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SAZETAK

Naslov rada: Roditeljski stres i partnerski odnosi roditelja odraslih osoba s autizmom:
kvalitativno istrazivanje

Ime 1 prezime studentice: Nina Bolonja

Ime 1 prezime mentorice i komentorice: doc.dr.sc. Ajana Low, izv. prof. dr. sc. Ana Wagner
Jakab

Modul na kojem se polaze diplomski ispit: Edukacijska rehabilitacija/ Inkluzivna edukacija i
rehabilitacija

Sazetak

Studije upucuju na to da se roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma (PSA) suoCavaju
sa znacajno viSom razinom stresa u usporedbi s ostalim roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju
- zbog heterogenosti dijagnoza, i specifi¢nih komorbiditeta (Saini i sur., 2015), kao i ozbiljnosti
simptoma i troSkova koje nose tretmani i edukacije (Ilias 1 sur., 2018). Osim stresora direktno
povezanih s djetetom s PSA, roditelji nerijetko izvjeStavaju o snizenoj kvaliteti braka i
obiteljskog funkcioniranja, premda postoje 1 nalazi koji upucuju na odredene pozitivne ishode
(Harper 1 sur., 2013; Scorgie i Sobsey, 2000). U podrucju istrazivanja partnerskih odnosa
roditelja djece s PSA rijetko je koriStena kvalitativna metodologija. U malobrojnim
istrazivanjima tek je dotaknuto pitanje kako se parovi zajednicki suocavaju sa stresom (npr.
Downes i sur., 2021). Takoder, u istrazivanjima se puno rjede ispituju roditelji odraslih osoba
s PSA, premda neki nalazi govore o tome da se zadovoljstvo brakom kod roditelja djece s PSA
smanjuje tijekom odrastanja djeteta.

Cilj ovog kvalitativnog istrazivanja bio je dobiti uvid u dozivljaj povezanosti stresa i kvalitete
partnerskih odnosa kod roditelja odraslih osoba s PSA. Poseban naglasak stavljen je na
ispitivanje iskustva suoCavanja sa stresom i posljedicama stresa za partnerski odnos te na opis
razlike medu spolovima. Istrazivanje se provelo u sklopu projekta “Pruzanje podrSke odraslim
osobama s poremecajem i1z spektra autizma” ostvarenog u suradnji ERF-a sa sveuciliStem
Brigham Young University (BYU). Rezultati rada dobiveni su analizom intervjua 11 ispitanika,
roditelja odraslih osoba s poremecajem iz spektra autizma koji su u partnerskom odnosu
najmanje 6 mjeseci 1 zive u istom kucanstvu. Nalazi istrazivanja pruzaju dublji uvid u
roditeljska iskustva roditelja odraslih osoba s PSA. Potvrdena je teza da roditeljstvo djeteta s
PSA na neke partnerske odnose djeluje pozitivno, a na neke negativno, sukladno intrinzi¢nim i
ekstrinzicnim resursima koje obitelj ima na raspolaganju. Zamijecene su Ceste promjene u
prirodi partnerskog odnosa, pri ¢emu se trenutak saznavanja dijagnoze pokazao prijelomnim za
razlike. Na kraju su dostupne smjernice za praktican rad, koje se mogu koristiti kao vodilje u
pruzanju sveobuhvatne podrske roditeljima djece i1 odraslih osoba s PSA.

Klju¢ne rijeci: roditeljski stres, partnerski odnosi, poremecaj iz spektra autizma, roditelji
odraslih osoba s autizmom, kvalitativno istrazivanje
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Summary

Studies indicate that parents of children with autism spectrum disorder (ASD) face significantly
higher levels of stress compared to other parents of children with developmental disabilities -
due to the heterogeneity of diagnoses and specific comorbidities (Saini et al., 2015), as well as
the severity of symptoms and costs associated with treatments and education (Ilias et al. 2018).
In addition to the stress directly related to having a child with ASD, parents often report a
reduced quality of marriage and family functioning (Harper et al., 2013; Scorgie and Sobsey,
2000). Qualitative methods are rarely used in the field of research on intimate relationships of
parents of children with ASD. A few studies have only partially examined how couples cope
with stress together (e.g. Downes et al., 2021). Also, in research, parents of adults with ASD
are examined much less often, although some findings indicate that marital satisfaction among
parents of children with ASD decreases as the child grows up.

The aim of this qualitative research was to gain insight into the experience of the association
between stress and the quality of intimate relationships among parents of adults with ASD.
Special emphasis is placed on the examination of the experience of coping with stress and the
consequences of stress for the intimate relationship, and on the description of differences
between the sexes. The research was conducted as part of the project "Providing support to
adults with autism spectrum disorder" realized in collaboration between Faculty of Education
and Rehabilitation Sciences and Brigham Young University (BYU). The results of the work
were obtained by analysing the interviews of 11 respondents, i.e. parents of adults with autism
spectrum disorder who have been in a relationship for at least 6 months and live in the same
household. The research findings provide a deeper insight into the parental experiences of
parents of adults with PSA. The thesis that parenting a child with PSA has a positive effect on
some relationships, and a negative effect on others, depending on the intrinsic and extrinsic
resources available to the family has been confirmed. Frequent changes in the nature of the
relationship were observed, whereby the moment of learning the diagnosis turned out to be a
turning point for the relationship. The most common ways of coping with parental stress are
recognized, as well as certain gender-based differences. At the end, guidelines for practical
work are available, which can be used as guidelines in providing comprehensive support to
parents of children and adults with ASD.

Key words: parental stress, intimate relationships, autism spectrum disorders, parents of adults
with autism, qualitative research



1. Uvod

Poremecaj iz spektra autizma (PSA) kompleksno je razvojno stanje/poremecaj koji se usko
povezuje s izazovima na podrucju socijalnog, emocionalnog i kognitivnog funkcioniranja
(APA, 2022). PSA uobicajeno karakteriziraju odstupanja u kontekstu socijalne komunikacije 1
interakcije, kao 1 atipicnosti u obiljezjima opéeg ponaSanja i interesa. Specificnost PSA-a je u
tome §to istovremeno zahvaca veci broj razvojnih podrucja i to na razliite nacine i u razlicitoj
mjeri. Upravo iz tog razloga dolazi do velike raznolikosti razvojnih profila, a samim time i
ishoda (Cepanec i sur., 2015). Termin poremecaj iz spektra autizma prvi put je uveden u petom
izdanju Dijagnostickog i statistiCkog priru¢nika za duSevne poremecaje - DSM-V (Americka
psihijatrijska udruga, 2014) te je opisan kao Sirok raspon poremecaja koji se javljaju u ranom
djetinjstvu, a definiran je kroz dvije glavne kategorije kriterija koje se odnose na perzistentne
nedostatke u socijalnoj komunikaciji i interakcijama te prisutnost ograniCenih, repetitivnih
oblika ponasanja, interesa ili aktivnosti (Ameri¢ka psihijatrijska udruga, 2014). Navedene
karakteristike, posebice bihevioralne naravi, imaju znacajan utjecaj na obitelj osobe s autizmom
koja je najcesce i glavni izvor potpore za pojedinca (Lord i sur., 2020). Saznanje o dijagnozi
autizma pred cijelu obitelj postavlja potrebu za prilagodbom, uskladivanje svakodnevnog Zivota
s potrebama Clana obitelji s autizmom, najc¢esce djeteta (Kosi¢ i sur., 2021). Pritom dolazi do
smanjenja kvalitete obiteljskog zivota, ali 1 porasta dozivljenog stresa (Xue 1 sur., 2014). Ipak,
znacajan dio obitelji pokazuju pozitivne ishode kroz odgoj djeteta s autizmom (Pakenham i sur.,
2005; Bayat, 2007; Twoy 1 sur., 2007; King 1 sur., 2009; Karts i sur., 2012). U takvim
slucajevima sukladno teoriji obiteljske otpornosti (Patterson, 1988) restrukturiraju se obiteljske
karakteristike kako bi se obitelj kao zajednica prilagodila utjecaju zivotnih stresora i
okolnostima.

Kroz nedavnu povijest (a potaknuto pokretom samozastupanja, istrazivanjima o
neurorazlicitosti itd.) PSA 1 konstrukti kojima se opisuje dozivljavaju svojevrsno redefiniranje,
Sto (ne)izravno utjece na odrastanje samih osoba s autizmom te samim tim i na njihove obitelji.
Pritom je u srediStu paznje nerijetko terminologija, odnosno jezik koji na prvo mjesto stavlja
osobu ili njen identitet (Bottema-Beutel i sur., 2021, Patekar, 2021), stoga ¢e u ovom radu
ravnopravno biti koriSteni nazivi ,,osoba s autizmom*® i ,,autisticna osoba“. Takoder, pojam
»dijete” u ovom radu obuhvaca 1 odrasle autisticne osobe unutar konteksta roditelj-dijete kao

podsustava obiteljske zajednice.



1.1. Roditeljski stres roditelja djeteta s poremecajem iz spektra autizma

Prema Crni¢ i Greenberg (1990, str. 1634), roditeljski stres moze se promatrati kao roditeljska
percepcija ,,neadekvatnih financijskih, emocionalnih, fizickih i socijalnih resursa koji bi
omogucili noSenje s posljedicama klju¢nih zivotnih situacija®. Uzevsi u obzir transakcijsku
teoriju stresa i suocavanja Lazarusa i Folkmanove (1984), stres proizlazi iz interakcije
pojedinca (ili obitelji) s okolinom. Kada se pojedinac osjeti preplavljen okolinskim stresorima,
koristi odredene mehanizme suoCavanja sa stresom s ciljem ponovnog uspostavljanja
funkcioniranja. Ukoliko su mehanizmi suoCavanja maladaptivni, rezultat je stres (Folkman i
Lazarus, 1984). Pritom se naglasak stavlja na subjektivnu i individualnu prirodu stresa, §to se
u kontekstu roditeljskog stresa odnosi na vlastito iskustvo obitelji koja ne moze povratiti
prijasnji nacin funkcioniranja dosadasnjim, uobiCajenim metodama suocavanja (Hayes i1
Watson, 2012).

Rodenje djeteta s neurorazvojnim poremecajem, kao sto je Down sindrom ili PSA, moze
promijeniti okolinu stvaraju¢i odredene dodatne poteskoce u odgoju djeteta koje se ne bi mogle
naci kod djece s tipicnim razvojem (Psator-Cerezuela, 2021). Upravo te poteskoce dovode do
snizene percipirane kvalitete Zivota 1 povecane razine stresa, Sto stavlja roditelje u veci rizik od
razvijanja problema mentalnog zdravlja (Carroll, 2013). Sukladno tome, istrazivanja pokazuju
visoke razine depresivnih simptoma pronadene kod tre¢ine majki s djecom s teSkocama u
razvoju (Singer, 2006). Nadalje, studija provedena na roditeljima djece sa viSestrukim
teSkocama izvijestila je da su se roditelji znatno vise borili s djetetovim psihosocijalnim
potrebama umjesto s njegovim/njenim fizickim ograni¢enjima, $to je rezultiralo mentalnom
iscrpljenoscu roditelja; procjenjuje se da 40% roditelja pokazuje znakove psiholoskog distresa
na mnostvo fizickih zdravstvenih problema kao $to su glavobolje, nesanica, bolovi u misi¢ima,
visoki krvni tlak, artritis 1 ¢ir na zelucu (Gallagher i Whiteley 2012; Lovell 1 sur., 2012 ). Osim
Sto narusava kvalitetu zivota roditelja, loSe mentalno i1 fizicko zdravlje roditelja zasluzuje
pozornost 1 jer moze utjecati na zdravstvene ishode djece (Karazsia i Wildman, 2009). Na
primjer, djeca depresivnih roditelja i sama su sklona razvoju depresije, a procijenjene stope
depresije medu djecom depresivnih roditelja krecu se od 20% do 40% (Goodman, 2007). Stoga
postoji potreba za razvojem i provedbom intervencija koje promicu mentalnu dobrobit medu
roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju, pri ¢emu je prvi korak nosSenje sa stresom (Chua i

Shorey, 2021).



Moderni pristup rane intervencije predstavlja stalnu i kontinuiranu suradnju roditelja i
strunjaka, osnazujuéi roditelje znanjima i vjeStinama potrebnima za rad s djetetom u
svakodnevnom Zivotu, implementiraju¢i ih u okruzenju vlastitog doma (Estes i sur., 2019;
Tarver 1 sur., 2019; Nevill 1 sur., 2018). Takav pristup od roditelja zahtijeva vrijeme, trud i
nerijetko zauzimanje centralne uloge u ranoj (i kasnijoj) intervenciji kod poremecaja iz spektra
autizma (Siller i Morgan, 2018), stoga nije upitna vaznost mentalnog zdravlja i spremnosti
roditelja na sudjelovanje u procesu (Estes i sur., 2019). Uzevsi to u obzir, velik broj istrazivanja
posvetio se tematici mentalnog zdravlja roditelja 1 percepciji stresa, odredenim barijerama u
radu s roditeljima (npr. stres, psiholoSko funkcioniranje) te facilitatorima (npr. samoefikasnost)
(Estes i sur, 2019).

Pritom je konzistentno izvjeStavano o povecanoj razini stresa kod roditelja djece s PSA
(Hoffman 1 sur., 2009; Psator-Cerezuela i sur., 2016), pa ¢ak 1 u usporedbi s roditeljima djece s
drugim tipom teskoca u razvoju, kao §to su Down sindrom 1 fragilni-X sindrom (Abbeduto i
sur., 2004). Stovise, prou¢avanjem literature dolazi se do zaklju¢ka da je poremecaj iz spektra
autizma uzrok veéem stresu od bilo kojeg drugog poremecaja u razvoju (Psator-Cerezuela i
sur., 2020, Craig i sur,, 2016; Hayes i Watson, 2013; Valicenti-McDermott 1 sur., 2015). Kao
potencijalni razlozi pritom se navode manjak jasnoce u dijagnostickim kriterijima i specifi¢ni
simptomi povezani s dijagnozom, poput problema sa spavanjem ili prehranom (Martinez-
Pedraza i Carter, 2011; Saini i sur., 2015) te nepozeljnih ponasanja i nizeg stupnja socijalnog
reciprociteta i socijalne komunikacije (Saini 1 sur., 2015, Schieve i sur., 2007).

Osim ¢imbenika koji doprinose stresu koji su izravno vezani uz dijete, zabiljezena je znacajna
korelacija dozivljaja stresa s drugim ¢imbenicima kao Sto je roditeljska percepcija vlastite
kompetentnosti (Osmancevi¢ Katki¢ i sur., 2017), odnosno multidimenzionalni konstrukt koji
se sastoji od bihevioralnih, emotivnih 1 kognitivnih dimenzija (Coleman i Karraker, 2000),
financijski zahtjevi te podrska koju roditelji primaju (Leutar 1 OrSuli¢, 2015; Buli¢, 2013).
Webster i sur. (2008) tako izvjeStavaju o viSoj razini stresa kod roditelja djece s teSkocama u
razvoju povezanoj s nizom razinom pruzene podrske, $to potvrduju i druga istrazivanja koja su
se bavila formalnom (Stosi¢ i sur., 2020) i neformalnom, socijalnom podrSkom (Fallahchai i
Fallahi, 2022; Leutar i Or$uli¢, 2015; Sharabi 1 sur., 2018).

Mili¢ Babi¢ (2012) naglasava jedinstvenost svake obitelji, ali i pojedinaca koji ju cCine.
Sukladno tome, neke obitelji se unato¢ laksoj dijagnozi djeteta teSko nose sa situacijom za
razliku od drugih za koje rodenje djeteta s teSko¢ama u razvoju moze predstavljati osnazujuce
iskustvo. Pritom su kljucni odredeni faktori zastite od roditeljskog stresa, kao §to su dobro

zdravlje te zadovoljstvo materijalnom situacijom i brakom, odnosno partnerskim odnosom
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(Mili¢ Babi¢, 2012). Khusaifan 1 sur. (2022) u svom su istrazivanju pokazali dvosmjernu
povezanost problema s mentalnim zdravljem roditelja i emocionalnih i bihevioralnih simptoma
njihove djece s PSA. Medutim, ono $to nalaze ¢ini relevantnim za temu partnerskih odnosa je
¢injenica da je zadovoljstvo vezom ublazilo utjecaj djecjih emocionalnih problema i1 problema

u ponaSanju na roditeljsku anksioznost (Khusaifan i sur., 2022).

1.2. Partnerski odnosi roditelja djeteta s poremecajem iz spektra autizma

Randall i Bodenmann (2009) opisuju fenomen ,,prelijevanja stresa®, odnosno utjecaj stresa iz
jednog Zivotnog podrucja na partnerske odnose osobe, neminovno pritom uzrokujuéi stres
unutar samog odnosa. Do prelijevanja stresa moze do¢i iz raznih razloga, kao §to su smanjeno
zajednicko vrijeme (posljedi¢no oslabljen osjecaj zajedniStva medu partnerima), manjak
ucinkovite komunikacije, smanjen kapacitet za samoregulaciju zbog visokog stresa, veca
vjerojatnost iskazivanja partnerovih problemati¢nih osobina, poput anksioznosti, rigidnosti,
tvrdoglavosti 1 povecan rizik za negativne zdravstvene posljedice, kao Sto su poremecaji
raspolozenja ili spavanja (Randall i Bodenmann, 2009, 2017). Na ovaj nacin, (ne)sposobnost
pojedinog partnera da se ucinkovito nosi sa stresorima dovodi do smanjenog zadovoljstva
partnerskim odnosom te naposljetku do propadanja samog odnosa (Bodenmann, 1995, 2007;
Bodenmann i Gabriel, 2006).

Primijenivsi teoriju ,,prelijevanja stresa“ na partnerske odnose roditelja djece s PSA, uocavaju
se nalazi koji upucuju na to da prelijevanje te¢e iz domene roditeljstva u bracnu domenu u
kontekstu rodenja djeteta s PSA (Hartley 1 sur., 2018). Roditeljski stres djelomi¢no moze
proizaci iz negativnih bracnih interakcija o roditeljstvu (npr. neslaganja sa supruznikom oko
rjeSavanja izazova povezanih s djetetom). Medutim, roditeljski stres takoder moze potjecati iz
roditeljskih iskustava (npr. teske interakcije s djetetom s PSA ili pokuSaji upravljanja
simptomima 1 prate¢im nepozeljnim ponasanjima) izvan bra¢nih interakcija. Roditelji djece s
PSA mogu imati poteskoca u obuzdavanju negativnog utjecaja, napetosti 1 ponasanja koji
proizlaze iz ovih stresnih roditeljskih iskustava od prenoSenja u bra¢ne odnose. Stoga, za
roditelje djece s PSA, dan s viSom razinom roditeljskog stresa moze dovesti do dana s ve¢im
brojem negativnih bra¢nih interakcija. S druge strane, dozivljavanje visoke razine roditeljskog
stresa ne mora nuzno dovesti do negativnijih bra¢nih interakcija (npr. svada ili kriti¢ki komentar

o supruzniku), ali moze biti emocionalno iscrpljujuce tako da roditelji imaju manje resursa za
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sudjelovanje u pozitivnim bra¢nim interakcijama (npr. vrijeme za Salu sa supruznikom) sljedeci
dan (Hartley i sur., 2018).

Odgoj djeteta s tesko¢ama u razvoju primjer je direktnog dijadnog stresa! jer uzroénik stresa
pogada oba partnera istovremeno, iako ponekad na drugaciji nac¢in (Bodenmann, 2005). Pritom
je upravo dijadno suocavanje sa stresom (zajedno s ostalim oblicima partnerske podrske) od
velike vaznosti u partnerskoj podrsci i samom odnosu (Bodenmann, 2005). Dijadno suocavanje
sa stresom je ,interpersonalni proces koji ukljuCuje oba brac¢na partnera, a pretpostavlja tri
elementa: meduzavisnost partnera, njihove zajednicke brige i ciljeve; zajedniCki proces
rjeSavanja problema te zajednicke strategije suocavanja fokusirane na emocije* (Bodenmann,
1995, str. 36). Bodenmann (2005) razlikuje pozitivno (pozitivno podrzavajuce, zajednicko i
delegirano dijadno suocavanje) te negativno dijadno suocavanje sa stresom (neprijateljsko,
ambivalentno/neodlu¢no i povrsno dijadno suocCavanje). Pritom valja razlikovati dijadno
suocavanje 1 socijalnu podrsku: ,,dijadno suoc¢avanje nije altruisti¢no ponasanje nego angazman
oba partnera s ciljem osiguravanja partnerova zadovoljstva i blagostanja, §to zauzvrat osigurava
vlastito bracno zadovoljstvo i blagostanje (Bodenmann, 2005, str. 34).

Na temu utjecaja djeteta s PSA na partnerski odnos roditelja nalaze se dijametralno suprotni
rezultati istrazivanja: dok dio literature izvjeStava o narusenoj kvaliteti odnosa 1 viSoj stopi
razvoda (Freedman i sur., 2012; Brobst i sur., 2009; Randall i Bodenmann, 2009; Sobsey,
2004), nije zanemariv ni broj studija u kojima se ukazuje na osnazen i obogacen partnerski
odnos (King 1 sur., 2006; Mailick Seltzer i sur., 2001; Scorgie i Sobsey, 2000). Prema
kvalitativnoj analizi Hock 1 suradnici (2012), vecina roditelja izjavila je kako je roditeljstvo
djeteta s PSA bila prijelomna tocka za njihov brak na nac¢in da ¢e se brakovi izloZeni takvom
specificnom i poviSenom stresu zbliziti i razviti osjecaj vece bliskosti i posvecenosti ili ¢e se
razi¢i. Dakle, moze se zakljuciti da, dok dio brakova/partnerskih odnosa pati suocen sa
roditeljstvom djeteta s PSA, dio pronalazi nacin da se izbori s promjenama i prilagodbama koje
takav zivot nosi (Brisini i Solomon, 2018).

Puno je faktora koji utjecu na to kako ¢e se partnerski odnos razvijati uslijed novonastale stresne
situacije te Karney 1 Radbury, (1995) u svom modelu ranjivost-stres-adaptacija isticu tri klju¢na
faktora koja odreduju ucinak stresa na odnos: trajnu, prijaSnju ranjivost osobe (stalne

karakteristike koje pojedinca €ine vise ili manje osjetljivim na stres), stresni dogadaj 1 adaptivne

! Dijadni stres definira se kao specifi¢an stresni dogadaj koji (in)direktno utjee na oba partnera, &ime se
aktiviraju mehanizmi suocavanja oba partnera unutar odredene geografske lokacije i vremenskog okvira
(Bodenmann, 2005); ,,0blik socijalnog stresa koji ukljucuje zajednicke brige, emocionalnu intimnost dvoje ljudi i
kontinuitet drustvenog sustava“ (primjerice, odrzavanje braka) (Bodenmann, 2005, str. 34)
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procese ((ne)mogucnost pruzanja podrske jedno drugome). Konkretnije, izravan utjecaj mogu
imati na primjer vrsta, intenzitet i lokus stresora (Randall i Bodenmann, 2009), socio-
ekonomski ¢imbenici (Falconier i Epstein, 2010; Lupien i sur., 2000), razina primljene podrske
(Fallahchai 1 Fallahi, 2022) te spol, odnosno spolne razlike u suocavanju sa stresom i rodna
podjela uloga (Saini i sur, 2015).

Kad je rije¢ o spolnim razlikama, zabiljeZen je znaCajno veéi broj oceva koji provode vise
vremena van obitelji, a manje u radu s djetetom s PSA u usporedbi s o¢evima djece urednog
razvoja (Bristol 1 sur., 1988; Kent, 2011), dok majke djece s PSA ¢eSce izjavljuju o provodenju
vi$e vremena u ku¢i s djetetom ili baveci se zadacima vezanima uz dijete u usporedbi s majkama
djece urednog razvoja (Kent, 2011; Smith i sur., 2010; Tunali i Power, 2002). Takoder, prema
nekim studijama majke djece s PSA sklonije su stilovima suoavanja usmjerenima na emocije
nego ocevi, $to kao posljedicu ima poviSene razine depresije 1 anksioznosti i postaje jedan od
faktora koji moZe narusiti obiteljsku kvalitetu zivota (Dabrowska i Pisula, 2010; Meral i sur.,
2013). Novija istrazivanja ne ukazuju na znacajnu razliku izmedu stilova suo¢avanja sa stresom
majki i oceva (Ghanouni i Hood, 2021), ali zbog opre¢nih nalaza, spol je naposljetku ipak
relevantna 1 nezanemariva potencijalno moderatorska varijabla prilikom pristupanja temi
obiteljskog stresa (Wang 1 sur., 2022).

Jo§ jedna relevantna i nerijetko previdena varijabla je dob djeteta s PSA: iako studije pokazuju
utjecaj dobi i odrastanja djeteta na zadovoljstvo brakom roditelja (McStay i sur., 2014; Lai i
sur., 2014), pregledom literature teze se pronalaze radovi koji se bave upravo partnerskim
odnosima roditelja odraslih autisticnih osoba ili promjenom odnosa kroz godine, a 1 tad su
nalazi proturjecni. Na primjer, Orr i sur. (1993) istaknuli su promjene maj¢inskog stresa
povezane s dobi u majki djece s teSko¢ama u razvoju, pri cemu su majke djece u dobi od 6 do
12 godina (srednje djetinjstvo) prijavile znacajno viSe razine stresa od majki djece u dobi od 2
do 5 godina (predSkolska dob) i 13—18 godina (adolescencija). Druge studije ukazuju na veci
stres kod roditelja mlade djece (npr. Barker i sur., 2011.; Fitzgerald i sur., 2002.; Gray, 2002.;
Lounds 1 sur., 2007.; Smith i sur., 2008.) ili povecanje stresa s godinama (Konstantareas i
Homatidis, 1998; Tehee 1 sur., 2009). Neke studije pak ne pronalaze povezanost izmedu
razvojne dobi djece i maj¢inog stresa (Peters-Scheffer i sur., 2012.). Procjena utjecaja dobi
djeteta na roditeljski stres omogucuje istrazivaCima mjerenje utjecaja brige o djetetu s PSA
tijekom vremena, detektirajuéi viSestruke stresore povezane s djetetovom tranzicijom kroz
klju¢na razvojna razdoblja (Lounds i sur., 2007; Orr i sur., 1993; Smith i sur., 2008; Tehee i
sur., 2009). Iz navedenih razloga u ovom radu ispitanici su upravo roditelji odraslih osoba s

PSA.
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Prije navedena kvalitativna analiza Hock 1 suradnika (2012) jedna je od rijetkih studija koje su
u podrudju istrazivanja partnerskih odnosa roditelja djece s PSA koristile kvalitativou
metodologiju. U malobrojnim istrazivanjima tek je dotaknuto pitanje kako se parovi zajednicki
suocavaju sa stresom (npr. Downes 1 sur., 2021). Pritom se propusta prilika za dublji uvid u
roditeljsko iskustvo, percipirane izazove i prednosti roditeljstva djeteta s PSA. Dubljim uvidom
u ovo podrucje dobiva se razvijanje mogucih preporuka unaprjedenja istog, a vaznog za
kvalitetan Zivot obitelji djece s teSkoama u razvoju te se iz tih razloga u ovom radu koristi

upravo kvalitativna metodologija.

1.3. ABC-X model obiteljskog stresa i suoCavanja

Kao $to je ve¢ navedeno, istrazivanja pruzZaju oprecne rezultate o utjecaju djeteta s PSA na
partnerski odnos te se namece pitanje razloga takvih kontradiktornih nalaza. Za razjasnjavanje
dvojbi i objasnjavanje nekonzistentnih nalaza moze se primijeniti model koji se unutar diskursa
obiteljskog stresa pokazao izrazito korisnim: tzv. ABC-X model obiteljskog stresa i suoavanja
(Hill, 1958; 1949), odnosno dvostruki ABC-X model (McCubbin i Patterson, 1983). ABC-X
model bio bi prigodan za ovu tematiku jer se bavi postkriznom prilagodbom, prepoznaje
drustvenu i kontekstualnu prirodu prilagodbe tijekom vremena, omogucuje procjenu aktivnog
suocavanja 1 pasivne podrSke 1 bavi se moguc¢noscu zdrave prilagodbe, a ne patologije koja
moze karakterizirati odgovor obitelji na stres (Bristol, 1987). Stovise, Ramisch (2012) navodi
kako se takoder moze primijeniti i na partnerske odnose unutar obitelji djeteta s teSkocama u
razvoju, pa ¢ak 1 kao alat kojim se terapeuti mogu sluziti u svrhu ucinkovitije procjene i
intervencije pri radu s parovima, odnosno roditeljima.
U sklopu jedne od prvih teorija koje opisuju djelovanje stresora na obitelj kao sustav (teorija
obiteljskog stresa), Hill je u ABC-X modelu pokazao kako medudjelovanje triju elemenata (A,
B 1 C) potencijalno dovodi do krize u obitelji. Naime, on tumaci da izvor stresa (A) koji dolazi
u interakciju s obiteljskim resursima (B) i1 pridanim znacenjem stresnog dogadaja (C) zajedno
dovode do osjetno narusene obiteljske ravnoteze, odnosno do stanja krize (X). Dok se ne moze
zanijekati da ovaj model efikasno objasnjava reakcije obitelji prije krize, za vjernije
razumijevanje obiteljskih procesa ipak nedostaje analiza i objasnjenje reakcija poslije nje (Berc,
2012). Stoga istrazivac¢i McCubbin i Patterson 1983. godine iznose dvostruki ABC-X model
kao proSirenje originalnog Hillovog modela, uzimajuéi u obzir i reakcije sustava obitelji poslije
same krize, tj. suocavanja s njom (McKenry i Price, 2005).
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Slika 1 Graficki prikaz dvostrukog ABC-X modela obiteljskog stresa (McCubbin i Patterson, 1983)

McCubbin 1 Patterson (1983) prosiruju ABC-X model tako $to objaSnjavaju proces na nacin da
svaka obitelj barata odredenim resursima i snagama (faktor b - primjerice, kohezivnost i
konstruktivne strategije rjeSavanja problema) kojima se sluzi za reakciju na stresne dogadaje
(faktor a). prije nastanka krize na neki stresni dogadaj (faktor a), reagira svojim postojecim
resursima i snagama, kao S§to su, primjerice, kohezivnost i konstruktivne strategije rjeSavanja
problema (b). Oni diktiraju kako ¢e obitelj interpretirati izvor stresa (c), a upravo
medudjelovanje izmedu izvora stresa, obiteljskih resursa i interpretacije/percepcije stresora
naposljetku donosi stres ili krizu (McKenry i Price, 2005). U postkriznom periodu obitelj se
suocava s akumuliranim izvorima stresa (dupli A faktor pod kojeg spadaju tri vrste izvora
stresa: nerazrijeSeni ucinci pocetnog dogadaja, situacije 1 promjene izazvane inicijalnim
stresnim dogadajem te implikacije napora koje je obitelj ulozila u suocavanje s potesko¢ama
koje proizlaze iz stresnog dogadaja, primjerice promjena obiteljskih uloga). U tom su razdoblju
obiteljski resursi viSestruki: postojeci, tj. oni koji su prvobitno umanjili u¢inak inicijalnog
stresora te novostvoreni resursi obitelji za suoCavanje sa stresorom (osobni, obiteljski, socijalni)
koji su se razvili ili ojacali tijekom obiteljske reakcije na stresnu ili kriznu situaciju (dupli B
faktor) (Berc, 2012). Dupli C faktor predstavlja percepciju ,,inicijalnog izvora stresa i krize, §to
ukljucuje dozivljaj stresora 1 njegove Stetne posljedice kao i akumulirane stresne dogadaje
nakon inicijalnog stresnog dogadaja 1 znaCenje koje obitelj pridaje stresoru®. Naposljetku,
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reakcija ,,obitelji na krizu 1 njeno kratkotrajno prilagodavanje na novonastalu situaciju te
konac¢nu prilagodbu na promjenu‘ predstavlja dupli X faktor (Berc, 2012, str. 154).

Radi detaljne analize obiteljskog dozivljavanja stresora i kriza dvostruki ABC-X model ¢esto
se koristi kao okvir u istrazivanjima obitelji djece s teSko¢ama u razvoju (Saloviita i sur., 2003;
Pakenham 1 sur., 2004; Xu, 2007;). Konkretnije unutar konteksta roditeljstva osoba s PSA, a
prema Paytner i sur. (2013), dvostruki ABC-X model pruza koristan okvir za objedinjavanje
niza varijabli za bolje razumijevanje prilagodbe u obiteljima s djetetom s PSA te ima potencijal
pruziti stru¢njacima okvir za bolje razumijevanje snaga i potreba pojedinih roditelja kako bi
pomogli njima 1 njihovoj djeci u postizanju optimalne razine funkcioniranja i obiteljske

dobrobiti.
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2. Cilj

Cilj istrazivanja je dobiti uvid o dozivljaju 1 iskustvu roditeljstva djeteta s PSA te opisati
dozivljaj povezanosti stresa i kvalitete partnerskih odnosa kod roditelja odraslih osoba s PSA.
Poseban naglasak stavit ¢e se na ispitivanje iskustva suocavanja sa stresom i posljedicama stresa

za partnerski odnos te na opis razlike medu spolovima.
Postavit ¢e se dva istrazivacka pitanja:

1. Kako roditeljstvo djeteta s PSA utjeCe na partnerski odnos?

2. Kako se partneri suoCavaju sa stresom i posljedicama stresa za partnerski odnos?

4. Metodologija

S obzirom na cilj istrazivanja i postavljena istrazivacka pitanja u ovom je istrazivanju koristen
kvalitativni pristup prikupljanja podataka. Za tehniku prikupljanja podataka izabran je intervju,
s obzirom na to da su glavni, odnosno jedini izvor podataka o navedenoj temi odgovori i price
ispitanika. Intervju je jedinstvena metoda definirana kao oblik komunikacije izmedu dvoje ljudi
koja se planira i izvodi s odredenom istrazivatkom svrhom (Ajdukovi¢, 2008). Pritom je svrha
intervjua uvijek prikupljanje informacija korisnih na nacin da ¢e unaprijediti znanje o
odredenom problemu ili prikupiti informacije kojima se nastoji proniknuti ispod povrSine
problema, odnosno unaprijediti postojece spoznaje (Mejovsek, 2013), a u najcese je
primijenjena forma jednosmjernog dijaloga, u kojem sudionik odgovara na pitanja koja mu
postavlja istraziva¢ (Brinkmann, 2014).

Najucestalija je Crawfordova (2006) inacica podjele koja intervjue s obzirom na nacin
postavljanja pitanja dijeli na strukturirani, polustrukturirani i nestrukturirani. Strukturirani
intervjui je kontrolirani nacin dobivanja informacija od ispitanika. Drugim rije¢ima, radi se o
unaprijed planiranom intervjuu gdje istraziva¢ zapisuje pitanja za intervju prije provodenja
intervjua. Takav je format u¢inkovit nacin da intervju bude ¢vrsto usredotocen na ciljnu temu.
Nestrukturirani intervjui je suprotan upravo o tome S§to ostavlja otvorena vrata potpunoj
fleksibilnosti. Ispitanici mogu elaborirati, vodec¢i razgovor u nepredvidivim smjerovima. Ovaj

tip je sli¢an razgovoru u kojem ispitiva¢ moze postaviti jedno pitanje, a onda ispitanik ima izbor

16



s obzirom na opseg u kojem ¢e odgovoriti (Alsaawi, 2014). Polustrukturirani intervju je
najc¢eSce koriSten od strane istrazivaca drustvenih znanosti (Bryman, 2008). Predstavlja
svojevrsnu mjeSavinu dvije spomenute vrste, gdje su pitanja unaprijed planirana prije intervjua,
ali voditelj intervjua daje priliku ispitaniku da razradi i objasni odredena pitanja koriStenjem
otvorenih pitanja (Alsaawi). Sukladno prigodnosti polustrukturiranog intervjua za istrazivacka
pitanja, upravo on je koriSten prilikom provodenja ovog istraZivanja te su unaprijed
pripremljene teme i okvirna pitanja koja ¢e se postavljati ispitanicima, uz poStivanje logike
razgovora i slobode ispitanika prilikom odgovaranja. Na taj nacin stvara se put otvaranju novih

tema koje su sudioniku vazne, a mozda prije nisu uzete u obzir od strane istrazivaca.

U svrhu pisanja diplomskog rada, analizirani su odgovori na sljedeca pitanja postavljena
roditeljima:

1. Kako je to Sto ste roditelj djeteta s PSA utjecala na Vas odnos s partnerom, na Vase
intimne i1 bracne odnose?
Kako se Vi i Vas partner nosite s roditeljskim stresom?
Kako Vi1 Vas partner rjeSavate sukobe?

Koju vrstu stru¢ne podrske i usluga sad dobivate?

A

Koje usluge i vrste podrske bi se trebale razviti u Vasoj zajednici za Vase dijete s PSA

1 Vas?

4.1. Sudionici

U vecem istrazivanju u sklopu medunarodnog projekta sudjelovalo je 11 sudionika, ¢lanova
obitelji, ali 1 samih autisti¢nih osoba. U istrazivanju je koriSteno namjerno neprobabilisticko
uzorkovanje pri odabiru sudionika istrazivanja. Namjerno uzorkovanje je vrsta uzorkovanja u
kojem istrazivac s to¢no odredenom svrhom ili namjerom odabire odredene sudionike. Kriteriji
izbora sudionika su ili §to bolja informiranost sudionika o temi razgovora ili ve¢a raznovrsnost
perspektiva ili pak homogenost s obzirom na odredeno obiljezje (Miles, Haberman, 1994). Za
Sto preciznije 1 opSirnije rezultate koristi se namjerni odabir sudionika. Tako se osigurava
pronalazak ispitanika koji imaju najviSe iskustva, a samim tim i informacija o fenomenu koji
se ispituje (Miles, Haberman, 1994). U svrhu pisanja ovog diplomskog rada, u analizu su
ukljuceni samo sudionici koji zadovoljavaju kriterije da su roditelj odrasle osobe s poremecajem

iz spektra autizma te da su u partnerskom odnosu barem 6 mjeseci.
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Nakon primjene navedenog kriterija, u istrazivanju je ukupno sudjelovalo 11 roditelja, od ¢ega
72,7% majkii27,3% oceva. Prosjecna dob sudionika bila je 57,45 godina (M=58). Najve¢i broj
ispitanika (45,4%) je u dobi izmedu 50 i 65 godina, 27,3% ispitanika u dobi iznad 65 godina te
27,3% cine roditelji ispod 50 godina starosti. Najveci broj roditelja izjavljuje o dvoje djece
(72,7%), 18,2% roditelja ima jedno dijete, dok samo jedan roditelj ima troje djece (9,1%). Svi
roditelji u trenutku istrazivanja zive s barem jednim djetetom. S obzirom na stupanj obrazovanja
roditelja, 45,4% ima zavrSenu visu Skolu (ili su prvostupnici), a 45,4% ima srednjoskolsko
obrazovanje. Jedan roditelj (9,1%) ima fakultetsko obrazovanje. Najve¢i broj roditelja (72,7%)
je nezaposleno ili u mirovini, 27,3 % roditelja je nezaposleno. Na pitanje o ukupnim obiteljskim
prihodima, 36,4% ispitanika navodi mjesecni obiteljski prihod izmedu 5000 HRK i 8500 HRK,
27,3% ispitanika prihod izmedu 8501 HRK do 10000 HRK. Najmanji postotak ispitanika
(18,2%) navodi mjesecni obiteljski prihod veéi od 15000 HRK, kao 1 onaj izmedu 10001HRK
do 15000 HRK. U pogledu obiteljskih uvjeta u kojima odrasle osobe s PSA zive, ispitani
roditelji su najcescée izvjestavali o obiteljskim zajednicama koje se sastoje od 3 ¢lana ku¢anstva:
majka, otac, odraslo dijete s PSA (54,5%). 27,3% roditelja dolazi iz ¢etveroclanog kucanstva

te samo po jedan ispitanik (9,1%) iz Sesteroclanog ili peteroclanog kucanstva.

4.2. Postupak

Istrazivanje je provedeno u sklopu veceg istrazivanja “Pruzanje podrSke odraslim osobama s
poremecajem na spektru autizma (PSA)” koje je provodio Profesor Alexander Jensen s Brigham
Young University-a (BYU), a u kojem je sudjelovao Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet
SveuciliSta u Zagrebu. Pripravljen je set pitanja 1 napravljen dvostruki prijevod koji je
prilagoden podruc¢ju Republike Hrvatske. Istrazivanje je provedeno od rujna 2021. do veljace
2022. godine u ve¢im gradovima diljem Hrvatske: Zagrebu, Splitu i Rijeci.
Metoda uzorkovanja bila je neprobabilisticki namjerni uzorak. U istraZivanju su sudjelovali
roditelji odraslih osoba s PSA, koji su u istrazivanje pozvani preko centara za rehabilitaciju i
lokalnih organizacija koje nude usluge roditeljske podrske (Udruga za autizam Zagreb, Centar
za autizam Split, Udruga za skrb autisticnih osoba Rijeka).
Za pocetak se, nakon davanja pisanog pristanka na sudjelovanje u istrazivanju, od sudionika
trazilo da odgovore na kratku anketu o dobi, redoslijedu rodenja u obitelji, veliCini obitelji,
obrazovanju 1 prihodima, radnom statusu i statusu veze. Zadovoljstvo uslugama autizma u
svojoj zajednici 1 uvjerenje o sigurnoj i sretnoj buducnosti voljene osobe s autizmom izmjereni
su pomocu dva pitanja gdje su sudionici na Likertovoj skali (1-5) zaokruzivali izjavu koja se
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odnosi na njih (1 - U potpunosti nezadovoljan do 5 - U potpunosti zadovoljan; 1 - U potpunosti
se ne slazem do 5 - U potpunosti se slazem). Zatim su sudjelovali u razgovoru (intervjuu) u
trajanju od 20 do 50 minuta o tome kako ih obitelj podrZava (za osobu s PSA) ili kako obitelj
podrzava ¢lana s PSA. Intervju je sadrzavao nekoliko pitanja, uglavnom otvorenog tipa te je
audio snimljen i kasnije transkribiran za potrebe analize podataka.

Prilikom provedbe istrazivanja, u svim fazama vodilo se racuna o slijedenju nacela Etickog
kodeksa Odbora za etiku u znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i
visokom obrazovanju, 2006). Pritom se pogotovo pazilo na postivanje ¢lanka 2. ovog kodeksa
koje nalaze da ,rezultati znanstvenih istrazivanja, prikupljaju se u skladu s najviSim
standardima eticke i znanstvene prakse, poStuju¢i najviSe tehniCke standarde™ te kako se
podrazumijeva da “prikazani rezultati istrazivanja u bilo kojem obliku dosljedno odgovaraju
provedenim istrazivanjima te ni u najmanjoj mjeri ne postoji izmisljanje, krivotvorenje ili
plagiranje podataka, rezultata, ideja, postupaka ili rijeci u postupcima predlaganja, provodenja,
revizije ili prikazivanja istrazivanja“ (Odbor za etiku u znanosti i visokom obrazovanju, 2006,
str.1-2).

Nadalje, u svakom trenutku sudionici su bili svjesni da dobrovoljno sudjeluju i da im se jamci
povjerljivost podataka: ,,pri tome je potrebno jamciti dragovoljno sudjelovanje svih ispitanika,
povjerljivost, tajnost i anonimnost podataka o ispitanicima te povoljan omjer boljitka/rizika za
ispitanike® (Odbor za etiku u znanosti i visokom obrazovanju, 2006, str.3.). Osim toga, proces
istrazivanja odobren je od strane Etickog odbora BY U-a te su studentice, ukljucujuéi i autoricu
diplomskog rada, prije provodenja intervjua sukladno tome zavrSile edukaciju ,,Social &
Behavioral Research Investigators/Mentors®. Edukacija je provedena putem CITI
(Collaborative Institutional Training Initiative) edukativnog programa koji pruza tecajeve iz
etike, istrazivanja, ispunjavanja regulatornih zahtjeva, odgovornog provodenja istrazivanja,
upravljanja istrazivanjem 1 drugih tema relevantnih za interese organizacija Clanica,

pojedinacnih ucenika i drustva (CITIL, 2022).
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5. Kvalitativna analiza podataka

U ovom istrazivanju kao vrsta kvalitativne analize podataka izabrana je tematska analiza, a
unutar nje koriStena je realisticka metoda (Braun i Clarke, 2006) koja fokus stavlja na iskustva
ispitanika te njihova znacenja, kao 1 dozivljaje stvarnosti. Takoder, koriSten je pristup teoretske
tematske analize u kojem se do rezultata dolazi "odozgo prema dolje”; u takvoj vrsti analize
polazi se od teorijskih pretpostavki prema podacima. S obzirom na razinu prepoznavanja teme
koriStena je semanti¢ka analiza (Braun i Clarke, 2006).

Semanticka analiza/razina tema podrazumijeva da se analiziraju izjave sudionika onakve kakve
jesu, ne trazeci 1 dodavajuéi pritom znacenja van njihovih rijeci. Na taj nain se pokuSava doci
do razumijevanja Sto sudionici imaju za rec¢i, Sto misle, kako objaSnjavaju svoja iskustva i
misljenja i Sto temeljem istih proizlazi (Braun i Clarke, 2006).

Analiza podataka se odvijala kroz postupak kodiranja, kao jedan od nacina analiziranja
kvalitativne grade. U fazi prije kodiranja transkribirao se tekst iz intervjua. U tematskoj analizi
koraci kodiranja su: otvoreno kodiranje (izjave sudionika oblikuju se u kodove 1i/ili
potkategorije); trazenje kategorija pri ¢emu se propituje koje potkategorije ¢ine koju nadredenu
kategoriju putem odredenih specifi¢nosti u znacenju ili pak sli¢nosti u znacenjima koje je

pridalo vise sudionika (Braun i Clarke, 2006).
Primjer tijeka kodiranja podataka za 1. istrazivacko pitanje: ,,Kako roditeljstvo djeteta s PSA
utjece na partnerski odnos?“ prikazan je u Tablici 1.

Drugo istrazivacko pitanje kodirano je na isti nacin, sto je vidljivo u Prilogu 1.

Tablica 1. Tijek kodiranja podataka za 1. istrazivacko pitanje

Istrazivacko pitanje: ,Kako roditeljstvo djeteta s PSA utjece na partnerski odnos?“

TEMA: partnerski odnos roditelja djece s PSA

1ZJAVE SUDIONIKA KODOVI POTKATEGORUE KATEGORIA

,Al smo, mogu vam reci, ja bi | Ispitanica i muz Pozitivan utjecaj UTJECAJ

rekla jos i sloZniji nego Sto smo | su jos slozniji dijagnoze PSA na DIJAGNOZE PSA

bili i prije“S_4 nego prije odnos NA ODNOS
dijagnoze
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,S jedne strane, ono, nas je
povezalo. Zajednicka nevolja. A
s druge strane nas je iscrpilo za
ono... Ne znam kako bih to
rekla“S_5

Dijagnoza PSA
kao ,zajednic¢ka
nevolja“ je
iscrpila, ali i
povezala braéni
par

,Narusi definitivno. Nas je da
nas..., nas brak je zbog autizma
poprilicno bio na... ma
nikakav“S_3

,To mora bit do poremecaja
em u stanu familije vise
nervoze nego obicne i onda se
pribacilo jedno na drugo“S_8

,Odnosno razarujuce ne
autizam, ako smijem reci, na
opéu  populaciju  roditelja,
okoline, ma doslovno ono
razarajuée djeluje , jako malo
poznajemo obitelji koje su
ostale u nekom, ono,
funkcionalnom  zajednistvu”
S 1

»,Naravno da to nije normalno
niti onako kako bi trebalo bit”
S 1

,Seksualni Zivot isto...nista”
S 1

Odnos ispitanice i
muZa je narusen
zbog dijagnoze
PSA

Dijagnoza PSA je
donijela nervozu
u obitelj i sam
odnos

Dijagnoza PSA
djelovala je
razarajuée na
roditelje i obitelji
Mali broj obitelji
je nastavio
funkcionirati kao
i prije dijagnoze

Partnerski odnos
ispitanice i muza
nije onakav kakav
misli da bi trebao
biti

Seksualni Zivot
partnera je
narusen

Negativan utjecaj
dijagnoze PSA na
odnos

UTJECAJ
DIJAGNOZE PSA
NA ODNOS

»,Tako da ono narusilo je u
smislu da nismo imali vrimena
napravit za sebe (...)Paiza tu
intimu, i za taj nas odnos,
ovakav ili onakav, bilo je da
¢emo vanka, da éemo provest
sa sobom, skupa, sa sobom.
Narusilo to u smislu, nisi moga
nikad oti¢ negdi bez njega, a

Ispitanica Zali za
vremenom koje
vise ne moze
provoditi sa
suprugom
nasamo ili radeci
nesto za sebe

Manjak
(slobodnog)
vremena

SVAKODNEVNI
ZIVOT
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njim ne mos (...) Za mi je
vrimena. Normalno da mi je Za
vrimena Sto je proslo, Stooni
ja ovako kad sidnemo di god
ono pa pricamo, koliko je
proslo vrimena da smo, da
nismo ga potrosili na sebe, ono
dada..”S 9

,Potpuno si okrenut tome,
mislin ne mozes Ziv... ne
moZzemo oti¢ na sprovod
zajedno naprimjer muzijai
na, na zabavu ili bilo di. Jedan
uvik mora dezurat doma s tin
diteton, jel“S_10

,,A Sta se tiCe toga poremetilo
je zato Sto mi jednostavno ne
mozemo otici ni kod kumova,
ne mozemo otici kod prijatelja.
MoZemo mi, ali to je sve malo
jer njega uvati nervoza, gotovo
mi moramo i¢i jer on onda
tuce mater, sebe. Znate kako
toovo,e“S_11

Vise nije moguce
obavljati obaveze
poput sprovoda
ili druzenja s
prijateljima jer
netko uvijek
mora biti s
djetetom s PSA

Roditelji vise ne
mogu otici kod
prijatelja ili
kumova — ako
mogu, posjeti su
kratkotrajniji
zbog nepozeljnih
ponasanja
djeteta s PSA

,Pa onda dobrih jedno pet-Sest
godina kod mene psiholoske
podrske, imala sam tu sre¢u da
sam dosla do psiholoske
podrske“S 1

,Nismo moZda na vrijeme
razmisljali, u nedostatku te
psiholoske podrske obitelji i
psihosocijalne podrske jer ste
strahovito fokusirani na dijete i
iskljuujete i sebe i ostatak

Ispitanica se
osjeca sretnicom
jerjeimala
pristup
psiholoskoj
pomodi u
trenucima stresa.

Obitelj je
smatrala da se
uspjesno suocava
sa stresom iako
se samo
fokusirala na

Strucna podrska

Privid obiteljske
podrske

IZVORI PODRSKE
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obitelji i nismo bili svjesni
toliko, mislili smo da smo puno
razgovarali da smo svi
otvoreni, a ustvari je svatko u
sebi gusio, tu svoju malu,
punio tu svoju malu kutijicu i
kad je ta kutijica valjda dosla
do vrha, i neki glupi mali
okidac je bio dovoljan da da to
onda sve emocije.. ali je bilo
odlicno“S_1

dijete s
autizmom, sto je
na kraju dovelo
do eskalacije
emocija.

,Koji put jako tesko zato Sto je
on sad tako prominjen, sto nije
onaj od prije, onda se pozelim
kceri, ali to je to, razgovor sa
njom, nema Sta ona tu
intervenirat ili rediili napraviti “
S 7

Ispitanica u
trenucima
nezadovoljstva
partnerom
utjehu nalazi u
razgovoru sa
kéeri

Podrska obitelji

IZVORI PODRSKE

»Ali znam dosta slucajeva da Ispitanica zna Negativan utjecaj UTJECAJ

ljudi se razidu“S_2 velik broj ljudi dijagnoze PSA na DIJAGNOZE PSA
koji su se zbog partnerski odnos NA ODNOS
dijagnoze PSA
razisli
Ispitanica i

,Utjecalo je tako da smo se suprug su se

skoro pet puta rastali (...) nekoliko puta

Stvarno ako se nismo pet puta, | zamalo razveli

ja..., Cak jedan put isli papire za

rastavu“ S_3 Velik broj ¢lanova
udruge je

»Evo ovdje u Udruzi od 100 razveden

posto ¢lanova, 90, 94 su

rastavljeni“ S_1

»Sad smo vec iskusni Sto se S iskustvom je Pozitivan utjecaj PRILAGODBA

toga tice, najgore je iza nas”
S 2

,Kad smo bili mladi ¢eSce se
(svadali), sad se tako naviknete
jedno na drugo da se vise
nemate oko ¢ega svadati“S_2

najgore u odnosu
proslo

Ispitanica i
suprugses
vremenom manje
svadaju

prolaska vremena

na partnerski odnos
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,Kazem, ako se nismo rastali
do tridesete godine, onda
kasnije puno je lakse bilo,
mislim ono ti prvi... Meni su
dvadesete godine bile najgore
u Zivotu, to mi je bilo
zastraSujuée ono“S_3

,Mi smo zapravo s godinama,
kao sto sam rekla, mislim da
smo mi rasli s godinama i
nekako uspili smo taj krizni
period pro¢ i tamo gdje smo se
lomili tu je nekako najcvrsée
ostalo“S_3

,Tako da valjda s godinama
ljudi, ja u svom primjeru,
kazem, ja vidim da s godinama
sam tolerantnija prema njemu
a i on prema meni, znaci mi
mozemo svaki problem rijesiti
normalnim razgovorom, bez
ono — svade dugorocne, bez
nepricanja, bez psovanja i svih
tih nekakvih normalnih
reakcija. To ono nekad djeluje
malo ono... kompromis se to
zove, ali mislim dobro, s
godinama ¢ovjeku pase to, to
pase, dogovorimo se i to je to”
S 3

Na pocetku je
bilo teze, as
godinama je
postalo lakse
odrzavati odnos

S godinama su
suprug i
ispitanica prosli
,krizni period”
Tocke odnosa
koje su dovodile
do pucanja sada
su poveznice

Godine su
donijele vise
tolerancije i
kvalitetne
komunikacije
medu partnerima

A Sto se tice ovako, mi imamo
prijateljski odnos, godinama
smo ga izgradili. Brak
funkcionira, ali to... a i godine
su iza nas i svasta. Mislim da se
to valjda s godinama tako desi.
Nemamo mi... mislim mi
imamo prijateljski odnos, ja i
moj muz, i to mi se ¢ak ¢ini
okej. To mi je sad ono..., meni
pase tako. Meni iskreno pase

Supruznici su
narav odnosa
modificirali u
prijateljski,
partnerski odnos

S godinama se
promijenio tip
odnosa

Promjena prirode
odnosa kao nacin
prilagodbe na
zahtjeve odgoja
djeteta s PSA

Pozitivan utjecaj
prolaska vremena
na partnerski odnos

PRILAGODBA
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taj odnos. Mislim ja se mogu
pouzdati u njega, on se moze
pouzdati u mene“S_3

,Sad kazem mi, mislim..., mi
funkcioniramo, imamo
prijateljski odnos, al daleko je
to od nekakve ne znam sad
ono vau ljubavi. Mislim ljubav,
Sta je ljubav uopcée? Mislim,
ljubav je prijateljstvo“S_3

,Mi jesmo funkcionalna
obitelj, o svemu odluc¢ujemo
razgovaramo , ali obitelj ko
muz i Zena, ako mislite u tom
kontekstu ne funkcionira
normalno“S_1

Odnos
supruznika je
funkcionalan i
vise prijateljski i
suradnicki nego
romantican

Obitelj je
funkcionalna, ali
odnos muz-zena
na intimnoj razini
je promijenjen

Promjena prirode
odnosa kao nacin
prilagodbe na
zahtjeve odgoja
djeteta s PSA

»(stopa razvoda) A ta brojka
nije samo zato Sto smo mi
ljudi... ne prihva¢amo to, nego
da imamo nekakav... podrsku
drustva, da znaci da je meni
lakse doc¢ do struénjaka, da je
meni... da mi imamo nekakvo
braé¢no savjetovaliSte, da sam
imala nekad i da je neko tamo
vrlo neka osoba koja je... koja
zna o ¢emu prica, da je sa
mnom i muzom poprica i da
nam objasni. Znadi prije
dvadeset i tri-Cetiri godine nije
bilo interneta ni dostupne
literature, nista nije bilo o
autizmu i da ono da nam
objasni Sto nas ¢eka, kako
¢emo se nosit s tim. Mislim da
bi to, da bi puno lakse ljudi
opstali u braku, da bi nasli neki
zajednicki jezik i tu nam fali
ona..., taj..., ta podrska drustva
“S 3

Ispitanik smatra
da je visoka stopa
razvoda
povezana s
manjkom struc¢ne
podrske,
primjerice
brac¢nih
savjetovalistaili
vise informacija

Potreba za
strucnom
podrskom u
odrzavanju odnosa

IZVORI PODRSKE
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» 10 tako mora biti ono, ako se | Doba najveée Odgoj djeteta s PSA | UTJECAJ
ne slomi u tom trenutku velike | krize nakon djelovao je kao DIJAGNOZE PSA
krize, kasnije taj... taj lom prozivljavanja prijelomna tocka za | NA ODNOS
postane zapravo uporiste iste postaje odnos roditelja
nekako. Nekako tu nadete tu uporiste i izvor
snagu ono, mislim ono, ajde snage za roditelje
kad si svasta ono proso sta ti je
sad ovo“S 3
,O0no sve Sto smo nas dvoje | lzazovi koje je
prosli, ja obi¢no i re¢em, ili vas | 0dgoj djeteta s
to sastavi il vas rasturi. PSA dor‘no
(...) Znaci ono, il vas bas ono p:artn.erlma
. djeluju kao
razbuca na strane svita ono o
) .v.. | poveznicailikao
totalno suprotne, il vas zblizi
S g razlog
- razdvajanja
,»Pa nije to puno, (utjecalo) mi | Dijagnoza PSA Dijagnoza nije UTJECAJ
imamo sriéu, sriéu ovaj, bas se | nije narocito utjecala na DIJAGNOZE PSA
ulagalo u taj odnos, ulagalo se | utjecala na partnerski odnos NA ODNOS

s obe strane, najlakse je, i ne
znam, to je karakterno takvi di
smo se odabrali, pa ono basiu
dobruiuzlu“s_9

,» 10 mislin da nije nesto
osobito utjecalo “S_11

partnerski odnos
jer se u njega
puno ulaze

Dijagnoza PSA
nije utjecala na
odnos roditelja

,Tako da negdje on meni stina,
stvarno stina, oslonac, i ja
njemu. | i, od pocetka, mi smo
sad vec¢ u braku 30 i nesto
godina (...) mogu bit zavadena
sa svima ili pomirena, ili ne
znam nesto. Al ako nismo on i
ja okej, sve naruseno. (...) Da
se tu negdje nadopunjavamo,
negdje se ovaj, nadomijesti...
tako da negdi je on potpora
meni, aaa, kad san ja u nekoj
nedoumici, problemu ili mi
bude tesko nesto, mogu mu
slobodno re¢. Mogu mu
stvarno slobodno rec (...) Al
uglavnom, pazim ja njegaion
na me, u tom smislu“S_9

Partneri su jedno
drugome oslonac
i potpora, paze
jedno na drugo

Partnerska podrska
/ dijadno
suoCavanje

IZVORI PODRSKE
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,Doslovce jedan
upotpunjujemo drugoga. Znaci
osjetimo kad je jednom tesko
pa ¢e drugi uskocit ili kad je
njemu tesko pa ¢u ja uskodit.
Jako smo naudili slusat jedno
drugoga“S_4

»Inace, potpora smo jedno
drugome. ...Mislim, zajedno
smo u tome za razliku od
mnogih drugih roditelja koji
su...Brakovi su propali“S_7

,Ja to vidim, mi radimo u
duetu znate. Ona bolje pise,
zbraja i tako, bolja je na
papiru, na kompjuteru, a ja
sam dobar sa politicarima,...”
(...) ,Tako da kad sam ja bio ja
sam radi ovoga i odnosa s
mojom (necim) bio u depresiji
a ona je stajala uz mene, i kad

Partneri se
medusobno
upotpunjuju i
pomazu si
Partneri su se
naucili
medusobno
slusati

Partneri su jedno
drugome potpora

Mnogi drugi
brakovi su
propali

Partneri su
raspodijelili
obaveze
sukladno
sposobnostima

Jedno drugo su

Negativan utjecaj
dijagnoze PSA na
odnos

Partnerska podrska

je ona bila na nekim sitnim podrzavali u

.. . vremenima
operacijama onda sam ja

) potrebe
preuzeo te doma i tako“S_8
,Tako da je to potpuno Roditelji su Borba za SVAKODNEVNI
podredeno, ali eto borili smo podredili svoj odrzavanje ZIVOT
se da ostanemo normalniida | Zivot odgoju funkcionalnog
Zivimo i svoj Zivot, eto“ S_10 djeteta s PSA i svakodnevnog
ulagali velik trud | Zivota

,Drugo i samo borba, borba da
njemu bude dobro, e“S_8

da Zive i svoj
Zivot

Ispitanik
naglasava

vaznost borbe da

dijete bude
dobro

Ulaganje trudai
napora u odgoj
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,Uzaludno pokusavate
napravit nemoguce“S_2

Ispitanik opisuje
trud kao
uzaludan

Tablica 2. prikazuje teme/kategorije 1 podteme/potkategorije za istrazivacko pitanje ,,Kako

roditeljstvo djeteta s PSA utjece na partnerski odnos?*.

Tablica 2. Kategorije i potkategorije za 1. istrazivacko pitanje

TEMA:
Partnerski odnos roditelja djece s PSA

KATEGORUE

POTKATEGORUE

DOPRINOS/UTJECAJ RODITELJSTVA DJETETU
S PSA NA PARTNERSKI ODNOS

Pozitivan utjecaj dijagnoze PSA na
partnerski odnos

Negativan utjecaj dijagnoze PSA na
partnerski odnos

Dijagnoza nije utjecala na partnerski
odnos

Odgoj djeteta s PSA djelovao je kao
prijelomna tocka za odnos roditelja

SVAKODNEVNI ZIVOT

Manjak (slobodnog) vremena
Ulaganje truda i napora u odgoj
Borba za odrzavanje funkcionalnog
svakodnevnog Zivota

PRILAGODBA

Promjena prirode odnosa kao tehnika
prilagodbe na zahtjeve odgoja djeteta
s PSA

Pozitivan utjecaj prolaska vremena na
partnerski odnos

IZVORI PODRSKE

Potreba za stru¢nom podrskom u
odrzavanju odnosa

Obiteljska podrska

Privid obiteljske podrske
Partnerska podrska / dijadno
suoCavanje

Roditelji utjecaj dijagnoze poremecaja iz spektra autizma na partnerski odnos dozivljavaju na

razli¢ite nacine: dok nekoliko sudionika isti¢e pozitivan utjecaj koji je imala na obiteljski

zivot 1 partnerski odnos, isti¢u¢i pritom osjecaj snage i povezanosti koji im je donijela, manji

broj roditelja navodi i njen negativan, odnosno ,,razaraju¢i‘ uc¢inak. U tim situacijama

dijagnoza je imala izrazito negativne posljedice na partnerski odnos, nerijetko povezano s
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dozivljajem same dijagnoze kod jednog od ili kod oboje partnera. Naposlijetku, nekolicina
roditelja navodi kako dijagnoza nije narocito utjecala na njihovu obitelj, a samim tim ni na
njihov partnerski odnos, a neki spominju i koncept ,,prijelomne to¢ke*. U tom smislu, stresni
dogadaj, u ovom slucaju dijagnoza PSA kod djeteta, za obitelj predstavlja svojevrsni
prijelomni trenutak, test, velik izazov za obitelj 1 brak/partnerski odnos, koji ¢e dovesti do
pucanja odnosa ili ¢e ga ojacati. Ti roditelji izvjeStavaju o tome kako im je upravo onaj aspekt

odnosa koji je najvise patio, sada izvor najvece snage i povezanosti.

Sto se ti¢e svakodnevnog Zivota i utjecaja odgoja djeteta, sada odrasle osobe, na isti, roditelji
ujednaceno izrazavaju nezadovoljstvo manjkom vremena koje imaju za sebe 1 sve aktivnosti
koje nisu direktno vezane uz odgoj djeteta i provodenje vremena s njim. Od rodenja djeteta ne
mogu i¢i na obiteljske dogadaje ili odmore sami, a situacija se nije promijenila ni sada kada je
dijete odrasla osoba, zbog Cega osjecaju Zaljenje. Takoder, njihov svakodnevni Zivot
obiljezava konstantna borba: napor i ulaganje truda u to da njihovo dijete bude sretno i ima
najbolje moguce prilike za razvoj, truda da se jednako posvete i drugom djetetu, i naravno,
truda da rade na svom odnosu i odrze kvalitetu braka. Pritom jedan roditelj smatra da ipak

,uzaludno pokusavaju napraviti nemoguce®.

Roditeljstvo djeteta, sad odrasle autisti¢ne osobe, zahtijeva i odredene prilagodbe. Ispitanici
najces¢e navode primjere promjene i prilagodbe medusobnog odnosa, kao i svog karaktera
kako bi ostali funkcionalna obitelj. Nekima su godine donijele vecu razinu tolerancije i
napredniju komunikaciju, zrelost koja je rjeSavanje sukoba ucinila gladim procesom, dok su
drugi s godinama i modificirali samu narav odnosa. Tako viSe roditelja navodi da se, iako su
supruznici, viSe osjecaju 1 ponasaju kao prijatelji 1 partneri. Njihov odnos funkcionira na
principu medusobnog postovanja i suradnje, ali intimni i romanti¢ni dio je stavljen u drugi

plan, negdje i potpuno zanemaren aspekt odnosa.

Vaznim utjecajem na partnerski odnos pokazala se podrska, koju ispitanici primaju iz raznih
izvora. Velik broj naglasio je vaznost stru¢ne podrske, dok je nekolicina istu imala priliku
iskusiti. Roditelji jednoglasno smatraju da psihosocijalna podrska, savjetovanje, ali i samo
informiranje (koje nije bilo dostupno u vrijeme radanja njihove djece: 1980-e do ranih
20001ih) mogu igrati klju¢nu ulogu u oCuvanju partnerskih odnosa. Iz navoda se moze vidjeti
da su neki i uvjereni da bi to spasilo mnoge brakove koji su ,,propali radi autizma*. U
nedostatku stru¢ne podrske, okrecu se najblizem krugu, obitelji. Bilo rije¢ o ,,uskakanju*

daljih ¢lanova obitelji kako bi imali vremena za sebe ili o nekome tko ¢e ih saslusati, ocita je
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vaznost ukljucenosti ostalih ¢lanova obitelji kao kruga podrske. Oc¢ekivano, nerijetko se istice
upravo partner kao glavni izvor podrske, pri cemu jedna sudionica istice da bi mogla podnijeti
naruSen odnos s bilo kim, ali ne i sa svojim suprugom, svojom ,,stijenom®. Ispitanici su

spominjali podrsku u kontekstu bracne psihosocijalne podrske u svrhu o¢uvanja i poboljSanja
kvalitete braka, ali i u kontekstu individualnog nosenja sa stresom, stoga je kategorija podrske

izdvojena 1 u drugom istrazivackom pitanju.

Tablica 3. prikazuje teme/kategorije i podteme/potkategorije za istrazivacko pitanje ,, Kako

se partneri suocavaju sa stresom i posljedicama stresa za partnerski odnos?*.

Tablica 3. Kategorije i potkategorije za 2. istrazivacko pitanje

TEMA:
Nacini suocavanja sa stresom i posljedicama stresa roditeljstva djeteta s PSA

KATEGORUE POTKATEGORUE

e VaZnost razgovora s partnerom u
nosenju sa stresom

e Razvijanje komunikacijskih vjestina
potaknuto roditeljstvom djeteta s PSA

KOMUNIKACIA

e Percepcija uspjesnosti stilova

suocavanja

e Suocavanje putem izbjegavanja

STILOVI SUOCAVANJA e Suocavanje usmjereno na emocije

(humor)

e Promjena suocavanja sa stresom s
godinama

e Strucna podrska

IZVORI PODRSKE e Obiteljska podrika

e Partnerska podrska

e Ocevi se percipirano teze nose sa
stresom

e Majke se u pocetku percipirano teze
nose sa stresom

e Majke s viemenom preuzimaju veci
dio obveza i briga na sebe

SPOLNE RAZLIKE
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Prilikom odgovaranja na pitanja o suocavanju sa stresom, najveci broj roditelja isti¢e vaznost
komunikacije. Pritom naglasavaju razgovor, odnosno vaznost razgovora o svim i
svakodnevnim temama i otvorenost komunikacije koja omogucava noSenje sa roditeljskim
stresom, ali 1 svim tipovima stresora. Takoder navode kako ¢esto razgovaraju te kako je
roditeljstvo djeteta s PSA poboljSalo njihove komunikacijske sposobnosti, $to je posljedi¢no i
pozitivno utjecalo na kvalitetu odnosa, a veza se o€ituje u oba smjera (percipirana visa
kvaliteta odnosa rezultira i kvalitetnijom komunikacijom i obrnuto). Ve¢ na prvoj kategoriji
zamjetna je tema koja se provlaci kroz sve ostale kategorije, a to je partnerska podrska 1
dijadno suocavanje sa stresom (,,Nosimo se tako da kad je stres onda jedno drugome
pomazemo*’; ,Inace, potpora smo jedno drugome*; ,,Mi imamo nas nacin kako to, kako se

borimo protiv toga, eto®).

Skoro svi ispitanici takoder navode 1 opisuju konkretne stilove suocavanja sa stresom, od
kojih se isti¢u izbjegavanje i suoavanje usmjereno na emocije, odnosno koristenje humora.
Ispitanici su ve¢inom zadovoljni vlastitim i partnerovim stilovima suo€avanja sa stresom te ih
percipiraju kao uspjesne. Najcesce je opisano suocavanje putem izbjegavanja, kojem jednako
pribjegavaju ocevi 1 majke. Rijec je o fizickom izbjegavanju, odnosno fizickom udaljavanju
od izvora stresa (obiteljskog okruzenja), jednom kad roditelj prepozna da je doslo do
prezasicenja, tj. viSe razine stresa od one s kojom se moze suociti. U tome ih partneri
podrzavaju, a nekad i poticu, iako su svjesni da se pritom problem ne rjeSava. Slicno tome je
suocavanje usmjereno na emocije (humor), koje jedna sudionica opisuje kao ,,jedini nacin
nosSenja sa situacijom za koju je svjesna da je ne moze promijeniti“. Takoder, opetovano se
moze ¢uti kako su se stilovi suo€avanja sa stresom s godinama promijenili, te su se roditelji
od mladenackih, burnijih stilova s godinama ,,smirili, postali mudriji“ i ,,lakSe prihvacaju

nepromjenjivo®. Posljedi¢no, s godinama je zamjetan 1 manji broj konflikata.

Kategorija podrSke se kroz analizu nametnula i u ovom istrazivackom pitanju, iako u slicnom
kontekstu, s razli¢itim posljedicama. Stru¢na podrSka je stalni motiv prilikom razgovora s
roditeljima, odnosno manjak iste (samo jedna ispitanica navodi iskustvo primanja psiholoske
podrske!). Ispitanici slozno smatraju da bi se puno lakSe nosili sa stresom da su imali
kvalitetnu ili ikakvu stru¢nu podrsku, izvor informacija ili bilo kakve smjernice, upute kamo
i¢1 s djetetom. Kao otegotnu okolnost ponovno naglasavaju i vrijeme radanja djeteta i
saznavanja dijagnoze (80-e 1 90-e godine 20.stoljeca te rane 2000-¢), kad nisu bili dostupni

danasnji, moderni izvori informacija. U svakom slucaju isticu osje¢aj da su sami u prici
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odgajanja djeteta s PSA te da se nerijetko nemaju osloniti na koga osim na sebe i, u nekim

slu¢ajevima, svog partnera.

Sto se ti¢e spolnih razlika u doZivljavanju stresa i suodavanjem sa istim, istaknule su se
znacajne razlike. Tako ispitanici, pa i ocevi, isticu kako se ocevi percipirano teze nose sa
stresom kojeg sa sobom nosi odgoj odraslog djeteta s PSA. Ponavljaju se primjeri pocetnog
negiranja dijagnoze medu sudionicima, ali i primjeri pri¢a iz okoline o kojima izvjeStavaju,
poput razvoda uslijed oCeva napustanja obitelji, pa ¢ak i tragican primjer suicida u okolini

sudionika. Majke s druge strane u pocetku teze percipiraju djetetovu teskocu, odnosno

dijagnozu PSA i eventualne popratne teskoce te im je potrebno vrijeme da se s njom pomire.

No, opetovana je dinamika u kojoj upravo majke kasnije na sebe preuzimaju vise

odgovornosti i sa stresom se nose percipirano uspjesnije od oceva.
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6. Rasprava

Istrazivanjem su se dobili odgovori na dva pitanja, odnosno prikupila iskustva 1 misljenja
roditelja o utjecaju roditeljstva odraslog djeteta s PSA na partnerski odnos i stilovima
suocavanja sa stresom i posljedicama stresa za partnerski odnos.

Vecina ispitanika ocekivano je izvijestila o nekom vidu utjecaja dijagnoze PSA na obitelj, a
samim tim 1 partnerski odnos. Pritom narav utjecaja varira, sukladno nalazima prijasnjih
istrazivanja (Xue i sur., 2014; Pakenham i sur., 2005; Bayat, 2007; Twoy i sur., 2007; King i
sur., 2009; Karts i sur., 2012). Iako neki roditelji primjecuju negativan, a drugi pozitivan utjecaj
roditeljstva djeteta s PSA, znacajan dio sudionika slaze se da je saznanje o dijagnozi djeteta
stvorilo prijeloman trenutak za njihov partnerski odnos, potvrdivSi na taj nacin nalaze
istrazivanja Hock 1 suradnika (2012). Kao izazove roditelji navode potrebe svakodnevnog
zivota koje ostaju zanemarene, dovodeci do problema kao $to su manjak slobodnog vremena i
ulaganje velikih koli¢ina energije u odgoj djeteta, Sto neizbjezno ostavlja manji fond energije
koju mogu ulagati u partnerski odnos.

Sukladno teoriji dvostrukog ABC-X modela (McCubbin i Patterson, 1983), vecéina obitelji
pribjegla je restrukturiranju kako bi se zajednicki nosili sa stresorima koje novonastala situacija
nosi. Dok su nacini prilagodbe vise ili manje uspjesni, istice se dio sudionika koji je pribjegao
promjeni naravi vlastitog partnerskog odnosa u svrhu uspjesnijeg obavljanja roditeljske uloge.
Tako je zanimljiv nalaz nekoliko ispitanika koji svoj odnos definiraju kao ,,partnerski i
nsuradnicki®, ,vise prijateljski nego romanti¢ni®“. Makar je takav odnos funkcionalan u
kontekstu obiteljskog sustava, ipak je rije¢ o kvalitativnoj promjeni prirode odnosa koja sa
sobom moze nositi negativne posljedice za partnerski odnos. Navedeno se moze poduprijeti
Sternbergovom (1986) triangularnom teorijom ljubavi?, prema kojoj razli¢ite kombinacije tri
komponente (strast, intimnost i privrZzenost) oblikuju razli¢ite tipove ljubavi. Na individualnoj
razini, sve tri komponente su snazno povezane s osje¢ajem srece i zadovoljstva u vezama, a u
parova zadovoljstvo odnosom visoko korelira s korespondencijom koli¢ine i tipova ljubavi
(Sternberg, 2006). Stoga se moze zakljuciti i da su roditelji koji su kao metodu adaptacije na

izazove roditeljstva djeteta s PSA umanjili ili u potpunosti izbacili jednu od tri komponente u

2 Sternberg (1986) uvodi teoriju prema kojoj se razlikuju tri temeljne dimenzije ljubavi: strast (fizicka
privlaénost, svidanje i seksualna Zelja), intimnost (emocije koje stvaraju prisne i tople odnose) i privrzenost
(nastojanje na nastavljanju i odrzanju intimnih odnosa). Svaka dimenzija razvija se u medusobnoj interakciji i
vazna je za formu ljubavi, odnosno nacin voljenja, pa se tako ovisno o prisutnosti, odnosno manjku neke od
dimenzija razlikuju svidanje, zaslijepljenost, prazna ljubav, romantic¢na ljubav, prijateljska ljubav, zaludenost i,
na kraju, potpuna ljubav.
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vecem riziku od iskazivanja niZe razine srece i zadovoljstva partnerskim odnosom. S druge
strane, predstavnici evolucijske psihologije poput Fisher (2004) transformaciju strastvene
mlade ljubavi u prijateljski odnos pripisuju prolasku godina i posljedici evolucije koja
omogucuje partnerima da bolje skrbe o potomstvu. Bili oni potencijalni izvor nezadovoljstva
ili evolucijska prilagodba, navedeni nalazi ipak sugeriraju na potrebu za psihosocijalnom
podrskom partnerima kako bi uspjeli zadrzati intimnu prirodu odnosa usprkos novim
zahtjevima koji im se namec¢u u odgoju djeteta s teSko¢ama.

Opetovana poruka koja se istice prilikom analize odgovora na oba istrazivacka pitanja potreba
je roditelja (odrasle) djece s PSA za stru¢nom podrSkom, te je ujedno i naj¢esca tema kojoj su
ispitanici posvecivali najviSe vremena u intervjuima. Svi jednoglasno iznose stav kako bi
njihovi partnerski odnosi puno bolje i lakSe ,,podnijeli* odgajanje djeteta s PSA da im je bila
dostupna podrska. Pritom navode psihosocijalnu, informativnu ili socioekonomsku, najvise
naglaSavajuci psihosocijalni aspekt. I ovaj nalaz istrazivanja u suglasju je s prije navedenim
navodima i rezultatima drugih istrazivaca (Leutar i OrSuli¢, 2015; Sharabi i sur., 2018; StoSi¢ i
sur., 2020; Fallahchai i Fallahi, 2022). Dok se ta potreba pokazala nezadovoljenom, ispitanici
od ostalih ¢lanova obitelji primaju instrumentalnu i emocionalnu podrsku. Kada je rije¢ o
podrsci 1 suradnji partnera, vazno je razlikovati dijadno suocavanje od socijalne podrske iz
razloga §to socijalna podrSka partnera nosi drugacije znacenje nego podrska prijatelja i rodbine.
U istrazivanju su izneseni klasi¢ni primjeri dijadnog suocavanja, koje nije altruisticno
ponasanje 1 jednosmjerno pruzanje potpore, ve¢ aktivan trud oba partnera kako bi osigurao
zadovoljstvo 1 blagostanje partnera. Na taj nacin potiCe se osjecaj zajedniStva (medusobno
povjerenje, povezanost) te percepcija veze kao izvora podrske u vremenima stresa, $to
osigurava vlastito bra¢no zadovoljstvo i blagostanje (Bodenmann, 2005). Tako se najceSce
mogu prepoznati strategije pozitivnog dijadnog suocavanja, i to poglavito zajedni¢kog dijadnog
suocavanja (zajednicko rjesavanje problema i trazenje informacija - ,,Mi smo sami morali i¢i
na, obilazit, trazit, kako da Vam kazem, to je bilo 2000 i bice treca, tako nesto. Tako da smo
morali sve sami, od ¢ak smo vanka otisli; percepcija zajednicke ,,borbe* - ,,Borili smo se da
ostanemo normalni i da Zivimo i svoj Zivot, eto*) 1 pozitivno podrzavajuce (,,7ako da negdi je
on potpora meni, aaa, kad san ja u nekoj nedoumici, problemu ili mi bude tesko nesto, mogu
mu slobodno rec¢. Mogu mu stvarno slobodno rec (...) Al uglavnom, pazim ja njega i on na me,
u tom smislu®). Ipak, prisutno je i delegirano dijadno suocavanje u kojem jedan partner
preuzima odgovornost kako bi smanjio stres drugog partnera, odnosno od njega se izricito trazi

pruzanje podrske te se na taj nain razvija nova podjela doprinosa u suo¢avanju (,,7ako da, kad
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sam ja bio (...) u depresiji, a ona je stajala uz mene, i kad je ona bila na nekim sitnim
operacijama onda sam ja preuzeo te doma i tako®).

Kada je rije¢ o suoCavanju sa stresom i utjecaju istoga na odnos, kao glavni zastitni faktor javila
se komunikacija partnera koja je uslijed roditeljstva djeteta s PSA dozivjela napredak i ubrzan
razvitak, Sto je u suprotnosti s nalazima istrazivanja koja ukazuju na smanjenje kvalitete
komunikacije roditelja djece s teSko¢ama u razvoju (Freedman i sur., 2012; Brobst i sur., 2009;
Randall i Bodenmann, 2009; Sobsey, 2004) i podupire oprecna istrazivanja (King i sur., 2006;
Mailick Seltzer i sur., 2001; Scorgie i Sobsey, 2000). Ispitanici navode promjene u smislu ¢esce,
otvorenije 1 izravnije komunikacije (,,Razgovaramo se, nema Sutnje, to smo se dogovorili, nema
Sutnje treba se razgovarati; ,Ja u svom primjeru, kazem, ja vidim da s godinama sam
tolerantnija prema njemu a i on prema meni, znaci mi mozemo svaki problem rijesiti normalnim
razgovorom, bez ono — svade dugorocne, bez nepricanja, bez psovanja i svih tih nekakvih
normalnih reakcija‘). Jedna sudionica navodi primjer svjesnosti o maladaptivnim nacinima
komunikacije i prijasnjim nezdravim obrascima koji su naposljetku doveli do kulminacije
emocija, ali i pouc¢nog iskustva u svrhu unaprjedenja komunikacijskih vjestina (,, Mislili smo da
smo puno razgovarali, da smo svi otvoreni, a ustvari je svatko u sebi gusio, tu svoju malu, punio
tu svoju malu kutijicu i kad je ta kutijica valjda dosla do vrha, i neki glupi mali okidac je bio
dovoljan da, da, to onda sve emocije... ali je bilo odlicno *). Osim partnerskom odnosu, odgoj
djeteta i sada odrasle osobe s PSA donio je novu kvalitetu i doprinio pojedinaénom kapacitetu
noSenja sa stresom partnerima kao pojedincima, $to je onda usko povezano i sa dozivljavanom
kvalitetom samog odnosa.

Ispitanici izrazavaju zadovoljstvo vlastitim stilovima suo€avanja sa stresom, uzevsi u obzir
resurse koje imaju na raspolaganju. Suo€avanje izbjegavanjem, u dosada$njim istrazivanjima
vise zabiljezeno kod oCeva (Bristol i sur., 1988; Kent, 2011), u ovom istrazivanju jednako je
zastupljeno kod majki 1 oCeva, a ujedno je i najéeSce navoden stil suoavanja sa roditeljskim
stresom. Pritom valja naglasiti da se takav nacin suoCavanja nije uvijek pokazao osobito
ucinkovitim, ¢ega su nekada i sami ispitanici svjesni (,,4/ mada nije to to jer se opet, opet vracas
tome tako da...*). 1zjava ispitanika u skladu je s literaturom koja nalaze da suocCavanje
izbjegavanjem nije optimalan mehanizam, ve¢ su suoCavanje usmjereno na problem ili emocije
ucinkovitiji (Folkman 1 Lazarus, 1984). Ipak, uzevsi u obzir specifi¢nost situacije odgoja djeteta
s PSA 1 njenu narav kao kroni¢ni Zivotni stresor, dovodi se u upit maladaptivnost ovakve
strategije. Cinjenica da su ispitanici svjesni da da se vra¢aju u vlastiti dom suogiti se sa izvorima
stresa sugerira da je rije¢ o pozitivnoj distrakciji viSe nego o izbjegavanju problema s ciljem

nerjeSavanja istog. Ukoliko je izbjegavanje, u ovom slucaju distrakcija izrazena kao namjerni
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oblik neangaziranja, aktivno izabran u pogodno vrijeme za pojedince da prilagode svoje
kognitivne percepcije stresora ili da se pripreme i izgrade resurse za aktivno suocavanje s
kroni¢nim stresorima u dogledno vrijeme, novija istrazivanja pokazuju da sa sobom nosi
pozitivne rezultate, tj. nize razine depresije 1 anksioznosti (Waugh i sur., 2020). SuoCavanje
usmjereno na emocije, dosad vise iskazano kod majki djece s teSko¢ama (Dabrowska i Pisula,
2010; Meral 1 sur., 2013), takoder je zabiljezeno kod partnera oba spola, s naglaskom na
koriStenje humora za ublazavanje utjecaja negativnih emocija na pojedinca. Dakle, rezultati na
toj domeni sukladni su s rezultatima novijeg istrazivanjima Ghanouni i Hood iz 2021. u smislu
koristenja sli¢nih stilova suoCavanja sa stresom kod oba spola roditelja.

Nadovezujuci se na predvidane spolne razlike unutar Sireg konteksta odgoja djeteta s PSA ili
opcenito s teSkocama u razvoju, potvrdeni su navodi (Bristol i sur., 1988; Kent, 2011) o manjoj
ukljucenosti o¢eva u odgoj djeteta s PSA, u mladosti ali 1 odrasloj dobi. Tako ocevi u pocetku
negiraju dijagnozu djeteta, a kasnije prepusStaju majkama preuzimanje veéeg opsega obaveza.
Pritom ipak valja uzeti u obzir ¢injenicu da je vecina (72,3%) ispitanika u istrazivanju majke
koje navode svoje subjektivno iskustvo odgoja djeteta. Takoder, pocetni dozivljaj djetetove
dijagnoze se razlikuje izmedu ocCeva 1 majki u smislu negiranja suprostavljenog velikom Soku i
iskazivanom emocionalnom distresu, Sto je sukladno s prijaSnjim nalazima istrazivanja, ali i

relevantno jer moZze utjecati na obiteljsku kvalitetu Zivota (Meral i sur., 2013).
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6.1. Metodoloska ogranicenja 1 preporuke za daljnja istraZzivanja

Istrazivanje sa sobom nosi i odredene nedostatke vrijedne spomena. Prvi moguéi nedostatak
predstavljaju sudionici, to¢nije uzorak (nacin formiranja, heterogenost, veli¢ina). Ispitanici su
za sudjelovanje u istrazivanju kontaktirani putem udruge od koje su primali odredene usluge i
dobrovoljno sudjelovali, ovisno o motivaciji. Pritom postoji povecana moguénost od tzv.
problema dobrovoljaca, sudionika ¢ije ponaSanje ipak ne prikazuje realno cjelokupnu
populaciju. Valja naglasiti i ¢injenicu da su dobrovoljci u prosjeku osobe viSeg socio-
ekonomskog statusa, ujedno viSeg obrazovanja i prihoda. Nadalje, ¢injenica da su ispitanici
kontaktirani putem udruga ukazuje na to da su ukljuceni u neki vid programa stru¢ne podrske
te bi bilo korisno i Cuti price obitelji koje ne primaju struénu podrsku u zajednici, makar bi do
njih bilo teze do¢i. Takoder veliCina ovog uzorka je relativno mala (N=11) te su najve¢im
dijelom na upitnik odgovorile Zene (72,7%). S obzirom na to da su jedan od fokusa istrazivanja
bile upravo spolne razlike dozivljavanja stresa u roditelja odraslih osoba s PSA, prigodniji bi
bio ravnomjerno rasporeden uzorak prema spolu. Iako je ispitanicima osigurana anonimnost i
intervjui su provodeni u razli¢itim prostorijama, odvojeno od ostalih ¢lanova obitelji, u ovakvim
je istrazivanjima moguce ocekivati da ¢e osobe davati drustveno pozeljne odgovore, pogotovo
uzevsi u obzir osjetljivost tematike partnerskih, intimnih i bra¢nih odnosa. Roditelji odraslih
autisticnih osoba koji su ukljuceni u istraZivanje dolaze iz razli¢itih dijelova Republike
Hrvatske s razli¢itim uvjetima, a s obzirom na to da svaki grad nudi razlic¢ite mogucnosti s
obzirom na teskoce djeteta (prilagodenost osobama s invaliditetom, (ne)adekvatna podrska
sluzbi...), 1 to je faktor koji moze utjecati na vanjski stres roditelja. Nadalje, sama vrsta
kvalitativnog istrazivanja usprkos prednostima poput vise informacija i potrebnog manjeg broja
ispitanika sa sobom nosi neizbjezna ogranicenja, kao Sto su neminovna subjektivnost ispitivaca
1 manji broj informacija koji proizlazi upravo iz manjeg broja ispitanika.

Buduca bi istrazivanja trebala ukljuciti viSe muskih sudionika te bi se trebala provoditi u
razli¢itim ustanovama u manjim mjestima diljem Republike Hrvatske. Kao §to je ve¢
spomenuto, bilo bi korisno ukljuciti u istrazivanja korisnike koji nisu ukljuceni u program
podrske, koliko god postupak bio tezi, jer su i njihove price izrazito vrijedne za podrucje
istrazivanja. Buduca bi istrazivanja takoder mogla primijeniti vid ispitivanja putem pisane
ankete, zbog potencijalnog veceg broja ispitanika, ali i kako na sudionike ne bi utjecala
prisutnost ispitivaca/ice, pritom nenamjerno oblikujuéi njihove odgovore. Kvalitativno
istrazivanje poput ovog moze pruziti koristan uvod u daljnje kvantitativno istrazivanje. Ovo je
istrazivanje tek mali doprinos jednoj vrlo kompleksnoj 1 vaznoj temi koju svakako vrijedi
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nastaviti istrazivati kako bi se roditeljima mlade djece i odraslih osoba s PSA mogla pruziti
prijeko potrebna kvalitetna stru¢na podrska u zajednici i postaviti temelji za dozivljenu istinski

viSu kvalitetu (obiteljskog) zivota.

6.2. Prakti¢na primjena/smjernice

Partnerski odnosi roditelja djece s teSkocama u razvoju tek u posljednje vrijeme su cesca tema
istrazivanja, ali i dalje nedovoljno zastupljena. Posebno zanemarena populacija su roditelji
odraslih osoba s invaliditetom i1 raznim teSko¢ama, u ovom slucaju PSA. Na podrucju
Republike Hrvatske svakako je potrebno povecati broj istrazivanja koja se bave ovom
skupinom, vodec¢i se logi¢nim zaklju¢kom da ¢e trend porasta broja osoba s PSA koji se
biljezi iz godine u godinu dovesti i do veceg broja odraslih osoba s dijagnosticiranim
poremecajem iz spektra autizma, a samim tim 1 obitelji 1 parovima kojima je potrebna

podrska.

Glavna potreba koju isticu svi sudionici istrazivanja potreba je za organiziranom stru¢nom
podrskom roditeljima, i to psihosocijalne naravi. S godinama je sustav podrske za djecu i
odrasle osobe s PSA napredovao, ali su njihovi ¢lanovi obitelji ¢esto ostali zanemareni,
dozivljavani kao jo$ jedan izvor potpore za osobu s PSA, umjesto kao pojedinca koji se
takoder nosi s teskocom bliskog ¢lana obitelji, djeteta. Svaki ispitanik uvjerljivo 1 ustrajno
istice potrebu roditelja djeteta s PSA za stru¢nom osobom koja bi im olaksala noSenje s
dijagnozom, pogotovo u pocetku dok je dijete mlade, ali 1 kasnije, u krucijalnim trenucima
tranzicije, primjerice iz osnovne u srednju $kolu, ili izlazak iz sustava Skolovanja, bilo to na
trziSte rada ili radionice u udrugama, ovisno o sposobnostima autisticne osobe i
mogucnostima koje zajednica nudi. Takva podrSka mozZe se ocitovati u obliku informacija i
novih znanja, socijalne podrske, socioekonomske podrske ili bilo kojeg drugog vida podrske

kojeg roditelji u tom trenutku isticu kao najpotrebnijeg.

Nedavno istrazivanje StoS$i¢ i suradnika (2020) ukazuje da je unutar konteksta kao Sto je
Hrvatska, gdje su razumijevanje autizma, pristup odgovaraju¢im uslugama ili profesionalnoj
ekspertizi i tone i pouzdane informacije na lokalnom jeziku ograniceni, roditeljska edukacija
specificna za PSA kljucna. Navode i kako su grupne intervencije poput roditeljske edukacije
cak 1 isplative u usporedbi s drugim modelima pruzanja usluga, §to je osobito vazno kada su
zakonski sustavi potpore nedovoljno razvijeni 1 kada su resursi oskudni. U takvom kontekstu
¢ak i1 dva dana edukacije roditelja mogu imati pozitivan u¢inak. Zakljucak navedene studije
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podupire nalaze ovog istrazivanja, a to je je da je edukacija roditelja djece s PSA vazna
intervencija koja bi trebala biti dostupna svim roditeljima i skrbnicima autisti¢ne djece, bez
obzira na lokaciju. Stoga je potrebno educirati roditelje djece s PSA, ali roditelje djece s
ostalim teSko¢ama o ovakvim nalascima istrazivanja kako bi ih sami mogli primijeniti na
svakodnevni zivot. Primjerice, svjesnost o ,,prelijevanju stresa“ iz jedne Zivotne domene u
drugu moZze dovesti do drugacijem doZivljavanja stresa pa i odjeljivanja domena unutar

granica mogucnosti pojedinca.

Prilikom suradnje s roditeljima odraslih autisti¢nih osoba valja imati na umu da su 1 oni
pojedinci koji zele odrzati svoj partnerski odnos u svim svojim intimnim i emocionalnim
aspektima, kao i romanti¢nu bliskost koja percipirano slabi s godinama odgajanja djeteta.
Potaknuto tim, stru¢njaci trebaju roditelje osnazivati na nacin da se potice razvoj vjestina
komunikacije 1 samoregulacije, sve u svrhu umanjivanja utjecaja stresa na partnerski odnos,
odnosno pretjeranog ,,prelijevanja stresa“ iz roditeljske u partnersku domenu. Ispitanici ovog
istrazivanja navode da su im vremena najveceg stresa i krize za partnerski odnos bili sami
poceci, proces suocavanja s dijagnozom autizma kod djeteta istovremeno se boreci s
birokracijom i manjkom informacija. Stoga se iz njihovih pri¢a moze izvuci primjer za
stru¢njake koji rade s roditeljima djece s PSA 1 roditeljima koji su tek saznali djetetovu
dijagnozu. Upravo u prijelomnim trenucima parovima je potrebna najveca podrska, u obliku
informacija, ali 1 psihosocijalna. Partnere valja usmjeriti da istraze pitanja vezana uz moc i
spol koja se odnose na to kako donose odluke, njihove profesionalne i zZivotne ciljeve te kako
namjeravaju rasporediti uloge u kuc¢anstvu. Roditelje mlade autisti¢ne djece takoder treba
uputiti na promisljanje koji su problemi koji im uzrokuju sukobe uistinu rjesivi, kako bi
prestali gubiti energiju na ,,borbu s vjetrenjaama®. Parovima je potreban individualan pristup
(bas kao 1 njihovoj djeci upucenoj na terapije) koji ¢e pomoci identificirati probleme s
empatijom, emocionalnom povezanosti, manjkom zajedni¢kog vremena, a sve u svrhu
rjeSavanja istih i omogucavanja optimalne adaptacije na obiteljske stresore. Manjak podrske
od samog ulaska u sustav osjecaju roditelji odraslih osoba s PSA i godinama kasnije, ali ni
tada nije prekasno za rad na odnosu, ukoliko postoji volja. Svakako je potrebno uloziti vise
vremena i resursa u istrazivanje i realizaciju projekata pruzanja psihosocijalne podrske
starijim roditeljima, ¢iji odnosi sada trpe manjak potpore kad im je najviSe trebala, a onda,

naravno, i mladim roditeljima koji svoje putovanje roditeljstva djeteta s PSA tek zapocinju.
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7. Zakljucak

U radu su prikazani rezultati kvalitativnog istrazivanja provedenog na temu partnerskih
odnosa roditelja odraslih osoba s PSA, kao i nacina suocavanja sa stresom i posljedicama
stresa roditelja djece s PSA. Cilj ovog istrazivanja bio je dobiti uvid u percepciju iskustava
roditelja odraslih osoba s PSA, razmotriti znacajke njihovog partnerskog odnosa unutar
konteksta odgajanja autisticnog djeteta. Takoder, cilj je bio saznati kakav je njihov doZivljaj
utjecaja stresa na partnerski odnos te razumjeti kakvim nacinima suo¢avanja sa stresom

pribjegavaju i jesu li se promijenili uslijed odgajanja djeteta s PSA.

Na temelju provedenih intervjua dobiven je uvid u roditeljska iskustva, ali 1 vrlo vrijedne
preporuke za prakti¢an rad stru¢njaka s obiteljima djece i odraslih osoba s PSA. Zabiljezena
su razlicita roditeljska iskustva i potvrdena teza da roditeljstvo djeteta s PSA na neke
partnerske odnose djeluje pozitivno, a na neke negativno. Nacin utjecaja na odnos sami
ispitanici povezuju s trenutkom saznavanja dijagnoze PSA, opisujuci ga kao prijeloman za
odnos. Osim toga, partneri kao posljedicu suocavanja sa roditeljskim stresom navode
promjenu prirode partnerskog odnosa i transformaciju dugotrajnih brakova u prijateljske
zajednice potpore 1 meduovisnosti. Kao teorijski okvir istrazivanja koristen je dvostruki ABC-
X model koji u obzir uzima postkriznu prilagodbu, drustvenu i kontekstualnu prirodu
prilagodbe tijekom vremena, omogucuje procjenu aktivnog suocavanja i pasivne podrske i

bavi se moguénosc¢u zdrave prilagodbe.

Prepoznati su naj¢es¢i nacini suoCavanja sa roditeljskim stresom, kao §to su suo¢avanje putem
izbjegavanja i suocavanje usmjereno na emocije (humor), ali i odredene spolne razlike koje se
mogu koristiti kao vodilje u pruzanju sveobuhvatne podrske cijelim obiteljima djece s

teSkocama, uzimavsi u obzir spontano dodijeljene spolne uloge.

Naposljetku, istaknuta je potreba za osiguravanjem stru¢ne podrske roditeljima i skrbnicima
djece s PSA, kako bi se odrzala kvaliteta partnerskih odnosa, ali 1 obiteljskog Zivota, koja

neminovno utjece i na razvojne ishode samog djeteta.
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Prilozi

Prilog 1. tablica kodiranja za 2. istrazivacko pitanje — ,, Kako se partneri suocavaju sa stresom

i posljedicama stresa za partnerski odnos? “

Istrazivacko pitanje: ,Kako se partneri suocavaju sa stresom i posljedicama stresa za
partnerski odnos?“

TEMA: nacini suocavanja sa stresom i posljedicama stresa roditelja djece s PSA

IZJAVE SUDIONIKA KODOVI POTKATEGORUE | KATEGORUE

»Mislim da nema teme o kojoj Partneri mogu | Vaznost KOMUNIKACUA

ne razgovaramo i ne pricamo” pric¢ati o bilo kojoj | razgovora s

S 1 temi. parthnerom u
nosenju sa
stresom

,Znaci mi mozemo svaki

problem rijeSiti normalnim Partneri Razvijanje

razgovorom, bez ono — svade razgovorom komunikacijskih

dugorocne, bez nepri¢anja, bez | rjeSavaju sve | vjeStina

psovanja i svih tih nekakvih probleme. potaknuto

normalnih reakcija“S_3 roditeljstvom
djeteta s PSA

,Razgovaramo se, nema Sutnje, | Partneri imaju

to smo se dogovorili, nema dogovor da

Sutnje treba se razgovarati“S_6 | razgovaraju o

svemu.

»,Ma sve vam je to razgovor” ,,

ja kazem svoje misljenje on rece | Partneri Cesto

svoje al ako smo se bas ono razgovaraju, uz

zakacili da nismo izgladili to, vrijeme za

moramo pustit pauzu jednu i smirenje po

onda se vracamo na tu temu ili potrebi.

jailionionda on radi. Ja nisam

mislio tako reéi nego sam ja Ispitanica smatra

mislia ovako, pa Sta nisi onda da je koli¢ina

reka i tako u tom smislu. Al u razgovora

principu dosta razgovaramo. zadovoljavajuca.

Mozda je to, mozda je to dobro”

S 9
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,Pa eto, tiho, pitomo . Nema
deranja, nema bestimanja jer je
to strasno (...) eto, tiho, i to se
mijenja s godinama, je li. Prije
smo mozda viSe razgovarali i, i
nesto razrjesavali, a sad se tiho
ovako grizemo, ujedamo,
podbadamo i u prolazu nesto
kazemo“S_10

,Mi razgovaramo nismo mi da
da, sad ja ¢u zalupit vrata i otic
ne“sS 11

,Razgovor. Razgovor je kljuc¢
cijele price. Znaci povjerit
emocije. Povjerit misli, povjerit
brige, povjerit $to nas ceka ili
kako nas ¢eka”“S_4

,Jednostavno rije¢ima, nema
fizickih obracuna, nikad, rijecima
i-i to je jedini nacin (...)nismo se,
nismo se nikad potukli, da bi
tako nesto, ili nekakve agresije,
samo se rije¢ima dogovaramo”
S 7

Partneri sukobe
rjieSavaju  mirno,
razgovorom,
izbjegavajudi
svade.

Proslih godina su
viSe razgovarali.

Partneri
razgovaraju
umjesto
izbjegavanja
rjeSavanja
problema.

Ispitanica smatra
da je razgovor
prijeko potreban
za dobar odnos.

Vaznost
razgovora o
proslim,
sadasnjim i
buduéim
iskustvima.

Naglasak se
stavlja na
koristenje
razgovora kao
alternative
fizickom

obracunu u svakoj
situaciji.
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»,Pa nista meni kada bude pun
kufer ja odem, otputujem dva-tri
dana (...), al istina to je bilo
jednostavno ono samo da se
maknem malo, malo da oladim
glavu“S_3

,Ja, ja na svoj nacin, meni kad,
kad, kad je bas tolko tesko izaden
vanka Sta ¢u e ili kazen njoj izadi
s prijateljicon na kavu il bilo di
kako bi van to rekao e, al mada
nije to to jer se opet opet vracas
tome tako da“S_11

,Dat jedno drugome isto tako
otklona da ako on hoce ne znam
oti¢ sa, imamo dva psa, oti¢ sa
psima u Setnju, okej odi sam u
Setnju, znam zasto hodées, znaci
ispucat se”“S_4

Majka se sa
stresom suocava
tako da otputuje
na nekoliko dana.
Udaljavanje  od
kuée i izvora
stresa  olakSava
funkcioniranje.

Otac se pod
velikim  stresom
udaljava od doma
i isto predlaze i
supruzi.

Svjesnost da
izbjegavanje ne
rjeSava problem.

Prilikom stresnih
situacija i sukoba
otac odlazi iz kuce
proSetati pse.

Suocavanje
putem
izbjegavanja

STILOVI
SUOCAVANJA SA
STRESOM

,Kad smo bili mladi ¢esce se, sad
se tako naviknete jedno na drugo
da se vise nemate oko cega
svadati“S_2

,Ali mislim dobro, s godinama
Covjeku pasSe to, to pase,
dogovorimo seito je to. To je to”
S 3

»T0 trebate do¢ u neke godine,
ono, prije je bilo pet dana nismo

Par se cCeSce
sukobljavao u
mladim
godinama.
Partneri su se s
godinama navikli
jedno na drugo,
manje je razloga
za svadu.

Godine su
supruznicima
donijele
kvalitetniju
komunikaciju.

Promjene
suocavanju
stresom
godinama

sa
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komunicirali, ne znam ono, ne
vidim ga, ne ¢ujem ga, nista.“S_3

,U pocetku nije bilo lako, ona je
stalno plakala, ¢itala, ve¢inom
strucnu literaturu i sve vezano
$to je za autizam. Inace, djecu s
poteskocama. To je trajalo jedno
dvi godine dok nisam nekako na
neki nacin, smo to. Kako bi Vam
to. | dan danas se mozda nije
pomirila Sto je to tako, eee.
Vecim dijelom je sada, ali ostaje
to u covjeku, kako bi Vam
rekao?“S 11

,,Covjek se s vremenom smiri. Ja
sam se naplakala i naplakala i
naplakala jel ispocetka. A onda
poslije covjek otvrdne”S_6

»Ma to, kako bi van rekla, sad je
to sve puno lakse, sve je... meni
je to sve kao, ve¢ je to sve
proslo“S_11

Ispitanica smatra
da su im godine
donijele zrelost.

Dok su bili mladi,
partneri su manje
komunicirali i teze
rjeSavali sukobe.

Majka je tesko
podnijela

dijagnozu PSA,
trebale su joj

godine da se
pomiri s tim.

Majka je u
pocetku iskazivala
snaznije emocije i
osjecala vedi
nemir.

Majka osjeca da
je  noSenje sa
stresom lakse sad

kad je dijete

odraslo.
,Jer ima puno tih oceva koji Velik broj oceva | Ocevi se | SPOLNE RAZLIKE
pogotovo kad su sinovi u pitanju | tesko prihvaca | percipirano teze

tesko to prihvate da imate
autisticnog sina ili autisticno
dijete”“S_2

,,Slino smo prihvatili
(dijagnozu) ona je bila malo vise,
duZe u soku negoja..”S_2

,Moj muz nije nikako htio
prihvatit situaciju da je A
(djetetu)... mozda bi prihvatio
da je A. imala cerebralnu
paralizu, da je fizicki bila slijepa,
da je imala nekakav nedostatak,

autisticno dijete.

Majka je bila vise
Sokirana
dijagnozom PSA.

Otac je negirao
autizam u kéerke.

Majka smatra da
bi otac lakse
shvatio dijagnozu
da je bila rije¢ o

nose sa stresom

Majke se u
pocetku
percipirano teze
nose sa stresom
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vjerojatno bi on to lakse
prihvatio, a ovako nije dugo
kuzio o ¢emu se radi (...) pa
godinama nije uopée dozivljavao
to nista. (...) Nije on bio
problemati¢nog ponasanja, al to
negiranje i to ne znam: ,,Zasto je
vude$ na te pretrage?” ,Sta ée
joj te terapije?” ,,Mucis i sebe i
nju.“(...)

Muski drugacije to sve
dozivljavaju, oni to nekako...
mislim da oni to puno... daja
bar, nekad sam pomislila da sam
bar ja musko pa da nekako tako
to ono. Ne znam valjda kad si
mater onda to previse sr¢ano i
previSe se dajes ono ubijas se i
onako shvati$ da zapravo nema
koristi, da samo sebe unistis, a
ne dobijes nista.“S_3

,J0j, grozno. On bi, da je dosao,
on bi sad tu kukao, plakao jer
ima isto problema kaoiija ...
Malo drukcije“S_5

L roditelji, ili muZevi kazu da to
nije njihova briga, da to nije
njihov, da to nije do njih i tako.
Traze krivca“S_7

,Pazite tu vam dode do pucanja
brakova, obi¢no pobjegne
muska strana, medutim imate i
obrnuto da je majka pobjegla a
ostaje otac koji nije moga
izdrzat pa se obisia“S_8

,vidljivom®
poremedaju.

Otac je negirao
autizam u kéerke.

Ispitanica smatra
da se majke vise
Zrtvuju i trude oko
djeteta od oceva.

Majka misli da bi
se otac vise jadao
o iskustvima i
problemima
odgoja.

Roditelji,  cesce
ocevi, traze krivca
za autizam.

Autizam Cesto
dovodi do
razvoda jer otac
napusti obitelj.

Ispitanik  navodi
primjer u kojem je
samohrani  otac
djeteta s PSA
pocinio suicid jer

Majke s
vremenom
preuzimaju vedi
dio obveza i briga
na sebe
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»lako to, ovaj, mislim da je moja
supruga vise odgovornija od
mene, tako da kad sam ja bio ja
sam radi ovoga i odnosa s
mojom (nerazumljivo) bio u
depresiji a ona je stajala uz
mene“S_8

,Moj suprug to, on, mislim da se
on i danas jako tesko nosi,
ovoga, s tim, jel’. Ustvari...ako bi
sad morala neku jednu rije¢
upotrijebit’...ne znam. Tesko.
Katastrofa (...) E tu je muz
iskoriStavao situaciju, kao sama
si si htjela to dijete pa se nosi s
tim, sama si si kriva za tu
situaciju (..a) Ja sam (itala sve
knjige kojih sam se domogla, a
on se sve ga toga bojao i sve je
to negirao i to je bio dosta velik
problem, ak smijem reci da su
bila dva problema, rjesavala sam
dva problema, i njegaisina (...)
pa se bio povukao, bila je i faza
alkohola“S_1

se nhije mogao
nositi sa stresom.

Ispitanik  navodi
da je njegova
supruga

odgovornija.
Supruga je njemu
bila podrska.

Majka smatra da
se otac i danas
teSko nosi s
roditeljstvom
djeteta s PSA.

Otac je krivio
majku i
prebacivao
odgovornost  za
dijete na nju.

Majka se morala
brinuti za dijete i
muza.

Otac se neko
vrijeme nosio sa
stresom uz pomoc
alkohola.

,Znaci prije dvadeset i tri-Cetiri
godine nije bilo interneta ni
dostupne literature, nista nije
bilo o autizmu i da ono da nam
objasni sto nas Ceka, kako ¢emo
se nosit s tim. Mislim da bi to, da
bi puno laksSe ljudi opstali u
braku, da bi nasli neki zajednicki
jezik i tu nam fali ona..., taj..., ta
podrska drustva“S_3

Prije 20 godina
roditeljima  nisu
bile dostupne
informacije koje
bi im olaksale
stres odgoja
djeteta s PSA.

Majka misli da bi
uz podrsku

Nedostatak
stru¢ne podrske

IZVORI PODRSKE
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»lspocetka nismo znali niSta od
toga, jer nije bilo u to vrijeme ni
laptopa, ni¢ega, mi smo sami
morali iéi na, obilazit, trazit, kako
da Vam kaZzem, to je bilo 2000 i
bice treca, tako nesto. Tako da
smo morali sve sami, od ¢ak smo
vanka otisli“S_11

,Kao prvo za roditelje
definitivno psiholoska podrska,
psiholoska pomo¢ u tom smislu,
e sad ovisi o tome $ta kome
treba (...)Pomoc sto se tice same
rehabilitacije sad viSe roditelj
nije u prvom planu ako smo mu
dali psiholosku podrsku, mislim
da je to manje-vise Sto se tice
njegove osobe to, ali treba mu
pomoc Sta dalje“S_9

»Znaci psihosocijalnu  podrsku
definitivno. Ono roditelji trebaju
pomoc. Al nije pomoé ,e bus si
popila onaj normabel pa si se
smirila“. Ne, nego razgovor“S_4

A onda imate ¢inovnika koji bi
sve dali za autizam a njih je
malo, a imate drzavnih
¢inovnika koji nemaju ni duse ni
srca ni pameti (x2). kad idete
traZit pomoc od njih to je ko da
idete idete pa udarite u neki
kineski zid, to je ko da ste, koji
ne mozete bez skala stepenica
pred. Takvih ima vise. Tako da
sam mora u sukob s mnogima
ali mnoge moram pohvalit“S_8

,Nismo moZda na vrijeme
razmisljali, u nedostatku te

drustva brakovi i
ljudi lakSe opstali.

Manjak
informacija
uzrokovao je vedi
stres.

Roditelji su sami
trazili informacije
u inozemstvu.

Roditeljima je
potrebna
psiholoska
podrska u
nosenju sa
stresom

Roditeljima je
potrebna pomoé

u vidu
psihosocijalne
podrske,
razgovora

Otac istice kako su
rijetki drzavni
sluzbenici kojima
je stalo da
pomognu
korisnicima pa od
njih  ni  nema
pomodi.
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psiholoSke podrske obitelji i
psihosocijalne podrske jer ste
strahovito fokusirani na dijete i

iskljuCujete i sebe i ostatak
obitelji i nismo bili svjesni toliko,
mislili smo da smo puno

razgovarali da smo svi otvoreni, a
ustvari je svatko u sebi gusio, tu
svoju malu, punio tu svoju malu
kutijicu i kad je ta kutijica valjda
dosla do vrha, i neki glupi mali
okidac je bio dovoljan da da to
onda sve emocije.. ali je bilo
odlicno“S_1

,Pa onda dobrih jedno pet-Sest
godina kod mene psiholoske

Obitel; u
nedostatku
stru¢ne podrske
nije znala kako da
se nosi s
intenzivnim
emocijama i
stresom.

Ne-produktivni
mehanizmi
suoCavanja sa
stresom doveli su
do kulminacije
emocija kod
¢lanova obitelji.

Ispitanica je jedna
od rijetkih koja je

podrske, imala sam tu sre¢u da primala
sam dosla do psiholoske psiholosku
podrske”S 1 podrsku, sto
smatra sre¢om.
»Ja uvijek imam, ja sam si razvila | Majka kao | Suocavanje STILOVI
taj svoj obrambeni mehanizam | obrambeni usmjereno na | SUOCAVANIJA SA
da pustim brigu na veselje jel. | | mehanizam emocije (humor) | STRESOM
da ovaj, da ne razmisljam previse | nosenja sa
jer jer to nicem ne vodi. Da ne | stresom koristi
brinem, jer ne vodi nicem briga. | humor.
Ne mogu ja nist tu promijenit. To
je to. Mogu, mogu jedino se | Svjesna je
postaviti, ovaj, i razumjeti njega i | nepromjenjivosti
ne znam, na taj nacin. A da | situacije i

brinem, nista mi to ne koristi.
Nista. (...) i onisto, isto je, mi smo
ovaj bas slicni jedan drugome,
nasmijavamoitojeto“S 6

uzaludnosti brige.

Partner takoder
koristi humor,
medusobno  se
nasmijavaju.

“nosimo se tako da kad je stres
onda jedno drugome
pomazemo”“S_8

u stresnim
situacijama
partneri Si
medusobno
pomazu.

Partnerska

podrska / dijadno

suocavanje

IZVORI PODRSKE
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»,InaCe, potpora
drugome”S_7

smo jedno

Majka i otac su
jedno  drugome
oslonac

,Kako se nosimo.. dobro

(smijeh) ukratko“S_10

,Stresa ima al to prevazidemo,
mi imamo nas$ nacin kako to,
kako se borimo protiv toga, eto”
S 11

LAli vezano vezano s time, mi

Majka smatra da
se dobro nose sa
roditeljskim
stresom.

Roditelji su nasli

svoj nacin za
nosenje sa
stresom koji
funkcionira.

Otac je zadovoljan

Percepcija
uspjesnosti
stilova suocavanja

STILOVI
SUOCAVANJA SA
STRESOM

nemamo stvarno, prilagodili smo | noSenjem sa

se tako i Zena mi je stvarno | stresom i

predivna i dobra tako da eto” | prilagodbom.

S 11

,Ako vi imate jos srecu da imate | Ukoliko obitelj | Obiteljska IZVORI PODRSKE
baku djedu rodbinu pa od tih | preuzme dio | podrska

100posto 10 20 uzmu baka deda | stresa, odnos

to je joS bolje ima i takvih di
savrseno to funkcionira“S_8

bolje funkcionira.
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