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Valentina Krsnik
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rehabilitaciju

Mentorica: Doc.dr.sc. Ana Wagner Jakab; Komentorica: Doc.dr.sc. Jasmina Stosi¢

SazZetak rada:

Cilj ovog diplomskog rada je dati pregled istrazivanja na temu ,,Otpornost obitelji djece s
poremecajem iz spektra autizma“. S obzirom na relativno novi pojam koncepta obiteljske
otpornosti koji se pojavljuje u literaturi, ne postoji mnogo radova na tu temu. Otpornost
obitelji odnosi se na aktivni proces izdrzljivosti, samoupravljanja i odgovora na krize i
izazove (Walsh, 2006). Koncept otpornosti je vazan kod obitelji djece s poremecajem iz
spektra autizma jer su te obitelji suoCene s brojnim izazovima i stresorima od trenutka
postavljanja dijagnoze pa kroz razliCita Zivotna razdoblja. Poremecaj iz spektra autizma
pogada obitelj drasti¢nije od mnogih drugih razvojnih i psihickih poremecaja (Bayat i
Schuntermann, 2013). U ovaj pregled je ukljuceno 17 istrazivanja od kojih su sva provodena
u stranim drZzavama (Autralija, SAD, Juzna Afrika, Kanada...), a sudionici istraZivanja su
roditelji, skrbnici, bake 1 djedovi ili svi ¢lanovi obitelji djeteta s poremecajem iz spektra
autizma.

Rezultati su podijeljeni u tri kategorije: Otpornost obitelji (zaStitni ¢imbenici/Cimbenici
otpornosti i rizi¢ni C¢imbenici), organizacija zivota i financijski Cimbenici te utjecaj na
psihoemocionalno stanje roditelja/skrbnika.

Kroz posebno poglavlje navedene su neke implikacije za praksu, odnosno intervencije i

terapije koje su prijeko potrebne obiteljima djece s poremecajem iz spektra autizma, dok su u

zakljucku sumirani rezultati istrazivanja.

Kljucne rijeci: obitelj, otpornost, otpornost obitelji, poremecaj iz spektra autizma



Family resilience of children with an autism spectrum disorder

Valentina Krsnik

University of Zagreb, Faculty of Eduaction and Rehabilitation Sciences, Department of
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Mentorica: Doc.dr.sc. Ana Wagner Jakab; Komentorica: Doc.dr.sc. Jasmina Stosi¢

Summary:

The aim of this graduate thesis is to present a researches on the topic ,,Family resilience of
children with an autism spectrum disorder. Given the relatively new concept of the family
resilience that appears in the literature, there is not many work on this subject. Family
resilience is an active process of endurance, self-righting and growth responses to crises and
challenges (Walsh, 2006). The concept of resilience is very important in the families of
children with an autism spectrum disorder because this families are faced with many
challenges and stressors from the moment of diagnosis and through diffrent life cycles. The
autism spectrum disorder affects family more drastically than other developmental and
psychic disorders (Bayat i Schuntermann, 2013). In this review is included 17 researches and
all of them were conducted in foreign countries (Australija, USA, South Africa, Canada...),
participants are parents, caregivers, grandparents or all members of the family of child with

an autism spectrum disorder.

The results are divided into three categories and their subcategories: family resilience
(protective factors/resilience factors and risk factors), life organization and financial factors

and influence on the psycho-emotional state of parents/caregivers.

A special chapter outlines some implications for practice, interventions and therapies that are
needed in families of children with an autism spectrum disorder, while conslusion sums up the

results of the researches.

Key Words: family, resilience, family resilience, autism spectrum disorder
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1. UVOD

1.1. Koncept otpornosti

Koncept otpornosti jedan je od vaznijih suvremenih koncepata u druStvenim znanostima
(Liebenberg i Ungar, 2009 prema Feri¢, Maurovi¢ i Zizak, 2016). Njegovi za¢eci datiraju od
proslog stoljeca, od kada se intenzivno razvijao. Tijekom godina koncept otpornosti zaokuplja
sve veli interes istrazivaCa i terapeuta, pomice se od modela deficita i fokusira se na
razumijevanje zdravog razvoja unato€ rizicima kojima su osobe izloZene te na snage umjesto

slabosti (Windle, 2010).

Otpornost se moze odnositi na pojedinca, obitelj ili na zajednicu. Tijekom definiranja
otpornosti, razli¢iti autori, naglasak stavljaju na razliCite aspekte tog koncepta (Feric,
Maurovié i Zizak, 2016). Walsh (2006) otpornost definira kao sposobnost prevladavanja kriza
i savladavanja zivotnih izazova. Otpornost je reakcija osobe usmjerena na savladavanje neke
nevolje 1 izvora stresa koja osobi donosi konstruktivnu prilagodbu na nepovoljnosti, ¢ime ona
uspijeva prezivjeti rizik i odolijevati mu svojim snagama i nastojanjima da savlada stresnu
situaciju (Zimbardo, 2010 prema Berc, 2012). Otpornost se definira kao dinamic¢an proces
koji obuhvaca pozitivnu adaptaciju u kontekstu znacajnih nesre¢a (Luthar i sur., 2000 prema
Blazevi¢, 2012). Ameri¢ka psiholoska udruga (APA, 2018) definirala je otpornost kao proces
pozitivne prilagodbe u situacijama nedace, traume, tragedije, prijetnje ili znacajnih razina
stresa. Neke od takvih situacija mogu biti obiteljski problemi, ozbiljni zdravstveni problemi ili
znacajne razine stresa prouzrokovane poslovnim ili financijskim problemima (APA, 2018).
Osim navedenih, postoje i brojne druge definicije otpornosti, a zajednicko im je da govore o
prevladavanju nedaca, savladavanju kriznih situacija u Zivotu te sposobnosti prilagodbe na te

iste situacije.

U literaturi se spominju i zaStitni ¢imbenici koji se smatraju klju¢nima u postizanju
otpornosti 1 prevladavanju stresnih i rizi¢nih Zivotnih situacija. Zastitni ¢imbenici obi¢no se
identificiraju kroz tri razine funkcioniranja. Prva razina odnosi se na pojedinca (psiholoski ili
neurobioloski ¢imbenici). Druga razina odnosi se na uze socijalno okruzenje ( obiteljska
povezanost, potpora roditelja), dok se tre¢a razina odnosi na zajednicu (sustavi podrske,

institucionalni i ekonomski ¢imbenici) (Windle, 2010).



Prikaz 1. Tri razine funkcioniranja zastitnih cimbenika

UZe socijalno okruZenje

Obiteljska povezanost i
potpora roditelja

Pojedinac

Psiholoski i
neurobioloski
¢imbenici

Kao $to je ve¢ prethodno spomenuto, otpornost se moze odnositi na pojedinca, obitelj ili
zajednicu. Otpornost pojedinca je jedan od preduvijeta stvaranja obiteljske otpornosti jer su
otporne obitelji one koje koriste kombinaciju individualne otpornosti, obiteljskih snaga i
resursa zajednice (Simon, Murphy i Smith, 2005).



1.2. Koncept otpornosti obitelji

Obiteljska otpornost odnosi se na suoCavanje i1 adaptivne procese u obitelji kao
funkcionalnoj jedinici. Obiteljska otpornost je aktivni proces izdrzljivosti, samoupravljanja i

odgovora na krize i izazove (Walsh, 2006).

Osim definicije autorice Walsh postoje i brojne druge definicije obiteljske otpornosti.
Obiteljska otpornost je put koji obitelj slijedi prilagodavajuéi se i napredujuci unato¢ stresu
kojem je izlozena, kako u sadaSnjosti, tako i tijekom vremena (Hawley i DeHaan, 1996 prema
Nichols, 2013). McCubbin i McCubbin (1996 prema Nichols, 2013) opisuju otpornost
obitelji kao pozitivne obrasce ponasanja i funkcionalne sposobnosti koje pokazuju pojedinci i
obitelj kao jedinica pod stresnim ili nepovoljnim okolnostima. Otpornost obitelji je opisana
kao spoj dva razlicita, ali povezana procesa u obitelji. Prvi proces je prilagodavanje, a drugi
privikavanje. Prilagodavanje ukljucuje utjecaj zastitnih ¢cimbenika u osnazivanju obitelji skroz
jacanje sposobnosti 1 napora obitelji da zadrze integritet i funkcioniranje te da ispuni razvojne
zadatke u trenucima kada je suoCena s rizicnim ¢imbenicima. Privikavanje ukljucuje utjecaj
¢imbenika oporavka u promoviranju sposobnosti obitelji da se oporavi 1 snade u kriznim

situacijama (Feri¢, 2002).

Otpornost je kompleksan koncept s mnogo definicija te je znanstvenici razliito definiraju
ovisno o kontekstu istrazivanja i njihovoj teoretskoj orijentaciji, ali svi prepoznaju znacaj tog

koncepta (Blazevi¢, 2012).



1.2.1. Razvoj teorije obiteljske otpornosti

Korijeni teorije obiteljske otpornosti potekli su iz teorije stresa i teorije suo¢avanja
(Patterson, 2002). Interes za proucavanje obiteljskog stresa zapoCeo je dvadesetih godina
proslog stolje¢a kada je Burgess (1926 prema Nichols, 2013) opisao obitelj kao cjelinu
osobnosti koje su u interakciji. Napredak u proucavanju dogodio se kada su se istrazivaci
odmaknuli od individualne otpornosti i pridali veéu vaznost obiteljskoj otpornosti.
Odmaknuli su se takoder od promatranja obitelji kao izvora disfunkcije koju ¢lanovi moraju
prevladati te su poceli obitelj gledati kao izvor snaga i otpornosti (VanBreda, 2001 prema
Nichols, 2013).

Poveéanjem interesa za to podrucje medu istrazivadima, dolazi do razvoja brojnih
teoretskih modela obiteljskih snaga i obiteljske otpornosti (Blazevi¢, 2012). Najvec¢i odmak
prema uspostavi teorije obiteljske otpornosti i prema istrazivanjima te teorije, dogodio se
1940-ih kada je Reuben Hill uspostavio ABCX model obiteljske krize koji je posluzio kao
referenta tocka za daljnji razvoj i istrazivanja obiteljske otpornosti. Nakon ABCX modela
obiteljske krize, razvijeni su i Dvostruki ABCX model, Model prilagodbe i privikavanja
obitelji, odnosno FAAR model (Family adjustment and adaptation response model), T-
Dvostruki ABCX model te Model otpornosti prilagodbe i privikavanja obitelji (Resiliency
model of family adjustment and adaptation) (Nichols, 2013).

Osim navedenih modela koji su se razvijali tijekom godina, veliku vaZnost u literaturi
obiteljske otpornosti, pogotovo s aspekta klini¢ke primjene, ima i model/pristup obiteljske
otpornosti autorice Frome Walsh (1998, 2003 prema Blazevi¢, 2012). Autorica Walsh (2006)
je razvila model obiteljske otpornosti fokusirajuc¢i se na identifikaciju i izgradnju obiteljskih
snaga i resursa te kao osnovne elemente uspjesnog obiteljskog funkcioniranja i otpornosti

navodi: obiteljski sustav vjerovanja, organizacijske vjestine i komunikacijske procese.

U sljede¢im potpoglavljima detaljnije se opisuje ABCX model obiteljske krize, modeli
koji su razvijeni nadogradnjom ABCX modela obiteljske krize te pristup obiteljske otpornosti

autorice Frome Walsh.



1.2.1.1. ABCX model obiteljske krize

ABCX model obiteljske krize razvijen je 1940-ih godina od strane autora Hilla koji je
posluzio kao okvir za daljnji razvoj i istrazivanja obiteljske otpornosti (Nichols, 2013).
Autorov fokus je bio na obitelji 1 njihovim nacinima suocavanja s promjenama koje je pred
njih stavljalo ratno stanje, kako se nose s razdvajanjem i ponovnim susretima. Hill je
proucavao 135 obitelji kako bi doSao do tih saznanja te je iz rezultata tog istrazivanja razvio
ABCX model obiteljske krize. Ovim modelom objasnjeno je kako interakcija triju elemenata
(A, B, C) moze dovesti do krize u obitelji. Izvori stresa (A) u interakciji s obiteljskim
resursima (B) i definiranim znacenjem stresnog dogadaja (C) zajedno dovode do znacajno
naruSene ravnoteze u obitelji, odnosno do stanja krize (X). Hillov model je znacajan i zbog $to
je doveo u pitanje ideju da stresori uzrokuju krizu uvodeéi nekoliko posredujuéih varijabli kao
Sto su definicija situacije i1 resursa od strane obitelji ¢ime implicira moguénost osnazivanja
obiteljske otpornosti ( Nichols, 2013). Daljnjim istrazivanjima obitelji i njihovog nacin
suoCavanja s kriznim situacijama, istrazivac¢i su nadogradnjom Hillovog ABCX modela

obiteljske krize razvili Dvostruki ABCX model.

1.2.1.2. Dvostruki ABCX model

Od ranih 1970-ih godina pa skoro do kraja desetlje¢a, McCubbin i brojni suradnici
objavljuju seriju radova baziranih na istraZzivanjima koja rezultiraju potrebom za izmjenama i
poboljsanjem ABCX modela obiteljske krize. 1z tog razloga, McCubbin i Patterson (1983)
razvijaju Dvostruki ABCX model. Dvostruki ABCX model iSao je dalje od Hillova modela
naglaSavajuc¢i ¢imbenike, posebice suocavanje 1 socijalnu podrsku, koji olakSavaju obiteljsku
prilagodbu na krizu. Novi model se takoder bavio pitanjem Sto se dogada s obitelji nakon
krize. U radovima McCubbina i suradnika pokazalo se da se vecina obitelji oporavi od krize i
da neki izlaze otporniji na stres i ja¢i nego prije krize. Neki su podvrgnuti kontinuiranom
nakupljanju stresora $to je rezultiralo ili loSom ili dobrom prilagodbom, a to je posredovano

obiteljskim na¢inom suocavanja, obiteljskom percepcijom krize 1 koriStenjem novih ili veé



postojec¢ih resursa. Prema Dvostrukom ABCX modelu razlikujemo razdoblje prije krize,
krizno razdoblje i razdoblje poslije krize. Razdoblje prije krize prikazuje A (izvor stresa), B
(postojece resurse) i C (obiteljsko gledanje na izvor stresa). Razdoblje krize prikazuje X
(samu krizu), a razdoblje poslije krize aA (nakupljane izvora stresa)- $to je posredovano
nacinom suocavanja, doZivljavanjem (cC) krize (X), gomilanja izvora stresa (aA) 1 novih
resursa (bB) te koriStenjem novih resursa (bB), a to vodi do dobre ili lose prilagodbe (xX)
(Slika 1). Obitelji koje minimaliziraju stupanj krize i remecenja obiteljskog sustava, smatraju

se uspjesnima (Nichols, 2013).

...... e ovoljna
: : b B pnlagodba
: : Postojeci 1 nov1 4
= : resursy
postojeci
resursi p

a) A

Strategije
Nagonulam suocavanja
stresor ‘ sa stresorom

ok

Percepcya Nepovolna
nlagodba

Pnlagodba

C=
Percepcya
stresora

(a)

P

x+aA+bB \ P

Vrijeme prije krize Kriza Vrijeme poslije krize ]

Prikaz 2. Dvostruki ABCX Model (McCubbin i Patterson, 1982, prema McKenry i Price, 2005
prema Berc, 2012).



Uvodenjem nekih promjena u Dvostruki ABCX model, razvijen je Model prilagodbe i
privikavanja obitelji, odnosno FAAR model (Family adjustment and adaptation response
model).

1.2.1.3. Model prilagodbe i privikavanja obitelji/FAAR model (Family adjustment and
adaptation response model)

Istrazivanja tijekom 1970-ih rezultirala su revizijom Dvostrukog ABCX modela koji je
1983. godine nazvan FAAR model. U novom modelu naglasak je na opisivanju procesa koji
su ukljueni u obiteljske napore kako bi se uravnotezili zahtjevi i resursi (McCubbin i
McCubbin, 1996 prema Nichols, 2013). U odnosu na Dvostruki ABCX model, FAAR model
ima sedam dodataka koji ukljucuju integriranje suocavanja s teorijom obiteljskog stresa i
uvodenje faze konsolidacije, adaptivne strategije suocCavanja, prilagodene strategije
suoCavanja, fazu rezistencije u procesu obiteljskog stresa, fazu restrukturiranja u modelu
obiteljskog stresa, koncept ravnoteze izmedu obitelji i Clana te obitelji i zajednice koji
odgovara ¢imbenicima prilagodbe kao klju¢noj dimenziji obiteljske prilagodbe (McCubbin i
Patterson, 1983, McCubbin i McCubbin, 1996 prema Nichols, 2013). Kroz longitudinalna
istrazivanja se doslo do zakljucka da obitelji prolaze kroz tri faze tijekom adaptacije, odnosno
prilagodbe, a to su otpornost, restrukturiranje i konsolidacija. U FAAR modelu
restrukturiranje se odnosi na prvu fazu prilagodbe, a konsolidacija na drugu fazu prilagodbe
(McCubbin i Patterson, 1983 prema Nichols, 2013). Kao i svi modeli razvijeni do FAAR
modela i on prolazi kroz neke promjene te njegovom revizijom nastaje T-Dvostruki ABCX

model.

1.2.1.4. T-Dvostruki ABCX Model

FAAR model prolazi kroz promjene i dodatno se razvija te iz njega 1989. godine nastaje
T-Dvostruki ABCX model. Ovaj model nastao je kako bi naglasio vaznost obiteljskih

obrazaca funkcioniranja i obrane protiv obiteljske disfunkcije te pozitivnih ¢imbenika

7



prilagodbe i oporavka od krize. U T-Dvostrukom ABCX modelu izvedeno je pet promjena u
odnosu na FAAR model, a to su: integriranje tipologije obitelji (T faktor) u model,
integriranje perspektive zivotnog ciklusa u tipologiju obitelji i prilagodbe, predstavljanje
ranjivosti (V faktor), pojaSnjenje vaznosti zZivotnog ciklusa u razjaSnjavanju ranjivosti i
otpornosti, definiranje 1 ukljuCivanje obiteljske sheme kao dodatne razine procjene obitelji
(CCC), naglasavaju¢i time vaznost zajednickih pogleda obitelji, vrednota i uvjerenja
(McCubbin i McCubbin, 1996 prema Nichols, 2013). Model je podijeljen u dvije faze,
prilagodavanje 1 privikavanje. Razina prilagodavanja obitelji kao odgovor na izvor stresa ili
prijelaz u kriznu situaciju (X) je odredena s A (stresnim dogadajem ili tranzicijom) koji je u
interakciji s V (ranjivosc¢u obitelji koja je dijelom odredena istodobnim gomilanjem zahtjeva-
stresora, tranzicije, napora- te pritisaka povezanih s obiteljskim zivotnim ciklusom), u
interakciji s T (obiteljskom tipologijom: regenerativan, otporan, ritmi¢an, balansiran), u
interakciji s B ( resursima obiteljske otpornosti), u interakciji s C ( obiteljskom procjenom
dogadaja), u interakciji s PSC ( obiteljskim rjeSavanjem problema te kapacitetima
suoCavanja). Faza privikavanja odnosi se na napore obitelji kako bi postigli novu razinu

ravnoteze 1 kako bi odgovorili na obiteljsku krizu (Nichols, 2013).

1.2.1.5. Model otpornosti, prilagodbe i privikavanja obitelji (Resiliency model of family
adjustment and adaptation)

Model otpornosti, prilagodbe i privikavanja obitelji (Resiliency model of family
adjustment and adaptation) takoder je razvijen od strane McCubbina i sur. i u odnosu na
FAAR model donosi 5 promjena koje uklju¢uju: dodavanje relacijskih perspektiva obiteljske
prilagodbe i privikavanja, uspostavljanje obrazaca obiteljske prilagodbe i privikavanja,
ukljucivanje obiteljskog rjeSavanja problema i nacina suocavanja, odredivanje Cetiri domene
funkcioniranja obiteljskog sustava (meduljudski odnosi, razvoj, blagostanje i duhovnost,
odnos zajednice i prirode, strukture i funkcije), identificiranje pet razina procjene u odnosu na
obrasce funkcioniranja, rjeSavanja problema 1 suoCavanja (shema/plan, povezanost,
paradigme, situacijska procjena, procjena stresora) (McCubbin i McCubbin, 1993, 1996
prema Nichols, 2013). To je prvi sustavni i ekoloski model otpornosti obitelji (Sixbey, 2015

prema Ferié, Maurovié i Zizak, 2016). Prema modelu, otpornost obitelji je spoj dva razlidita,



ali povezana procesa. Prvi proces odnosi se na prilagodavanje i ukljuCuje utjecaj zastitnih
¢imbenika u osnazivanju obitelji kroz ja¢anje sposobnosti i napora da zadrzi integritet i
funkcioniranje te ispuni zadatke u trenucima kada je suocena s rizicnim ¢imbenicima. Drugi
proces odnosi se na privikavanje i ukljuCuje utjecaj ¢imbenika oporavka u promoviranju
sposobnosti obitelji da se oporavi i snade u kriznim situacijama. Reakcija obitelji ovisi 0
tezini stresne situacije, obiteljskog ciklusa, prisutnosti obiteljskih resursa i podrSke izvana.
Osim toga, ovisi 1 o nerijeSenim poteskoCama u novom nacdinu funkcioniranja obitelji,

procjeni situacije te strategijama suodavanja (Feri¢, Maurovi¢ i Zizak, 2016).

1.2.1.6. Pristup obiteljske otpornosti Frome Walsh

U struénim krugovima Sirom svijeta, jedan od najceS¢e koriStenith modela, odnosno
pristupa obiteljske otpornosti je onaj autorice Frome Walsh (1998, 2003 prema Blazevic,
2012). Autorica Walsh (2006) navodi kako zivimo u turbulentnom vremenu u kojem se
obiteljski zivot i svijet oko nas mijenja dramati¢no. lako su neke obitelji slomljene kriznim
situacijama 1 stalnim naporima, impresivno je to Sto neke od njih iz takvih situacija izlaze
snaznije nego prije. Pristup obiteljske otpornosti ima za cilj otkriti 1 utvrditi kljucne
interakcijske procese koji omogucavaju obiteljima da izdrze i prevladaju Krizne situacije u
zivotu. Obiteljska otpornost odnosi se na suocavanje i1 adaptivne procese u obitelji kao
funkcionalnoj jedinici. Obiteljska otpornost je aktivni proces izdrZljivosti, samoupravljanja i
odgovora na krize i izazove (Walsh, 2006). Autorica navodi osnovne elemente procesa
uspjesnog obiteljskog funkcioniranja i1 otpornosti, integrirane u tri podrucja: obiteljski sustav
vjerovanja, organizacijske vjeStine 1 komunikacijski procesi. Svaki od njih sadrzi i1

podpodrucja te svaki od tih elemenata moze biti organiziran i istaknut na razli¢it nacin.

Obiteljski sustav vjerovanja ukljucuje tri podpodrucja : a) davanje znacenja nedacama
b) pozitivan stav

c) transcedencija i duhovnost

Obiteljski sustav vjerovanja snazno utjece na to kako obitelj vidi krizu, nedacu koja ih

je pogodila i svoje moguénosti. Obiteljski sustav vjerovanje omogucava koherenciju i



organiziranje iskustava kako bi ¢lanovi obitelji pronasli smisao u kriznoj situaciji koja ih je
pogodila. Zajedni¢kim vjerovanjem obitelj se osnazuje u rjeSavanju problema i odrzavanju

pozitivnog stava i pogleda na svijet (Walsh, 2006).

Podrucje organizacijski vjestina ukljucuje podpodrucja: a) fleksibilnost
b) povezanost

c) socijalni i ekonomski izvori

Kako bi se obitelj u¢inkovito nosila s neda¢ama 1 kriznim situacijama u kojima se
nalazi, mora organizirati svoje resurse, zaStiti se od stresa i reorganizirati se kako bi

odgovorila na promijenjene uvjete (Walsh, 2006).

Komunikacijski procesi ukljucuju sljede¢a podpodrucja: a) jasnoca ( razumljivost)
b) otvoreno izrazavanje emocija
¢) zajedniCko rjeSavanje problema
Dobri komunikacijski procesi klju¢ni su za funkcioniranje i otpornost obitelji.

Komunikacija ukljuCuje prenoSenje vjerovanja, izrazavanje emocija 1 procese rjeSavanja

problema koji su kljuéni u kriznim situacijama (Walsh, 2006).

Koncept otpornosti obitelji omogucuje nam uvid u nacine noSenja i prevladavanja
kriza 1 Zivotnih izazova s kojima se Cesto suocavaju obitelji djece s teSkoama u razvoju,
posebice obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma koje se nalaze u fokusu ovog rada. U
sljede¢em poglavlju biti ¢e opisan poremecaj iz spektra autizma, njegove karakteristike i

razlozi zaSto nam je vazna otpornost tih obitelji.
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1.3.  Poremecaj iz spektra autizma

Poremecaj iz spektra autizma je kompleksni neurorazvojni poremecaj koji moze
dovesti do problema na kognitivnom, emocionalnom i socijalnom planu. To je poremecaj koji
ukljucuje razli€itost u strukturi i funkcioniranju mozga. Pojavnost i tezina simptoma razlikuje
se od osobe do osobe s poremecajem iz spektra autizma, a dijagnoza se obi¢no postavlja u
ranom djetinjstvu. Karakteristike poremecaja iz spektra autizma spadaju u tri kategorije:
komunikacijski problemi, poremecaj socijalne interakcije te repetitivni pokreti i ponasanja

(APA, 2016).

Poremecaj iz spektra autizma je termin koji je uveden petim izdanjem Dijagnostickog 1
statistickog priruénika za dusevne poremecaje (DSM-V, 2014). Termin kao takav je
jedinstven, obuhvaca Sirok raspon poremecaja koji se javljaju u ranom djetinjstvu i vise se ne
definira kao zasebni entitet, ve¢ kao spektar poremecaja jer se smatra kako se radi o jednom

stanju s razlicitim stupnjevima teZine. Definiraju ga dvije glavne kategorije kriterija:

1. Perzistentni nedostaci u socijalnoj komunikaciji i socijalnim interakcijama prisutni
kroz razli¢ite kontekste koji ne uklju¢uju opéa razvojna kasnjenja, a manifestiraju
se kroz prisutnost svih sljede¢ih karakteristika: nedostaci u socio-emocionalnoj
uzajamnosti, nedostaci u neverbalnim komunikacijskim ponaSanjima koja se
koriste u socijalnim interakcijama, nedostatci u razvoju, odrzavanju i

razumijevanju odnosa prikladnih za razvojnu razinu.

2. Prisutnost ogranicenih, repetitivnih oblika ponaSanja, interesa ili aktivnosti koji se
manifestiraju kroz najmanje dva od cetiri simptoma koja slijede: stereotipni ili
repetitivni motoricki pokreti, upotreba predmeta ili govora; pretjerano pridrzavanje
rutina, ritualiziranih oblika verbalnog 1 neverbalnog ponaSanja, pretjerana
otpornost promjenama; vrlo ograniceni, fiksirajuci interesi koji su atipicni prema
intenzitetu i usmjerenosti; hiper- ili hipo- reaktivnost na senzori¢ke inpute ili

neobicni interesi za senzoricke aspekte u okolini (DSM-V, 2014).
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Zbog teskoca koje poremecaj iz spektra autizma donosi sa sobom, osim utjecaja na
dijete, postoji i veliki utjecaj na samu obitelj koja se mora nositi s tim da je njihovom djetetu

dijagnosticiran poremecaj iz spektra autizma i sa svim izazovima koji idu uz dijagnozu.

Komunikacijski problemi, poremecaj socijalne interakcije te repetitivni i stereotipni
pokreti uvelike otezavaju funkcioniranje 1 uze i Sire obitelji. Te obitelji izvjeStavaju o ve¢im
razinama stresa 1 nizim razinama blagostanja Sto ¢esto dovodi do depresije, anksioznosti,
ljutnje, bijesa i bra¢nih problema. Nacin na koji se obitelj suocava s izazovima koji su pred
njih postavljeni i kako se obitelj prilagodava utjeCe na razvojne ishode djeteta s poremecajem
iz spektra autizma (Lounds i Whitman, 2004 prema Kapp i Brown, 2011). Zbog izazova koji
su postavljeni pred obitelji djece s poremecéajem iz spektra autizma, od velike nam je vaznosti
koncept otpornosti obitelji te C¢imbenici otpornosti koji mogu pridonijeti boljem
funkcioniranju obitelji te razvoju ucinkovitih intervencija kako bi se pomoglo tim obiteljima u

prevladavanju kriza i izazova.
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1.4. Otpornost obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma

Medu mnogobrojnim razvojnim i psihickim poremecajima koji pogadaju obitel;
drasti¢nije od nekih drugih, nalazi se i poremecaj iz spektra autizma. Poremecaj iz spektra
autizma utjeCe na razna podrucja razvoja 1 zbog toga su obitelji djece s poremecajem iz
spektra autizma suocene s jedinstvenim skupom stresora povezanih sa razvojnim i ponaSajnim
karakteristikama specificnim za taj poremecaj. Tijekom zadnja dva desetljeca doslo je do
dramati¢nog porasta djece dijagnosticirane s poremecajem iz spektra autizma (Bayat i

Schuntermann, 2013).

U 2012. godini, prema Centru za kontrolu bolesti i prevenciju (CDC), broj djece
dijagnosticirane s poremecajem iz spektra autizma iznosi 1 na 68. 2000. godine to je bilo 1 na
150, a nakon toga svake godine taj broj raste. Pojavnost poremecaja iz spektra autizma je kod
djecaka veca za 4,5 puta nego kod djevojc¢ica (CDC, 2016). Zadnjih nekoliko godina je
takoder narasla medijska paznja vezana uz poremecaj iz spektra autizma i njegove uzroke.
Osim §to je to dovelo do porasta svijesti o poremecaju iz spektra autizma kod opce populacije,
dovelo je 1 do mnogih kontroverza koje se kontinuirano javljaju. Zbog razli¢itih stupnjeva
tezine poremecaja iz spektra autizma, teSko je izdvojiti jedan uzrok ili samo jedan tretman
koji ¢e dovesti do napretka kod djeteta. Postoje mnogobrojni tretmani, intervencije, terapije 1
metode koje su predstavljene roditeljima kao ucinkovite i daju im nadu da ¢e se njihovo dijete
»izlijeciti*. Kod vecine tretmana, kako bi bili ucinkoviti, roditelji moraju uloziti mnogo

vremena, novca i energije ( Bayat i Schuntermann, 2013).

Postavljanje dijagnoze poremecaja iz spektra autizma je vrlo stresno i razarajuce
iskustvo za cijelu obitelj. lako za neke obitelji, dobivanje dijagnoze u pocetku moze
predstavljati olakSanje jer kona¢no znaju razlog ponaSanja svog djeteta i mogu objasniti
njegove postupke obitelji, prijateljima, ali 1 samima sebi, kod ve¢ine obitelji to saznanje
uzrokuje povecane razine stresa te roditeljsku depresiju.Moze uzrokovati bol, ljutnju i bijes ne

samo kod roditelja ve¢ 1 baka i djedova, te uze obitelji (Bloch 1 Weinstein, 2009).

Nakon postavljanja dijagnoze, pred roditeljima je vazan zadatak koji se odnosi na
odabir prikladnih edukacijskih i terapijskih usluga te uspostavljanje i odrZavanje dobrog
odnosa s pruzateljem usluga. Sve to od obitelji zahtijeva fleksibilnost, razumijevanje i
suradnju svih ¢lanova obitelji kako bi postigli pozitivan ishod. Kao rezultat, jedan od prvih

problema kroz koje obitelj prolazi je specifican stres i1 teSko¢e kod odabira intervencije
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(Marcus, Kunce i Schopler, 1997 prema Bayat i Schuntermann, 2013). Kod polaska djeteta u
Skolu, roditelji najéesce prolaze borbe sa Skolskim sistemom, ali taj period navode kao dobar
period (Marcus i sur. 1997, Bayat, 2005, prema Bayat i Schuntermann, 2013). Obi¢no u tom
periodu dijete pokazuje napredak u socijalnim vjestinama Sto uvelike dovodi do olaksanja kod
roditelja (Bayat, 2005 prema Bayat i Schuntermann, 2013). Za razliku od osnovnoskolskog
perioda, adolescentske godine su se pokazale vrlo stresnima posebice ako adolescent pokazuje
agresivna ponasanja, Sto dovodi do ranjivosti roditelja te brace i sestara. Odrasla dob takoder
pred obitelj pojedinca s poremecajem iz spektra autizma postavlja nove izazove i teSkoce, a

posebno ih muci Sto ¢e biti s njihovim djetetom u buduénosti.

Zbog svih izazova s kojim se obitelj suocava tijekom razli¢itih Zivotnih razdoblja,
mora se nositi i sa visokim razinama emocionalnog stresa, anksioznosti, depresije i ljutnje
(Gray 2002 prema Bayat i Schuntermann, 2013). Jo$ neki od izazova koji prate roditelje djece
S poremecajem iz spektra autizma ukljucuju socijalnu izolaciju i odbijanje, posebice ako
dijete ima agresivna ponasanja. Osim toga, roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma
ujedno su suoceni sa stigmatizacijom, financijskim troskovima i mnogim drugim sli¢nim
izazovima. Obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma Cesto su izbjegavane od strane
susjeda 1 prijatelja, moraju se nositi s obiteljskim konfliktima, ukljucujuéi osudujuce ¢lanove
obitelji koji nikako ne mogu prihvatiti izazovna ponasanja djeteta s poremecajem iz spektra
autizma $to na kraju vodi ogranicenjima u socijalnom zivotu i izolaciji. Neki roditelji moraju
napustiti radno mjesto jer ne mogu pronaci prikladnu skrb za svoje dijete Sto dovodi do
financijskih teSkoc¢a. Veliki nov€ani izdaci pocinju od samog poceka, od postavljanja
dijagnoze te rane intervencije (Kahana i sur., 2015). Osim problema koji prate roditelje, braca
1 sestre djece s poremecajem iz spektra autizma takoder su pod velikim utjecajem teSkoce i
nose se s brojnim izazovima kao Sto su visoke razine samoce, problemi s vrSnjacima,
problemi s paznjom, emocionalni problemi i problemi ponaSanja te teSkoce prilagodbe (Bayat

i Schuntermann, 2013).

Poremecaj iz spektra autizma se danas gleda kroz multidimenzionalnu perspektivu
snaga 1 teSkoca. Postoje mnogobrojni ¢imbenici i procesi otpornosti u obiteljima djece s
poremecajem iz spektra autizma koji mogu pridonijeti dobrom funkcioniranju i jacanju
obitelji unato¢ djetetovoj dijagnozi (Bayat i Schuntermann, 2013). Otpornost obitelji odnosi
se na suoCavanje 1 adaptivne procese u obitelji kao funkcionalnoj jedinici. Obiteljska
otpornost je aktivni proces izdrZljivosti, samoupravljanja 1 odgovora na krize i izazove

(Walsh, 2006). Istrazivanje otpornosti obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma je
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relativno novo podrucje, ali postoje dokazi i u istrazivanjima i u klini¢koj praksi da mnoge
obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma posjeduju kljucne ¢imbenike i kapacitete za

otpornost (Bayat, 2007, Schuntermann, 2009 prema Bayat i Schuntermann, 2013).

2. Problemicilj

Medu mnogobrojnim razvojnim i psihickim poremecajima koji pogadaju obitel;
drasti¢nije od nekih drugih, nalazi se i poremecaj iz spektra autizma (Bayat i Schuntermann,
2013). Poremecaj iz spektra autizma utjeCe na razna podrucja razvoja, a posebice na podrucje
komunikacije i socijalne interakcije uz pojavu repetitivnih pokreta i ponasanja (APA, 2016).
Zbog izazova koje sa sobom nosi sama dijagnoza poremecaja iz spektra autizma, obitelji te
djece suocene su s jedinstvenim skupom stresora povezanih sa razvojnim i ponaSajnim
karakteristikama specifi¢nim za taj poremecaj (Bayat i Schuntermann, 2013).

Te obitelji moraju se nositi s nizom izazova i teSkoca pocevsi od postavljanja
dijagnoze poremecaja iz spektra autizma, odabira prikladnih intervencija i tretmana za svoje
dijete, odabira vrtic¢a, Skole i teskim odlukama koje dolaze s odrastanjem njihovog djeteta i
razdobljem kada se viSe ne¢e mo¢i brinuti za to dijete. Poremecaj iz spektra autizma utjece na
cijelu obitelj, roditelje, bracu i sestre, bake i1 djedove te ostale bliske ¢lanove obitelji.

Obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma podloznije su izolaciji i
osamljivanju, stigmatizaciji, velikim financijskim troSkovima te emocionalnim i psihi¢kim
problemima (Kahana i sur., 2015). Zbog svih navedenih problema i izazova koji prate obitelji

djece s poremecajem iz spektra autizma vazan je koncept otpornosti obitelji.

Istrazivanje otpornosti obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma je relativno
novo podrucje zanimanja razli¢itih teoretiCara i istrazivaa U svijetu te ne postoji veliki broj
radova koji se bave tom tematikom, dok na podrucju Republike Hrvatske ne postoje
istrazivanja koja se bave otpornoscu obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma te
nacCinima njihova suoCavanja s postavljenom dijagnozom i svim izazovima koji idu uz to.
Zbog porasta djece dijagnosticirane s poremecajem iz sSpektra autizma i u svijetu i u
Hrvatskoj, potrebno je detaljnije istraziti otpornost kod tih obitelji, stoga je cilj ovog rada
pruziti strukturirani pregled dosadasnjih istrazivanja na temu otpornosti obitelji djece s

poremecajem iz spektra autizma.
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Ovaj rad problematizira potrebu za istrazivanjem koncepta otpornosti obitelji djece s
poremecajem iz spektra autizma, odnosno nacina kako se obitelji nose s dijagnozom, kako se
nose s izazovima koji idu uz to, $to im je pomoglo ili im pomaze u prevladavanju nedaca, koji
su to ¢imbenici 1 procesi otpornosti koji doprinose boljem funkcioniranju obitelji te koje
intervencije 1 na koji nac¢in im mogu pomo¢i u tom procesu. Stjecanjem uvida u navedene
aspekte otpornosti obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma, moze se doprinijeti
razumijevanju samih procesa kroz koje obitelj prolazi i unapredenju intervencija koje mogu
pomoci obiteljima u prevladavanju izazova i nedaca te osnazivanju obitelji kao funkcionalne

jedinice.

2.1. Metoda

Koristenjem klju¢nih rijeci: koncept otpornosti, otpornost obitelji, obitelj, autizam,
poremecaj iz spektra autizma (concept of resilience, family resilience, family, autism, autism
spectrum disorder) pretrazene su elektronicke baze podataka Education Research Complete
(EBSCO), Springer Link, Taylor and Francis, JSTOR, Google Scholar, Science Direct i Web
of Science.

Kriteriji ukljucivanja u ovaj pregled bili su:
-istrazivanja koja ukljucuju koncept otpornosti obitelji

-uzorak sudionika ¢ine majke, oCevi, skrbnici, bake i djedovi djece s poremecajem iz

spektra autizma ili svi ¢lanovi obitelji

-istrazivanja ukljucuju neku od mjera/Cimbenika otpornosti (visi socioekonomski status,
sustav vjerovanja, socijalna podrSka, podrzavajuée obiteljsko okruzenje, obiteljska

izdrzljivost, razliCite strategije suocavanja, obiteljska organizacija, komunikacija, itd.)

-istrazivanja koja su objavljena od 2000. godine do danas

Izdvojeno je ukupno 17 istrazivanja koja zadovoljavaju ove kriterije. U tablici 1 prikazana
je svrha, istrazivacki nacrt, odnosno metoda istrazivanja, uzorak ispitanika te rezultati

istrazivanja.
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Tablical.

Autori Cilj Sudionici Metoda Rezultati
Bayat Dobiti uvid u 175 sudionika | Kvantitativna metoda Procesi/¢imbenici otpornosti: u
(2007) percepciju obitelji | (majke, oCevi | Kvalitativna metoda rezultatima ovog istrazivanja kao
djece s autizmom i drugi -pitanja otvorenog tipa: specificni procesi otpornosti
te otkriti moguce bioloski 1) Opisite identificirani su: pozitivno
¢imbenike/faktore | skrbnici djece pozitivne/negativn | razmatranje teskoc¢a, mobilizacija
koji se mogu s PSA) e efekte PSA na resursa, zblizavanje i ujedinjavanje
identificirati kao obiteljski Zivot obitelji, pronalazenje veée
¢imbenici 2) Opisite vrijednosti u Zivotu opcenito,
otpornosti pozitivhe/negativn stjecanje duhovne snage.
e efekte PSA osobni | Otpornost obitelji:
Zivot 62% ispitanika izvjeScuje da ih je
3) Opisite dijete dijete s teSko¢ama zblizilo
Bitsika, Istraziti u€inke 108 roditelja | Kvantitativna metoda Utjecaj na psihoemocionalno
Sharpley i otpornosti medu (73 majke, 35 | Demographic questionnaire | stanje: Majke su znacajno
Bell (2013) | uzorkom roditelja ocevi) Self-Rating Anxiety Scale anksioznije i depresivnije od
djece s (SAS; Zung, 1971) oceva. | majke i oCevi izvjeséuju o
poremecajem iz Self-Rating Depression Scale | klini¢ki znacajnoj anksioznosti i
spektra autizma (SDS; Zung, 1965) depresiji koja je tri do pet puta
Connor-Davidson Resilience | veca od ucestalosti u normalnoj
Scale (CD-RISC; Connor and odrasloj populaciji. Majke cesce
Davidson, 2003) osjecaju da je svladavanje
djetetovih teskoca u ponasanju
van njihovih granica.
Procesi/Cimbenici otpornosti:
psiholoska otpornost djeluje kao
zastita od razvoja povisene
anksioznosti i depresije povezanih
s visokim razinama stresa, cak i
niske razine otpornosti pomazu
kod zastite od anksioznosti i
depresije.
Cripe Istraziti efekte 206 roditelja | Kvantitativna metoda Otpornost obitelji: Otpornost
(2013) medijacije djece s PSA oCeva pozitivno je povezana s
(posredovanje) (103-ocevi, Family Resilience otpornosti obitelji, isto kao i
izmedu stresa, 103-majke) Assessment Scale (FRAS; otpornost majki. Kako se

otpornosti oceva i
majki i obiteljske
otpornosti u
obiteljima djece s
PSA

Sixbey, 2005)
Connor-Davidson Resilience
Scale (CD-RISC; Connor &
Davidson, 2003)

Parenting Stress Indeks-
Short Form (PSI-SF; Abidin,
1995)

povecava rezultat otpornosti
oceva/ majki, povecava sei
rezultat otpornosti obitelji.
Utjecaj na psihoemocionalno
stanje: Povecanjem stresa kod
roditelja, dolazi do smanjenja
otpornosti oCeva i majki. Povecani
stres je povezan sa smanjenom
obiteljskom otpornosti, ali stres ne
posreduje u potpunosti odnos
izmedu otpornosti oceva ili majki i
obiteljske otpornosti
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Das i sur. Istraziti razinu 35 roditelja Kvantitativna metoda Utjecaj na psihoemocionalno
(2017) roditeljskog stresa, | djece s PSA stanje: unatoc Sirokom rasponu
socijalne podrske, Parental Stress Scale (PSS; stresora, ¢lanovi obitelji imaju
mehanizama Berry & Jones, 1995) zadovoljavajuce vjestine
suocavanja i Social Support Appraisals suocavanja
obiteljske Scale (SS-A; Vaux et al, Organizacija Zivota i financijski
otpornosti 1986) ¢imbenici: briga za dijete s PSA
roditelja djece s Coping Self-Efficacy Scale zahtijeva viSe energije i vremena,
PSA (CSE; Chesney et al., 2006) ostavlja malo mjesta za
Resilience Scale (FRAS; fleksibilnost u Zivotu i slobodno
Sixbey, 2005) vrijeme Sto je utjecalo na
profesionalni Zivot roditelja.
Procesi/¢imbenici otpornosti:
vjestine suocdavanja, socijalna
podrska, duhovnost i religioznost.
Duca Istraziti obiteljsku 100 roditelja | Kvantitativna metoda Procesi/Cimbenici otpornosti:
(2015) otpornostirazinu | djeces PSA obiteljska komunikacija i
roditeljskog stresa | (50 majki, 50 | Family Resilience rjeSavanje problema, koristenje
u kontekstu oceva) Assessment Scale (FRAS; drustvenih i ekonomskih resursa,
odgajanja djeteta s Sixbey, 2006) zadrzavanje pozitivnih pogleda,
poremecajem iz The Paretnting Stress duhovnost obitelji i povezanost
spektra autizma Indeks-Short Form (PSI-SF; obitelji
Abidin, 1995) Rizi¢ni ¢cimbenici: dob djeteta,
Dyadic Coping Inventoty stupanj teskoca, zadovoljstvo
(DCI; Bodenmann, 2007) brac¢nim odnosima
Dyadic Adjustment Scale Utjecaj na psihoemocionalno
(DAS; Spanier, 1976) stanje: stres roditelja je manji
ukoliko suocavanje pozitivho
korelira s nekim subskalama
obiteljske otpornosti, ali i
subskalama specifi¢nim za stres
roditelja.
Foo i Sur. IstraZiti iskustvo 6 roditelja Kvalitativna metoda Utjecaj na psihoemocionalno
(2015) roditelja/skrbnika djece s PSA Polustrukturirani intervju stanje: Ono sto je tjeralo dalje
djece s PSA i roditelje je njihova duznost kao
nepozeljnim roditelja i duZnost prema
ponasanjima te supruznicima u pruzanju podrske.
kako se nose s Javlja se osjecaj utucenosti i
time osjecaj opterecenja zbog
djetetovih izazovnih ponasanja.
Kroz proces stvaranja znacenja i
upravljanja djetetovim
postupcima, brac¢nim i socijalnim
vezama, tijekom vremena skrbnici
su razvili osjeéaj uvazavanja
vlastitih snaga i snalaZljivost.
Cimbenici otpornosti: Cvrsta
uvjerenja u roditeljsku i
supruzni¢ku odgovornost
Gardiner Istraziti kako 84 skrbnika Kvantitativha metoda Procesi/Cimbenici obiteljske
(2014) karakteristike PSA | djece s PSA otpornosti: obiteljska
utjecu na (75 majki, 8 The Vineland Il komunikacija i rjeSavanje
obiteljsku kvalitetu | oceva, 1 The Family Demographics problema, koriStenje socijalnih i
Zivota te baka) Questionnaire ekonomskih resursa, zadrzavanje

obiteljske procese
koji stite obitelj od

The Nisonger Child
Behaviour Rating Form-

pozitivhog pogleda, obiteljska
povezanost i sposobnost da se iz
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brojnih ¢imbenika,
jedan takav proces
moze biti

otpornost obitelji.

Parent Version (NCBRF;
Aman, Tasse, Rojahn &
Hammer, 1996; Tasse,
aman, Hammer & Rojahn,
1996)

The Family Resilience
Assessment Scale (FRAS;
Sixbey, 2005)

The FQOL Scale (Hoffman et
al., 2006)

Kvalitativna metoda
9 individualnih i 3 grupna
intervjua (15 ispitanika)

nevolje izvuce pozitivno (pozitivho
povezani sa obiteljskom
kvalitetom Zivota).

Otpornost obitelji: vecina
ispitanika vidi svoju obitelj kao
otpornu. Kao snage koje su im
pomogle kod otpornosti obitelji
navode optimizam, adaptabilnost,
pristup socijalnoj podrsci, obrasci
pozitivhe/asertivhe komunikacije.
Kao osobnu karakteristiku koje je
pridonijela otpornosti obitelji,
vecina ispitanika navodi
roditeljsku odgovornost ( obaveza
da ispune potrebe svog djeteta i
da budu model ostalim ¢lanovima
obitelji i djetetu)

Greffi Walt | Utvrditi Roditelji 34 Kvantitativna metoda Procesi/Cimbenici otpornosti: visi
(2010) karakteristike i obitelji djece | The Family Attachment abd | socio-ekonomski status, socijalna
resurse obitelji s PSA Changeability Indeks (FACI8; | podrska, predvidljivi obrasci
koji im McCubbin et al., 1996)) komunikacije, podrzavajuce
omogucavaju The family llardiness Indeks | obiteljsko okruzenje, ukljucujudi
otpornost bez (FII;; McCubbin et al., 1996) | privrZenost i fleksibilnost,
obzira $to imaju The Social Support Indeks obiteljska izdrzljivost, vanjske
dijete S PSA The Relative and Friend strategije suocavanja, pozitivni
Support Indeks (RFSI; pogled na Zivot, obiteljski sustav
McCubbin et al., 1996) vjerovanja.
The Family Crisis Oriented
Personal Evaluation Scales
(F-Copes; McCubbin et al.,
1996)
The Family Time and
Routine Indeks (FTRI;
McCubbin et al., 1996)
The Family Problem Solving
and Communication Scale
(FPSC; McCubbin et al.,
1996)
Kvalitativna metoda
Upitnik (pitanja otvorenog
tipa)
Hillman, Ispuniti prazninuu | 1524 baka i Kvantitativna metoda Organizacija Zivota i financijski
Marvin i literaturi o 346 djedova Online upitnik ¢imbenici: vecina baka i djedova
Anderson iskustvima baka i djece s PSA pridonosi financijskom podrskom
(2016) djedova djece s zbog terapijskih potreba djeteta i

PSA i ispitati
doprinos baka i
djedova na
unukove
terapeutske
potrebe,
ukljucujudii
Zivotne odabire
koje Cine kako bi
pruzili podrsku
unuku

Cesto puno pridonose skrbi o
djetetu, 43% cini osobne Zrtve
kako bi pomogli platiti terapije za
unuka s PSA na nacin da odustaju
od odlaska u mirovinu ili koriste
ustedevinu. 25% baka i djedova se
je preselilo blize unuku s PSAili u
zajednicko kuéanstvo.

Utjecaj na psihoemocionalno
stanje: Veéina izvjeS¢uje o dobrom
nosenju s unukovom dijagnozom
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iako iskazuju zabrinutost za
dobrobit kéeri i sinova. 12%
izvjeScuje o teskom nosenju s
dijagnozom unuka i izazovima

Kapp i Istraziti i opisati 19 bioloskih Kvantitativna metoda Procesi/¢imbenici otpornosti:
Brown ¢imbenike majki djece s | The Family Attachment and | socijalna podrska, bracni odnosi,
(2011) otpornosti koji poremedéajem | Changeability Indeks (FACI8; | obiteljsko vrijeme, zajednistvo i
omoguduju iz spektra McCubbin et al., 2001) rutine, obiteljska izdrZljivost,
obiteljima autizma iz tri | The Family Hardiness Indeks | komunikacija obitelji kod
prilagodbu na provincije J. (FHI; McCubbin, McCubbin rjeSavanja problema, obiteljsko
dijagnozu PSA Afrike & Thompson, 1986) vrijeme i rutine
The Family Problem-solving
Communication (FPSC;
McCubbin et al., 2001)
The Family Time and
Routine Indeks (FTRI;
McCubbin, McCubbin &
Thompson, 1986)
Kvalitativna metoda
Upitnik (otvoreni tip pitanja)
Kavaliotis Clanak je dio veceg | 624 roditelja | Kvantitativna metoda Procesi/Cimbenici otpornosti:
(2017) istraZivanja djece s PSA- Social Support Indeks (SSI; Obiteljska komunikacija i
kojemu je bila 312 majki i McCubbin, Patterson & rieSavanje problema snaino su
svrha istraZiti kako | 312 oceva Glynn, 1982) povezani s koriStenjem socijalnim i
je otpornost Family resilience ekonomskih resursa,
obitelji djece s PSA Assessment Scale (FRAS; zadrzavanjem pozitivnih pogleda i
u interakciji s Sixbey, 2005)->Subscales: pronalaZenjem pozitivhog u
socijalnim Family Communication and nesredi.
kontekstom u Problem Solving, Utilizing Otpornost obitelji: Visoki rezultati
kojem se obitelj Social and Economic u navedenim aspektima obiteljske
nalazi kaoisa Resources, Maintaining otpornosti, povezani su s visokim
stresom kojem su Positive Outlook, Family rezultatima u preostalim
roditelji podlozni Connectedness, Family aspektima obiteljske otpornosti.
tijekom odgoja Spirituality, Ability to Make Socijalna podrska pokazala se kao
djece s PSA. Meaninig of Adversity znacajni faktor jacanja roditeljske
Parenting Stress Indeks- otpornosti, ali ne korelira jednako
Short Form (PSI-SF; Abidin, sa svim aspektima obiteljske
1995) otpornosti
Kavaliotis Clanak je dio veceg | 624 roditelja | Kvantitativna metoda Otpornost obitelji: Veéa razina
(2017) istraZivanja djece s PSA- Social Support Indeks (SSI; obiteljskog dohotka povezana je s
kojemu je bila 312 majki i McCubbin, Patterson & vec¢om razinom obiteljske
svrha istraziti kako | 312 oceva Glynn, 1982) otpornosti, ve¢om razinom

je otpornost
obitelji djece s PSA
u interakciji s
socijalnim
kontekstom u
kojem se obitelj
nalazi kaoisa
stresom kojem su
roditelji podlozni
tijekom odgoja
djece s PSA.

Family resilience
Assessment Scale (FRAS;
Sixbey, 2005)->Subscales:
Family Communication and
Problem Solving, Utilizing
Social and Economic
Resources, Maintaining
Positive Outlook, Family
Connectedness, Family
Spirituality, Ability to Make
Meaninig of Adversity
Parenting Stress Indeks-

socijalne podrske i manjom
razinom roditeljskog stresa.

Visa razina obrazovanja roditelja
povezana je s veCcom razinom
obiteljske otpornosti, veCcom
razinom socijalne podrske i
manjom razinom roditeljskog
stresa.
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Short Form (PSI-SF; Abidin,
1995)

Plumb Istraziti vezu 50 skrbnika Kvantitativna metoda Utjecaj na psihoemocionalno
(2011) izmedu socijalne djece s PSA Parenting Stress Indeks- stanje: Rezultati ukazuju da je
podrske, obiteljske Short Form (PSI-SF; Abidin, vecina obitelji iskusila klinicki
otpornosti i 1995) znacajnu razinu stresa. Veca
roditeljskog stresa Social Support Indeks (SSI; obiteljska otpornost povezana je s
u obiteljima djece McCubbin, Patterson & nizim razinama stresa.
s PSA Glynn, 1982) Neocekivano, veéa razina
Family Resilience percipirane socijalne podrske,
Assessment Scale (FRAS; povezana je s pove¢anim
Sixbey 2005) roditeljskim stresom
Roberts, Istraziti u€inak 70 roditelja Kvantitativna metoda Otpornost obitelji: Roditelji djece s
Hunter i problema spavanja | djece s PSA- Upitnici PSA i poremecajima spavanja
Cheng na obitelji djece s 57 djeceima | Family Indeks of imaju nizu razinu otpornosti od
(2017) PSA, usporediti probleme Regenerativity and onih roditelja djece koja spavaju
otpornost obitelji s | spavanje Adaptation General (FIRA-G; | dobro.
PSA koja imaju i McCubbin et al., 2001) Procesi/Cimbenici otpornosti:
onih koja nemaju Childrens Sleep Habits socijalna podrska, kontrola stresa
probleme sa Questionnaire (CSHQ,
spavanjem, Owens, Spirito and
identificirati McGuinn, 2000)
varijable koje su Kvalitativna metoda
najbolji prediktori Intervju (6 majki)
otpornosti
Ruiz- Procijeniti vezu 67 roditelja Kvantitativna metoda Utjecaj na psihoemocionalno
Robledilloi | izmedu otpornosti | djece s PSA- General Health stanje: Skrbnici s ve¢om
sur. (2014) | i samoprocjene 27 oCevai40 | Questionnaire (GHQ-28; otpornos¢u bolje percipiraju
zdravlja te razine majki Goldberg and Hillier, 1979) zdravlje, imaju niZe razine
kortizola kod The Brief Resilient Coping kortizola. Socijalna podrska je
roditelja djece s Scale (BRCS; Sinclair & pozitivno povezana s otpornoscu i
PSA. Wallston, 2004) posreduje u odnosu otpornosti i
Procijeniti ulogu Medical Outcomes Study percipiranog zdravlja.
socijalne podrske Social Support Survey (MOS- | Otpornost je negativno povezana
kao medijatora SSS; Sherbourne & Stewart, sa somatskim simptomima,
veze/ posrednika 1991) anksioznoséu, nesanicom i
odnosa izmedu Stressful Life Events General | percepcijom generalnog zdravlja.
otpornosti i Form (Fernandez Seara, Procesi/Cimbenici otpornosti:
zdravlja. 1992) visoka razina emocionalne,
Caregiver Burden Inventory | pozitivne socijalne interakcije i
Bartel Indeks (CBI; Zarit, socijalna podrska
Reever and Bach-Peterson,
1980)
Barthel Indeks (Mahoney &
Barthel, 1965)
Weiss i sur | Odgovoriti na 138 majki Kvantitativna metoda Utjecaj na psihoemocionalno
(2013) pitanje kako su djece s PSA The Aggressive/Destructive | stanje: Obiteljska izdrZljivost je

stresori povezani s
izdrzljivoscu
obitelji istrazujuci
vezu s
percipiranom
socijalnom

Behviour subscale of the
Behaviour Problem
Inventory (Rojahn et al.,
2012)

A list of negative life events
(Psychiatric Assessment

znacajan posrednik
odnosa/medijator veze izmedu
nakupljanja stresa i obiteljskih
nevolja/neprilika (distress).
Obiteljska izdrzljivost je negativno
povezana s obiteljskim
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podrskom i
samoucinkovitoséu

Scedule for Adults with a
Developmental Disability)
(Moss, Patel, Prosser &
Goldberg, 1993)

The Inventory for Family
Protective Factors
(Gardner, Huber, Steiner,
Vazquez & Savage, 2008)
(Compensating Experiences
subscale)

Family Empowermnet Scale
(FES; Koren, DeChillo &
Friesen, 1992)(Percieved
self-efficacy)

Family Support Scale
(Dunst, Jenkins & Trivette,
1984)(Perceived social
support)

The Brief Family Distress
Scale (Weiss & Lunsky,
2011) (Family distress)

neprilikama i pozitivno povezana s
percipiranom socijalnom
podrskom i samoucinkovitoséu.

Whitehead,
Dorstyn i
Ward
(2015)

otkriti i ocijeniti
razine psiholoske
tjeskobe i
otpornosti kod
obitelji djece s PSA
istraziti utjecaj
individualnih i
kombiniranih
specificnosti PSA,
individualnih i
drustvenih
¢imbenika vaznih
za prilagodbu
skrbnika.

Skrbnici
djeteta s
dijagnozom
PSA- roditelji
(bioloski ili
udomitelji) te
bake i djedovi
muski
skrbnici su
iskljuceni iz
istrazivanja
N=438 7

Kvantitativna metoda
Depression Anxiety Stress
Scales- 21 Item (DASS-21;
Lovibond and Lovibond,
2005)

Connor Davidson Resilience
Scale (CD-RISC-25;
Campbell-Sills and Stein,
2007, Connor and Davidson,
2003)

Short Form Developmental
Behaviour Checklist (DBC-
P24; Taffe et al., 2007)
Lokus of Control of
Behaviour Scale (LCB; Craig
et al., 1984)

Brief COPE (Carver, 1997)
Social Support Indeks (SSI,
McCubbin et al., 1982)
Service Obstacles Scale-
Service Satisfation Subscale
(SOS, Kreutzer, 2000)

Utjecaj na psihoemocionalno
stanje: Rezultati pokazuju da je
psiholoski ishod preliminarno
odreden individualnim nacinima
suocavanja, sa strategijama
izbjegavanja ( odrjesenje,
samookrivljavanje, poricanje,
emocionalno iskaljivanje) sto
doprinosi depresivnom
raspoloZenju uz anksioznost i
simptomatologiju stresa. U
usporedbi sa strategijama
usmjerenim na akciju ( planiranje,
prihvacanje, pozitivno
usmjeravnje/oblikovanje) koje
karakteriziraju otpornost.
Percipirane potrebe za podrskom i
u manjoj mjeri ponasanje djeteta,
takoder su imale vazne
kontekstualne utjecaje.
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2.2. Rezultatiirasprava

Istrazivanja prikazana u tablici 1 medusobno su se razlikovala s obzirom na cilj
istrazivanja. Ciljevi istrazivanja mogu se podijeliti u tri glavne skupine: utvrditi razinu stresa
kod roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma, istraziti ucinke otpornosti te
identificirati procese, odnosno Cimbenike koji doprinose otpornosti obitelji. 11 istrazivanja
koristilo je kvantitativne, 1 kvalitativne, a 5 i kvantitativne i kvalitativne metode. U 9
kvantitativnih istrazivanja sudjelovali su roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma, u 1
istrazivanju sudjelovali su roditelji, udomitelji te bake i djedovi, u 1 su sudjelovale samo
majke djece s poremecajem iz spektra autizma, a u 1 samo bake 1 djedovi. U kvalitativnom
istrazivanju sudjelovali su roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma. Istrazivanja koja
su koristila i kvantitativne i kvalitativne metode, kao ispitanike, ukljucuju roditelje djece s
poremecajem iz spektra autizma u 1 istrazivanju, roditelje i druge bioloske skrbnike u 3
istrazivanja te majke u 1 istrazivanju. U kvantitativnim istraZivanjima broj sudionika varira od
35 do 438, dok je u jednom kvantitativnom istraZivanju u koje su ukljuc¢eni bake i djedovi
sudjelovalo 1870 ispitanika putem online upitnika. U kvalitativnom istrazivanju sudjelovalo je
6 ispitanika, a u istrazivanjima koja koriste i kvantitativnu i kvalitativnu metodu broj

ispitanika varira od 19 do 175.

Teme istrazivanja grupirane su prema sljedeca tri fokusa

-Otpornost obitelji- procesi i ¢imbenici otpornosti/zastitni ¢imbenici te rizi¢ni ¢imbenici
-Organizacija Zivota 1 financijski ¢imbenici

-Utjecaj na psihoemocionalno stanje roditelja/skrbnika

Neke od mjera koriStene za procjenu otpornosti obitelji koriStene su kvantitativnim
istrazivanjima prikazane u tablici 1 su skale procjene Demographic questionnaire Self-Rating
Anxiety Scale (SAS; Zung, 1971), Self-Rating Depression Scale (SDS; Zung, 1965), Connor-
Davidson Resilience Scale (CD-RISC; Connor and Davidson, 2003), Family Resilience
Assessment Scale (FRAS; Sixbey, 2005), Parental Stress Scale (PSS; Berry & Jones, 1995),
Social Support Appraisals Scale (SS-A; Vaux et al, 1986), Social Support Indeks (SSI;
McCubbin, Patterson & Glynn, 1982), Coping Self-Efficacy Scale (CSE; Chesney et al.,
2006), The Brief Resilient Coping Scale (BRCS; Sinclair & Wallston, 2004).
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2.2.1. Otpornost obitelji

U istrazivanju autorice Bayat (2007) 62% roditelja izvjes¢uje o tome da ih je dijete s
teSkocama zblizilo, odnosno rodenje djeteta s teSkocama dovelo je do ujedinjenja obitelji i
zajednicke suradnje za dobrobit djeteta. U istrazivanju autora Cripe (2013) pokazalo se da je
otpornost oceva i otpornost majki pozitivno povezana s otpornosti obitelji, kako se povecava
rezultat otpornosti oc¢eva ili majki na skali Connor-Davidson Resilience Scale (CD-RISC;
Connor & Davidson, 2003), povecala se i rezultat otpornosti obitelji na skali Family
Resilience Assessment Scale (FRAS; Sixbey, 2005). Autorica Gardiner (2014) u svom
istrazivanju u kojem je sudjelovalo 84 skrbnika djece s poremecajem iz spektra autizma dosla
je do rezultata kako vecina ispitanika vidi svoju obitelj kao otpornu te navode neke snage i
osobne karakteristike koje su doprinijele otpornosti obitelji. Kao snage navode optimizam,
adaptibilnost, pristup socijalnoj podrsci te pozitivnu, odnosno asertivnu komunikaciju, a kao
osobne karakteristike koje doprinose otpornosti obitelji vec¢ina skrbnika navodi roditeljsku
odgovornost, odnosno obavezu da zadovolje potrebe svoga djeteta i da budu model ostalim
¢lanovima obitelji (Gardiner 2014). Autor Kavaliotis (2017) u ¢lancima koji su dio veceg
istrazivanja navodi kako je otpornost obitelji jaca, S$to je socijalna podrska bolja. Takoder, isti
autor navodi kako je veca razina obiteljskog dohotka i1 viSa razina obrazovanja roditelja
povezana s vecom razinom obiteljske otpornosti, ve¢om razinom socijalne podrske te manjom
razinom stresa. U kvantitativnom istrazivanju autora Roberts, Hunter i Cheng (2017) koji su
zeljeli istraZiti ucinke problema sa spavanjem na obitelji djece s poremecajem iz spektra
autizma, pokazalo se da roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma i poremecajima
spavanja imaju nizu razinu otpornosti od onih roditelja ¢ija djeca nemaju problema sa

Spavanjem.

Iz ovih istrazivanja vidljivo je kako brojni aspekti mogu utjecati na otpornost obitelji
djece s poremecajem iz spektra autizma pa se u sljede¢im potpoglavljima navode nekKi
¢imbenici koji doprinose otpornosti obitelji, ali i neki rizi€ni ¢imbenici koji naruSavaju

otpornost.
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2.2.1.1. Procesi/Cimbenici otpornosti/zastitni cimbenici

Zastitni Cimbenici ili ¢imbenici otpornosti, odnosno procesi otpornosti poti¢u
otpornost smanjenjem ucinka rizika i smanjenjem negativne reakcije na isti, Cime
omogucavaju skrbnicima da postignu pozitivne ishode (Rutter, 1987; Zauszniewski, Bekhet i

Suresky, 2010 prema Bekhet i sur., 2012).

U jednom od prvih istrazivanja autorice Bayat (2007) sa 175 skrbnika djece s
poremecajem iz spektra autizma identificirani su sljede¢i ¢imbenici otpornosti: pozitivno
razmatranje teSkoca, mobilizacija resursa, zblizavanje 1 ujedinjavanje obitelji, pronalazenje
vece vrijednosti u zivotu opcenito te stjecaje duhovne snage. Autori Greff i Walt (2010) u
svom istrazivanju u kojem su koriStene 1 kvantitativna i kvalitativna metoda kao ¢imbenike
otpornosti izdvajaju jos i visi socio-ekonomski status, socijalnu podrsku, predvidljive obrasce
komunikacije, podrzavajuée obiteljsko okruzenje, ukljuujuéi privrzenost i fleksibilnost,
obiteljsku izdrzljivost, vanjske strategije suoCavanja, pozitivan pogled na Zivot te obiteljski
sustav vjerovanja. Autorice Kapp i Brown (2011) u svojem istrazivanju u kojem je
sudjelovalo 19 majki djece s poremecéajem iz spektra autizma uz ve¢ navedene Cimbenike
otpornosti  spominju jo$ i bra¢ne odnose, obiteljsko vrijeme te zajedniStvo i rutine. S
navedenim ¢imbenicima otpornosti slazu se i rezultati kasnijih istraZivanja autorice Gardiner
(2014) koja takoder navodi kako su ti ¢imbenici otpornosti pozitivno povezani sa obiteljskom
kvalitetom zivota, autora Ruiz-Robledillo i sur. (2014) koji navode i visoku razinu
emocionalne, pozitivne socijalne interakcije te autorice Duca (2015). U svojem istrazivanju
autori Bitsika, Sharpley i Bell (2013) navode i psiholosku otpornost koja djeluje kao zastita od
razvoja poviSene anksioznosti i depresije povezanih s visokim razinama stresa kojima su
1zloZeni roditelji, odnosno skrbnici djece s poremecajem i1z spektra autizma. Foo 1 sur. (2015)
u svojem kvalitativnom istrazivanju u kojem je sudjelovalo 6 roditelja djece s poremecajem iz
spektra autizma kao ¢imbenik otpornosti navode ¢vrsta uvjerenja u roditeljsku 1 supruznicku
odgovornost. U najnovijim istrazivanjima iz 2017. godine autori Roberts, Hunter i Cheng kao
¢imbenik otpornosti uz socijalnu podrsku navode i kontrolu stresa, Dass i sur. (2017) jos
navode i zadovoljavajuce vjestine suoCavanja te oslanjanje na duhovnost i religioznost, dok
autor Kavaliotis (2017) dolazi do rezultata koji govore kako je obiteljska komunikacija i
rjesavanje problema snazno povezano s koriStenjem socijalnih i ekonomskih resursa,

zadrzavanjem pozitivnih pogleda i pronalaZenjem pozitivnog u nedaci.
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Zakljucno, zastitni ¢imbenici identificirani kroz pregledana istrazivanja su:
-pozitivno razmatranje teSkoca
-mobilizacija resursa
-zblizavanje 1 ujedinjavanje obitelji
-pronalazenje vece vrijednosti u zivotu opéenito
-stjecanje duhovne snage
-visi socio-ekonomski status
-socijalna podrska
-predvidljivi obrasci komunikacije
-podrzavajuce obiteljsko okruzenje, ukljucujuéi privrzenost i fleksibilnost
-obiteljska izdrzljivost
-vanjske strategije suocavanja
-pozitivan pogled na zivot
-obiteljski sustav vjerovanja
-bra¢ni odnosi
-obiteljsko vrijeme
-zajedniStvo 1 rutine
-visoka razina emocionalne, pozitivne socijalne interakcije
-psiholoska otpornost
-¢vrsta uvjerenja u roditeljsku 1 supruznicku odgovornost
-kontrola stresa
-zadovoljavajuce vjeStine suocavanja

-duhovnost i religioznost



2.2.1.2. Rizicni ¢imbenici

Cimbenici rizika ili rizi€ni ¢imbenici su oni koji predisponiraju osobe za fizicke i
mentalne teskoce jer utjecu na to kako se osoba nosi sa stresom (Greene, Galambos i1 Lee,

2003; Smith-Osborne, 2007 prema Bekhet i sur., 2012).

Od istrazivanja uklju¢enih u ovaj pregled jedino autorica Duca (2015) u svom
kvantitativnom istrazivanju u kojem je sudjelovalo 100 roditelja djece s poremecajem iz
spektra autizma navodi rizicne C¢imbenike koji utjeCu na otpornost obitelji, odnosno
prilagodbu i suoavanje s izazovima, a to su: dob djeteta, stupanj teskoca i zadovoljstvo
bra¢nim odnosima. Konkretno, rezultati istrazivanja ove autorice ukazuju kako roditelji djece
u dobi od dvanaest do cetrnaest godina koji pokazuju slabije vjeStine suocavanja imaju i
slabiju kvalitetu bra¢nih odnosa u odnosu na roditelje djece u dobi od petnaest do sedamnaest
godina (Duca, 2015). Ti rezultati objasnjeni su ¢injenicom da nakon dobivanja dijagnoze i
prilagodavanja na zahtjeve i izazove, roditelji se primarno posvecuju ulozi skrbnika pri ¢emu
dolazi do sve viSe konflikata izmedu partnera, $to dovodi do udaljenosti i nezadovoljstva
bra¢nim odnosima. Nakon prevladavanja te faze, roditelji postaju intimniji, dolazi do veéeg
angazmana roditelja oko odnosa s partnerom te povecanja zadovoljstva bratnim odnosima.

(Hock, Ramisch i Timm, 2012 prema Duca, 2015).

Rizi¢ne ¢imbenike objasnjavaju i autori Bekhet i sur. (2012) u svom radu kroz pregled
istrazivanja. Veci stupanj teSkoca djeteta povezan je s loSijim psiholoskim blagostanjem i
nezadovoljstvom svojim zivotom te veCom pojavnoScu depresije (Ekas i Whiteman, 2010
prema Bekhet i sur., 2012) te je pokazano kako su roditelji djece s poremecajem iz spektra

autizma nezadovoljniji bra¢nim odnosima i podlozniji veé¢im razinama stresa (Brobst i sur.,

2009 prema Bekhet i sur., 2012).
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2.2.2. Organizacija Zivota i financijski ¢imbenici

U prethodnim poglavljima ovoga rada spominje se kako se obitelji djece s poremecajem iz
spektra autizma nose s brojnim Zzivotnim izazovima od trenutka postavljanja dijagnoze pa
kroz cijelo djetetovo odrastanje i odraslu dob, ti izazovi ukljucuju i organizaciju zivota same

obitelji i roditelja te financijske izazove.

Das i sur. (2017) u istrazivanju provedenom s 35 roditelja djece s poremecajem iz spektra
autizma dosli su do rezultata koji ukazuju da briga za dijete s poremecajem iz spektra autizma
zahtijeva znacajno viSe energije 1 vremena te ostavlja malo prostora za fleksibilnost i

slobodno vrijeme $to je znacajno utjecalo na profesionalni zivot roditelja.

U istrazivanje Hillmana, Marvina i Andersona (2016), ¢iji je cilj bio ispuniti prazninu u
literaturi o iskustvima djedova i baka djece s poremecajem iz spektra autizma, bilo je
ukljuéeno 1524 bake i 346 djedova putem online upitnika. Vecina baka i djedova pridonosi
financijskom podrSkom zbog terapijskih potreba unuka i ¢esto puno pridonose i skrbi o
djetetu. 43% ispitanika izvje$cuje o ¢injenju osobnih zrtvi kako bi pomogli platiti terapije koje
mogu pomo¢i njihovom unuku s poremecajem iz spektra autizma i to na nacin da cesto
odustaju od odlaska u mirovinu ili koriste ustedevinu. 25% baka 1 djedova izvjeS¢uje kako su
se preselili blize unuku ili u zajednicko kuéanstvo kako bi mogli pomoéi sinu ili kéeri u brizi

za dijete te financijski.

2.2.3. Utjecaj na psihoemocionalno stanje roditelja/skrbnika

Odgajanje djeteta s poremecajem iz spektra autizma moze biti vrlo stresno za roditelje,
odnosno skrbnike. Kvalitativne studije koje ukljucuju roditelje i skrbnike djece s
poremecajem iz spektra autizma ukazuju kako je njihova zelja za ,,normalnim* obiteljskim
zivotom narusSena (Meirsschaut et al., 2010 prema Bitsika, Sharpley 1 Bell, 2013). Isto tako,
kvantitativne studije koje ukljucuju ove ispitanike izvjeStavaju o znacajnim razinama stresa,

anksioznosti i depresije u odnosu na ostalu populaciju (Sharpley et al., 1997, Bitsika i
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Sharpley, 2004, Bromley et al., 2004, Mercer et al., 2006, Benson i Karlof, 2009 prema
Bitsika, Sharpley i Bell, 2013).

Autorica Plumb (2011) u kvantitativnom istrazivanju dosla je do rezultata koji ukazuju da
je vecina obitelji iskusila klinicki znacajnu razinu stresora. Takoder, ista autorica u
rezultatima izvjeScuje da je veca razina obiteljske otpornosti povezana s manjim razinama
stresa, a ono $to je bilo neocekivano je da rezultati ovog istrazivanja ukazuju da je veca
razina percipirane socijalne podrSke povezana s ve¢im razinama roditeljskog stresa Sto je
suprotno rezultatima vecine istrazivanja koji se bave ovom tematikom i navode socijalnu

podrsku kao zastitni ¢cimbenik, odnosno ¢imbenik otpornosti obitelji.

Autor Cripe (2013) navodi kako povecanjem stresa kod roditelja dolazi do smanjenja
otpornosti ofeva i majke, odnosno poveéani stres je povezan sa smanjenom obiteljskom
otpornosti, ali isto tako vazno je spomenuti da nije stres taj koji u potpunosti posreduje odnos
izmedu otpornosti oceva ili majki i obiteljske otpornosti. Rezultati istrazivanja autorice Duca
(2015) isto tako ukazuju na to da je stres roditelja manji ukoliko suoc¢avanje pozitivno korelira
s nekim subskalama obiteljske otpornosti, ali i skalama specifi¢nim za stres roditelja, 0dnosno
niske razine stresa povezane su s visokim razinama obiteljske komunikacije i rjeSavanja
problema te sposobnosti da se iz nevolje ili nedace izvuée pozitivno. U istrazivanju Das i sur.
(2017) rezultati ukazuju na povecani stres, odnosno $iroki raspon stresora kojima su izloZeni
roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma, ali rezultati ukazuju i na zadovoljavajuce
vjestine suocavanja roditelja s brojnim stresorima. Weiss i sur. (2013) su htjeli odgovoriti na
pitanje kako su stresori povezani s izdrzljivos¢u obitelji te rezultati ukazuju da je obiteljska
izdrZljivost znacajni medijator veze izmedu nakupljanja stresa i obiteljskih neprilika, odnosno
obiteljska izdrzljivost je negativno povezana s obiteljskim neprilikama i pozitivno povezana s
percipiranom socijalnom podrskom i samoucinkovito$¢u. Ruiz-Robledillo i sur. (2014)
procjenjivali su vezu izmedu razine otpornosti i samoprocjene zdravlja te razine kortizola kod
roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma te su doSli do rezultata koji ukazuju kako
skrbnici s ve€om otpornosc¢u bolje percipiraju zdravlje te imaju niZe razine kortizola. Takoder,
rezultati ukazuju da je socijalna podrSka pozitivno povezana s otpornosc¢u i posreduje u
odnosnu otpornosti i percipiranog zdravlja, odnosno otpornost je negativno povezana sa

somatskim simptomima, anksiozno$¢u, nesanicom i percepcijom vlastitog zdravlja.

Istrazivanje koje su proveli Bitsika, Sharpley 1 Bell (2013) ukljucuje 108 roditelja djece s
poremecajem iz spektra autizma. Rezultati tog istraZivanja ukazuju da majke i ocevi djece s

poremecajem iz spektra autizma izvje$¢uju o klini¢ki znacajnoj anksioznosti i depresiji koja je
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tri do pet puta veca od ucestalosti u normalnoj odrasloj populaciji, Sto potvrduje rezultate
ranije provedenih istrazivanja. Isto tako, u istrazivanju je pokazano da su majke znacajno
anksioznije i depresivnije od oCeva. U istrazivanju autora Bitsika, Sharpley i Bell (2013)
rezultati su pokazali da majke CeS¢e osjeCaju da je savladavanje djetetovih teSkoca u
ponasanju van njihovih granica. Isto tako, Foo. i sur. (2015) u kvalitativnom istrazivanju u
koje je bilo uklju¢eno 6 roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma izvjeStavaju o
osjecaju utucenosti i optere¢enja kod roditelja zbog djetetovih izazovnih ponasanja, no ono
Sto je tjeralo roditelje dalje u takvim situacijama je njihova duznost kao roditelja i duznost
prema supruznicima u pruzanju podrske. Isti autori navode kako su roditelji kroz proces
stvaranja znaCenja i1 kontroliranje djetetovog ponasanja te kroz upravljanje bracnim i
socijalnim vezama tijekom vremena razvili osje¢aj uvazavanja vlastitih snaga 1 snalazljivosti.
U istrazivanje Hillmana, Marvina i Andersona (2016) vecina baka i djedova ukljuéenih u ovo
istrazivanje izvjeStava o dobrom noSenje s unukovom dijagnozom, ali iskazuju zabrinutost za
dobrobit kceri ili sina koji imaju dijete s poremecajem iz spektra autizma. Samo 12% baka i

djedova izvjescuje o teSkom nosenju s unukovom dijagnozom i izazovima koji idu uz nju.

Whitehead, Dorstyn 1 Ward (2015) dosli su do rezultata koji ukazuju kako je psiholoski
ishod kod roditelja, odnosno skrbnika djece s poremecajem iz spektra autizma preliminarno
odreden individualnim na¢inima suocavanja, odnosno strategijama izbjegavanja i strategijama
usmjerenim na akciju. Ako skrbnici koriste strategije izbjegavanja kao Sto su odrjeSenje,
samookrivljavanje, poricanje ili emocionalno iskaljivanje to doprinosi ve¢em depresivnom
raspolozenju uz anksioznost i simptomatologiju stresa u usporedbi sa strategijama usmjerenim
na akciju kao S$to su planiranje, prihvacanje, pozitivno usmjeravanje/oblikovanje koje
karakteriziraju otpornost. Takoder, rezultati pokazuju kako percipirana potreba za podrSkom 1
u manjom mjeri ponaSanje djeteta imaju vazne kontekstualne utjecaje, $to je suprotno
istrazivanju autorice Plumb (2011) koja govori kako je percipirana socijalna podrska

povezana s ve¢im razinama stresa kod skrbnika djece s poremecajem iz spektra autizma.
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3. Implikacije za praksu i daljnja istraZzivanja

Dosadasnja istrazivanja ukazuju na niz implikacija vezanih za praksu 1 razvoj

odgovarajucih intervencija za obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma.

Kako navodi Werner (2005 prema Bayat i Schuntermann, 2013) cilj u radu s
obiteljima djece s poremecajem iz spektra autizma je pronaci ravnotezu izmedu ranjivosti i
otpornosti. Inovativne strategije proizlaze iz pristupa koji za cilj ima istodobnu procjenu vise
domena unutar i izvan osobe (Cicchetti i Curtis, 2007 prema Bayat i Schuntermann, 2013).
Takve informacije kljuéne su za planiranje preventivnih intervencija u odredenom vremenu
od strane klini¢ara i zajednica kao $to su Skole i brojne agencije (Rutter, 2009, Masten i
Cicchitti, 2010 prema Bayat i Schuntermann, 2013).

Bayat i Schuntermann (2013) navode kako intervencijski programi za roditelje djece s
poremecajem iz spektra autizma trebaju uzeti u obzir stupanj teskoca, razinu funkcioniranja,
dob djeteta te vrijeme provodenja intervencije tijekom obiteljskog zivotnog ciklusa jer se
potrebe obitelji 1 resursi mogu razlikovati u razli¢itim vremenskim periodima. Bitna
komponenta programa potpore roditeljima djece s poremecajem iz spektra autizma Su
roditeljske grupe na kojima roditelji jedni s drugima mogu dijeliti iskustva i informacije te se
na taj nain osnazuju u zauzimanju za vlastita prava i prava svoje djece ( Ryan 1 Runswick,
2009 prema Bayat i Schuntermann, 2013). Kod ove vrste programa uloga stru¢njaka je
savjetovanje roditelja o znanstveno utemeljenim intervencijama za njihovo dijete te pruZanje
informacija roditeljima o podru¢jima 1 pravima koja ih zanimaju (Harrison Elder 1
D'Alessandro, 2009 prema Bayat 1 Schuntermann, 2013). Kao §to je ve¢ prethodno spomenuto
roditelji djece s poremecajem 1 spektra autizma suoceni su s brojnim stresorima te klinicki
znafajnim razinama anksioznosti i depresije. Stoga, autori Bayat i Schuntermann (2013)
navode kako je vazno da programi intervencije uklju¢uju i pomo¢ kod savladavanja
depresivnih stanja 1 drugih psiholoskih distresa kod ¢lanova obitelji bilo upuc¢ivanjem na neke
oblike potpore ili direktnim intervencijama. Takoder, kao vazan dio intervencije potrebno je
spomenuti i ,,Podrsku pozitivhom ponasanju®, odnosno intervencijski okvir koji pruza metode
kako bi se smanjila nepoZeljna 1 agresivna ponasanja kod djece i odraslih s teSko¢ama u
razvoju, kako bi se postigli edukacijski ciljevi 1 kako bi unaprijedili kvalitetu zivota osoba 1

obitelji (Ruef, Poston i Humphrey, 2004 prema Bayat i Schuntermann, 2013). Koriste¢i ove
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metode koje pridonose poboljSanju djetetovih socijalnih vjeStina i smanjenju nepozeljnih
ponasanja, mogu se smanyjiti stresori koji utjeCu na obitelj, a povezani su sa specificnim
ponasajnim karakteristikama djece s poremecajem iz spektra autizma. Vazan aspekt potpore
roditeljima, odnosno skrbnicima i obiteljima djece s poremecajem iz spektra autizma je
takoder 1 profesionalna pomo¢ u vodenju ¢lanova obitelji da formiraju vlastitu pricu 0
iskustvima kroz koja prolaze i da pronadu dublja znacenja u tome (Bayat i Schuntermann,

2013).

Takoder, Goepfert 1 sur. (2015) u svom radu spominju razliCite vrste terapije, odnosno
razliCite pristupe koje strucnjaci koriste u radu s obiteljima djece s poremecajem iz spektra

autizma.

Jedan od pristupa je StrateSka terapija koja se bazira na opservaciji interakcije,
odnosno obrazaca ponaSanja prema kojima onda strateski terapeuti kreiraju intervencije koje
sluze za stvaranje razliCitih interakcija kako bi se promijenili obrasci ponaSanja i smanjile
problemati¢ne interakcije. Osim ovog pristupa autori navode jos i Intergenerativnu/Bowenian

terapiju, Strukturalnu terapiju, Psihodinamsku terapiju i Narativnu terapiju.

Intergenerativna/Bowenian terapija razvijena je od strane autora Bowena (1978 prema
Goepfert 1 sur., 2015) koji smatra kako emocionalni nacin suofavanja osobe ima korijene u
obiteljskom podrijetlu. Kod ovog pristupa terapeut razjasnjava uloge c¢lanova obitelji u

odnosu na teSkocu djeteta s obzirom na obiteljsko podrijetlo (Goepfert i sur., 2015).

Kod Strukturalne terapije polazi se od teorije da su simptomi izraz strukturalnih
problema unutar obitelji (Minuchin, 1974 prema Goepfert i sur., 2015) te kod ove terapije
terapeut daje obitelji zadatke i promatra ih kako bi bolje upoznao strukturu obitelji (Goepfert i
sur., 2015).

Kod Psihodinamske terapije, terapeut pomaze ¢lanovima obitelji kako bi stekli uvid u
unutarnje, odnosno svoje psihicko stanje te pomaze roditeljima da pobolj$aju vezu sa svojom
djecom, da razviju privrzenost uvazavaju¢i djetetove sposobnosti, ali 1 razmatrajuci

roditeljsku povijest privrzenosti (Goepfert 1 sur., 2015).

Kod Narativne terapije stru¢njaci kreiraju razgovore kako bi obitelji povezale aspekte
svog iskustva koji upucéuju na uspjesno savladavanje izazova (White i Epston, 1990 prema
Goepfert i sur., 2015).
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Imati dijete s poremecajem iz spektra autizma moze biti tesko, ali i veliko iskustvo za
roditelje 1 obitelji te djece. lako su osnove teskoce koje dolaze s poremecajem iz spektra
autizma povezane s povecanim razinama stresa kod obitelji, posebice roditelja te brace i
sestara, pruzaju¢i adekvatnu podrSku obiteljima, mogu se smanjiti negativne posljedice,
povecéani stres depresija, anksioznost i slicno. Intervencijski programi za obitelji djece s
poremecajem iz spektra autizma trebaju uzimati u obzir raznolikost poremecaja, razinu
funkcioniranja, dob djeteta te vrijeme kada se intervencija provodi. Potrebe obitelji mogu
varirati ovisno o zivotnom razdoblju koje prolaze. Programi trebaju poticati pozitivne

obiteljske procese, strategije i jacanje obiteljske otpornosti (Bayat i Schuntermann, 2013).

4. Zakljucak

Podrugje istraZivanja otpornosti obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma relativno
je novo podrucje istrazivanja i ne postoji puno radova na tu temu. Sva istrazivanja koja su do
sada provedena na tu temu 1 prikazana u ovom radu pokrivaju najvise podrucje SAD-a,
Kanade, Juzne Afrike i Australije, neka su provedena u Grékoj, Spanjolskoj, Rumunjskoj i
Singapuru, dok na podruc¢ju Republike Hrvatske ne postoje istrazivanja koja se bave ovom
tematikom pa treba biti oprezan kod generalizacije rezultata na obitelji djece s poremecajem
iz spektra autizma na naSem podrucju. Takoder, treba biti oprezan kod generalizacije rezultata
s obzirom na broj ispitanika koji su sudjelovali u istraZivanja te kulturalne razlike ispitanika
na razli¢itim podruc¢jima.

Koncept otpornosti obitelji odnosi se na suocavanje i adaptivne procese u obitelji kao
funkcionalnoj jedinici kako bi prevladali teSkoce i1 izazove koji su postavljeni pred njih
(Walsh, 2006). Obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma suoCavaju se s brojnim
izazovima od trenutka postavljanje dijagnoze djeteta, polaska u vrti¢, u Skolu, ukljucivanja u

zajednicu i izazovima koji prate razdoblje adolescencije i odraslu dob.

Vedina istrazivanja na temu otpornosti obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma

fokusira se na razinu stresa kojoj su roditelje izlozeni, na razinu depresije i anksioznosti koje
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su klinicki znacajne u odnosu na roditelje djece bez teskoca ili s nekim manjim teSko¢ama
(Bitsika i sur.,2013, Cripe ,2013, Plumb, 2011, Das i sur., 2017) . Takoder je pokazano da su
majke ceS¢e izlozene vecim razinama stresa te podloznije depresivnom i anksioznom
poremecaju od oceva djece s poremecajem iz spektra autizma (Gray, 2002 prema Bayat i
Schuntermann, 2013, Bitsika i sur., 2013). Tek manji broj istrazivanja bavi se samim
¢imbenicima 1 procesima otpornosti koji pomazu obiteljima u prevladavanju izazovnih
situacija u Zzivotu te intervencijama usmjerenim na jacanje obiteljske otpornosti. Ta
istrazivanja najceS¢e su provodena na podrucju Australije, SAD-a, Juzne Afrike 1 Kanade

(Bayat, 2007, Greff i Walt, 2010, Kapp i Brown, 2011, Gardiner, 2014).

Potrebno je pridati vaznost konceptu otpornosti obitelji te rizicnim i zaStitnim
¢imbenicima koji naruSavaju ili doprinose otpornosti kako bi se mogle planirati znanstveno
utemeljene intervencije koje mogu pomoc¢i obiteljima djece s poremecajem iz spektra autizma

u prevladavanju izazova 1 unapredenju kvalitete Zivota.

Pregledom literature otpornosti ¢lanova obitelji osoba s poremecajem iz spektra
autizma, Bekhet i sur. (2012) navode rizi¢ne i zaStitne Cimbenike obiteljske otpornosti.
Cimbenici rizika su oni koji predisponiraju osobe za fizi¢ke i mentalne teskoce jer utje¢u na
to kako se osoba nosi sa stresom (Greene, Galambos i Lee, 2003; Smith-Osborne, 2007 prema
Bekhet 1 sur., 2012). Kao ¢imbenike rizika kod skrbnika djece s poremecajem iz spektra
autizma navode tezinu simptoma, kvalitetu bra¢nih odnosa, ljutnju, odnosno bijes roditelja te
broj djece s poremecajem iz spektra autizma (Bekhet 1 sur., 2012). Zastitni ¢cimbenici poti¢u
otpornost smanjenjem ucinka rizika 1 smanjenjem negativne reakcije na isti, ¢ime
omogucavaju skrbnicima da postignu pozitivne ishode (Rutter, 1987; Zauszniewski, Bekhet i
Suresky, 2010 prema Bekhet i sur., 2012). Kao zastitni ¢imbenici kod ¢lanova obitelji djece s
poremecajem iz spektra autizma navode se socijalna podrska, dob djeteta, vrijeme od
postavljanja dijagnoze, lokus kontrole, kognitivni status te vjerska uvjerenja i duhovnost
(Bekhet i sur., 2012). Takoder, isti autori pregledom literature izdvajaju i indikatore, odnosno
pokazatelje otpornosti kod clanova obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma 1 tu
navode: samoucinkovitost, prihvacanje, koherentnost, optimizam, pozitivno obiteljsko
funkcioniranje te obogacenje. Otpornost i njeni pokazatelji povezani su s brojnim pozitivnim

zdrastvenim ishodima (VanBreda 2001).
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U ovom radu kroz pregled dostupnih istraZivanja, rizi¢ni ¢imbenici izdvojeni su samo
u jednom istrazivanju autorice Duca (2015), a to su: dob djeteta, stupanj teSkoca i
zadovoljstvo bra¢nim odnosima, dok se neki od zastitnih ¢imbenika, odnosno ¢imbenika
otpornosti izdvojenih u veéini istrazivanja odnose na pozitivnho razmatranje teskoca,
mobilizaciju resursa, zblizavanje i1 ujedinjavanje obitelji, pronalazenje vece vrijednosti u
zivotu opcenito te stjecanje duhovne snage (Bayat, 2007), autori Greff i Walt (2010) izdvajaju
jos 1 visi socio-ekonomski status, socijalnu podrsku, predvidljive obrasce komunikacije,
podrzavaju¢e obiteljsko okruzenje, ukljucujuéi privrzenost 1 fleksibilnost, obiteljsku
izdrzljivost, vanjske strategije suoCavanja, pozitivan pogled na zivot te obiteljski sustav
vjerovanja. Autorice Kapp i Brown (2011) spominju jos$ i braéne odnose, obiteljsko vrijeme te
zajedniStvo 1 rutine. S navedenim ¢imbenicima otpornosti slazu se i rezultati istrazivanja
autorice Gardiner (2014), autora Ruiz-Robledillo i sur. (2014) te autorice Duca (2015).
Autorica Gardiner (2014) takoder u svom istrazivanju izdvaja neke snage 1 osobne
karakteristike koje su doprinijele otpornosti obitelji. Kao shage se navode optimizam,
adaptibilnost, pristup socijalnoj podrsci te pozitivna, odnosno asertivna komunikacija, a kao
osobne karakteristike se navodi roditeljska odgovornost, odnosno obaveza da zadovolje

potrebe svoga djeteta i da budu model ostalim ¢lanovima obitelji.

Na ovom podrucju svakako su potrebna daljnja istrazivanja, posebice u Republici
Hrvatskoj i susjednim zemljama. Dosadasnje spoznaje o ovoj temi govore nam kako na
podru¢ju Republike Hrvatske nema sustavno razvijenih programa podrske namijenjene
obiteljima djece s poremecajem iz spektra autizma, oni su samo djelomi¢no dostupni te se
ve¢inom odnose samo na roditelje 1 ne pruZaju sveobuhvatan pristup podrSci obiteljima

(Rastimo zajedno + (www.rastimozajedno.hr ), ESIPP edukacija za roditelje razvijena u

okviru ERASMUS + projekta www.esipp.eu ), POLET edukacija za roditelje provodena u
Kabinetu za poremecaj iz spektra autizma, Centra za rehabilitaciju ERFa). Takva podrska je
prijeko potrebna obiteljima djece s poremecajem iz spektra autizma u prihvacanju same
dijagnoze te svladavanju brojnih izazova koji dolaze s dijagnozom i koji se razlikuju u
razlicitim zivotnim razdobljima. Daljnjim istrazivanjima na ovom podru¢ju i naporima
stru¢njaka svakako bi se trebalo potaknuti promijene u sustavu i posvetiti vrijeme obiteljima
djece s poremecajem iz spektra autizma. Stjecanjem boljeg uvid u nacin funkcioniranja
obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma i1 u otpornost tih obitelji moze se pomo¢i tim
obiteljima u svladavanju izazova i brojnih Zivotnih koraka, ovisno o specificnostima svake

obitelji i njenih ¢lanova.
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