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Iskustvo roditeljstva autisticnih majki
Ana Mari¢

izv. prof. dr. sc. Ana Wagner Jakab

doc. dr. sc. Jasmina Stosi¢

Edukacijska rehabilitacija/Inkluzivna edukacija i rehabilitacija

SAZETAK

Suvremeni pogled na roditeljstvo odbacuje ideju roditeljstva kao jednosmjernog procesa te
naglaSava meduovisnost ¢lanova obitelji i Sire okoline. IstiCe se kako je uz utjecaj roditelja na
dijete jednako vazan i utjecaj djeteta na roditelja. Dozivljaj i iskustvo roditeljstva odredeni su,
izmedu ostaloga, karakteristikama roditelja 1 djeteta. Dosad se tek nekolicina istrazivanja
posvetila roditeljstvu autisticnih osoba, odnosno maj¢instvu autisti¢nih Zzena uzimajuéi u
obzir njihovu perspektivu kao aktivnih sudionika istrazivanja.

S obzirom na veliku potrebu za istraZivanjem iskustava autisti¢nih roditelja formirao se cilj
ovog kvalitativnog istrazivanja u kojem se iz perspektivi autisticnih majki zeli dobiti uvid u
to kako je majCinska uloga utjecala na njih, koji su pozitivni aspekti njihova roditeljstva te s
kojim se izazovima u roditeljstvu susre¢u. Takoder, ovim istrazivanjem Zele se prikupiti
informacije o tome kakve su potrebe autistiénih majki unutar podrucja roditeljstva.

U istrazivanju je sudjelovalo sedam majki s dijagnozom autizma ¢ije barem jedno dijete ima
istu dijagnozu. Sudionice su bile ukljuCene u definiranje ciljeva istrazivanja kao i njegovo
formiranje te provedbu. Rezultati istrazivanja dobiveni su analizom polustrukturiranih
intervjua provedenih uzivo ili online putem.

Nalazi istrazivanja pruzaju dublji uvid u iskustva roditeljstva autisticnih majki. Analizom
dobivenih podataka moze se zakljuciti kako je majcinska uloga znacajno utjecala na Zivot
sudionica. Sudionice su izvijestile o osobnom rastu i razvoju kojeg su ostvarile maj¢instvom.
Pokazalo se kako je maj€instvo za njih ispunjujuce iskustvo te izvor brojnih pozitivnih
emocija poput radosti, ponosa i ljubavi. Unato¢ tomu, maj¢instvo istovremeno i iscrpljuje te
moze biti izvor odredenih emocionalnih izazova poput osjecaja preplavljenosti, umora te
frustracije. Zamijetile su se i1 prednosti autisticnog majcinstva koje se ocituju u odnosu
izmedu majke i djeteta te u obiteljskom okruzenju. Autisticne majke bolje razumiju i
prihvacaju ponasanja i potrebe svog autisticnog djeteta te pruzaju sigurnu atmosferu unutar
obitelji. Isto tako, analizom su dobivene informacije o izazovima autisticnog roditeljstva,
poput teSkoc¢a u socijalnim situacijama, organizaciji, planiranju te noSenju s djetetovim
problemima. Istaknulo se kako je pravovremeno postavljanje dijagnoze autizma majci i
djetetu vazan preduvjet za pruzanje kvalitetne podrSke. Rezultati istrazivanja upucuju na
nedostatak podrske stru¢njaka te potrebu za podrskom ¢lanova obitelji i prijatelja.

Kljucne rijeci: autizam, roditeljstvo, autistiéne majke
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SUMMARY

Contemporary perspectives on parenthood reject the idea of parenting as a one-way process
and emphasize the interdependence of family members and the environment. It highlights
that the parent’s influence on a child is equally important as the child’s influence on the
parent. Among the other factors, the perception and experience of parenthood are influenced
by the characteristics of both the parent and the child. So far, only a few studies have focused
on parenting in autistic individuals, particularly the motherhood experiences of autistic
women, considering their perspective as active participants in the research.

Given the significant need for research on the experiences of autistic parents, the aim of this
qualitative study was to gain insight into how the maternal role has impacted autistic mothers,
to identify the positive aspects of their parenthood, and explore the challenges they face in
parenting. Additionally, the study aimed to gather information about the needs of autistic
mothers within parenthood.

The study involved seven mothers diagnosed with autism, each of whom had at least one
child with the same diagnosis. The participants were involved in defining the research goals,
as well as its formation and implementation. The research findings were obtained through the
analysis of semi-structured interviews conducted in person or online.

The research findings provide a deeper understanding of the experiences of parenthood in
autistic mothers. The analysis of the collected data indicates that the maternal role
significantly influenced the lives of the participants. Autistic mothers reported personal
growth and development achieved through motherhood. Motherhood was found to be a
fulfilling experience for them, a source of numerous positive emotions such as joy, pride, and
love. However, motherhood can also be exhausting and a source of certain emotional
challenges, including feelings of overwhelm, fatigue, and frustration. The benefits of autistic
motherhood were observed in the mother-child relationship and the family environment.
Autistic mothers provide better understanding of the behaviors and needs of their autistic
children, as well as assuring a secure atmosphere within the family. The study also revealed
challenges of autistic parenting, such as difficulties in social situations, organization,
planning, and dealing with the child's issues. Timely diagnosis of autism was highlighted as
an important prerequisite for providing quality support to both the mother and the child. The
research results indicate a lack of support from professionals and need for support from
family and friends.

Key words: autism, parenting, autistic mothers
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1. Uvod

1.1. Roditeljstvo

Unutar sustavnog pristupa, obitelj se definira kao sustav meduovisnih ¢lanova
(Bronfenbrenner, 1979 prema Rei¢ Ercegovac i Penezi¢, 2012). Odnosno, obitelj predstavlja
jedinstveni kompleksni sustav unutar kojega se ispreplic¢u razlicite zakonitosti 1 veze (Wagner
Jakab, 2008). Najvaznija obiteljska uloga, i za pojedinca i za drustvo, je uloga roditelja
(Lackovi¢-Grgin, 2010). Roditeljstvo predstavlja glavnu odrednicu dje¢jeg razvoja i ishoda
zivotnog tijeka (Sanders 1 Turner, 2018). Suvremeni pogled na roditeljstvo odbacuje ideju
roditeljstva kao jednosmjernog procesa te naglasava meduovisnost Clanova obitelji 1 Sire
okoline. Uz to, istie kako je uz utjecaj roditelja na dijete jednako vazan i utjecaj djeteta na
roditelja (Bronfenbrenner, 1979 prema Cudina Obradovi¢ i Obradovié¢, 2003). Do 90-ih
godina prosloga stolje¢a, pojam roditeljstva poistovjeivao se s majcinstvom. Smatralo se da
je roditeljstvo bioloski utemeljeno te da je zbog toga neodvojivi dio Zenina identiteta. Kada
se razvila ideja o tome da su za razvoj i odgoj djeteta jednako vazne uloge i oca i majke,
pojam roditeljstva pocinje se shvacati kao ,,ravnopravno roditeljsko partnerstvo* (Deutch,

2001 prema Cudina Obradovi¢ i Obradovi¢, 2003).

Roditeljstvo je nedvojbeno jedno od najvaznijih iskustava pojedinca koje utjeCe na sve
aspekte njegova zivota (Rei¢ Ercegovac i Penezi¢, 2010). Preuzimanjem uloge roditelja
preuzima se 1 odgovornost za drugo bice. Roditelj pomaZze djetetu da stjeCe znanja i iskustva
te predstavlja djetetovu prvu poveznicu za ostvarivanje socijalnih kontakata s okolinom
(Ljubeti¢, 2007 prema Pintar, 2018). Medutim, ne postoji univerzalni nacin kako biti dobar i
uspjesan roditelj. Brojni ¢imbenici odreduju uspjesnost prilagodbe pojedinca na roditeljstvo
kao 1 kvalitetu njegovog odnosa s djetetom (Rei¢ Ercegovac i Penezi¢, 2010). Jasno je kako
je roditeljstvo lakSe i manje stresno kada obitelj zivi u okruzenju koje pogoduje dobrom
roditeljstvu. Znacajke takvog okruzenja ukljucuju Zzivot u stabilnom domu s briznim,
sposobnim 1 uklju¢enim roditeljima, socioekonomsku sigurnost te podrsku drustva i Sire
obitelji. Svaki roditelj donosi jedinstveni profil osobnih karakteristika i odgovornosti u svoju
roditeljsku ulogu na temelju svojih prethodnih iskustava (Belsky, 1984 prema Sanders i
Turner, 2018). Osobni resursi roditelja vazni su za roditeljstvo, a ukljucuju njegovo znanje,

sposobnosti, obrazovanje, stavove prema odgoju djece, iskustvo s djecom i povijest odnosa



(Sanders 1 Turner, 2018). Uz sve navedeno, prioritet je da dijete odrasta uz emotivno zrelu

osobu koja zna odgovarati na djetetove potrebe i pruzati ljubav (Pintar, 2018).

Dozivljaj roditeljstva odreden je dvjema komponentama — zadovoljstvom roditeljstvom 1i
roditeljskom kompetentnoséu. Zadovoljstvo je afektivna komponenta dozivljaja roditeljstva
koja se odnosi na roditeljevu subjektivhu procjenu odnosa prema vlastitom roditeljstvu,
zadovoljstvo potporom partnera te odnosom s djetetom (Sabatelli i Waldron, 1995 prema
Rei¢ Ercegovac i1 Penezi¢, 2010). S druge strane, roditeljska kompetentnost subjektivna je
procjena toga koliko je pojedinac sposoban kao roditelj, odnosno procjena vlastite uspjeSnosti
u ispunjavanju drustveno zadanih normi roditeljstva (Rei¢ Ercegovac i Penezi¢, 2010).
Dozivljaj roditeljstva ovisit ¢e o brojnim ¢imbenicima poput dobi i spola roditelja i djece,
kvaliteti partnerskih odnosa te drustvenom okruzenju (Lackovié-Grgin, 2010). Cudina
Obradovi¢ 1 Obradovi¢ (2003) navode kako postoji pretpostavka da je dozivljaj maj¢instva
vazniji Zenama nego doZivljaj ocinstva musSkarcima. Medutim, ni majke ni ocevi iskustvo
roditeljstva ne definiraju kao isklju¢ivo pozitivno ili negativno iskustvo. Ravnoteza izmedu
pozitivnog 1 negativnog ovisit ¢e o brojnim ¢imbenicima, medu kojima su 1 karakteristike

majke, odnosno oca (Pernar, 2010).

Zbog razli¢itih ¢imbenika, pojedinim roditeljima trebat ¢e razli¢ita vrsta i razina podrske u
roditeljstvu (Cudina Obradovié i Obradovié, 2003). Bliske osobe, vlastiti roditelji te Sira
obitelj ¢esto mogu biti izvor korisnih informacija i emocionalne podrske roditeljima u odgoju
djece. To olakSava noSenje s neocekivanim izazovima koje roditeljska uloga donosi. Posebnu
vaznost ovakve vrste podrske naglaSavaju roditelji djece s teSko¢ama u razvoju ili roditelji
koji 1 sami imaju odredenu vrstu teSkoce. UnatoC tomu, ne smije se zanemariti kako odredeni
socijalni odnosi, umjesto podrske, mogu biti izvor kritiziranja, osudivanja i neodobravanja

(Sanders i Turner, 2018).

1.1.1. Majcinstvo

Majcinstvo se definira kao subjektivni roditeljski osje¢aj majke koji za zene predstavlja
najvazniji izvor osobnog identiteta (Arendell, 2000 prema Cudina Obradovi¢ i Obradovi¢,
2003). Postajanje majkom jedinstven je proces meduodnosa i transformacije identiteta za
zene koje to odluce postati. Ovaj sloZeni proces nerijetko ukljucuje 1 kratko razdoblje
“gubitka sebe” te se znaCajno razlikuje od drugih procesa kroz koje zene prolaze (Laney i
sur., 2015). Kao 1 samo roditeljstvo, majCinstvo sadrZi pozitivne i negativne aspekte. Ono je

istodobno izvor osobnog ispunjenja i sre¢e majke, ali i njezinog straha i tjeskobe.



Tradicionalna perspektiva maj¢instva uglavnom je usmjerena na obitelji u kojima se odvija
intenzivno majéinstvo (Cudina Obradovi¢ i Obradovi¢, 2003). U skladu s takvim drustvenim
stavovima 1 ocekivanjima, majcinstvo se naj¢eS¢e veze uz brigu o djetetu u ozracju
bezuvjetne ljubavi, potpunu predanost potrebama djeteta te odgadanje ili zanemarivanje
osobnih potreba za autonomijom ili napretkom (Pernar, 2010). Nasuprot tomu, suvremena
perspektiva naglasava vaznost razli¢itosti konteksta u kojemu se majcinstvo odvija. Unutar
ovog modela prisutna su odstupanja od postoje¢ih univerzalnih normi majé¢instva (Cudina
Obradovi¢ 1 Obradovi¢, 2003). Majc¢instvo, kao intenzivna i dozivotna veza, moze imati
znacajan utjecaj na zenski identitet te rezultira mijenjanjem nekoliko podrucja istoga. Neke
majke to opisuju tako da se gubi “stari”, a definira “novi” identitet (Laney i sur., 2015).
Karakteristike majke i djeteta uvelike utjeCu na dozivljaj maj¢instva. Od velike je vaznosti da
majka ima pozitivan dozivljaj roditeljstva, odnosno da se smatra kompetentnom i spremnom
za roditeljsku ulogu i1 obavljanje roditeljskih duznosti kako bi osigurala poticajno okruzenje

za razvoj djeteta (Lackovi¢-Grgin, 1994 prema Rei¢ Ercegovac i Penezi¢, 2012).

1.2. Autizam

Autizam je dosad uglavnom definiran unutar okvira tzv. medicinskog modela. Prema
Dijagnosti¢kom i statistickom prirucniku za mentalne poremecaje (DSM-5) autizam, odnosno
poremecaj iz spektra autizma jest poremecaj Cije su karakteristike deficiti u socijalnoj
interakciji i komunikaciji, restriktivni i ograniceni interesi te stereotipna i ponavljajuca
ponasanja (American Psychiatric Association, 2013). Ovakva definicija, iako nije neto¢na,
stavlja naglasak isklju¢ivo na prisutnost tesko¢a kod osoba s autizmom pa se upravo zbog
toga smatra dijelom medicinskog modela (Kanjski, 2021). Takvim sustavom klasifikacije
izostavljaju se povoljna ponaSanja, uzroci odredenih ponasanja i uloga drustva u odredivanju
prikladnog ponasanja (American Psychiatric Association, 2000; Armstrong, 2010; Baker,
2011 prema Kapp 1 sur., 2013). Najveca kritika medicinskog modela pripisuje se ciljevima
koji su usmjereni tomu da osobe s invaliditetom postanu Sto sli¢nije tipi¢noj populaciji.
Naglasak se stavlja na izljecenje i normalizaciju. Takav je pristup rezultirao frustracijom
unutar populacije osoba s invaliditetom jer odredeni pojedinci ne zele, a i ne mogu postati

(neuro)tipi¢ni (Dwyer, 2022).

Suprotno ovakvom pristupu razvija se pokret neuroraznolikosti unutar kojeg se autizam
promatra kao neurolosko stanje koje je razli¢ito od stanja neurotipi¢ne vecine (Stosic, 2021).

Pojam neuroraznolikosti prvi puta spominje Judy Singer 1998. godine, predlazu¢i kako je



neuroraznolikost jednako vazna za kulturnu stabilnost kao i bioraznolikost za stabilnost
ekosustava (Dwyer, 2022). Korijeni pokreta neuroraznolikosti radaju se i ranije, odnosno u
Sinclairovom eseju iz 1993. godine “Nemojte zaliti za nama” u kojemu autor potice roditelje
autisticne djece na promjenu pristupa autizmu s izljeCenja na prihvacanje stanja (Ne’eman 1
Pellicano, 2022). Sama po sebi, neuroraznolikost se odnosi na Siroku raznolikost koja postoji
u ljudskoj neurobiologiji. Postoje bezbrojni nacini na koje se ljudski mozak i um mogu
razvijati, strukturalno i funkcionalno (Pellicano i den Houting, 2022). U skladu s time, ovaj
pokret ukljuCuje 1 neurodivergentne i neurotipicne pojedince, naglaSavaju¢i da ako nesto
odstupa od norme ne znaci da zahtijeva korekciju. Neurodivergentna osoba je ona Ciji um
funkcionira na drugaciji nacin od onoga koji okolina naj¢es$¢e smatra “normalnim.” Pojedinci
¢iji um funkcionira na nacin koji drustvo smatra “normalnim” jesu neurotipicne osobe
(Walker, 2014). Vazno je istaknuti da neurotipi¢nost nije superiornija niti inferiornija od
neurodivergentnosti. Medutim, cinjenica je da je fizicka i1 socijalna okolina uglavnom

prilagodena neurotipi¢nim pojedincima (Pellicano i den Houting, 2022).

Autisticni  samozastupnici, unutar pokreta neuroraznolikosti autizam predstavljaju
neodvojivim dijelom svog identiteta (Baker, 2011; Jaarsma & Welin, 2012; Jordan, 2010;
Ortega, 2009 prema Kapp i sur., 2013) kojemu ne treba ,,popravak® ili lijek, Sto je glavna
razlika medicinskog modela i pokreta neuroraznolikosti (Kapp i sur., 2013). Dwyer (2022)
predlaze kako bi se pokret neuroraznolikosti trebao nalaziti izmedu medicinskog i socijalnog
modela. Invaliditet bi se mogao konceptualizirati kao rezultat interakcije vlastitih
karakteristika pojedinca 1 njegove okoline. Na takav bi se nacin prihvatile intervencije koje u
odredenoj mjeri mijenjaju pojedinca, ne dopustaju¢i one kojima je cilj normalizirati ili
izlije¢iti osobu. Uz to, mijenjanje konteksta i drusStva bilo bi neophodno (Dwyer, 2022).
Pellicano i1 den Houting (2022) tvrde kako je velika vecina istrazivaca i dalje usmjerena na
shvacanje autizma kao poremecaja razvoja mozga te nepozeljnog odstupanja od norme.
Autistiénim osobama i njihovim obiteljima redovito se daje poruka da je biti autisti¢an tragi¢na
sudbina. Usmjeravajuci se iskljucivo na teSkoce autisti¢nih osoba djelomicno se ignoriraju
njihove jake strane i sposobnosti. Takoder, naglasavajuci ono $to osoba ne moze odvraca se

paznja od onoga $to ona moze (Pellicano i den Houting, 2022).

Den Houting (2019) naglasava vaZnost dobrog razumijevanja paradigme neuroraznolikosti
kako bi se moglo ispravno promisljati o njezinim polaziStima. Ova paradigma nerijetko
nailazi na kritike. Najcesc¢e kritike odnose na promatranje autizma isklju¢ivo kao razli¢itosti

¢ime se moze propustiti prilika za potrebnom podrSkom te na neprimjenjivost paradigme na
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tzv. “niskofunkcioniraju¢e” autisticne osobe (Jaarsma i Welin, 2012 prema den Houting,
2019). Medutim, istrazivanja pokazuju kako svijest o vlastitoj neuroraznolikosti ne umanjuje
svijest o postojanju nedostataka povezanih s autizmom niti potrebu za intervencijama, dok
istovremeno pridonosi prihvacanju autizma kao pozitivnog identiteta kojemu nije potreban

lijek (Kapp 1 sur., 2013).

Kada se govori o autizmu, koristena terminologija ima veliki utjecaj na njegovo percipiranje
(Kenny 1 sur., 2016). Zadnjih nekoliko godina raspravlja se terminologiji koja stavlja osobu
na prvo mjesto (eng. person-first language) 1 koja stavlja identitet na prvo mjesto (eng.
identity-first language). Jezik koji stavlja osobu na prvo mjesto upotrebljava se kako se ne bi
stavljao naglasak na invaliditet ili teSkocu npr. “osoba s autizmom” (Patekar, 2021). Ovakva
se terminologija dugi niz godina smatrala pozeljnom. Medutim, ¢lanovi autisti¢ne zajednice
najceSc¢e preferiraju jezik koji stavlja identitet na prvo mjesto odnosno naziv “autisti¢na
osoba” jer prihvacaju autizam kao neodvojiv dio vlastitog identiteta (Kenny i sur., 2016). U
ovom radu upotrebljavat ¢e se jezik koji stavlja identitet na prvo mjesto - “autisticna

osoba/majka/dijete.”

1.3. Autisticne majke

Unato¢ tomu Sto je autizam donedavno smatran primarno ,,muskim‘ poremecajem, novija
istrazivanja pokazuju kako je broj autisti¢nih djevoj€ica i Zena dosad bio zanemarivan
(Stosi¢, Begi¢ 1 Soldan, 2020). Odgodena dijagnoza autizma te smanjena vjerojatnost za
identificiranje iste ¢eSc¢a je kod Zenskog spola (Mandy i sur., 2012). Djevojcice, kako bi
dobile dijagnozu autizma, naj¢e$¢e moraju imati pridruzene teskoce ili pokazivati vise ,,tezih*
simptoma autizma (Russell, Steer 1 Golding, 2011 prema StoSi¢ i sur., 2020). Navedeni nam
nalazi upuéuju kako za autisticne djevojCice i zene postoji manja Sansa za dobivanje
primjerene podrske koja im moze biti potrebna. Tijekom posljednjeg desetlje¢a dolazi se do
novih spoznaja o autisticnim Zzenama. Proucavaju se njihova iskustva i karakteristike u
razli¢itim domenama (Stosi¢ i sur., 2020). Analizirajuci autisticno maj¢instvo, autori najcesce
dolaze do informacija kako su autisticne majke dobile dijagnozu autizma tek nakon S$to je
njihovo dijete dobilo istu (Gardner i sur., 2016; Pohl i sur., 2020; Talcer, Dufty i Pedlow,
2021).

Iako je autizam cjelozivotno stanje, istrazivaci koji proucavaju autizam najceSc¢e su usmjereni

na djecju dob te se nedovoljno govori o autisticnim osobama u odrasloj dobi. Za mnoge



neurotipi¢ne, a i autisticne Zene odrasla dob ukljucuje i preuzimanje majc¢inske uloge. Prema
tome, vazno je znati koje su specificnosti autisticnih majki i kako maj¢inska uloga utjece na
njih (Pohl i sur., 2020). Uzimajuéi u obzir da se odredena zivotna iskustva odraslih autisti¢nih
osoba razlikuju od iskustava neurotipi¢ne populacije, pretpostavlja se da je i roditeljstvo
podrucje u kojem se oni medusobno razlikuju. Dosad se tek nekolicina istrazivanja posvetila
roditeljstvu autisticnih osoba, odnosno maj¢instvu autisticnih zena uzimajuci u obzir njihovu
perspektivu kao aktivnih sudionika istrazivanja (Dugdale i sur., 2021). Takoder, dosadasnja
kvalitativna istrazivanja uglavnom su se usmjeravala na iskustva trudnoce 1 poroda autisticnih
majki (Pohl i sur.,, 2020). Nalazi takvih istrazivanja prikazuju kako autisticne majke vec

tijekom trudnoce nailaze na razlicite izazove (Gardner i sur., 2016; Hampton 1 sur., 2021).

Poznato je kako se uz autizam uglavnom vezu senzorne teskoce koje mogu predstavljati
izazov u roditeljstvu opcenito, a posebice tijekom perioda trudnoce 1 dojenackog perioda
djeteta (Hampton i sur., 2021). Autisticne majke opisale su niz senzornih potreba i teSkoca
tijekom trudnoce (Talcer i sur., 2021). Neke majke su imale potrebu za dodatnim
podrazajima, dok su druge bile preosjetljive na podrazaje poput dodira, odredenih mirisa ili
jakog svjetla tijekom lije¢nickih pregleda. Uz senzorne teskoce, bili su prisutni i drugi izazovi
tijekom ovog perioda. Autisticne su majke izrazile nezadovoljstvo dobivenim uslugama od
strane zdravstvenih djelatnika tijekom perioda trudnoce, ali i samog poroda, naglasavajuci
potrebu za jasnijim smjernicama tijekom komunikacije (Gardner i sur.,, 2016). Hampton i
suradnici (2021), usporedujuc¢i iskustvo poroda 1 postnatalnog perioda autisticnih 1
neautisticnih majki, dolaze do podataka da su neautisticne majke uglavnom bile zadovoljne
komunikacijom 1 informiranjem od strane zdravstvenih djelatnika tijekom ovog razdoblja,
dok su autisti¢ne majke trazile jasnije i detaljnije informacije. Dodatan problem predstavljala
je 1 nedovoljna informiranost stru¢njaka o autizmu 1 autisticnom roditeljstvu. Samo iskustvo
poroda, iz perspektive autisticnih majki, Cesto je definirano kao traumati¢no radi
subjektivnog osjecaja nedostatka kontrole (Gardner i sur.,, 2016). Tijekom postnatalnog
perioda autisti¢ne su majke izvjestavale o odgodi u ostvarivanju povezanosti s djetetom, kao i
o senzornim teSko¢ama tijekom dojenja. Unato¢ tomu uspijevale su uspjesno dojiti radi
uvjerenja kako je to u najboljem interesu za dijete (Gardner 1 sur., 2016). Pohl 1 suradnici
(2020) naglaSavaju da sposobnost autisticnih Zena da prevladaju vlastite poteSkoce kako bi
djelovale u najboljem interesu djeteta moze imati znacajan utjecaj na njihovo iskustvo

majcinstva.



Iskustvo majcinstva autisticnih Zena izvan perioda trudnoce i poroda potrebno je dodatno
istraziti (Pohl 1 sur., 2020). Uzimajuéi u obzir da majc¢inska uloga ima znacajan utjecaj na
zenu te moze biti okida¢ za razvoj problema mentalnog zdravlja (Shorey i sur., 2018 prema
Dugdale 1 sur., 2021), vazno je prouciti kako autisticne Zene dozivljavaju majcinstvo s
obzirom na razli¢ite izazove koji se tijekom tog perioda mogu pojaviti (Dugdale i sur., 2021).
Poznato je kako autistiéne osobe imaju povecan rizik za probleme mentalnog zdravlja u
usporedbi s neurotipi¢nim osobama (Adams, Stainsby i Paynter, 2021). To su potvrdili i Pohl
1 suradnici (2020) usporedujuéi autisticne 1 neautisticne majke gdje su dosli do zakljucka da
autisticne majke imaju vecu vjerojatnost za razvoj problema mentalnog zdravlja poput
anksioznosti te iskustva postporodajne depresije. Prisutni su osjecaji izoliranosti i straha od
osude te stigmatizacija autizma $to ima negativan uc¢inak na mentalno zdravlje, osobito u
ranim fazama majcinstva gdje se zene joS uvijek prilagodavaju svom novom identitetu
(Mayes i sur., 2011 prema Pohl i sur., 2020). Tome u prilog idu i rezultati istrazivanja u
kojima su autisti¢ne majke izvjeStavale o stresu koji proizlazi iz percipiranog pritiska da budu
strpljive i savrSene majke, kao i stigmatiziranju autisticnih majki kao losih roditelja od strane
zdravstvenih radnika tijekom perioda trudnoce i poroda (Gardner i sur., 2016). Proucavajuci
iskustva autisticnih majki, Burton (2016) dolazi do zakljucka kako su sve sudionice
istrazivanja doZivjele odredene tesko¢e mentalnog zdravlja, najces¢e vezane uz anksioznost i
depresiju. S obzirom na navedene probleme mentalnog zdravlja, ali i druge izazove s kojima
se susrecu, ove se majke osjecaju dijelom marginaliziranih skupina 1 suoCavaju se s
diskriminacijom bez obzira na individualna prava i sposobnosti. U usporedbi s neautisti¢nim
majkama, autisticne majke suocavaju se s ve¢im izazovima u odredenim aspektima
roditeljstva. Ti izazovi ukljucuju teskoée u komunikaciji sa stru¢njacima, vece stope
postporodajne depresije, negativnu percepciju vlastitog maj¢instva te strah od osude okoline
(Pohl 1 sur., 2020). Uz ve¢ navedene senzorne teskoce koje imaju tijekom perioda trudnoce i
poroda, autisticnim se majkama teSko nositi s razli¢itos¢u svojih i djetetovih senzornih
potreba kasnije u roditeljstvu. Zbog te razlicitosti majke dozivljavaju osjecaj preplavljenosti
njihovim senzornim potrebama, odnosno osjecaj krivnje ako prioritiziraju svoje potrebe u
odnosu na djetetove (Burton, 2016). Krivnju povezuju i s Cinjenicom da ne obavljaju
majcinske duZznosti na isti na¢in kao i neurotipi¢ne majke. Navedeni izazovi izravno utjeu na
roditeljske stilove, odnose s partnerima te na primanje zdravstvenih i drugih usluga (Talcer i
sur., 2021). Medutim, iako su navedeni izazovi roditeljstva prisutni, istrazivanja pokazuju
kako su autisti¢ne majke vrlo otporne 1 sposobne prevladati odredene poteskoce u roditeljstvu

kako bi potrebe svog djeteta stavile na prvo mjesto (Pohl i sur., 2020). Takoder, imaju
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razvijene strategije prevladavanja izazova izmedu kojih je najvaznija odvajanje vremena za
sebe, a zatim i proucavanje literature, traZzenje podrSke bliskih ljudi ili drugih autisti¢nih

majki (Talcer i sur., 2021).

Adams 1 suradnici (2021) navode kako autistiéne majke imaju sli¢ne razine roditeljskog
zadovoljstva 1 roditeljske ucinkovitosti u usporedbi s neautisticnim majkama. Nadalje,
autisticne majke isti¢u kako je maj¢inska uloga pozitivno utjecala na njthovo samopouzdanje
te dala novi znacaj njihovom zivotu i identitetu (Burton, 2016). Kroz roditeljstvo su stekle
vjestine koje su im ranije predstavljale izazov. MajCinstvo ih je stavilo u situacije koje su
prije izbjegavale te im dalo priliku da nauce nove socijalne vjestine i postanu fleksibilnije
(Mariott, i sur., 2021). Takoder, autisticne majke smatraju kako njihov nacin analitickog
razmiSljanja i definiranje roditeljstva kao specifi¢nog interesa doprinosi njthovom odnosu s
djetetom te pozitivno utjeCe na njihovo snalaZzenje u majcinskoj ulozi (Dugdale 1 sur., 2021).
Njihov dozivljaj majinstva ovisi o nizu faktora, izmedu kojih je jedan od najvaznijih
»dijeljenje dijagnoze autizma s djetetom. Naime, autisticne majke najcesce imaju jedno ili
viSe djece koji takoder imaju dijagnozu autizma (Dugdale i sur., 2021). Prihvac¢anje da imaju
istu dijagnozu kao i njihovo dijete te da ujedno 1 dijele niz karakteristika s njim moze
omoguciti autisticnim majkama da bolje razumiju sebe i svoj odnos s djetetom (Adams i sur.,
2021). Takva vrsta povezanosti pridonosi kvalitetnijem odnosu izmedu majke 1 djeteta te
osigurava bolje razumijevanje djetetovih potreba, a samim time i zadovoljavanje istih
(Dugdale 1 sur., 2021). Razumijevanje djetetovih potreba najceS¢e se odnosi na djetetovu
potrebu za rutinom i redom koja nerijetko odrazava i vlastite potrebe majke (Mariott 1 sur.,

2021).

Uz sve navedeno, vazno je naglasiti kako je trenutak dobivanja dijagnoze kljucan i za majku i
za dijete. Saznanje o vlastitoj dijagnozi autizma omogucuje majkama da bolje razumiju sebe,
svoje potrebe 1 teSkoce u roditeljstvu (Burton, 2016). Nove spoznaje koje imamo o
autisticnom majcinstvu doprinose prihvac¢anju autenti¢nih iskustava majcinstva autisti¢nih

zena te rezultiraju kvalitetnijim uslugama podrSke za ove majke.

2. Problem i cilj istrazivanja
Iako je autizam kod djece Cesta tema istrazivanja, vrlo se malo paznje istrazivaca posvetilo
roditeljstvu odraslih autistiénih osoba. Struc¢njaci koji su proucavali ovu temu navode kako je

navedeno podrucje vrlo slabo istrazeno te isti¢u potrebu za daljnjim istrazivanjima (Dugdale i



sur., 2021; Kanjski, 2021; Mariott i sur., 2021). Autori navode kako je vrlo vazno ispitati
odnos roditeljstva i karakteristika autisti¢nih roditelja kako bismo bolje razumjeli njihova
iskustva, identificirali prepreke s kojima se susre¢u te se usmjerili na pravilno pruzanje

podrske (Dugdale 1 sur., 2021).

DSM-5 priru¢nik (American Psychiatric Association, 2013) omjer autisti¢énih muskaraca i
zena prikazuje kao 4 do 5 naprema 1. Sukladno tome, empirijska paznja se uglavnom
posvecivala autisti¢noj populaciji muskog spola. Medutim, istrazivanja posljednjih godina
upucuju na manji omjer. Naime, Loomes, Hull i Mandy (2017 prema StoSi¢ 1 sur., 2020) su u
svojoj metaanalizi 54 istrazivanja dosli do zaklju¢ka kako su metodoloski kvalitetnija
istrazivanja pokazala da je omjer autisticnih muSkaraca i zena blizi 3 naprema 1. Sude¢i po
takvim rezultatima, moZze se zakljuciti kako postoji znacajan broj autisti¢nih djevojcica 1 Zena
koji je bio zanemarivan unutar istrazivanja na podrucju autizma. U posljednjem se desetljecu
situacija na ovom podrucju mijenja te se strucnjaci usmjeravaju na dobivanje novih spoznaja
o specifi¢nostima autisticnih zena (StoS$i¢ 1 sur., 2020) u svim podrucjima zivota pa tako i u

majcinstvu.

Dosadasnja istrazivanja pokazuju kako autisticne majke izvjeStavaju o pove¢anim razinama
stresa 1 anksioznosti nakon S$to su preuzele ulogu majke te o prisutnosti stigmatizacije
usmjerene prema ovoj populaciji (Mayes 1 sur., 2011 prema Pohl 1 sur., 2020). Dolazi se do
zakljucka da postoje aspekti roditeljstva s kojima se autisticne majke teze nose u usporedbi s
neurotipiénim majkama (Pohl i sur., 2020). Primjerice, poteskoée u komunikaciji sa
struénjacima, negativna percepcija svog majcinstva, strah od prosudivanja njihovih
roditeljskih vjestina od strane drugih i visoke stope postporodajne depresije predstavljaju
teSkoce s kojima se autisticne majke ¢esce susrecu. Uz navedene izazove, autisticni roditelji
govorili su i o strategijama noSenja s istima, poput kreiranja i pridrzavanja rutinama (Dugdale
i sur., 2021), prisutnosti bliske osobe kao podrske, ugodnog kuénog okruzenja, izbjegavanja
preplavljujuc¢ih okruzenja 1 sl. (Burton, 2016). Medutim, fokus istraZivaca rijetko je okrenut
pozitivnim aspekatima roditeljstva autisticnih majki. Autisti¢no roditeljstvo moze imati i
brojne pozitivne ishode, narocCito kada i dijete autistiénog roditelja ima autizam. U tom
sluc¢aju, njihova neurodivergentnost moze biti povezana s boljim samopoimanjem majki te
osiguravanjem kvalitetnije podrske djetetu (Adams i sur., 2021). Uz potrebu za dodatnim
istrazivanjima o roditeljstvu autisticnih osoba, postoji i potreba za razvijanjem boljih

dijagnostickih alata namijenjenih odraslim Zenama (Talcer i sur., 2021).



Ova istrazivacka tema u Hrvatskoj tek dolazi do izrazaja. Dosad se puno govorilo o
roditeljima autisticne djece. Medutim, nijedno istraZivanje na naSim prostorima nije ispitalo
perspektivu autisti¢nih roditelja o njihovom iskustvu roditeljstva. Buduéi da postoji potreba
za novim spoznajama u navedenom podrucju, ovim se istrazivanjem zele prikazati iskustva
autisticnih majki u podru¢ju roditeljstva iz njihove perspektive, a sa svrhom boljeg
upoznavanja njihovih potreba te osiguravanja kvalitetnije podrSke. Nastoje se dobiti
informacije o pozitivnim aspektima roditeljstva autisticnih majki u vidu izgradnje odnosa s
djetetom, razvijanja osobnih kompetencija te strategija u noSenju sa svakodnevnim
izazovima. Takoder, Zele se dobiti informacije o prisutnim izazovima s kojima se autisti¢ni
roditelji susrecu, a koji se mogu ocitovati u izostanku podrske, karakteristikama djeteta i
roditelja 1 sl. Sudjelovanje autisticnih majki u provedbi kvalitativnog istrazivanja na
prostorima u kojima je spomenuta istrazivacka tema tek u zacecima daje ovom istraZzivanju

dodatnu vrijednost.

Cilj je ovog istrazivanja iz perspektivi autisticnih majki dobiti uvid u to kako je maj¢inska
uloga utjecala na njih, koji su pozitivni aspekti roditeljstva autisticnih majki te s kojim se
izazovima one susrecu. Uz to, ovim se istrazivanjem zeli pruziti prilika autisticnim majkama

da iznesu svoje potrebe unutar podrucja roditeljstva.
U skladu s ciljem istrazivanja, postavljena su sljedeca istrazivacka pitanja:

1. Na koji nacin je majCinska uloga utjecala na autisticne majke?
Koje su prednosti autisticnog majcinstva?

S kojim se izazovima autisti¢ne majke susrecu?

Sl

Koje su potrebe u roditeljstvu autisticnih majki?

3. Metodologija istrazivanja

3.1. Sudionici istrazivanja

U ovom istrazivanju koristeno je uzorkovanje tehnikom snjezne grude (eng. snowball
method). Ova metoda se klasificira kao neprobablisticka metoda uzorkovanja u kojoj
postojeéi sudionici u uzorku uvode nove ispitanike u uzorak na temelju poznanstava koje
je pretpostavka radi njihovih sli¢nih interesa ili karakteristika (Kaplan, Korf, 1 Sterk, 1987
prema Batur, 2019). Jednostavnije receno, u ovoj se tehnici polazi od lociranja odredenog
broja clanova ciljane populacije koji ispunjavaju zadani kriterij za izbor sudionika u

istrazivanje, odnosno posjeduju odredene karakteristike kako bi uSli uzorak. Oni su

10



inicijalni izvor informacija te se preko njih dolazi do ostalih sudionika u istrazivanju.

Takav se lanac nastavlja sve dok se ne postigne Zeljena veli¢ina uzorka (Bacak, 2006).

Ciljana populacija za uzorak ovog istrazivanja bili su roditelji s dijagnozom poremecaja iz

spektra autizma koji imaju barem jedno dijete s istom dijagnozom. Mentorica ovog

diplomskog rada kontaktirala je nekoliko potencijalnih sudionica s kojima je prethodno

imala iskustvo suradnje. Na temelju tog poznanstva sudionice su bile direktno pozvane na

sudjelovanje u istrazivanju te su upoznate s ciljem i1 na¢inom provedbe istrazivanja.

Navedene sudionice bile su posrednice u prikupljanju preostalog broja sudionika.

U ovom istrazivanju sudjelovalo je sedam autisti¢nih Zena, dobi izmedu 41 1 55 godina.

Sest sudionica boravi u Hrvatskoj, a jedna u inozemstvu. Informacije o sudionicama

prikupljene su pomocu Upitnika o demografskim podacima (Prilog 1) koji je takoder bio

poslan sudionicama prije pocetka provedbe intervjua. Informacije o sudionicama i

njihovoj djeci dobivene Upitnikom prikazane su u Tablici 1.

Tablica 1. Demografski podaci sudionika istraZivanja

INICUALI | ZS.L. Z.PC. B.V. M.V. K.P. S. 7.2.P.

SPOL V4 Z 7 Z 7 Z 7

DOB 45 52 41 42 43 45 55

MIJESTO Tel Aviv Zagreb Zapresi¢ Zagreb Zagreb Tar Cakovec

PREBIVANJ

A

STRUCNA | VSS AN AN AN AN Sss Sss

SPREMA

ZAPOSLEN | Samozaposl | Samozaposl | Zaposlena Nezaposlena | Samozaposl | Nezaposlena | Zaposlena

JE ena- pola eni na puno /Skrb o ena - pola na puno
radnog istrazivac radno autisticnom | radnog radno
vremena -Freelancer | vrijeme djetetu vremena vrijeme

PARTNERS | U braku U braku U braku U braku U braku U braku U braku

KI STATUS

BROJ 2 3 2 1 1 2 1

DJECE

OSOBE UV Partner, Partner, Partner, Partner, Partner, Partner, Partner,

ZAJEDNIC | dvoje djece | troje djecei | dvoje djecei | jedno dijete | jedno dijete | dvoje djecei | jedno dijete

KOM i sudionica sudionica sudionica i sudionica i sudionica sudionica i sudionica

KUCANST

vuU

MJERA U Djelomi¢no Niti U potpunosti Djelomi¢no Djelomi¢no U potpunosti Djelomi¢no

KOJOJ zadovoljavaju | zadovoljavaju | zadovoljavaju | zadovoljavaju | zadovoljavaju | zadovoljavaju | zadovoljavaju

MIJESECNA mtine

PRIMANJA zadovoljavaju
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ZADOVOLJ
AVAJU
POTREBE
OBITELJI
SPOL,DOB | 1.M,9, 1.7,22 .M, 12, 1. M, 13, 1. nebinarno | 1. M, 20, 1.7,19,
I autizam i 2.M, 19, Aspergerov | autizam dijete, 13, nema dg., autizam
DIJAGNOZ | ADHD ima sindrom autizam velika
A DJETETA | 2.M, 7.5, dijagnozu 2.7,4 moguénost
ADHD 3.M, 14, autizma
ima 2.2,17,
dijagnozu autizam
DODATNE Ne postoje Problemi s Ne postoje Teskoce Diskalkulija, | TeSkoce Dispraksija,
TESKOCE izvr$nim ucenja teskoce ucenja diskalkulija,
AUTISTICN funkcijama, (diskalkulija | ¢itanja, (diskalkulija | hipotonija,
oG senzorikom , losa dispraksija, | ), problemi genetska
DJETETA iu koncentracij | dg. 8kolske | uizvr$nim delecija,
komunikacij aipaznja), fobije funkcijama, | hiperelasti¢n
i hiperaktivno problemi u i zglobovi,
st socijalizaciji | kifoza,
skolioza,
akrocijanoza
STUPANIJ 1.0S, 1. fakultet 1.08, 1. 08, 1.08, 1. fakultet 1. nijeu
OBRAZOV | redovni 2. fakultet redovni redoviti redoviti 2.S8S, sustavu
ANJA 1 razred, 3.08, razred, razred uz program uz | redovni obrazovanja
OBRAZOV | redoviti redoviti redoviti pomocénika parcijalnu razred, (ispisala se
NI program uz | programuz | program u nastavi, prilagodbui | redoviti iz 3. razreda
PROGRAM | individualiz | individualiz | 2. redovna prilagodeni | pomo¢nika programuz | Eetverogodi$
DJETETA aciju, ima aciju vrticka program u nastavi individualiz | nje
pomoc¢nika skupina aciju strukovne
u nastavi srednje
2. 08, skole)
redovni
razred,
redovni
program uz
individualiz
aciju

3.2. Metoda prikupljanja podataka

Ovim istrazivanjem htio se dobiti uvid u iskustvo roditeljstva autisticnih majki. S obzirom na
cilj 1 individualne karakteristike sudionica ovog istrazivanja, odabrana metoda prikupljanja
podataka jest polustrukturirani intervju. Intervju je metoda prikupljanja podataka koja se
upotrebljava u kvalitativnim istrazivanjima. Najc¢eSc¢e se provodi uzivo, no moguci su i nacini
provedbe intervjua pomocu telefonskog poziva ili online razgovora. Unutar ove metode, kroz
dijalog izmedu istrazivaca i sudionika, dobivaju se informacije o istrazivanoj pojavi koje
sluZze odredenoj svrsi (Patton, 2002 prema Wattles, 2019). Literatura navodi tri vrste
intervjua: strukturirani, polustrukturirani i nestrukturirani. Polustrukturirani intervju je vrsta
intervjua u kojemu istraziva¢ sudioniku postavlja niz otvorenih, unaprijed formuliranih
pitanja. Na takav nacin istraziva¢ ima mogucnost kontrolirati tijek i sadrzaj intervjua, dok
ispitaniku ostavlja slobodu u odgovaranju. Polustrukturirani

istovremeno intervju
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istraziva¢ima dozvoljava postavljanje dodatnih pitanja koja u pripremi nisu postojala.
Takoder, omogucuju sudionicima otvaranje neke nove, njima vazne teme koja nije bila
obuhvadena unaprijed pripremljenim pitanjima. Zbog stupnja strukturiranosti ove vrste
intervjua, rezultati istrazivanja produkt su suradnje istrazivaca 1 sudionika (Ayres, 2008).
S obzirom da uzorak istrazivanja ¢ine autisticne osobe, nastojalo se osigurati da njihova uloga
u pripremi i provedbi istrazivanja bude aktivna. Prema tome, sudionice su bile ukljucene u
istrazivanje i prije same provedbe. Definiranje ciljeva, priprema pitanja te priprema za
provedbu intervjua izrealizirana je u suradnji sa sudionicama istrazivanja. Pitanja koja su
zanimala istrazivaCe pazljivo su formulirana vode¢i racuna o tome da budu jasna i
nedvosmislena. Prije provedbe samih intervjua, pitanja su poslana sudionicama istrazivanja
kako bismo od njih dobili povratnu informaciju o relevantnosti i razumljivosti postavljenih
pitanja te o mogu¢im dodatnim pitanjima o kojima bi one htjele razgovarati, a ticu se
istrazivaCke teme. Zbog ovakvog pristupa u kojemu su sudionici ukljuceni u planiranje, ovo
istrazivanje naziva se participacijsko (emancipacijsko) inkluzivno istrazivanje. Ovakva
istrazivanja ukljucuju i1 angaziraju osobe koje bi inace bile samo objekti istrazivanja u
kreiranje 1 provedbe istoga. Uvazavanjem njihovih misljenja i perspektive njihova se uloga iz
pasivne mijenja u aktivnu (Walmsley i Johnson, 2003).
Uzimajuéi u obzir karakteristike autistiénih osoba, ali i Cinjenicu da je istraZivanje
inkluzivno, vodilo se racuna o tome da ne postoji prevelik broj pitanja te da su svi pojmovi
jasni. Sudionice su imale priliku izabrati preferiraju li da intervju bude proveden uzivo ili
online. Takoder, pripremila su se i dodatna potpitanja u sluCaju potrebe za jasnijim
usmjeravanjem sudionika. Nadalje, od velike vaznosti bilo je osigurati da su ispitanice dobile
pitanja unaprijed, prije samog intervjua, kako bi imale priliku pripremiti se.
S obzirom na to da su rezultati istrazivanja koristeni u svrhu pisanja dva diplomska rada,
pitanja za intervju obuhvacala su dvije istrazivacke teme vezane za roditeljstvo autisti¢nih
osoba. Oblikovana su sljedeca pitanja za intervju:
1. Molim Vas da ukratko predstavite svoje dijete/djecu (nacin komunikacije, $to voli koji su
joj/mu interesi, obrazovanje (vrti¢, Skola, po kojem programu), zaposlenost, koja im je
potreba za podrSkom).
2. Kakvo je Vase iskustvo roditeljstva opcenito?

* Ocekivanja/nade/strahovi

» Iskustva konflikta (s partnerom/djetetom..)

* Iskustvo poroda

3. Koje su specifi¢nosti u tome $to ste Vi autisti¢an roditelj?
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* U odnosu roditelj-dijete/emocionalni odnos

* U izvrSavanje roditeljskih obaveza i svakodnevnih obaveza

* Razli¢itosti/sli¢nosti u komunikaciji
4. Smatrate i da postoje prednosti toga Sto ste autisti¢na majka? Ako da, Sto bi bile prednosti
1 dobre strane toga Sto ste autisticna majka? Koje su prednosti toga Sto ste autisti¢na majka u
odnosu s djetetom?
5. Kako je roditeljstvo utjecalo na Vas, pozitivno i negativno?
6. Jeste li nailazili na poteSkoc¢e/izazove tijekom roditeljstva? Ako da, Sto smatrate da je bio
izazov u vasem roditeljstvu bas zato Sto ste autisticna majka?

* U odnosu roditelj/dijete

» ,ostatak svijeta“, socijalna okolina, obrazovanje, obitelj

* Kako se to mijenjalo obzirom na raniju dob i sada?

» Kako ste se nosili/kako se nosite s njima (strategije)?
7. Kakav utjecaj ima odnos s djetetom za Vas osobno? Kako majc¢instvo/roditeljstvo utjece na
vas? Kako je to bilo u ranijoj dobi, a kako je sada?
8. Je 1i postavljanje dijagnoze Vama ili Vasem djetetu utjecalo na Vas i Vas odnos , ako da, na
koji nac¢in?
9. Kako se nosite s ulogom majke? Kako Va$ odnos i specificnosti autizma utjeCu na Vas
kapacitet za zadovoljavanje djetetovih potreba?
10. Na koji na¢in odnos s Vasim partnerom utjece na Va§ odnos s djetetom? Utjecu li odnosi
Vaseg djeteta s drugim osobama na odnos Vas 1 djeteta (drugi roditelj, prijatelji, ucitelji,
terapeuti, rodbina)?
11. Jesu li neke specificne Zivotne situacije utjecale (pozitivno ili negativno) na Vas i Vas
odnos s djetetom, ako da, koje su to? (prekretnica, klju¢ne zivotne tranzicije, selidbe, bolesti,
promjene zaposlenja, rastava)
12. Jeste li imali potrebu za podrskom u trudno¢i, porodu i roditeljstvu? Ako jeste, koji su bili
primarni izvori podrske? Koji su izvori nedostajali? Sto smatrate, ¢ija je sve odgovornost
pruzanje podrske?
13. Sto biste jo§ istaknuli kao vazno vezano za roditeljstvo autisti¢nih osoba, a da nismo

spomenuli u prethodnim pitanjima?

3.3. Nacin provedbe istrazivanja
Mjesto, vrijeme 1 nafin provedbe intervjua dogovoreno je individualno sa svakom

sudionicom. Dva intervjua provedena su uZzivo, a preostalih pet online, putem Zoom
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platforme. Sudionice su odabrale mjesto provedbe intervjua uzivo u kojemu su se osjecale
najugodnije. Za jednu sudionicu to je bio njezin ured, a za drugu sudionicu terasa mirnog
kafica. Vodilo se ratuna o tome da je osigurana okolina u kojoj su u $to vecoj mjeri
kontrolirani ometaju¢i faktori poput buke ili ometaju¢ih dogadaja u okolini. Takoder,
sudionice su dobile uputu da, ukoliko je potrebno, mogu zatraziti pauzu tijekom intervjua ili
prekid sudjelovanja u istrazivanju. Prije pocCetka provedbe istraZivanja, svim sudionicama
elektronickom postom poslana je Suglasnost za sudjelovanje u istrazivanju (Prilog 2) koju su
potom i potpisale. Sve sudionice pristale su na audio snimanje intervjua. Na samom pocetku
intervjua ponovljen je cilj istrazivanja, planirani tijek provedbe te njihova prava koja se ticu
odgovaranja na postavljena pitanja. Intervjui su trajali izmedu 45 minuta i sat i 45 minuta.

Tijekom provedbe intervjua postivan je Eticki kodeks Odbora za etiku u znanosti i visokom
obrazovanju (2006). Poduzete su sve razumne mjere da se osigura to¢nost i istinitost
podataka. Snimke i transkripti intervjua pohranili su se, ¢uvali, obradili i upotrebljavali na
nacin da se sprijeci njihov gubitak, razotkrivanje povjerljivih i tajnih podataka ili moguce
zlouporabe. Obrada proizaSla iz dobivenih podataka u skladu je sa znanstvenom

metodologijom (Odbor za etiku u znanosti 1 visokom obrazovanju, 2006).

3.4. Kvalitativna analiza podataka

U ovom istrazivanju upotrebljavala se tematska analiza kao metoda kvalitativne analize
podataka, a unutar nje koriStena je realisticCka metoda. Specificnost ove metode je stavljanje
fokusa na iskustva ispitanika te njihov dozivljaj stvarnosti. Nadalje, koristilo se induktivnom
tematskom analizom kojom se kodiraju podaci bez pokusaja da ih se uklopi u postojeci okvir
kodiranja (Braun i Clarke, 2006). Tematskom se analizom identificira, analizira i izvjeStava o
odredenim temama unutar podataka dobivenih u istrazivanju. Ovakvom se metodom
minimalno organizira i opisuje skup podataka (Boyatzis, 1998 prema Braun i Clarke, 2006).
Unutar ove metode, vazno je odrediti podteme i1 podatke koji pripadaju odredenoj temi unutar
istrazivanja. Tema predstavlja nesto vazno o podacima vezanima za istrazivacko pitanje te
biljezi razinu uzorkovanog odgovora unutar skupa podataka (Braun i Clarke, 2006).

Tematska analiza nije linearni proces jednostavnog prelaska iz jedne faze u drugu. To je
proces kretanja naprijed-natrag kroz faze, prema potrebi. Analiza podataka dobivenih ovim
istrazivanjem odvila se u nekoliko koraka. U prvom koraku transkribiraju¢i audiozapise
intervjua upoznavali su se podaci te oznaCavale teme razli¢itim bojama. Zatim su se kodirale
zanimljive znacajke dobivenih podataka na sustavan nacin. U tre¢em koraku analize dobiveni

kodovi razvrstavali su se u potencijalne teme te su se prikupljali svi podaci relevantni za
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svaku potencijalnu temu. Nakon postavljenih tema, slijedila je provjera funkcioniraju li teme
u odnosu na kodirane znacajke i cijeli skup podataka. U petom koraku detaljnije su definirane
teme, odnosno njihove specifi¢nosti. Posljednji korak tematske analize obuhvacao je odabir
dobrih, uvjerljivih primjera izvoda te konacnu analizu 1 prikaz odabranih izvoda iz podataka,
povezuju¢i analizu s istrazivaCkim pitanjem 1 literaturom. Cilj je ovog koraka napraviti

usporedbu i prikazati povezanost medu dobivenim temama (Braun i Clarke, 2006).

4.Nalazi istrazivanja

Analizom dobivenih podataka ovog istrazivanja, formirana su cetiri tematska podrucja s
pripadaju¢im kategorijama. Dobivena tematska podrucja su: “Utjecaj majCinske uloge na
osobu”, “Prednosti autisti¢nog roditeljstva”, “Izazovi autisti¢nog roditeljstva” te “Potrebe
autisticnih majki”. Tematska podrucja 1 pripadajuce kategorije prikazane su u Tablici 2.

Tablica 2. Prikaz dobivenih tematskih podrucja i pripadajucih kategorija

TEMATSKA PODRUCJA KATEGORIJE

p—

Utjecaj majcinske uloge na osobu Emocionalni utjecaj maj¢inske uloge na
osobu

Utjecaj majcCinske uloge na svakodnevicu

Utjecaj majCinske uloge na osobni rast 1
razvoj

2. Prednosti autisti¢nog roditeljstva Pozitivan utjecaj vlastitih iskustava 1
intuitivno djelovanje

Prednosti u odnosu majka - dijete

Prednosti u obiteljskom okruzenju

3. Izazovi autisti¢nog roditeljstva Izazovi u izvrSavanju svakodnevnih
roditeljskih obaveza

Izazovi u odnosu majka — dijete

Izazovi u okolini

Strategije noSenja s izazovima

4. Potrebe autisticnih majki Potrebe za formalnom podr§skom

Potrebe za neformalnom podrskom

Osobne potrebe
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4.1. Utjecaj majCinske uloge na osobu

Unutar tematskog podrucja “Utjecaj maj¢inske uloge na osobu” dobivene su tri kategorije:

emocionalni utjecaj maj¢inske uloge na osobu, utjecaj maj¢inske uloge na svakodnevicu te

utjecaj majCinske uloge na osobni rast i razvoj. Kategorije ovog podrucja s njima

pripadaju¢im kategorijama prikazane su u Tablici 3.

Tablica 3. Kategorije 1 potkategorije tematskog podrucja “Utjecaj majc¢inske uloge na osobu”

TEMATSKO PODRUCIJE: Utjecaj maj¢inske uloge na osobu

KATEGORIJA

POTKATEGORIJA

EMOCIONALNI UTJECAJ MAJCINSKE
ULOGE NA OSOBU

Majcinstvo emocionalno ispunjava i
iscrpljuje

Majcinstvo emocionalno ispunjava

Majcinstvo emocionalno iscrpljuje

Prisutnost pozitivnih emocija

Prisutnost emocionalnih izazova

UTJECAJ MAJCINSKE ULOGE NA
SVAKODNEVICU

Nedostatak vremena za sebe

Zahtjevnost roditeljstva

UTJECAJ MAJCINSKE ULOGE NA
OSOBNI RAST I RAZVOJ

Majcinstvo otkriva vlastite snage 1
moguénosti

Ispunjenje vlastitih Zelja i ciljeva
Majcinska uloga mijenja Zivotnu

perspektivu
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U kategoriji emocionalnog utjecaja majcinske uloge na osobu sudionice su podijelile na
koji nadin majéinska uloga emocionalno utje¢e na njih. Cetiri majke izjavile su kako
majcinstvo istovremeno ispunjava, ali i iscrpljuje.
“...tako da je to sigurno jedan prekrasan put koji je izuzetno ispunjujuci...lzuzetno naporan,
ali izuzetno lijep.
Neke sudionice naglasavaju ispunjavajuci osjecaj radi provodenja vremena s djetetom, dok

druge isti¢u osjecaj iscrpljenosti i napora.

., lako da ja jako volim provodit vrijeme s djetetom i sad osjecam to da me roditeljstvo
ispunjava. Osjecam se super, osjecam se dobro kad smo dijete i ja skupa, osjecam se dobro i
nije mi tesko.

,,Dakle puno previse stvari koje sam ja morala prozvakati, a kao autisticna osoba to je bilo
za mene previse. [ onda na kraju pregoris, pregoris, ali znas da moras funkcionirati i onda
nastavljas funkcionirati tako da migas sa onim noznim prstima, sa zadnjim snagama, da

‘

uspijes to obaviti. Tako da sigurno, veliki napor, jako veliki napor.

Usprkos tome, vecina majki spominje prisutnost razli¢itih pozitivnih emocija tijekom

majcinstva, pocevsi od perioda trudnoc¢e do danas.

“A trudnoca je jedan proces stvaranja koji je meni nov, osjecas se vrlo mocno. Ti stvoris
nesto, ti zZivot stvaras...Znam da mi je bilo jako lijepo.
,, ...volim bit mama svom djetetu, uzivam u tome, uzivam u odnosu kojeg imam s djetetom i to

mi je sve pozitivno. “

Cetiri su sudionice govorile o emocionalnim izazovima koje doZivljavaju, naglasavajuci
osjecaj preplavljenosti, iscrpljenosti, ali i frustracije. Emocionalni izazovi zapocinju jo$
tijekom trudnoce i poroda. Jedna je sudionica govorila o iskustvu postporodajne depresije.
Takoder, nekoliko je sudionica spomenulo kako majéinstvo moze biti emotivno tesko radi

djetetovih teskoca.
., Moram priznati da nekad stvarno mislim da mi mozda nije ovo trebalo jer se Cesto i sama...

i prije djeteta, na radnom mjestu, sama se uhvatim da mi se poslije posla ne da nista i da ne

mogu nista.
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., ...zna mi biti teSko emotivno, kad vidim koliko moje dijete ne kuzi, a imam osjecaj da sam

Jjedina osoba koja moze dat takvu podrsku.

Druga kategorija unutar ovog tematskog podrucja je utjecaj majcinske uloge na
svakodnevicu gdje su se sudionice dotaknule naCina na koji roditeljstvo utjecCe na njihov
svakodnevni zivot. Dvije majke pozalile su se na nedostatak vremena kojeg mogu posvetiti

sebi.

,,Ono Sto me pati je sto nemam dovoljno viemena za sebe. Pa sam si doslovce, razvila sam tu

odredenu anksioznost koju nisam imala prije.

Nadalje, nekoliko je sudionica izvijestilo o tome kako roditeljstvo zahtjeva puno vremena 1

energije te ga to ¢ini zahtjevnim.

,,Ne mogu sve. Moj dan je prekratak. *

Unutar kategorije utjecaj majcinske uloge na osobni rast i razvoj sudionice su podijelile
vjestine 1 kvalitete koje su razvile kroz roditeljsku ulogu. Ve¢ina ih je izjavila kako
majcinstvo otkriva vlastite snage i moguénosti. Radi roditeljstva, navode, imaju vise
razumijevanja, strpljenja 1 fleksibilnosti. Uz to, neke od njih naglaSavaju kako su razvile

osjecaj kompetentnosti u roditeljstvu.

,,4 pozitivno, nekako mi je dalo neku hrabrost da ja nesto mogu, kad sam rodila ja sam rekla

,,ja to mogu “, makar su milijuni Zena rodile, al da ja mogu, e covjece, to je ono nesto...

,»Mislim za sad sam dosta s te strane sretna i zadovoljna i osjecam se jako kompetentnom
biti mama svojem djetetu kad smo sami. *

,, 10 su neke stvari na koje sam ja ponosna na sebe, da sam naucila bit fleksibilna, da me

«

majcinstvo napravilo nekako fleksibilnijom. *

Takoder, majCinstvo za neke predstavlja ispunjenje vlastitih zelja i ciljeva. Prema tome,

roditeljstvo je imalo pozitivan utjecaj na sudionice radi ostvarenja svojih Zelja.

,, Uglavnom je pozitivno utjecalo jer je zadovoljilo ono sto sam Zeljela.
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Tri su majke izjavile kako je maj¢instvo promijenilo njihovu Zivotnu perspektivu. Navode

kako roditeljstvo ima filozofski i duhovni znacaj te pojedincu daje novu dimenziju. Jedna

majka navodi:

.1 onda s tim duhom jedne sebedarnosti, na kozmickom nivou, s tim duhom idem dalje. Evo,

dakle, to je jedan vise filozofski moment u mom zivotu, vjerski moment bi mogla reci.

Definitivno nije neka velika satisfakcija. *

4.2. Prednosti autisticnog roditeljstva

U drugom tematskom podrucju “Prednosti autisticnog roditeljstva” dobivene su tri

kategorije: pozitivan utjecaj vlastitih iskustava i intuitivno djelovanje, prednosti u odnosu

majka - dijete, prednosti u obiteljskom okruzenju. Potkategorije ovog tematskog podrucja,

zajedno s kategorijama, prikazane su u Tablici 4.

Tablica 4. Kategorije 1 potkategorije tematskog podrucja “Prednosti autisti¢énog roditeljstva”

TEMATSKO PODRUCJE: Prednosti autisti¢nog roditeljstva

KATEGORIJA

POTKATEGORIJA

POZITIVAN UTJECAJ VLASTITIH

ISKUSTAVA I INTUITIVNO DJELOVANIJE

Bolje razumijevanje i roditeljsko

djelovanje radi vlastitih iskustva iz

djetinjstva
Intuitivno prepoznavanje i

zadovoljavanje djetetovih potreba

Intuitivno razumijevanje

neurorazli¢itosti

PREDNOSTI U ODNOSU MAJKA —
DIJETE

Bolje razumijevanje autisti¢nog

djeteta

Iskrenost i otvorenost u komunikaciji s

djecom
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» Razumijevanje i uvazavanje djetetovih

potreba

* Pruzanje autenti¢ne podrske djetetu

* Dobro nosenje s “meltdownima”

djeteta

» Roditeljstvo kao specifican interes

PREDNOSTI U OBITELJSKOM
OKRUZENJU

»  Bliskost i iskrenost u odnosima

» Spremnost za pruzanje potrebnih

prilagodbi u obiteljskom okruzenju

»  Pozitivna atmosfera unutar doma

U kontekstu prednosti autistiénog roditeljstva u intervjuima se ¢esto spominjao pozitivan
utjecaj vlastitih iskustava i intuitivno djelovanje majki u odgoju svoje djece, stavljajuci
naglasak na odgoj autisti¢ne djece. Veliku vaznost pridaju vlastitom iskustvu odrastanja i
Skolovanja koje im danas pomaze u donoSenju odluka u odgoju, ali i boljem razumijevanju
vlastite djece. Sudionice navode kako se prisjecaju svojih iskustava iz djetinjstva te zbog toga
razumiju djetetove teskoce i potrebe poput potrebe za odmorom nakon Skole, stereotipnim

ponasanjima i sli¢no.

,, ...Zato Sto ga mogu razumjeti, mogu shvatiti koje ja imam poteskoce pa sam isto tako
shvatila da i on ima takve poteskoce, samo manje. *
,,Puno savjeta cete cut, naprimjer odmah nakon skole, odmah nek napise zadacu ¢im dode
kuci. Meni je to bilo katastrofa, a znam da je i njemu, i onda ja to njega ne tjieram... “
“Zato Sto je meni bilo tesko kao djetetu kad su mi drugi pripisivali motive koje ja nisam

imala. (...) Mislim da je to najvaznija kvaliteta kod mojeg roditeljstva, da ja doslovno

prihvacam dijete kako nesto kaze, bez da mu pridodajem neke motive i subtext.”
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Pojedine sudionice spominju kako intuitivno prepoznavaju i zadovoljavaju djetetove potrebe
te se zbog toga lakSe nose s razli¢itim izazovima. Tako jedna majka navodi da intuitivno
postupa na ispravan nacin u odgoju.

,,Neke stvari koje su nama rekli ,,a trebali bi to raditi “, ispalo je da mi radimo

samoinicijativno i da nam je to bilo jako prirodno, da nas nisu trebali to naucit. **

Nastavno tome, sudionice stavljaju naglasak 1 na intuitivno razumijevanje autizma 1
neurorazliCitosti kao znaCajne prednosti vlastitog roditeljstva. Jedna majka istiCe
razumijevanje 1 prihvacanje specificnosti autizma na jednoj intuitivnoj razini kao veliku

snagu autisti¢nih roditelja.

,,Mislim da ako si autistican roditelj onda razumijes da to niti je naivno, niti je djecje, niti je
bezobrazno ni lijeno, nego jednostavno autisticno. “

Sve su sudionice isticale kako u autisticnom roditeljstvu postoje prednosti u odnosu majka -

dijete. Nekoliko je sudionica naglasilo kako bolje razumije svoje autisti¢no dijete. Za jednu

majku to znaCi da pronalazi sli¢nosti izmedu sebe i djeteta, a za drugu da bolje razumije

pozadinu djetetova ponaSanja. Sudionice smatraju kako bolje razumijevanje rezultira boljim

odnosom s djetetom.

,,Pa kao autisticni roditelj autisticnog djeteta sigurno ga mogu bolje razumjeti.

,, Vidjelo se da ona drugacije funkcionira u drustvu, ali ja ju nisam nikad niti silila niti mislila
da je sad to nesto strasno jer je bila takvo dijete. Na kraju krajeva, ja sam isto takva, tako da
Sta ¢u joj...

., Mislim da bas je prednost ta otvorenost prihvacanju razlika i razumijevanje da naprosto

¢

postoje neke stvari koje si moj autisticni sin... ne moze si pomoc.

Nekoliko je sudionica u ovom kontekstu govorilo o komunikaciji s djetetom u kojoj
prevladava iskrenost i1 otvorenost s obje strane. Jedna je majka autisticne roditelje
okarakterizirala upravo iskreno$¢u. Druga je majka istaknula otvorenost s djetetove strane

govoreci o tome kako joj se dijete lako povjerava.

., Mi roditelji koji smo u spektru smo dosta iskreni i u biti cak mi se to i svida Sto smo takvi,

dosta smo iskreni. “
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,,Da, sto se toga tice, ona mi bas sve zivo sada isprica i sve me pita.

Takoder, nekim je sudionicama bilo vrlo vazno govoriti o razumijevanju i uvazavanju
djetetovih potreba. Istaknule su kako dobro razumiju djetetove osjecaje 1 potrebe te su

spremne pruziti potrebne prilagodbe kako bi se iste zadovoljile.

,, ...da je nama bilo normalno, kad dodu doma, vidis da su umorni, mi vidimo da su umorni i
najnormalnija je stvar da prvih sat vremena je ,, chill time ', naprosto da oni mogu do¢ sebi
da se mogu ,,recharge“, da onda mogu nastavit sa svojim planom i sa popodnevom. Tako da,
mislim da, da nisam autisticna da bi mi to bilo puno teze shvatiti i puno dulje bi mi trebalo da
dodem do toga da shvatim da je to nesto sto oni trebaju. *

,Shvacanje senzorike, shvacanje da to nije glumatanje, izmisljanje, mislim meni to sve ide
pod to... znaci dijete ne moze jest ovu namirnicu, naravno da ju ne moze jest jer ju ja ne
mogu jest. “

Nastavno na razumijevanje djetetovih potreba, nekoliko je sudionica istaknulo vlastitu
sposobnost pruzanja autenticne podrSke djetetu. Odnosno, mogucénost pruzanja onakve

podrske kakva je djetetu potrebna. Jedna je sudionica istaknula vaznost svoje uloge u

poucavanju svoje djece kako da dodu do izvora podrske koju trebaju.

,,Dakle ja sam sav svoj zivot okrenula na to da im dam mogucnost da imaju sva izvorista do
kojih mogu doci, da kad imaju problem da mogu naci rjesenje. Rekla bih da je to moja uloga

i specificnosti...

Govorec¢i o prednostima odnosa s djetetom, dvije majke smatraju kako se dobro nose s
meltdownovima djeteta. Istaknule su kako bolje razumiju djecje krize te njihova neregulirana

stanja.

,, Mislim da za razliku od neurotipicnog roditelja mogu puno lakse prihvatiti razlicitost i puno
vise imati razumijevanja za to da se netko ne zna regulirati kako treba, to da neko ima
tantrum ne znaci da je neodgojen i ne znaci da je on nesto napravio, nego znaci da nesto ne
Stima, nesto nije dobio Sto je trebao, i onda ja idem istraZivat, ne u smislu Sta si ti napravio,

¢

nego Sta ti fali, Sta ti treba, Sta mozemo napravit da se ti smiris. ‘
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Za neke sudionice roditeljstvo je predstavljalo specifican interes. Sukladno tomu, educirale su
se 1 detaljno proucavale razliite teme koje se ti¢u roditeljstva, ali i autizma. Jedna sudionica

isti¢e kako ju je upravo to dovelo do najboljih izvora podrske.

., Nekak s jedne strane mislim da me to moje istraZivanje dovelo do najboljih ljudi, kao i do
nje za porod, do tebe za autizam. Nekak mislim da je to onak super. S jedne strane vidim

«

prednosti toga Sto sam autisticna, vidim prednost toga i fakat mi pomaze... *

Posljednja kategorija koja se izdvojila u tematskom podrucju prednosti autisticnog
roditeljstva jesu prednosti u obiteljskom okruZenju. Jedna od prednosti jest bliskost u
odnosima unutar obitelji. Nekoliko je sudionica istaknulo kako su odnosi medu ¢lanovima
njihovih obitelji dobri 1 zdravi, a jedna je majka obiteljske odnose opisala kao posebne 1

drugacije.

,,Imamo stvarno jedan odnos koji je drugaciji od drugih oko sebe kad vidim. Mi nekad
pricamo o tome kako je to interesantno. Posebno je drugaciji i blizak jako, i shva¢amo jedni
druge...”
Pojedine su sudionice govorile o pozitivnoj atmosferi unutar njihovog doma. Jedna istice

kako vodi brigu o tome da njihov dom bude sigurno i ugodno mjesto za djecu.

... L da im damo ekstra sigurnost koju nemaju nigdje drugdje, ali je imaju doma, mogu je
imat doma... i da je doma to onda nesto Sto je bitno, znaju da je dom njihovo “safe space”.

“«“

Tu mogu do¢, mogu napravit sta god hoce, reci sta god hoce.

Nastavno tomu, jedna se majka prisjetila vedre atmosfere koja je prevladavala u njthovom

domu dok su djeca bila mlada.

., Bilo je jako vedro, jako... cijela ta atmosfera je bila bas u funkciji djece, ja sam uvijek puno

pricala, ja sam uvijek bila jako komunikativna i taj sam karakter automatski prenijela djeci. “
Vaznost pruzanja potrebne podrSke djeci spominje se i u kontekstu obiteljskog okruzenja.

Nekoliko sudionica navodi kako je njihovo obiteljsko okruzenje spremno pruziti potrebne

prilagodbe te prihvatiti potrebe autisti¢nog djeteta.
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,,I njemu neke stvari trebaju, ali cemo se mi prilagodit i onda znamo da je prilagodba
potrebna i znamo koji je rezultat ako prilagodba ne postoji, da naprosto njemu onda nije

dobro.

4.3. Izazovi autistiCnog roditeljstva

Sljedece tematsko podrucje koje se izdvojilo u ovom istrazivanju jest “Izazovi autisticnog
roditeljstva” koje je opisano Cetirima kategorijama: izazovi u izvrSavanju svakodnevnih
roditeljskih obaveza , izazovi u odnosu majka — dijete, izazovi u okolini te strategije noSenja s
izazovima. Navedene kategorije i pripadajuce potkategorije prikazane su u Tablici 5.

Tablica 5. Kategorije 1 potkategorije tematskog podrucja “Izazovi autisti¢nog roditeljstva”

TEMATSKO PODRUCJE: Izazovi autisti¢nog roditeljstva

KATEGORIJA POTKATEGORIJA
IZAZOVIU IZVRSAVANIU » Teskoce izvr$nih funkcija - problemi s
SVAKODNEVNIH RODITELJSKIH
OBAVEZA organizacijom, upravljanjem

vremenom i paméenjem

= Teskoce u odrzavanju kuéanstva 1

obavljanju kuc¢anskih poslova

= Meltdown

= Sagorijevanje

» Teskoce u izvrSavanju roditeljskih

obaveza

» Teskoce u roditeljskoj ulozi

1ZAZOVI U ODNOSU MAJKA — DIETE » Kombinacija djetetovih 1 vlastitih

teSkoca

» Senzorna preosjetljivost
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» Pronalazak rjeSenja kada je djetetu

potrebna pomo¢

» Teskoce u komunikaciji i interakciji

[ZAZOVI U OKOLINI . . .
» Izazovi u socijalnim interakcijama

= Borba za prava djeteta

» Nerazumijevanje okoline

STRATEGIJE NOSENIJA S IZAZOVIMA y y :
» Podrska supruga u suocavanju s

1zazovima

= Edukativna, psiholoska pomo¢ i

terapija

U kategoriji izazova u izvrSavanju svakodnevnih obiteljskih obaveza sudionice su iznijele
odredene teskoce s kojima se susrecu prilikom obavljanja roditeljskih duznosti, odrzavanja
kucanstva i sli¢no. Jedan od uzroka navedenih izazova su teskoce izvr$nih funkcija, tocnije
problemi s organizacijom, upravljanjem vremenom te pamcenjem, odnosno vaznim
vjesStinama za uspjeSno noSenje s roditeljskim obavezama. Jedna majka istice kako su teskoce

izvr$nih funkcija tijekom godina jo§ viSe dosle do izrazaja.

,, 1o izvrsavanje roditeljskih obveza i svakodnevnih obveza pocinje po meni biti teze kada
krene pad izvrsnih funkcija tamo negdje od 45, to sad bas proucavam u zadnjih nekoliko
godina i kada energija pocne se polako smanjivati, tako da sav onaj teret koji sam mogla

I3

godinama ko ralica Siroko grabiti, sad je sve manje i manje...
Neke sudionice navode kako imaju teskoce u odrzavanju kucanstva i obavljanju kucanskih

poslova. Dvije su sudionice istaknule kako je izvor tog problema autisti¢na inercija, odnosno

prebacivanje s jedne aktivnosti na drugu.
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,,ali do tada dok ja to sve proucavam, tu mi ostane nereda, pa sude, kuham jer znam da
moram, ali uvijek ne stignem ovo, ne stignem ono, zato Sto vjecno nesto idem u detalje i onda
se teze prebacim na drugu aktivnost.

“...Jer sam ja tip koji ima problema s odredenim vrstama poslova, imam problema iz razno
raznih razloga. Uzasno me ona...kak se to zove...ima jedan termin koji sam

zaboravila...autisticna inercija, e to. E to imam zesce.

Nekoliko je sudionica podijelilo svoje iskustvo meltdowna 1 sagorijevanja (eng. burnout) koje
prozivljavaju tijekom roditeljstva. Takva iskustva predstavljaju izazove u svakodnevnim
aktivnostima. Primjerice, dvije su majke izjavile kako su njihova neregulirana stanja

rezultirala negativnim iskustvima u interakciji s djetetom.

,» ... L onda kad se nije spremio i ja sam kasnila na posao, onda sam pala u meltdown, Siznula
sam, nisam ga udarila, ali sam ga gurnula na kauc. I to je bilo kad sam skuzila da fakat sta

‘

god imam it's ok, samo da znam Sta imam. *

Medutim, iskustvo sagorijevanja spominje se najceS¢e kao rezultat preopterecenosti
zahtjevima te dugotrajne izdrZljivosti u izvrSavanju roditeljskih obaveza. Dvije su se
sudionice pozalile radi c¢injenice da njihovo sagorijevanje nije bilo prepoznato u tom

trenutku.

,,Sa 45-46 godina sam primijetila da moje snage i moja izdrzljivost, moji kapaciteti, sve ono
Sto me kasnije dovelo do nekoliko autisticnih burnout-ova koje nitko u Hrvatskoj nije znao
prepoznati...

., 1 to ti se s vremenom onda nakupi pa ti se odrazi na neke stvari, dal na fizickom tijelu, dal
neke tvoje traume, negdje te to osteti, ali ti to preduras. Pa onda zavrsis u nekakvom

3

burnoutu koji ne prepoznas. 1o je negativni dio.

Govoreci o roditeljskoj ulozi 1 izvrSavanju roditeljskih obaveza, nekoliko je sudionica izjavilo
kako imaju teskoce u tom podrucju. Navode kako je to najes¢e zbog smanjenih kapaciteta za
izvrSavanje obaveza poput odlaska u vrti¢ po dijete, roditeljskih sastanaka i sli¢no. Jedna

majka izvjesStava kako ponekad propusti vazne trenutke u roditeljstvu.
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,, 10 je sigurno bilo previse u izvrSavanju tih roditeljskih obveza, bilo je previse za moje
kapacitete u jednom trenutku, zato Sto je bilo previse i posla i svega drugoga.
,»Moja djeca znaju da ne mogu dobiti mamu da ide kupovati haljinu za maturu i te neke
stvari. Kad je sin trebao imati koncerte, na puno koncerata mama nije isla jer je mami bilo
vec¢ puno previse. (...) To je nesto Sto ja kao roditelj moram prihvatiti da je razocaravajuce za

6«

moju djecu, ali ne mogu preko same sebe.

Govore¢i o izazovima u odnosu majka - dijete, vec¢ina sudionica je izjavila kako
kombinacija djetetovih i vlastitih teskoca zna biti zahtjevna i izazovna. To se moze promatrati
s dva stajaliSta. Jedna majka navodi kako njezina djeca imaju razli¢ite senzorne potrebe od
nje te joj je upravo ta senzorna razlicitost teska. Drugim je pak majkama zahtjevno dijeliti

teSkoce sa svojim djetetom.

., Ali kod nas je to tako da su njih dvojica senzoricki toliko razliciti od mene da mi je stvarno,

‘

taj dio mi je, moram priznat, najtezi.

..... «

Nekoliko je sudionica govorilo o svojoj senzornoj preosjetljivosti koja se Cesto isticala
tijekom interakcije s djecom. Nerijetko su spominjale preosjetljivost na dodir, zvuk i svjetlo.
Jedna se sudionica prisjecala dojenackog perioda svog djeteta kojeg danas percipira vrlo
izazovnim radi djetetovog placa i potrebe za dodirom. Druga sudionica spominje kako danas

zbog svoje preosjetljivosti zna propustiti zajednicka iskustva s djecom.

., ...nije spavao, stalno je htio bit na meni, a ja sam tip koji ne voli dodir, volim vise da me se
ostavi na miru, i jaka buka me smeta, tako da te dvije stvari u kombinaciji koje sam imala
odjedanput sad stalno, umjesto nikad ili rijetko, mi je bilo stvarno ,,too much*.

,, Pitajte moju kéer ili moju djecu jesam li ikad s njima isla nesto kupovati, ovi centri
komercijalni, svjetla, buka, zrak ... meni bude fizicki.. meni se povraca, bude mi lose, to su

sve stvari gdje ja kao roditelj, ne mogu doci do tamo. “
U kontekstu izazova u odnosu s djetetom, sudionice su nerijetko spominjale i izazove u

pronalasku rjesenja kada je djetetu potrebna pomoc. Primjerice, dvije majke navode kako ne

znaju na koji nac¢in pomoc¢i djetetu u socijalnom podrucju poput razumijevanju drustvenih
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situacija te sklapanju prijateljstava. Jednu majku ipak opterecuje ocekivanje drugih da rijesi

problem koji ona ne moze rijesiti.

,, Ali opet nisam znala kako joj tu pomo¢ jer nisam to ni ja mogla. Nisam joj tu mogla pomo¢
da nade prijatelje kad nisam ni ja uspjela. I tako isto i za sina."

.1 to je izazov, svaki dan je faza s njim gdje on mora shvatit Sta se zapravo dogada, mora
procesirat, treba mu neko vrijeme (...) da mu ti pomazes i da mu pokusas objasnit sta se
dogada i zasto se dogada, kakva je situacija, kako je reagirao, kako mozda drugi put moze
reagirati bolje.

,,Mene kad placu tuda djeca ne smeta me, samo kad placu moja.

Ali to onda nije pitanje senzorike nego pitanje Sto se ocekuje da ja nesto rijesim, neki

problem, a ne mogu ga rijesit.

Dvije sudionice navode kako su imale teSko¢e u komunikaciji i interakciji s djetetom. Jedna
majka tvrdi da se ne zna igrati te joj je zahtjevno ukljucivati se u klasi¢nu igru s djetetom.

Druga je pak majka podijelila teSko¢e u emocionalnom povezivanju s djetetom u ranijoj dobi.

., ...voli se igrati i bas onak crta lijepo, ali se meni ne da, odnosno ne znam se baviti igrom
koja je klasicna, strukturirana igra na nacin da imam kreativnost i mastu (...) mislim to je
tako dosadno, ja se ne znam igrati, ni kao dijete se nisam znala igrati.

., 1i pretvoris dijete u projekt jer drugacije ne znas, ja ne znam, onda nisam znala, a danas
znam. ProSo bus. Tak da pretpostavljam da je taj dio doprinio da se nisam ja s njom
emocionalno uspjela povezat. Mozda zato Sto sam ja takav tip, al ja sam takve situacije si

I3

stvorila.

Osim toga, sudionice su govorile o izazovima u okelini. Vec¢ina je sudionica spomenula
izazove u socijalnim interakcijama poput upoznavanja djetetovog terapeuta, komunikacije s
drugim roditeljima iz Skole, roditeljskih sastanaka i sli¢no.
,,Onda mi je izazov druzenje sa ostalim majkama iz skole, izbjegavaju me jer moje dijete radi
nekakve scene i tak dalje, onda se osjecam manje dobrodoslom u drustvu tih mama, a to me
zapravo ne smeta. “

,,Ja imam isto tako jaku socijalnu anksioznost, tako da svi djecji rodendani, odlasci u park,

za mene su nocna mora, ja se moram psihicki pripremat za njih.”
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Tri su majke navele 1 borbu za prava autisticnog djeteta kao jo$ jedan od izazova s kojima se

susre¢u. Spominju losu inkluziju u Skolskom sustavu te zahtjevnost birokracije.

,,Da svi pricaju da mi imamo inkluziju, a ti vidis da se to ne dogada, a sustav odnosno skola i
ucitelji zaduzeni za tvoje dijete to ne priznaju i mislim da je to pakao. “
,,Sad se najveci izazov odnosi djelomicno na borbu sa sustavom, na cinjenicu da se na
svakom koraku za svako njegovo pravo, ono koje bi on trebao dobit po ,, defaultu ', nista nije
po ,,defaultu”, nego se za sve treba izborit, treba podnosit papirologiju, treba ih zvat, treba

odlazit tamo, treba se svadat po potrebi. Sto nije moja jaca strana...*

Nadalje, sudionice su se pozalile i na nerazumijevanje okoline u razli¢itim situacijama. Dvije
su sudionice spomenule nerazumijevanje odgojno-obrazovnih djelatnika, a dvije su iznijele

kako ih ¢lanovi obitelji ¢esto ne shvacaju njih 1 njihovu djecu.

,, Neki put imate zidove kod profesora, nerazumijevanje, neinteres pa opet morate napravit da
to funkcionira . Sigurno tisuc¢u stvari ne funkcionira i puno toga mi fali... *
., Mislim da su i ona i moja tata, S5to mi je jako cudno, jer moj tata je bio jako podrzavajuc

prema meni kad sam bila mala, mislim da su oni isto mislili da dijete manipulira.

Posljednja kategorija ovog tematskog podrucja jesu strategije noSenja s izazovima gdje su
sudionice iznijele na¢ine na koje se nose s prethodno navedenim izazovima. Nekoliko je
sudionica navelo kako im je podrSka supruga izrazito vazna u suocCavanju s razliitim

problemima poput borbi sa sustavom ili izazovnim ponaSanjima djece.

,,Pa onda se sad samo muz i ja dogovaramo koji od nas ¢e potegnut kad je jednom bas tesko,
ne... Pa onda, znamo se nadomjestit.”

‘

., Muz mi malo uskoci, on to malo... nekak malo bolje.

Takoder, u noSenju s izazovima pomaze im edukativna, psiholoska pomoc¢ i terapija. Dvije su
sudionice spomenule koristenje farmakoloske terapije.

,,Ja sam isla kod psihologa jednom tjedno, vratila sam se na terapiju, pila sam tablete. Dakle
radila sam sve da mogu taj dio ja probavit i odradit bez da puknem skroz do kraja. *

,,Ono Sto mi je pomoglo su antidepresivi, anksiolitici. Mislim da sada kada sam na njima

I3

kuzim kolko energije drugi imaju.
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Uz to, dvije su sudionice naglasile vaznost poducavanja i edukacije, kao i pronalaska

uspjesnih strategija poput koriStenja podsjetnika za hranu i pice.

,,Znaci meni je trebalo rec te stvari i objasnit ih. I kad sam to saznala, onda sam shvatila i
sad nudim. Sad znam, svakih sat viemena imamo podsjetnik, svaka dva sata, koji govori da
dijete pije vodu i ja tocno znam ide dorucak, ide. *

,,Sad se vise gradim kao osoba, i da emotivno budem stabilnija, stalno si trazim te neke
tribine, radionice, edukacije roditelja, podrska, zato Sto mislim da mu je sad najvaznije da ja

budem, zbog puberteta i odgovora na pitanja i usmjeravanja, osoba koje ¢e mu biti podrska. *

4.4. Potrebe autistiCnih majki

Posljednje tematsko podrucje ovog istrazivanja “Potrebe autistiénih majki” sadrzi tri
kategorije: potrebe za formalnom podrskom, potrebe za neformalnom podrSkom te osobne
potrebe. Tablica 6. prikazuje navedene kategorije s njima pripadaju¢im potkategorijama.

Tablica 6. Kategorije i potkategorije tematskog podrucja “Potrebe autisti¢énih majki”

Tematsko podrucje: Potrebe autisti¢énih majki

KATEGORIJA POTKATEGORIJA

POTREBE ZA FORMALNOM
PODRSKOM

= Sustavni okvir za autisticne roditelje

» Stru¢na podrska roditeljima

* Vaznost pravovremenog postavljanja
dijagnoze

» Edukativna podrska

POTREBE ZA NEFORMALNOM
PODRSKOM

» Podrska partnera

= Podrska ¢lanova obitelji

= Podrska prijatelja
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» Podrska autisti¢ne zajednice

» Potreba za razumijevanjem od strane

okoline

OSOBNE POTREBE .
* Vrijeme za sebe

» Potreba za istrazivanjem

U prvoj kategoriji potrebe za formalnom podr§kom, sudionice govore o tome kakvu vrstu
sustavne podrske ocekuju te kakvu su dosada primale. Dvije majke naglasavaju potrebu za
osiguravanjem sustavno regulirane podrske autistiénim roditeljima. Predlazu postavljanje

novog zakonodavnog okvira te osnivanje institucije kojoj se autisti¢ni roditelji mogu obratiti.

,,Dakle, roditelj bi trebao trazit to od nekoga, ali trebalo bi postojat neko tijelo, dal pod
ministarstvom... Ne znam tko bi to trebao bit, al negdje bi trebalo to postojat kao okvir, fiksni
okvir da covjek zna - okej moje dijete je dobilo dijagnozu, mogu se i¢ tamo obratit, dobit ¢u
pomo¢. To ne postoji koliko ja znam ni u Hrvatskoj, a bogami ni ovdje isto tako.“ (op.a.

sudionica zZivi izvan Hrvatske)

,, Vise podrske na jednom mozda drustvenom nivou. Dakle da postoji neki ured za roditelje

3

koji su autisticni i tako dalje.

Nadalje, gotovo sve sudionice istiCu vaznost stru¢ne podrSke autisticnim roditeljima.
Izrazavaju nezadovoljstvo nedostatkom podrske roditeljima djece s teSkocama, ali i
autisticnim roditeljima. Tvrde da im je potrebna pomo¢ strucnjaka poput psihologa i
edukacijskih rehabilitatora kako bi lakSe prevladali odredene izazove u roditeljstvu. Jedna
sudionica naglaSava vaznost dobre informiranosti medicinskog osoblja o autizmu 1 autisticnoj

osobi tijekom poroda kako bi ju bolje razumjeli i osigurali §to ugodnije iskustvo.

., tu bi trebala biti neka, ajmo re¢, ne automatska podrska, ali puno dostupnija podrska

autisticnim roditeljima naprosto da mogu odhendlat sve...’

., Mislim da kod poroda definitivno bi bilo dobro da osobe budu upoznate
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da im je autisticna Zena na porodu, da znaju da smije piti vode, da mora piti vode i da su to
stvari koje mogu dovesti do, sto bi oni nazvati, nekakvog iracionalnog ponasanja sto je

«

ustvari meltdown.

Usprkos tomu, jedna majka posebice naglaSava vlastitu spremnost za suradnju sa
strunjacima te sposobnost za pronalaskom izvora podrSke zbog kojih je lakSe prevladala
razli¢ite Zivotne izazove.
,, Ali definitivno nisam sama u tome. Imam cijelu jednu, jedan spektar ljudi s kojim se druzim.
Ja dajem, ali isto tako i primam. Tako da, imam obraza traZziti,
imam obraza primiti i svaki put kucam.

“«

Jer ja sam uvjerena da kad kucam, kucam, kucam, nesto ce se kad tad otvoriti.

Nadalje, tri su majke spomenule potrebu za pravovremenim postavljanjem dijagnoze.
Naglasile su kako bi ranije saznanje o vlastitoj dijagnozi osiguralo bolje razumijevanje sebe i
okoline. Takoder, jedna je majka izrazila nezadovoljstvo kasnim dijagnosticiranjem

djetetovog autizma zbog kojeg vjeruje da su izgubili dragocjeno vrijeme i prilike.

,,Kad ne znas da si autistican onda nista ne razumijes Sta se dogada i mislis
da su ti ljudi ludi jer ne mozes uopce dobit pregled. Ne postoji racionalno objasnjenje za to
Sto se dogada jer sustav ne komunicira iskreno, autenticno i otvoreno. Ja dok nisam znala da
sam autisticna sam si kosu cupala i ustvari dugo sam si kosu cupala jer nisam shvacala Sta se
to zbiva jer sam shvacala da se nesto zbiva, al je sve nejasno i svima je sve jasno
osim meni. *
,,Kao prvo, prepoznavati to ranije ili barem pomoci u shvacanju nekih... Mislim mozda smo i

mi krivi Sto nismo rekli ,, hej ljudi recite mi, Sta, po vama...,, Nikad nitko nije nista i onda smo

tu vjerojatno izgubili, mogli smo napraviti i vise za neke stvari.

Nadalje, spomenuta je i potreba za edukativhom podrSkom. Sudionice naglasavaju kako bi im
odredeni edukativni sadrzaji 1 savjeti pomogli u ranom roditeljstvu, ali 1 danas. Predlazu
razlicite ideje poput prirucnika za autisticne majke, moguénost besplatnog sudjelovanja na

edukacijama te dostupnost literature sa savjetima autisticnim roditeljima.

,,I mislim da bi ta nekakva knjiZica bila dobra...O tim senzorickim teskocama i uputa za

dobru literaturu generalno o majcinstvu i roditeljstvu. (...) Da osoba ima nesto Sto polazi od
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nje same i njezinih senzorickih izazova, sta bi tu moglo bit korisno, do toga kad se beba rodi
Sta bi joj moglo bit korisno da zna i da partneri znaju, bili oni autisticni ili ne. I ono da se
navedu neki izazovi koje su imale te majke i neke strategije koje su rijesile i mislim da bi to
bilo nesto sto bi meni bilo zanimljivo da sam imala. *
., Recimo to su neke stvari za koje mislim da bi bile puno bolje da sam imala napisano. Pitaj
za vodu, pitaj za hranu, za bol trebas dat tabletu. Sto moze zvucat ,, okej, to dijete treba i¢ u
socijalnu sluzbu ', ali mislim da mozemo biti super ...ja mislim da sam stvarno super roditelj,

)

ali da imam neke stvari koje su vrlo jednostavne...’

U kategoriji potrebe za neformalnom podrskom sudionice su govorile o tome kakve oblike
neformalne podrSke su dosada primile te kakva im je nedostajala. NajceS¢e spominjani
izvori podrske bili su partneri sudionica. Gotovo sve sudionice navode kako imaju podrSku
partnera koja im je izrazito vazna, posebno u situacijama poput meltdowna, izazovnim

situacijama u odgoju i sli¢no.

,,Ja imam srecu da smo partner i ja u 99,9 posto slucajeva on the same page i da vrio slicno
razmisljamo i ¢ak i bez prethodnih dogovora postupimo na isti nacin, tako da konflikta u
smislu Sta cemo napravit u odredenoj situaciji, kako ¢emo tretirat jednog, drugog ili jedno

drugoga, nas dvoje... tu su konflikti minimalni.
., Da, muz vidi da to ide k tome. On ve¢ prepozna da sam ja vel(...)To mi je najbitnije od

svega. (...) Ne Zelim da djeca budu zrtva mojih nereguliranih stanja.

., Suprug naravno, on mi je sve zivo i najbolji prijatelj i sve. Oduvijek i sada je tako. *

Potrebu za podrskom ¢lanova obitelji spomenule su gotovo sve majke, a najcesce se to odnosi
na podrsku njihovih ili partnerovih roditelja. Takva vrsta pomo¢i potrebna im je, navode, u

kucéanskim poslovima te izazovnim situacijama s djecom.

,,Puno sam trebala pomo¢ drugih. Nisam imala depresiju, ali sam htjela imat malo vremena
da ja mogu biti sama, a to ne mozes vise s klincem, pa sam puno trazila pomoc svekrvu,
mamu, muza... "

., ...al mi je svekrva, kad vidi da sam ja ve¢ na kraju, onda ga ona .. jos mi ga prije uzme, ne

dok ja poludim. “
., Svekrva nam je bila ko domacica zapravo. Ona je kuhala. Dakle ja nisam...ako sam bas

‘

htjela sam kuhala ili vikendom, ali uglavnom je svekrva kuhala.*
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Nekoliko je majki navelo kako imaju Zelju za boljim prijateljskim odnosima te podr§kom
prijatelja u svakodnevnim situacijama.

,,...ne mora to biti strucna podrska. To moze biti podrska u smislu nekog prijatelja koji cete
saslusat, a nece te osudivat sa strane. U smislu da ce ti netko do¢ pa ce ti skuhat rucak da ti
makar jednu stvar makne s dnevnog reda...Netko Ce ti do¢ pricuvat dijete da mozes imat pol
sata da odes van sam, do ducana makar recimo, dok je beba mala (...)Potrebno je svima, da

se razumijemo, potrebno je svim roditeljima, ali mislim autisticnima posebno. “

Takoder, pojedine su sudionice istaknule potrebu za podrSkom autisti¢ne zajednice, odnosno

autisticnih odraslih osoba 1 roditelja od kojih bi dobili korisne informacije 1 savjete u
podrucju roditeljstva.

,,Pa mislim da bi tu jedno autisticna zajednica mogla biti podrska. Kad me pitas kak ja to
vidim, ja jedino mogu vidjeti iz svojih cipela, oni ti mogu govorit iz svojih cipela a koje su

slicne tvojima. *

Uz sve navedeno, unutar ove kategorije bilo je neizostavno spomenuti i potrebu za
razumijevanjem autizma od strane druStva.

,, U hrvatskom drustvu se treba stvoriti ta jedna svjesnost da prvo biti autistican nije sramota.

Da napraviti dijagnozu djetetu i reci ju oko sebe nije sramota. “

Posljednja kategorija ovog tematskog podrucja odnosi se na osobne potrebe autisti¢nih
majki. Ovdje pripada potreba za odvajanjem vremena za sebe koju je istice nekoliko

sudionica. Naglasavaju Zelju za odmorom, mirom te prostorom.

,,Ono dajte mi prostora, meni treba uZasno puno prostora. Osobnog, bilo kakvog, fizickog,
mentalnog, svega, puno mi treba. *
., 1zrosadirali smo cijeli stan nekoliko puta, da ja imam dovoljno velik psihicki prostor u

kojem ja mogu biti jer je to toliko velika kolicina energije, ja ju osjecam...*

‘
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Ovoj kategoriji pripada i potreba za istraZzivanjem koju su spomenule Cetiri sudionice.
Navode kako imaju potrebu istraziti i nauciti sve o jednoj temi. Dvije su se majke pozalile

kako ih to istrazivanje iscrpljuje i oduzima puno vremena.

., Bas zbog toga sto sam ja ovako znanstveno fokusirana i ja imam potrebu o necemu znati
sve. Ne 99%, nego 100%, a ako uspijem sa strane jos nesto uhvatit jos bolje. *
,,...Sve najnovija istrazivanja. Sad si onak mislim dal mogu stat ikad sa tim, dal ikad mogu ne
istrazit nesto i dal mogu do¢ samo negdje bez da to istraZim jer je to uzasno naporno

3

ustvari.

5. Rasprava

Ovim kvalitativnim istrazivanjem otkriveno je na koji je nac¢in majCinska uloga utjecala na
autisticne majke te koje su prednosti, a koji izazovi autisticnog majcinstva. Takoder, dobile su
se informacije o ostvarenim i neostvarenim potrebama za podrSkom autisti¢nih majki.

Sve su sudionice o¢ekivano spomenule nekakvu vrstu utjecaja majcinske uloge na njih same.
Za pojedine sudionice, uloga majke pruza ispunjujuci osjecaj te osigurava prisustvo
pozitivnih emocija poput ljubavi, snage i zadovoljstva. O tome u svom istrazivanju govore i
Dugdale i suradnici (2021) proucavaju¢i odnos autisticnih majki i njihove djece gdje dolaze
do zakljucka kako autisticne majke svoje roditeljstvo uglavnom povezuju s pozitivhim
emocijama poput radosti i ljubavi. S druge strane, ovo istrazivanje pokazuje kako maj¢instvo
istovremeno 1 iscrpljuje te moze biti izvor odredenih emocionalnih izazova poput osjecaja
preplavljenosti, umora te frustracije. Jedna je sudionica podijelila iskustvo postporodajne
depresije o kojoj su govorili 1 drugi autori u prethodnim studijama proucavaju¢i mentalno
zdravlje autisticnih majki (Pohl i sur.,, 2020; Adams i sur.,, 2021; Dugdale i sur., 2021;
Hampton 1 sur.,, 2022). Nadalje, nalazi ovog istrazivanja pokazuju kako maj¢inska uloga
utjeCe na svakodnevicu autistiénih majki rezultiraju¢i nedostatkom vremena za sebe te
manjkom vremena i energije za obavljanje odredenih obveza. Unato¢ tomu, sudionice
izvjestavaju o osobnom rastu i razvoju kojeg su ostvarile majcinstvom. Roditeljskom su
ulogom postale fleksibilnije 1 strpljivije te su otkrile vlastite snage i mogucénosti. Nekoliko je
sudionica naglasilo vlastiti osje¢aj kompetentnosti u maj¢instvu, a do takvih su rezultata dosli
1 drugi istrazivaci navodeci kako roditeljstvo rezultira osobnim rastom i razvojem (Dugdale 1
sur., 2021) te boljom samopercepcijom autisti¢nih majki (Smit i Hopper, 2023). Majcinstvo je

za neke autistiéne majke promijenilo zivotnu perspektivu te im dalo novu ulogu i dimenziju,
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u pogledu Zrtvovanja i postojanja nekakvog viseg cilja u Zivotu. Sliéno tomu govore
autisticne majke u sklopu jednog kvalitativnog istrazivanja (Burton, 2016) spominju¢i kako
im roditeljstvo daje novi smisao te ih stavlja izvan zone komfora.

Nadalje, rezultati ovog istrazivanja otkrivaju razli¢ite prednosti autisticnog majcinstva.
Sudionice naglasavaju kako podloga toga zasigurno lezi u njihovim iskustvima odrastanja
koja im pomazu u odgoju autisticnog djeteta. Unutar istraZivanja izdvojila se tema intuicije
koja se dosad rijetko spominje u drugim istrazivanjima. Naime, sudionice navode kako
intuitivno prepoznavaju djetetove potrebe te intuitivno razumiju neurorazliitost Sto
zasigurno predstavlja prednost u odgoju autisticne djece. Dosadas$nja su istrazivanja pokazala
kako autisti¢ni roditelji bolje razumiju svoje autisticno dijete te, u usporedbi s neurotipi¢nim
roditeljima, uspjeSnije savladavaju teskoce s kojima se njihova autisticna djeca susrec¢u
(Adams 1 sur., 2020). U skladu s time su 1 rezultati ovog istrazivanja koji pokazuju kako
autisticne majke razumiju i prihvacaju svoje autisticno dijete Sto se ocituje kroz bolju
komunikaciju s djecom, razumijevanje njihovog ponaSanja, prihvacanje razliCitosti. Sve
navedeno na kraju rezultira boljim odnosom izmedu majke i1 djeteta. Razumijevanje
djetetovih potrebe osigurava pruzanje autenti¢ne podrske svojoj djeci. Takoder, sudionice su
navele kako se bolje nose s djetetovim meltdownovima §to mozemo povezati s vec
navedenim dobrim razumijevanjem djecjih ponasanja. Smit i Hopper (2023) u svom
istrazivanju takoder spominju kako autisticne majke dozivljavaju ponos i zadovoljstvo radi
potpunijeg razumijevanja djetetovih ponaSanja. U kontekstu prednosti autisti¢nog roditeljstva
spominje se 1 postojanje specificnog interesa koje je uobiCajeno za autizam. Za neke
sudionice ovog istraZivanja roditeljstvo je predstavljalo specifi¢an interes. Rezultat toga je
dolazak do velikog broja informacija vaznih za roditeljstvo, ali i do kvalitetnih izvora
podrske. S time se slazu i Dugdale i suradnici (2021) navode¢i kako definiranje roditeljstva
kao specificnog interesa pozitivno utjece na snalazenje u majcinskoj ulozi autisticnih Zena.
Takoder, nalazi ovog istrazivanja pokazali su kako postoje prednosti i u obiteljskom
okruzenju sudionica. To se odnosi na spremnost Clanova obitelji za pruzanje potrebnih
prilagodbi djetetu, bliske medusobne odnose te sigurnu atmosferu za djecu. Sli¢ne rezultate
spominju 1 Mariott 1 suradnici (2021) naglasavajuci kako je dom jedno od rijetkih mjesta
sigurnosti 1 prihvacanja za autisti¢ne roditelje 1 djecu.

Pohl i suradnici (2020) u svom su kvantitativnom istrazivanju usporedujuéi autisti¢ne i
neautisticne majke dosli do zakljucka kako se autisticne majke nose s ve¢im brojem izazova u
roditeljstvu. Unutar ovog istrazivanja, autisticne majke podijelile su neke izazove roditeljstva

s kojima se susrecu. Ti se izazovi €esto o€ituju u izvrSavanju svakodnevnih obaveza zbog
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prisutnosti teSkoca izvrSnih funkcija koje su tipi€ne za autizam. Sudionice su navele
probleme s organizacijom, planiranjem i pam¢enjem. TeSko¢e u ovom podrucju spominju i
drugi autori (Pohl i sur.,, 2020) isti¢u¢i izazove u odrzavanju kucanstva te obavljanju
kuc¢anskih obaveza o ¢emu su izvjeStavale 1 sudionice ovog istraZzivanja. Takoder, osim §to su
govorile o meltdownovima, pojedine sudionice spominju iskustvo sagorijevanja koje je
rezultat preoptere¢enosti zahtjevima i prevelikim brojem obaveza. Osim toga, izazov
autisticnog roditeljstva jest upravo izvrSavanje odredenih roditeljskih obaveza zbog manjka
kapaciteta. Pokazalo se da postoje 1 odredeni izazovi u odnosu majke 1 djeteta. Donovan 1
suradnici (2023) u svom istrazivanju navode kako je autisti¢nim majkama bilo potrebno vise
vremena da se u potpunosti povezu sa svojim djetetom Sto spominje i nekoliko sudionica
ovog istrazivanja. Takoder, sudionice kao joS jedan izazov roditeljstva navode kombinaciju
vlastitih 1 djetetovih teskoca koja moze biti zahtjevna. Unato¢ tomu, moze se primijetiti kako
stavljaju potrebe djeteta iznad svojih potreba $to je u skladu s dosadaSnjim istrazivanjima
(Gardner i sur., 2016; Pohl 1 sur., 2020; Talcer i sur., 2021). Nadalje, sudionice spominju i
prisustvo senzornih teSkoca koje otezava razli¢ita iskustva u majéinstvu poput dojenja,
mazenja ili sluSanja djetetovog placa. Sli¢no tome, Hampton 1 suradnici (2021) u svom
kvalitativnom istrazivanju dolaze do informacija kako su senzorne teskoc¢e posebno naglasene
u periodu trudnoce i dojenackom periodu djeteta. Takoder, o problematici senzornih teSkoc¢a
autisticnih majki posvetila se i Talcer sa suradnicima (2021) te naglasila kako teSkoc¢e u tom
podrucju utje€u i na druga podrucja poput intimnih odnosa i roditeljskih stilova te koreliraju s
ve¢im razinama stresa 1 anksioznosti. U kontekstu izazova autisti¢nog roditeljstva, u ovom
istrazivanju se pokazalo da, iako su Cesto uspjesne u pruzanju podrske djeci, autisticne majke
imaju teSkoca u pronalasku rjeSenja kada je djetetu potrebna pomo¢. To se najéesce odnosi na
rjeSavanje problema u socijalnim situacijama. Slicne su nalaze pronasli i Pohl i suradnici
(2020). Nastavno tome, najces¢i izazov s kojim se autisticne majke susrecu u okolini jesu
izazovi u socijalnim situacijama poput roditeljskih sastanaka, komunikacije s drugim
roditeljima, dje¢ji rodendani i slicno. Medutim, u dosadaS$njim istrazivanjima rijetko se
spominjala problematika borbe sa sustavom za svoja prava i prava autisticnog djeteta koja
iscrpljuje majke. Burton (2016) koja je provela istrazivanje s autisticnim majkama u
Ujedinjenom Kraljevstvu dolazi do spoznaja kako su autistine majke iscrpljene borbama za
sustavom. Moze se zakljuciti da je navedena problematika prisutna i na nasim prostorima
obzirom na ono §to su podijelile sudionice ovog istrazivanja. Jos jedan izazov na koji nailaze
jest druStveno nerazumijevanje djetetovih karakteristika, ali 1 roditeljskih postupaka.

Medutim, unatoC prisutnosti brojnih izazova u roditeljstvu, autisticne su majke pronasle
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strategije za noSenje s istima. Kao primarnu strategiju navode pomo¢ partnera kada ispunjava
zahtjeve koje majka u odredenom trenutku ne moze ispuniti. Primjerice, spominju odlaske u
trgovacke centre s djecom, roditeljske sastanke, nosenje s problemati¢nim ponaSanjima djece.
Kao joS neke od strategija sudionice istrazivanja navode edukativhu pomo¢ u vidu
informiranja 1 ulaganja u osobni rast te dobrobit koju imaju od psihoterapije i1
medikamentozne terapije.

Osim toga, ovim su istrazivanjem dobivene vrijedne informacije o ostvarenim i neostvarenim
potrebama autisticnih majki. Tijekom istrazivanja stalno je naglaSavana vaznost formalne
podrske ovim roditeljima u pogledu postojanja dobrog sustavnog okvira, stru¢ne i edukativne
podrske. Takoder, istaknuta je potreba za dobrom informiranos¢u stru¢nog osoblja o autizmu
1 autisticnim osobama koja je kljucna za pruzanje kvalitetne podrsSke. Dosadasnja istrazivanja
idu u prilog ovim rezultatima naglaSavaju¢i vaznost kvalitetne podrSke stru¢njaka, ali 1
nedostatak iste (Pohl 1 sur., 2020; Smit i Hopper, 2023). Nezaobilazna tema bila je vaznost
pravovremenog postavljanja dijagnoze za koju su sudionice naj¢esce bile zakinute. Odnosno,
kasno dobivanje dijagnoze autizma rezultiralo je izostankom potrebne podrSke. Kasna
dijagnoza autisti¢nih majki spominje se u brojnim nalazima dosadasnjih istrazivanja (Gardner
1 sur., 2016; Pohl 1 sur., 2020; Talcer i sur., 2021) koja navode kako majke najces¢e dobiju
dijagnozu autizma tek nakon §to njihovo dijete dobije istu. U dosadas$njim su istraZivanjima
autisticne majke izvjestavale o potrebi za neformalnom podrskom, posebice u periodu
neposredno nakon poroda (Hampton i sur., 2021). U suglasju s time su i nalazi ovog
istrazivanja koji pokazuju da postoji potreba za neformalnom podrskom. To se prvenstveno
odnosi na podrsku partnera koju autisti¢ne majke imaju. Uz to, do izrazaja je dosla i potreba
za podrskom drugih ¢lanova obitelji koja je najceSce ostvarena, dok je podrska prijatelja za
neke sudionice jedna od neostvarenih potreba. Proizasla je i tema podrSke autisti¢ne
zajednice za kojom autisti¢ne majke imaju potrebu radi dobivanja potrebnih informacija i
savjeta iz prve ruke te boljeg medusobnog razumijevanja. Naposljetku, dobiven je i uvid u
osobne potrebe autisticnih majki od kojih je ¢esto spominjana potreba za vremenom za sebe.
Odnosno, potreba za odmorom, prostorom i mirom. Sukladno tome, u drugoj studiji
autisticne majke navode vrijeme za odmor 1 vrijeme provedeno nasamo kao jedan od
najvaznijih ¢imbenika za dobro noSenje sa svojom senzornom preopterec¢enoScu. No, vecini
sudionica to je bilo vrlo tesko posti¢i kada su postale majke (Talcer i sur., 2021). Takoder,
specifi¢no za autizam, u autisticnom se roditeljstvu javlja i potreba za istrazivanjem koja se

moze povezati sa ve¢ navedenim specifiénim interesima koje autisticne majke imaju. Na
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takav nacin autisticne majke dolaze do §to veceg broja informacija vezanih za roditeljstvo i

odgoj djeteta, no navode kako ih ta potreba iscrpljuje i oduzima im puno vremena.

5.1. Doprinosi istrazivanja

Kao S§to je ve¢ navedeno, tema autistiCnog roditeljstva jo§ nije istrazivana na ovim
podrucjima. U ovom se istrazivanju, intervjuiranjem sedam autisticnih majki, dobio uvid u
njihovo iskustvo roditeljstva ¢ime su se dobile nove spoznaje na ovom podrucju, ali i
potvrdile dosadasnje spoznaje stranih istrazivaca. Budu¢i da je dosad fokus istrazivaca
uglavnom bio na autisti¢noj djeci, na ovakav su se nacin obogatile spoznaje o autisticnim
roditeljima te o autistiénim odraslim osobama opc¢enito. Nadalje, jedan od vaznih doprinosa
ovog istrazivanja jest sama metodologija koja je ukljucivala sudionice od samog planiranja
istrazivanja do njegove provedbe. Vrijednost participativnog istrazivanja je u tome $to je
kreirano u suradnji sa sudionicama pa se na takav nacin osigurala jasnoca i relevantnost tema
istrazivanja. Sudionice su imale priliku govoriti o svim temama koje one smatraju vaznima, a
koje se ti¢u njihovog roditeljstva. Ovim je istraZivanjem, izmedu ostalog, dobiven uvid u
izazove te ostvarene i neostvarene potrebe autistiénih majki ¢ime su dobivene vazne

smjernice za pruzanje kvalitetne podrske u roditeljstvu autisticnih osoba.

5.2. Metodoloska ograniCenja i preporuke za daljnja istrazivanja

Iako ovo istrazivanje donosi vazne spoznaje na temu autisticnog roditeljstva, ono sa sobom
nosi i odredena ograniCenja. Jedno od njih jest uklju¢ivanje samo sedam sudionica u
istrazivanje. lako je to odgovarajué¢i uzorak za koriStenu metodologiju, onemogucava
generalizaciju dobivenih nalaza. Prema tome, postoji potreba za istrazivanjima s vecim
uzorkom, a potencijalno i kvantitativnom metodologijom. Takoder, sve autisticne majke u
ovom istrazivanju imale su barem jedno dijete koje je takoder autisti¢no. Medutim, iskustva
autisticnih majki s djecom koja nisu autisticna mogu biti drugacija, a to nije bilo u fokusu
ovog istrazivanja. Nadalje, u istrazivanje su bile ukljuene samo majke, a trenutno postoji
vrlo malo saznanja o tome kako autisticni muskarci dozivljavaju oc€instvo. Ovim temama
trebala bi se pozabaviti buduca istrazivanja. Takoder, bilo bi zanimljivo €uti perspektivu djece
autisti¢nih roditelja kako bismo dobili potpuniju sliku o ovoj temi. Nadalje, ovo istrazivanje
obuhvac¢a samo iskustva onih majki koje su imali verbalnu sposobnost sudjelovanja u

intervjuu te koje su bile spremne govoriti o poteSko¢ama s kojima su se suocavale.
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6. ZakljuCak

U radu su prikazani rezultati kvalitativnog istrazivanja provedenog na temu iskustva
roditeljstva autisticnih majki. Dobio se uvid u nacin na koji maj¢inska uloga utjec¢e na osobu,
koje su prednosti, a koji 1zazovi autisticnog roditeljstva te koje su ostvarene 1 neostvarene
potrebe autisticnih majki.

Intervjuiraju¢i autistiécne majke zabiljeZene su vrijedne informacije o temi njihovog
roditeljstva. Buduc¢i da je Hrvatska podrucje na kojemu ova tema jo$ nije istrazivana, cilj
ovog istrazivanja bio je dobiti uvid u relativno novu istrazivacku temu autisticnog
roditeljstva. Sudionice su imale priliku iznijeti svoju perspektivu razliitih aspekata
roditeljstva. Medutim, uzimajuéi u obzir da je ova tema u zacecima, bilo je vazno ukljuciti
sudionice u planiranje istrazivanja, a ne samo u provedbu. U suradnji s autisticnim majkama,
istrazivaci su formirali ciljeve i strukturu istrazivanja $to daje dodatnu vrijednost dobivenim
nalazima.

Usporedujuéi dobivene informacije s dosadasnjom literaturom, moze se zakljuciti kako
postoje odredene specifi¢nosti autisticnog majcinstva. Ocekivano, u skladu s dosadasnjom
literaturom, sudionice ovog istrazivanja naglasavaju kako majc¢inska uloga mijenja zivot
pojedinca. IstiCu prisutnost pozitivnih emocija, osjecaja ljubavi, povezanosti i bliskosti s
djetetom. Vazno je spomenuti i kvalitetu odnosa izmedu majke i autisti¢nog djeteta koju
spominju gotovo sve sudionice. Jaka strana koja se spominje kroz gotovo sve intervjue jest
razumijevanje koje sudionice imaju za svoju djecu, ali i za sve razliitosti opcenito.
Dosadasnja literatura pokazuje kako se autisticne majke susre¢u s veéim izazovima u
roditeljstvu u odnosu na neurotipi¢ne majke. U ovom su istrazivanju sudionice podijelile
razliCite izazove s kojima se susrecu, osvréu¢i se na teSkoce u socijalnim situacijama,
organizaciji i planiranju te na nosenje s djetetovim problemima.

U ovom su radu zabiljeZene potrebe autisti¢nih majki za formalnom 1 neformalnom podrskom
koje mogu posluziti kao polazna toc¢ka strucnjacima u osiguravanju kvalitetnije podrske ovoj
skupini. Klju¢an preduvjet za pruzanje kvalitetne podrSke autistiénim roditeljima jest
pravovremeno postavljanje dijagnoze autizma. Nastavno tome, uloga edukacijskih
rehabilitatora, ali 1 drugih struénjaka ukljucenih u rad s odraslim autisticnim osobama, jest
podizanje svijesti o izazovima s kojima se autisti¢ni roditelji susrecu. Takoder, neizostavno je
pruzanje direktne podrske ovoj skupini uz osiguravanje svih potrebnih prilagodbi kako bi se

olaksale izazovne situacije te pruzila pomo¢ u pronalasku rjesenja.
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Naposljetku, moze se zakljuciti kako postoji potreba za povecanom svijes¢u 1 prihvacanjem

iskustava majc¢instva autisti¢nih Zena te potreba za boljim uslugama podrske.
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Prilozi

Prilog 1. Upitnik o demografskim podacima

UPITNIK O DEMOGRAFSKIM PODACIMA

SLIEDECA PITANJA SE ODNOSE NA SUDIONIKE ISTRAZIVANIJA:

1. Spol:

2. Dob: (upisite broj godina)

Zenski
Muski

Drugo

3. Mjesto prebivanja: (upisite)

4. Stru¢na sprema:

NSS (zavrSena osnovna $kola ili djelomi¢na zavrSena srednja Skola)
SSS (zavrSena strukovna ili opéeobrazovna srednja skola)
VSS (zavrien prvi stupanj fakulteta)

VSS (zavrsen fakultet)

5. Zaposlenje:

Zaposlen/a na puno radno vrijeme
Zaposlen/a na pola radnog vremena
Status njegovatelja

Nezaposlena

U mirovini

Drugo:

6. Partnerski status:

U braku

Izvanbracna zajednica
Nisam u vezi
Razveden/razvedena

Udovac/udovica
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9.

Tko sve zivi u VaSem kucanstvu (molimo Vas napiSite (npr. dvoje djece, partner i ja,
partnerova majka itd.))

U kojoj mjeri prema Vasem misljenju mjesecna primanja Vase obitelji zadovoljavaju
potrebe obitelji?

* U potpunosti zadovoljavaju

* Djelomic¢no zadovoljavaju

* Niti zadovoljavaju niti ne zadovoljavaju
* Djelomicno ne zadovoljavaju

* U potpunosti ne zadovoljavaju

* Ne mogu procijeniti

Koliko imate djece? (upisite broj djece)

SLIEDECA PITANJA SE ODNOSE NA DJECU SUDIONIKA:

10.

11.

12.

Za svako dijete napiSite spol, dob i ima li postavljenu dijagnozu poremecaja spektra
autizma (npr. 1. dijete: Z, 12 godina, nema postavljenu dijagnozu):

(Ovo pitanje odnosi se na sudionike koji imaju dijete s postavljenom dijagnozom PSA)
Ima 1i Vase autisti¢no dijete odredene dodatne teSkoce? Ako da, koje?

* Ne

* Da, (upisite koje dodatne teskoce):

Za svako dijete napiSite:

stupanj obrazovanja koji trenutno pohada (predskolsko
obrazovanje/osnovnoskolsko/srednjoskolsko/visokoskolsko/nije u sustavu
obrazovanja)

za osnovnu 1 srednju §kolu molim Vas upisite po kojem programu se Skoluje (redovni
program, redovni program uz individualizaciju, prilagodeni program, posebni
program)

U kakvom razrednom odjeljenju se $koluje (redovni razred/posebno odjeljenje u
redovnoj skoli/posebna skola)

Za predSkolsko obrazovanje (redovna vrticka skupina/posebna vrticka skupina)
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(npr. 1. dijete: osnovnoskolsko obrazovanje, posebni program, poseban razred)
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Prilog 2. Suglasnost o sudjelovanju u istrazivanju

SUGLASNOST ZA SUDJELOVANIJE U ISTRAZIVANJU

Datum i mjesto:

Istrazivad/i: Ana Mari¢ i Marija Matos

Sudionik:

Prije svega, Zelimo Vam zahvaliti na odazivu i sudjelovanju u ovom istraZivanju!

NaglaSavamo kako je osnovno polaziSte u osmi$ljanju i provedbi ovog istraZivanja
uvazavanje VaSeg miSljenja i iskustava, kako bi se dobio dublji uvid u temu ovog istraZivanja!

Cilj je ovog istraZivanja dobiti uvid u to kako se roditeljstvo odraZava na svakodnevni Zivot
autistiCnih roditelja, koji su pozitivni aspekti roditeljstva autistiCnih osoba te s kojim se
izazovima ovi roditelji susre€u. Takoder, Zeli se dobiti uvid u uspostavljanje i razvoj odnosa
izmedu autisti€nih roditelja i njihove djece na temelju osobnog doZivljaja i shva¢anja samih
autisti€nih roditelja.

Postupak provedbe istrazivanja:

Tijekom istrazivaCkog postupka od sudionika se oCekuje sudjelovanje u polustrukturiranom
intervjuu koji Ce tematski pokrivati pitanja koja se odnose na njihovo roditeljsko iskustvo i
odnos s vlastitim djetetom/djecom. Provedba intervjua trajat ¢e oko 30 minuta. Razgovor Ce
se snimati u svrhu prikupljanja informacija vezanih za cilj ovog istrazivanja. Potom Ce
snimljene informacije biti doslovno prepisane, analizirane i objaSnjene.

Sudjelovanje u ovom intervjuu je dobrovoljno. Podaci prikupljeni tijekom istraZivanja necCe
biti predstavljeni bez zaStite identiteta sudionika, ne€e se navoditi imena i prezimena ili
druge informacije o sudioniku istraZivanja koje mogu otkriti identitet. Uvid u transkripte i
intervjue imat e samo istraZivaCi - studentice koje provode istraZivanje i dvije mentorice
(izv.prof.dr.sc. Ana Wagner Jakab i doc.dr.sc. Jasmina StoSi€) .Rezultati istraZivanja i
preporuke koje iz njega proizlaze bit ¢e dio diplomskog rada te predstavljeni na javnoj obrani
diplomskog rada, a takoder postoji mogucénost predstavljanja ovih rezultata na konferenciji ili
u okviru znanstvenog Clanka.

Prava sudionika istrazivanja:
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v/ sudioniku istraZivanja pripadaju sva prava i zaStita temeljem EtiCkog kodeksa

Odbora za etiku u znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i
visokom obrazovanju, 2006)

v/ tijekom i nakon provedbe istrazivanja jamCi se anonimnost podataka te koriStenje
prikupljenih informacija iskljuCivo za potrebe istraZivanja

v/ sudionik ima pravo istaknuti koje teme su prihvatljive da na njih odgovora u
razgovoru, a koje nisu prihvatljive

v/ usvakom trenutku sudionik moZe prekinuti istraZivaCa te postaviti potpitanja ako
postavljeno pitanje nije dovoljno jasno

v/ sudionik ima pravo zatraZiti pauzu tijekom razgovora ili zamoliti da ranije zavrSimo

razgovor ako osjeCa umor te moZemo dogovoriti nastavak razgovora za neki drugi
dan

v/ sudionik ima pravo u bilo kojem trenutku provedbe odustati od sudjelovanja u

istraZivanju

Odgovornost istrazivaCa u istraZivanju:

v/ istrazivaCi se obvezuju na poStivanje svih naCela EtiCkog kodeksa Odbora za etiku u

znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i visokom obrazovaniju,
2006)

v/ istrazivaCi se obvezuju da ¢e posebno brinuti o osiguranju anonimnosti te
koriStenju prikupljenih informacija jedino za potrebe ovog istraZivanja

v/ istrazivaC Ce postavljati pitanja vezana isklju€ivo uz temu i cilj istraZivanja

VaSe miSljenje i preporuke su iznimno vaZne za dobivanje novih uvida i saznanja vezano uz
temu istraZivanja te ostvarenje potrebnih pozitivnih promjena.

Unaprijed zahvaljujemo!

IstrazivaC/i Sudionik istraZivanja

51



