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Pregledni ¢lanak/Review

Utjecaj poremecaja iz spektra autizma na

obitelj

The impact of autism spectrum disorders on the family

Radoslav Kosi¢*", Alida Durakovi¢ Tati¢?, Daniela Petri¢?, Tanja Kosec®

SaZetak. Poremecaj iz spektra autizma (engl. autism spectrum disorder, ASD) neurorazvojni je
poremecaj kojeg obiljezavaju kvalitativne anomalije u drustvenoj interakciji i u modalitetima
komunikacije koje su popracene ograni¢enim, ponavljaju¢im i stereotipnim repertoarom
interesa i aktivnosti te nejednolikim intelektualnim razvojem. Uzrok autizma se ne zna.
Smatra se kako je rije¢ o multifaktorijalnom poremecaju, a povezuje se s genetskim i
okolisnim ¢imbenicima. Svrha rada jest dati pregled znanstvene i strucne literature na temu
utjecaja djeteta s autizmom na obitelj. Roditelji se moraju suoditi s postavljenom i tesko
prihvacenom dijagnozom te je moraju prenijeti ostalim clanovima obitelji. Potrebna je
prilagodba novom nacinu Zivota. Proces prilagodbe, prihvadanja i privikavanja je dugotrajan,
a kod nekih roditelja traje cijeli Zivot. Obitelj poprima novu ulogu, ¢iji je glavni cilj podizanje
djeteta i preuzimanje pune odgovornosti za dijete koje ovisi o angazmanu vlastite obitelji.
Uocena je visa stopa razvoda kod roditelja, negativni utjecaji kroni¢nog stresa i izoliranje iz
zajednice. Negativan se utjecaj uocava i kod brace i sestara djece s autizmom. Od izrazite je
vaznosti edukacija roditelja. Cesto se roditelji u procesu prihvacanja podinju educirati i
sudjelovati aktivno u grupama podrske i prosvjecivanju zajednice te zagovaranju za svoje
dijete.

Klju€ne rijeci: autizam; obitelj; stres

Abstract. Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder characterized
by qualitative anomalies in social interaction and communication modalities that are
accompanied by a limited, repetitive, and stereotypical repertoire of interests and activities
and uneven intellectual development. The etiology of autism is unknown. It’s considered to
be a multifactorial disorder, linked to genetic and environmental factors. The purpose of this
paper is to review the available literature on the impact of autism spectrum disorders on the
family. Parents must face a set and severely diagnosed diagnosis and must relocate it to
other family members. It is necessary to adapt to a new way of life. This process of
adaptation, acceptance, and adoption is long-lasting, and in some cases it lasts for a lifetime.
The family takes on a new role, whose main goal is to raise a child and assume full
responsibility for children dependent on the engagement of their own family. A higher
divorce rate was observed in parents, the negative effects of chronic stress and isolation
from the community. Negative impacts are also noticed in siblings of autistic children. Of
paramount importance is parent education. Often parents in the process of acceptance are
beginning to educate and actively participate in community support groups and advocate for
their child.

Key words: autism; family; stress
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uvoD

Poremecaj iz spektra autizma (engl. autism spec-
trum disorder, ASD) karakteriziran je Sirokim
spektrom klinickih znacajki koje mogu znatno va-
rirati od pojedinca do pojedinca u teZini i varija-
bilnosti klinicke slike. Promjene koje se javljaju
ukljuCuju poremecaje govora, poremecenu soci-
jalnu interakciju, ponavljajuce radnje i poremeca-
je komunikacije. Prevalencija poremecaja iz
autisticnog spektra porasla je uslijed novih dija-

Djetetova dijagnoza za roditelja predstavlja emocionalnu
traumu. Roditelji djece s autizmom imaju vedi rizik
obolijevanja od bolesti poput depresije i anksioznosti.
Spoj smanjene socijalne podrske i oslanjanja na vlastiti
odnos predstavlja opasnost za odrzanje kvalitetnog
bracnog odnosa. Partneri se ¢esto nadu pod teretom
emocionalnih briga i stresa, pa brak i obiteljski Zivot
pocnu dozivljavati kao neugodno iskustvo. Ukljuéivanje
oceva od izrazite je vaznosti kako bi bili motivirani ostati
dio obiteljske zajednice.

gnostickih kriterija pa se smatra kako poremecaj
iz autisticCnog spektra ima jedno od 68 do 100
djece, ovisno o literaturi. Oko 68 % djece ima
odredeni stupanj intelektualne nesposobnosti,
dok 75 % njih zahtijeva cjelozZivotnu drustvenu i
obrazovnu potporu?. U Hrvatskoj se vodi Registar
za osobe s invaliditetom u kojem je zabiljeZzeno
2508 osoba koje imaju dijagnozu poremecaja iz
spektra autizma?.

Briga za dijete s ASD-om predstavlja izazov i zahti-
jeva mnogo vremena, strpljenja i uloZzenog truda.
Parovi koji imaju dijete s ASD-om moraju biti izra-
zito prilagodljivi prilikom suocavanja s jedinstve-
nim roditeljskim zahtjevima3®. Autisticno dijete
pokazuje brojne drustvene i komunikacijske pore-
mecaje, restriktivno i ponavljaju¢e ponasanje te
ima poteskoée sa spavanjem, Sto stvara dodatan
pritisak na roditelje*. Osim toga, visoki troskovi
zdravstvene zastite mogu dovesti do dodatnog fi-
nancijskog stresa®. Posljedi¢no, roditelji djece s
autizmom nose se s povecanim razinama stre-
sa®’, §to osim utjecaja na brak ima i negativan
utjecaj na dijete i njegov zdravstveni status®. Pri
tome se kod mnogih parova znaju javiti zanema-

rivanje partnera i problemi u odnosu zbog preo-
kupacije bolesnim djetetom?®®.

U takvoj obiteljskoj zajednici negativhe emocije
dozivljavaju i ostali ¢lanovi, narocito braca i sestre
djeteta s autizmom?°.

Pristup djetetu s ASD-om treba biti multidiscipli-
naran, Sto podrazumijeva suradnju brojnih struc-
njaka iz razlicitih podrudja medicine. Od
posebnog je znacenja edukacija roditelja, koja
pokazuje mnoge prednosti, kako za dijete s autiz-
mom tako i za cijelu obitelj'*. U Republici Hrvat-
skoj je pitanje djece s ASD-om i njihovih obitelji
prilicno marginalizirano. Ne ulazu se dovoljna
sredstva i nema sluha za potrebe djeteta i obite-
lji, ¢ime dolazi do dodatne izolacije obitelji i ote-
Zanih uvjeta Zivota!?. O vaZnosti autizma, rane
dijagnostike i povecanja svjesnosti o autizmu go-
vori i Cinjenica da je 2. travnja proglasen Svjet-
skim danom svjesnosti o autizmu?®2,

NACINI NOSENJA RODITELJA S DIJAGNOZOM

ASD-A KOD DJETETA

Uobicajeno je da se kod roditelja javi snaina
emocionalna reakcija nakon sSto se njihovom dje-
tetu postavi dijagnoza ASD-a te im je potrebna
podrska i pomo¢ kako bi se prilagodili novonasta-
loj situaciji i uspjeli odgovoriti najbolje moguée
potrebama djeteta'®. Roditelj suocen s dijagno-
zom djeteta suocava se istovremeno i sa svojim,
ali i drustvenim ocekivanjima djeteta da ispuni
ocekivanja u drustvenom i emocionalnom razvo-
ju, Sto kod roditelja moZe izazvati tugu i Zalova-
nje. To se Zalovanje moZe usporediti s osjecajem
gubitka djeteta kod odredenog broja roditelja,
dok se drugi susrecu sa zalovanjem ni ne znajuci
za ¢ime tocno Zale®.

Roditelji se moraju suociti s postavljenom i teSko
prihvaéenom dijagnozom te je moraju prenijeti
ostalim ¢lanovima obitelji. Potrebna je prilagod-
ba novom nacinu Zivota koji obuhvaca lije¢nicke
kontrole, preglede, psiholoske, pedagoske i logo-
pedske procjene i procese savjetovanja i terapije.
Taj proces prilagodbe, prihvacanja i privikavanja
je dugotrajan, a kod nekih roditelja traje cijeli Zi-
vote,

Karakteristicno je da gotovo svi roditelji u detalje
pamte dan kad su saznali da im dijete ima auti-
zam. Pamte tko i na koji nacin im je prenio vijest,
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sto su odjenuli, koje je bilo doba dana, kakva je
melodija svirala u pozadini i slicno. Rije€ je o ta-
kozvanom ,,blitz“ pamcenju karakteristichnom za
visokoemotivan dogadaj koji se moze usporediti s
emocionalnom traumom. Prema tome, djetetova
dijagnoza za roditelja predstavija emocionalnu
traumu?’. Roditelji djeteta s autizmom nemaju taj
luksuz da se bave svojom emocionalnoséu i emo-
cijama jer su potrebe djeteta iznimno velike?®.
Moraju biti i roditelji i terapeuti svom djetetu —
uvijek nasmijani, dobre volje, staloZeni. Ako na-
predak djeteta ne ide ocekivano, Cesto se trebaju
nositi s pitanjima okoline — trude li se dovoljno, a
nerijetko bivaju kritizirani od okoline jer se ¢esto
djecu s autizmom doZivljava kao neodgojenu i
djecu nepozeljnog ponasanja®. Dijete s autiz-
mom prvenstveno je razli¢ito, prema tome i rodi-
teljstvo je razli¢ito od prosjecnog roditeljstva, a
razliCitost postaje dio obiteljskog identiteta®®. Kod
roditelja se redovito budi osjecaj krivnje. Neki ro-
ditelji eksternaliziraju osjecaj trazeci uzroke u
vanjskim ¢imbenicima poput hrane, lijekova ili
svade u obitelji. Prvi korak, ujedno i najvazniji u
procesu prihvacanja jest rjeSavanje osjecaja kriv-
nje. Prihvacanje vlastitih emocija (ljutnja, osjecaj
beznadnosti, tuga, Zelja za odustajanjem...) drugi
je korak. Naposljetku, roditelj ne smije zanemariti
sebe’®. Unato¢ tome Sto briga o djetetu s autiz-
mom zahtijeva pozrtvovnost i puno izdvojenog
vremena za dijete, roditelj mora izdvojiti vrijeme
za sebe i svoje potrebe®.

UTJECAJ AUTISTICNOG DJETETA NA

RODITELJE

Utjecaj podizanja djeteta s autizmom na roditelje
dobiva sve veéu pozornost. Unatoc Sirokom spek-
tru i razli¢itom intenzitetu simptoma, vecina dje-
ce pokazuje simptome otezane komunikacije,
ima oteZanu socijalnu interakciju, otezane i rigid-
ne obrasce ponasanja, ograniCene interese i re-
duciranu aktivnost®.

Simptomi autizma najéesce se poc¢nu javljati u ra-
nom razvojnom periodu djeteta i znacajno utjecu
na dijete i ¢lanove obitelji. Obitelj poprima novu
ulogu, ciji je glavni cilj podizanje djeteta i preuzi-
manje pune odgovornosti za dijete koje ovisi o
angaZmanu vlastite obitelji. Zivot s autisti¢nim
djetetom ima jak utjecaj na obiteljsku zajednicu
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jer se oba roditelja moraju nauciti prilagoditi
potrebama djeteta'’. Prema procjenama, 85 %
osoba s autizmom nikad ne dostigne prag samo-
stalnosti za Zivot bez necije pomoci. Posljedi¢no
tome, uloga aktivnog roditeljstva znatno je pro-
longirana, ¢ime raste razina stresa i dolazi do mi-
jenjanja kretanja kroz normalne faze Zivotnog
ciklusa*'®. Prema tome i uloga se roditelja mije-
nja i postaje izazov nositi se s takvim Zivotnim
okolnostima'’. Roditelji se trebaju nauciti nositi s
odgovornoséu koju sa sobom nosi odgoj djeteta
koje je u velikoj mjeri ovisno o njima, trebaju se
pobrinuti o adekvatnoj prehrani, sigurnosti, orga-
nizaciji odgojno-obrazovnog programa i progra-
ma rane intervencije te formiranju adekvatnih i
ugodnih odnosa djeteta s ¢lanovima obitelji i dru-
gim ljudima s kojima dijete dolazi u kontakt®%.
Roditelji djece s autizmom viSe brinu o tome
hoce li njihovo dijete ikada imati Zivot barem pri-
blizan onome kakav imaju djeca normalnog ra-
zvoja, za razliku od roditelja koji imaju dijete s
kronicnom tjelesnom boleséu?’. Zanimljivo je
kako unato¢ tome roditelji koji imaju dijete s ra-
zvojnim poremecajem, imaju znatno pozitivnije
videnje toga koliko vremena i truda treba za bri-
gu o djetetu u odnosu na skupinu roditelja s tjele-
sno bolesnim djetetom. Takoder, imaju bolje
videnje utjecaja bolesti na cjelokupan obiteljski
Zivot i na ¢lanove obitelji2.

Rejani i Ting (2015.) u istrazivanju kojeg su prove-
li, dobili su rezultate koji pokazuju da roditelji dje-
ce s autizmom imaju vedi rizik obolijevanja od
bolesti poput depresije i anksioznosti te su skloni-
ji bra¢nim nesuglasicama od roditelja zdrave dje-
ce?. Zablotsky i sur. (2014.) u svom istraZivanju
dobili su podatke da se parovi koji odgajaju dijete
s autizmom susrecu s povecanim roditeljskim i fi-
nancijskim zahtjevima, Sto svaki partner dozZivlja-
va i prozivljava na drugaciji nacin®. McStay i sur.
(2014.) ispitivali su kvalitetu Zivota roditelja djece
s autizmom i pokazali da zahtjevi koji su postav-
lieni pred roditelje poveéavaju bracno nezado-
voljstvo i nezadovoljstvo Zivotom opcenito.
Partneri se Cesto nadu pod teretom emocional-
nih briga i stresa pa brak i obiteljski Zivot po¢nu
doZivljavati kao neugodno iskustvo®. Das i sur.
(2017.) svojim istrazivanjem potvrdili su da spoj
smanjene socijalne podrske i oslanjanja na vlasti-
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ti odnos predstavlja opasnost za odrzanje kvali-
tetnog bra¢nog odnosa, narocito ako se partneri
sa stresom i tugom nose na razli¢it nacin. Iz tih je
razloga zabiljeZena znatno vedéa stopa razvoda’.
IstraZivanje koje su proveli Pozo i sur. (2013.) po-
kazalo je kako je incidencija razvoda partnera koji
imaju dijete s autizmom veca (23,5 %), nego par-
tnera koji imaju zdravu djecu (13,8 %). Povec¢anu
incidenciju razvoda tumace pove¢anom razinom
stresa, koja dovodi do vece stope nezadovoljstva
bra¢nim odnosom?®. S druge strane, Freedman i
sur. (2012.) proveli su istraZivanje na primjeru od
900 parova s djecom koja imaju poremecaj iz au-
tisticnog spektra i nisu uspjeli dokazati tezu kako
je veca stopa razvoda medu parovima s autistic-
nim djetetom3. Unato¢ tome, Lee i sur. (2017.) u
svojem istrazivanju dobili su rezultate koji poka-
zuju kako je stupanj emocionalnog nezadovolj-
stva znatno visi, a vece je i psihicko opterecenje u
obiteljima ciji je ¢lan dijete s autizmom®.

Utjecaj postavljene dijagnoze autizma na majke

Tomeny (2017.) je u svojem istraZivanju dobio da
je visa razina izrazenosti simptoma ASD-a kod
djeteta pozitivno povezana s porastom poteskoca
koje majke pokazuju prilikom postavljanja dija-
gnoze (visa razina roditeljskog stresa, tuga, strah,
bespomocnost). Ovaj rezultat sugerira da majke
koje s vecim intenzitetom percipiraju simptome
autizma u svoje djece, teZze smanjenju svojih stra-
tegija suocavanja s problemom, misle da ne
mogu dovoljno dobro prenijeti svoje osjecaje
drugima te da prema drugima pokazuju manje
brige i empatije®. Istrazivanje koje su proveli Yor-
ke i sur. (2018.) ukazuje da socijalna podrska ima
puferski ucinak na suocavanje sa stresom koji
majke doZivljavaju postavljanjem dijagnoze?. U
svojem istraZivanju Lindsey i Barry (2018.) dobili
su da osjetljivost majcinog suocavanja s djeteto-
vom dijagnozom ovisi o tome koristi li pozitivne ili
negativne strategije suoCavanja, odnosno da maj-
ke koje koriste strategije kao Sto su distanciranje
i/ili poricanje kasnije imaju vise poteskoc¢a s men-
talnim zdravljem?8, Bauminger i sur. (2010.) poka-
zali su da ozbiljnost problema u ponasanju
djeteta s ASD-om, neovisno o njegovom kognitiv-
nom razvoju, zahtijeva izvanredne resurse koji,
ako ih majka ne koristi ili ih ne moze koristiti,
stvaraju vecu razinu roditeljskog stresa kod maj-

http://hrcak.srce.hr/medicina

ki®. Smith i sur. (2008.) u svojem radu naglasava-
ju da su nacini suocavanja koji su usredotoceni na
problem, povezani s ve¢om dobrobiti, djeluju kao
stit kod majki ¢ija su djeca pokazivala visoki stu-
panj simptoma autizma®. Longitudinalna studija
koju su proveli Zaidman-Zait i sur. (2017.) pokaza-
la je da se dugotrajni stres koji doZivljavaju majke
djece s ASD-om pogorsava kad su osobni i socijal-
ni resursi nedovoljni. Majke koje su koristile pozi-
tivne strategije suocavanja, bilo u vrijeme
postavljanja dijagnoze ili protokom vremena,
imale su niZe razine roditeljskog stresa®!. Miranda
i sur. (2019.) u svojem istraZivanju navode da po-
jacan majcin angazman u slucajevima kada su
djetetovi simptomi tezi, ima negativan ucinak na
majcinu dobrobit. Vjerojatno je da djetetove po-
teskoce u ponasanju pridonose umoru majke, Sto
zauzvrat moZe utjecati na uporabu neucinkovitih
strategija suocavanja i povecati stres. Nepredvidi-
vi zahtjevi i promjene u djetetovom ponasanju
stvaraju u majki stalnu zabrinutost zbog straha
hoce li ili nece odgovarajuce reagirati na zahtjeve
djeteta i istovremeno odrzati obiteljsku ravnotezu,
Sto stvara fizicki i mentalni umor koji povecava
stres®2, Boyd (2002.) naglasava da vise od 50 %
majki navodi smanjenu sposobnost uZivanja u Zi-
votu jer se suocavaju s izazovima povezanim s od-
gojem djeteta s ASD-om. Zapravo je niska razina
socijalne potpore identificirana kao najsnazniji
prediktor depresije i tjeskobe kod majki®. Pozo i
Sarria (2014.) u svojem su istraZivanju dobili da so-
cijalna podrska igra vainu zastitnu ulogu protiv
stresa, posebno za majke34. Al-Kandari i sur. (2017.)
u svojem istraZivanju pokazali su da na smanjenje
stresa kod majki znacajno utjece primljena podrs-
ka od obitelji i drustvenih skupina, kao i sposobno-
sti majki da uZivaju u Zivotu®. Pozo i Sarria (2014.)
ukazuju da i za oCeve i za majke teZina poremecaja
i problemi u ponasanju djeteta s ASD-om imaju
izravan i pozitivan ucinak na stres.

Utjecaj postavljene dijagnoze autizma na oceve
Iskustvo koje prolaze ocevi nakon postavljanja di-
jagnoze autizma je poprilicno neistrazeno. U jed-
nom od rijetkih istraZivanja koje su na tu temu
proveli Burell i sur. (2017.) utvrdeno je kako ocevi
kad saznaju dijagnozu, veé¢inom reagiraju osjeca-
jem tuge i straha, najvise u vezi s dugorocnim
utjecajem dijagnoze na Zivot njihova djeteta
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(osjecdaj gubitka zbog Zivotnih dogadaja koje nji-
hovo dijete nikad neée dozZivjeti)*®. Ostala su
istrazivanja u visokom postotku istrazivala dojmo-
ve majki ili spol roditelja nije bio vazan za samo
istrazivanje. U obiteljima s autisticnim djetetom
uglavnom su ocevi oni koji rade, dok su majke
kod kuce s djecom pa su pristupacnije za istrazi-
vanje i sl. Samim time manje su poznati stavovi,
razmisljanja i dozivljaj cjelokupne situacije iz per-
cepcije oCeva®®.

Burell i sur. (2017.) u svom istrazivanju dobili su
rezultate koji ukazuju na nedostatak inkluzije u
procesu postavljanja dijagnoze, a to je ozbiljan
problem s kojim se susre¢u olevi. Sest od deset
oceva ima osjecaj kako nisu imali adekvatnu pot-
poru u tom razdoblju. Takvi podatci ukazuju na
propuste u pristupu jer se vecina programa po-
drske usmjerava na majke?®. Potter (2017.) nagla-
Sava da je ukljucivanje ocCeva od izrazite vaznosti
kako bi bili motivirani ostati dio obiteljske zajed-
nice, s obzirom na Cinjenicu da tako stresno isku-
stvo predstavlja izazov za odrzavanje zajednistva
u obitelji, kratkoro¢no i dugoro¢no?.

Freedman i sur. (2012.) navode da je nedostatno
informiranje nakon postavljanja dijagnoze autiz-
ma kod djeteta klju¢na briga kod oceva. Dobiva-
nje to¢nih informacija o prirodi poremecaja, kao i
o dostupnim metodama lije¢enja, terapijskim pri-
stupima i grupama podrske od izrazite je vaznosti
u vrijeme neposredno nakon postavljanja dija-
gnoze3®. Das i sur. (2017.) nakon provedenog
istrazivanja (buduéi da danas 99 % kucanstava
ima pristup internetu) predlaZzu razvoj ciljanih
mreznih izvora informacija, senzitivno prilagode-
nih kako bi zadovoljili hitne i specificne zahtjeve
roditelja koji su se nedavno susreli s dijagnozom
autizma?®. Potter (2017.) potvrduje da je takav
pristup narocito dobar za oeve s obzirom na to
da informaciji mogu pristupiti u bilo koje doba
dana tijekom radnog tjedna, kao i za one oceve
kojima je drazi ovakav pristup nego licem u lice
(engl. face to face)¥.

UTJECAJ ZIVOTA S AUTISTICNIM DJETETOM

NA BRACU | SESTRE

Kako je broj djece s dijagnozom autizma u nepre-
stanom porastu, tako raste i broj njihove brace i
sestara koji se moraju s time nositi. Karakteristike
i izazovi u razvoju djeteta s autizmom, poput sen-

medicina fluminensis 2021, Vol. 57, No. 2, p. 139-149

zorne osjetljivosti, ponavljajucih stereotipnih rad-
nji, otezane socijalne interakcije i komunikacije
zahtijevaju prilagodbu cijele obitelji, pa tako i
brade i sestara'®. Danas postoji malo istraZivanja
o dofzivljajima i perspektivi djece normalnog ra-
zvoja koja Zive u zajednici s autisticnim djetetom
jer je fokus istrazivanja uglavnom usmjeren na
samo dijete s autizmom ili na roditelje*. Meyer i
sur. (2011.) u svojem istraZivanja pokazali su kako
je cjelokupno iskustvo Zivota s bratom ili sestrom
s autizmom prili¢no negativno. Dijete koje se nor-
malno razvija, Cesto ima osjeéaj zapostavljenosti
jer je sva pazinja i briga usmjerena na dijete s
autizmom®. Ross i Cushelly (2006.) proveli su
istrazivanje Ciji rezultati ukazuju da agresivno po-
nasanje, ukljucujuci fizicko i verbalno te nepred-
vidiva priroda djeteta s autizmom kod djeteta s
normalnim razvojem dovode do trajnog osjecaja
anksioznosti, pritiska i nestabilnosti. To je narodi-
to izrazeno kod adolescenata, koji osim Sto se
moraju nositi s promjenama normalnim za ado-
lescenciju, moraju se znati nositi i s bratom ili se-
strom s autizmom*!. Adolescencija kao razvojna
faza inkorporira fizicko i psihicko sazrijevanje. Pod
psihickim sazrijevanjem misli se na uspostavljanje
osjecaja vlastitog identiteta, stjecanje novih ko-
gnitivnih sposobnosti, razvijanje morala te doziv-
ljavanje novih drustvenih zahtjeva i tranzicija
prema ulogama odraslog pojedinca. Orsmond i
sur. (2009.) izvjesStavaju da adolescenti cesto
osjecaju nelagodu i sram na javnim mjestima i
prilikom socijalnih interakcija. Negativne reakcije
na njihovog brata ili sestru s autizmom, poput
osudivanja, dovode do intenziviranja osjecaja koji
su ve¢ od ranije aktivni — ljutnje, bijesa, razocara-
nja i frustriranosti®?. Gorjy i sur. (2017.) naglasa-
vaju da manjak razumijevanja za djecu s
autizmom unutar zajednice dovodi do negativnih
iskustava kod adolescenta jer ih postavlja u polo-
Zaj gdje moraju odgovarati na brojna pitanja i no-
siti se s osudivanjem okoline i ignoriranjem. Oni
koriste niz obrambenih mehanizama kako bi se
prilagodili tim negativnim iskustvima. To ukljucu-
je odvracanje paznje, rjeSavanje problema, rezi-
gnaciju, emocionalnu kontrolu i pomicanje
osobnih granica te izolaciju®.

U istraZivanjima koje su proveli Ross i Cuskelly
(2006.) i Orsmond i sur. (2007.) pokazalo se kako
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je za prihvacanje autisticnog brata ili sestre naj-
vaznije suocavanje s novonastalom situacijom.
Imati ¢lana obitelji s autizmom ne mora biti nuz-
no negativno iskustvo. Moze potaknuti pozitivne
emocije i nacine ponasanja poput brige za drugo-
ga, jaCeg samopostovanja, suosjec¢anja i sazrijeva-
nja*3°, Orsmond i sur. (2009.) ukazuju na to da su
braca i sestre Cesto ponosni na uspjehe i cijene
odnos s autisticnim bratom ili sestrom. Nerijetko
preuzimaju dio odgovornosti i brige na sebe te su
uklju€eni u edukaciju. Znaju se postaviti kao de-
sna ruka svojih roditelja, kao njegovatelji i zastit-
nici i ponekad su u tome uspjesniji nego roditelji.
Utvrdeno je da adolescent koji je detaljno upo-
znat s autizmom, bolje prihvaéa obiteljsku situa-
ciju, a karakteristicno je da je prihvacanje to bolje
$to je starije Zivotne dobi*2. Gorjy i sur. (2017.)
navode da je roditeljski utjecaj izrazito vazan i
utjeCe na formiranje iskustva adolescenta u vezi
obiteljske situacije. Neovisno o tome je li njihov
dozivljaj obiteljske situacije pozitivan ili negati-
van, svi se slazu kako je Zivot u njihovoj obitelji
razli¢it od Zivota obitelji sa zdravom djecom. Us-
poredujudi djecu koja odrastaju s autisti¢nim bra-
tom ili sestrom s vrSnjacima, uoceno je kako su
suosjecajniji, tolerantniji te imaju vise razumije-
vanja®,

UTJECAJ PONASANJA DJETETA S AUTIZMOM

NA OBITELJ

Djeca s autizmom cCesto pokazuju razlicite vrste
samostimuliraju¢eg ponasanja (engl. stimming)
poput ljuljanja tijelom ili pljeskanja dlanovima i
stereotipnog ponasanja poput fiksiranja paznje
na odredene dijelove predmeta (npr. kotaci na
auticu). Znaju se takoder nerijetko igrati sa svojim
igrackama na stalno isti, ritualiziran nacin (npr.
potreba za slaganjem igrac¢aka na to¢no odreden
i nepromjenjiv nacin). Prisiljavanje djeteta na od-
stupanje od tih formi moZe dovesti do napadaja
bijesa i drugih agresivnih ponasanja. To dovodi
do povecane razine stresa za dijete i roditelje.
Djeca s autizmom mogu pokazivati i druga ose-
bujna i/ili Stetna ponasanja. Do takvog ponasanja
najcesce dolazi ako im se na neki nacin prekine
rutina, stereotipno ponasanje ili im se narusi
osjetilni integritet. Ponasanje se moze manifesti-
rati kao samoozljedivanje, neprikladno seksualno
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ponasanje te ponasanje koje moze nastetiti dru-
gima. U svjetlu takvog ponasanja, roditelji mogu
dozivjeti javnu neugodnost, osudivanje i odbaci-
vanje od drustva koje nije senzibilizirano na takve
obrasce ponasanja. Dijete s autizmom se u zajed-
nici prvenstveno dozZivljava kao neodgojeno i zlo-
Cesto dijete, a roditelje se doZivljava kao lose
roditelje koji nisu u stanju izvrsiti svoju roditeljsku
duZznost®. Nerijetko se roditelji osjecaju drustveno
izolirani, sto nastaje kao posljedica neprilagode-
nog djetetovog ponasanja ustaljenim drustvenim
normama. S druge strane, roditelji i sami djelo-
micno potaknu izolaciju. Tim obrascem ponasa-
nja dolazi do stvaranja takozvane ,autisticne
obitelji“®4,

UTJECAJ) AKUMULIRANOG STRESA NA

OBITELJ DJETETA S AUTIZMOM

Freedman i sur. (2012.) utvrdili su kako se razina
stresa koju dostizu roditelji djece s autizmom, na-
roCito majke, moze usporediti s razinama stresa
koju doZivljava vojnik za vrijeme rata, Sto moze
imati ozbiljan utjecaj na zdravlje®. Li i sur. (2018.)
u svom su istrazivanju dobili kod 34 % roditelja
autisti¢ne djece visoke razine stresa, a samo kod
2% roditelia djece s normalnim razvojem?®.
Freedman i sur. (2012.) izvjeStavaju da je roditelj-
ski stres najsnazniji u vrijeme postavljanja dija-
gnoze. Otprilike 80 % roditelja u tom se razdoblju
nosi s visokim razinama stresa. Utvrdeno je kako
narocito stres kod majke dovodi do oslabljenih
roditeljskih funkcija, manje uspjesnog koristenja
dostupnih usluga i ukljucivanja u zajednicu te sla-
bijeg razvojnog ishoda za dijete®. Zand i sur.
(2018.) u svojem istrazivanju dobili su da osim vi-
Sih razina stresa, majke se nose i s osje¢ajem nize
razine roditeljske kompetencije prilikom nosenja
s ponasanjem djeteta. Djetetovo ponasSanje pri-
marni je pretkazatelj maj¢ina stresa i obiteljskog
funkcioniranja“®.

Rayan i Ahmad (2018.) u svojem su radu pokazali
kako su stres i nezadovoljstvo kod roditelja to vise
izrazeni Sto su simptomi autizma kod djeteta vise
prisutni. Vecem su stresu izloZeni roditelji koji
imaju musko dijete s autizmom i roditelji starije
Zivotne dobi*.

Guinn i sur. (2016.) naglasavaju da se roditelji dje-
teta s autizmom c¢esce javljaju obiteljskom lije¢niku
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zbog boli, somatske simptomatologije i poremeca-
ja psihickog zdravlja®. Li i sur. (2018.) navode da
neprestano povisene razine kroni¢no akumulira-
nog stresa mogu dovesti do brojnih zdravstvenih
komplikacija ukljuéujuéi pretilost, kardiovaskular-
ne bolesti, Se¢ernu bolest, gastrointestinalne tego-
be, astmu®. Guinn i sur. (2016.) utvrdili su da je
veca incidencija kardiovaskularnih bolesti kod rodi-
telja u pedesetim godinama Zivota, kao i veca
incidencija misSiéno-skeletnih poremecaja u Sezde-
setim godinama Zivota. Akumulacija kroni¢nog
stresa dovodi do nacina Zivota koji narusava zdrav-
lie (pusenje cigareta, povecan unos alkohola, ma-
njak tjelesne aktivnosti, manjak sna), kojim se
takoder povecava rizik oboljenja, narocito od kar-
diovaskularnih bolesti®.

Li i sur. (2018.) navode da izloZzenost akutnom ili
kroni¢nom stresu dovodi do promjene neuroen-
dokrinog odgovora organizma (sinteza glukokorti-
koida), a to dovodi do promjene u apetitu, unosu
hrane, tjelesnoj tezZini i pohrani tjelesne masti.
Kroni¢no povisene razine stresa povezuju se s po-
vedanim unosom kalorija, slabijom kvalitetom
ishrane, ve¢om vjerojatnosti pretilosti, ve¢im op-
segom struka i postotka tjelesne masti®.

Rayan i Ahmad (2018.) govore da se nerijetko jav-
lia i pad imuniteta, primjerice — uoceno je kako
osobe koje su pod kroni¢nim stresom imaju nize
razine protutijela u krvi, a zabiljeZzene su povisene
vrijednosti protuupalnih markera. Zabiljezeno je
kako se kod roditelja autisticne djece ¢esce javlja-
ju infekcije herpes simplex virusom ili Epstein-
Barrovim virusom uslijed pada imuniteta®.
Utjecaj stresa jak je i na mentalno zdravlje pa se
Cesto javljaju depresija i anksioznost®?*%, Psihicki
se poremecaji ucestalije javljaju kod majki nego

kod oceva3®#,

RODITELJSKA KOMPETENCIJA | PONASANJE
DJETETA

Saznanje kako dijete ima autizam, moze dovesti do
preispitivanja vlastite roditeljske sposobnosti. Ro-
diteljska je kompetencija multidimenzionalna, gra-
dena od bihevioralnih, kognitivnih i afektivnih
komponenata. Eikeseth i sur. (2015.) kao srz kogni-
tivnog aspekta roditeljske kompetencije navode
roditeljsku efikasnost, odnosno vjerovanje rodite-
lja da je spreman izvrsiti roditeljske zadade*. Das i

sur. (2017.) u svojem istraZivanju pokazali su kako
roditeljska efikasnost ima utjecaja na ponasanje
roditelja i funkcioniranje djeteta’. Freedman i sur.
(2012.) u svojem istrazivanju utvrdili su da kod ve-
¢ine djece s razvojnim potesko¢ama, pa tako i kod
djece s autizmom, Sto je visi stupanj roditeljske efi-
kasnosti, to je zabiljezen nizi stupanj kaznjavanja
djeteta i eksternalizacije negativhog ponasanja
djeteta®. Takoder navode pozitivhu povezanost iz-
medu vjerovanja majke kako je uspjesna kao rodi-
telj i aktivnog ukljuéivanja u razvoj djeteta®. S

Brada i sestre Cesto su ponosni na uspjehe i cijene
odnos s bratom ili sestrom s autizmom. Stres i nezado-
voljstvo kod roditelja to su viSe izraZeni $to su simptomi
autizma kod djeteta viSe prisutni. Edukacijom roditelja
dolazi do znatnog poboljSanja roditeljstva, roditeljskog
zadovoljstva i prilagodavanja. Rano prepoznavanje i
ciljana intervencija dovode do znacajnog poboljsanja
ishoda i veée kvalitete Zivota osoba s autizmom i
njihovih obitelji.

druge strane, Zand i sur. (2018.) dobili su da je visa
razina stresa kod majke imala negativan utjecaj na
ponasanje djeteta®.

OBITELJSKO FUNKCIONIRANJE | PONASANJE
DJETETA

Saznavsi za dijagnozu autizma kod djeteta, cijela
obitelj mora prodi kroz proces prilagodbe. Za te
obitelji uskladivanje svakodnevnog Zivota s potre-
bama djeteta ima utjecaj ne samo na roditeljsku
ulogu, veé i na smanjenje kvalitete obiteljskog Zi-
vota, kao i na porast stresa*. Das i sur. (2017.) iz-
vjestavaju da obitelji ¢iji je ¢lan dijete s autizmom
pokazuju nizi stupanj prilagodljivosti od obitelji
Ciji je €lan dijete s drugim poremecajima u razvo-
jule. Kostiukow i sur. (2019.) navode da su ¢lanovi
obitelji prisiljeni prihvatiti odredeno rutinsko po-
nasanje kako bi zadovoljili stalne potrebe djeteta
s autizmom?®. Xue i sur. (2014.) izvjeséuju kako je
uobicajeno da se zbog brige i nelagode uslijed
nepredvidljivog i ¢esto drustveno neprihvatljivog
ponasanja djeteta, cijela obitelj iskljuCuje iz aktiv-
nosti u zajednici®®. Zand i sur. (2018.) u svojem
istrazivanju dobili su rezultate koji govore da pro-
mjene u ponasanju djeteta s autizmom c¢escée do-
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vode do stigmatiziranja, osudivanja i negativnog
dozivljaja cjelokupne obitelji nego ostali simpto-
mi koji prate autizam. Slijedom toga, poucavanje
roditelja strategiji upravljanja, prevenciji i ublaza-
vanju takvog ponasanja moZze pomoci pri smanje-
nju negativnih stavova okoline i njihovom
utjecaju na obitelj*.

EDUKACIJA RODITELJA

Timmons i Ekas (2018.) u svojem radu naglasava-
ju da cilj edukacije roditelja jest prevenirati i dje-
lovati na probleme u djetetovu ponasanju putem
prosirivanja roditeljskog znanja, vjestina i samo-
pouzdanja. Roditelje treba poduciti mijenjanju
vlastitog ponasanja kako bi se promijenilo i djete-
tovo*’. Zand i sur. (2018.) takoder navode da se
edukacijom roditelja dolazi do znatnog poboljsa-
nja roditeljstva, roditeljskog zadovoljstva i prila-
godavanja, a time i do prilagodavanja djetetova
ponasanja i boljeg funkcioniranja obitelji*.
Edukacija roditelja je potrebna jer je autizam cje-
loZivotni i sveobuhvatni razvojni poremedaj, koji
utjece na samo dijete, ali i cijelu obitelj u smislu
funkcioniranja, socijalne inkluzije, obrazovnih po-
stignuca i mogucnosti zaposljavanja. Stoga se i ra-
zvio termin ,autisticna obitelj” koju karakterizira
socijalna izolacija?41®,
Edukacija roditelja vazan je alat u podrsci djetetu
i cijeloj obitelji jer je karakteristicno za autizam
da tradicionalne/standardne roditeljske strategije
nisu ucinkovite??.
Prednosti edukacije roditelja:
— bolje razumijevanje vlastitog djeteta
— smanjivanje stresa u obitelji
— smanjenje ovisnosti osobe s autizmom o tu-
doj pomoci
— poboljsanje roditeljskih vjestina (podrska dje-
tetu prilikom ucenja, poboljsanje funkcionira-
nja obitelji)
— poboljsanje obrazovnog, socijalnog i ekonom-
skog statusa®?.
Preece (2015.) u projektu ,Edukacija roditelja
djece s poremecajem iz spektra autizma u jugo-
isto¢noj Europi” Ciji je voditelj, naglasava da una-
toc€ ocitim prednostima edukacije roditelja i tome
da je roditelji smatraju korisnom, postoje i odre-
deni problemi poput otezanog pristupa edukaciji
zbog osiguravanja brige za dijete, lista ¢ekanja,
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udaljenosti pruzanja adekvatnih tretmana i sli¢-
no. Problem se javlja i u tome Sto je vecina pro-
grama edukacije koja je dostupna putem
interneta, namijenjena americkoj i britanskoj po-
pulaciji jer se temelji na njihovim modelima, sto
moze biti nedostupno, odnosno neprimjereno
koristenju na drugim podrucjima®2.

ODNOS RODITELJSKIH OCEKIVANJA
U EDUKACLJI DJETETA S AUTIZMOM

U obiteljima koje imaju djecu normalnog razvoja
uobicajeno je da roditelji iznose svoje videnje i
ocekivanje buducih uspjeha svoje djece. Odnos
izmedu ocekivanja i djelovanja proteze se na niz
vaznih ishoda. Roditelji koji prate i osiguravaju
kvalitetnu edukaciju svojoj djeci, o¢ekuju pozitiv-
ne rezultate za svoju djecu i vjeruju kako uloga
roditelja ukljucuje i poticanje obrazovnih posti-
gnuca. Roditeljsko je ocekivanje prediktor rodi-
teljskog djelovanja i edukacijskih ishoda djeteta.
Pratedi ucinak roditeljskog ocekivanja na djecu s
poremecajem iz autisticnog spektra, doslo se do
sliénih rezultata. Thomas i sur. (2018.) proucavali
su djecu s intelektualnim tesko¢ama i djecu s po-
remecajem iz autisticnog spektra i utvrdili kako je
kod djece s intelektualnim tesko¢ama ¢ija su rodi-
teljska ocekivanja bila visoka, doslo do kontinui-
ranog Skolovanja, dok su se djeca roditelja koji su
smatrali da obrazovanje njihove djece nema smi-
sla, rjede upisivala u Skole i imala losije rezultate.
Prateci djecu s poremecajem iz autisticnog spek-
tra, utvrdeno je kako visoka roditeljska ocekiva-
nja pridonose zavrSetku srednje Skole i vecoj
vjerojatnosti zaposlenja. Zanimljivo je kako veci
utjecaj na zaposlenje djeteta ima roditeljsko oce-
kivanje i roditeljski angazman oko edukacije dje-
teta nego samostalnost u izvrSavanju zadataka,
komunikacija u drustvu i pristup tranzicijskim
programima. Veci uspjeh postizu djeca bijele
rase, viSeg socioekonomskog statusa, s majkama
koje imaju visok stupanj obrazovanja“®.

UTJECAJ RODITELJSKE PSIHOPATOLOGIJE

| TEZINE AUTIZMA NA RODITELISKA
OCEKIVANJA

U istraZivanju koje su proveli Rejani i Ting (2015.)
roditeljska se psihopatologija pokazala kao pre-
diktor kratkoro€nog i dugorocnog uspjeha djeteta.
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Uocili su negativne utjecaje roditeljske psihopa-
tologije kod podizanja djeteta, ukljuCujudi i Stetne
ucinke depresije roditelja u perinatalnom razdo-
blju. Dobili su povezanost izmedu roditeljske
psihopatologije, stila roditeljstva i djecjih psihija-
trijskih poremedaja, kao i povezanost majcine de-
presije s nepovoljnijim djecjim ishodom?,
Thomas i sur. (2018.) dokazali su da lijeenje rodi-
teljske psihopatologije dovodi do poboljsanja is-
hoda za djecu. Primjerice, lijeCenje roditelja koji
boluje od depresije znatno poboljsava i mentalno
zdravlje djeteta, kao i odnos majke i djeteta“.
Djeca s autizmom i u odrasloj dobi Cesto ovise o
svojim roditeljima i incidencija psihopatoloskih
stanja znacajno je visa kod roditelja cija djeca
imaju autizam, nego kod roditelja koji imaju zdra-
vu djecu ili djecu s drugim tesko¢ama?. Vecina
roditelja autisticne djece navodi kako vjeruju da
njihovo emocionalno stanje direktno utjece na
emocionalno stanje i pojacanu simptomatologiju
autizma kod njihova djeteta>?*. Rejani i Ting
(2015.) izvijestili su kako majke koje pate od de-
presije cesce prijavljuju pojavu simptoma autiz-
ma nego majke koje ne pate od depresije®. U
nekoliko istraZzivanja utvrdeno je kako su ozbiljniji
simptomi autizma, odnosno njihovo javljanje u
izravnoj vezi s roditeljskim stresom, poremecaji-
ma raspoloZenja (anksioznost, depresija) i rodi-
teljskim preopterecenjem*!%%, Zablotsky i sur.
(2014.) izvjes¢uju da klasi¢ni simptomi autizma
utjeCu na obitelj, a ukoliko se jave ozbiljniji simp-
tomi poput samoozljedivanja ili fizicke agresije,
to utjece jos vise®. Luque Salas i sur. (2017.) u
svojem istraZivanju uocili su da bez obzira na to
radi li se o negativnom ucinku tezine autizma na
psihicko stanje roditelja ili roditeljske realnosti,
sto dijete ima teZi stupanj autizma, to su nize ra-
zine roditeljskog ocekivanja pozitivnih ishoda??.
IstraZivanje koje su proveli Thomas i sur. (2018.)
pokazalo je kako razina roditeljske psihopatologi-
je utjece na roditeljska ocekivanja, odnosno Sto
je veca roditeljska psihopatologija, to je nize oce-
kivanje*. Radi toga autori naglasavaju da je prili-
kom pruzanja skrbi djetetu vaino usmijeriti
paznju i na roditelje, narocito majke, te im omo-
guciti adekvatnu pomoé, poput psihoterapije,
grupa potpore ili farmakoloske terapije koja moze
drzati simptome pod kontrolom?®,
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ZAKLJUCAK

Roditelji djeteta s autizmom imaju visu stopu ra-
zvoda od roditelja djeteta normalnog razvoja.
Medu roditeljima djece s autizmom utvrdena je
visa incidencija anksioznosti, depresije i stresa
nego kod roditelja djece normalnog razvoja. Aku-
muliranje kroni¢nog stresa dovodi do psihofizic-
kih poremecaja — kod roditelja djece s autizmom
zabiljeZena je veda incidencija kardiovaskularnih
bolesti, misSi¢noskeletnih poremecaja, sklonosti
rizilnim ponasanjima (pusenje cigareta, pijenje
alkohola, pretilost, manjak sna i tjelesne aktivno-
sti). Odgajanje djeteta s autizmom, ukljucujuci
noSenje s bihevioralnim, funkcionalnim i emocio-
nalnim problemima, izrazito je kompleksno i utje-
¢e na sve Clanove obitelji. Braca i sestre Cesto
dozZivljavaju negativna iskustva, ali, s druge stra-
ne, veéina brace i sestara ranije sazrijevaju,
suosjecajniji su, tolerantniji i imaju viSe razumije-
vanja. Anksioznost, depresija i razine stresa vise
su kod majki nego kod oceva. Roditelji koji imaju
dijete s razvojnim poremecajem vise brinu o
tome hoce li njihovo dijete imati Zivot bar pribli-
Zan onom djece s normalnim razvojem, za razliku
od roditelja koji imaju dijete koje boluje od neke
kroni¢ne tjelesne bolesti. Roditeljska psihopato-
logija (kroni¢ni stres, depresija, anksioznost)
pokazala se kao pretkazatelj kratkoro€nog i dugo-
ro¢nog uspjeha djeteta. Ona je to jaca Sto je oz-
biljniji stupanj autizma kod djeteta. Roditeljska
ocekivanja manja su $to je psihopatologija izraze-
nija, a time opada i uspjeh djeteta. Potpora okoli-
ne pomaZe u povecanju stupnja samostalnosti
osobe s autizmom. Na konacan ishod, osim zdrav-
stvenih djelatnika, utjecaj imaju roditelji, stoga je
od iznimne vaZnosti educirati ih kako bi bili aktiv-
ni sudionici u procesu. Rano prepoznavanje i
ciljana intervencija dovode do znacajnog pobolj-
Sanja ishoda i vece kvalitete Zivota osoba s autiz-
mom i njihovih obitelji. Edukacija unutar
zajednice od izrazite je vaznosti kako bi se pove-
Cala svijest o autizmu i kako bi se djeca Sto lakse
asimilirala u zajednicu, a posljedi¢no poboljsala
kvaliteta Zivota cijele obitelji.

Izjava o sukobu interesa: Autori izjavljuju kako ne po-
stoji sukob interesa.
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