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Odnos s djecom iz perspektive autisti¢nih roditelja
Marija Matos

doc. dr. sc. Jasmina StoSi¢

izv. prof. dr. sc. Ana Wagner Jakab

Edukacijska rehabilitacija/Inkluzivna edukacija i rehabilitacija

Sazetak rada

Odnos roditelj-dijete, osim na dijete, ima znacajan utjecaj na funkcioniranje i samopoimanje
roditelja. S obzirom na znacajan broj autisti¢nih roditelja u populaciji te izrazito mali broj
participativnih istraZivanja s autistiénim osobama, cilj ovog diplomskog rada bio je dobiti uvid
u dozivljaj odnosa s djecom, 0dnosno saznati kakav znaCaj ima odnos roditelj-dijete za
autisti¢ne roditelje te kakvo je njihovo iskustvo podrske u izgradnji i odrzavanju odnosa s
vlastitom djecom.

Sudionice istrazivanja ¢ine sedam autisti¢nih majki koje su ujedno sudjelovale i u definiranju
ciljeva istrazivanja i pripremi pitanja za intervju. Ovaj rad predstavlja kvalitativno istrazivanje
u kojem su se podaci prikupljali putem polustrukturiranog intervjua provedenih uzivo ili online
putem.

Analizom dobivenih podataka dobivaju se informacije o0 videnju odnosa autisti¢nih roditelja s
vlastitom djecom, kao i 0 percepciji autisti¢nih roditelja o utjecaju vanjskih faktora na odnos
roditelj-dijete te iskustvu podrSke. Pokazalo se kako autisti¢ni roditelji dozivljavaju odnos s
vlastitom djecom kvalitetnim i ispunjuju¢im, ali i zahtjevnim i iscrpljuju¢im te govore o
utjecaju odnosa na njihov osobni razvoj. Takoder, analizom su dobivene informacije o
doprinosu postavljanja dijagnoze majci i djetetu za bolje razumijevanje sebe i djeteta. Rezultati
ovog istrazivanja govore o boljem razumijevanju djetetovih potreba i kvalitetnijoj komunikaciji
kao prednostima, te o razli¢itostima izmedu majke i djeteta kao izazovima u odnosu roditelj-
dijete. Isto tako, analizom podataka naglaSena je vaznost podrSke za autisticne roditelje u
odnosu s djecom te problem nedostatka iste, kao i potreba za osiguravanjem podrske u odnosu
s djecom.

Kljucne rijeci: autisti¢ne osobe, roditeljstvo, odnos s djetetom



The relationship with children from the autistic parents’ perspective
Marija Matos

doc.dr.sc. Jasmina Sto$i¢

izv. prof. dr.sc. Ana Wagner Jakab

Educational Rehabilitation/ Inclusive Education and Rehabilitation

Summary

The parent-child relationship, apart from the child, has a significant impact on the parent's
functioning and self-concept. Considering the significant number of autistic parents in the
population and the extremely small number of participatory research with autistic people, the
goal of this thesis was to gain insight into the experience of relationships with children, that is,
to find out what significance the parent-child relationship has for autistic parents, as well to find
out what is their experience of support in building and maintaining relationship with their
children.

Participants of this research are seven autistic mothers who also participated in defining goals
of the research and preparation of interview questions. This paper presents a qualitative research
in which data was collected through semi-structured interviews conducted live or online.

The analysis of obtaining data gives information about how autistic parents see their
relationship with children, as well about the autistic parents' perception on the impact of
external factors on the parent - child relationship, and also about the experience of support. It
has been shown that autistic parents experience the relationship with their children a good
quality and fulfilling, but also demanding and exhausting, and they talk about the impact of the
relationship on their personal growth. Also, the analysis gets information about the contribution
of mother’s and child’s getting diagnosis to better understanding themselves and their children.
The results of this research state about better understanding of child’s needs and better
communication as advantages, and about differences between a mother and a child as
challenges in parent-child relationship. Likewise, the data analysis emphasizes the importance
of support for autistic parents in relationship with their children, as well the problem of its lack,
and also the need of providing the support in relationship with children.

Key words: autistic people, parenting, relationship with child
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1. Uvod

1.1. VaZnost odnosa roditelj-dijete
Mnoga istrazivanja kroz dugi niz godina bave se proucavanjem i isticanjem vaznosti razvoja
odnosa i povezanosti izmedu roditelja 1 djeteta. Istrazivanja u podrucju neurobiologije isti¢u
rani razvoj odnosa roditelj-dijete kao kljucan faktor u adekvatnom razvoju djeteta te u kasnijem
funkcioniranju tijekom Zivota (Beijersbergen, Juffer, Bakermans-Kranenburg i van 1Jzendoorn,
2012). Kad se govori 0 odnosu roditelj-dijete, potrebno je spomenuti razvoj privrzenosti koja
predstavlja dugotrajnu, emocionalnu povezanost izmedu djeteta i roditelja (Vandesande,
Bosmans i Maes, 2019). Mackay, Komanchuk, Hayden i Letourneau (2022) definiraju odnos
roditelj-dijete kao spoj kvalitete medusobnog djelovanja roditelja i djeteta, povezanosti i
privrzenosti. Povezanost se odnosi na emocionalnu vezu majke prema djetetu koju ostvaruje
kroz brigu i ljubav, dok se privrZzenost odnosi na bliskost djeteta prema roditelju koji mu pruza

osjecaj sigurnosti 1 zadovoljava potrebe.

Vaznost odnosa roditelj-dijete i podrske roditelja oCituje se u razvoju i napretku djeteta u
razli¢itim aspektima zivota, a ponajvise u socioemocionalnom razvoju te u kvaliteti mentalnog
zdravlja (Mackay i sur., 2022). Znacajnost razvoja odnosa roditelj-dijete istice se prvenstveno
u novorodenackoj i dojenackoj dobi djeteta, ali i u razdoblju adolescencije, budu¢i da su to
kriticna razdoblja djec¢jeg razvoja (Kerr, Penner, Ilagan, Choi-Kain i Sharp, 2022). Smatra se
da medusobni odnosi unutar obitelji, posebice emocionalna povezanost i odnos roditelj-dijete,
predstavljaju najvaznije od svih odnosa koji se ostvaruju tijekom Zivota za razvoj licnosti
djeteta. Odnos roditelj-dijete predstavlja djelovanje i prilagodbu ponasanja roditelja i djeteta

kao odgovor na ponasanje jednih prema drugima (Mackay 1 sur., 2022).

Rani meduodnosi s roditeljima te razvijanje osjecaja ljubavi, topline i sigurnosti ¢ine temelj za
razvoj li¢nosti (Tasi¢, 1994). Stovise, Dobreni¢, Poldmgad i Singer (1975; prema Tasi¢, 1994)
naglaSavaju veci utjecaj medusobnih odnosa u obitelji te odnosa roditelj-dijete na kasniji razvoj
i funkcioniranje djeteta negoli materijalni i socijalni aspekt obitelji. Tako Pernar (2010) istice
vaznost odnosa roditelj-dijete, ali 1 medusobni odnos roditelja za identificiranje djeteta u
izrazavanju osjecaja ljubavi i poStovanja. Slicno tome, smatra se da roditelji imaju nezamjenjivu
ulogu u pruzanju potrebne podrske svojoj djeci, posebice emocionalne podrske (Van Hees,

Roeyers i De Mol, 2018).

Osim utjecaja na dijete, odnos roditelj-dijete ima zna¢ajan utjecaj i na roditelja. Bronfenbrenner

(1979; prema Obradovié¢ i Cudina-Obradovi¢, 2003) govori 0 uzajamnom djelovanju roditelja



1 djeteta, odnosno naglasava da dijete utjeCe na roditelja, jednako kako roditelj utjece na dijete.
Samim time, medusobno djelovanje roditelja i djece stvara emocionalnu klimu obitelji koja
utjee na svakog svog ¢&lana. Obradovi¢ i Cudina-Obradovié (2003) isti¢u medusobnu
interakciju izmedu djeteta i roditelja kao jedan od ¢imbenika koji odreduju osobni dozivljaj
roditeljstva. Takoder, dozivljaj roditeljstva predstavlja promjenu u identitetu roditelja buduci
da odnos roditelj-dijete utjee na ponasajni i emocionalni aspekt pojedinca, te na dozivljaj sebe
i sliku o sebi. Cak se smatra da majéinstvo predstavlja najbitniji dio identiteta Zene (Arendell,
2000 prema Obradovi¢ i Cudina-Obradovié¢, 2003). Neki autori govore o jedinstvenosti
dozivljaja majcCinstva te isti¢u pojavu istovremenih pozitivnih i negativnih osjecaja kao Sto su
osjecaj ispunjenja i neizmjerne srece, ali i velikog straha i tjeskobe, ¢ija pojava ovisi o svakoj
majci ponaosob. Jedna od vaznijih uloga koju majcinstvo obuhvaca jest i razvoj dubokog
emocionalnog odnosa s djetetom koji €ini temelj za osjecaj sigurnosti i razvoj djeteta. Dobro
razvijen odnos roditelj-dijete s puno topline predstavlja uvjet za zadovoljstvo roditeljstvom, a
time i za razvoj kvalitetnog roditeljstva (Obradovi¢ i Cudina-Obradovi¢, 2003). To je osobito
vazno uzme li se u obzir ¢injenica da zadovoljstvo roditeljstvom uvjetuje i odabir u¢inkovitijih

strategija za odgoj djece (Dissanayake, Richdale, Kolivas i Pamment, 2020).

Drustvo namece veliki teret 1 jaki emocionalni pritisak na majke u vidu ispunjavanja ocekivane
uloge majke uz zadovoljavanje djetetovih potreba (Obradovi¢ i Cudina-Obradovié, 2003), a
time dovodi u rizik narusavanje prirodnog zdravog odnosa majka-dijete (Pernar, 2010). Zbog
istovremene preoptereéenosti odnosom roditelj-dijete te jake emocionalne povezanosti s
djetetom, moZe do¢i do pomijeSanosti osje¢aja, odnosno istovremenog osjec¢aja ljubavi i mrznje

prema djetetu (Lupton, 2000 prema Obradovi¢ i Cudina-Obradovié, 2003).

Na razvoj odnosa roditelj-dijete mogu utjecati brojni faktori koji se ticu i roditelja i djeteta.
Faktori za koje se smatra da imaju najznacajniji utjecaj jesu iskustvo razvoja roditelja te
kvaliteta odnosa roditelja s partnerom/partnericom (Belsky, 1984 prema Eiden, Teti i Corns,
1995). Pernar (2010), takoder, govori o utjecaju roditeljskog iskustva odnosa s vlastitim
roditeljima na odnos roditelj-dijete, pa neki autori govore o razlikama u odnosu s djecom
izmedu pojedinih roditelja upravo radi razli¢itih iskustava odnosa s vlastitim roditeljima. Osim
toga, odgojni utjecaj na djecu odreduju i atmosfera obitelji te kvaliteta medusobnih odnosa
¢lanova unutar obitelji. Tako se u nekim istrazivanjima pokazalo da viSe negativnog ponasanja
i negativnija komunikacija dovode do poremecenih odnosa roditelj-dijete (Tasi¢, 1994). O tome
govore i Obradovi¢ i Cudina-Obradovié (2003) koji isticu utjecaj djedjeg temperamenta na

razvoj odnosa roditelj-dijete. Gerard (1994; prema Dissanayake i sur., 2020) govori 0 sedam



¢imbenika koji utjeCu na odnos roditelj-dijete, a to su: roditeljska podrska, zadovoljstvo
roditeljstvom, ukljucenost, komunikacija, postavljanje granica, autonomija te orijentacija na
ulogu, odnosno nacin definiranja uloge roditelja. Osim roditelja i djeteta, na njihov medusobni

odnos moze utjecati i Siri sociokulturalni kontekst (Van Hees 1 sur., 2018).

Vazno je uzeti u obzir faktore, okolinske, ali 1 osobne kao Sto su senzitivnost i funkcioniranje
roditelja, koji mogu utjecati na odnos roditelj-dijete, te osigurati preventivne intervencije koje
¢e umanjiti utjecaj navedenih faktora na odnos. Benoit, Madigan, Lecce, Shea i Goldberg
(2001) u svojim su istrazivanima pokazali kako programi koji su usmjereni na poticanje rane
interakcije izmedu roditelja 1 djeteta, pospjeSuju razvoj odnosa roditelj-dijete, ¢ime se istice
vaznost struéne podrske u poticanju i razvoju odnosa roditelj-dijete. Osim toga, Obradovi¢ i
Cudina-Obradovi¢ (2003) govore o potrebi za ,,$kolom za roditelje” radi pruzanja podrike
roditeljima tijekom razdoblja najveéih izazova u odnosu roditelj-dijete. Usto, sami roditelji

govore o potrebi za edukacijom i savjetovanjem o odgoju djece (Pernar, 2010).

1.2. Autisti¢no roditeljstvo
Postoji malo istrazivanja koja se bave prouc¢avanjem iskustva trudnoce, poroda i roditeljstva
autisti¢nih osoba, a od toga je izuzetno mali broj participativnih istraZivanja koja aktivno
ukljucuju same autisticne osobe u istrazivanje. Obzirom da prevalencija autisti¢énih osoba u
zadnjih par desetljeca intenzivno raste te iznosi od 0,6 do 1,47% svjetske populacije, moze se
zakljuciti kako postoji 1 velik broj autisti¢nih roditelja koje je vazno ukljuciti u istrazivanja (Van
Hees i sur., 2018). Imaju¢i na umu utjecaj roditeljstva na razvoj djeteta, vazno je istraZivati

utjecaj autisticnih osobina na roditeljstvo autisticnih osoba (Dissanayake i sur., 2020).

Kao $to je prethodno navedeno, majéinstvo, za veéinu Zena, predstavlja prirodni slijed Zivota,
a obuhvaca dozivljaj razli¢itih emocija, kako pozitivnih, tako i negativnih. Medutim, s obzirom
da autisti¢ne osobe drugacije doZivljavaju druge znaajne Zivotne prekretnice u odnosu na
neurotipi¢ne osobe, moguce je da i majcinstvo dozivljavaju drugacije negoli neurotipi¢ne osobe
(Dugdale, Thompson, Leedham, Beail i Freeth, 2021). S druge strane, Lau i Peterson (2011;
prema Dugdale 1 sur., 2021) isti¢u kako dijagnoza autizma nije utjecala na zadovoljstvo
roditeljskom ulogom autisticnih roditelja. Takoder, pokazale su se sli¢nosti autisticnih i
neurotipi¢nih roditelja u povezanosti s djetetom i teznjom da se zadovolje o¢ekivanja drustva u
roditeljskoj ulozi (Dugdale i sur., 2021). Autisticne majke, koje su bile ispitanice u istrazivanju
o iskustvu autisticnog roditeljstva, istaknule su utjecaj odnosa majka-dijete na njihovo
samopouzdanje, te iznose kako im je majcinstvo dalo novo znacenje Zivotu i novi dozivljaj

identiteta (Burton, 2016). Zanimljivo je da su autisticne majke pokazivale permisivni odgojni
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stil prema svojoj neurotipi¢noj djeci, dok prema autisti¢noj djeci nisu (Dugdale i sur., 2021).
Neke autisticne majke govorile su o senzornim potesko¢ama dojenja, ali jedna majka istaknula
je dojenje kao pozitivnu stvar buduci da je doprinijelo njenoj emocionalnoj osjetljivosti prema

djetetu (Burton, 2016).

Razli¢iti autori koji su se bavili prou¢avanjem autisti¢nog roditeljstva isticali su prednosti
autisti¢nog roditeljstva u odnosu roditelj-dijete. Dugdale i sur. (2021) isti¢u kako su autisti¢ne
majke bolje razumjele potrebe svoje autisticne djece $to je dovelo do bolje povezanosti i boljeg
odnosa roditelj-dijete jer je dijete trazilo autisti¢cnu majku radi zadovoljavanja potreba $to je
rezultiralo formiranjem odnosa povjerenja. Same autisticne majke isticale su bolje
razumijevanje vlastite djece i dosljednost, te bliskost i povezanost s djecom §to im omogucuje
i bolje razumijevanje potreba vlastite djece (Burton, 2016). Autisti¢ni roditelji istiCu pozitivni
utjecaj roditeljstva jer su stekli vjestine koje prije nisu imali uslijed svojih autisti¢énih osobina
(Marriott, Stacey, Hewitt 1 Verkuijl, 2022). Vazno je napomenuti kako se pokazalo da autisti¢ni
roditelji imaju manje potesko¢a u odnosu s vlastitim autisticnim djetetom, negoli s
neurotipi¢nim djetetom (Dissanayake i sur., 2020). Prednost autisticnog roditeljstva jest vlastito
iskustvo autisti¢nih roditelja koje im omogucuje bolje poznavanje djeteta i njegovih potreba

(Marriott i sur., 2022).

Medutim, osim prednosti, potrebno je spomenuti i moguée teskoce i izazove autisti¢nog
roditeljstva u odnosu roditelj-dijete. Tako King i sur. (2015) govore o poteSkocama u
komunikaciji autisticnih osoba u vidu nerazumijevanja neverbalne komunikacije te manjka
socijalno-emocionalnog reciprociteta. Navedeno predstavlja izazov u odnosu s djetetom uzme
11 se u obzir Cinjenica da je za razvijanje djetetovog osjecaja sigurnosti vazno da roditelj jasno
tumaéi djetetove poruke te da pruza dosljedne i toéne odgovore (Obradovi¢ i Cudina-
Obradovi¢, 2003). PoteSkoc¢e u komunikaciji stvaraju problem u promicanju samopouzdanja
djeteta 1 prevenciji nezeljenih rizi¢nih ponaSanja. Radi poteSkoc¢a u socijalnoj interakciji,
autisticne majke mogu imati poteSko¢a u odnosima s ¢lanovima obitelji, pa tako 1 s vlastitom
djecom (Dissanayake i sur., 2020). U istraZzivanju koje se bavi iskustvom roditeljstva autisti¢nih
majki, neke ispitanice istaknule su zabrinutost za razvoj emocionalne povezanosti s djetetom te
odgovaranje na djetetove potrebe (Burton, 2016). Cohen (n.d.) isti¢e poteskoce autisti¢nih
majki u stvaranju socijalnih moguénosti za vlastitu djecu. Takoder, autisti¢ni roditelji govore o
potesko¢ama u poucavanju djece odredenim ponaSanjima, noSenju sa senzornim podrazajima
koji se odnose na dijete te u razumijevanju potreba djeteta (Dissanayake i sur., 2020). Negativni

utjecaj roditeljstva, prema autisticnim roditeljima, jest i nedostatak kontrole i potreba da se



prilagodavaju potrebama djeteta Sto je imalo lo$ utjecaj na mentalno zdravlje te je dovodilo do

gubitka osjecaja kontrole i sigurnosti (Marriott i sur., 2022).

Same autisticne osobe govore o moguéim naglim promjenama raspoloZenja i noSenjem s
anksioznosti, ali isti¢u tendenciju noSenja sa svakodnevnim situacijama koje iziskuje mentalni
napor §to dovodi do iscrpljenosti (King 1 sur., 2015). Veliki broj autisticnih majki koje su
sudjelovale u istrazivanju govore o tendenciji zanemarivanja vlastitih potreba kako bi
zadovoljile potrebe djeteta Sto je rezultiralo sagorijevanjem (Gould i Ashton Smith, 2011 prema
Burton, 2016). Jedna studija pokazuje kako autisticne osobine majki dovode do smanjenog
osjec¢aja zadovoljstva i ispunjenosti odnosom roditelj-dijete te interakcijom s djetetom
(Dissanayake i sur., 2020). Marriott i sur. (2022) u svom istrazivanju iznose kako su se izazovi
u roditeljstvu javljali u situacijama kad bi autisti¢ni roditelji morali istovremeno zadovoljiti i
svoje 1 djetetove ,,autisti¢ne potrebe* Sto se najées¢e odnosi na senzorne i emocionalne potrebe.
Takoder, autisti¢ni roditelji govorili su o negativnim osjecajima radi ¢injenice da ¢e njihova

autisti¢na djeca prozivljavati slicne poteskoce kao 1 oni.

Pojedini autori pokazali su kako depresija ima utjecaj na maj¢instvo buduéi da su depresivne
majke koristile negativniji rje¢nik te pokazivale manje osjecajnosti prema potrebama vlastite
djece, kao Sto je potreba za interakcijom majka-dijete. Takoder, pokazalo se kako majke s
poremecajem anksioznosti imaju negativniju interakciju s djetetom te pruzaju manje topline 1
ohrabrivanja u odnosu majka-dijete (Dissanayake i sur., 2020). Joshi i sur. (2013) istic¢u ¢escu
pojavnost anksioznosti kod autisti¢nih osoba, s ¢ime se slazu i Lugnegard i sur. (2011 prema
Roy, Prox-Vagedes, Ohlmeier i Dillo, 2015) koji govore o uéestalosti anksioznosti i depresije
u populaciji autisticnih osoba u odnosu na neurotipi¢ne osobe. Imajuci to na umu, ali i ¢injenicu
da je pojavnost anksioznosti 1 depresije Cesta u majéinstvu, vazno je obratiti posebnu pozornost
na autisti¢ne majke i pruzanje podrske buduci da anksioznost i depresija mogu narusavati odnos

roditelj-dijete (Dugdale i sur., 2021).

Iako govore kako su morale raditi neke stvari koje su im bile neugodne i teske, autisti¢ne majke
isticu ljubav i radost koju im je donio odnos majka-dijete i koje su im omogucile da naprave
ono $to im je inace tesko (Burton, 2016). Skupina autora pokazala je u svom istrazivanju da je
moguce da autisticni roditelji imaju autisticnu djecu koja su im ,,kompatibilna* po potrebama
Sto im omogucuje bolju povezanost i bolje razumijevanje, ali postoji 1 moguénost da im djeca

nisu ,.kompatibilna“ zbog ¢ega imaju poteskoce u odnosu roditelj-dijete (Marriott i sur., 2022).



Same autisti¢ne osobe isticu vaznost podrske 1 prihvacanja od strane drugih autisticnih osoba
radi istih ili sli¢nih iskustava. Dok su, s druge strane, dozivljavali osudivanje i nerazumijevanje
od neurotipi¢nih osoba. Takoder, autisti¢ni roditelji imali su viSe potesko¢a u suradnji sa
strucnjacima koji rade s njihovom autisticnom djecom negoli neurotipi¢ni roditelji (Dugdale i
sur., 2021). Medutim, postoji negativno stajaliste u drustvu prema majkama koje traze podrsku
Sto stavlja autistiéne majke u nepovoljan polozaj. Cak su autisticne majke govorile o
nemogucnosti trazenja podrske radi osude drustva prema njihovom roditeljstvu (Cohen, n.d.).
O vaZznosti pruzanja podrSke i savjetovanja autisti¢nih majki u noSenju s postporodajnom
depresijom 1 anksioznosti, govore i medicinski djelatnici koji su u kontaktu s autisticnim
rodiljama (Nasstasia i sur., 2012 prema King i sur., 2015). Poznavanje podrucja u kojima
autisticni roditelji imaju poteskoca u odnosu roditelj-dijete, omogucuje stru¢njacima

osiguravanje potrebne podrske autistiénim roditeljima (Dissanayake 1 sur., 2020).

Istrazivanja koja su se bavila tematikom autisticnih osoba usmjerena su na proucavanje autizma
»izvana“, dok se iskustva autisticnih osoba zanemaruju zbog cega je vrlo mali broj
participativnih istrazivanja (Williams, 1996 prema Pellicano i den Houting, 2022). Dosadasnja
istrazivanja u podrucju autisticne znanosti bazirala su se na medicinskom modelu gledanja na
autizam. Medicinski model pokazao se nedostatnim budu¢i da fokus istrazivanja stavlja na
nemogucnosti i poteskoce autisti¢nih osoba, dok se snage i prednosti zanemaruju (Dwyer,
2022).

1.3. Pokret neuroraznolikosti
Medicinska paradigma prema Svjetskoj zdravstvenoj organizaciji gleda na invalidnost kao na
ograni¢enje ili manjak sposobnosti koje se smatraju normalne za ljudsko bice. Ta definicija
odreduje i intervencije za osobe s invaliditetom koje su usmjerene na ispravljanje sposobnosti
(Pellicano 1 den Houting, 2022). Ovakav nacin pristupa izaziva frustraciju kod osoba s

invaliditetom budu¢i da ove osobe ne mogu, a neke ni ne Zele postati osobe bez invaliditeta

(Dwyer, 2022).

Medicinski model gledanja na autizam definira autizam kao neurorazvojni poremecaj te se
usmjerava na proucavanje neurorazvojnih mehanizama koji bi mogli objasniti pojavu odredenih
ponasanja kod autisticnih osoba. Medicinska paradigma dovela je i do ukljucivanja autisticnih
osoba u intervencije koje nisu primjerene ni namijenjene autisticnim osobama (Pellicano i den
Houting, 2022). Takoder, isticanje osobnih ¢imbenika u invaliditetu skre¢e pozornost sa
okolinskih ¢imbenika koji mogu igrati ulogu te umanjuje moguénost djelovanja na te okolinske

¢imbenike (Engel, 1977).



Postoje 1 brojna istrazivanja koja usporedbom autisti¢nih 1 neurotipi¢nih osoba dobivaju
informacije o snagama autisticnih osoba, no, te snage se zanemaruju i ne uzimaju u 0bzir u
stvaranju autisticnog profila (Pellicano i den Houting, 2022). Medutim, potrebno je napomenuti
da je vazno izbjegavati usmjeravanje iskljuc¢ivo na snage jer to moze dovesti do propustanja

osiguravanja potrebne podrske autisti¢énim osobama (Fletcher-Watson, 2022).

Problem medicinskog modela kod autisticne populacije ogleda se i u tendenciji autisti¢nih
osoba da ,,maskiraju“ svoje autisticne osobine kako bi zadovoljile o¢ekivanja ,,neurotipicnog
ponasanja“, §to posljedicno dovodi do problema mentalnog zdravlja, sagorijevanja ili ¢ak
suicidalnog ponasanja (Dwyer, 2022). O tome govori 1 istrazivanje s mladim autisticnim
osobama koje same sebe dozivljavaju drugacijima od neurotipi¢nih ljudi u negativnom smislu,
te se trude biti ,,manje autisti¢ni* (Cribb, Kenny i Pellicano, 2019). Taj problem javlja se u
¢injenici da se postojanje invaliditeta dogada radi osobnih ¢imbenika, pa se ocekuje od same
osobe da ,,ispravi“ ono §to je ,krivo® (Pellicano 1 den Houting, 2022). Autistine osobe
naglasavaju negativan ucinak medicinskog modela radi zanemarivanja dozivljaja samih
autisti¢nih osoba i njihovih iskustava. Stovise, neke autisti¢ne osobe istaknule su &injenicu da

su objektivizirane, a njihova misljenja ignorirana (Pellicano 1 den Houting, 2022).

U opreci, odnosno kao alternativa medicinskom modelu, sve viSe razvija se pokret
neuroraznolikosti. Singer (2016; prema Dwyer, 2022) osmislila je pojam neuroraznolikosti i
usporeduje vaznost neuroraznolikosti u kulturnoj stabilnosti sa vaznosti bioraznolikosti u
ekoloskoj stabilnosti. Upravo radi nedostataka medicinskog modela koji je usmjeren na
poteskocée, zanemaruje socijalne ¢imbenike te ignorira iskustva samih autisticnih osoba,
autisticne osobe pokrenule su zastupanje za populaciju autisti¢nih osoba (Pellicano 1 den
Houting, 2022). Pokretom neuroraznolikosti Zeli se poticati vrednovanje raznovrsnosti uma
(Dwyer, 2022) te istaknuti da upravo raznolikosti u neuroloskom funkcioniranju predstavljaju
vrijednost (Leadbitter, Buckle, Ellis i Dekker, 2021). Takoder, zeli se istaknuti da
neurotipi¢nost nije ni na koji na¢in superiornija ili inferiornija u odnosu na neuroraznolikosti.
Promovira se shvacanje i prihvacanje autizma kao integralnog dijela identiteta osobe (Pellicano

i den Houting, 2022).

Cilj pokreta neuroraznolikosti jest promicati prava i vaznost samozastupanja i zastupanja
neurodivergentnih osoba, te im osigurati maksimalnu ukljucenost na aktivan nain u svim
sferama zivota koje se ti¢u 1 njih samih (Dwyer, 2022). Vazno je naglasiti potrebu ukljuc¢ivanja
autisti¢nih osoba u donoSenje odluka u vlastitim Zivotima 1 sferama drustva (Pellicano 1 den

Houting, 2022). Pokret neuroraznolikosti u znanosti Zeli odrediti nacine provedbe i vaznost
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aktivnog ukljuéivanja neurodivergentnih osoba u istrazivanja koja se odnose na autisti¢nu
populaciju (Dwyer, 2022). Vazno je osvijestiti znacajnost doprinosa autisticnih osoba tim
istrazivanjima buduci da se dobiva perspektiva i videnje autizma na temelju dozivljaja
autisticnih  osoba (Fletcher-Watson, 2022). Intervencije koje se baziraju na pokretu
neuroraznolikosti usmjerene su na djelovanje prema samoj osobi, okolini ili na istodobno
djelovanje prema osobi i okolini (Dwyer, 2022). Takoder, autisti¢ni aktivisti zele sprijeciti
djelovanje intervencija koje su usmjerene na uklanjanje neSkodljivih ponasanja karakteristi¢nih
za autisticne osobe, kao Sto su stereotipni pokreti ili izbjegavanje kontakta o¢ima (Kapp,

Gillespie-Lynch, Sherman i Hutman, 2013).

Aktivisti pokreta neuroraznolikosti isticu da neuroraznolikost ne predstavlja samo opreku
medicinskom modelu, ve¢ treba omoguditi spoj medicinskog i socijalnog modela. Socijalni
model koji invaliditet gleda kao rezultat druStvenih ogranicenja, kritiziran je upravo radi toga
Sto u potpunosti iskljuCuje bioloSki aspekt invaliditeta (Dwyer, 2022). Pokretom
neuroraznolikosti zeli se promijeniti stajaliSte drustva prema dijagnozi autizma koje Zzeli
autisticne osobe uciniti ,,manje autisti¢cnima® te autizam dozivljava kao tragediju zbog koje
treba Zalovati. Takoder, Zeli se djelovati na podizanje svijesti o autizmu kao dijelu identiteta
osobe te poduciti istrazivace 1 druStvo da koriste termin ,,autisti¢na osoba‘ umjesto termina

,»osoba s autizmom* (Pellicano i1 den Houting, 2022).

S druge strane, postoje osobe koje se ne slazu s pokretom neuroraznolikosti buduci da, kako
oni iznose, nema smisla kad se uzmu u obzir tzv. ,niskofunkcionirajuc¢e® autisticne osobe
kojima je potrebna skrb, jer neuroraznolikost gleda na autizam kao na prirodnu raznolikost, a
ne kao na invaliditet (Jaarsma 1 Welin, 2012). Takoder, neke autisti¢ne osobe kritiziraju pokret
neuroraznolikosti jer smatraju da kontrira pruzanju tretmana. Medutim, ovakvi stavovi koji su
rezultat krivog razumijevanja cilja i aktivnosti pokreta, onemogucuju napredak i Sirenje politike

pokreta koja je vazna za neurodivergentne osobe (Dwyer, 2022).

Takoder, sve viSe se istrazuje 1 pojam intersekcionalnosti, odnosno ukrstanja, koji objaSnjava
postojanje raznolikosti unutar odredene populacije, u ovom sluéaju populacije autisti¢nih
osoba, te omoguéuje razvijanje pozitivnog stava prema autisticnom identitetu.
Intersekcionalnost nas usmjerava na upoznavanje svih raznolikosti unutar spektra autizma, pa
tako 1 autisticnih osoba koje dozivljavaju autizam negativno, jer nam to omogucuje

osiguravanje dostojanstva autisti¢nih osoba kako i zasluzuju (Botha i Gillespie-Lynch, 2022).



2. Problem i cilj istraZzivanja

Brojni istrazivadi isticu znacajan utjecaj odnosa roditelj-dijete kako na sveukupni razvoj djeteta
(Mackay i sur., 2022), tako i na funkcioniranje i ponasanje roditelja (Obradovi¢ i Cudina-
Obradovi¢, 2003). Vaznost odnosa roditelj-dijete ocituje se i u Cinjenici da majéinstvo
predstavlja najbitniji dio identiteta Zzene zbog Cega je jasan njegov utjecaj na samopoimanje i
sliku o sebi majke (Arendell, 2000 prema Obradovi¢ i Cudina-Obradovi¢, 2003). Potrebno je
spomenuti i utjecaj razli¢itih osobnih i okolinskih ¢imbenika na odnos roditelj-dijete kao $to su
odnosi s drugim osobama u obitelji (Belsky, 1984 prema Eiden i sur., 1995), stavovi drustva,
te karakter roditelja i djeteta. Utjecaj navedenih i mnogih drugih ¢imbenika na odnos roditelj-
dijete namece potrebu za osiguravanjem stru¢ne podrske roditeljima u razvijanju odnosa s

vlastitom djecom (Obradovi¢ i Cudina-Obradovi¢, 2003).

Upravo znajuci kakav utjecaj ima odnos roditelj-dijete na roditelja, vazno je zapitati se kako
autisti¢ne osobe dozivljavaju roditeljstvo te kakav utjecaj odnos s djetetom ima na njih same.
Zabrinjava Cinjenica da je vrlo mali broj istrazivanja koja se bave ovom tematikom, a jo§ manji
broj istrazivanja koja ukljuuju same autisticne roditelje. Istrazivaci koji su se bavili ovom
tematikom iznosili su sli¢nosti i razli¢itosti u roditeljstvu autisti¢nih i neurotipi¢nih osoba. Tako
su neki govorili o drugacijem dozivljaju roditeljstva autisti¢nih osoba i drugaciji izbor odgojnog
stila (Dugdale i sur., 2021), dok su drugi iznosili sli¢nosti u zadovoljstvu roditeljstvom (Lau i
Peterson, 2011 prema Dugdale i sur., 2021) i povezanosti s djetetom (Dugdale i sur., 2021).
Vecina autora slozila se da autisti¢ne osobe bolje razumiju svoju autisti¢nu djecu (Dissanayake
1sur., 2020) te da im je maj¢instvo omogucilo stjecanje vjestina koje dosad nisu imale (Marriott
i sur., 2022). S druge strane, kao najcesce izazove u autisticnom roditeljstvu, autori su iznosili
poteskoce u komunikaciji (King i sur., 2015), noSenje sa senzornim podrazajima (Dissanayake
1 sur., 2020) te negativan utjecaj na mentalno zdravlje uslijed preopterecenosti potrebama
(Marriott 1 sur., 2022). Tako su 1 same autisti¢ne osobe govorile o negativhom utjecaju odnosa
roditelj-dijete na njihovo mentalno zdravlje (King i sur., 2015), isticale su pozitivne osjecaje
kao Sto su ljubav i sre¢a radi odnosa s djetetom (Burton, 2016). Razli¢ita istrazivanja isticu
vaznost osiguravanja podrske autisti¢nim roditeljima tijekom trudnoce, poroda, ali i roditeljstva
(Nasstasia 1 sur., 2012 prema King i sur., 2015), ali 1 vaznost uklanjanja negativnog stava

drustva i stigme prema osoba kojima je podrska potrebna (Cohen, n.d.).

S obzirom na mali broj istrazivanja koja ukljucuju same autisticne osobe, sve vise se Siri pokret
neuroraznolikosti kojem je jedan od glavnih ciljeva osigurati postivanje prava autisti¢nih osoba

te maksimalno ukljuciti autisticne osobe u donoSenje odluka (Pellicano 1 den Houting, 2022) 1
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druge aspekte drustva (Dwyer, 2022). Osim toga, pokret neuroraznolikosti Zeli promijeniti
negativna stajaliSta druStva prema autizmu te umanjiti utjecaj medicinskog modela koji autizam

gleda kao poremecaj s razli¢itim nemogucnostima (Pellicano i den Houting, 2022).

Sve navedeno naglaSava potrebu za provedbom participativnog istrazivanja s autisticnim
osobama o dozivljaju odnosa roditelj-dijete. Takoder, obzirom na nedostatak kvalitativnih
istrazivanja s ovom tematikom, ovo istrazivanje ima vrijednost jer daje uvid u perspektivu
autisti¢nih osoba na nasem podrucju. Cilj ovog istrazivanja jest dobiti uvid o znacaju odnosa
roditelj-dijete za autisti¢ne roditelje te o prednostima i izazovima koji se javljaju u odnosu s
djecom prema iskustvima autisti¢nih roditelja. Osim toga, provedbom ovog istrazivanja zeli se
omoguciti autisticnim roditeljima da iznesu informacije o vlastitim iskustvima i potrebama za

podrskom u razvoju odnosa roditelj-dijete.

Sukladno svemu navedenom postavljena su sljedeca istrazivacka pitanja:
1. Kako autisti¢ni roditelji doZivljavaju odnos s djecom i kakav znacaj ima za njih?
2. Koje su specificnosti u odnosu izmedu autisti¢nih roditelja i njihove djece?

3. Kakvo je iskustvo podrske?

3. Metodologija istrazivanja

3.1. Sudionici istraZzivanja
S obzirom na specifi€nost ciljane populacije istraZivanja, za prikupljanje sudionika u
istrazivanje koriSteno je namjerno uzorkovanje, tocnije, tehnika snjezne grude. Namjerno
uzorkovanje omogucuje istraziva¢ima da okupljaju u istrazivanje samo pripadnike ciljane
populacije, odnosno ne oslanja se na slucajni uzorak, zbog ¢ega ovaj nacin predstavlja bolji
izbor u ovom istrazivanju. Tehnika snjezne grude jest metoda prikupljanja sudionika koja
omogucuje odabir sudionika kojima je zajednicko odredeno svojstvo, ili vi§e njih, te na taj nacin
osigurava dopiranje do specifi¢ne populacije (Lee, 1993 prema Berg, 2001). Karakteristika
tehnike snjezne grude jest ta da sami sudionici pronalaze, odnosno preporucuju istrazivacima
druge sudionike budu¢i da se radi 0 sudionicima koji imaju zajedni¢ko svojstvo pa se
pretpostavlja da su sudionici medusobno povezani kroz razlicite grupe ili udruge i tako nastaje

tzv. ,,snjezna gruda“ sudionika (Berg, 2001).

Ciljani sudionici ovog istrazivanja bili su roditelji s postavljenom dijagnozom poremecaja iz
spektra autizma, s barem jednim djetetom s dijagnozom poremecaja spektra autizma. Nekim

sudionicima pristupila je mentorica ovog rada, objasnila im svrhu istrazivanja te ih zatrazila
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informacije o drugim potencijalnim sudionicima. Svim sudionicima poslana je elektronickom

postom Suglasnost za sudjelovanje u istrazivanju (Prilog 1) te im je objasnjeno da je Suglasnost

potrebno procitati i potpisati prije provedbe intervjua. Sudionice istrazivanja Su 6 autisti¢nih

majki iz razli¢itih gradova u Hrvatskoj i 1 iz inozemstva. Informacije o sudionicama prikupljene

su kroz Upitnik o demografskim podacima (Prilog 2) koji su sve sudionice dobile prije provedbe

intervjua. Informacije prikupljene Upitnikom prikazane su u Tablici 1.

Tablica 1: Demografski podaci sudionika istrazivanja
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Metoda prikupljanja podataka

3.2.

Prikupljanje podataka u ovom istrazivanju provedeno je intervjuiranjem sudionica, odnosno

, odnosno stvarnim

¢in provedbe intervju-a uzivo

¢eSéi na

v

provedbom razgovora. lako je naj

razgovorom izmedu ispitivaca i ispitanika, jedan od na¢ina provedbe intervju-a jest i putem

telefonskog poziva ili ,,online* razgovora (Horvat, Markovi¢ 1 Kules§, 2000). U situacijama kada

se zeli dobiti detaljniji 1 jasniji uvid u neku tematiku ili perspektivu, posebna paznja i prednost

pri odabiru metode prikupljanja podataka pridaje se upravo intervju-ima budu¢i da intervju

W

, 2019). Prema struc¢noj

7oja

7 predmeta istrazivanja (D

v

drobnije ulaZenje u sr.

omogucuje po

literaturi postoje 3 vrste intervjua, a to su strukturirani, nestrukturirani i polustrukturirani

izmedu strukturiranog i

spojnicu

intervju predstavlja

Polustrukturirani

intervju.

nestrukturiranog budué¢i da ima unaprijed osmiSljena pitanja po kojima se prati slijed
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intervjuiranja kao §to ima 1 strukturirani, ali ima 1 mogucénost postavljanja potpitanja ovisno o
tijeku razgovora sto daje veéu slobodu i moguénost dobivanja dodatnih informacija kao $to to

omogucuje i nestrukturirani (Berg, 2001).

S obzirom da u ovom istrazivanju uzorak sudionika Cine autisticne osobe, postupak provedbe
intervju-a, kao i definiranje ciljeva istrazivanja te priprema pitanja, odradeni su u suradnji sa
sudionicama kako bi istrazivanje imalo znacaj za njih te kako bi se maksimalno pobolj$ao sam
proces intervjuiranja. Sudionicama je objasnjeno da mogu izabrati nacin provedbe intervju-a,
odnosno omoguceno im je da odaberu zele li sudjelovati u intervju-u uzivo ili preko ,,online*
sastanka. Sam sadrzaj intervju-a kojeg ¢ine unaprijed osmisljena pitanja, sudionice su dobile
unaprijed nekoliko dana prije provedbe intervju-a kako bi imale priliku naglasiti $to je potrebno
prilagoditi u pitanjima njihovom nacinu razmisljanja. Sudionice su pozvane na sudjelovanje

putem e-poste te je medusobno napravljen dogovor oko mjesta i vremena provedbe intervjua.

Buduci da su se rezultati provedenih intervjua koristili u dva diplomska rada, pitanja za intervju
osmiSljena su kako bi prikupila podatke o dvjema istrazivackim temama. U procesu

intervjuiranja koristena su pitanja prilozena u Prilogu 3.

3.3. Nacin prikupljanja podataka
Sa svakom sudionicom unaprijed je dogovoreno mjesto i vrijeme provedbe intervjua te nacin
provedbe, uzivo ili online putem, ovisno o preferencijama i moguc¢nostima sudionica. S dvije
sudionice intervju je proveden uzivo, dok je s ostalih 5 sudionica proveden online putem, to¢nije
putem zoom platforme. Sudionice su unaprijed upucene da odaberu ugodno mjesto gdje ih nitko
nece ometati te im je objasnjeno da mogu u bilo kojem trenutku traziti pauzu ili prekinuti
sudjelovanje u istrazivanju. Od intervjua koji su provedeni uzivo, jedan je proveden u uredu
sudionice, a drugi je proveden u mirnom kafi¢u po izboru sudionice, za stolom odvojenim od
ostalih stolova koji nisu bili zauzeti kako ne bi bilo prekidanja ni ometanja. Takoder, nakon $to
im je objaSnjena svrha, sudionice su prihvatile audio snimanje provedbe intervjua. Na pocetku
intervjua sudionicama je ponovno objasnjena svrha istrazivanja, planirani tijek provedbe te
mogucénost odustajanja ili odbijanja odgovaranja, a sudionice su imale mogucénost izraziti svoje
zelje 1 naglasiti odredene potrebe tijekom provedbe. Sudionice nisu pokazivale znacajne
promjene u osjecajima ili ponasanju tijekom intervjua, niti su izraZzavale Zelju za preskakanjem
ili izbjegavanjem odredenih pitanja. Jedna sudionica je istaknula kako joj je tesko pricati o
odnosu s partnerom, dok je druga spomenula kako joj prisjecanja odredenih dogadaja uzrokuje
ponovno proZzivljavanje osjecaja. Intervjui su trajali od 45 minuta do sat i 45 minuta, §to je

djelomicno ovisilo i 0 na¢inu provedbe istrazivanja. Sudionice koje su prisustvovale intervjuu
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uzivo dostavile su suglasnosti o sudjelovanju, dok su sudionice koje su prisustvovale intervjuu
online putem, suglasnost o sudjelovanju poslale elektroni¢kom postom. Tijekom intervjuiranja
bila je opusStena atmosfera, komunikacija je bila otvorena i slobodna, a sudionice su bile
suradljive 1 odgovarale na sva postavljena pitanja. Takoder, sudionice su ostavile mogucnost
autorici za naknadno dobivanje potrebnih informacija, te je dogovoreno da ¢e sudionice dobiti

uvid u provedeni rad.

Tijekom provedbe istrazivanja vodilo se racuna o principima propisanima Etickim kodeksom
odbora za etiku u znanosti i visokom obrazovanju te se pridrzavalo svih etickih standarda prema
mati¢noj ustanovi (Odbor za etiku u znanosti 1 visokom obrazovanju, 2006). Izmedu sudionica
I autorice dogovoreno je osiguravanje povijerljivosti podataka i postivanje osobnosti svake
pojedine sudionice te poStivanje objektivnosti i neosudivanje njihovih stavova i misljenja

iznesenih tijekom istrazivanja.

3.4, Kvalitativna analiza podataka
Za potrebe analiziranja podataka u ovom istrazivanju, koristila se tematska analiza podataka
¢ija je jedna od glavnih prednosti ta Sto daje detaljan uvid u podatke o temi koja se istrazuje na
temelju izjava sudionika istraZivanja. Ona se koristi kako bi se prikupljeni podatci analizirali 1
organizirali te detaljno prikazali u temama. Obzirom na odnos prema teoretskom okviru, u
ovom radu koriStena je realisticka metoda tematske analize kojoj je cilj iznijeti iskustva 1
misljenja sudionika o istrazivanoj temi. Za odredivanje tema u ovom radu, odabrana je
induktivna tematska analiza koja se bazira isklju¢ivo na podatcima koji se prikupljaju od
sudionika, odnosno teme istrazivanja odredene su ovisno o prikupljenim podacima te nisu usko
vezane uz pitanja postavljena sudionicima. Ovisno o razini odredivanja tema, u ovom
istrazivanju koriStena je semanti¢ka razina. Semanti¢ka razina predstavlja analizu u kojoj se
teme odreduju ovisno o iznesenom sadrzaju, odnosno odreduju se na temelju konkretnih

podataka koji su dobiveni (Braun i Clarke, 2006).

Tijekom provedbe kvalitativne analize podataka u ovom istrazivanju pratili su se sljedeci
koraci. U prvom koraku provodilo se transkribiranje podataka te upoznavanje s podacima koji
su prikupljeni, a istovremeno su se biljezile potencijalne teme oznacavanjem bojom. Drugi
korak tematske analize jest kodiranje na temelju podataka. U ovom koraku su se na temelju
proucenih podataka 1 dobivenog transkripta, odredivali kodovi ovisno o potencijalnim temama
u podacima. U treCem koraku tematske analize postavljeni kodovi rasporedivali su se po
pojedinim temama koje su postavljene kao potencijalne. Nakon §to su teme postavljene,

provodio se Cetvrti korak tematske analize u kojem su ponovno provjerene teme, odnosno
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provjereno je predstavljaju li teme kvalitetno dobivene podatke. U sljede¢em koraku tematske
analize definirale su se teme istrazivanja, to¢nije odredivane su specifi¢nosti za svaku temu.
Teme koje su definirane predstavljale su temelj za analiziranje prikupljenih podataka. Posljednji
korak koji se proveo u tematskoj analizi jest pisanje izvjeStaja na temelju interpretacije tema. U
ovom koraku cilj je svakom ¢itatelju pribliziti §to je dobiveno provedbom ovog istrazivanja. Uz
prilaganje dovoljno dokaza, cilj je napraviti usporedbu i prikazati povezanost medu temama

zajedno s teoretskim polazistem (Braun i Clarke, 2006).

4. Nalazi istrazivanja
Interpretacijom podataka ovog istrazivanja dobivena su 4 tematska podrucja s pripadajuc¢im
kategorijama. Tematska podrucja jesu: ,,Dozivljaj odnosa roditelj-dijete”, ,,Utjecaj vanjskih
faktora na odnos roditelj-dijete®, ,,Autisti¢no roditeljstvo” i ,,Podrska“. Dobivena tematska

podrugja i pripadajuce kategorije prikazane su u Tablici 2.

Svako tematsko podrucje s pripadajué¢im kategorijama i potkategorijama, te kodovima koji se

baziraju na izjavama sudionika istrazivanja, prikazat ¢e se i opisati u nastavku.

Tablica 2. Prikaz tematskih podrucja i pripadajucih kategorija

TEMATSKA PODRUCJA KATEGORIJE

1. Dozivljaj odnosa roditelj-dijete Videnje odnosa

Ocekivanja 1 strahovi

Zadovoljavanje potreba djeteta

Utjecaj odnosa roditelj-dijete na roditelja

Medusobni utjecaj odnosa s drugima i odnosa

roditelj-dijete

2. Utjecaj vanjskih faktora na odnos | Postavljanje dijagnoze roditelju

roditelj-dijete Postavljanje dijagnoze djetetu

Zivotne prekretnice

3. Autisti¢no roditeljstvo Specificnosti u odnosu roditelj-dijete

Prednosti u odnosu roditelj-dijete

Izazovi u odnosu roditelj-dijete

4. Podrska Strucna podrska

Neformalna podrSka

Utjecaj partnera

15



4.1.

Tematsko podrucje , DoZivljaj odnosa roditelj-dijete”

Kao §to je vidljivo u Tablici 2., unutar tematskog podrucja ,,Dozivljaj odnosa roditelj-dijete*

dobivene su kategorije videnje odnosa, oc¢ekivanja i strahovi, zadovoljavanje potreba djeteta,

utjecaj odnosa roditelj-dijete na roditelja te medusobni utjecaj odnosa s drugima i odnosa

roditelj-dijete. Unutar navedenih kategorija, odredene su potkategorije na temelju kodiranih

izjava sudionika. Potkategorije ovog tematskog podrucja, zajedno s kategorijama, prikazane su

u Tablici 3.

Tablica 3. Kategorije i potkategorije tematskog podrucja ,,Dozivljaj odnosa roditelj-dijete*

TEMATSKO PODRUCJE: DoZivljaj odnosa roditelj-dijete

KATEGORIJE

POTKATEGORIJE

VIDENJE ODNOSA

Roditeljstvo kao posao

Neprocjenjivost odnosa s djetetom

Kvaliteta odnosa s djetetom

Razli¢itost u odnosima s djecom

Ispunjavajuéi odnos s djecom

Zahtjevnost odnosa s djecom

Roditeljstvo kao suodnos

OCEKIVANIJA I STRAHOVI

Ocekivanja za djetinjstvo

Ocekivanja za odnos s djetetom

Strah vezan za zadovoljavanje potreba djeteta

ZADOVOLJAVANJE POTREBA DJETETA

Razli¢itosti u potrebama

Teskoce u zadovoljavanju potreba

Sli¢nosti u potrebama

UTJECAJ ODNOSA RODITELJ-DIETE NA
RODITELJA

Osobni razvoj majke

Usmijeravanje na sebe

Iscrpljujuéi i preplavljujuci odnos

Razvoj tjeskobe kod majke

Preopterecenost djetetovim potrebama

Istovremeni pozitivni i negativni utjecaj

MEDUSOBNI  UTJECAJ ODNOSA S
DRUGIMA | ODNOSA RODITELJ-DIUETE

Dobar odnos s drugima pridonosi boljem odnosu

roditelj-dijete

Losi odnosi s drugim osobama rezultiraju lo§im

odnosom roditelj-dijete
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Dobar odnos roditelj-dijete rezultira boljim

odnosom s drugima

Drugi odnosi ne utje¢u na odnos roditelj-dijete

Svi odnosi utjecu jedni na druge

Unutar kategorije videnje odnosa sudionice su govorile o svojem doZivljaju odnosa s djecom.
Pa tako neke sudionice izjavljuju da je roditeljstvo kao posao radi zahtjevnosti i obaveza koje

nosi sa sobom.

., ...dajes sebe, pa jos dajes sebe ono ibera, realno dodatni posao, to je dodatni posao na sve

3

druge poslove koje, pogotovo Zene obavijaju... "

Jedna sudionica istaknula je kako je odnos s djetetom neSto neprocjenjivo jer ne postoji nista

§to moze zamijeniti ljubav izmedu nje 1 njenog djeteta.

Pojedine sudionice isticale su kvalitetnost i netoksi¢nost u odnosu s djecom te uspostavljen

dobar odnos povjerenja.
“Pa ja bi rekla da nema toliko toksicnosti u odnosu, nikakve.”

., Mislim da mi imamo dobar odnos, mislim da smo uspostavili jako dobar odnos povjerenja.

«

Mislim da nije klasican odnos djeteta i roditelja. *

Takoder, neke sudionice govore o iskrenosti u odnosu roditelj-dijete te zadovoljstvu djece kao

dokaz kvalitete odnosa s djecom.

,,Ja sam uvijek bila ono Sto jesam sa svojom djecom, vrlo mastovito sam ih odgajala, bilo je
puno pjevanja, puno crtanja, jako puno tog umjetnickog momenta u odgoju, bilo je puno

I3

,, CICICI ¢acaca“, sve je bilo vrio vedro, veselo... "
“Cak su i djeca sa mnom dosta zadovoljna. Imam taj dojam da vole bit sa mnom.”

Nadalje, iznesene su izjave sudionica koje su govorile o razli¢itostima odnosa s djecom ovisno
o njihovom spolu ili dobi. Pa tako jedna sudionica govori o boljem odnosu s kéerkom naspram

odnosa sa sinom.

“...vidi da éemo se on i ja posvadat, ja i klinac, i onda on tu mora uskocit. A klinku mogu

)

recimo s jednim slanjem u sobu, ono u sobu...ona se ve¢ tu resetira.’
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Govoreci o dobi djeteta, neke sudionice isticu kako im je odnos s manjim djetetom jednostavniji
i pruza vise zadovoljstva, dok jedna sudionica isti¢e bolji odnos sa starijim djetetom radi lakseg

razumijevanja u komunikaciji.

.1 kad su mala, taj odnos je puno jednostavniji. Pogotovo za nekoga tko je strukturiran kao
ja. Tako da, ako je dijete nervozno kazes okej, sad kad si nervozan, stani, smiris se i onda
dodes. Dakle, taj dio nije problemati¢an. Meni je to bilo jako drago i lijepo i vrlo

ispunjavajuce.
“Ovi s kojima se razgovaram idu, ali ovi mali koji se hoce igrati, to mi je bilo zapravo tesko.”

Vecina sudionica istice kako je odnos s djecom emotivan, kako uzivaju provoditi vrijeme sa

svojom djecom i kako ih odnos ispunjava i preplavljuje ugodnim emocijama.

,,Odnos sa djecom je uvijek bio jako topao i jako emotivan jer sam ja jako topla i emotivna, ja

se jako volim maziti i grliti, taj fizicki moment je meni jako vazan. “

‘

., -..ja uzivam provodit vrijeme sa svojim djetetom... "

,, ...volim bit mama svom djetetu, uzivam u tome, uzivam u odnosu kojeg imam s djetetom i to

mi je sve pozitivno. “

,, ...onda je bio tu, naprosto te preplave emocije, hormoni isto, ali i emocije i onda mislis 'okej
Sve mogucnosti su mu otvorene, Zelim mu omoguciti da ima sve §to mu je potrebno da bude

tocno ono Sto zeli i kako Zeli, kad pozeli'...

., Tako 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.

S druge pak strane, pojedine sudionice govore o zahtjevnosti odnosa s djecom, te isticu

iscrpljujuéi ucinak roditeljstva.

., Tako da mislim da je taj odnos s godinama postao jako naporan, jako zahtjevan i prema

«

kceri i prema ovo dvoje djece. *

,, Roditeljstvo je jako time-consuming i tesko, i emotivno te konzumira cijelog. Dakle, ne samo

‘

vrijeme, nego emocije, energiju, sve."

Jedna sudionica definira roditeljstvo kao suodnos, odnosno kao filozofski moment koji se

razvija.
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., ...to je jedan odnos, roditeljstvo je jedan suodnos, nesto Sto je u tijeku, to je filozofski
moment koji traje i koji se razvija, tako da taj moment razvijanja odnosa s djetetom i biti

roditelj...

Govoreci o temi ofekivanja i strahovi, jedna sudionica istice kako je glavno oc¢ekivanje bilo
da djetinjstvo djeteta prode s puno poticaja i ljubavi. S druge strane, jedna sudionica imala je
ocekivanje da ¢e odnos s djetetom biti briga za dijete, a ne razvoj njenog osjecaja 'ostvarenja

kao majke'.

“Naravno da su ocekivanja da bude sve u redu i onak kao i svi roditelji da ti djetinjstvo prode
sa Sto vise poticaja, ljubavi i napretka, i da sad mozda pruzim nesto sto meni nisu roditelji

pruzili.”

., Mislim da je moje neko ocekivanje bilo da je to beba i da se ja moram za nju brinut, nisam
imala nekakve ono... nisam imala mozda ono 'ja sam se sad ostvarila kao majka’, nisam
razmisljala o tome, nego ono, dijete je tu i onda se brinem i ono bas tu neku ljubav, mislim da
sam.. imam to neko sjecanje da sam to osjecala. I ustvari mi nije nikad bilo tesko se brinut za

“«

nju.

Takoder, jedna sudionica naglasava strah vezan za pruzanje podrske djetetu, buduéi da smatra
da je jedino ona ima dovoljno razumijevanja za dijete, ali strahuje da nece imati dovoljno

kapaciteta za ostvarenje podrske djetetu.

,, ...a imam osjecaj da sam jedina osoba koja moze dat takvu podrsku . To mi je ustvari,
mislim da ta teZina dolazi od tuda, da jedino ja imam strpljenja i da jedino ja mogu to
objasniti, a da mi ne ide na Zivce, da kuzZim da ne glumi, da znam da ne razumije i strah me...

nekako me uvijek strah hocu li uspjet dijete naucit svemu... *

U kategoriji zadovoljavanje potreba djeteta, sudionice govore o razli¢itosti u potrebama djece
1 njih samih. Pa tako jedna sudionica govori o razli¢itosti medu djecom, dok druga naglaSava

kako je morala shvatiti i prihvatiti da je dijete drugacije od nje.

.S tim da svaki od njih ima svoje potrebe, tako da svakog od njih treba smirit na drugi

v G
nacin.

,,Ja volim bit sama ustvari i trebam bit sama, ali mi nije... ustvari mi je trebalo neko vrijeme
da ja skuzim da moje dijete nije kao i ja u smislu da ce se odvojiti od mene, kao roditelja. I to

sam se ustvari morala samu sebe, tj. sama sa sobom to prihvatit. (...) Jedna stvar je bila da

19



sam morala sa sobom racionalno shvatit da je moje dijete razlicito od mene, a opet i slicno

¢

kao ja.*

Takoder, sudionice govore o teSko¢ama u zadovoljavanju djetetovih potreba radi razlicitih
senzorickih potreba izmedu njih i djece te o sagorijevanju kao posljedici zadovoljavanja potreba
djeteta. S druge pak strane, jedna sudionica naglasava sli¢nosti u potrebama sebe i djece zbog

¢ega joj zadovoljavanje potreba djece nije predstavljalo problem.

«

., ...0N ih je dobio, ali na ustrb mojih meltdowna i burnouta..."

,,S. je uvijek bio topao i volio se maziti, grliti, nemamo taj problem da ne volimo zagrljaj,
mladi sin isto tako voli fizicki dodir, ne toliko grljenje i tako, nego mozda mazenje i to, ali

‘

definitivno nitko od nas nema problema sa prevelikom osjetljivosti pa da nam je to tesko.

Sljedeca kategorija jest utjecaj odnosa roditelj-dijete na roditelja u kojoj sudionice ve¢inom
istiCu utjecaj odnosa na vlastiti osobni razvoj pa neke sudionice govore kako imaju vise
razumijevanja, kako su komunikativnije i razvile neke vjestine koje nisu imale prije te jedna

sudionica isti¢e kako je postala skromnija.

., Mislim da sam otvorenija za nove koncepte, za razumijevanje novih stvari, za ucenje novih

stvari “

“...sad i vise pricam i duZe nego prije i viSe sam otvorena, dok recimo prije uopce nisam
volila sad nest dugo pricat, vise onako konkretno, kratki odgovori i tak dalje...al eto sve te

nekako promijeni i razvije tvoju osobnost.”

,, ...definitivno je pomogao. I pomogao mi je najvise jer sam postala osoba koja je

«

vise...mislim mozda sam i prije bila skromna, ali sad pogotovo.*

Pojedine sudionice govore kako im je odnos s djetetom pomogao da se viSe usmjere na sebe i
zadovoljavanje svojih potreba i na brigu o svojem mentalnom zdravlju kako bi mogle odrzavati

odnos s djetetom.

., Tako da sam sad vise usmjerena na sebe jer ako ja nisam dobro, i to nije onak bezveze,
tocno znam ako taj dan nisam dobro njemu je jos gore. Prije kad je bio manji, valjda zato sto
sam mislila da manje kuZzi, kad sam bila u nekoj depresiji ili Sutljivija, razmisljala sam
,,dobro to mu sad nije bitno“, ali sad on to sve vidi i primijeti, i to mi je totalni poraz, ko ce
njemu biti taj dan osmijeh i ko ¢e ga dici iz njegovog negativnog raspolozenja koje je cesto,

‘

negoli ja.*
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Medutim, sudionice govore i o iscrpljuju¢em i preplavljuju¢em utjecaju odnosa na njih, pa tako
jedna sudionica govori kako unato¢ tome $to je prije imala puno vise energije, odnos s djecom

bio je izrazito iscrpljujudi.

,» --.ja sam svjesno odabrala troje djece, htjela sam ih, potamanili su me sto se tice
energetski... Ja, uz sve to Sto sam na nivou fakulteta imala tri puta vise energije nego svi moji

s kojima sam studirala i s kojima sam odrasla, na kraju krajeva, uza sve to, je to jako puno. “

Jedna sudionica istice kako je odnos s djetetom doveo do razvoja tjeskobe kod nje radi

odredenog djetetovog ponasanja ili radi sukoba s djetetom s kojim se ponekad ne moze nositi.

,, ...zbog toga Sto bez obzira Sto ¢u ja reci da si necu dopustit da njegovo ponasanje utjece na
mene naravno da to ipak stoji tu negdje. I onda i meni ve¢ kad on ponovi sto puta isto pitanje
ili kad kaze nesto ruzno sto ja uopce nisam tak pricala ili mislila.. od toga da ¢e unistit ovo ili
ono, to je nazalost to da on tako izraZava svoju ljutnju jer je ljut na nekoga Sto mu se nije
Jjavio na mobitel. Eto to nisam imala prije pa onda naravno da ni ja ne mogu vise pa njemu

uzvratim grubim rijecima ili povisenim tonom. To je ono Sto ne volim tu tjeskobu kod sebe. “

Negativan utjecaj odnosa s djetetom na roditelja vidi se i u preopterecenosti u odgovaranju na
djetetove potrebe o ¢emu govori jedna sudionica, zbog ¢ega se kod nje javlja frustracija.

Medutim, vidljivo je 1 razumijevanje sudionice za ponasanje djeteta.

,, ...kod njega je to jako, jako dugacko i mene iscrpi. Kao da mali hocée da mi to napravi, da

on ispusti svoju paru. On treba da pusti paru negdje pa pusta na mene, ne? A muz bi htio da
se to ne dogodi. A moram mu dat da pusti nekak tu paru, kak ¢e pustit ak nema mene da pusti.
Ne znam. I to me zapravo dosta frustrira. Bit ¢e sve gore, on je sad u pubertetu. Ne ocekujem

da ée bit nesto puno bolje po tom pitanju tog njegovog pustanja pare. *

Pojedine sudionice govore i o istovremenom kako pozitivhom tako i negativhom utjecaju

odnosa s djetetom, pa odnos istovremeno ispunjava i prazni osobu.

,, ...roditeljstvo zapravo je nesto §to te i s jedne strane jako ispunjava, a s druge strane te jako

prazni..."

Kategorija medusobni utjecaj odnosa s drugima i odnosa roditelj-dijete sadrzava izjave
sudionica koje smatraju kako dobar odnos s drugima rezultira dobrim odnosom roditelj-dijete,
pa tako jedna sudionica smatra kako je pozitivno to $to odnos djeteta s drugima obogacuje dijete
1 tako utjece na odnos djeteta s njom samom, dok druga sudionica istice dobru stranu odnosa s

partnerom koji rezultira boljom povezanoscu cijele obitelji kao zajednice.
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., 1 to mi je jako lijepo jer mislim da svaki odnos ne samo sa mnom, nego i svaki drugi odnos
koji imaju sa prijateljima, sa djedom i bakom, sa stricevima, svaki od njih ih obogacuje na

¢

drugi nacin i samim time onda utjece na njihov odnos sa mnom. *

., Nas odnos mislim da je bolji, od mene i partnera i samim time mislim da to onda utjece na
odnos djece prema nama i nas s djecom i da smo naprosto jako, jako povezani kao obiteljska

jedinica.

Pojedine sudionice naglasavaju kako losi odnosi s drugim osobama dovode do loSijeg odnosa
roditelj-dijete pa tako jedna sudionica govori o utjecaju loSeg odnosa s partnerom, dok druga

govori o negativnom utjecaju okoline na odnos roditelj dijete.

., ...to mi je bilo zanimljivo vidjeti kod sebe da kada bi muz bio na mene ljut nesto vezano uz

«

dijete Sto je normalno djecje, da bi ja Siznula na dijete. ‘

,, ...prije dijagnoze djetetove i moje mi je to jako puno utjecalo na odnos s djetetom. Jako me
smetalo ako bi me netko kritizirao, govorio da nisam normalna, da nisam nesto dobro
napravila s djetetom, ako bi ustvari dijete podrzala zbog njegovih autisticnih znacajki za koje

‘

nismo znali da je autizam. *

Osim toga, govori se o utjecaju odnosa s djecom na odnose s drugima, pa tako jedna sudionica
istiCe kako dobar odnos s djecom rezultira boljim odnosom djece prema uciteljima, dok druge

sudionice govore o boljim odnosima s drugim ¢lanovima obitelji.

., Sreli smo se sa situacijom da mislim da njihov odnos s nama utjece na to kako se oni odnose
prema drugima. Tipa da prema uciteljicama uvijek pokazuju odredeni rispekt. Nikad nece
odgovarat bezobrazno, bit ¢e pristojni, ¢ak i kad ¢e se naljutit na njih neée re¢ da je glupaca i
takve stvari, Sto znam da drugi klinci znaju nekad. Mislim da trenutno vise nas odnos utjece

I3

na njihov odnos prema drugima, a ne obrnuto. *

Jedna sudionica govori kako odnos s drugima nema utjecaj na odnos roditelj-dijete jer ne postoji

kapacitet ljubavi koji odreduje koliko ljudi se moze voljeti.

,,Ne, ne, ne. To vam je kao ljubav, ne? Ne postoji mjera za ljubav u necijem srcu. Da li ¢es

ljubit jednu osobu, dvije osobe, pet osoba pa je previse pa ne mogu...

Nekoliko sudionica naglaSava da svi odnosi medusobno utjecu jedni na druge i da su svi

medusobno povezani.
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., ...mislim da inace da su svi meduljudski odnosi medusobno povezani tako da svatko utjece

na sve, kao domino, mislim da se naprosto povezuju.

4.2. Tematsko podrucje , Utjecaj vanjskih faktora na odnos roditelj-dijete”
Sljedece tematsko podrucje jest ,,Utjecaj vanjskih faktora na odnos roditelj-dijete i opisano
je kroz kategorije: postavljanje dijagnoze roditelju, postavljanje dijagnoze djetetu i Zivotne

prekretnice. Navedene kategorije 1 pripadajuce potkategorije opisane su u Tablici 4.

Tablica 4. Kategorije i potkategorije tematskog podrucja ,,Utjecaj vanjskih faktora na odnos

roditelj-dijete*

TEMATSKO PODRUCJE: Utjecaj vanjskih faktora na odnos roditelj-dijete
KATEGORIJE POTKATEGORIJE

Postavljanje dijagnoze roditelju Bolje razumijevanje sebe

Bolje prihvacanje sebe i svog nac¢ina odgoja

Poboljsanje u odnosu roditelj-dijete

Postavljanje dijagnoze djetetu Bolje razumijevanje djeéjih potreba

Bolje razumijevanje dje¢jih ponasanja

Promjena u pristupu djetetu

Zivotne prekretnice Promjena zaposlenja doprinosi  odnosu

roditelj-dijete

Preseljenje doprinosi odnosu roditelj-dijete

Negativan utjecaj zdravstvenog stanja

roditelja na odnos s djetetom

Govoreci o kategoriji postavljanje dijagnoze roditelju, pojedine sudionice isticu pozitivan
utjecaj na odnos roditelj-dijete buduci da je dovelo do boljeg razumijevanja sebe kao osobe pa

su znale postaviti 1 odrzavati svoje granice.

,»Moja dijagnoza je utjecala samo toliko da sam konacno imala odgovor na ono Sto nije u
redu sa mnom, da se mogu bolje razumjet, da mogu bolje postavit sebi ogranicenja, da znam
kad mi je previse, da znam re¢ dosta, da znam stat, da znam da neke stvari ne mogu iz

objektivnog razloga, ne zato Sto sam lijena. *

Jedna sudionica naglasava kako je postavljanje dijagnoze dovelo do prihvacanja sebe 1 svog

nacina odgoja suprotno negativnim etiketama drustva.
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., Tako da sam ja ustvari kad je dijete dobilo dijagnozu i kad sam ja dobila dijagnozu onda su
te stvari nestale u potpunosti, uopce nestale . Zato Sto sam ja prihvatila sebe da ja nisam
nenormalna. Jer ako tebe drugi uvjeravaju da ti nesto ne radis dobro i da si nenormalan i da

je tvoje dijete posljedicno isto nenormalno, onda je to jako tesko mjesto za bit zdrav.

Nadalje, jedna sudionica istice kako je postavljanje dijagnoze izgradilo saveznistvo izmedu nje

i njenog djeteta.

¢

., Mislim da vise Sto je izgradilo, izgradilo je nekakvo saveznistvo djeteta i mene.

Osim toga, sudionice govore i 0 pozitivnom utjecaju postavljanja dijagnoze djetetu jer je to

dovelo do boljeg razumijevanja djecjih potreba 1 osiguravanja zadovoljavanja tih potreba.

., ...znaju da je dom njihovo safe space - tu mogu do¢, mogu napravit sta god hoce, reci Sta
god hoce. Jest, nekad ce bit kaznjeni, ali svejedno mi cemo ih volit bez obzira jesmo ljuti na

‘

njih, nismo ljuti na njih, nas dvoje smo uvijek tu za sve Sto trebaju...

Takoder, sudionice govore o boljem razumijevanju djecjeg ponasanja $to rezultira i promjenom

nacina odgoja djeteta ovisno o njegovim potrebama.

,,Pa promijenilo je i to na bolje. Na puno, puno bolje. Zato Sto neke stvari sada razumijem,
znam zasto su takve i mogu na drugaciji nacin ili pustit kako je jer ne smeta nista... ili
intervenirati na neki drugi nacin i objasnjavati na drugi nacin zasto to treba, ili zasto je to

dobro ili nije dobro i tako dalje. Puno, puno bolje. I u odnosima. “

Nekoliko sudionica kaZe kako je postavljanje dijagnoze dovelo do promjene u pristupu djetetu

te je posljedicno djelovalo 1 na odnos s djetetom.

., Dakle, apsolutno je utjecalo na nas odnos. Zato Sto ako sam prije intuitivno bila
strukturirana, sada intuitivna struktura ima tu dodatnu strukturu koju kreiram i stvaram i

dalje proucavam. “

.....

roditelj-dijete. Tocnije, jedna sudionica isti¢e kako joj krace radno vrijeme odgovara radi lakseg
noSenja s potrebama djece. Takoder, jedna sudionica govori o doprinosu preseljenja na odnos

roditelj-dijete jer ima vise slobode u odabiru na¢ina odgoja djeteta.

“Onda sam se preselila u svoju kucu, 2018., kad sam postala svoj covjek. (...) I tu sam onda

morala da postavim neka svoja pravila u Zivotu i to mi je jako dobro doslo za osjecaj
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zadovoljstva. (...) Sad ih mogu odgajati...dal nuzno bolje il gore, to ne znam...al uz puno vise

“

vikanja i uz puno vise jasnog izrazavanja Sta treba napraviti.

Dvije sudionice govorile su o utjecaju zdravstvenog stanja roditelja, pa tako jedna istice
negativan utjecaj partnerovog boravka u bolnici na nosenje s potrebama djece, dok druga govori

0 negativnom utjecaju vlastitog zdravstvenog stanja na razvoj odnosa s djecom.

., Prvih, ja mislim 6 mjeseci, sam bila bas jako jako u depresiji i malo toga se sjecam. Jesam
Jja bila s njim povezana emotivno od pocetka na nekakvoj ono instinktivnoj bazi, nesto kao ono
primarno na sto ne mozes utjecati, ali neka dublja povezanost je ipak dosla kasnije. Zato sto

sama sa sobom nisam bila povezana, bas mi je bilo jako teSko. “

4.3. Tematsko podrucje , Autisti¢no roditeljstvo”
Tematsko podrucje ,,Autisticno roditeljstvo” sadrzava kategorije: specificnosti u odnosu
roditelj-dijete, prednosti u odnosu roditelj-dijete i izazovi u odnosu roditelj-dijete. U svakoj
kategoriji odredene su potkategorije ovisno o kodiranim izjavama sudionika. Kategorije i

potkategorije prikazane su u Tablici 5.

Tablica 5. Kategorije 1 potkategorije tematskog podrucja ,,Autisti¢no roditeljstvo

TEMATSKO PODRUCJE: Autisti¢no roditeljstvo
KATEGORIJE POTKATEGORIJE

Specifi¢nosti u odnosu roditelj-dijete Specifiénost u zadovoljavanju djetetovih

potreba

Specifi¢nost u komunikaciji

Specificnost u dozivljaju odnosa s djetetom

Specificnost u razvoju odnosa s djetetom

Prednosti u odnosu roditelj-dijete Intuitivno razumijevanje djetetovih potreba

Osiguravanje zadovoljavanja potreba djeteta

Vlastito iskustvo pospjesuje komunikaciju s

djetetom

Bolja komunikacija u odnosu na neurotipi¢ne

roditelje

Kvalitetna komunikacija

Bolje prihvacanje djece

Bolje razumijevanje djeteta
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Izazovi u odnosu roditelj-dijete Preopterecenost djetetovim potrebama

Izazovi u komunikaciji

Razlic¢itosti u funkcioniranju

Otezavajuc¢e okolnosti u odnosu roditelj-

dijete

Govore¢i o specificnostima u odnosu roditelj-dijete, pojedine sudionice govore o
specificnostima u zadovoljavanju djetetovih potreba isticuéi specifi¢an nadin pripreme za

zadovoljavanje djetetovih potreba, ali i specifi¢nost u samom zadovoljavanju potreba.

., Ali znam da njima to treba, i onda ako imam vremena za psihicki se pripremit, uzmem
tabletu za anksioznost prije, imam cijeli niz koraka koji moram odradit prije da to odradim s

‘

njima jer znam da je njima to bitno.

Vecina sudionica naglasava specifi¢nosti u komunikaciji s djecom kao §to su duze vrijeme
obrade 1 izrazavanja emocija, iskrenost autisti¢nih roditelja, otvorenost u komunikaciji i vise
objasnjavanja.

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

i)

dosta smo iskreni.’

,.Sto prije odete, ja sam sretnija. I to sam ja njima govorila jos kad su bili mali. Otvoreno.

MozZda to je razlog zbog cega sam ja tako Aspergerovac recimo, ne? “

Govorec¢i o specificnostima, pojedine sudionice govorile su i o specifi¢cnom doZivljaju odnosa
s djetetom, pa tako jedna sudionica govori kako ju preplave osjecaji tek kad vidi sebe i dijete u
ogledalu. Takoder, jedna sudionica odnos dozivljava kao poziv te istiCe kako nema osjecaj

zaljubljenosti u svoju djecu.

“Kad gledam recimo sebe u ogledalu s djetetom, tek onda mi dode onakva milina. Ovak kad

ga ja drzim u rukama...”

., To je ono Sto sam izabrala, to je poziv. Da je jednostavno — nije. Najvise je po meni osjecaj

¢

odgovornosti. Nemam onaj osjecaj zaljubljenosti u svoju djecu.

Jedna sudionica istice i specifi¢nost u razvoju odnosa s djetetom u smislu trazenja zajednickih

interesa s djetetom kako bi to mogli raditi skupa.

26



., Bilo je 'ajmo sad skupa nac nesto sto cemo gledat', znaci skupa, ne da ostavim dijete da
samo gleda, nego idemo skupa na¢ nesto i onda smo nasli par serija koje bi onda gledali
skupa, komentirali skupa, istrazivali skupa, pricali o tome i to je .. i danas dobro

funkcionira. “

Unutar kategorije prednosti u odnosu roditelj-dijete, pojedine sudionice isti¢u intuitivnost u
razumijevanju djetetovih potreba kao prednost buduci da smatraju kako autisti¢ni roditelji

prirodno rade neke stvari koje bi neurotipi¢ni roditelji morali nauciti.

., 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. **

Neke sudionice isti¢u osiguravanje zadovoljavanja potreba djeteta kao jednu od prednosti
autisti¢nog roditeljstva, a odnose se na osiguravanje vremena za odmor te pronalazak potrebnih

alata.

,, ...ali ja sam uvijek isla unutra i pokusavala nacdi rjesenje da dijete izvucem iz one krize, da
mu pomognem da nade alate da prede ovu krizu. Dakle, to je biti autistican roditelj s
autisticnim djetetom. Naci nacin da mu pomognes. Ne da ti umjesto njega preskaces ograde,

3

nego da mu das sve alate da on preskoci tu ogradu. *

Vec¢ina sudionica govori o prednosti vlastitog iskustva za pospjeSivanje komunikacije s
djetetom tako $to bi znale Sto treba reci djeci ili bi izbjegavale govoriti djeci ono $to je njima

samima smetalo u djetinjstvu.

,, ...kad ja njemu to govorim nesto onda se vratim u svoje djetinjstvo Sta sam ja htjela da je
meni mama rekla kad mi je bilo tesko, a nije mi rekla, jer to je stvarno istina, jer sam isla u te

neke krajnosti.

Takoder, jedna sudionica govorila je kako zna koliko je djetetu vazno pricati o vlastitim

interesima buduci da zna koliko je i njoj samoj to bilo vazno.

,,Ono Sto znam kao autisticna mama je da je to jako vazno mom djetetu, kao sto je i meni
vazno i onda nekako te prebrikam, ne znam kak to objasnit, ali znam ono 'joj, sad ¢u to slusat,
a ne zanima me, i ne Zelim slusat nesto sto me ne zanima', s druge pak strane to koristim kao

priliku da ja nesto naucim i ustvari koristim kao priliku za povezivanje s djetetom, zato sto

znam jer opet osjecam tu neku odgovornost i znam da osim ... da meni to prica, jer dijete
nema puno osoba kojima to moze pricat, a znam da mu je to bitno kao Sto je bitno i meni, da

Jja o svojim interesima pricam s nekim. *

27



Jedna sudionica govori o boljoj komunikaciji s djetetom u odnosu na neurotipi¢ne roditelje §to

se odnosi na manje vrijedanja djece i vise strpljenja u odgovaranju na pitanja.

., ...hikad ne govorim djeci da su ruzna, losa, znaci psujem psovke opcenito, nikad ne
adresiram ,,ti si glup, ti si bedast*, tog nema. Dal to rade redovni roditelji, vjerojatno... prije

‘

da, nego ne."

Kvalitetna komunikacija, odnosno zdravija i otvorenija komunikacija, jo§ su jedna prednost

autisticnog roditeljstva prema izjavama nekoliko sudionica.

“...komunikacija super, mozemo se vrijedati, vikati.. sin na mene vice, ja na njega galamim i

>

vicem, ali to uopce nije toksicno, cak ni njemu, cak je to i zdravo...’

‘

., ... mislim i kazemo si svasta, stvarno svasta, otvoreno onako, i nikom nista.

Autisti¢no roditeljstvo pridonosi i boljem prihvaéanju djece, pa tako pojedine sudionice govore

o lakSem i otvorenijem prihvacanju razlicitosti djece.

., 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. “

., 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.

Prema izjavama vecine sudionica, autisti¢ni roditelji bolje razumiju potrebe i ponasanja djeteta

u odnosu na neurotipicne roditelje $to pospjeSuje njihov odnos s djetetom.

., Mislim da za razliku od neurotipicnog roditelja mogu puno lakse prihvatiti razli¢itost i puno
vi§e 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 “

., ...mislim da ako si autistican roditelj onda razumijes da to niti je naivno niti je djecje niti je

bezobrazno ni lijeno, nego jednostavno autisticno. “

S druge strane, sudionice govore i 0 izazovima u odnosu roditelj-dijete, a jedan od njih je
preoptere¢enost djetetovim potrebama u vidu preplavljenosti djetetovim placem ili

opterecenosti neCim drugim pa ih djetetove potrebe dodatno opterecuju.
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,,On je plakao skoro stalno, imao je grceve i to ga je jako mucilo i to je prestalo negdje oko 6.
mjeseca, tako da, do tad je bio uzas, 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' “

,, ...Isto tako postoje trenutci kad ne mogu podnijet i onda kazem — ja trenutno ne mogu, dal

mislis da mozZes pricekat malo, tipa pol sata, sat vremena, da to obavimo kasnije.,,

Vecina sudionica govori o izazovu u komunikaciji §to se odnosi na poteskoce prilagodbe

komunikacije djetetu ili umaranje razgovorom radi potrebe djeteta za pojasnjenjem.

“Tak da imam taj mali problem, ne znam im informacije filtrirat , kvalitetno ih prilagoditi

njima, to mi je malo problem™

,, ...mislim mi tako mozemo pricati i to zna nekad biti naporno. (...) zna mi biti tesko

emotivno, kad vidim koliko moje dijete ne kuzi.

Nekoliko sudionica smatra kako su razli¢itosti u funkcioniranju u odnosu na dijete jedan od

izazova §to se odnosi na razli¢ito shvacanje situacija, razli¢itost u potrebama te razli¢itost u
interesima.

,, To se cesto dogada njemu, da on interpretira neku situaciju na jedan nacin, a zapravo ja

sam sigurna da je uzrok bio nesto sasvim drugo

,, ...u biti ni ne volim puno pricati, ali je moje dijete takvo koje non stop prica i trazi odgovore
na pitanja. Tu smo si totalno razliciti jer on sve ispoljava kroz tu pricu, a ja ne volim bas

«

puno pricati... "
Pojedine sudionice govore o otezavajuéim okolnostima u odnosu roditelj-dijete $to se odnosi
na senzoricke potrebe i senzoricke teskoce Sto je utjecalo na zajednicke aktivnosti i razvoj
odnosa.
,,Ja imam problema biti u restoranu, ne mogu ic¢i u restorane. Ako nije neki otvoreni prostor i
nema previse buke, jos i nekako, nema kafica, nema filmova,.. sve ono $to bi kao roditelj
mogla dijeliti sa djecom u nekim ambijentima koji meni nisu ugodni ambijenti ... 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
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roditelj, ne mogu doci do tamo, postoji otac, jer tu mama uza sve dobru volju, ne moze doci,

nikako. “

4.4, Tematsko podrucje ,,Podrska”
Posljednje tematsko podrucje jest ,,PodrSka‘, a opisana je kroz sljedeée kategorije: stru¢na
podrska, neformalna podrska i utjecaj partnera. Navedene kategorije i pripadajuce potkategorije

prikazane su u Tablici 6.

Tablica 6. Kategorije i potkategorije tematskog podrucja ,,Podrska“

TEMATSKO PODRUCJE: Podrika
KATEGORIJE POTKATEGORIJE

Struc¢na podrska Savjetodavna podrska tijekom roditeljstva

Vaznost edukacije roditelja o potrebama

djece

Nedostatak podrSke za autisticne roditelje

autisti¢ne djece

Potreba za organiziranjem savjetodavne

pomoci

Neformalna podrska Podrska ¢lanova obitelji

Podr3ka socijalne okoline

Nedostatak podrske ¢lanova obitelji

Nedostatak razumijevanja okoline

Potreba za podrskom clanova obitelji

Utjecaj partnera Podrska partnera

Govoreci o stru¢noj podrsci, nekoliko sudionica govori o koriStenju savjetodavne podrske u

zadovoljavanju 1 noSenju s potrebama djeteta.

,Ja imam mrezu. Imam profesoricu S., profesoricu F. S., ... Imam cijelu mrezu ljudi koji od
teorije do prakse, preko prijatelja koji mi stvaraju ovu mrezu podrske, oni alati Sto sam vam
rekla, ne...Tako da defakto oni meni pomazu da ja uspijem osposobit svoju djecu da tamo gdje

imaju poteskoca da se mogu izvuci van. Dakle, to je opet projekt. *

Pojedine sudionice isti¢u vaznost osiguravanja edukacije autisti¢nih roditelja o potrebama djece

radi lakSeg noSenja s potrebama djeteta i lakSe pripreme za brigu o djeci.
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., ...mislim da je u tom mom jasnom razmisljanju i tome da ja ne vidim Sta meni stvarno treba,
da mi je tu otezala dijagnoza autizma, jer mislim da je postojao u Zagrebu neki centar
podrske za roditelje koji saznaju za dijagnozu. Ja bih onda tipa za 2,3 godine znala kakva je
situacija, Sto me Ceka, da ¢u ja trebati podrsku za svoje dijete. Jer stvarno i da nisam mama
na spektru trebas imati podrsku da bi mogao funkcionirati kak treba s tim djetetom i njemu

«

pruziti adekvatnu pomoc.
Jedna sudionica istaknula je nedostatak podrske za autisticne roditelje djece s teSkocama u

razvoju, posebice autisticne djece.

,, ...fali jos vise podrska za roditelje djece s posebnim potrebama... Dakle, s bilo kakvim

teSkocama u razvoju, a pogotovo autista. Ne postoji... Postoji podrska za djecu, za

‘

dijagnosticirane, ali ne za roditelje. Meni je to puno vaznije.
Vecina sudionica isti¢e vaznost organiziranja savjetodavne pomoci za autisticne roditelje.

,, Netko tko ce do¢ u obitelj, sjest s roditeljima, saslusat ih i re¢ 'okej, znam da vam se sad cini

da je sve uzasno i teSko, ali ajmo sad to razlomit i vidjet kako vam moZemo pomo¢ da se vi
Y ANTs

organizirate da vama Zivot bude laksi'.

Kada se govori 0 neformalnoj podrsci, jedna sudionica naglasava dobivanje podrske od strane
svojih roditelja u vidu praktic¢ne ili savjetodavne pomoc¢i.
., Puno sam trazila podrsku roditelja, kad god je mogla mama da mi uskoci ako ja vise ne
mogu, to je bio jednom mjesecno obavezno, kroz razgovor na telefon i tako *

Jedna sudionica naglasava emocionalnu podrSku prijatelja u noSenju s autisticnim

roditeljstvom.
,,Sigurno da prijatelji su mi puno pomogli u toj emotivnoj, emocionalnoj podrsci, jer cesto

puta...Ono Sto je problem je da ljudi izvana minimaliziraju Asperger..."

Nekolicina sudionica isti¢e nedostatak podrSke clanova obitelji, kako u smislu prakti¢ne

pomo¢i tako i u smislu savjetodavne pomoci.
., ...1 moji i suprugovi roditelji su takvi da bi vise odmagali nego pomagali. Dakle, osim sto
moji, moj tata zivi u Hrvatskoj, (sudionica s obitelji Zivi u inozemstvu, op.a.) tako da od njega

nista, a i inace on je kao roditelj primjer sto ne treba radit kao roditelj, a ne sto treba..."
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Takoder, vecina sudionica govori o nedostatku razumijevanja okoline §to dovodi do osuda i

kritiziranja autisti¢nih roditelja.

., Ali mi je bilo teze zato sto nisu razumjeli ono sto ja razumijem. Pa su ono kao ja oko njega
brinem, previse titram, previse sam oko njega, previse mu govorim sta ¢e radit. Ili on ne zna
Sta Ce radit pa ja njemu idem traZit aktivnost, stalno sam oko njega pa kao ja njemu ne dam

mira pa ovo pa ono. “
Jedna sudionica naglasava potrebu autisti¢nih roditelja za dobivanjem podrske ¢lanova obitelji.

., Nacelno ja mislim da bi u idealnom svijetu trebali pomoci roditelji, nasi jel, moji i

suprugovi.

Vecina sudionica govori i o Utjecaju partnera, odnosno isti¢u podrSku partnera u nosenju s

potrebama djeteta i razvoju odnosa s djetetom.

., ...ako ja ne znam kako mu objasniti onda najces¢e muzu popusti, uspijemo se nekako
podijeliti da nije da sve ,,hendlam “ ja, nego stvarno ,, hendlamo “ ono zajednicki i onda u
nekim situacijama se otvori njemu, u nekim situacijama se otvori meni, pa ispadne nekako da

I3

se dopunjavamo nas dvoje u tim izazovima zajedno s njim.

5. Rasprava

Provedbom ovog kvalitativnog istrazivanja, dobivene su informacije o dozivljaju odnosa
roditelj-dijete autisticnih osoba, zatim je dobivena perspektiva autistiénih osoba o utjecaju
vanjskih faktora na odnos s vlastitom djecom, dobiven je uvid u dozivljaj vlastitog roditeljstva

autisti¢nih osoba te iskustvo u dostupnosti i koriStenju podrske u odnosu s djecom.

Analizom podataka ovog istrazivanja dolazi se do saznanja kako neki autisticni roditelji
doZivljavaju roditeljstvo kao dodatni posao koji zahtijeva od njih znatan napor i vise
odgovornosti $to posljedicno dovodi do umaranja i iscrpljivanja roditelja. Pojedini roditelji
govore o neprocjenjivom doZzivljaju odnosa te isti¢u kvalitetu iskrenog 1 otvorenog odnosa S
djetetom o ¢emu govore i Dugdale i sur. (2021) u svom istrazivanju naglasavajuéi bolju
povezanost 1 bolji odnos autisticnog roditelja i autisticnog djeteta. Takoder, roditelji u ovom
istrazivanju percipiraju odnos s djetetom jako toplim 1 emotivnim buduéi da im stvara
zadovoljstvo 1 ispunjava ih. Sli¢no tome, autisticne majke u jednoj studiji iznose kako im odnos

s djetetom razvija osjec¢aj ljubavi i radosti (Burton, 2016).
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Pokazalo se kako nerijetko autisti¢ni roditelji imaju razliCite potrebe od svoje djece kao Sto su
senzoricke potrebe zbog Cega se javljaju teskoce u zadovoljavanju potreba djeteta Sto roditelji
pokusavaju nadvladati pa ¢esto dolazi do sagorijevanja. Druga istrazivanja iznose slicne
podatke i govore o poteSkoCama autisti¢nih roditelja u razumijevanju djetetovih potreba
(Dissanayake i sur., 2020) te o tendenciji roditelja da zanemaruju svoje potrebe (Gould i Ashton
Smith, 2011 prema Burton, 2016) i prilagodavaju se isklju¢ivo djetetovim potrebama §to
negativno djeluje na mentalno zdravlje roditelja (Marriott i sur., 2022). S druge strane, podaci
ovog istrazivanja pokazuju kako roditelji koji imaju sli¢ne potrebe kao njihova djeca, nemaju
poteskoce u zadovoljavanju potreba svoje djece o cemu govore 1 Marriott 1 sur. (2022) iznoseci
bolje razumijevanje autisti¢nih roditelja prema autisti¢noj djeci koja su im ,,kompatibilna‘“ po

potrebama.

Ovo istrazivanje govori o percepciji autisti¢nih roditelja o utjecaju odnosa roditelj-dijete na njih
same te iznosi kako autisticne majke dozivljavaju osobni razvoj buduéi da postaju otvorenije,
strpljivije, komunikativnije i spremne za nove koncepte te se viSe usmjeravaju na same sebe i
na brigu o vlastitom mentalnom zdravlju. Shodno tome, u jednom istraZivanju autisticne majke
govore kako im je maj¢instvo dalo novo znaenje zivotu i drugaciji dozivljaj identiteta (Burton,
2016). Takoder, Mariott i sur. (2022) isticu kako su autisticni roditelji posljedicno razvili
odredene vjestine koje prije nisu imali. Medutim, rezultati ovog istraZivanja prikazuju 1 kako
odnos s djetetom moZe biti preplavljujuci 1 iscrpljujuci za roditelja te roditelji mogu doZivljavati
preopterecenost djetetovim potrebama 1 osjecati tjeskobu. Slicno tome, autisti¢ni roditelji u
drugim studijama govore o problemima no$enja sa senzornim potrebama djeteta (Dissanayake
1 sur. 2020) te o poteSko¢ama prilagodbe djetetovim potrebama zbog Cega dolazi do

iscrpljenosti roditelja (Marriott i sur., 2022).

Dobiveni podaci ovog istrazivanja prikazuju videnje autisti¢nih roditelja o medusobnom
utjecaju odnosa s drugima i odnosa roditelj-dijete te govore o slaganju veéine roditelja u
medusobnom utjecaju odnosa jednih na druge. Pa tako pojedini roditelji govore o utjecaju
odnosa s drugima na odnos roditelja s djecom, neki roditelji govore o utjecaju odnosa roditelj-
dijete na druge odnose koje dijete razvija, dok neki roditelji smatraju da svi odnosi utjecu

medusobno jedni na druge.

Osim navedenog, u ovom istrazivanju iznesena je perspektiva autisti¢nih roditelja o utjecaju
vanjskih faktora na odnos roditelj-dijete te se istiCe doprinos postavljanja dijagnoze roditelju ili
djetetu u vidu boljeg prihvacanja i razumijevanja kako sebe tako i djeteta te poboljSanja u
odnosu 1 u pristupu djetetu. Takoder, dobiveno je kako promjena u zaposlenju i preseljenje
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pridonose boljem odnosu roditelj-dijete te da naruseno zdravstveno stanje roditelja negativno

djeluje na razvoj odnosa roditelj-dijete.

Nadalje, rezultati ovog istrazivanja govore o specificnostima te o prednostima 1 izazovima
autisticnog roditeljstva. Specificnosti se ogledaju u specificnim nacinima pripreme i
osiguravanju zadovoljavanja djetetovih potreba te u specificnoj komunikaciji u smislu
iskrenosti 1 otvorenosti. Takoder, autisti¢ni roditelji iznose specificne nacine dozivljaja i razvoja
odnosa s djetetom $to se odnosi na dozivljaj roditeljstva kao poziva i pronalazak zajednickih
interesa kako bi se odnos mogao razvijati. Prednosti autisticnog roditeljstva ogledaju se u
boljem razumijevanju djetetovih potreba i, samim time, osiguravanje zadovoljavanja djetetovih
potreba. Zatim, istaknut je doprinos vlastitog iskustva boljoj komunikaciji s djetetom te razvoj
kvalitetnije komunikacije u odnosu na neurotipicne roditelje. Usto, autisti¢ni roditelji isticu
bolje razumijevanje i prihvacanje ponasanja i razli¢itosti svoje djece. Druge studije govore o
sli¢nim rezultatima te naglaSavaju kako autisticne majke razvijaju bolju povezanost uslijed
boljeg razumijevanja vlastite djece (Burton, 2016) te naglasavaju prednost iskustva autisti¢nih

roditelja u prihvacanju vlastite djece i njihovih potreba (Marriott i sur., 2022).

S druge strane, ovim istrazivanjem dobiven je uvid u izazove autisti¢nog roditeljstva koji se
prvenstveno odnose na preoptereéenost djetetovim potrebama uslijed razli¢itosti u potrebama
majki i djece. Osim toga, izazov u autistitnom roditeljstvu predstavljaju poteskoce u
prilagodavanju komunikacije djetetu, noSenje s potrebama djeteta za komunikacijom te
medusobno nerazumijevanje. Takoder, razliCitosti u funkcioniranju roditelja i1 djeteta u vidu
razlicitih interesa i shvacanja, predstavljaju jedan od izazova, kao i razli¢ite otegotne okolnosti
poput senzornih poteskoc¢a i autisti¢nih osobina roditelja koje su utjecale na odnos roditelj-
dijete. O ovim izazovima govore i King i sur. (2015) spominju¢i poteSkoce autisti¢nih osoba u
razumijevanju neverbalne komunikacije te Dissanayake i sur. (2020) koji se referiraju na
poteskoce socijalno-kognitivnog funkcioniranja autistiénih majki Sto predstavlja problem u

osiguravanju odgovora djetetovim zahtjevima.

Izmedu ostalog, rezultati ovog istraZzivanja govore o videnju vaznosti 1 iskustvu podrSke
autisti¢nih roditelja te se iznosi kako autisti¢ni roditelji koriste savjetodavnu stru¢nu podrsku,
ali 1 naglaSavaju vaznost stru¢ne edukacije autisticnih roditelja i organiziranja pruzanja
savjetodavne podrSke svim autisticnim roditeljima. Osim toga, izneseno je pozitivno iskustvo
koristenja podrske u nekim aspektima roditeljstva od strane ¢lanova obitelji i socijalne okoline,
medutim, naglaSava se 1 nedostatak nekih oblike podrske obitelji i socijalne okoline kao $to su
razumijevanje 1 prihvacanje zbog Cega se istie 1 potreba za edukacijom. Dissanayake 1 sur.
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(2020) u svom istrazivanju, takoder, naglaSavaju vaznost osiguravanja i pruzZanja podrske

autisti¢nim roditeljima.

6. Zakljucak
Rezultati ovog istrazivanja daju uvid u dozivljaj roditeljstva autisti¢nih roditelja i njihovog
odnosa s djecom, isticu percepciju autisticnih roditelja o utjecaju drugih faktora na odnos
roditelj-dijete, iznose njihova misljenja i videnje vlastitog roditeljstva opisujuci specifi¢nosti,
prednosti i izazove vezane uz odnos s djetetom, te prikazuju kakva je perspektiva autisticnih

roditelja vezana uz podrsku tijekom roditeljstva.

Usporedbom dobivenih rezultata s prijaSnjom literaturom, zakljucuje se kako se stavovi i
dozivljaj autisti¢nih roditelja u nekim aspektima i podruc¢jima razlikuju od stavova i dozivljaja
neurotipi¢nih roditelja, medutim, videnje autisti¢nih roditelja u drugim aspektima roditeljstva,
sli¢no je videnju neurotipi¢nih roditelja. Znacajno je spomenuti podru¢ja i misljenja koja je
veéina sudionica isticala, kao $to su kvaliteta odnosa s djecom, pozitivan utjecaj odnosa s
djecom na majku, doprinos postavljanja dijagnoze majci i djetetu na odnos s djetetom i
prednosti autisti¢nog roditeljstva. Takoder, vazno je spomenuti i podruc¢ja kao §to su zahtjevnost
1 iscrpljujuéi ucinak odnosa s djecom, izazovi u roditeljstvu, te vaznost podrSke koju su

istaknule sve sudionice istrazivanja.

Vecina sudionica govorila je o boljoj kvaliteti odnosa, otvorenosti i iskrenosti odnosa s djecom,
te su isticale osobni razvoj 1 promjenu na bolje utjecajem odnosa s djetetom. Zatim, veci broj
sudionica isti¢e vaznost postavljanja dijagnoze sebi 1 djetetu buduci da je to doprinijelo boljem
razumijevanju u odnosu, te isticu bolje razumijevanje, prihvacanje i kvalitetniju komunikaciju
kao prednosti autisticnog roditeljstva. Medutim, vecina sudionica naglasava preplavljujuci
ucinak i zahtjevnost odnosa s djetetom koji posljedi¢no dovodi do sagorijevanja i iscrpljivanja,
ali 11zazove koji se o¢ituju u vidu nerazumijevanja, poteSkoc¢a u komunikaciji i preopterecenosti
odnosom. Najvaznija tematika za sve sudionice bila je upravo podrska tijekom roditeljstva te
su sve sudionice naglasavale koliko im je koristila formalna ili neformalna podrska, ako su ju

koristile, te koliko bi im znacila podrska, ukoliko bi im bila dostupna.

Navedena saznanja upucuju na vaznost dodatnih participativnih istrazivanja u podrucju
autisticnog roditeljstva, posebice istrazivanja o iskustvima podrske kako bi se osigurala
adekvatna dostupnost podrske autisti¢nim roditeljima ovisno o njihovim potrebama. Provedba
ovog istrazivanja ima vazan doprinos budu¢i da se ova tematika nedovoljno istrazuje, posebice

na ovom podrucju, pa se dobivenim rezultatima dobiva uvid u dozivljaj i potrebe za podr§skom
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autisticnih majki. Ogranienje ovog istrazivanja jest mali broj sudionika Sto nam ne daje
dovoljno jasnu sliku o perspektivi autisti¢nih roditelja, takoder, nije mogucée generalizirati
dobivene nalaze istraZivanja pa se namece potreba za provedbom dodatnih istrazivanja s ovom
tematikom na veéem uzorku te vecoj rasprostranjenosti sudionika. Potrebno bi bilo istraziti
tematiku iskustva autisticnog roditeljstva 1 razvoj odnosa roditelj-dijete na veéem broju
sudionika, uzimajuci u obzir i uvjete stanovanja, odnosno ukljucujuéi sudionike iz ruralnih i
urbanih podru¢ja. Za daljnja istrazivanja predlaze se provedba istrazivanja kojima bi se dobio
uvid u perspektivu autisticnih o€eva u odnosu s djecom. Takoder, bilo bi zanimljivo provesti
istrazivanje koje bi ukljucivalo i autisti¢ne roditelje 1 njihovu djecu kako bi se dobio uvid u

perspektivu obje skupine i cjelovita slika o odnosu autisti¢nih roditelja i njihove djece.
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PRILOZI

Prilog 1: Suglasnost za sudjelovanje u istrazivanju

SUGLASNOST ZA SUDJELOVANJE U ISTRAZIVANJU

Datum i mjesto:

Istrazivad/i:

Sudionik:

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

Naglasavamo kako je osnovno polaziste u osmisljanju 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
autisti¢nih roditelja, koji su pozitivni aspekti roditeljstva autisti¢nih 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 dozZivljaja i shvacanja samih
autisticnih roditelja.

Postupak provedbe istraZivanja:

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

Sudjelovanje u ovom intervjuu je dobrovoljno. Podaci prikupljeni tijekom istrazivanja nece 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 moguénost predstavljanja ovih rezultata na konferenciji ili u okviru
znanstvenog ¢lanka.
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Prava sudionika istrazivanja:

v’ sudioniku istraZivanja pripadaju sva prava i zastita temeljem Eti¢kog kodeksa
Odbora za etiku u znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i
visokom obrazovanju, 2006)

v’ tijekom i nakon provedbe istraZivanja jam¢i 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 u svakom 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 zavr§imo
razgovor ako osje¢a 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’ istrazivadi se obvezuju na postivanje svih nacela Eti¢kog kodeksa Odbora za etiku u
znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i visokom obrazovanju,
2006)

v’ istraZivadi se obvezuju da ¢e posebno brinuti o osiguranju anonimnosti te
koriStenju prikupljenih informacija jedino za potrebe ovog istrazZivanja

v’ istraZiva¢ ée postavljati pitanja vezana iskljuéivo 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!

Istrazivacd/i Sudionik istrazivanja
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Prilog 2: Upitnik o demografskim podacima

UPITNIK O DEMOGRAFSKIM PODACIMA
SLIEDECA PITANJA SE ODNOSE NA SUDIONIKE ISTRAZIVANJA:

1. Spol:

] Zenski

1 Muski

] Drugo
2. Dob: (upisite broj godina)
3. Mjesto prebivanja: (upisite)

4. Strucna sprema:
1 NSS (zavrSena osnovna $kola ili djelomi¢na zavrSena srednja $kola)
1 SSS (zavrsena strukovna ili opéeobrazovna srednja Skola)
] VSS (zavrien prvi stupanj fakulteta)
1 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

Izvanbra¢na zajednica

Nisam u vezi

Razveden/razvedena

Udovac/udovica

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

N Y O I O

O 0ogono

8. U kojoj mjeri prema Vasem misljenju mjese¢na primanja Vase obitelji zadovoljavaju
potrebe obitelji?
] U potpunosti zadovoljavaju

Djelomic¢no zadovoljavaju

Niti zadovoljavaju niti ne zadovoljavaju

Djelomic¢no ne zadovoljavaju

U potpunosti ne zadovoljavaju

Ne mogu procijeniti

9. Koliko imate djece? (upisite broj djece)

O 0o-dgoo
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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 li Vase autisti¢no dijete odredene dodatne teSkoc¢e? Ako da, koje?

1 Ne

1 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 i srednju Skolu molim Vas upisite po kojem programu se $koluje (redovni
program, redovni program uz individualizaciju, prilagodeni program, posebni
program)

U kakvom razrednom odjeljenju se Skoluje (redovni razred/posebno odjeljenje u
redovnoj Skoli/posebna skola)

Za predskolsko obrazovanje (redovna vrticka skupina/posebna vrti¢ka skupina)

(npr. 1. dijete: osnovnoskolsko obrazovanje, posebni program, poseban razred)
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Prilog 3: Pitanja koriStena za intervju

1.

10.

11.

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).

Kakvo je Vase iskustvo roditeljstva opcenito?

e Ocekivanja/nade/strahovi

o Iskustva konflikta (s partnerom/djetetom..)

e Iskustvo poroda

Koje su specifi¢nosti u tome $to ste Vi autisti¢an roditelj?

o U odnosu roditelj-dijete/emocionalni odnos

e U izvrSavanje roditeljskih obaveza i svakodnevnih obaveza

e Razlicitosti/sli¢nosti u komunikaciji

Smatrate li da postoje prednosti toga §$to ste autisticna majka? Ako da, $to bi bile prednosti
i dobre strane toga $to ste autisticna majka? Koje su prednosti toga $to ste autisticna majka u
odnosu s djetetom?

Kako je roditeljstvo utjecalo na Vas, pozitivno i negativno?

Jeste li nailazili na poteSkocée/izazove tijekom roditeljstva? Ako da, §to smatrate da je bio
izazov u vasem roditeljstvu ba§ zato $to ste autisti¢na majka?

o U odnosu roditelj/dijete

e ostatak svijeta“, socijalna okolina, obrazovanje, obitel;

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

e Kako ste se nosili/kako se nosite s njima (strategije)?

Kakav utjecaj ima odnos s djetetom za Vas 0sobno? Kako majéinstvo/roditeljstvo utje¢e na
vas? Kako je to bilo u ranijoj dobi, a kako je sada?

Je li postavljanje dijagnoze Vama ili VaSem djetetu utjecalo na Vas i Va$ odnos , ako da,
na koji nacin?

Kako se nosite s ulogom majke? Kako Va$ odnos i specifi¢nosti autizma utjeGu na Vas
kapacitet za zadovoljavanje djetetovih potreba?

Na koji nacin odnos s Vasim partnerom utjece na Vas odnos s djetetom? Utjecu li odnosi
VaSeg djeteta s drugim osobama na odnos Vas i djeteta (Drugi roditelj, prijatelji, ucitelji,
terapeuti, rodbina)?

Jesu li neke specifi¢ne Zivotne situacije utjecale (pozitivno ili negativno) na Vas i Vas odnos
s djetetom, ako da, koje su to? (prekretnica, Kljuéne Zzivotne tranzicije, selidbe, bolesti,

promjene zaposlenja, rastava).
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12. Jeste li imali potrebu za podr§kom u trudno¢i, porodu i roditeljstvu? Ako jeste, koji su bili
primarni izvori podrike? 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?
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