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Sazetak

Cilj je istrazivanja ispitati razinu obiteljskoga stresa i otpornosti u obitelji djece s poremecajem
spektra autizma. Ispitat ¢e se povezanost obiteljskoga stresa i ¢imbenika obiteljske otpornosti s
dobi djeteta s PSA-om, prolaskom vremena od dijagnoze, ucestalosti nepozeljnih ponasanja te
ukljucenosti roditelja u programe podrske za obitelji. Istrazivanje je provedeno online, pomocu
anketnoga upitnika u kojem je sudjelovalo 70 roditelja djece s poremecéajem spektra autizma
koji Zive na podruéju Splitsko-dalmatinske, Zadarske i Sibensko-kninske Zupanije. Za potrebe
ovoga istrazivanja koristeni su Multidimenzionalni upitnik stresa za parove (Bodenmann, Schér
1 Gmelch, 2008), Skala roditeljskoga stresa (Berry i Jones, 1995) te Upitnik za procjenu
otpornosti obitelji (FRAS, Sixbey, 2005, adaptacija Feri¢ i sur, 2016). U okviru znanstveno-
istrazivackih pristupa koriStene su deskriptivna statistika te neparametrijske statisticke metode
(Spearmanov koeficijent korelacije). Rezultati pokazuju da 35,7% obitelji djece s poremecajem
spektra autizma doZivljava visoku razinu opcega stresa te 24,3% obitelji visoku razinu
roditeljskoga stresa, dok je kod 8,6 % razina otpornosti niska. Ipak obitelji ve¢inom izvjeStavaju
o umjerenom stresu te umjerenoj do visokoj otpornosti. Utvrdena je znaCajna povezanost
izmedu opcega stresa, roditeljskoga stresa i otpornosti. Utvrdena je statisticki znacajna
pozitivna povezanost izmedu stresa roditelja 1 ucestalosti nepozeljnih ponasSanja djeteta s PSA-
om te negativna znacajna povezanost izmedu otpornosti obitelji 1 ucestalosti nepozeljnih
ponasanja kod djeteta s PSA-om. Ovim istraZivanjem nije utvrdena znacajna povezanost
izmedu stresa 1 otpornosti u obitelji s dobi djeteta, prolaskom vremena od postavljanja dijagnoze
1 ukljucenosti roditelja u programe podrske obiteljima. Dobiveni rezultati doprinose uvidu o
znacaju podrske koju treba velik broj obitelji djece s PSA-om te pruzaju osnovu za daljnja
istrazivanja. Budu¢i da otpornije obitelji pokazuju niZe razine roditeljskoga stresa, stru¢njaci bi
se trebali usmjeriti na pruzanje podrSke s naglaskom na educiranje obitelji o prevenciji i
intervenciji usmjerenim prema smanjenju nepozeljnih ponaSanja, $to ¢e osigurati jacanje
klju¢nih procesa otpornosti obitelji 1 smanjenje stresa.

Klju¢ne rijeci: otpornost, stres, poremecaj spektra autizma, nepozeljna ponasanja, socijalna

podrska.
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Summary

The goal of the study was to examine the level of family stress and resilience in the families
of children with autism spectrum disorder. The association of family stress and family
resilience factors with the age of the child with ASD, the passage of time since diagnosis, the
frequency of challenging behaviours, and parental involvement in family support programs
will be examined. The research was conducted online, through a questionnaire in which
participated 70 parents of children with autism spectrum disorder living in the Split-Dalmatia,
Zadar and Sibenik-Knin counties. For the purposes of this research, the Multidimensional
Stress Questionnaire for Couples (Bodenmann, Schir and Gmelch, 2008), the Parental Stress
Scale (Berry and Jones, 1995) and the Family Resilience Assessment Questionnaire (FRAS)
were used (Feri¢, Maurovié and Zizak, 2016). Descriptive statistics and non-parametric
statistical methods (Spearman's correlation coefficient) were used in scientific research
approaches. The results show that 35.7% of families with children with autism spectrum
disorder experience a high level of general stress and 24,3% of families a high level of
parental stress, while in 8,6% the level of resistance is low. However, families mostly report
moderate stress and moderate to high resilience. A significant association was found between
general stress, parental stress, and resilience. There was a statistically significant positive
association between parental stress and the incidence of unwanted behaviors of the child with
ASD and a negatively significant association between family resilience and the incidence of
undesirable behaviors in the child with ASD. This study did not find a significant association
between stress and resilience in the family with the age of the child, the passage of time since
diagnosis, and parental involvement in family support programs. The obtained results
contribute to the insight into the importance of support that a large number of families of
children with ASD need and provide a basis for further research. As more resilient families
show lower levels of parental stress, professionals should focus on providing support with an
emphasis on educating families on prevention and intervention aimed at reducing unwanted
behaviors, which will ensure strengthening key family resilience processes and stress
reduction.

Key words: resilience, stress, autism spectrum disorder, undesirable behaviors, social support.
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1. UVOD

Pojam obitelji znacajan je i slozen pojam s kojim se susre¢emo u raznim domenama. On moze
imati razli¢ito znacenje za razlicite pojedince. O njegovoj sloZenosti govori i ¢injenica da ne
postoje univerzalna definicija ni teorija koje bi jedinstveno objasnile znacenje toga pojma.
Koerner 1 Fitzpatrick (2004) grupirali su definicije obitelji u tri glavne perspektive. Prva
perspektiva obuhvacéa strukturalne definicije koje se odnose na prisutnost ili odsutnost pojedinih
¢lanova obitelji. Druga je perspektiva funkcionalna koja se usmjerava na institucionalne aspekte
obitelji u obavljanju potrebnih drustvenih funkcija, dok je treca perspektiva transakcija koja je
usmjerena na skupinu bliskih osoba koje svojim ponasanjem razvijaju obiteljski identitet prozet

emocijama i zajedni¢kim iskustvom.

Pojedinac 1 obitelj u uzajamnom su odnosu. S jedne strane, rast i razvoj pojedinca u ovisnosti
su o strukturi obitelji, dok je s druge strane funkcioniranje obitelji pod utjecajem pojedinca
(Kreppner i Lerner, 1989). Zbog navedenih meduovisnih procesa obitelj je prilagodljiva i
dinamicna, a pojedinac i obiteljska struktura u stalnoj su tranziciji (Wagner Jakab, 2008). Svaki
pojedinac kao jedinka te svaka obitelj kao cjelina nastoje uspostaviti 1 odrZati ravnoteZu. Svaka
osobna promjena pojedinca ili neoc¢ekivana zivotna situacija, kao §to je rodenje djeteta s

teSko¢ama, narusava postojecu ravnotezu i kreira potrebu za stvaranjem nove ravnoteze.

Odgoj djeteta s tesko¢ama u razvoju znacajno utjeCe na razli¢ite domene obiteljskoga Zivota.
Poremecaj spektra autizma ima snaZan utjecaj na obiteljsko funkcioniranje te je u povezanosti
s depresijom, smanjenom socijalnom mrezZom i visokom razinom obiteljskoga stresa (Gardiner,
2014). Medutim velika je raznolikost u prilagodbi obitelji na teSkoce njihova djeteta. Dok se
neke obitelji teSko suo€avaju s novonastalom situacijom, druge naglaSavaju da ih je dijete s

teSkocama zblizilo te da su spoznali prave vrijednosti i otkrili vlastite snage (Bayat, 2007).

I.1. Koncept stresa

Kao $to je to slu¢aj s mnogim rijecima, termin stres stariji je od svoje znanstvene ili sustavne
uporabe. Upotreba pojma zapoc€inje u 14. stoljecu u oznacavanju patnje, muke, neprilike, tegobe
ili tuge, a zadrzala se i danas u modificiranom 1 definiranom obliku. Stres je moguce
konceptualizirati na tri nacina. Prvi pristup stres definira u terminima podraZzaja, drugi ga pristup
promatra kao reakciju organizma (medicinsko-fizioloski pristup), a tre¢i, psiholoski pristup,
konceptualizira stres kao interakciju pojedinca i okoline (Hudek-Knezevi¢ i Kardum, 2006).
Povijesno gledano, pojam stresa koristen je u razliitim znanostima, disciplinama i granama iz

kojih su proizasle razlicite teorije (Lazarus i Folkman, 2004).



Dva su autora, Hans Selye i1 Richard S. Lazarus, posebno znacajna za razvoj teorija o stresu.
Pristupi koji se usmjeravaju na specifican odnos izmedu okolinskih podrazaja (stresora) te
tjelesnih procesa (stres) mogu se grupirati u dvije razlicite teorije stresa. Prva teorija oznacava
sustavan pristup stresu zasnovan na znanjima iz podrucja fiziologije i psihologije (Selye, 1956),
dok se druga teorija usmjerava pretezno na kognitivnu procjenu i suoCavanje te govori o

psiholoskom stresu (Lazarus i Folkman, 2004).

1.1.1. Selyeova teorija stresa
Hans Selye 1936. godine pocinje upotrebljavati termin s¢res u vrlo specificnom, tehnickom
smislu, definiraju¢i njime uskladeni skup tjelesnih obrana protiv Stetnoga podrazaja bilo koje
vrste. Tu je reakciju organizma nazvao opéi adaptacijski sindrom. Prema Selyeu (1956), on je
,opCi® jer predstavlja odgovor na razliite stresne podrazaje te ima op¢i utjecaj na tjelesne
sustave, a adaptivan je jer pokrece obranu i zapo€inje procese obnove organizma. Dakle stres
nije neki okolinski podrazaj, ve¢ jedinstven sklop reakcija i procesa izazvanih tim okolinskim
podrazajem, odnosno stresorom (Lazarus i Folkman, 2004). Op¢i adaptacijski sindrom Selye

(1956) opisuje u tri faze koje su prikazane na Slici 1.

normalna
razina
otpornosti

OTPORNOST

L J

ALARM OTPOR ISCRPLJENJE

Slika 1. T¥i faze opcéega adaptacijskog sindroma (Hudek-Knezevic i
Kardum, 2006)

Reakcija alarma obuhvaca pocetnu fazu Soka te ona moze trajati od nekoliko sati do nekoliko
dana. Na pocetku ove faze tjelesne obrane organizma djeluju na nizim razinama ucinkovitosti
od normalnih. Potom zapocinje mobilizacija organizma, odnosno tijelo pokrece sve obrambene
snage organizma te dolazi do povecane aktivnosti nadbubrezne Zlijezde, respiratorne i

kardiovaskularne funkcije. Ukoliko se nastavi izlaganje organizma Stetnom podrazaju,



organizam ulazi u fazu otpora. U ovoj se fazi organizam koristi svim dostupnim resursima kako
bi se prilagodio na stres. Tijekom faze otpora otpornost na stresni podrazaj relativno je trajna,
ali smanjuje se otpornost na druge podrazaje koje pojedinac dozivljava. Ako je izlaganje
stresnim podrazajima vrlo dugotrajno, postupno dolazi do opadanja postignute adaptacije. Tada
organizam dolazi do tre¢e faze, faze iscrpljenja, koja traje toliko dugo dok su zahtjevi na
organizam intenzivni. U fazi iscrpljenja neuroendokrini sustav ima smanjen kapacitet za
izlu€ivanje obrambenih hormona, pa je time i ucinkovitost imunosnoga sustava smanjena.

slucajevima moze do¢i i do smrtnoga ishoda. Medutim faza iscrpljenja nije nuzna i neizbjezna.

Stresni odgovor Selye (1956) smatra nuznim za prezivljavanje, a time i adaptivnim. Izlaganje
manjim stresnim dogadajima mozZe povecati otpornost na stres, odnosno sposobnost organizma
za suocavanje s dugotrajnim i snaznijim stresorima. No iako je odgovor na stres dio adaptivnoga
procesa, izlaganje jakom i dugotrajnom stresnom dogadaju moze dovesti do nepozeljnih

posljedica.

Usprkos odredenoj popularnosti ovoga pristupa, on se ipak smatra nepotpunim. Naime, on ne
uzima u obzir individualne razlike u dozivljavanju i odgovorima na stres te perceptivne i

kognitivne procese koji se nalaze u srzi tih razlika (Hudek-Knezevi¢ i Kardum, 2006).

1.1.2. Lazarusova teorija stresa
Odredeni okolinski zahtjevi 1 pritisci kod velikoga broja ljudi zaista izazivaju stres, medutim
uvijek su vidljive ocite individualne 1 grupne razlike u vrsti 1 stupnju reakcija. Pojedinci 1
skupine razlikuju se po svojoj osjetljivosti na odredene vrste dogadaja, kao i po svojim
tumacenjima i reakcijama. Kako bi se razumjele razlike koje postoje, kako medu pojedincima
tako 1 medu skupinama koje se nalaze u jednakim okolnostima, potrebno je uzeti u obzir
kognitivne procese koji posreduju izmedu susreta s nekim dogadajem i reakcija te cimbenike

koji djeluju na prirodu tih posredujucéih procesa.

Lazarus 1 Folkman (2004) definiraju stres kao odnos izmedu osobe 1 njezina okruzenja koji
uzima u obzir karakteristike osobe te prirodu okolinskoga dogadaja. Nadalje, psiholoski je
stres odnos izmedu osobe 1 okoline koji osoba procjenjuje izrazito zahtjevnim ili kao odnos
koji je iznad njezinih moguénosti i ugrozava njezinu dobrobit. Procjena da je odredeni odnos

osoba — okolina stresan, ovisi o kognitivnoj procjeni pojedinca.



Medijacijski procesi
zrocne prethodnice = Vrijeme I.. V2. V3. Vn = Neposredni ucinci 2 Dugorocni ucinci
Osobne varijable: Primarna procjena Fizioloske promjene Tjelesno
zdravlje/bolest
Vrijednosti, predanosti, Sekundarna procjena Pozitivni ili negativii Zivotni moral
vjerovanja: osjecaji (dobrobit)
osjedaj kontrole Ponovna procjena
Kvaliteta ishoda
Socyjalno
funkcioniranje
Okolna: Suocéavanje:
(situacyski) zahtjevi, ograde  Usmjereno na problem
resursi Usmjereno na emocije
(npr. socijalna mreza) Trazenje, dobivanje 1 koristenje
neizvjesnost stete socijalne podrike
neposrednost §tete
Razrjeenje svakog stresnog susreta

Slika 2. Teorijska shematizacija stresa, suocavanja i prilagodbe (Lazarus i Folkman 2004)

Prethodno navedena definicija ukazuje na dva procesa kao sredi$nja posrednika unutar odnosa

osoba — okolina, a to su kognitivna procjena i suocavanje (Slika 2.).

Kognitivna je procjena proces kategorizacije nekoga dogadaja i njegovih dijelova s obzirom na
njegovo znacenje za dobrobit pojedinca. Procjena je najceS¢e evaluativna, usmjerena na

znacenje 1 odvija se trajno tijekom budnoga dijela zivota (Lazarus i Folkman, 2004).

Procjena se odvija u tri faze koje autori nazivaju primarnom, sekundarnom i ponovnom
procjenom. Primarna procjena sastoji se od prosudbe da je neki dogadaj nevazan, benigno-
pozitivan ili stresan. Stresne procjene ukljucuju Stetu ili gubitak, prijetnju i izazov. Kod
procjene Stete ili gubitka osoba je ve¢ pretrpjela navedeno, prijetnja se odnosi na anticipiranu
Stetu ili gubitak, a izazov na dogadaje u kojima je sadrzana mogucnost rasta i razvoja ili dobitka.
Sekundarna je procjena sud o tome $to bi se moglo 1 §to se moze uciniti kako bi se savladala
unutarnja i/ili vanjska ogranicenja, dok ponovna procjena predstavlja promijenjenu procjenu
situacije s obzirom na dostupnost novih informacija iz okoline i/ili osobe. Kognitivni procesi
procjene nisu nuzno svjesni niti su mehanizmi koji oblikuju procjenu uvijek dostupni, stoga
kognitivna procjena moze biti oblikovana planovima ili zada¢ama kojih pojedinac nije svjestan.
Suocavanje je usko povezano s konceptom kognitivne procjene, a time i sa stresom u odnosu
osoba — okolina. Suocavanje definiramo kao trajno promjenjivo kognitivno i bihevioralno
savladavanje 1 borbu sa specificnim unutarnjim i/ili vanjskim zahtjevima koje pojedinac
procjenjuje kao opterecujuce ili kao toliko teSke da nadilaze moguénosti kojima on raspolaze.

Suocavanje ima dvije glavne funkcije, a to su suo¢avanje usmjereno na problem i suocavanje



usmjereno na emocije. Dok suocavanje usmjereno na problem tezi mijenjanju problema u
odnosu s okolinom koji uzrokuje nevolju i patnju, suo¢avanje usmjereno na emocije odnosi se
na regulaciju emocionalnih reakcija na problem. Tijekom stresnoga dogadaja suoCavanje
usmjereno na problem i suocavanje usmjereno na emocije djeluju jedno na drugo, pri ¢emu to

djelovanje moze biti stimulirajuce ili inhibiraju¢e (Lazarus i Folkman, 2004).

1.1.3. Stres kao podrazaj
U ozracju psiholoske tradicije iz nedavne proslosti, prema kojoj su ljudi i zivotinje prikazani
kao organizmi koji reagiraju na podrazivanje, najuobicCajenije prihvacena definicija stresa bila
bi ta da je stres podrazaj. Stresnim se podrazajima ili stresorima smatra dogadaj koji djeluje na

osobu (Lazarus i Folkman, 2004).

Elliot 1 Eisdorfer (1982 prema Lazarus i Folkman 2004) predlazu Cetiri Siroke skupine stresora
koji se primarno razlikuju prema svojem trajanju, a to su akutni, vremenski ograniceni stresori,
nizovi stresora ili dogadaja koji se pojavljuju tijekom duzega vremenskog razdoblja kao

posljedica nekoga dogadaja, kroni¢ni isprekidani stresori te kroni¢ni stresori.

Jedna od najces¢ih kategorizacija tipova stresnih situacija koje rezultiraju dozivljajem
psihickoga stresa je ona koja ukljucuje velike zivotne promjene (zavrSetak Skole, rodenje
djeteta, smrt voljene osobe, preseljenje), kronicne stresne dogadaje (nezaposlenost, partnerske
svade, svade unutar obitelji), traumatske dogadaje (prirodne i tehnoloske katastrofe te osobne

traume) 1 svakodnevne stresne situacije (Zurba, guzva) (Hudek-Knezevi¢ i Kardum, 2006).

Aldwin (2007) smatra da se razli¢ite kategorije stresnih dogadaja mogu razlikovati s obzirom
na dvije dimenzije koje se nalaze u temelju razli¢itih koncepcija stresnih podrazaja. Rijec je o

dimenziji intenziteta stresa 1 vremena trajanja stresnoga dogadaja (Slika 3.).
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Slika 3. Podjela stresnih dogadaja s obzirom na duzinu trajanja i intenzitet

(Aldwin, 2007)

Prema navedenoj kategorizaciji svakodnevni su problemi podrazaji ili stresori niskoga
intenziteta i kratkoga trajanja. Traume su relativno kratkoga trajanja, ali vrlo visokoga
intenziteta jer im je jedna od glavnih karakteristika prijetnja vlastitom Zivotu ili Zivotu vazne
osobe. Zarazliku od trauma, kroni¢ni su stresni dogadaji dugotrajni, ali ne karakterizira ih toliko
visok intenzitet, odnosno ne predstavljaju prijetnju Zivotu. Zivotni dogadaji mogu razli¢ito
trajati, a razlikuju se od kroni¢nih stresnih dogadaja jasno definiranim zavrSetkom djelovanja

(Aldwin, 2007).

1.1.4. Model stresa u obitelji djece s teSko¢ama u razvoju

Neovisno o kojoj konceptualizaciji stresa govorimo, gotovo svaki koncept moZemo primijeniti
u tumacenju i1 razumijevanju stresa unutar obitelji djece s teSko¢ama u razvoju (TUR).
Primjerice, ve¢ spomenuta Selyeva teorija stresa jedna je od najranijih teorija stresa koja stres
definira kao fizioloSke i psiholoske reakcije organizma koje se naj¢esce odvijaju u fazama kako
bi doslo do prilagodavanja na stresnu situaciju. Iako ovu teoriju nisu u potpunosti prihvatili
roditelji 1 struénjaci, ona se nerijetko primjenjuje u klini¢kom radu s roditeljima djece s TUR-
om u terminu ,,faza zalovanja“ tijekom kojih roditelji prolaze kroz faze poricanja, ljutnje,

pregovaranja, rezignacije te naposljetku prihvacanja dijagnoze svojega djeteta. Medutim



postoje brojna ograni¢enja u postoje¢im modelima i nacinima na koji se oni koriste u

istrazivanjima o stresu unutar obitelji djece s TUR-om (Perry, 2004).

Perry (2004) nudi sveobuhvatan i konceptualno jasan model (Slika 4.) koji je istovremeno

praktican za koriStenje u primijenjenim istrazivanjima i klinickoj praksi s obiteljima.

IZVOR STRESA ISHODI
Osobm resursi Obitelyski resurs1 —— -
Negativni ishodi za
Obiljezja djeteta roditelje
l RESURSI l /
/ 4 PODRSKA \
Dirugi Zivotnd 1zvort Pozitiviu 1shodi za
stresa roditelje
MNeformalna Formalna podréka 1
socyalna podrika usluge

Slika 4. Model stresa u obitelji djece s teskocama u razvoju (Perry, 2004)

Cetiri glavne komponente modela jesu izvori stresa, resursi, podrSka i ishodi, a svaka od
komponenti podijeljena je u dvije domene. Izvori su stresa (stresori) vise ili manje stresni
zahtjevi u Zivotu roditelja djece s TUR-om, ukljuCujuéi zahtjeve usmjerene na dijete, kao 1
ostale zivotne izvore stresa. Resursi ukljuuju osobne resurse pojedinoga roditelja te resurse
obitelji kao cjeline. Tre¢a vazna komponenta jest podrSka koju roditelji primaju od pojedinaca
izvan obitelji, neformalnih 1 formalnih izvora podrske. Ishodima se moZe smatrati ono §to je
rezultat stresa, uzimaju¢i u obzir resurse i podrsku koju obitelji imaju. Tako ¢e obitelji koje
imaju bolje resurse 1 podrSku imati pozitivnije ishode u usporedbi s obiteljima koje imaju slabije

resurse 1 slabiju podrsku.

1.1.4.1. Obiljezja djeteta
Obiljezja djeteta koja mogu biti potencijalan izvor stresa za obitelj svakako su spol, dob, vrsta
1 stupanj teSkoce, samostalnost, kognitivni razvoj te adaptivne vjestine. Kljucno je razlikovati
objektivna obiljeZja poput dobi i intelektualnoga stupnja od subjektivne roditeljske percepcije

teSkoce djeteta koja je vjerojatno vaznija (Perry, 2004).



1.1.4.2. Drugi Zivotni izvori stresa
Obitelji djece s TUR-om suocavaju se s drugim izvorima stresa, baS poput svih ostalih obitelji.
Drugi zivotni izvori stresa ukljucuju financijske probleme, stres na poslu, bolest ¢lana obitelji,

preseljenje i sli¢no (Perry, 2004).
1.1.4.3. Osobni resursi

Osobne resurse pojedinca Cine crte licnosti, kognitivne strategije suo¢avanja, kao 1 demografski
¢imbenici poput obrazovanja 1 radnoga statusa. IzdrZljivost, optimizam, religioznost,
suoCavanje usmjereno na problem te suo¢avanje usmjereno na emocije samo su neki od osobnih
resursa koje pojedinac moze posjedovati te koji mogu doprinijeti u¢inkovitom smanjenju stresa

(Perry, 2004).

1.1.4.4. Obiteljski resursi
Obiteljski resursi predstavljaju snage obitelji koje omogucuju jedinstveno obiteljsko
funkcioniranje, a to su njegovanje partnerskih odnosa, medusobna podrska, privrzenost prema

¢lanovima obitelji, socijalna mreza obitelji i slicno (Perry, 2004).

1.1.4.5. Neformalna socijalna podrska
Neformalna socijalna podrska predstavlja emocionalnu podrSku i/ili opipljivu pomo¢ koja se
prima i/ili smatra dostupnom od ¢lanova Sire obitelji, prijatelja, susjeda 1 vjerske zajednice.
Neformalna socijalna podrska izrazito je vazna 1 pozitivno doprinosi noSenju sa stresom (Perry,
1989). Vazno je ohrabriti roditelje na razvijanje 1 koriStenje svoje mreze socijalne podrske u
slu€aju da se osjecaju socijalno izoliranima. Takoder, susreti s roditeljima druge djece s TUR-
om mogu biti vaZan izvor podrske. Roditeljstvo djeci s TUR-om ¢esto nosi brojne izazove koji
iscrpljuju roditelje, stoga je vazno znati postaviti granice kako ne bi doSlo do emocionalnoga

iscrpljenja (Perry, 2004).

1.1.4.6. Formalna podrska i usluge
Formalnu podrSku 1 usluge ¢ine profesionalne i paraprofesionalne intervencije, ukljucujuci
programe usmjerene na dijete s teSkoCama u razvoju, kao i individualna, bracna 1 obiteljska
savjetovanja, grupe podrske roditeljima te podrSku drugih vladinih i nevladinih organizacija.
Naravno, nije vazan samo broj usluga koji se pruza obiteljima djece s TUR-om ve¢ njihova
kvaliteta 1 u¢inkovitost, njihova prikladnost obiteljskim potrebama i vrijednostima te utjecaj na

zadovoljstvo cjelokupne obitelji (Perry, 2004).



1.1.4.7. Ishod
Mnoga istrazivanja koja su ispitivala razine roditeljskoga stresa usmjerila su se na negativne
ishode stresa poput depresije, pesimizma i osjecaja zarobljenosti. Medutim pregledom literature
moguce je uociti i pozitivne i negativne ucinke stresa na obitelj djeteta s TUR-om. Primjerice,
roditelji ¢esto navode da su odgajanjem djeteta s teSko¢ama dozivjeli osobni rast i razvoj te
ojacali osobne i obiteljske snage (Perry, 2004). Vazno je istaknuti znacaj jacanja osobnih i
obiteljskih resursa kroz razli¢ite programe podrske obiteljima §to moze utjecati na pozitivnije

1shode.

1.2. Koncept obiteljske otpornosti
Otpornost je posljednjih godina postala Siroko istrazivan koncept. Jedan je od onih koncepata
u drustvenim znanostima pri €ijoj konceptualizaciji 1 operacionalizaciji postoje brojni pristupi,
ali i izazovi. Definirajuci otpornost, razliiti se autori usmjeravaju na razliCite aspekte toga
fenomena. Dok se jedni usmjeravaju na obiljezja pojedinca ili obiljezja obitelji/zajednice, drugi
se usmjeravaju na procese, a tre¢i na ishod (Ferié, Maurovi¢ i Zizak, 2016). Americka
psiholoska asocijacija (2020) otpornost definira kao proces i ishod uspjesne prilagodbe na teSka
ili zahtjevna Zivotna iskustva, s naglaskom na kognitivnhu, emocionalnu i ponaSajnu
fleksibilnost te prilagodbu vanjskim i unutarnjim zahtjevima. Brojni ¢imbenici pridonose tome
koliko se dobro pojedinci ili skupina prilagodavaju zahtjevima medu kojima prevladavaju
nacini na koje pojedinci gledaju i stupaju u kontakt sa svijetom, dostupnost i kvaliteta socijalnih

resursa te specificne strategije suocavanja.

1.2.1. Obiteljska otpornost
Walsh (2016) definira obiteljsku otpornost kao proces suocavanja i adaptacije koji se odvija u
obitelji kao funkcionalnoj jedinici. Preciznije, obiteljska otpornost predstavlja aktivan i1
dinamican proces suoCavanja i rjeSavanja ometajucih Zivotnih izazova, ublaZavanje stresa 1
ucinkovitu (re)organizaciju utje€u¢i na neposrednu i dugotrajnu prilagodbu svakoga ¢lana

obitelji, ali 1 obitelji kao cjeline.

Otpornost obitelji Hawley 1 DeHaan (1996) opisuju kao put koji obitelj slijedi kako bi se
prilagodila i napredovala u uvjetima stresa, kako u sadaSnjosti tako i u buduénosti. Otporne
obitelji na jedinstven nacin reagiraju u uvjetima stresa ovisno o kontekstu, razvojnoj razini,

interakciji rizi¢nih 1 zaStitnih ¢imbenika te vrijednostima unutar obitelji.



Obiteljska se otpornost konceptualizira kroz komponente rizika, zastitnih ¢imbenika 1 dobroga
ishoda, ali ostaju otvorena pitanja vezana uz nacine njihove operacionalizacije (Patterson,

2002).

Ipak, za postizanje otpornosti kljucni su zastitni ¢imbenici. Zastitni su ¢imbenici snage i resursi
unutar i izvan obitelji koji poticu obitelji na prilagodbu i osiguravaju oporavak prilikom
izlaganja riziku. Drugim rije¢ima, presudan su ¢imbenik u postizanju otpornosti te njihova
dinamic¢na interakcija rezultira pozitivnim odgovorima na rizike tako $to smanjuje ili mijenja
negativne ucinke rizika (Windle, 2011). Zastitni se ¢imbenici naj¢esce identificiraju na tri
razine funkcioniranja, a one obuhvacaju zastitne ¢imbenike unutar pojedinca, obitelji i

zajednice (Werner, 1995).

Bhana i1 Bachoo (2011) kao ¢imbenike otpornosti obitelji isti€u sustav vjerovanja i vrijednosti
koji promice optimisticne stavove ili pomaze obiteljima u vrijeme izazova, samostalnost i
samoodredenje koje se gradi unutrasnjim lokusom kontrole, duhovnost ili vjerovanje u visu
silu, autoritativan roditeljski stil te obiteljsku koheziju i toplinu koje karakterizira privrZzenost

1 emocionalna podrS$ka medu ¢lanovima obitelji.

1.2.2. Razvoj obiteljske otpornosti
Pojam otpornosti proizasao je iz usredotocenosti na djecu i njihov rast, razvoj i funkcioniranje
u odnosu na rana Zivotna iskustva. S vremenom je doslo do pomaka od promatranja obitelji kao
konteksta individualne otpornosti do promatranja obitelji kao same jedinice otpornosti
(Nichols, 2013). Takoder, korijene vuce i1z joS jednoga istrazivackog podrucja, a to je podrucje
istraZivanja stresa, suocavanja i adaptacije obitelji (Patterson, 2002). Interes za proucavanje
obiteljskoga stresa zapoceo je 1920-ih kada je Burges (1926) obitelj opisao kao cjelinu koju
¢ine pojedinci u interakciji, dok istrazivanja usmjerena na obiteljske snage tijekom krize

datiraju iz 1930-ih (Van Breda, 2001).

Tijekom posljednjih desetljeca, od 1930-ih, dogodio se pomak u podrucju istraZivanja obiteljske

otpornosti koji ukljucuje sljedece:

- pomak s razmatranja isklju¢ivo individualne otpornosti na razmatranje i otpornosti
obitelji;

- pomak s razmatranja obitelji kao izvora disfunkcije koju pojedinci moraju nadjacati na
razmatranje obitelji kao izvora snaga 1 otpornosti;

- pomak s razmatranja obitelji kao konteksta individualne otpornosti na razmatranje

obitelji kao cjeline s naglaskom na relacijsku otpornost;
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- pomak u razumijevanju konstrukata na obiteljskoj razini koje nije moguce identificirati
usmjeravajuci se samo na pojedinca;

- pomak u mjerenju konstrukata na obiteljskoj razini (Van Breda, 2001).

Od tada do danas istrazivani su razli€iti u¢inci stresora na obitelj te su se, u skladu s teorijskim
postavkama i rezultatima istrazivanja, kreirali razli¢iti modeli odgovora obitelji na stres (Feric,

Maurovié i Zizak, 2016).

1.2.2.1. ABCX model obiteljske krize i Dvostruki ABCX model

ABCX model autora Reubena Hilla razvijen 40-ih godina prosloga stolje¢a predstavlja
prekretnicu u razumijevanju stresa i otpornosti te je ujedno i referentna tocka iz koje su se
razvile ostale teorije otpornosti obitelji.

Ovim je modelom objaSnjeno kako interakcija triju elemenata (A, B 1 C) dovodi do krize unutar
obitelji (X). Drugim rije¢ima, A (dogadaj/stresor) u interakciji s B (obiteljski resursi za
suocavanje s krizom) i C (obiteljska percepcija dogadaja/stresora) dovodi do stanja krize (X).
Druga i tre¢a odrednica ishoda (B 1 C) nalaze se u samoj obitelji i moraju se promatrati u smislu
obiteljskih struktura i vrijednosti. PoteSkoce koje su nametnute dogadajem Cine prvu odrednicu
(A), izvan su obitelji 1 atribut su samoga dogadaja (Nichols, 2013).

Osim §to su ovim modelom postavljeni teorijski temelji koji su otvorili moguénost za razvoj
drugih teorija, ABCX model znaajno je oslabio ideju da stresori uzrokuju krizu uvodenjem
posrednickih varijabli, obiteljskih resursa i definicije dogadaja koji su unutar kontrole obitelji

te na taj nacin sugerirao mogucnost osnazivanja obiteljske otpornosti (Van Breda, 2001).

Budu¢i da ABCX model objasnjava reakcije obitelji prije suo¢avanja s krizom, pojavila se
potreba za nadogradnjom modela te istraziva¢i Hamilton McCubbin i Joan Patterson (1983)
prosiruju Hillov model u dvostruki ABCX model (S/ika 5.) objaSnjavajuci reakcije obiteljskoga
sustava nakon suocavanja s krizom. Drugim rije¢ima, dvostruki ABCX model kao temelj koristi
Hillov originalni ABCX model 1 dodaje postkrizne varijable nastoje¢i opisati sljedece: (a)
dodatne Zivotne stresore i sojeve koji oblikuju tijek prilagodbe obitelji; (b) dodatne psiholoske,
unutarobiteljske 1 socijalne resurse koje obitelji vremenom stjecu i koriste u upravljanju
kriznom situacijom; (c) promjene u definiciji i znacenju dogadaja nastojeci izvuci smisao iz

njihove nevolje; (d) strategije suocavanja.
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Slika 5. Dvostruki ABCX model (McCubbin i Patterson, 1983)

Dvostruki ABCX model (S/ika 5.) nudi jasnu konceptualizaciju reakcija obiteljskoga sustava
podijeljenu na razdoblje prije krize, krizno razdoblje i razdoblje poslije krize. Razdoblje prije
krize prikazuje A (stres/situacija), B (obiteljski resursi za suocavanje s krizom) i C (obiteljska
percepcija dogadaja/stresora). Razdoblje krize prikazuje krizu (X). Razdoblje poslije krize
prikazuje nagomilane stresore (aA), percepciju krize (cC) te postojece i nove resurse (bB) koji
su posredovani strategijama suoc¢avanja dovodeci obitelj do povoljne ili nepovoljne prilagodbe

(xX) (McCubbin i Patterson, 1983).

Navedeni su modeli tijekom godina nadogradivani te je na temelju njih i brojnih drugih modela,
poput Modela prilagodbe 1 privikavanja obitelji / FAAR model (Family adjustment and
adaptation response model) te T-Dvostrukoga ABCX Modela (The Typology Model of Family
Adjustment and Adaptation), nastao McCubbin-ov Model otpornosti, prilagodbe i privikavanja
obitelji (Resiliency Model of Family Adjustment and Adaptation) (Nichols, 2013).
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1.2.2.2. Model otpornosti, prilagodbe i privikavanja obitelji (Resiliency Model of Family
Adjustment and Adaptation)

Model otpornosti, prilagodbe i privikavanja obitelji (S/ika 6.) nastao je 90-ih godina prosloga

stoljeca, a predstavili su ga McCubbin i suradnici. Ovaj model predstavlja prosirenje prethodnih

teorija s naglaskom na otkrivanje i ispitivanje ¢imbenika otpornosti koje obitelji posjeduju.

Model otpornosti, prilagodbe i1 privikavanja obitelji predstavlja prvi sustavni i ekoloSki model

otpornosti obitelji (Sixbey, 2005).
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Slika 6. Model otpornosti, prilagodbe i privikavanja obitelji ( McCubbin i McCubbin 1996
prema Van Breda 2001)
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Prema tom je modelu otpornost obitelji spoj dvije razlicite, ali integrirane komponente u
obitelji, a rijec je o prilagodavanju i privikavanju.

Prilagodavanje obitelji proces je kroz koji obitelj prolazi kako bi se postigli ravnoteza i sklad.
Obiteljski se sustav u pocetku suocava sa stresorom (A). Ovaj stresor moze varirati u svojoj
ozbiljnosti stvaraju¢i stvarnu ili percipiranu prijetnju obitelji dok remeti obiteljsko
funkcioniranje. Na taj se nacin trose resursi 1 mogucénosti obitelji. Tada obiteljski sustav postaje
ranjiv (V). Unato¢ tome obitelji funkcioniraju kroz prethodno uspostavljene obrasce ili
tipologije (T). Nakon djelovanja pocetnoga stresora obiteljski se sustavi oslanjaju na svoje
resurse otpornosti (B). Ti su resursi mogucnosti i snage pojedinih ¢lanova obiteljskoga sustava
koje obitelj koristi za rjeSavanje i upravljanje stresom. Tijekom prilagodavanja obitelj
procjenjuje, odnosno definira dogadaj. Ovdje obitelji ne procjenjuju samo sebe kao obiteljsku
jedinicu, ve¢ i stresor. Ovaj postupak procjenjivanja ukljucuje pet temeljnih razina: obiteljska
shema (CCCCC), obiteljska koherentnost (CCCC), obiteljska paradigma (CCC), procjena
situacije (CC) te procjena stresora (C). Sto su obitelji uspjesnije u procjeni navedenih razina,
veéa je 1 vjerojatnost uspjesne prilagodbe. Posljednji proces koji obitelji prolaze tijekom
prilagodavanja jest rjeSavanje problema i suocavanje (PSC).

Druga je komponenta ovoga modela privikavanje (XX) koje predstavlja sposobnost obitelji na
prilagodbu nakon djelovanja stresora. U ovoj se fazi javljaju nagomilani zahtjevi 1 dodatni
stresori (AA) koji proizlaze iz pocetnoga stresora. Prilagodavanje ovim dodatnim stresorima
kljucno je za otpornost obitelji. Sve obitelji ulaze u stresnu situaciju s pocetnom obiteljskom
tipologijom (T), ali se postupno prilagodavaju i razvijaju nove obrasce funkcioniranja (TT)
nakon stresnoga dogadaja. Novi obrazac moZze biti modifikacija staroga obrasca, odrZavanje ili
revitalizacija unaprijed utvrdenoga obrasca funkcioniranja.

Nadalje, obiteljski se sustav ponovno oslanja na svoje resurse otpornosti (B). Medutim tijekom
ove se faze ti resursi Sire 1 izvan resursa pojedinih ¢lanova obitelji na resurse obitelji koja djeluje
kao jedinica (BB) i na resurse zajednice (BBB). Interaktivnim djelovanjem svih prethodno
navedenih komponenti obitelj postize prilagodbu (McCubbin i McCubbin, 1996 prema Sixbey,
2005).

1.3. Stres 1 otpornost u obitelji djeteta s poremecajem spektra autizma
Medu proucavanim razvojnim 1 tjelesnim teSko¢ama poznato je da neke od njih utjecu vise na

funkcioniranje obitelji od drugih.

Poremecaj spektra autizma (PSA) neurorazvojni je poremecaj koji karakteriziraju poteSkoce u

socijalnoj komunikaciji i socijalnoj interakciji te ograni€eni i ponavljajuéi obrasci u ponasanju,
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interesima 1 aktivnostima. Po definiciji, simptomi su prisutni u ranom razvoju i utjecu na
svakodnevno funkcioniranje. Pojam ,,spektar koristi se zbog heterogenosti u pojavnosti i
ozbiljnosti simptoma, kao i zbog heterogenih vjestina i razina funkcioniranja koje imaju osobe
s poremecajem spektra autizma (American Psychiatric Association [APA], 2013). Varijabilne
manifestacije PSA-a mogu se kretati od neverbalnosti s teskim kognitivnim osSte¢enjima i
agresivnim ponasSanjima do nadprosjecne inteligencije 1 uspjeSnoga akademskog i radnog
djelovanja (Muhle, Trentacoste i Rapin, 2004). Budu¢i da PSA utjeCe na razli¢ita razvojna
podrucja, obitelji djece s PSA-om suoCene su s nizom stresora povezanih s razliitim
odstupanjima i karakteristikama ponasanja, za razliku od obitelji djece s drugim tesko¢ama koje
se susrecu s manjim brojem i specifi¢nijim odstupanjima u razvoju. Zapravo, problemi s kojima
se suoCavaju obitelji djece s PSA-om ostaju trajni Cak i u obiteljima djece s
visokofunkcioniraju¢im autizmom ili Asperger sindromom gdje je stupanj odstupanja blag (Rao

i Beidel, 2009).

U dojenackoj dobi i u ranom djetinjstvu djeca s PSA-om pokazuju specifi¢ne i izbjegavajuce
ponasajne obrasce okarakterizirane nedostatkom kontakta oc¢ima te interakcije lice u lice,
nedostatkom zdruzene pozornosti, posezanjem za objektima, netipi¢nim koriStenjem igracaka i
stvari te ¢estim stereotipnim motori¢kim radnjama (Wimpory, Hobson, Williams i Nash, 2000).
S obzirom na nedostatak interaktivnoga ponasanja dojencadi, roditelji djece s PSA-om, posebno
majke, prijavljuju prisutnost visokih razina stresa kao posljedicu nedostatka uzajamnosti u
odnosu s djetetom. Nakon ovoga razdoblja zapoc€inje traganje za uspostavljanjem dijagnoze te
osiguravanjem odgovarajucih terapijskih i obrazovnih usluga, kao 1 uspostavljanje i odrzavanje
odnosa s pruzateljima usluga. S jedne strane to zahtijeva fleksibilnu obiteljsku strukturu,
suradnju 1 razumijevanje svih ¢lanova obitelji, a s druge strane zahtijeva sposobnost pruzatelja
usluga da uspostavi odnos s obitelji koji se temelji na partnerstvu. Naivno je pretpostaviti da su
ove osobine uvijek prisutne unutar obitelji i kod pruzatelja usluga te kao rezultat toga obitelji
dozivljavaju razdoblje intenzivnoga stresa koji postaje sve veci jer se istovremeno suocavaju sa
samim poremecajem spektra autizma 1 s interventnim sustavima (Marcus, Kunce i1 Schopler,

2013).

Tijekom osnovnoskolskoga obrazovanja roditelji imaju relativno dobro razdoblje. To je dijelom
moguce zbog ¢injenice da su za dijete osigurane potrebne usluge, a roditelji su se prilagodili
zahtjevima poremecaja uspostavivsi odredenu stabilnost u svojoj svakodnevnoj rutini (Marcus

isur., 2013).
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Vrijeme adolescencije posebno je stresno za obitelj djeteta s PSA-om. Kako adolescent postaje
fizicki veci, nasilna ponaSanja postaju znacajan problem, posebno u obiteljima koje imaju djecu
s ucestalim nepozeljnim ponasanjima. To roditelje te bracu i sestre ¢ini posebno ranjivima
(Gray, 2002). Uz to se roditelji suocavaju s novim izazovima kao rezultatom djetetove
interakcije hormonalnih 1 fizickih promjena (Marcus i1 sur.,, 2013). Takoder, manjak
prijateljstava njihove djece predstavlja velik izvor stresa za roditelje (Bayat, 2005). Opc¢enito,

emocionalna iscrpljenost roditelja tipi¢na je tijekom djetetove adolescencije (Gray, 2002).

Odraslost takoder predstavlja intenzivno stresno razdoblje za obitelji. U to su vrijeme godine
formalnoga obrazovanja zavrSene i obitelji se susrecu s odraslom osobom bez zanimanja 1/ili
prakti¢nih radnih vjestina (Gray, 2002). Jedan od glavnih problema u ovom trenutku svakako

je zabrinutost obitelji za buduénost odrasle osobe s PSA-om (Bayat, 2005).

Uz navedene stresore vezane uz Zivotni ciklus obitelji djece s PSA-om nose se i s drugim
stresorima u razli¢itim Zivotnim razdobljima, a kao posljedicu dozivljavaju neobi¢no visoke
razine emocionalne nestabilnosti, tjeskobe, depresije i bijesa. Socijalna stigmatizacija i
roditeljska izolacija koje proizlaze iz reakcija okoline ozbiljna su pitanja. Socijalna izolacija i
odbacivanje izraZeniji su kod roditelja djece s PSA-om koja imaju izraZzeno agresivno i/ili
stereotipno ponasanje. Medutim ¢ini se da percepcija stigme varira ovisno o spolu roditelja
(majke se osjecaju viSe stigmatizirano), razini funkcioniranja djece s PSA-om 1 dobi djeteta

(Gray, 2002).

Neizostavno je spomenuti 1 bracu i sestre djece s PSA-om, posebno u kontekstu utjecaja teSkoce
na njihov rast i razvoj te prirode vezanosti i odnosa s roditeljima 1 bratom/sestrom s PSA-om.
Potonje je od klju¢ne vaznosti jer kvaliteta odnosa medu bracom i sestrama znacajno doprinosi
ukupnoj prilagodbi obitelji na stres (Lobato, Miller, Barbour, Hall i Pezzulo, 1991). Odrastanje
uz bracu i sestre s PSA-om ocituje se 1 u pozitivnim i u negativnim ishodima za bracu i sestre,
ovisno o vaznim demografskim, obiteljskim 1 osobnim karakteristikama (Green, 2013). Braca 1
sestre pokusavaju se nositi sa stresom, ali prilagodba je Cesto otezana dvosmislenim osjecajima.
Braca i sestre ponekad se mogu osjecati nevoljeno, odbaceno, posramljeno ili zanemareno, ali
pokusavaju sakriti svoje osjecaje ili ih odglumiti. Emocije brace i1 sestara mijenjaju se kako
rastu i razvijaju se. Tijekom predskolskih godina braca i sestre osjetljivi su na tjeskobu roditelja
te ne razumiju Sto znaci poremecaj spektra autizma. Tijekom Skolskih godina braca i sestre

pocinju se pitati Sto nije u redu s njihovim bratom ili njithovom sestrom te pocinju ispitivati
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mogucnosti prijenosa PSA-a (npr. briga oko razvoja teSkoce), osjeCati krivnju za svoje
negativne misli prema bratu/sestri (npr. osjecaju se krivima zbog ljubomore kada roditelji
provode viSe vremena s djetetom s PSA-om), pokusavaju kompenzirati probleme koji se
javljajuu odgoju djeteta s PSA-om tako $to se ponasaju izuzetno dobro ili se namjerno ponasaju
loSe kako bi privukli pozornost. Tijekom adolescencije ponasaju se zaStitnicki prema
bratu/sestri s PSA-om. Medutim ponekad se javlja 1 osjecaj neugode i srama te ne zele da im
prijatelji dolaze u kucu niti da ih se vidi u javnosti s bratom/sestrom s PSA-om. Razapeti su
izmedu ljubavi prema bratu/sestri s PSA-om i svoje prirodne Zelje za slobodom i neovisnoscu.
Takoder, braca 1 sestre mogu negodovati zbog odgovornosti koja je svaljena na njih i brinu se

za buduénost brata/sestre 1 u¢inka koji bi to moglo imati na njihov vlastiti Zivot (Powers, 2000).

Novonastala slika Zivotnoga ciklusa obitelji djece s PSA-om tmurna je te ispunjena stresorima
1 negativnim ¢imbenicima koji mijenjaju zivot, kao Sto je prethodno prikazano. Medutim ovo
se glediste tijekom posljednjega desetljeca promijenilo usredotocujuci se na otpornost obitelji,
kao i na doprinose s podrucja pozitivne psihologije (Seligman i Csikszentmihalyi, 2000). Danas
se teskoce, poput poremecaja spektra autizma, viSe ne interpretiraju jednodimenzionalnom
perspektivom usredotoCenom na nedostatak, ve¢ visedimenzionalnom perspektivom snaga i
izazova. Zapravo, postoje brojni ¢imbenici 1 procesi otpornosti u obiteljima djece s PSA-om
koji im mogu pomoc¢i da dobro funkcioniraju i ojacaju unato¢ teskoci svojega djeteta (Bayat i
Schuntermann, 2013). Prema Walsh (2016), otpornost ne predstavlja samo suocavanje s
nedacama ve¢ ukljucuje i1 aktivnu borbu, djelotvorno prevladavanje nevolja te integriranje
iskustava u tkivo osobnoga i obiteljskoga zivota. Osnovni elementi uspjeSnoga obiteljskog
funkcioniranja i otpornosti jesu obiteljski sustav vjerovanja (davanje znacenja nedacama,
pozitivan stav, transcedencija 1 duhovnost), organizacijske vjestine (fleksibilnost, povezanost,
socijalni i ekonomski izvori) 1 komunikacijski procesi (jasnoc¢a, otvoreno izrazavanje emocija,

zajednicko rjeSavanje problema).

lako je otpornost u obiteljima djece s PSA-om nedavno postala fokus proucavanja, postoje
dokazi u istrazivanjima i klinickoj praksi da mnoge obitelji djece s PSA-om ispunjavaju kriterije
prema kojima Walsh definira otpornost i posjeduju klju¢ne ¢imbenike otpornosti (Bayat, 2007).
U jednom od prvih istrazivanja o otpornosti u obiteljima djece s PSA-om Bayat (2007) je
utvrdio da je 62% obitelji rodenje djeteta s PSA-om dodatno zblizilo. Takoder, kao rezultat
imanja djeteta s PSA-om obitelji su bile suosjecajnije, strpljivije i pazljivije te su oblikovale
zdraviju perspektivu u zivotu. Nadalje, istrazivanje autorice Gardiner (2014) ukazuje na

¢injenicu da 80% obitelji djece s PSA-om sebe vidi kao otpornu, a kao izvore otpornosti,
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odnosno snage, navodi optimizam, adaptibilnost, pristup socijalnoj podrSci te asertivnu
komunikaciju, a kao osobne karakteristike koje doprinose otpornosti obitelji ve¢ina skrbnika
navodi osjecaj roditeljske odgovornosti, kao i obvezu da zadovolji potrebe svojega djeteta i da
bude uzor ostalim ¢lanovima obitelji. Unato¢ brojnim izazovima ¢lanovi obitelji djece s PSA-
om pokazuju zadovoljavajuce vjestine suoCavanja zahvaljujuci podrsci prijatelja i obitelji, kao
1 prisutnosti osjec¢aja ljubavi 1 poStovanja (Das 1 sur., 2017). Naravno, svaka je obitel]
individualna 1 svaka ima svoje posebnosti, a kako ¢e obitelj reagirati na stres i razvijati

otpornost, ovisi i 0 ¢imbenicima otpornosti i rizika.

Cimbenici rizika su bioloski, psiholoski, socijalni, ekonomski i drugi dogadaji i/ili obiljeZja
koja mogu u znacajnoj mjeri povecavati vjerojatnost pojave negativnih razvojnih ishoda
roditelja, broj djece s PSA-om te razina funkcioniranja djeteta s PSA-om (Bekhet, Johnson i

Zauszniewski, 2012).

Zastitni ¢imbenici ili ¢imbenici otpornosti ¢lanova obitelji djece s poremecajem spektra autizma
ukljuéuju socijalnu podrsku, dob djeteta, vrijeme od postavljanja dijagnoze, lokus kontrole,

kognitivnu procjenu i duhovnost (Bekhet, Johnson i Zauszniewski, 2012).

Razina funkcioniranja ili ozbiljnost simptoma identificirana je kao ¢imbenik rizika u obiteljima
djece s PSA-om. Ekas i Whitman (2010) istrazivali su odnos izmedu ozbiljnosti simptoma i
nepozeljnih ponaSanja te socijalnih 1 emocionalnih ishoda majki kod 119 americkih majki djece
u dobi od dvije do 18 godina s PSA-om. Utvrdili su da je vec¢a ozbiljnost simptoma povezana s
loSijom psiholoskom dobrobiti, zadovoljstvom Zivotom te veom prevalencijom depresije.
Nadalje, prema istrazivanju Pastor-Cerezuela, Fernandez-Andres, Tarraga-Minguez i Navarro-
Pena (2015) razina funkcioniranja djeteta predstavlja znacajan prediktor roditeljskoga stresa
povezanoga s djetetovom rastresenosti 1 hiperaktivnosti, nepoZzeljnim ponaSanjima,
ograni¢enim socijalnim vjeStinama i empatijom. Intelektualne sposobnosti vaZzan su prediktor
roditeljskoga stresa. Konkretno, djetetove nize intelektualne sposobnosti povezane su s visim
razinama roditeljskoga stresa na koji utjeCe sposobnost djeteta na prilagodbu promjenama i
stupanj u kojem dijete ispunjava ocekivanja roditelja. Roditeljska otpornost znacajan je
prediktor roditeljskoga stresa. Drugim rije¢ima, roditelji koji su sebe dozivljavali otpornijima
na izazove, pokazuju nize razine stresa povezanoga s depresivnim simptomima i s osjecajem
kompetentnosti u ulozi roditelja. Nadalje, Tomanik, Harris i Hawkins (2004) navode da majke

djece s PSA-om dozZivljavaju najveci stres kad su im djeca razdrazljiva, letargi¢na/socijalno
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povucena, hiperaktivna te u nemogucénosti brinuti se o sebi i komunicirati s drugima.
Stereotipna ponasanja i neprimjeren govor s djetetovim odrastanjem za roditelje postaju sve

vell izvor stresa.

Socijalna se podrSska moze konceptualizirati kao zasStitni ¢imbenik u skrbi za roditeljsku
dobrobit te moze obuhvacati podrsku bra¢noga partnera, skupine za potporu, susjeda, prijatelja,
profesionalaca i/ili baka i djedova (Mirfin-Veitch, Bray i Watson,, 1997). U tom smislu

govorimo o formalnoj i neformalnoj podrsci.

Istrazivanjima je utvrdeno da socijalna podrS§ka pomaze u ublazavanju stresa majki (Weiss,
2002). Majke koje primaju socijalnu podrSku manje su pod stresom, optimisti¢nije (Ekas,
Lickenbrock i Whitman, 2010), prijavljuju bolje obiteljske ishode (Manning, Wainwright i
Bennett, 2010), bolju osobnu dobrobit, pozitivnije stavove o djetetu, pozitivnije interakcije
izmedu roditelja i djeteta te vjeru u napredak vlastitoga djeteta (Dunst, Trivette i Cross, 1986).
Takoder, Hall i Graff (2011) navode da su medusobna potpora i razumijevanje supruznika ili
partnera veci izvori podrSke nego formalni izvori podrske te da je ta podrSka pozitivno povezana
s roditeljskim stresom i1 sposobnostima suocavanja s problemom. Suprotno tome, nize razine
socijalne podrske povezane su s ve¢im psiholoskim tegobama (Weiss, 2002). Paynter i sur.
(2013) utvrdili su da neformalna socijalna podrska posreduje stresu i odgoju djeteta s PSA-om
jer pruza emocionalnu i prakti€énu potporu koja cesto nedostaje formalnoj institucionalnoj
podrici. Sli¢no tome, Pottie i Ingram (2008) navode da socijalna podrska utjee na svakodnevni
odnos stresa i raspolozenja. Autori sugeriraju da socijalna podrska moze potencijalno poboljSati

dobrobit 1 smanjiti svakodnevne nevolje s kojima se suocavaju roditelji djece s PSA-om.

Dob djeteta identificirana je kao jo$ jedan zastitni cimbrnik za obitelj djeteta s PSA-om. Studija
Ekasa i Whitmana (2010) pokazala je da su majke starije djece s PSA-om percipirale niZe razine
stresa povezanoga s izazovnim ponasanjem svojega djeteta od majki mlade djece. Van der Walt
(2006) u svojem je istrazivanju pronasla pozitivau povezanost izmedu dobi djeteta i obiteljske
prilagodbe na teSkocu. Prethodno navedeno moZe se povezati s Cinjenicom da se nakon
pocetnoga Soka 1 tesSkoca s prihvacanjem novonastale situacije obitelj s viemenom uci kako se

prilagoditi djetetu s PSA-om te prihvatiti teSko¢u (Powers, 2000).

Isto tako, vrijeme od dijagnoze takoder predstavlja cimbenik otpornosti. Studija Kuhna i Cartera
(2006) otkrila je da vrijeme od dijagnoze pozitivno korelira sa samoefikasno$¢u majki djece s
PSA-om. Nadalje, longitudinalna studija Graya (2002) pokazala je da protokom vremena vecina

roditelja navodi napredak u psiholoskoj dobrobiti i pozitivnim socijalnim iskustvima. Takoder,
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doslo je do promjena u dozivljaju stresnih situacija i strategija za suocavanje s njima. Rana
istrazivanja koja opisuju prilagodbu roditelja nakon dijagnoze PSA-a pokazuju da roditelji
prolaze kroz faze suocavanja, poput prilagodbe na tugu, koje se ¢esto fokusiraju na smanjenje
stresa kao primarni ishod (Aldwin, 2007). Sukladno tome moze se zakljuciti da smanjenje stresa
1 povecanje otpornosti i razvoja strategija suoCavanja u obitelji linearno prati roditeljski
prolazak kroz faze Zalovanja, od Soka do prihvacanja. Tome u korist govori i istrazivanje autora
Andreica-Sandica, Patca, Panaete i Andreica (2011). U istazivanju su sudjelovali roditelji djece
s PSA-om koji se nalaze u jednoj od faza zalovanja: negiranje (5%), bijes (10%), depresija
(10%) 1 prihvacanje (75%). Vrijeme proteklo od saznavanja dijagnoze do prihvacanja jest
izmedu jednoga mjeseca i tri godine. Emocije koje su prepoznate u roditelja u poc¢etnim fazama
zalovanja uglavnom su tuga, zabrinutost, bol 1 o¢aj. Medutim, prolaskom vremena od saznanja
dijagnoze roditelji se pocinju koristiti mehanizmima suocavanja poput pozitivne
reinterpretacije, prihvacanja, planiranja, koriStenja socijalne podrske, aktivnoga suocavanja i

duhovnosti.
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2. PROBLEMI I CILJ ISTRAZIVANIJA

Poremecaj spektra autizma (PSA) znacajno utjeCe na cjelokupno funkcioniranje obitelji
stavljajuci tako pred obitelj mnoStvo izazova. Zbog raznovrsnosti simptomatologije, poput
nedostataka u neverbalnim komunikacijskim ponasanjima, socijalnoj uzajamnosti te prisutnosti
vrlo ograni¢enih, ponavljaju¢ih obrazaca ponaSanja, interesa ili aktivnosti atipi¢nih prema
intenzitetu i usmjerenosti (DSM V, Americka psihijatrijska udruga, 2014) te, posljedi¢no tome,
stigmatizaciji okoline, obitelj djeteta s PSA-om nosi se i s visokim razinama anksioznosti te

emocionalnoga stresa.

Stres je prirodno iskustvo povezano s roditeljstvom i odgovornoséu oko brige o djetetu
(Tahmassian, Anari i Fathabadi, 2011). Medutim, stres povezan s brigom o djetetu s teSkocama
u razvoju, kao Sto je PSA, moZze biti kvalitativno razli¢it od stresa koji dozivljavaju roditelji
djece tipi¢noga razvoja. Brojna istrazivanja, medu kojima i istrazivanje Bromley, Hare, Davison
i Emerson (2004), pokazuju da roditelji, posebice majke, dozivljavaju vise razine opcéega stresa
u odnosu na roditelje djece tipi¢noga razvoja ili djece s drugim razvojnim tesko¢ama, poput

Down sindroma.

Takoder, pregled literature upucuje na ¢injenicu da mnogo razli¢itih ¢imbenika doprinosi
porastu razina stresa kod majki djece s TUR-om. Neki su ¢imbenici povezani s karakteristikama
majke poput samoefikasnosti 1 samopostovanja majke te roditeljske povezanosti, dok su drugi
¢imbenici vezani uz obitelj 1 socijalnu mreZzu poput formalne i neformalne socijalne podrske
(Tahmassian 1 sur, 2011). Takoder, utjecajne su i karakteristike djeteta poput dobi (Gray, 2002)
te ozbiljnosti 1 raznolikosti simptomatologije (komunikacija, rutine, nepoZeljna ponaSanja)

(Benson, 2006).

Neke se obitelji unatoc¢ stresu koji dozivljavaju dobro prilagodavaju i suocavaju s izazovima.
Klju¢ njihove dobre prilagodbe skriva se u kapacitetima obitelji, odnosno zastitnim
¢imbenicima koji preveniraju ili prekidaju nepovoljan ishod (Patterson, 2002). U tom kontekstu
govorimo o otpornosti obitelji koja predstavlja kapacitet, kako pojedinca tako i1 obitelji kao

jedinice, daizdrzi i oporavi se od nedace te iz nje izade osnazena (Walsh, 2003).

Duca (2015) je istrazivao obiteljsku otpornost i razinu roditeljskoga stresa u kontekstu
odgajanja djeteta s PSA-om. Rezultati sugeriraju da su ¢imbenici otpornosti obiteljska
komunikacija 1 rjeSavanje problema, koriStenje druStvenih i ekonomskih resursa, zadrZzavanje
pozitivnih pogleda, duhovnost obitelji i povezanost obitelji. Kao ¢imbenike rizika, odnosno one

koji umanjuju pozitivan ishod, navodi dob djeteta, zahtjevnost teskoce te zadovoljstvo bracnim

23



odnosima. Zaklju¢no, autor navodi da je stres roditelja manji ako suo¢avanje pozitivno korelira

s nekim aspektima obiteljske otpornosti, ali i s aspektima specifi¢nim za stres roditelja.

Na podru¢ju Dalmacije postoji manjak spoznaja o stresu i otpornosti obitelji opcenito, a
posebice o stresu 1 otpornosti obitelji djece s PSA-om. Izrazito je vazno dobiti uvid u situaciju
unutar lokalne zajednice jer op¢i podaci nisu dobar pokazatelj s obzirom na to da je na podrucju
Republike Hrvatske vecéina usluga i podrske centralizirana u Zagrebu te time manje pristupacna
populaciji koja Zivi na drugim dijelovima drzave. Vazno je njegovati i graditi programe podrske
unutar lokalnih zajednica jer jedino tako moZemo prevenirati i intervenirati u slu¢aju nedaca te

omoguciti obiteljima bolju kvalitetu Zivota.

Obitelji mogu 1 ne moraju pokazivati znakove otpornosti, ali u slucajevima kada to Cine,
pruzaju struénjacima mo¢no sredstvo za osnazivanje i rast obitelji. Klju¢no je pomo¢i obiteljima
kako bi uravnotezile zastitne ¢imbenike i ¢imbenike rizika, postale prilagodljive i povezane,
kako bi jacale, koristile se svojim resursima te gradile pozitivnu perspektivu unato¢ problemu
(Hawley, 2013). Uz odgovarajucu intervenciju i prevenciju obitelji postaju snalaZljivije u
rjeSavanju kriznih situacija, prevladavanju stalnih stresova i suocavanju s budu¢im izazovima
(Walsh, 2013). Slijedom navedenoga vazno je dobiti uvid u ¢imbenike rizika i izvore stresnosti

ciljane populacije kako bi se oni mogli prevenirati.

2.1. Cilj istrazivanja
Cilj je istrazivanja ispitati razinu obiteljskoga stresa i otpornosti u obitelji djece s poremecajem
spektra autizma na podrudju Splitsko-dalmatinske, Zadarske i Sibensko-kninske Zupanije te
utvrditi povezanost izmedu obiteljskoga stresa 1 cimbenika obiteljske otpornosti s dobi djeteta
s PSA-om, protokom vremena od kada je postavljena dijagnoza PSA-a, u€estalosti nepoZeljnih

ponasanja te s ukljucenosti roditelja u programe podrSke obiteljima.

2.3. Hipoteze
U skladu s opisanim problemom i ciljem ovoga istrazivanja definirane su sljedece hipoteze

istrazivanja:

H1: Ocekuje se negativna povezanost izmedu doZzivljaja stresa u obitelji 1 dobi djeteta s PSA-

om, odnosno dozivljaj stresa bit ¢e nizi §to je dob djeteta visa.

H2: Ocekuje se pozitivna povezanost izmedu otpornosti u obitelji 1 dobi djeteta s PSA-om,

odnosno ocekuje se da ¢e otpornost obitelji biti visa Sto je dob djeteta visa.
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H3: Ocekuje se negativna povezanost izmedu dozivljaja stresa u obitelji 1 protoka vremena od
kad je postavljena dijagnoza PSA-s, odnosno dozivljaj stresa bit ¢e nizi Sto je prolaznost

vremena od postavljanja dijagnoze PSA-a veca.

H4: Ocekuje se pozitivna povezanost izmedu otpornosti u obitelji 1 protoka vremena od kad je
postavljena dijagnoza PSA-a, odnosno ocekuje se da ¢e otpornost obitelji biti visa Sto je

prolaznost vremena od postavljanja dijagnoze PSA-a veca.

HS: Ocekuje se pozitivnha povezanost izmedu dozivljaja stresa u obitelji 1 ucestalosti
nepozeljnih ponasanja djeteta s PSA-om, odnosno dozivljaj stresa bit ¢e veci §to je uCestalost

nepozeljnih ponaSanja djeteta s PSA-om veca.

H6: Ocekuje se negativna povezanost izmedu otpornosti u obitelji 1 u¢estalosti nepozeljnih
ponasanja djeteta s PSA-om, odnosno ocekuje se da ¢e otpornost obitelji biti veca Sto je

ucestalost nepozeljnih ponasanja djeteta s PSA-om manja .

H7: Ocekuje se negativna povezanost izmedu dozivljaja stresa u obitelji 1 ukljucenosti roditelja
u programe podrske obiteljima, odnosno ocekuje se da ¢e dozivljaj stresa biti nizi Sto su roditelji

viSe ukljuceni u programe podrske obiteljima.

HS8: Ocekuje se pozitivna povezanost izmedu otpornosti u obitelji i ukljucenosti roditelja u
programe podrske obiteljima, odnosno ofekuje se da ¢e otpornost obitelji biti viSa S$to su

roditelji viSe ukljuceni u programe podrske obiteljima.

3. METODE ISTRAZIVANJA
3.1. Uzorak

Sudionici su istrazivanja roditelji djece s poremecajem spektra autizma u dobi od tri do 17
godina koji Zive na podru¢ju Splitsko-dalmatinske, Zadarske ili Sibensko-kninske Zupanije.
Uzorak ¢ini 70 sudionika od kojih je 65 (92,9%) majki 1 petero (7,1%) oceva. U istrazivanju je
sudjelovao jedan od roditelja djeteta s PSA-om. Na podrucju Splitsko-dalmatinske Zupanije zivi
68,6% sudionika, na podru¢ju Zadarske Zupanije 20%, dok je na podru¢ju Sibensko-kninske
zupanije njih 11,4%.
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Od ukupnoga broja sudionika njih 39 (55,7%) u dobi je od 35 do 44 godine, dok je 15 sudionika
(21,4%) u dobi od 25 do 34 godine, 15 sudionika (21,4%) u dobi od 45 do 54 godine te jedan
sudionik (1,5%) u dobi od 55 do 65 godina.

Gimnazijsko srednjoskolsko obrazovanje, cetverogodiSnje 1 petogodiSnje strukovno
srednjoskolsko obrazovanje ima 21 sudionik (30%), a 12 sudionika (17,1 %) ima trogodisnje
strukovno obrazovanje. Svega jedan sudionik (1,4%) ima zavrSen poslijediplomski magistarski

studij te jedan (1,4%) doktorski studij.

Rezultati na pitanju o bracnom statusu pokazuju da je 57 sudionika (81,4%) istrazivanja u
braku, osmero (11,4%) je rastavljeno, troje sudionika (4,3%) zivi u izvanbracnoj zajednici, a

svega je jedan sudionik (1,4%) samohrani roditel;j ili udovac.

Radni status
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Graf 1. Radni status roditelja (Frekvencije odgovora, N = 70)

Vecina je sudionika, odnosno njih 52 (74,3%), u trenutku provedbe istrazivanja bila zaposlena,

dok 18 sudionika (25,7%) nije bilo u radnom odnosu.
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Graf 2. Status njegovatelja (Frekvencije odgovora, N = 70)

Status njegovatelja ima 22 roditelja (31,4%), dok njih 48 (68,6%) nema.
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Graf 3. Dopust radi njege djeteta s teskocama u razvoju (Frekvencije odgovora, N = 70)

Dopust radi njege djeteta s teSko¢ama u razvoju koristi 26 roditelja (37,1%), a njih 44 (62,9%)

to ne ¢ini.

Obiteljski prihodi najcesce su prosjecni (61 obitelj, tocnije 87,1%), dok pet obitelji (7,1%) ima

ispodprosjecna, a Cetiri obitelji (5,7%) iznadprosjecna primanja.
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Dob djeteta s PSA
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Graf 4. Dob djeteta s PSA-om (Frekvencija, N = 70)

Prosjecna dob djece s PSA-om ¢iji su roditelji ispunjavali upitnik iznosi 9,5 godina, a raspon

dobi proteze se od tri do 17 godina.

Dijagnozu poremecaja iz autisti¢noga spektra ili spektra autizma ima 52,9%, dijagnozu autizma
ili autisticnoga poremecaja 20%, dok 21,4% djece ima dijagnozu pervazivnoga razvojnog
poremecaja koji nije drugacije specificiran (PDD — NOS) te 5,7% dijagnozu Aspergerova

sindroma.

Protok vremena od postavljanja dijagnoze
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Graf 5. Protok viemena od postavljanja dijagnoze (Frekvencija, N = 70)

Kod 37 djece (52,9%) PSA je dijagnosticiran prije pet do deset godina, a kod njih 10 (14,3%)
prije 11 do 15 godina. Prije jedne godine PSA je dijagnosticiran kod Cetvero (5,7%), a prije
dvije godine kod devetero djece (12,9%).

Procjenom djetetovih verbalnih sposobnosti utvrdeno je da najveci broj djece, njih 18 (25,7%),

ne govori, ali se koristi sustavima potpomognute komunikacije te se 16 djece (22,9%) koristi
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frazama od dvije ili tri rije¢i. Nadalje, 11 djece s PSA-om (15,7%), ne komunicira ni govorom

ni pomoc¢u potpomognute komunikacije, a desetero (14,3%) se koristi sloZenim re¢enicama.

28 djece s PSA-om (40%) iz ovoga uzorka ima izrazenu potrebu za rutinama, ali one nisu

ometajuce, dok 17 djece s PSA-om (24,3%) ima jaku potrebu za rutinom i za nju je jako vezano.

Interes djeteta prema drugima zastupljen je razlicito na varijablama. Sedmero djece (10%)
uopcée ne pokazuje interes prema drugima, dok 17 djece (24,3%) pokazuje interes prema

¢lanovima obitelji, struénjacima i vr§njacima te s njima ostvaruje kontakt.
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Graf 6. Ucestalost agresije (Frekvencija, N = 70)

Procjenjujuci ucestalost nepozeljnih ponasanja, ukljucujuéi agresiju, autoagresiju, stereotipiju
te destruktivna ponasanja, rezultati ukazuju da agresija nije prisutna kod 23 djece (32,9%),

rijetka je kod 21 djeteta (30,0%), a vrlo Cesta tek kod dvoje djece (2,9%).
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Graf 7. Ucestalost autoagresije (Frekvencija, N = 70)
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Autoagresija nije prisutna kod 28 djece (40,0%), ponekad je prisutna kod 18 djece (25,7%), a
vrlo Cesta kod jednoga djeteta (1,4%).
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Graf 8. Ucestalost stereotipije (Frekvencija, N = 70)

Stereotipija se vrlo Cesto javlja kod desetoro djece (14,3%), ponekad kod 23 djece (32,9%), a
nikada kod petero djece (7,1%).
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Graf 9. Ucestalost destruktivnih ponasanja (Frekvencija, N = 70)

Destruktivna se ponasanja nikada ne javljaju kod 27 djece (38,6%), ponekad kod 14 (20,0%) te
vrlo ¢esto kod petero djece (7,1%).
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Stupanj potrebne podrske
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Graf 10. Stupanj potrebne podrske (Frekvencija, N = 70)

Procjenjujudéi stupanj potrebne podrske djetetu s PSA-om, roditelji izvjestavaju kako njih 48,6%
ima potrebu za potpunom podrskom, a tek 4,3% za djelomi¢nom podrskom. Ni jedno dijete ¢iji
su roditelji sudjelovali u ovom istrazivanju ne pokazuje potrebu za najmanjim stupnjem

podrske.
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Graf 11. Ukljucenost roditelja u programe podrske obitelji (Frekvencija, N = 70)
Vise od polovine roditelja, njih 42 (60%), sudjelovalo je u nekom obliku programa podrske

obiteljima, dok 28 roditelja (40%) nije primalo podrsku kroz organizirane programe podrske
obiteljima.

3.2.  Opis istrazivackog instrumentarija

S obzirom na postavljeni cilj istrazivanja kao mjerni instrumenti koriSteni su Upitnik o opcim

podacima, Multidimenzionalni upitnik stresa za parove (Bodenmann, Schér i Gmelch, 2008),
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Skala roditeljskoga stresa (Berry 1 Jones, 1995) 1 Upitnik za procjenu otpornosti obitelji (FRAS
autora Sixbey, 2005, adaptacija Feri¢ 1 sur., 2016).

Upitnik o opcim podacima sadrzi 19 varijabli. Prvi dio upitnika sadrZzava osnovne informacije
o sudionicima istrazivanja (dob, spol, obrazovanje, zaposlenje, prihodi i sli¢no). Drugi dio
upitnika odnosi se na podatke o djetetu s poremecajem spektra autizma (dob, dijagnoza, razina
funkcioniranja, potreban stupanj podrske i sli¢no), kao i na podatak o ukljucenosti roditelja u

programe podrske obitelji.

Stres roditelja djece s PSA-om mjeren je dvama mjernim instrumentima.

Multidimenzionalni upitnik stresa za parove (Multidimensional Stress Questionnaire for
Couples, MSF-P), autora Bodenmann, Schir i Gmelch (2008), mjeri stres uzrokovan vanjskim
¢imbenicima. Sastoji se od osam varijabli, a to su posao/Skolovanje, socijalni kontakti, slobodno
vrijeme, djeca, zivotne situacije, uza i Sira okolina, prihodi te svakodnevne borbe. Roditelji su
odgovore davali na Likertovoj skali od Cetiri stupnja, pri ¢emu 1 predstavlja uopce nije stresno,

a4 jako je stresno. Ukupna je pouzdanost od o = .893.

Skala roditeljskoga stresa (Parental Stress Scale), autora Berry i Jones (1995), mjeri stres
uzrokovan pozitivnim 1 negativnim aspektima roditeljstva. Instrument se sastoji od osamnaest
Cestica. Faktorskom analizom izdvojena su Cetiri faktora, a to su roditeljske nagrade, roditeljski
stresori, gubitak kontrole i roditeljsko zadovoljstvo. Roditelji su ozna¢avali razinu slaganja s
pojedinom tvrdnjom odabirom odgovora na Likertovoj skali od pet stupnjeva, pri ¢emu 1 znaci
uopce se ne slazem, a 5 u potpunosti se slazem. Konacan rezultat roditeljskoga stresa dobiva se
zbrajanjem svih stavki zajedno. Sto je veéi rezultat na Skali roditeljskoga stresa, to je veca
razina dozivljaja stresa kod roditelja. Vazno je napomenuti kako su cestice 1,2, 5,6,7,8, 171

18 obrnute te su kod analize predekodirane. Ukupna je pouzdanost od a =.907.

Upitnik za procjenu otpornosti obitelji (FRAS), autorice Sixbey (2005) (hrvatska adaptacija
Feri¢, Maurovié i Zizak (2016)), ispituje obiteljsku otpornost, odnosno zatitne ¢imbenike
unutar obitelji. Upitnik je preuzet iz istrazivanja Metrijska obiljeZja instrumenta za mjerenje
komponente otpornosti obitelji: Upitnik za procjenu otpornosti obitelji (FRAS) (Feri¢,
Maurovié i Zizak, 2016). Instrument Family Resilience Assessment Scale (FRAS) ima 54
Cestice podijeljene u Sest faktora. Faktori su obiteljska komunikacija i1 rjeSavanje problema,
sposobnost pronalazenja smisla u neda¢ama, podrska susjeda, obiteljska duhovnost, obiteljska

povezanost i sigurnost te podrska u zajednici. Roditelji su odgovore davali na skali Likertova
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tipa, pri ¢emu 1 znadi u potpunosti se ne slazem, a 4 u potpunosti se slazem. Cestice 33, 37, 45,
50 negativno su orijentirane te su kod analize prekodirane. Ve¢i rezultat na skali pokazatelj je

vece obiteljske otpornosti. Ukupna je pouzdanost od o = .954.

3.3. Nacin provodenja istrazivanja

Istrazivanje je provedeno elektronskim putem. Kreiran je online anketni upitnik pomocu
Google obrasca koji su sudionici otvarali uz pomoc¢ proslijedenoga linka. Link ankete
proslijeden je udrugama, centrima i poliklinikama, kao i Skolama i vrti¢ima koji okupljaju djecu
s poremeéajem spektra autizma na podrudju Splitsko-dalmatinske, Zadarske i Sibensko-kninske
zupanije. Sudionici koji su Zeljeli sudjelovati u istrazivanju upitnik su ispunjavali online.
Istrazivanje se provodilo u skladu s Etickim kodeksom. Prije samoga ispunjavanja u opisu
ankete sudionici su bili upoznati sa svrhom istrazivanja. Takoder, sudionici su obavijesteni kako
je istrazivanje dobrovoljno i anonimno te da mogu odustati od sudjelovanja u bilo kojem
trenutku. Konacan uzorak ¢inili su sudionici koji su pristali sudjelovati i elektronskim putem
ispunili anketni upitnik u vremenskom periodu od 10. 12. 2020. do 28. 2. 2021., a ujedno

ispunjavaju 1 zadane kriterije istrazivanja.
3.4. Metode obrade podataka

Prikupljeni podaci analizirani su statistickim paketom za obradu podataka IBM SPSS, verzija
24.0. U okviru znanstveno-istrazivackih pristupa koriStene su deskriptivna statistika te
neparametrijske statisticke metode (Spearmanov koeficijent korelacije). Od deskriptivne
statistike izracunate su frekvencije za varijable dob djeteta, dijagnoza, prolazak vremena od
postavljanja dijagnoze, potrebni stupanj podrske, procjena verbalnih sposobnosti, rutina i
interesi djeteta, kao 1 spol, dob, stupanj obrazovanja, bracni status 1 zaposlenje roditelja te status
njegovatelja, koriStenje dopusta radi njege djeteta 1 ukljucenost roditelja u programe podrske
obiteljima. Za Multidimenzionalni upitnik stresa za parove (Bodenmann, Schir i Gmelch,
2008), Skalu roditeljskoga stresa (Berry i Jones, 1995) 1 Upitnik za procjenu otpornosti obitelji
(FRAS) (Feri¢, Maurovié¢ i Zizak, 2016) izradunate su maksimalne i minimalne vrijednosti,
aritmetiCke sredine te standardne devijacije za pojedine Cestice mjernih instrumenata te, uz

navedeno, i medijan za ukupan rezultat.

Prije ispitivanja povezanosti izmedu dobi djeteta, prolaska vremena od postavljanja dijagnoze,
ucestalosti nepozeljnih ponaSanja, ukljucenosti roditelja u programe podrske te stresa i

otpornosti unutar obitelji provjerena je varijabilnost Cestica te je proveden Kolmogorov-
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Smirnovljev test kako bi se ispitala normalnost distribucije rezultata. Dobiveni su rezultati
pokazali znacajna odstupanja od normalne distribucije na sva tri mjerna instrumenta zbog kojih
su koriSteni neparametrijski testovi. Za utvrdivanje povezanosti medu varijablama koristen je

Spearmanov koeficijent koleracije.

4. REZULTATI ISTRAZIVANJA I RASPRAVA

4.1. Deskriptivna statistika

IzraCunate su aritmeticke sredine, standardne devijacije, minimum i maksimumi za pojedine
Cestice te medijan za ukupan rezultat na Skali roditeljskoga stresa (Parental Stress Scale) autora
Berry i Jones (1995), Multidimenzionalnom upitniku stresa za parove (Multidimensional Stress
Questionnaire for Couples, MSF-P), autora Bodenmann, Schér i Gmelch (2008), te Upitniku za
procjenu otpornosti obitelji (FRAS) (Ferié, Maurovié i Zizak, 2016; Sixbey, 2005).

Tablica 1. Multidimenzionalni upitnik stresa za parove

M SD Min Max

1. Posao/skolovanje (strka, pritisci od rokova, visoki 2,61 98 1 4
zahtjevi, nedostatak izazova, nedostatak priznanja,

prilike u karijeri itd.)

2. Socijalni kontakti (sukobi sa susjedima, kolegama, 2,40 1,07 1 4

poznanicima, socijalne obveze, ogovaranja itd.)
3. Slobodno vrijeme (pritisak od rokova, previse 2,83 95 1 4
aktivnosti, nezadovoljavajuce rekreacijske

aktivnosti, premalo vremena za sebe itd.)

4. Djeca (briga o djeci, odgoj, interakcije, 2,99 94 1 4

ograni¢enja, zabrinutost vezana uz djecu itd.)
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5. Zivotne situacije (veli¢ina stambene jedinice,

buka, okruzenje itd.)

6. Uza i Sira obitelj (ovisnost o pomo¢i, udaljavanje,

njegovanje odnosa, konflikti itd.)

7. Prihodi (dugovi, nedostatak novca, bez povisice

place itd.)

8. Svakodnevne borbe (gubljenje stvari ili
nemogucnost pronalaska stvari, ¢esta
uznemiravanja, redovi ¢ekanja, guzve u prometu,

kaSnjenja itd.)

2,23

2,30

2,53

2,49

1,14

1,03

1,00

1,06

Legenda: aritmeticka sredina - M, standardna devijacija - SD, Min — najmanja vrijednost ( 1- Uopce nije stresno), Max — najveca vrijednost

(4-Jako je stresno)

Prema prikazanim rezultatima na Multidimenzionalnom upitniku stresa za parove (Tablica

1.) roditelji djece s PSA-om prosjecno procjenjuju najstresnijom brigu o djetetu, dok

prosjeno najmanje stresnim procjenjuju karakteristike fizickoga okruzenja. Na svim je

¢esticama najmanja procjena stresnosti 1, a najveca 4.

Tablica 2. Ukupan rezultat na Multidimenzionalnom upitniku stresa za parove

M Med

SD

Min

Max

Multidimenzionalni
upitnik stresa za 755 738
parove ’ ’

17

1,38

4,00

Legenda: aritmeticka sredina - M, standardna devijacija - SD, medijan — Med, Min — najmanja vrijednost, Max — najveca vrijednost
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Graf 12. Ukupan rezultat na Multidimenzionalnom upitniku stresa za parove

Prema dobivenim ukupnim rezultatima na Multidimenzionalnom upitniku stresa za parove
(Tablica 2., Graf 12.) 22,9% roditelja (16) procjenjuje nisku razinu stresa, 41,4% roditelja
(29) djece s PSA-om dozivljava umjerene razine opéega stresa, dok 35,7% roditelja (25)

procjenjuje visoku razinu stresa. Vezano uz rezultat prikazan u Tablici 2. klju¢no je naglasiti

da je prisutna velika rasprSenost rezultata te da su neki roditelji stres procjenjivali manjim ili

vecim u usporedbi s prosje¢nim rezultatom stresa.

Vazno je napomenuti kako su varijable na Skali roditeljskoga stresa (Tablica 3.) broja 1, 2, 5,

6,7, 8, 171 18 obrnute te ih stoga trebamo drugacije tumaciti i zbrojiti (1 =5), (2 =4), (3 =13),

4=2),(5=1).
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Tablica 3. Skala roditeljskoga stresa

M SD Min Max

1. Sretan/na sam u ulozi roditelja. 1,69 77 1 3

2. Malo je toga ili nista Sto ne bih ucinio/la za svoje 1,43 .86 1 5
dijete / svoju djecu kad je neophodno.

3. Briga o mojem djetetu / mojoj djeci ponekad 4,01 .94 1 5
iziskuje viSe vremena i energije nego §to mogu
pruziti.

4. Ponekad se brinem ¢inim li dovoljno za svoje dijete 4,09 1,03 1 5
/ svoju djecu.

5. Osjecam bliskost sa svojim djetetom / svojom 1,27 ,54 1 3
djecom.

6. Uzivam provoditi vrijeme sa svojim djetetom / 1,50 72 1 4
svojom djecom.

7. Moje dijete mi je / moja djeca su mi vaZan izvor 1,27 51 1 3
ljubavi.

8. Imanje djeteta/djece daje mi sigurniji i pozitivniji 1,86  ,97 1 5
pogled na buducnost.

9. Najveci izvor stresa u mojem zivotu je moje dijete /' 2.66 1,28 1 5
moja djeca.

10. Imanje djeteta/djece ostavlja mi malo vremena i 3,16 1,32 1 5

fleksibilnosti u Zivotu.
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11. Imanje djeteta/djece velik mi je financijski teret. 2,33 1,20 1 5

12. Tesko mi je izbalansirati razli¢ite obveze zbog 2,90 1,23 1 5
djeteta/djece.
13. Ponasanje mojeg djeteta / moje djece Cesto me 244 1,27 1 5

posrami i izaziva mi stres.

14. Kad bih sve ovo trebalo ponoviti ispocetka, mozda 1,84 1,18 1 5

bi odlucio/la da nemam djecu.

15. Osjecam se preopterecen/a roditeljskim obvezama. 2,70 1,38 1 5

16. To §to imam djecu, znac¢i da imam premalo izbora i 2,21 1,20 1 5

premalo kontrole nad svojim Zivotom.

17. Zadovoljan/na sam kao roditelj. 1,86 87 1 5

18. Smatram da se moZe uzivati u druStvu mojeg djeteta 1,70  ,87 1 5

/ moje djece.

Legenda: aritmeticka sredina - M, standardna devijacija - SD, Min — najmanja vrijednost ( 1- Uopce se ne slazem), Max — najveca vrijednost

(4-U potpunosti se slazem)

Rezultati na Skali roditeljskoga stresa (Tablica 3.) upucuju na to da roditelji prosjecno
procjenjuju najstresnijom brigu o tome ¢ine li dovoljno za svoje dijete, odnosno izvrSavaju li
dovoljno dobro roditeljsku ulogu. Prosje¢no najmanje stresno za roditelje je njegovanje
odnosa 1 vrijeme provedeno s djetetom, kao i emocionalna privrZenost djetetu. Zakljucno
mozemo re¢i kako roditelji osjecaju snaznu emocionalnu bliskost s djetetom i smatraju da im

dijete pruza pozitivniji pogled na buduc¢nost te ne predstavlja znatan izvor stresa u Zivotu.

Tablica 4. Ukupan rezultat na Skali roditeljskoga stresa

M Med SD Min Max
Skala
roditeljskoga 2.27 2,22 ,65 1 411
stresa

Legenda: aritmeticka sredina - M, standardna devijacija - SD, medijan — Med, Min — najmanja vrijednost, Max — najveca vrijednost
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Graf 13. Ukupan rezultat na Skali roditeljskoga stresa

Ukupni rezultati na Skali roditeljskoga stresa (Graf 13.) upucuju na to da 24 roditelja (34,3%)
djece s PSA-om dozivljava nisku razinu stresa (rezultat do 2), 29 roditelja (41,4%)
procjenjuje umjerenu razinu roditeljskoga stresa, a 17 roditelja (24,3%) izvjeStava o visokoj
razini stresa (rezultat od 3 navisSe). No prisutna je velika rasprSenost rezultata. Time se moze
zakljuciti da su neki roditelji procjenjivali roditeljski stres manjim ili ve¢im u usporedbi s

prosje¢nim rezultatom roditeljskoga stresa (Tablica 4.).

Klju¢no je napomenuti kako su varijable na Upitniku za procjenu otpornosti obitelji (Tablica
5.) broja 33, 37, 45, 1 50 obrnute te ih stoga trebamo drugacije tumaciti i zbrojiti (1 =4), (2 =
3), (3 =2), (4 = 1). Visi rezultat pokazatelj je viSe razine otpornosti obitelji.

Tablica 5. Upitnik za procjenu otpornosti obitelji (FRAS)

M SD Min Max

1. Nasa se obitelj moze prilagoditi neocekivanim 3,31 )55 2 4

dogadajima.
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10.

11.

12.

13.

14.

Nasi prijatelji cijene nas 1 ono §to jesmo.

Zbog onoga $to radimo jedni za druge osjeCamo se

dijelom obitelji.

Prihva¢amo stresne dogadaje kao dio zivota.

Prihvac¢amo da se problemi javljaju neocekivano.

Zajedno donosimo vazne obiteljske odluke.

U stanju smo posti¢i medusobno razumijevanje i

dok prozivljavamo teske trenutke.

Mozemo se prilagoditi zahtjevima koji se

postavljaju pred nasu obitel;.

Otvoreni smo raditi stvari na nove na¢ine u svojoj

obitelji.

Clanovi obitelji medusobno se razumiju.

Trazimo pomoc¢ 1 podrsku od susjeda.

Odlazimo u crkvu/dZamiju/sinagogu ili neku drugu

zajednicu.

Vjerujemo da se moZemo nositi sa svojim

problemima.

MozZemo pitati za pojasnjenje ukoliko jedni druge

ne razumijemo.

3,34

3,49

3,37

3,31

3,37

3,37

3,30

3,34

3,29

1,80

2,31

3,31

3,27

,68

,81
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

U naSoj obitelji jedni s drugima mozemo biti izravni

1 iskreni.

Kod kuce se svatko od nas moze ,,ispuhati®, a da

pritom ne uznemiri ostale.

Mozemo posti¢i kompromis kada se pojave

problemi.

Prihva¢amo da ¢lanovi obitelji razli¢ito reagiraju u

teskim situacijama.

MozZemo se osloniti na ljude u svojem susjedstvu.

U svojoj obitelji mozemo propitivati §to nam je

netko zapravo htio reéi.

MozZemo rijesiti velike probleme.

Mozemo prezivjeti ako se pojavi jos neki problem.

Mozemo razgovarati o nac¢inu na koji komuniciramo

u svojoj obitelji.

Kroz teSko¢e moZemo prolaziti kao obitelj.

Savjetujemo se medusobno o odlukama koje

donosimo.

Probleme gledamo s pozitivne strane kako bismo ih

rijesili.

3,33

2,87

3,23

3,30

2,49

3,00

3,27

3,23

3,21

3,30

3,34

3,36

,87

71

e

,67

41



27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

Razgovaramo o problemima i zadovoljni smo

postignutim rjesenjima.

Raspravljamo o problemima sve dok ne pronademo

rjesenje.

Osjecamo se slobodni izraziti svoje misljenje.

Osjecamo se dobro kada posvetimo vrijeme 1

energiju svojoj obitelji.

Osje¢amo da su nasi susjedi spremni pomoci

drugima u nuzdi.

Osjecamo se sigurno u sredini u kojoj zivimo.

U na$oj obitelji jedni druge uzimamo ,,zdravo za

gotovo®.

Osjec¢amo se snaznima u suocavanju s velikim

problemima.

Vjernici smo.

Imamo snage za rjeSavanje svojih problema.

U nas$oj obitelji ne pokazujemo osjecaje.

U slucaju nevolje znamo da u susjedstvu mozemo

dobiti pomoc¢.

Znamo da smo vazni na$im prijateljima.

3,21

3,17

3,34

3,47

2,54

3,04

2,87

3,17

3,07

3,30

3,21

2,56

3,07

72

74

92
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40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

Ucimo iz greSaka drugih ¢lanova obitelji.

Drugim ¢lanovima obitelji kazemo ono §to stvarno

mislimo.
Sudjelujemo u aktivnostima koje organizira
crkva/dzamija/sinagoga ili neka druga vjerska

zajednica.

Od susjeda dobivamo poklone i druge znakove

paznje.

Savjete trazimo od svecenika (sluzbenika religijske

zajednice).

Rijetko sluSamo clanove obitelji kada pri¢aju o

svojim brigama i problemima.

Dijelimo odgovornosti u obitelji.

Pokazujemo ljubav i naklonost drugim ¢lanovima

obitelji.

Kazemo jedni drugima koliko nam je do njih stalo.

Smatramo da je nase susjedstvo dobro mjesto za

odgoj djece.

Smatramo da se ne treba previSe petljati s ljudima iz

susjedstva.

I u teskim trenucima vjerujemo da ¢e sve biti dobro.

2,87

3,00

1,97

2,11

1,77

3,13

3,23

3,37

3,36

2,84

2,80

3,27

1,00
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52. Iskusavamo nove nacine rjeSavanja problema. 3,16 74 1 4

53. Razumijemo Sto ¢lanovi obitelji zele reéi. 3,20 ,67 2 4

54. Vodimo brigu o tome da drugi ¢lanovi obitelji ne 3,40 ,67 2 4

budu emocionalno ili fizicki povrijedeni.

Legenda: aritmeticka sredina - M, standardna devijacija - SD, Min — najmanja vrijednost ( 1- U potpunosti se ne slazem), Max — najveca

vrijednost (5-U potpunosti se slazem)

Na Upitniku za procjenu otpornosti obitelji (7ablica 5.) roditelji procjenjuju prosjecno
najvaznijim zastitnim ¢imbenicima 1 izvorima otpornosti u obitelji obiteljsku komunikaciju 1
rjeSavanje problema, obiteljsku povezanost i sposobnost pronalazenja smisla u nedacama,
dok prosje¢no niskim izvorima otpornosti vide podrsku susjeda i obiteljsku duhovnost.
Slijedom navedenoga moZemo zakljuciti kako obitelji najveci izvor snaga za suocavanje s
nedacama pronalaze upravo unutar obitelji oslanjajuci se na dobru komunikaciju, zajedniStvo
i snage kako pojedinaca tako i cjelokupne obitelji, dok podrsku rijetko traze i primaju izvan
obitelji.

Tablica 6. Ukupan rezultat na Upitniku za procjenu otpornosti

M Med SD Min Max
Upitnik za
procjenu 3,07 2,99 42 2,13 3,80
otpornosti
obitelji

Legenda: aritmeticka sredina - M, standardna devijacija - SD, medijan — Med, Min — najmanja vrijednost, Max — najveca vrijednost
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Graf 14. Ukupan rezultat na Upitniku za procjenu otpornosti obitelji

Prema dobivenim ukupnim rezultatima na Upitniku za procjenu otpornosti obitelji (7ablica 6.,
Graf 14.) vecina obitelji djece s PSA-om u ovom uzorku ima umjerene (71,4%) do visoke razine

otpornosti (20 %). Nisku razinu otpornosti ima 8,6% obitelji (6) djece s PSA-om.

4.2. Povezanost obiteljskoga stresa i otpornosti s dobi djeteta, prolaskom
vremena od postavljanja dijagnoze, ucestalosti nepozZeljnih ponasanja te s
programima podrske obiteljima

Kako bi se izracunala povezanost obiteljskoga stresa i otpornosti s dobi djeteta, prolaskom
vremena od postavljanja dijagnoze, u€estalosti nepozeljnih ponasanja te s programima podrske
obiteljima izraCunat je Spearmanov koeficijent korelacija izmedu ukupnoga rezultata na
skalama stresa 1 otpornosti te rezultata na varijablama dobi djeteta s PSA-om, vremena od

postavljanja dijagnoze, ucestalosti nepozeljnih ponasanja i sudjelovanja u programima podrske
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Tablica 7. Spearmanov koeficijent korelacije izmedu stresa i otpornosti

Opéi stres Roditeljski stres

Otpornost -,530%* -,675%*

**p< ,01

Kljucan rezultat u ovom istrazivanju, izmedu ostaloga, svakako je negativna korelacija izmedu
stresa 1 otpornosti. Dobivena korelacija izmedu rezultata na skalama stresa i otpornosti iznosi -
,530 1 -,675 te je ona statisticki znacajna (p < 0,01). Preciznije, postoji negativna statisti¢ki
znacajna korelacija izmedu otpornosti i opéega stesa te otpornosti i roditeljskoga stresa (Tablica
7.), §to znaci da su op¢i i roditeljski stres manji Sto je otpornost obitelji veca 1 obrnuto — manja
otpornost povezana je s ve¢im opéim stresom i1 ve¢im roditeljskim stresom.

Tablica 8. Spearmanov koeficijent korelacija izmedu ukupnoga rezultata na skalama stresa i

otpornosti te rezultata na varijablama dobi, vremena od postavljanja dijagnoze, ucestalosti
nepozeljnih ponasanja i sudjelovanja u programima podrske

Opéi stres Roditeljski stres Otpornost
Dob djeteta
-,230 -171 ,190
Vrijeme od
ostavljanja
P 14 -,168 -,110 ,093
dijagnoze
Ucestalost
nepoZeljnih
,516%* ,403%* -,282%
ponasanja
Ukljucenost
roditelja u
-,061 -,054 127

programe podrske
obiteljima
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Dobivena korelacija izmedu kronoloske dobi djeteta 1 ukupnoga rezultata na skalama opcega i
roditeljskoga stresa iznosi -,143 1 -,202 te ona nije statisticki znacajna (p > 0,05). Takoder,
dobivena korelacija izmedu kronoloSke dobi djeteta i ukupnoga rezultata na skali obiteljske

otpornosti iznosi , 190 te ona nije statisticki znacajna (p > 0,05) (Tablica 8.).

Dobivena korelacija izmedu vremena od postavljanja dijagnoze i ukupnoga rezultata na
skalama opc¢ega i roditeljskoga stresa iznosi -,168 i -,110 te ona nije statisticki znacajna (p >
0,05). Isto tako, dobivena korelacija izmedu vremena od postavljanja dijagnoze i ukupnoga
rezultata na skali obiteljske otpornosti iznosi ,093 te ona nije statisticki znacajna (p > 0,05)

(Tablica 8.).

Dobivena korelacija izmedu ucestalosti nepozZeljnoga ponaSanja i ukupnoga rezultata na
skalama opcega i roditeljskoga stresa iznosi ,516 1,403 te je ona statisticki znacajna (p < 0,05).
Tocnije, postoji pozitivna statisticki znacajna korelacija izmedu ucestalosti nepozeljnih
ponasanja te opcega i roditeljskoga stresa (Tablica 8.). To znaci da su opéi i roditeljski stres
veli §to je ucestalost nepozeljnih ponasanja veca i obrnuto — stres je nizi ako je prisutnost

nepozeljnih ponasanja manja.

Dobivena korelacija izmedu ucestalosti nepozeljnoga ponasanja i ukupnoga rezultata na skali
otpornosti iznosi ,282 te je ona statisticki znacajna (p < 0,05). Prema tome, hipoteza H6 je
potvrdena. Preciznije, postoji negativna statisticki znacajna korelacija izmedu ucestalosti
nepozeljnih ponaSanja te opcega i roditeljskoga stresa (Tablica 8.). To znaci da je otpornost
obitelji veca S$to je ucestalost nepozeljnih ponaSanja manja i obrnuto — otpornost je manja ako

je prisutnost nepozeljnih ponasanja veca.

Dobivena korelacija izmedu ukljucenosti roditelja u programe podrske obiteljima i ukupnoga
rezultata na skalama opcega 1 roditeljskoga stresa iznosi -,061 1 -,054 te ona nije statisticki
znacajna (p > 0,05). Takoder, dobivena korelacija izmedu ukljucenosti roditelja u programe
podrske obiteljima 1 ukupnoga rezultata na skali otpornosti iznosi ,127 te ona nije statisticki

znacajna (p > 0,05) (Tablica 8.).
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4.3. Rasprava

Istrazivanjem na podru¢ju Splitsko-dalmatinske, Sibensko-kninske i Zadarske Zupanije
utvrdeno je kako 41,4% obitelji procjenjuje umjereni op¢i stres, dok 35,7% obitelji izrazava
visoku razinu opcega stresa. Stres vezan uz roditeljsku ulogu umjeren je kod 41,4% roditelja, a
visoku razinu roditeljskoga stresa procjenjuje 24,3% roditelja djece s PSA-om. Prosje¢no
gledajudéi, roditelji u ovom istrazivanju pokazuju umjerene razine opcega i roditeljskoga stresa.
Opcenito, literatura ukazuje na podatak da obitelji djece s teSko¢ama u razvoju dozivljavaju
znaCajno visoke razine stresa (Baker i1 sur., 2003; Oeclofsen i Richardson, 2006). Medu
pokazuju najviSe razine stresa (Baker-Ericzn, BrookmanFrazee i Stahmer, 2005; Hayes i
Watson, 2013). U istraZzivanju provedenom na podrucju Republike Hrvatske u kojem su
sudjelovali roditelji djece s ADHD-om, a koriSteni su isti mjerni instrumenti za stres kao i u
ovom istrazivanju, rezultati su pokazali da roditelji prosje¢no dozivljavaju visoke razine

roditeljskoga stresa te umjerene razine opcega stresa (Mikuli¢, 2019).

Otpornost obitelji djece s PSA-om, obuhvacenih ovim istraZivanjem, ve¢inom je umjerena do
visoka, no ipak 8,6% obitelji ima nisku razinu otpornosti. Iako neka istrazivanja pokazuju da
obitelji djece s PSA-om ¢esce izvjescuju o nizim razinama otpornosti (Al-Jadiri, Tybor, Mulé i
Sakai, 2020), vecina se istrazivaca slaze da su razine otpornosti obitelji djece s PSA-om dobre
do umjerene (Duca, 2015; King, Baxter, Rosenbaum, Zwaigenbaum, Bates, 2008; Pastor-
Cerezuela, Fernandez-Andrés, Tarraga-Minguez, Navarro-Pefia, 2015). Dobivene rezultate
otpornosti 1 stresa na ovom je uzorku moguce objasniti saznanjem da su kulturoloski ¢imbenici
izrazito znacajni za razvoj otpornosti (Pastor-Cerezuela, Fernandez-Andrés, Perez-Molina,
Tijeras-Iborra, 2020). Stoga, uzmemo li u obzir ponaSajne karakteristike ljudi dalmatinskoga
podneblja te Cestu fizi€ku bliskost 1 aktivnost ¢lanova uze obitelji, moguce je objasniti blago

poviSenu razinu otpornosti te malo nizu razinu stresa nego $to literatura navodi.

Razmatraju¢i odnos izmedu otpornosti i stresa, u obiteljima djece s PSA-om pronaden je
inverzan odnos, odnosno negativna povezanost. Drugim rije¢ima, kako otpornost obitelji raste,
tako njihove razine stresa opadaju. Dobiveni su rezultati u skladu s rezultatima autorice Plumb
(2011) koja uz negativnu povezanost medu navedenim varijablama navodi kako stres, koji nije
u izravnoj povezanosti s roditeljstvom, jace korelira s otpornosti. Ovim je istraZivanjem
utvrdena zna¢ajna umjerena negativna povezanost otpornosti i s op¢im i s roditeljskim stresom,

s tim da je jac¢a povezanost izmedu otpornosti 1 roditeljskoga stresa. Rezultati istrazivanja
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autorice Duca (2015) takoder ukazuju na to da je stres roditelja manji kada su obiteljska

komunikacija i rjeSavanje problema na vis$oj razini.

Ovim se istrazivanjem Zeljela ispitati povezanost izmedu dobi, prolaska vremena od dijagnoze,
ucestalosti nepozeljnih ponasanja te ukljucenosti roditelja u programe podrske obiteljima s
dozivljajem stresa i otpornosti unutar obitelji. To¢nije, nastojao se ispitati utjecaj navedenih

varijabli na razine stresa i otpornosti koju posjeduje obitelj djeteta s PSA-om.

Nije utvrdena znaCajna povezanost dobi djeteta s PSA-om i stresa roditelja ovim istrazivanjem
te se odbacuje H1 hipoteza koja pretpostavlja da ¢e roditeljski stres opadati porastom dobi
djeteta. Dobiveni rezultat u skladu je s nalazom istrazivanja McStay, Dissanayake, Scheeren,
Koot i Begeer (2014) kojim se nije utvrdio odnos izmedu dobi djeteta s TUR-om 1 stresa majki.
Medutim nalazi dosadasnjih istrazivanja uglavnom su nedosljedni. Na primjer, Orr, Pitman,
Lasko i Herz (1993) istaknuli su dobnu povezanost s promjenom u razinama majc¢inskoga stresa
kod majki djece TUR-om. Majke djece u dobi od Sest do 12 godina (srednje djetinjstvo)
izvjestavaju o znatno viSim razinama stresa nego majke djece u dobi od dvije do pet godina
(rano djetinjstvo) 1 od 13 do 18 godina (adolescencija). Ostale studije sugeriraju veci stres kod
roditelja mlade djece (Barker i sur., 2011; Fitzgerald, Birkbeck i Matthews, 2002; Smith,
Seltzer 1 Tager-Flusberg, 2008) ili sve ve¢i stres s godinama (Tehee, Honan i Hevey, 2009).
Mohan i Kulkarni (2018) navode da roditelji mlade djece izvjeS¢uju o viSim razinama stresa
zbog odgodenoga dostizanja razvojnih to¢aka. Nadalje, roditelji djece u kasnom djetinjstvu i
adolescenciji takoder pokazuju zabrinutost 1 dozivljavaju stres zbog ponasajnih karakteristika
poput bijesa, problema u ponasanju, razvoja seksualnosti 1 znatizelje djeteta, a roditelji odrasle

djece najcesce dozivljavaju stres zbog straha za buduc¢nost svojega djeteta.

Nadalje, iako je utvrdena pozitivna povezanost izmedu dobi djeteta i otpornosti, ona nije
statistiCki znacajna. Stoga se odbacuje H2 hipoteza koja pretpostavlja da porastom dobi djeteta
raste 1 otpornost obitelji. Rezultat ovoga istraZivanja razli¢it je od prethodnih koji govore o
znacajnoj povezanosti. Primjerice, rezultati istraZivanja autotra Rea-Amaya, Acle-Tomasini i
Ordaz-Villegas (2017) impliciraju da je dob djeteta s PSA-om pozitivno povezana s otpornoscu
u smislu da s porastom dobi djeteta rastu i roditeljske sposobnosti rjeSavanja problema te se
osjecaju smirenijima i otvorenijima. Isto tako, Van der Valt (2006) navodi podatak o znacajnoj
povezanosti dobi djeteta i otpornosti obitelji, odnosno prilagodbi obitelji na izazove te to
objasnjava Cinjenicom da nakon pocetnoga Soka i1 poteskoca u prilagodbi obitelj tijekom

vremena uci kako se nositi s novonastalom situacijom te kako uspostaviti novu ravnotezu.
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Znacajna povezanost izmedu vremena od postavljanja dijagnoze i dozivljaja stresa te izmedu
vremena od postavljanja dijagnoze i otpornosti obitelji nije utvrdena, stoga se odbacuju H3 i
H4 hipoteze. Relevantna istrazivanja o ovoj temi nisu pronadena, a razlog tomu moze biti taj
Sto bi rezultati sli¢ili onima kod ispitivanja odnosa s dobi djeteta s PSA-om zato $to su dob
djeteta 1 vrijeme od postavljanja dijagnoze u visokoj povezanosti te bi se time rezultati

udvostrucili.

U ovom je istrazivanju dokazana pozitivna statisticki znacajna povezanost izmedu stresa unutar
obitelji 1 ucestalosti nepozeljnih ponasanja kod djece s PSA-om. Drugim rije¢ima, op¢i i
roditeljski stres postaju veci Sto je ucestalost nepozeljnih ponaSanja veca i obrnuto, stres je nizi
ako je prisutnost nepozeljnih ponasanja manja. Time je potvrdena HS hipoteza. Osborne i Reed
(2009) proveli su dva istrazivanja u trajanju od devet do deset mjeseci na uzorku od 137
roditelja djece s PSA-om gdje su ispitivali interakciju izmedu roditeljskoga stresa i nepozeljnih
ponasanja kod djece s PSA-om. Prvo je istrazivanje bilo usmjereno na roditelje djece s PSA-
om u dobi od dvije do Sest godina dok je drugo istrazivanje obuhvatilo roditelje djece s PSA-
om od pet do 16 godina. Rezultati oba istrazivanja upucuju na snaznu povezanost izmedu
roditeljskoga stresa 1 nepoZeljnih ponaSanja djeteta s PSA-om u uvjetima kontrole drugih
¢imbenika PSA-a, poput ozbiljnosti simptomatologije i intelektualnoga funkcioniranja. Vazno
je napomenuti da postoji dvosmjeran odnos izmedu nepozeljnih ponasanja djeteta i stresa
roditelja tako $to nepoZeljna ponasanja djeteta s PSA-om dovode do povecanoga roditeljskog
stresa koji pak utjece negativno na ponasanje roditelja koje zatim povecava ucestalost djetetovih
nepozeljnih ponasanja (Hastings, 2003). Djeca s PSA-om, ¢ak 1 ona koja dobro funkcioniraju
ili ona koja ne pokazuju posebno ometajuce ponaSanje, ¢esto pokazuju vrlo neobi¢na ponaSanja
poput stereotipnoga govora 1 neobicnih ili ritualnih ponaSanja koja roditelji mogu dozivjeti vrlo
stresnim (Tomanik, Harris 1 Hawkins, 2004), posebno ako se pojave u odredenim situacijama
poput tantruma na javnim mjestima. Isto tako, ozbiljnost simptomatologije, osobito ucestalost
nepozeljnih ponaSajna te otpor prema promjenama (Lyons, Leon, Phelps i Dunleavy, 2010),

uvelike doprinose velikom roditeljskom stresu kod roditelja djece s PSA-om.

Nadalje, rezultati ovoga istraZivanja ukazuju na negativnu statisticki znacajnu povezanost
izmedu ucestalosti nepozeljnih ponasanja i otpornosti obitelji. Tocnije, otpornost je obitelji veca
Sto je ucestalost nepozeljnih ponasanja manja i obrnuto, otpornost je obitelji manja Sto je
ucestalost nepozeljnih ponaSanja veca. Time je H6 hipoteza potvrdena. U skladu s dobivenim
rezultatima Whitehead, Dorstyn i Ward (2015) u svojem istrazivanju koje je obuhvacalo uzorak

od 438 skrbnica djece s PSA-om u dobi do 18 godina navode kako su skrbnice ¢ija su djeca s
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PSA-om imala manje ucestala nepozeljna ponaSanja pokazala razvijenija proaktivna ponasanja
te snazna uvjerenja da njihovi uspjesi 1 neuspjesi proizlaze iskljucivo iz vlastitih napora.
Takoder, rezultati navedenoga istrazivanja upucuju na negativnu povezanost izmedu ucestalosti
nepozeljnih ponasanja i otpornosti skrbnica. U ovome smjeru govore i rezultati istrazivanja
Rebrovi¢ Canéarevié (2020) koja navodi da uéestalost evidentiranoga nepoZeljnog ponasanja
kod djeteta pozitivno korelira s kriterijskom varijablom obiteljske otpornosti. Time je utvrdeno
da roditelji djece s teSko¢ama u razvoju, koji su naveli kako se nepozeljno ponasanje djeteta
vrlo rijetko javlja, viSe pozitivno gledaju na moguce obiteljske ishode. Isto tako, nizak stupanj
javljanja nepozeljnoga ponasanja djeteta s teSko¢ama u razvoju znacajno pridonosi boljoj

komunikaciji te rjeSavanju problema u obitelji.

Ovim istrazivanjem nije utvrden odnos izmedu ukljucenosti roditelja u programe podrske
obiteljima i stresa obitelji te se time odbacuje H7 hipoteza. Istrazivanja usmjerena na roditelje
djece s PSA-om pokazuju da je viSa razina socijalne podrSke povezana s niZim razinama
psiholoskoga stresa (Bromley i sur. 2004), rjedim negativnim raspoloZenjima (Pottie 1 sur.
2008) te smanjenim depresivnim simptomima (Benson i Karlof, 2008). Dostupnost socijalne
podrSke drugih pomaze ublaziti fizicki 1 emocionalni teret s kojim se roditelji nose kao
posljedicom odgoja djeteta s TUR-om. Takoder, imanje stabilne drustvene mreze mogucuje
otpustanje suzdrzanih negativnih osjecaja koje mogu prozivljavati zbog zahtjeva koji im se
postavljaju. Slijedom navedenoga moze se zakljuciti kako je presudno da roditelji imaju stabilne
neformalne (obitelj, prijatelje) ili formalne (profesionalci, grupe za podrSku) skupine za

pruzanje podrske i sigurnosti dok pruzaju skrb svojem djetetu (Peer i Hilman, 2014).

U ovom istrazivanju nije utvrdena povezanost izmedu socijalne podrske i otpornosti obitelji te
je time je odbacena H8 hipoteza. Rezultati su u neskladu s istrazivanjem autora Savari, Naseri
1 Savari (2021) koji su utvrdili statisticki znacajnu pozitivnu povezanost izmedu socijalne
podrske i otpornosti te kvalitete Zivota. Drugim rijeCima, veca socijalna podrska dovodi do visih
razina otpornosti roditelja djece s TUR-om, a time raste njihova fleksibilnost, Sto zauzvrat
povecava sposobnost pojedinaca da se prilagode raznim situacijama, a to pak rezultira
poboljsanom kvalitetom Zivota. Heimana (2002) u studiji koja istraZzuje ulogu socijalne podrske
kao ¢imbenika otpornosti roditelja navodi da roditelji djece s TUR-om, koji imaju sposobnost
otvorene komunikacije o zabrinutostima s obitelji 1 profesionalcima, pokazuju viSe razine
otpornosti. Nadalje, roditelji djece s PSA-om navode kako su socijalna, emocionalna i
instrumentalna podrska obitelji i strucnjaka najistaknutiji doprinos u suo€avanju sa zahtjevima

postavljenim na obitelj djece s PSA-om (Kapp 1 Brown, 2011).

51



OgraniCenja ovoga istrazivanja prvenstveno su mala veli¢ina uzorka, teritorijalna ograni¢enost
1 pretezita zastupljenost majki Sto ograniCava generaliziranje. Budu¢i da je ve¢ina sudionika
zenskoga spola, odnosno rije¢ je o majkama, nije moguca generalizacija na oceve. Takoder,
ukljucujuéi vedéinski majke kao predstavnice cijele obitelji ograni¢ava se reprezentativnost
uzoraka opcenito. Nadalje, kako je ovo istrazivanje ukljucivalo procjenu i samoprocjenu
sudionika, postoji mogucnost da su sudionici odgovorili na pitanja na druStveno pozeljan nacin,
odnosno da su davali socijalno pozeljne odgovore. Budu¢i da su sudionici mogli ispunjavati
ankete na internetu, stoji mogucnost da postoje obitelji koje su htjele sudjelovati, ali nisu imale
pristup racunalu i internetu te su time bile izuzete iz istrazivanja. Sljede¢e moguce ogranicenje
svakako je vrijeme provedbe istrazivanja. Provedba istrazivanja tijekom razdoblja pandemije

uslijed virusa Covid-19 moze imati negativan utjecaj na razinu stresa i otpornosti.

Na temelju ogranicenja istrazivanja postoji nekoliko preporuka za buduca istrazivanja. Klju¢no
ograni¢enje ovoga istrazivanja odnosi se na uzorak. Osim ocite preporuke vecega
reprezentativnog uzorka preporuka je ukljuciti vise od jednoga clana obitelji. Buduca
istrazivanja mogla bi takoder istraziti percepciju i iskustva braée i sestara koji zive s bratom ili
sestrom s PSA-om kako bi se poboljSalo znanje o procesima otpornosti u obiteljima koje Zive s
djetetom s PSA-om. Nadalje, za dublji uvid potrebno je provesti istraZivanja koja ¢e obuhvacati
i kvalitativne komponente koje bi pruzile priliku da se sazna viSe o prozivljenom iskustvu
obitelji djece s PSA-om. Potrebna su daljnja istrazivanja o ulozi socijalne podrske i razli¢itim
vrstama socijalne podrske, kako unutar tako i1 izvan obitelji. Bilo bi korisno istraziti vrste
socijalne podrSke koju obitelj prima i1 koja je najdjelotvornija za ovu populaciju. Takoder,
daljnja bi se istrazivanja mogla usredotoCiti na prepoznavanje ¢imbenika rizika 1 zaStitnih
¢imbenika obitelji djece s PSA-om kako bi stru¢njaci u praksi mogli adekvatno odgovoriti na
izazove s kojima se suoCavaju obitelji djece s PSA-om. Slijedom toga stru¢njaci bi ih mogli
usmjeriti prema jaanju snaga i resursa unutar i izvan obitelji koji poti¢u obitelj na ponovno

uspostavljanje narusene ravnoteze.

Naravno, potrebno je viSe istraZivanja o temi stresa i otpornosti obitelji djece s PSA-om,
posebice na podrucju Republike Hrvatske. Ovo studija pruza temelj za daljnja istraZivanja o

obiteljima djece s PSA-om.

5. ZAKLJUCAK

Tijekom posljednjih desetlje¢a prepoznata je vaznost 1 porastao je interes prema istrazivanju

stresa 1 otpornosti unutar obitelji djece s PSA-om. Unato¢ brojnim izazovima s kojima se
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suocavaju 1 stresu koji posljedicno dozivljavaju obitelji djece s PSA-om vremenom razvijaju
otpornost koja im omogucuje prihvatljivo funkcioniranje i povecava kvalitetu Zivota. Ovo se
istrazivanje koristilo teorijom otpornosti obitelji i teorijom stresa kako bi se konceptualiziralo
iskustvo obitelji djece s PSA-om i dobilo uvid u odnos izmedu dobi djeteta i prolaska vremena
od dijagnoze, nepozeljnih ponasanja djeteta i socijalne podrske koju obitelj prima te stresa i
otpornosti obitelji. Budu¢i da rezultati upucuju na Cinjenicu da roditelji ve¢inom dozivljavaju
umjerene razine stresa, dok 35,7% roditelja dozivljava visoki op¢i stres, a 24,3% visok
roditeljski stres, kljucno je da strucnjaci kreiraju programe kojima bi se ve¢ u ranoj intervenciji
obiteljima pruzila odgovarajuc¢a podrska te se prevenirali moguéi negativni ishodi. Posljedi¢no
tome, edukacijski bi rehabilitatori, uz ostale stru¢njake, trebali raditi s obiteljima na poboljSanju
komunikacije unutar i izvan obitelji te na poboljSanju vjestina rjeSavanja problema. Takoder,
trebali bi pruzati podrSku obiteljima u razvijanju ¢imbenika suocCavanja koji pomazu u
postizanju pozitivnih ishoda istovremeno gradeci socijalne veze te formalne i neformalne mreze
podrske. Nadalje, iako obitelji djece s PSA-om u ovom uzorku pokazuju umjerene do visoke
razine otpornosti, ipak 8,6% roditelja izvjeStava o niskoj razini otpornosti. Kljucno je
kontinuirano graditi i njegovati otpornost uz odgovarajué¢u podrsku okoline. Pored toga ovo je
istrazivanje pruZzilo klju¢an dokaz o utjecaju nepozeljnih ponaSanja djeteta s PSA-om na
funkcioniranje obitelji. Slijedom toga potrebno je educirati obitelj o funkcionalnoj analizi
ponasanja koja bi im pomogla u prepoznavanju uzroka koji prethodi 1 posljedice koja slijedi
nepozeljno ponasanje. Time bi obitelji mogle izbjegavati situacije u kojima se ponasanje javlja
te ga reducirati, a s vremenom uz vodstvo edukacijskih rehabilitatora poduciti dijete
prihvatljivim oblicima ponaSanja. Jedan od nacina svakako je usluga patronaze kojom bi se
omogucile analiza ponaSanja djeteta u ranoj dobi te edukacija roditelja. Na taj bi se nacin
smanjenjem ucestalosti nepoZeljnih ponasanja smanjio stres koji percipiraju roditelji te bi se

povecala otpornost unutar obitelji.
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Zakon o izmjenama Zakona o rodiljnim i roditeljskim potporama, Narodne novine, 85/08.

PRILOG ANKETNOGA UPITNIKA

Dragi roditelji!

Pred Vama se nalazi upitnik kojim Zelimo saznati viSe o Vasem iskustvu u ulozi roditelja djeteta

s poremecajem spektra autizma, aspektima stresa koji dozivljavate te zastitnim ¢imbenicima
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otpornosti koje ste razvili kao obitelj, a sve to u svrhu buducega kreiranja strategija kojima

bismo ojacali obitelji djece s poremecajem spektra autizma.

Jamc¢imo Vam povjerljivost podataka. Kako je sudjelovanje u ovom istraZzivanju anonimno,
neéemo traziti Vase osobne podatke, kao $to su ime i prezime te datum rodenja. Svi podaci koje

nam date bit ¢e koriSteni samo u svrhu istrazivanja.
Molimo Vas da obratite pozornost na sljedece:
o Ovo je anonimno istrazivanje i vase je sudjelovanje dobrovoljno.
o Istrazivanje je osmisljeno za roditelje djece s poremecéajem spektra autizma.

o Istrazivanje provodi studentica zavrSne godine diplomskoga studija Edukacijske
rehabilitacije na Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu SveuciliSta u Zagrebu, Ivana
Matigi¢, pod mentorstvom izv. prof. dr. sc. Anamarije Zic Rali¢. Imate li bilo kakvih
dodatnih pitanja u vezi s ovim istrazivanjem, slobodno se obratitie Ivani MatiSi¢ na e-

mail: matisiv@erf.hr.

Vase sudjelovanje i iskustvo vrlo su nam vazni i dragocjeni. Hvala Vam unaprijed!

N«

Spol M

Dob — Koliko Vi imate godina?
a)od 18 do 24
b) od 25 do 34
c)od 35do 44
d) od 45 do 54
e) od 55 do 64
f) 651 vise

Obrazovanje — Koju ste najvisu razinu Skole zavrsili?
a) osnovno obrazovanje
b) strukovno osposobljavanje
¢) jednogodisnje i dvogodisnje srednjoskolsko strukovno obrazovanje

d) trogodisnje strukovno obrazovanje
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e) gimnazijsko srednjoSkolsko obrazovanje; CetverogodiSnje 1 petogodiSnje strukovno
srednjoskolsko obrazovanje

f) stru¢ni studiji; strukovno specijalistiCko usavr$avanje i osposobljavanje; programi za majstore
uz najmanje dvije godine vrednovanoga radnog iskustva

g) sveucilisni preddiplomski studiji; struéni preddiplomski studiji

h) sveucilisni diplomski studiji; specijalisticki diplomski stru¢ni studiji; poslijediplomski
specijalisticki studiji

i) poslijediplomski znanstveni magistarski studiji

j) poslijediplomski sveucilisni (doktorski) studiji; obrana doktorske disertacije izvan studija

Bracno stanje
a) samohran-a
b) u braku
c) rastavljen-a
d) udovac/udovica

e) izvanbracna zajednica

Je li Vase prebivaliSte/boraviSte u Splitsko-dalmatinskoj Zupaniji?

DA NE

Zaposlenje

DA NE

Koliko uobicajeno sati tjedno provodite na poslu?
a) 40 sati tjedno i/ili vise
b) manje od 40 sati tjedno

c) trenutno nezaposlen-a

Status roditelja njegovatelja prema Zakonu o socijalnoj skrbi?

DA NE

Trenutno Koristite dopust radi njege djeteta s teSkoama u razvoju temeljem Zakona o rodiljnim
i roditeljskim potporama?

DA NE
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Obiteljski prihodi — Koliki su Vam uobicajeni ukupni prihodi kuéanstva?
a) ispodprosjecni prihodi
b) prosjecni prihodi

¢) iznadprosjecni prihodi

Dob djeteta s poremecéajem spektra autizma

Koja je trenutna dijagnoza VaSega djeteta s teSkocama u razvoju?
a) Autizam ili autisti¢ni poremecaj
b) Aspergerov sindrom
¢) Pervazivni razvojni poremecaj koji nije drugacije specificiran (PDD — NOS);

d) Poremecaj iz  autisticnoga  spektra ili  poremecaj iz  spektra

Koliko dugo ve¢ znate da Vase dijete ima PSA ?

godina, mjeseci

Oznacite navedenu tvrdnju koja se odnosi na Vase

a) ne govori

autizma

dijete

b) ne govori, ali se koristi sustavom potpomognute komunikacije — PECS-om, PODD-om...

¢) upotrebljava samo jednu rije¢ — npr. ,tata“
d) Kkoristi se frazom od dvije ili tri rije¢i — ,,ja zedan*
e) koristi se reCenicama s Cetirima ili viSe rije¢i — ,,ja Zelim gledati crti¢*

f) koristi se slozenim re¢enicama — ,,umoran sam i Zelim sada spavati*

ZaokruZite koliko se ¢esto javljaju sljede¢a ponasanja kod VaSega djeteta?

Nikad Rijetko Ponekad Cesto
Agresija
(ponasanje kojim ozljeduje druge — npr. Stipanje, 1 2 3 4
Cupanje drugih)

Vrlo
cesto
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Autoagresija
(ponasanje kojim ozljeduje samoga sebe — npr. 1 2 3 4 5
grebanje sebe, udaranje)

Stereotipna ponasanja
(ucestalo ponavljanje iste radnje — npr. vrtnja 1 2 3 4 5
kotacica, vrtnja u krug)

Destruktivna ponaSanja

(ponasanje kojim uniStava fizicku okolinu — npr. 1 2 3 4 5
bacanje predmeta, trganje materijala)

Oznacite navedenu tvrdnju koja se odnosi na Vase dijete

a) Ima potrebu za rutinom i za nju je jako vezano (kod narusavanja rutine pojavila bi se nepozeljna
ponasanja)

b) Ima izrazenu potrebu za rutinama i one su ometajuce za svakodnevno funkcioniranje, ali mogu
se izbje¢i koriste¢i odredene strategije

¢) Ima potrebu za rutinom, ali ona nije ometajuca

d) Nema potrebu za rutinom

Oznacite navede tvrdnje koje se odnose na Vase dijete
a) Pokazuje interes prema ¢lanovima obitelji i s njima ostvaruje kontakt
b) Pokazuje interes prema vr$njacima i s njima ostvaruje kontakt
c) Pokazuje interes prema strucnjacima i s njima ostvaruje kontakt

d) Ne pokazuje interes prema drugima

Zaokruzite koliki je stupanj podrske potreban Vasem djetetu pri tome da 1 oznacava da mu je
potrebna minimalna podrska, a 5 ozna¢ava potpunu podrsku

Oznacite u kojim ste programima podrske obiteljima sudjelovali

a) nisam sudjelovao/la

b) radionice za roditelje

c) grupe podrske za roditelje
d) susreti u udrugama

e) Ostalo
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Molimo Vas da procitate i promislite o navedenim tvrdnjama te zaokruzite broj uz odgovor koji Vas

najbolje opisuyje.

Pri tome brojevi znace sljedece:
1 —uopce ne

2 —malo

3 — prosjecno

4 — jako

Koliko su Vam navedene situacije stresne/naporne?

Posao/Skolovanje (strka, pritisci od rokova, visoki
1. zahtjevi, nedostatak izazova, nedostatak priznanja,
prilike u karijeri itd.)

Socijalni kontakti (sukobi sa susjedima, kolegama,
poznanicima, socijalne obveze, ogovaranja itd.)

Slobodno vrijeme (pritisak od rokova, previse
aktivnosti, nezadovoljavajuce rekreacijske
aktivnosti, premalo vremena za sebe, pritisak za
postizanje uspjesnosti u obavljanju zadataka itd.)

Djeca (briga o djeci, odgoj, interakcije, ogranicenja,
zabrinutost vezana uz djecu itd.)

Zivotne situacije (veli¢ina stambene jedinice, buka,
okruzenje itd.)

UzZa i Sira obitelj (ovisnost o pomo¢i, udaljavanje,
njegovanje odnosa, konflikti itd.)

Prihodi (dugovi, nedostatak novca, bez poviSice
place itd.)

Svakodnevne borbe (gubljenje stvari ili
nemogucénost pronalaska stvari, Cesta

g, Uuznemiravanja, redovi Cekanja, guZve u prometu,
kasnjenja itd.)

Za svaku od navedenih tvrdnji zaokruZite onaj broj od 1 do 5 koji najbolje opisuje koliko se

slaZete s onim §to je opisano.
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Pri tome brojevi znace sljedece:

1 — uopce se ne slazem

2 —ne slazem se

3 — niti se slazem, niti se ne slazem

4 —slaZem se

5 — u potpunosti se slazem

10.

11.

Sretan/na sam u ulozi roditelja.

Malo je toga ili niSta §to ne bih
ucinio/la za svoje dijete / svoju
djecu kad je neophodno.

Briga o mojem djetetu / mojoj
djeci ponekad iziskuje vise
vremena i energije nego Sto
mogu pruZiti.

Ponekad se brinem cinim li
dovoljno za svoje dijete / svoju
djecu.

Osje¢am bliskost sa svojim
djetetom / svojom djecom.

Uzivam provoditi vrijeme sa
svojim  djetetom / svojom
djecom.

Moje dijete mi je / moja djeca
su mi vazan izvor ljubavi.

Imanje djeteta/djece daje mi
sigurniji i pozitivniji pogled na
buduénost.

Najveci izvor stresa u mom
zivotu je moje dijete / su moja
djeca.

Imanje djeteta/djece ostavlja mi
malo vremena i fleksibilnosti u
zivotu.

Imanje djeteta/djece velik mi je
financijski teret.
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Tesko mi je izbalansirati

12. razlicite obveze zbog 1 2 3 4 5
djeteta/djece.
Ponasanje mojeg djeteta/djece

13. cesto me posrami i izaziva mi 1 2 3 4 5
stres.

Kad bih sve ovo trebalo
14. ponoviti ispocetka, mozda bih 1 2 3 4 5
odlucio/la da nemam djecu.

Osjecam se preopterecen/a

e roditeljskim obvezama.

To $to imam djecu, znaci da
16. imam premalo izbora i premalo | 1 2 3 4 5
kontrole nad svojim zivotom.

17. Zadovoljan/na sam kao roditelj. 1 2 3 4 5
Smatram da se moze uzivati u

18. drustvu mojeg djeteta / moje 1 2 3 4 5
djece.

U ovom dijelu upitnika navedene su neke tvrdnje koje se odnose na obiteljski Zivot. Molimo Vas da
procitate i odgovorite na svaku tvrdnju u tablici tako Sto cete zaokruziti odgovaraju¢i broj. Kod
odgovaranja imajte na umu ¢lanove obitelji s kojima Zivite.

Pri tome brojevi znace sljedece:
1 —uopée se ne slazem

2 — uglavnom se ne slazem

3 — uglavnom se slazem

4 — potpuno se slazem

Nasa se obitelj] moze prilagoditi

ks neoc¢ekivanim dogadajima. ! 2 > 4

5. Nas1 prijatelji cijene nas i ono §to | ) 3 4
jesmo.

3 Zbog onoga §to radimo jedni za druge | ) 3 4

osjecamo se dijelom obitelji.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

Prihvacamo stresne dogadaje kao dio
Zivota.
Prihvacamo da se problemi javljaju

neocekivano.

Zajedno donosimo vazne obiteljske
odluke.

U stanju smo posti¢i medusobno
razumijevanje i dok prozivljavamo
teske trenutke.

Mozemo se prilagoditi zahtjevima koji
se postavljaju pred nasu obitelj.

Otvoreni smo raditi stvari na nove
nacine u svojoj obitelji.

Clanovi obitelji medusobno se
razumiju.

Trazimo pomo¢ i podrsku od susjeda.

Odlazimo u crkvu/dZamiju/sinagogu
ili neku drugu zajednicu.

Vjerujemo da se mozemo nositi sa
svojim problemima.

Mozemo pitati za pojasnjenje ukoliko
jedni druge ne razumijemo.

U naSoj obitelji jedni s drugima
mozemo biti izravni i iskreni.

Kod ku¢e se svatko od nas moze
»ispuhati“, a da pritom ne uznemiri
ostale.

Mozemo posti¢i kompromis kada se
pojave problemi.

Prihvacamo da ¢lanovi  obitelji
razli¢ito  reagiraju u  teSkim
situacijama.

Mozemo se osloniti na ljude u svojem
susjedstvu.

U svojoj obitelji mozemo propitivati
S$to nam je netko zapravo htio re¢i.

Mozemo rijesiti velike probleme.

MozZemo prezivjeti ako se pojavi jo§
neki problem.

Mozemo razgovarati o nacinu na koji
komuniciramo u svojoj obitelji.
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24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

3s.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

Kroz tesko¢e mozemo prolaziti kao
obitel;.

Savjetuyjemo se  medusobno o
odlukama koje donosimo.

Probleme gledamo s pozitivne strane
kako bismo ih rijesili.

Razgovaramo o problemima i
zadovoljni smo postignutim
rjeSenjima.

Raspravljamo o problemima sve dok
ne pronademo rjesenje.

Osjecamo se slobodni izraziti svoje
misljenje.

Osjecamo se dobro kada posvetimo
vrijeme i energiju svojoj obitelji.
Osje¢amo da su nasi susjedi spremni
pomo¢i drugima u nuzdi.

Osjec¢amo se sigurno u sredini u kojoj
Zivimo.

U naSoj obitelji jedni druge uzimamo

,»zdravo za gotovo‘.

Osje¢amo se snaznima u suocavanju s
velikim problemima.

Vjernici smo.

Imamo snage za rjeSavanje svojih
problema.

U nasSoj obitelji ne pokazujemo
osjecaje.

U slucaju nevolje znamo da u
susjedstvu mozemo dobiti pomoc.
Znamo da smo vazni naSim
prijateljima.

Uc¢imo iz greSaka drugih c¢lanova
obitelji.

Drugim c¢lanovima obitelji kazemo

ono §to stvarno mislimo.

Sudjelujemo u aktivnostima koje
organizira crkva/dzamija/sinagoga ili
neka druga vjerska zajednica.

Od susjeda dobivamo poklone i druge
znakove paznje.
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44.

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

Savjete trazimo od  svedenika
(sluzbenika religijske zajednice).

Rijetko slusamo c¢lanove obitelji kada
pricaju o svojim  brigama i
problemima.

Dijelimo odgovornosti u obitelji.

Pokazujemo ljubav i naklonost drugim
¢lanovima obitelji.

KaZemo jedni drugima koliko nam je
do njih stalo.

Smatramo da je nase susjedstvo dobro
mjesto za odgoj djece.

Smatramo da se ne treba previse
petljati s ljudima iz susjedstva.

I u teSkim trenucima vjerujemo da ¢e
sve biti dobro.

Iskusavamo nove nacine rjeSavanja
problema.

Razumijemo Sto ¢lanovi obitelji zele
reci.

Vodimo brigu o tome da drugi ¢lanovi
obitelji ne budu emocionalno ili fizic¢ki
povrijedeni.
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