ar

UCG

Univerzitet Crne Gore

UNIVERZITET CRNE GORE
FILOZOFSKI FAKULTET — NIKSIC

Master studije za psihologiju

MILENA T. BULAJIC

ZNACAJ 1 UNAPREPENJE KVALITETA SISTEMA
PODRSKE RODITELJIMA DJECE SA SMETNJAMA 1Z
SPEKTRA AUTIZMA

MASTER RAD

Niksi¢, 2024.



P

Univerzitet Crne Gore

UNIVERZITET CRNE GORE
FILOZOFSKI FAKULTET - NIKSIC

Master studije za psihologiju

ZNACAJ I UNAPREPENJE KVALITETA SISTEMA
PODRSKE RODITELJIMA DJECE SA SMETNJAMA 1Z
SPEKTRA AUTIZMA

MASTER RAD

Mentor: prof. dr Nada Sakoti¢ Student: Milena T. Bulaji¢
Broj indeksa: 23/22.

NIKSIC, 2024.



SADRZAJ

TEORIJSKE OSNOVE ANALIZE ........cooii it 17
UV OD ..ttt bbb b bR R R R R Rt R Rt R bR n e 10
AUTIZAM .o b e et b e bt 11
SIMPTOMIAUTIZIMA ..ottt b b e nn e ne et 13
UCESTALOST JAVLIANTA? .....coisiiviimiiiimiiriss it ssss et 16
UZROCI I RIZICNI FAKTORL.........cc.cooiiiiiiisiieeieeisieeies st 17
UZRAST NA KOJEM SE DIJAGNOSTIFIKUJIE AUTIZAM.......ccooiiiiiiiiiinieees 19
PRIDRUZENE BOLEST........ouiiiiitesesiieissesissessesissssessssssesesssssssssssssssssessssssssssssnssssssasssssssssssssnsanens 20
PORODICA ...t E e bbbt b b n e et 22
DIJAGNOZA ...t r ettt 24
VAZNOST USPOSTAVLIANJIA DIJAGNOZE .....oooeeeveeeeeeeeeeveeeeeeeseseiessesssssssses s sssaees 30
REAKCIJA NA DIJAGNOZU ..ottt 31
KIRIZA . et h bbb n e 32
ULOGA RODITELIA ..ot 36
ULOGA DIETETOVOG ZASTUPNIKA ..ot 37
KVALITET | ZADOVOLJSTVO ZIVOTOM PORODICA SA DJETETOM SA AUTIZMOM
............................................................................................................................................................... 39
STRES T PODRSKA ......ccooovvvimmiiimmiiiimieiiie it sss s 46
PREGLED DOSADASNJITH ISTRAZIVANJA .....cooviviimirimiriinisissesssssssssssssssssssssssssss 48
MISLJENJA ISPITANIH RODITELJA, TESKOCE I PREDLOZI ............c.cccoovevereeerrnrenne. 54
TSP PRSP PP PPPRRORPN 61
EMPRIRIISKI PRISTUP PROBLEMU ......ccocoiiiiiiiiie e 61
PREDMET ISTRAZIVANJA ......oooomiiiieieiieeeeeeeseeeees s tes st s s en s sse s snes s 62
5.1, Predmet 1StTAZIVAIA ...ccoveeiiieieie ittt sttt ettt bt st e sttt e be e be et e e sbbeenbeenneenneen 62
HIPOtEZE ISLIAZIVANJA ... .eiviiiie ittt ettt et b e sb e s e b e sab e sttt et e e nbe e st e e abbesnneenneeneen 62
5. 2. CilJ ISITAZIVAIIJA ..ttt sttt e b e s b e b e bt s bt e et b e s bt e et ab e et sb e s e e b ane e e e 63
5.3, Varijable 1StraZIVAIN A .....couiiiieiieitie sttt ettt ettt se e s ettt e b e et e et e e enneenreene e 63
5.4, INSrUMENTL ISETAZIVANJA ....vviiieieeee it sttt ettt be ettt et e sbe e sbeesaeesa b e e nbeebeenbeesbeesbneenneeneen 64
5.5. Organizacija 1 toK IStrAZIVAINJA......cciuiiuiiieiisiieie sttt st b et nes 67
5.8, UZOTAK ...t 68
5.7. Rezultati na teStovima i INTEIPretaCija........ccooveririiie et 70
ZLAKLJUCCH. ..ot bbbt bbbt n bt nb et b bt nn e 91
Preporuke za dalja istraZivanja ..............ccccooeiiiiiiiiiii e 91
Lijecenje i POAISKA ............coooviiiiiiiie e 91

Znacaj rane iNtervVenCiJe.............coooiiiiiiiiiic e 91



(ST 2 1 (074 PR TPPRPRTRRR 92
UPITNIK ZA ISPITIVANJE PODRSKE RODITELJIMA DJECE SA AUTIZMOM .....ooovovevevennn.. 93
] (=Y = L (O] = TP RRROPPRI 103



PODACI | INFORMACIJE O MAGISTRANDU
Ime i prezime: Milena T. Bulaji¢

Datum i mjesto rodenja: 02. 09. 1987., Niksi¢
INFORMACIJE O MASTER RADU

Naziv master studija: Psihologija

Naslov rada: Znacaj i unapredenje kvaliteta sistema podrske roditeljima djece sa smetnjama

iz spektra autizma

Lektura: Natalija Daleti¢

Fakultet na kojem je rad odbranjen: Filozofski fakultet Niksi¢
Datum prijave master rada:

Datum sjednice Vije¢a na kojoj je prihvacena tema: 24. 02. 2023.
Mentor: Prof. dr Nada Sakotié.

Komisija za ocjenu teme i podobnosti magistranda: prof. dr Nada Sakoti¢, Dr Helena

Rosandi¢, Dr Bojana Mileti¢.

Komisija za ocjenu master rada: prof. dr Nada Sakoti¢, Dr Helena Rosandi¢, Dr Bojana
Miletic.

Datum sjednice Vijeca na kojoj je usvojen izvjeStaj o ocjeni master rada i formirana

komisija za odbranu rada:
Komisija za odbranu rada: prof. dr Nada Sakoti¢, Dr Helena Rosandi¢, Dr Bojana Mileti¢
Datum odbrane:

Datum promocije:



REZIME

Ovaj rad se bavi ispitivanjem zivota porodica djece sa autizmom u Crnoj Gori, Sa
posebnim naglaskom na njihovo zadovoljstvo Zivotom. Rad je podijeljen na dva glavna dijela:
teorijski okvir i empirijsko istrazivanje. Teorijski dio rada obuhvata detaljan pregled
karakteristika autizma, uklju¢ujuci rano prepoznavanje simptoma i potencijalne uzroke, kao i
Ceste pridruzene bolesti. Posebna paznja posvecena je ulozi porodice u procesu suocavanja sa
dijagnozom, naglasavaju¢i krizni period koji porodica prolazi i znacaj podrske koja im je
potrebna u tim trenucima. Nadalje, rad detaljno osvrée na prethodna istrazivanja koja se ticu
kvaliteta i zadovoljstva Zivota porodica koje se suofavaju sa izazovima odgoja djeteta sa
posebnim potrebama. U empirijskom dijelu, roditelji djece sa autizmom i roditelji djece
tipiénog razvoja su anketirani kako bi se prikupili podaci o njihovim sociodemografskim
karakteristikama, kao i o njihovom opéem zadovoljstvu zivotom. Kroz upitnike je takode
procijenjena dostupnost i kvalitet usluga koje koriste, njihov ekonomski status, te su dobijeni
njihovi osobni komentari i prijedlozi za pobolj$anje. Jedan od novih pristupa u nasoj zemlji,
koji je uveden s ciljem unapredenja podrSke, jeste Porodi¢no orijentisana rana intervencija
koja obucava roditelje da budu efikasni svakodnevni terapeuti svojoj djeci.

Rezultati istrazivanja pokazali su da roditelji djece sa autizmom generalno nisu
zadovoljni podrskom koju dobijaju u Crnoj Gori. NajviSe podrSke dobijaju od supruznika i
blize porodice, dok institucije Cesto ne pruzaju adekvatnu podrSku. Zanimljivo je da su
roditelji ocijenili da nema znacajne razlike u ukljucenosti majki i o¢eva u brigu o djeci.
Takode, pokazalo se da intenzitet psihosomatskih simptoma negativno uti¢e na njihovo
zadovoljstvo Zivotom, naglaSavaju¢i vaznost podrske ne samo u materijalnom, ve¢ 1 u
psihosocijalnom smislu. Dalje, istrazivanje je otkrilo znacajne razlike u zadovoljstvu Zivotom
1izmedu porodica djece sa autizmom 1 onih sa tipicnim razvojem, pri ¢emu su porodice tipi¢no
razvijene djece zadovoljnije svojim zivotom. To ukazuje na potrebu za intenziviranjem

podrske porodicama djece sa autizmom kako bi se poboljSao njihov kvalitet Zivota.

Kljuéne rije€i: kvalitet zivota, psihosomatika, zadovoljstvo Zivotom, porodice djece sa

autizmom.



ABSTRACT

This paper examines the lives of families with children with autism in Montenegro,
with a specific focus on their life satisfaction. The study is divided into two main parts: a
theoretical framework and empirical research. The theoretical part provides a detailed
overview of the characteristics of autism, including early recognition of symptoms, potential
causes, and common comorbidities. Special attention is given to the role of the family in
coping with the diagnosis, emphasizing the crisis period families go through and the
importance of the support they need during these times. Furthermore, the paper reviews
previous studies on the quality of life and life satisfaction of families dealing with the
challenges of raising a child with special needs. The empirical part involved parents of
children with autism and parents of typically developing children, who completed a
questionnaire designed to collect data on their sociodemographic characteristics and overall
life satisfaction. The questionnaire also assessed the availability and quality of services they
use, their economic status, and included their personal comments and suggestions for
improvement. One of the new approaches introduced in Montenegro to improve support is
Family-Oriented Early Intervention, which trains parents to become effective everyday
therapists for their children.

The results of the research show that parents of children with autism are generally
dissatisfied with the support they receive in Montenegro. The greatest support comes from
their spouses and close family, while institutions often fail to provide adequate assistance.
Interestingly, parents reported no significant differences in the involvement of mothers and
fathers in caring for their children. Additionally, the intensity of psychosomatic symptoms
was found to negatively impact their life satisfaction, highlighting the importance of
providing not only material but also psychosocial support.

Furthermore, the research revealed significant differences in life satisfaction between
families of children with autism and families of typically developing children, with the latter
reporting higher life satisfaction. This underscores the need for enhanced support for families

of children with autism to improve their quality of life.

Keywords: quality of life, psychosomatics, life satisfaction, families of children with autism.



TEORIJSKE OSNOVE ANALIZE



UvoD

Roditeljstvo je jedna od najljepsih, ali i najzahtjevnijih uloga koje pojedinac moze
preuzeti. Kada je u pitanju roditeljstvo djeteta sa autizmom, to podrazumijeva
prihvatanje novih odgovornosti i sticanje specifi¢nih vjestina kako bi se obezbijedila
adekvatna podrSka djetetu i njegovoj porodici. Autizam, kao slozen razvojni
poremecaj, sve CeSée prepoznat u drustvu, pokazuje znaCajan porast u ucestalosti
dijagnoza poslednjih decenija. Prema dostupnim podacima, prevalencija autizma
porasla je sa 1 na 2500 dece 1980-ih godina na 1 na 36 u dana$njem vremenu, $to se
djelimicno pripisuje napretku u dijagnostici i ve¢oj dostupnosti zdravstvene zastite
Dijagnoza autizma predstavlja znacajan emocionalni izazov za roditelje, budu¢i da je
proces prihvatanja Cesto dugotrajan i sloZzen. Osim psiholoskih poteSkoca, roditelji se
suoCavaju sa finansijskim i socijalnim izazovima, jer 75% djece sa autizmom
zahtijeva kontinuiranu drustvenu i obrazovnu podr§ku. TroSkovi lijeCenja i terapija
dodatno optere¢uju porodi¢ni budzet, dok sama priroda poremecaja ¢esto ukljucuje
multidisciplinarni pristup struénjaka iz razli¢itih oblasti medicine i obrazovanja.

Roditelji su primorani da se prilagode Zivotnom stilu koji podrazumijeva Ceste
medicinske preglede, psiholoske procjene, logopedske tretmane i terapije. Statisticki
podaci ukazuju da 68% djece sa autizmom pokazuje odredeni stepen intelektualne
nesposobnosti, dok velika veéina zahtijeva stalnu podrsku kroz cjelokupan Zivotni
ciklus. Ovo stanje stvara dodatni stres na roditelje, uticu¢i na njihov porodicni zivot 1
emotivno stanje.

Cilj ovog istrazivanja je procjena efikasnosti sistema podrske roditeljima djece sa
autizmom, pri ¢emu se posebna paznja posvecuje vrstama i kvalitetu dostupne
pomoc¢i, kao 1 nivou zadovoljstva roditelja postoje¢im uslugama. IstraZivanje nastoji
da osvijetli percepciju roditelja o postoje¢im sistemima podrske i njihovom uticaju na

kvalitet porodi¢nog zivota, kao 1 da ponudi preporuke za unapredenje mreze podrske.
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AUTIZAM

Na pitanje kako opisuje ponaSanje svoga sina u grupi djece, jedna majka

odgovara:
,Veoma je zivahan, ne drzi ga mjesto, Cesto tr¢i s jednog na drugi kraj prostorije, kao
da mjeri njene granice. Ponekad hoda na prstima. Igracke ga ne interesuju.
Povremeno okrene auti¢ i1 vrti njegove tockove, §to moze trajati satima. Kada ga
prekinemo u tome, pocne plakati. Na poziv da jede — ne odaziva se, ali se odmah
pojavi ¢im mu uklju¢im crtani film. Jede samo odredena jela. Jabuku trazi da je
isije¢em na kockice, a ukoliko nije tako pripremljena, odbija da je jede. Vodi me za
ruku 1 pokazuje predmet koji Zeli. Uziva u Setnji 1 igranju s vodom, gdje moZe
provesti sate. Ne zeli se druziti s vrSnjacima — u vrti¢u su mi rekli da odbija da se igra
s drugom djecom.*

Ovako, ili sli¢no, roditelji Cesto opisuju ponasanje svoje djece, dok tragaju za
odgovorima na pitanja o specifi¢nostima koje primjecuju. Njihove nedoumice cesto
ostaju nerijesene, uprkos dugogodis$njim naporima struc¢njaka.

Marko, jedino dijete u porodici, roden je iz uredne trudnoce i bez komplikacija.
Roditelji su u prvim mjesecima bili odusevljeni njegovom mirnoCom — Sate je
provodio leZe¢i u kreveti¢u, zadovoljan 1 nasmijan. Sa Sest mjeseci poceo je
samostalno sjediti 1 ubrzo zatim praviti energi¢ne pokrete, nalik plivanju. Roditelji su
ga dozivljavali kao samostalno 1 nezavisno dijete. Medutim, njegova baka izrazavala
je skepsu prema toj ,,nezavisnosti, smatraju¢i da Marko previSe voli biti sam 1
pokazuje malo interesovanja za ljude. Na svoj prvi rodendan prohodao je, Sto je
roditeljima donijelo veliko zadovoljstvo.

Tokom druge godine, medutim, roditelji su primijetili kasnjenja u Markovom
razvoju. lako je ispustao glasove, nije formirao rije¢i. Njegova komunikacija bila je
toliko ograniCena da je majka u trecoj godini Cesto nagadala Sta Zeli. Povremeno bi je
hvatao za ruku i vodio do sudopera, ali nikada nije izgovarao rijeci poput ,,voda“ niti
pokazivao na slavinu. Roditelji su se zabrinuli zbog njegovog govorno-jezickog
razvoja, ali 1 zbog njegove ,,nezavisnosti“. Kada bi se povrijedio, nije trazio utjehu,
niti bi pokazivao uznemirenost kada bi ostajao kod rodaka ili komsija. Umjesto toga,
pokazivao je fascinaciju redanjem kockica, provodeéi sate slazuc¢i ih u istom

redoslijedu boja.
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Na uzrastu od cetiri godine, uz pomo¢ stimulativnih tretmana, Marko je poceo
govoriti reCenice. Govor je bio prisutan, a roditelji su konac¢no osjetili olakSanje.
Smatrali su da je njihov sin ,,prerastao problem.“ Medutim, neobi¢an govor i
neuobicajeno formiranje recenica ponovo su izazvali zabrinutost. Na pitanje ,,Hoces li
da pijes vodu?“ odgovarao bi sa ,,¢e$ da pijes.” Intonacija, brzina govora i njegova
upotreba nisu bili primjereni situaciji, a reCenice su Cesto bile liSene jasnog smisla.
Period izmedu Cetvrte 1 Seste godine bio je veoma izazovan za porodicu. Uprkos
logopedskim tretmanima, stimulativnim terapijama i boravku u vrSnjackoj grupi,
Markov govor je napredovao sporo i nedovoljno. Kod njega se pojavila fascinacija
usisivatem 1 banderama, koje je neprestano crtao. Skakao je masuéi rukama i
trepereci prstima pred o¢ima. Postao je preokupiran svjetlom, repetitivno pale¢i 1
gaseci sijalice po kuéi. Porodi¢ni izlasci postali su izuzetno stresni jer bi Marko
dozivljavao teske napade bijesa ukoliko se nije iSlo tacno istim putem gdje je brojao
bandere. Cinilo se da nikada nije bio umoran od ponavljanja istih aktivnosti.

Njegovo ponasanje bilo je neuobi¢no i u drugim oblastima. Rijetko bi gledao ljude
direktno u o¢€i, pogled bi mu bio letimican ili potpuno odsutan. Suprotno tome,
primje¢ivao je sitne detalje ¢ak 1 u najvecoj guzvi. Izvodio bi ponasanja koja su
roditelji smatrali neprihvatljivim, poput otimanja ili jedenja sendvica iz tanjira drugih
gostiju u restoranu. Zbog ovakvih situacija porodica je prestala posjecivati restorane.
Kada je doslo vrijeme za polazak u Skolu, Marko je imao poteskoce u savladavanju
¢itanja 1 pisanja, iako je u drugim oblastima pokazivao izuzetne sposobnosti. Uzivao
je u matematici, brojevima i1 mnozenju. Slagalice je slagao brzo 1 precizno,
ukljucujuci one od 200 dijelova, pa ¢ak i s obrnute strane. Prijateljstva nije uspijevao
ostvariti. Pokusavao je pri¢i vrSnjacima kada bi ga zainteresovala njihova igra ili
igracka, ali njegovo priblizavanje bilo je neobi¢no, zbog ¢ega su ga djeca zbunjeno
izbjegavala. Vecinu vremena provodio je sam, baveci se aktivnostima koje su ga
zanimale, poput brojanja bandera, $to mu je bilo draZe od bilo koje igre s vrSnjacima.
Od sedme godine poceo je pohadati skolu za djecu s teSkocama u razvoju, gdje su se
njegove interakcije s drugom djecom promijenile. Po¢eo je primjeéivati drugare,
pokazivati majci ranu kada bi se povrijedio i sjedati u njeno krilo. Oca je do¢ekivao
nakon posla, iako su roditelji sumnjali da li to radi zbog emocionalne vezanosti ili
zbog provjeravanja tatnog vremena njegovog dolaska.

Danas Marko ima 19 godina. ViSe ne ponavlja fraze koje je ranije ¢uo i adekvatno

komentariSe odredene teme. Moze cCitati jednostavne knjige, iako ima teSkoce s
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razumijevanjem osnovnog smisla procitanog. Voli skupljati ¢epove od flasa, slusati
pop muziku 1 pratiti TV programe. Sve muzicke liste hitova i njihove rasporede zna
napamet, ukljucujuéi redoslijed prvih dvadeset pjesama unazad mnogo godina.

Savladao je osnovna pravila socijalnog ponaSanja, ali i dalje ostaje na periferiji svake
grupe. Uprkos zelji da ima prijatelje, nije uspio ostvariti ¢vrsta prijateljstva, Sto mu
predstavlja znacajan problem. Ponekad pita roditelje: ,,Kako da imam prijatelja?
Roditelji se suocavaju s teSko¢ama u objasnjavanju procesa koji se kod djece tipicnog
razvoja odvija spontano. Marko je danas zaposlen u radionici gdje sklapa dijelove za
radio-aparate. Zbog teskoca u drustvenim interakcijama, ne moze dobiti unapredenje
ili slozeniju radnu poziciju. Svoje poteskoce uvida i ponekad se nasali: ,,Nekad ne
znam $ta ¢e oni sljedece uraditi.” Njegova ocekivanja od buduénosti su velika, ali 1
nerealna. Planira da se ozeni i zasnuje porodicu, iako nema jasnu predstavu znacenja

tih planova.

SIMPTOMI AUTIZMA

Autizam je opSti termin koji se koristi za opisivanje grupe kompleksnih
poremecaja mozga poznatih kao pervazivni razvojni poremecaji. Drugi pervazivni
razvojni poremecaji uklju¢uju Aspergerov sindrom, Retov sindrom i dezintegrativni
poremecaj u djetinjstvu. Mnogi roditelji 1 strué¢njaci ovu grupu nazivaju autistiénim
spektrom poremecaja.

Leo Kanner je prvi put opisao autizam 1943. godine, definiSuci ga kao poremecaj
afektivnog kontakta. Hans Asperger je opisao grupu djece sa psihopatskim
poremecajem socijalne interakcije. Jo§ 1867. godine, Henry Maudsley je posmatrao
grupu djece sa ozbiljnim mentalnim poremecajima, kasnjenjem i netipi¢nostima u
razvoju, koje su tada bile klasifikovane kao dio psihoti¢nih oboljenja. Tokom
decenija, autizam je proSao kroz razliCite faze definisanja 1 klasifikacije kroz
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM). Pedesetih godina
dvadesetog vijeka bio je klasifikovan medu djecje shizofrenije, dok je 1980. godine,
kroz DSM-III, konacno odvojen od drugih psihijatrijskih poremecaja i dobio naziv
pervazivni razvojni poremecaj. U DSM-V, autizam je redefinisan i svrstan pod naziv
poremecaji iz spektra autizma.

Osobe sa autizmom ispoljavaju simptome ili teskoce u tri kljune oblasti:

13



1. govoru kao sredstvu komunikacije.

2. socijalnim interakcijama.

3. ponavljaju¢im interesovanjima ili ponasanjima.

Djeca sa dijagnozom autizma, kao i sva djeca, pokazuju individualne razlike. U
nastavku, tabela prikazuje najvaznije simptome koji se ¢esto javljaju kod osoba s

autizmom.

* manjak kontakta o¢ima, upotrebe gestova ili
facijalnih ekspresija;

« teSkoCe u razumijevanju emocija i osjecaja
drugih ljudi;

SOCIJALNI ] ] ) ]
* poteskoce u igranja s djecom istog uzrasta;
* problemi prilikom sklapanja i odrzavanja
prijateljstava;

* oskudno dijeljenje interesovanja sa drugima.

* slaba upotreba govora;

* sporost U savladavanju govora;

* neuobicajen govor (ponavljanje odredenih
KOMUNIKACIONI rijeci ili fraza, govor koji zvuci netipi¢no);

« teSkocCe U ostvarivanju konverzacije;

* nedostatak imitacije i simbolicke igre, poput

igre ,.kao da“.

* ponavljanje postupaka ili pokreta (vréenje,
tapSanje, pucketanje prstima);
* neuobicajna, snazna i ogranicena

, interesovanja (Cesto pri¢anje o istim temama
PONAVLJAJUCA

. ili igranje istim predmetima na isti nacin,
PONASANJA

poznavanje velike koli¢ine informacija u vezi
sa odredenom temom);
« radije igranje sa djelovima igracke nego sa

cijelom igratkom (to¢kovima automobilcica

14



npr.).

Znaci autizma kod beba i djece razlifitog uzrasta:

Do 6 mjeseci: Malo ili nimalo osmijeha ili drugih toplih, radosnih izraza lica,
ogranicen ili ne postoji kontakt oima.

Do 9 mjeseci: Malo ili nimalo dijeljenja zvukova, osmijeha ili drugih izraza lica i
smanjena interakcija.

Do 12 mjeseci: Malo ili nimalo brbljanja, malo ili nimalo pokazivanja, posezanja za
stvarima, mahanja; selektivno odazivanje na poziv po imenu.

Do 16 mjeseci: Vrlo malo ili nimalo funkcionalnih rijeci.

Do 24 mjeseca: Vrlo malo ili nimalo smislenih fraza od dvije rijeci (ne ukljucujuci

imitaciju ili ponavljanje).

Znaci autizma u bilo kojem uzrastu:

Gubitak prethodno stecenog govora, brbljanja ili socijalnih vjestina.
Izbjegavanje kontakta oCima.

Uporno preferiranje samoce.

Poteskoce u razumijevanju osjecanja drugih ljudi.

OdloZeni razvoj govora.

Uporno ponavljanje rijeci ili fraza (eholalija).

Otpornost na manje promjene u rutini ili okruzenju.

Ogranicena interesovanja.

PonasSanja koja se ponavljaju (ljuljanje, okretanje, itd.).

Neobicne 1 intenzivne reakcije na zvuk, mirise, ukuse, teksture, svjetla i/ili boje.

Socijalne poteskoce kod osoba sa autizmom:

Neprijatnost u druStvenim situacijama.

Poteskoce u razumijevanju Sta drugi misle ili osjecaju.

Preferiranje samoce.

Poteskoce u sklapanju prijateljstava i razumijevanju drustvenih pravila.
Neprimjerena ponasanja koja nisu "voljno" ili "namjerno" izvedena, ve¢ su odraz

nesposobnosti da se shvate i razumiju misli i osjecanja drugih ljudi.
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e Primjeri takvih ponaSanja mogu biti neumjesni komentari ili ponasanja koja su

nesvjesna druStvenih normi.

Repetitivna i/ili restriktivna ponasanja:

« Stalna rutina svakog dana.

e Primjecivanje sitnih detalja ili obrazaca koje vr$njaci ne primjecuju.

e Vrlo intenzivna i specifi¢na interesovanja.
Djeca koja zive s autizmom cesto se osje¢aju neugodno u drustvenim situacijama
zbog poteskoc¢a u razumijevanju misli i osjeéanja drugih osoba. To moze rezultirati
preferencijom za samocu, teSkoCama u stvaranju prijateljstava 1 razumijevanju
drusStvenih pravila. Inaproprijacija ponasanja, koja se moZe percipirati kao socijalna
naivnost, nije rezultat svjesne ili namjerne provokacije, ve¢ je odraz nesposobnosti
ve¢ine osoba s autizmom da shvate i interpretiraju misli i osjecaje drugih ljudi.
Primjeri takvog ponaSanja ukljuuju izricanje neprimjerenih komentara u
neodgovarajuée vrijeme (npr., komentar o tamnijoj boji sijede kose nastavnice) ili
¢injenje neprimjerenih radnji na neprimjerenim mjestima (npr., dodirivanje genitalija
na Skolskim priredbama) te op$tu nesvjesnost o socijalnim normama u razliitim
situacijama. Osobe s autizmom mogu imati i teSkoce s uspostavljanjem ocnog
kontakta, mogu grubo odgovarati u razgovorima i shvatati stvari doslovno.
Dodatno, osobe s autizmom mogu pokazivati repetitivna 1/ili restriktivna ponasanja.
Oni Cesto prate istu dnevnu rutinu, primjecuju sitne detalje ili obrasce koje njithovi

vr§njaci ne zapazaju, te mogu razviti intenzivna i specifi¢na interesovanja.

UCESTALOST JAVLJANJA?

Prema podacima Centara za kontrolu i1 prevenciju bolesti, autizam pogada 1 od 36
djece i 1 od 45 odraslih u Sjedinjenim Drzavama, ¢ime postaje poremecaj koji je
ucestaliji od dje¢jeg karcinoma ili AIDS-a kod djece. Procjenjuje se da oko 1,5%
stanovniStva SAD-a, te deseci miliona ljudi globalno, Zive s autizmom. Statisti¢ki
podaci ukazuju na godisnji porast incidencije autizma za 10 do 17%. Uzroci ovog
porasta nisu potpuno razjasnjeni, ali se ¢esto navode poboljsane dijagnosticke metode

1 uticaji okoline kao moguci razlozi.
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Istrazivanja pokazuju da su djecaci znacajno skloniji razvoju autizma u odnosu na
djevojcice, s dijagnozom koja se postavlja tri do Cetiri puta ¢eS¢e medu muskim
populacijom. Trenutne procjene ukazuju na to da jedan od 54 dje¢aka u SAD-u ima
dijagnostifikovan autizam.

Istrazivanja ukazuju da zene i djevojke Cesto maskiraju ili prikrivaju svoje
simptome autizma kako bi se bolje uklopile u drustvo. Ovo je posebno izrazeno u
okruzenjima gdje se ne osjecaju prihvaceno ili sigurno, ili gdje nisu otkrile svoju
dijagnozu, kao $to su radno mjesto ili skola. DSM-5, najnoviji dijagnosticki prirucnik
Americkog psihijatrijskog udruzenja, istice da autizam kod djevojcica i Zena moze
imati drugaciji izgled u poredenju s muskarcima i djeCacima, ukljucujuéi bolje
vjestine u reciprocnom razgovoru, vecu vjerojatnost dijeljenja interesa s drugima,
bolje razumijevanje verbalne i neverbalne komunikacije, sposobnost prilagodavanja
ponasanja situaciji, manje vidljiva repetitivna ponasanja, te drustveno prihvatljivije
specijalizovane interese kao $to su poznate licnosti ili zivotinje, Sto moze otezati

dijagnostikovanje.

UZROCI I RIZICNI FAKTORI

Uzrok autizma ostaje neistraZzen, a postoje¢i dokazi sugeriSu da bi moglo biti
viSestrukih uzroka, s obzirom na razliCite intenzitete i stepene simptoma autizma.
Smatra se da razli¢ite genetske komponente mogu direktno izazvati autizam ili u
kombinaciji sa izlaganjem nepoznatim faktorima okruzenja. Periodi trudnoce,
porodaja i rane postnatalne faze su posebno osjetljivi na vanjske uticaje koji mogu
imati znacajne posljedice na kljucne aspekte rane neuroloske evolucije. Veliki broj
gena povezanih sa rizikom od autizma utice na druge genetske mreze, modifikujuci
njihovu ekspresiju. Interakcija medu neuronima, kao 1 komunikacija izmedu razlic¢itih
regija mozga, ima kljuénu ulogu u razumijevanju autizma. Stoga, mnoga istraZivanja
teze proucavanju ovih mehanizama kako bi razvila efikasne intervencije 1 pruzila
podrsku koja moze znatno poboljsati kvalitet zivota osoba sa autizmom.

Istrazivanje koje su sproveli Wang 1 saradnici, objavljeno u casopisu Nature
Genetics, ukazuje na visoku heritabilnost autizma kao medicinskog poremecaja.
Blizanacke 1 porodi¢ne studije konstantno pokazuju visok stepen nasljednosti

autisti¢cnog poremecaja, u rasponu od 40 do 90%. Identifikovano je preko 100 gena i
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genomskih lokacija povezanih sa autizmom kroz ispitivanje heterozigotnih i de novo
mutacija, koje dovode do promjena u DNK sekvencama ili strukturi hromozoma.
Brojne studije su analizirale moguce sredinske faktore koji potencijalno doprinose
povecanom riziku od autizma. Medu najceS¢im su: maternalni metabolicki sindrom,
starija dob roditelja, narocito ocCeva, izlaganje toksi¢nim materijalima, kratki ili dugi
intervali izmedu dvije trudnocée (kra¢i od 12 mjeseci i duzi od 84 mjeseca), kao i
prenatalna izlozenost farmakoterapiji. Takode, komplikacije prilikom porodaja kao
Sto su porodajna trauma i smanjena koli¢ina kiseonika u mozgu novorodenceta mogu
dovesti do trajnih neuroloskih problema poput ishemijske encefalopatije. Autoimune
bolesti majke, kao i porodic¢na istorija bolesti poput psorijaze i reumatoidnog artritisa,
predstavljaju znacajne faktore rizika. Aktivacija imunog sistema tokom trudnoce,
izazvana bakterijskom ili virusnom infekcijom, takode moze povecati rizik od
autizma.

Perinatalni faktori rizika uklju¢uju neonatalnu anemiju, sindrom aspiracije
mekonijuma, fetalni distres, povrede pri rodenju, maj¢inu hemoragiju, carski rez, nizu
tjelesnu masu pri rodenju, 1 nizak apgar skor. Ovi €inioci rizika takode su povezani s
pojaviom drugih neuroloskih i psihijatrijskih poremecaja, kao Sto su Downov
sindrom, disleksija, mentalna retardacija i shizofrenija, te razvojnih poremeéaja poput
poremecaja govora i jezika ili poremecaja paznje i hiperaktivnosti (ADHD).

Najcesce spominjani prenatalni, perinatalni i postnatalni faktori rizika prikazani su u
Tabeli 1.
Tabela 1

Najcesci prenatalni, perinatalni i postnatalni faktori rizika

Maternalna rasa (bijelci Apgar zbroj <7 Muski pol
I azijati)

Paternalna rasa (bijelci i Niska porodajna Anomalije
azijati) tezina mozga

Nivo obrazovanja ) ) Boravak u

] Indukovani trudovi )

majke inkubatoru

Nivo obrazovanja oca Mehanicka
Bez trudova o

ventilacija
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L . PoloZaj fetusa
Prijeteci pobacaj
zatkom
Antepartalno krvarenje Fetalna asfiksija
Uzimanje ljekova u Fetalni distres
trudnoci
Perinatalne

Bolesti u trudno¢i infekcije

UZRAST NA KOJEM SE DIJAGNOSTIFIKUJE AUTIZAM

Rani znaci autizma mogu se znacajno razlikovati medu djecom. Dok neka djeca
pokazuju simptome autizma ve¢ u prvih 12 mjeseci zivota, kod drugih se znaci mogu
pojaviti tek nakon 24 mjeseca ili ¢ak kasnije. Vazno je ista¢i da neka djeca sa
autizmom razvijaju nove vjestine i dostizu razvojne prekretnice sve do dobi od 18 do
24 mjeseca, nakon Cega prestaju sticati nove vjestine ili ¢ak gube ve¢ stecene vjestine.

Americka akademija za pedijatriju (AAP), vodeca pedijatrijska zdravstvena
organizacija u Sjedinjenim Americkim DrZavama, preporucuje da sva djeca budu
podvrgnuta procjenama u dobi od 18 i 24 mjeseca. Ove preporuke ukljucuju i redovni
skrining razvoja i ponaSanja tokom posjeta pedijatra u 9, 18 i 30 mjeseci. Istrazivanja
pokazuju da se do druge godine Zivota dijagnoza autizma, postavljena od strane
iskusnog stru¢njaka, moze smatrati pouzdanom.

U razvijenim zemljama, dostupne su kontrolne liste prilagodene roditeljima 1
zasnovane na istrazivanjima, namijenjene pracenju razvoja djece ve¢ od 2 mjeseca
starosti. U Sjedinjenim Americkim Drzavama, aplikacija Milestone Tracker
omogucava roditeljima da prate razvoj svoje djece 1 dijele te informacije sa
pedijatrima. Takoder, M-CHAT-R skrining upitnik (Modifikovana kontrolna lista za
autizam kod maliSana, revidirana) pruza roditeljima alat za procjenu potrebe za
stru¢nom evaluacijom njihovog djeteta. Ovaj jednostavan online upitnik za skrining
autizma dostupan je na internetu i njegovo popunjavanje traje samo nekoliko minuta.

Ukoliko odgovori upucuju na visoku vjerovatno¢u autizma, preporuCuje se
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konsultacija sa stru¢nim licem. lako se svako dijete razvija na svoj nacin, rana
intervencija moze znac¢ajno poboljSati ishode. Na primjer, studije su pokazale da rana
intenzivna bihevioralna intervencija moze unaprijediti ucenje, komunikaciju 1
socijalne vjestine kod male djece sa autizmom.

Istrazivanje u Velikoj Britaniji, koje je obuhvatilo preko 1000 roditelja, otkrilo je
da postoji prosjecan period od 3,5 godine od prvog obraéanja zdravstvenim radnicima
do postavljanja dijagnoze poremecaja iz autisticnog spektra (Crane, 2016).

Porast postotka dijagnoza autizma koje su postavili djecji psihijatri moze se objasniti
prevazilazenjem razli€itih barijera, ukljucujuci povecano znanje i svijest o autizmu te
bolje razumijevanje gdje potraziti pomo¢. DruStvo je danas znatno osvjeStenije o
autizmu nego ikada prije, zahvaljuju¢i napretku u javnom zdravstvu, intenziviranom
skriningu, aktivnom zalaganju i naporima usmjerenim na podizanje svijesti 0 ovom
poremecéaju. Ovi faktori doprinose boljoj dijagnostici i ranijem prepoznavanju

autizma, omogucéavajuéi pravovremenu intervenciju i podrsku

PRIDRUZENE BOLESTI

Najnovija istraZivanja ukazuju da oko 65% djece s autizmom ima pridruZene
intelektualne poteskoce. Otprilike dvije tre¢ine te djece na testovima inteligencije
postize rezultate ispod prosjeka, dok preostala tre¢ina ima kvocijent inteligencije (IQ)
unutar prosjeénih vrijednosti. Ucestalost kriza svijesti varira izmedu 7 i 14% kod
djece s autizmom, s kriticnim periodima za njihovu pojavu u ranoj djecjoj dobi i
adolescenciji. Takode, uocena je povecana ucestalost alergijskih i autoimunih bolesti
kao $to su astma, dijabetes 1 Crohnova bolest. Poremecaji spavanja su izrazeniji kod
djece s autizmom u odnosu na opstu populaciju, posebno poteskoce s uspavljivanjem
i odrzavanjem sna. Sto se ti¢e poremefaja u ishrani, zapaZena je tendencija ka
jednoli¢noj ishrani, ukljuujuéi konzumiranje ograni¢enog broja namirnica.
Pojavljuju se i pica (konzumiranje nejestivih materijala kao §to su zemlja, kamenje,
staklo, boja), Sto predstavlja znaCajan izazov i zahtijeva stalni nadzor. Postoje i1
slucajevi kada djeca insistiraju na velikim koli¢inama odredene vrste hrane ili na
hrani pripremljenoj na specifi¢an nacin, $to moze dovesti do ritualnog ponasanja i
izbjegavanja tantruma zbog neispunjenja specificnih Zelja, Sto moze rezultirati ¢ak

,,Ssamoizgladnjivanjem®.
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Problemi s varenjem, kao $to su zatvor, proliv, nadutost i bolovi u stomaku, Cesti
su kod djece s autizmom i mogu izazvati promjene u ponasanju poput uznemirenosti,
agresivnosti 1 promjena raspolozenja. Pored toga, autizam moze biti povezan s
poremecajima aktivnosti i paznje te s poremecajima ponaSanja, $to zna¢ajno umanjuje
kvalitet zivota i adaptivno funkcionisanje ovih djece.

Na osnovu pregleda literature, razli¢iti autori navode razli¢ite podatke o incidenci
i prevalenci senzornih teskoca kod djece sa autizmom. Toméek i Dan (Tomchek &
Dunn, 2007) iznose da incidenca poremecaja senzornog procesuiranja varira izmedu
42% i 88%. Saf i Lejn (Schaaf & Lane, 2014) govore o prevalenci od 45% do 90%,
dok Dosonova (Dawson & Watling, 2000) u svom pregledu studija navodi procenat
od 11% do 100%.

Razli¢ite studije takode istrazuju tipove senzornih reakcija: Ornic i saradnici
(Ornitz, Guthrie & Farley, 1977) pokazali su da ispitanici sa dijagnozom autizma
mogu ispoljiti hiporeaktivnost na zvukove, hiperreaktivnost na odredene auditivne
stimulanse, kao 1 povecanu svijest o pozadinskim zvucima, §to varira u zavisnosti od
situacije i ispitanika.

Velika Svedska studija o senzornim atipi¢nostima na uzorku djece uzrasta od 20
do 54 mjeseca sa dijagnozom autizma pokazala je da su senzorne atipi¢nosti
najizrazenije u grupi definisanoj kao tipi¢ni autizam bez teskoca u uc¢enju. Autori ovu
pojavu tumace mogucénosSéu da su ova djeca izlozena veéem broju razli¢itih
stimulansa na dnevnom nivou, kao i njihovim ve¢im sposobnostima da izraze svoje
teSkoce sa senzornim funkcionisanjem (Klintwall i sar., 2010).

Najfrekventnije senzorne atipi¢nosti su uocene unutar kategorija ,,bol“ i ,,culo
sluha“. Na uzorku od 208 djece sa dijagnozom autizma, pokazalo se da 76% djece
ima izmijenjene reakcije ili smetnje u bar jednom senzornom modalitetu. Kategorije
simptoma koje su tipi¢ne za autizam, kao S$to su selektivnost u ishrani, hodanje na
prstima, teSkoce sa spavanjem, samopovredivanje i temper tantrumi, pokazali su
najvece asocijacije sa senzornim atipi¢nostima. RodZers, Hepbern i Vener (Rogers,
Hepburn & Wehner, 2003) isti¢u vece prisustvo atipi¢nosti u ¢ulnim modalitetima
ukusa 1 mirisa. Razvojni nivo ili IQ nisu bili povezani sa senzornom reaktivnoScu.

Studije Tomcek i Dan (Tomchek & Dunn, 2007), koriste¢i upitnik koji mjeri
senzorni profil (Short Sensory Profile, Dunn, 2014), za djecu uzrasta 3 do 6 godina sa
dijagnozom autizma pokazale su da ¢ak 95% ispitanika iz uzorka ima neki tip teskoce

u senzornom procesuiranju oc€itan u totalnom skoru, pri ¢emu su se najizrazitije
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razlike pokazale na skalama niskog registrovanja, senzornog trazenja, auditivne i
taktilne osjetljivosti. Gledajuci u cjelini, razlike su uocene u preko 90% stavki na
skali, totalnom skoru i na svim podskalama Senzornog profila. Studija Baranek i
saradnika (Baranek et al., 2006) utvrdila je da je senzorna simptomatologija prisutna
kod 69% ispitanika sa autizmom u odnosu na ispitanike sa usporenim psihomotornim
razvojem i tipicnom grupom.

Zbog povisenog komorbiditeta autizma sa epilepsijom, elektroencefalografija (EEG)

dugo je koris¢ena kao dodatni instrument za dijagnozu autizma.

PORODICA

Konstrukt porodice je Siroko definisan i varira u zavisnosti od kulturnog,
socijalnog i individualnog konteksta. Balton (2009) definiSe porodicu kao roditelje ili
staratelje, njihovu djecu, i ponekad druge bliske rodake koji zajedno Zive u istom
domacdinstvu. Hanson 1 Lynch (1992, prema Hanson & Lynch, 2004) prosiruju ovu
definiciju tvrdeéi da porodica moze obuhvatiti ,,bilo koju cjelinu koja sebe smatra
porodicom ukljucuju¢i one koji su u krvnom srodstvu, braku, ili su se jednostavno
obavezali da dijele svoje Zivote.“ NaglaSavaju vaznost inkluzivnosti u definiciji
porodice, isticu¢i da pol i1 prisustvo ili odsustvo djece ne bi trebali biti odlucujuci
faktori. Klju€no je, prema njima, da se ¢lanovi te zajednice vide kao porodica 1 da su
medusobno povezani 1 obavezani na medusobnu brigu.

Kvalitativno istrazivanje koje su sproveli Poston i saradnici (2003) posveceno je
razumijevanju i definisanju kvaliteta porodi¢nog Zivota. U istrazivanju je ucestvovalo
ukupno 187 ispitanika, ukljucujuéi ¢lanove porodice osoba sa ometenoscu (roditelji,
braca, sestre), same osobe sa ometenos$cu, porodice koje nemaju ¢lana sa ometenoscu,
pruzaoce usluga i rukovodioce. Cilj istraZivanja bio je prikupiti detaljne informacije o
percepciji porodi¢nog sistema kroz individualne razgovore i fokus grupe. Kroz
diskusiju o porodi¢nom sistemu, ispitanici su razmatrali Sta porodica znaci za njih 1
kako definiSu svoje porodicne strukture. Zakljucak istrazivanja bio je da se porodica
moze definisati kao grupa osoba koje sebe smatraju dijelom porodice, nezavisno od
toga da li su povezane krvnim srodstvom ili bratnom zajednicom — ,,Porodica

obuhvata one osobe koje smatraju da jesu dio porodice, bez obzira da li su u krvnom

22



srodstvu ili bracnoj zajednici, i koje podrzavaju i redovno brigu jedne za druge®
(Poston i sar., 2003). Klju¢ni elementi ove definicije su podrska i redovna briga koju
¢lanovi pruzaju jedni drugima, naglaSavajuci da je emocionalna povezanost i obaveza
prema zajedni¢kom dobru i blagostanju ono $to sustinski ¢ini porodicu. Ovaj pristup
omogucava Siroko i inkluzivno razumijevanje porodice, priznajuci razli¢ite porodi¢ne
konfiguracije koje se mogu razlikovati od tradicionalnih nuklearnih modela. Time se
pruza mogucénost da se u koncept porodice ukljue 1 nekonvencionalni oblici
porodi¢nog zajednistva, koji su sve prisutniji u savremenom drustvu.

Rodenje djeteta sa smetnjama u razvoju donosi znacajne promjene u porodicni
zivot koje se mogu primijetiti u svakodnevnim aktivnostima i u razli¢itim aspektima
porodi¢nog funkcionisanja. Axelsson, Granlund, i Wilder (2013) isticu da se
porodi¢na dinamika mijenja tako S$to se obrasci zivota prilagodavaju potrebama
djeteta sa smetnjama u razvoju. Ove promjene nisu ograni¢ene samo na unutras$nje
dinamike porodice ve¢ Cesto dolaze i iz spoljaSnjeg okruzenja, uticu¢i na uloge i
strukturu porodice kao dinami¢kog sistema. Kao $to Zegarac, DZamonja Ignjatovié i
Milanovi¢ (2014) navode, promjene mogu proizaci iz Sireg politickog, kulturnog,
socijalnog ili ekonomskog konteksta, a sve su one dio zivotnog ciklusa svake
porodice. U svakodnevnom zivotu, porodice sa djecom sa razvojnim smetnjama
suocavaju se sa posebnim razvojnim zadacima i brojnim izazovima. Ovo ukljucuje
preuzimanje vece odgovornosti za odluke koje se ticu brige i dobrobiti djeteta, kako
isticu Brown, Anand, Fung, Isaacs i Baum (2003). Suocavanje sa ovim izazovima
Cesto zahtijeva vise od obi¢nog prilagodavanja; potrebna je dodatna podrska kako bi
se osiguralo da porodice mogu efikasno da se nose sa povecanim zahtjevima. To
moze ukljucivati pristup resursima kao $to su specijalizovane obrazovne usluge,
zdravstvena podrska, finansijska pomo¢, kao i emocionalna i socijalna podrska kako
za dijete, tako 1 za cijelu porodicu. Priznavanje ovih potreba 1 obezbjedivanje
adekvatnih resursa klju¢ni su za podsticanje otpornosti i omogucavanje porodicama
da se §to bolje prilagode i odgovore na izazove sa kojima se suo¢avaju.

Istrazivanje o ulozi roditelja u brizi za dijete sa poremecajem iz spektra autizma
moze pruziti uvid u dinamiku porodi¢nog funkcionisanja i angazovanje roditelja.
Postavlja se pitanje da li su majke vise ukljucene u brigu i pomo¢ djetetu sa autizmom
1 ako jesu, koji su mogu¢i razlozi za to. Jedan od faktora moZze biti nezaposlenost ili
veca dostupnost vremena kod majki, ili se mozda smatra da majke imaju bolje

vjestine u odnosu na oCeve kada je rijec o brizi za dijete.
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Tradicionalne uloge u porodici takode mogu igrati znacajnu ulogu. U mnogim
kulturama i drustvima postoji o¢ekivanje da ¢e majke preuzeti primarnu odgovornost
za njegu dece i kuéne poslove, dok ocevi obezbjeduju finansijsku stabilnost porodice.
Medutim, ova pretpostavka ne mora nuzno odrazavati stvarnost u svakoj porodici.
Ocevi, iako su mozda zaposleni, takode mogu biti aktivno ukljuceni u brigu o djetetu,
ukljucujuéi vodenje na terapije, igru i stimulaciju razvoja djeteta. Sve veéi broj o¢eva
danas preuzima ravnopravnu ulogu u roditeljstvu, razbijajuci tradicionalne stereotipe
i demonstrirajuci da su sposobni za emocionalnu i prakti¢nu brigu o svojoj djeci.

Ovo istrazivanje moze razmotriti i druge faktore koji uti¢u na ukljucenost
roditelja, kao Sto su li¢ne sklonosti, nivo obrazovanja, podrSka okoline, kao i
dostupnost resursa za roditelje djece sa autizmom. Analizom ovih aspekata,
istrazivanje moze dati vrijedan doprinos razumijevanju kako se roditeljske uloge
mogu razlikovati 1 kako se mogu optimizovati kako bi se poboljsala podrska za cijelu

porodicu.

DIJAGNOZA

Dijagnoza poremecaja iz autistiCnog spektra zahtijeva pazljiv i sveobuhvatan
pristup, s obzirom na to da ne postoji jednostavan medicinski test, poput testa krvi,
koji bi mogao nedvosmisleno potvrditi prisustvo autizma. Umesto toga, dijagnoza se
zasniva na detaljnom pregledu razvojne istorije i ponasanja osobe. Iskusni medicinski
stru¢njaci, kao Sto su dje¢ji psihijatri, koriste profesionalne alate za skrining i
dijagnostiku, vode intervjue i vrSe opservaciju osobe 1 njene porodice kako bi
postavili pouzdanu dijagnozu.

U Crnoj Gori, samo djecji psihijatar moZe zvani¢no dijagnostikovati autizam, ali
postoje skrining alati koji mogu sluziti kao upozorenje za roditelje, hranitelje i osobe
koje brinu o djetetu. Ovi alati su namijenjeni za prepoznavanje potencijalnih
simptoma autizma ve¢ u ranom uzrastu, i ¢esto su specifi¢ni za odredene faze razvoja
djeteta. Rana identifikacija simptoma moZze znacajno uticati na pristup potrebnim
uslugama 1 podrsci, §to moze imati dugoro€an pozitivan efekat na ishode lijeCenja 1

kvalitet zivota djeteta.
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Efikasan pristup dijagnostikovanju i ranom prepoznavanju autizma je kljucan, jer

ranim intervencijama mozemo znacajno poboljSati sposobnosti adaptacije i ucenja
kod djece sa autizmom, omogucavajuci im da ostvare svoj puni potencijal. Roditelji 1
staratelji trebaju biti informisani o dostupnim resursima i mogu¢nostima podrske, kao
1 0 vaznosti rane dijagnoze i kontinuiranog prac¢enja razvoja svog djeteta.
U razvijenim zemljama, alati za skrining autizma dizajnirani su da budu kratki i
efikasni, kako bi se pomoglo u identifikaciji djece i odraslih koji mogu imati
simptome autizma. Ovi alati su prvi korak u procesu dijagnosticiranja i ne
predstavljaju definitivnu dijagnozu, ve¢ zahtijevaju dalju temeljnu procjenu od strane
kvalifikovanog zdravstvenog radnika nakon S$to se dobije pozitivan rezultat na
skriningu.

Jedan od popularnih alata za skrining jeste Modifikovana kontrolna lista za
autizam kod djece, revidirana (M-CHAT-R). M-CHAT-R je besplatni upitnik
namijenjen roditeljima djece u uzrastu od 16 do 30 mjeseci. Sastoji se od 20 pitanja
koja se odnose na razli¢ita ponaSanja djeteta, ¢ime roditelji mogu pomoéi u
identifikaciji prvih znakova autizma.

Drugi vazni alati ukljucuju Drustvenu paznju i nadzor komunikacije, revidirani
(SACS-R) i SACS-predskolski (SACS-PR), koji pokrivaju uzrast od 12 do 60
mjeseci. Ovi alati, razvijeni na Univerzitetu La Trobe, posebno su dizajnirani da
identifikuju ponaSanja karakteristicna za autizam u razli¢itim razvojnim fazama, od
rane dobi do predskolskog uzrasta. Za koris¢enje SACS-R i SACS-PR alata potrebno
je da upravlja obuceni psiholog, vaspita¢, zdravstveni radnik ili drugi stru¢njak, ¢ime
se osigurava preciznost i pouzdanost rezultata skrininga.

Kori$¢enje ovih alata za skrining je klju¢ni korak u ranom prepoznavanju autizma,

Sto moze znatno olak3ati pristup potrebnim intervencijama i podrsci, poboljSavajuci
ishode 1 kvalitet Zivota djece sa autizmom i njihovih porodica.
Za Skolsku djecu, SARRC upitnik koji sadrzi 15 pitanja koristi se za prepoznavanje
znakova autizma, dok za starije adolescente i odrasle, posebno od 16 godina nadalje,
postoji upitnik od 50 pitanja dizajniran da mjeri Kkarakteristike osoba za koje se
sumnja da imaju autizam. Ovaj obimniji upitnik primjenjuje se na osobe sa
intelektualnim kapacitetom (IQ) ve¢im od 80, S§to omogucava detaljnije
razumijevanje njihovih ponaSanja i potencijalnih teskoca.

U postupku dijagnoze autizma, klju¢no je da ukljuceno struc¢no lice posjeduje

iskustvo u identifikaciji poremecaja iz autisticnog spektra na razli€itim uzrastima 1
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razli¢itim nivoima ozbiljnosti simptoma. Idealno, tim koji provodi dijagnozu trebao
bi biti multidisciplinaran i sastavljen od razli¢itih specijalista, ukljucuju¢i pedijatra,
djecjeg psihijatra i neurologa. Osim toga, psiholog sa specijaliziranim iskustvom u
dijagnostici autizma igra centralnu ulogu u ovom procesu. Takode, logoped i radni
terapeut mogu biti vazni Clanovi tima, posebno u specijalizovanim centrima za
autizam.

Svako dijete koje je upuceno na evaluaciju autizma prolazi kroz sveobuhvatnu
procjenu koju obavlja ovaj dijagnosticki tim. Evaluacija ukljucuje razlicite metode 1
alate, od razgovora s roditeljima i skrininga do detaljnijih testova i opservacija. Cilj je
osigurati tacnu dijagnozu i razumijevanje svih aspekata stanja djeteta, kako bi se
moglo pristupiti adekvatnom planu tretmana 1 intervencije koji ¢e najbolje odgovarati
njegovim potrebama.

Posto jos uvijek ne postoji medicinski test za autizam, strucnjaci iz ove oblasti
oslanjaju se na upitnike, interaktivne testove, zapaZanje, intervju. ADI-R (Autism
Diagnostic Interview-Revised) je klju¢ni alat u dijagnostici autizma i Siroko se koristi
Sirom svijeta od strane stru¢njaka u oblasti. Ovaj strukturirani intervju omogucava
temeljnu procjenu i razumijevanje razlicitih aspekata autisticnog spektra, $to pomaze
u stvaranju precizne dijagnosticke slike osobe. Intervju ADI-R odvija se u formi
detaljnog razgovora sa roditeljima ili starateljima, tokom kojeg se prikupljaju
informacije o ranoj istoriji razvoja djeteta, kao i o trenutnom ponasanju. Struktura
intervju je podijeljena na cCetiri osnovna domena:

1. Jezik i komunikacija: Ovaj dio procjenjuje sposobnosti i ograni¢enja u
verbalnoj i neverbalnoj komunikaciji.

2. Recipro¢ne drustvene interakcije: Fokusira se na sposobnost djeteta da
uspostavi 1 odrZi socijalne veze, kao 1 na razumevanje i reagovanje na socijalne
signale.

3. Ponavljajuca, stereotipna ponasanja i interesovanja: Analizira se prisustvo
repetitivnih ponasanja i ogranicenih interesa, $to su Cesti pokazatelji autizma.

4. Dijagnosti¢ki domen: Provjerava se prisustvo abnormalnosti u razvoju koje su
evidentne na ili prije uzrasta od 36 mjeseci, $to je kljuno za rano prepoznavanje
autisticnih poremecaja.

Pored ovih specificnih domena, ADI-R takode ukljucuje procjenu opstih problema
u ponasanju i klinicki relevantnih ponaSanja, kao Sto su agresija i samopovredivanje,

Sto moze dodatno pomoc¢i u razumijevanju kompleksnosti stanja pojedinca Vazno je
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naglasiti da ADI-R nije samostalan alat za dijagnozu, ve¢ se koristi u kombinaciji s
drugim dijagnostickim alatima i klinickim procjenama. Integracija podataka iz ADI-
R-a s drugim metodama procjene omogucava stru¢njacima da postave pouzdanu
dijagnozu autizma 1 razviju adekvatne strategije intervencije koje su prilagodene
individualnim potrebama djeteta ili odrasle osobe.

Kroz intervjue, stru¢njaci prikupljaju informacije od roditelja ili staratelja, koje se
pazljivo beleze 1 kodiraju. Ovo omogucava stru¢njacima da steknu detaljan pregled
razli¢itih aspekata Zivota i razvoja deteta. Ovaj proces obuhvata sledece oblasti:
Porodi¢na istorija, obrazovanje, prethodne dijagnoze, i ljekovi. Ove informacije
pomazu stru¢njacima da razumiju moguce genetske, sredinske i medicinske faktore
koji mogu uticati na dijete.

Pregled ponaSanja djeteta. Razumijevanje specifi¢nih ponasanja djeteta u razli¢itim
kontekstima omoguéava bolje uocavanje atipi¢nih odziva ili navika.

Rani razvoj i razvojne prekretnice. Detalji 0 ranom razvoju daju uvid u prve znake
poremecaja i njihovu progresiju.

Usvajanje jezika, gubitak jezickih i/ili drugih vjestina. Ovo podrucje je posebno
vazno za identifikaciju regresije, koja je ¢esta u slucajevima autizma.

Trenutno funkcionisanje u pogledu govora i komunikacije. Pomaze u procjeni
sposobnosti djeteta da komunicira i interaguje.

Drustveni razvoj i igra. Socijalne interakcije 1 igra mogu biti klju¢ni pokazatelji u
dijagnozi autizma, pokazujuci kako dijete reaguje i ukljucuje se u socijalne situacije.
Interesovanja i ponasanja. Pregled specifi¢nih interesovanja i repetitivnih ponasanja
koja su Cesto prisutna kod osoba sa autizmom.

Klinic¢ki relevantna ponasSanja. UkljuCuje agresiju, samopovredivanje, i moguce
epilepticne karakteristike, Sto moze biti indikativno za dodatne intervencije ili
medicinske procjene.

Nakon obavljenog intervjua slijedi proces bodovanja pomocu ADI-R algoritma.
Ovaj proces je od sustinskog znacaja jer omogucava kvantifikaciju simptoma i
pomaze u razlikovanju autizma od drugih razvojnih poremecaja. Algoritam se koristi
za procjenu trenutnog ponasanja 1 za dijagnostiCke svrhe, a rezultati se dobijaju
konverzijom kodova iz intervjua. ADI-R se Siroko Kkoristi u medunarodnim
istrazivackim studijama, $to je doprinijelo velikom broju podataka koji potvrduju

njegovu pouzdanost i validnost. Pouzdanost se odnosi na konzistentnost rezultata koje
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ADI-R daje pri ponovljenim primjenama, dok se validnost odnosi na preciznost ADI-
R-a u mjerenju onoga $to je namijenjen da mjeri, odnosno simptome autizma.
Administracija ADI-R-a zahtijeva visok stepen standardizacije. Osobe koje sprovode
ADI-R moraju pro¢i temeljnu obuku koja ukljucuje nauéne procedure i praksu ta¢nog
kodiranja odgovora. Ovo osigurava da se intervju sprovodi konzistentno i prema
strogim smjernicama, $to je klju¢no za dobijanje validnih i pouzdanih rezultata.

KoriS¢enje algoritma trenutnog ponasanja ili dijagnostickog algoritma omogucéava
strucnjacima da detaljno analiziraju ponasanja i simptome ispitanika, Sto dovodi do
tacnije dijagnoze. Kroz kodiranje i analizu rezultata, ADI-R pruza ne samo
kvantitativne podatke o prisutnosti simptoma autizma, ve¢ i kvalitativne informacije
koje mogu pomoc¢i u razumijevanju specificnosti svakog slucaja, kao i u identifikaciji
mogucih podgrupa unutar spektra autizma.

Zbog svoje rigoroznosti i dokazane efikasnosti, ADI-R je postao standard u

dijagnostickim procedurama za autizam Sirom svijeta, omogucéavajuci stru¢njacima
da sa visokom sigurnos¢u procijene i klasifikuju simptome autizma kod djece i
odraslih.
Kada se tradi zvani¢na dijagnoza autizma, kombinacija ADI-R (Autism Diagnostic
Interview-Revised) i ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation Schedule, Second
Edition) pruza temeljnu i preciznu procjenu. ADI-R se fokusira na detaljne intervjue
sa roditeljima ili starateljima kako bi se prikupile informacije o razvojnoj istoriji i
trenutnom ponasanju djeteta, dok ADOS-2 omogucava direktan uvid kroz
strukturisane opservacije dje¢jeg ponasanja u kontrolisanom okruzenju. ADOS-2 se
koristi za djecu 1 odrasle pocev od uzrasta od 12 mjeseci, i ukljucuje seriju
standardizovanih aktivnosti i zadataka koji su dizajnirani da izazovu socijalne
interakcije izmedu djeteta i1 stru¢njaka. Ove interakcije su kljucne za procjenu
kljucnih oblasti pogodenih autizmom, ukljucujué¢i komunikaciju, reciprocne socijalne
interakcije i ponavljajuce, stereotipne obrasce ponaSanja. Za razliku od ADI-R-a, koji
se oslanja na izvjestaje roditelja o ponasanju i razvojnim detaljima, ADOS-2 pruza
mogucénost da stru¢njak direktno posmatra i ocjenjuje djetetovo ponasanje u realnom
vremenu. Ovaj pristup minimizira subjektivnost i osigurava objektivniju osnovu za
dijagnozu.

ADQOS-2 se fokusira na nekoliko klju¢nih podrucja:

1. Komunikacija. Procjenjuje verbalne i neverbalne sposobnosti komunikacije.
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2. Drustvena interakcija. Ocjenjuje sposobnost i stil interakcije sa drugima.

3. Igra. Analizira kako dijete koristi igru za interakciju i izrazavanje.

4. Ograni¢ena i ponavljaju¢a ponasanja. Identifikuje prisustvo stereotipnih ili
repetitivnih ponasanja koja su Cesta kod osoba sa autizmom.

Ukljucuje pet modula prilagodenih razli¢itim uzrastima i nivoima razvoja govora

osoba koje se evaluiraju. Svaki modul je dizajniran tako da maksimalno odgovara

specificnim komunikacijskim sposobnostima i razvojnim karakteristikama ispitanika,

omogucavajuci preciznu i prilagodenu evaluaciju.

Todler Modul: Namijenjen je maloj djeci od 12 do 30 mjeseci starosti koja jo$ ne
koriste funkcionalne rije¢i.

Modul 1: Dizajniran je za djecu stariju od 31 mjesec koja ne koriste dosledno fraze.
Modul 2: Prikladan je za djecu bilo kojeg uzrasta koja govore fraze.

Modul 3: Namijenjen je djeci i mladim adolescentima koji govore fluentno.

Modul 4: Za starije adolescente i odrasle koji govore te¢no.

Svaki modul traje izmedu 40 i 60 minuta i implementira se kroz seriju
standardizovanih aktivnosti koje omogucavaju stru¢njacima da opserviraju i kodiraju
specifi¢na ponasanja koja su dijagnosticki relevantna za autizam. l1zbor modula zavisi
od individualnih karakteristika ispitanika, Sto osigurava da se evaluacija prilagodava
njihovim specifiénim potrebama 1 sposobnostima. Ovako strukturisan pristup
omoguc¢ava pouzdanu i valjanu procjenu, klju¢nu za dijagnosticiranje poremecaja iz
autisticnog spektra.

Nakon §to su podaci iz ADI-R-a i ADOS-2 modula sakupljeni i analizirani, slijedi
sastanak sa psihologom koji objasnjava nalaze i daje preporuke. Ovaj integrativni
pristup omogucava sveobuhvatno razumijevanje djetetovih potreba i postavljanje
adekvatnog plana podrske i intervencija. Kombinacija ova dva instrumenta je zlatni
standard u dijagnostici autizma, osiguravajuci visok nivo pouzdanosti i valjanosti u

procjeni ovog kompleksnog poremecaja.

29



VAZNOST USPOSTAVLJANJA DIJAGNOZE

Postavljanje dijagnoze autizma igra klju¢nu ulogu ne samo u razumijevanju
trenutnog nacina funkcionisanja i razvojnih odstupanja djeteta, ve¢ i u omogucéavanju
pristupa podrsci, uslugama i zastiti predvidenim Zakonom o socijalnoj i djecjoj
zastiti. Dijagnoza omogucéava djeci sa teSkocama u razvoju ili invaliditetom da
ostvare posebna prava koja ukljucuju prilagodavanje obrazovnih programa u
vrti¢ima, Skolama i na radnom mjestu, te zastitu od diskriminacije koja moze proizaci
iz poteSkoc¢a povezanih sa autizmom. Ova prava su osmisljena kako bi se osiguralo da
svako dijete moze u potpunosti participirati u drustvenom i obrazovnom kontekstu,
neovisno o svojim individualnim izazovima.

Dijagnoza autizma otvara vrata stru¢noj podrSci koju pruzaju drzavne usluge,
ukljucujuéi programe profesionalne rehabilitacije koji nude savjetovanje i pomo¢ u
zapoSljavanju za osobe sa invaliditetom, poput autizma. Ove usluge su klju¢ne za
osnazivanje pojedinaca sa autizmom, omogucavaju¢i im da ostvare svoje
profesionalne ciljeve i poboljSaju svoj kvalitet zivota.

Zvani¢na dijagnoza takode moze pruziti odgovore i olakSanje osobama koje su
godinama mogle imati nedoumice o svom ponasanju i identitetu. Razumijevanje da se
odredena ponaSanja mogu objasniti kroz dijagnozu autizma omogucava bolji uvid u
osobne izazove i prednosti, te moze pomo¢i pojedincima da bolje upravljaju svojim
stanjem i maksimalno iskoriste svoje potencijale.

S porastom dostupnosti informacija o autizmu, sve je veci broj ljudi koji
prepoznaju autisticne osobine u sebi. Neki od njih mogu se identifikovati kao osobe
sa autizmom kroz samorefleksiju i istrazivanje, ¢ak i prije sluzbene dijagnoze.
Medutim, vazno je naglasiti da sluzbenu dijagnozu autizma moze postaviti iskljucivo
kvalifikovani stru¢njak, poput dje¢jeg psihijatra, koji ¢e na osnovu temeljite
dijagnosticke procjene 1 sveobuhvatne slike funkcionisanja pojedinca donijeti
kona¢nu dijagnozu. Samodijagnostika, iako moze biti korisna u osobnom
istrazivanju, ne moze zamijeniti stru¢nu procjenu i ne bi trebala biti osnova za pristup

specijaliziranim uslugama 1 podrSci koje zahtijevaju sluzbenu dijagnozu.
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REAKCIJA NA DIJAGNOZU

Saznanje da je djetetu dijagnostifikovan autizam cCesto predstavlja trenutak koji
mijenja zivot roditelja iz korijena. Taj trenutak dolazi bez upozorenja, preokrecuci
prethodno ustaljene Zivotne ritmove i1 oc¢ekivanja. Studija koju je sproveo Landsman
1988. godine, duboko oslikava ovaj emocionalni vrtlog, isticu¢i koliko je teSko
roditeljima suociti se s Cinjenicom da njihovo dijete nece imati razvojni put kao
njrgovi vrS$njaci. Roditelji i ostali ¢lanovi porodice mogu dozivjeti pravu buru
emocija, od tuge i straha do nemo¢i i neizvjesnosti. Brige pocinju da nic¢u jedna za
drugom: Kako ¢e autizam uticati na buducnost mog djeteta? Kako ¢ée se prilagoditi
svakodnevnim izazovima? Koliko ¢e moci napredovati i postati samostalan? Ove
brige se prosiruju i na Siru porodi¢nu dinamiku: Kako ée ova dijagnoza uticati na
nase ostale obaveze i odnose? Kako ce vrsnjaci prihvatiti moje dijete i kako ce to
uticati na njegove brace i sestre? Takode, postoji strah kako ¢e drustvo prihvatiti
dijete. Da li ¢e se sna¢i u $koli, na tretmanima, u svakodnevnim socijalnim
interakcijama? Sve su to pitanja koja se vrtoglavo roje u glavama roditelja. Osim
toga, roditelji se pitaju koliko ¢e stvarno moc¢i pomo¢i svom djetetu, te koliko ¢ce
tretmani i terapije koje su im na raspolaganju zaista biti efikasni.

Emocionalna podrska i informacije su klju¢ne za porodice koje se suocavaju sa
dijagnozom autizma kod djeteta. Svaka porodica ¢e reagovati drugacije na ovu vijest,
a razlike u reakcijama mogu zavisiti od mnogih faktora, ukljucujuéi prethodna
iskustva, o¢ekivanja, podrSku koju imaju od zajednice, i li¢ne snage.

Dr Elizabet Kabler-Ros, u svojoj knjizi On Grief and Grieving, opisuje razlicite
faze kroz koje ljudi obi¢no prolaze dok tuguju, Sto moze biti korisno za razumijevanje
reakcija roditelja na dijagnozu autizma kod djeteta. Ona navodi da roditelji mogu
nasumic¢no prolaziti kroz ove faze, bez jasnog redoslijeda, iako cesto postoji
napredovanje prema emocionalnom rjeSenju.

Sok. ,,Ne mogu da se sjetim kako sam uspjela da stignem kuéi nakon §to sam prvi
put ¢ula dijagnozu.“ ,,Kako je moguce da se ovo deSava mom djetetu?? Ovi citati
oslikavaju neposredni osjecaj Soka i nevjerice koji moze obuzeti roditelje kada prvi
put ¢uju dijagnozu. To je trenutak kada stvarnost situacije postaje preplavljujuca.

Tuga. ,,Nemam energije.”“ ,,Ne mogu da Cinim stvari koje uobiCajeno ¢inim za
svoju porodicu.” ,,Mnogo placem.” ,,Preplavljen sam tugom.“ Ovi citati ilustruju

dubinu tuge i emocionalnog iscrpljenja koje roditelji mogu osjecati. Tuga moze
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dominirati njihovim svakodnevnim zivotom, uticu¢i na njihovu sposobnost da
obavljaju rutinske aktivnosti.

Bijes. ,,Mi ne zasluzujemo ovo.“ ,,StraSno sam ljut §to se ovo deSava nekome koga
volim.“ ,Neka moje komsSije gledaju svoja posla!“ Ovi citati reflektuju prirodnu
reakciju bijesa koja moze proizaci iz osje¢anja nepravde ili frustracije zbog situacije.
Bijes je Cesto usmjeren prema spoljnim faktorima i moze biti reakcija na osjecaj
bespomocnosti.

Poricanje. ,,Moje dijete ¢e prerasti ovo.“ ,,Ja mogu to da ispravim.© Ovi citati

pokazuju kako poricanje moze biti mehanizam odbrane koji roditelji koriste da se
suoce s teSkom realnos¢u. Ova faza moze sluziti kao privremeni odmor od bolne
istine.
Usamljenost. ,,Nikada se nisam osjeéao ovoliko usamljenim.“ ,,Volio bih da imam
prijatelja koji ¢e razumjeti moju situaciju.” ,,Jako je teSko doprijeti do drugih ljudi.”
Ovi citati pokazuju kako se usamljenost moze intenzivirati kad se roditelji osjecaju
izolovano zbog svojih specificnih izazova. Usamljenost moZe proizaci iz nedostatka
razumijevanja ili podrske od strane drugih.

Prihvatanje. ,,Osje¢cam da mogu da prodem kroz ovo.“ ,,Moja porodica bice
dobro.“ Konac¢no, ovi citati simboliziraju fazu prihvatanja. Ova faza nije o
odustajanju ili pasivnosti, ve¢ o pronalazenju snage da se aktivno suoci sa izazovima i
zastupa interese djeteta. Prihvatanje oznaCava spremnost roditelja da preuzmu
kontrolu i djeluju u najboljem interesu svoje porodice.

Vazno je naglasiti da su ove faze fluidne i da osobe mogu prelaziti iz jedne u
drugu u razli¢itim tempima. Takode, svaka porodica moZe imati jedinstveno iskustvo
u suoCavanju s dijagnozom, stoga je od suStinskog znaCaja pruzanje prilagodene
podrske koja moze pomoci roditeljima 1 porodicama da na najbolji na¢in produ kroz

ovaj tezak period.

KRIZA

U svojoj knjizi Zivotne krize, Jelena Vlajkovi¢ govori o krizama kao o ,,preokretu,
obrtu, nastajanju odsutnog trenutka®“. Rije¢ ,.kriza* potic¢e od grcke rijeci krino, koja
znaci ,,0odvojiti, izabrati, odluciti, suditi, mjeriti, sporiti, ali i ,,boriti se*. U somatskoj

medicini pojam krize odnosi se na preokret, bilo na bolje ili na gore, u toku neke
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bolesti. U oblasti psihijatrije, najeSce se koristi Kaplanova definicija krize, prema
problemi u datom trenutku prevazilaze njihove kapacitete®.

Neki autori prave razliku izmedu Kkrizne situacije i kriznog stanja. Dok se pod
kriznom situacijom podrazumijevaju okolnosti, naj¢esée spoljasnje, koje dovode do
krize, krizno stanje oznacava subjektivni dozivljaj pokrenut kriznom situacijom.
Porijeklo krize vezuje se za objektivne promjene u spoljasnjem okruzenju osobe.
Kriza se smatra reakcijom na zivotni dogadaj, zbog Cega se u nekim psihijatrijskim
udzbenicima razvrstava u dijagnosticku kategoriju pod nazivom reaktivna stanja.
Uzro¢nici krize mogu biti razliciti, ali ih najceS¢e karakteriSu neocekivanost i
,masivnost* dogadaja. Neocekivani i iznenadni zivotni dogadaji koji mijenjaju
postojeci poredak stvari i odnosa u realnom okruzenju osobe mogu predstavljati izvor
krize.

Prirodne katastrofe poput zemljotresa, poplava i pozara, prema Lazarusu i Koenu
(Lazarus & Cohen), predstavljaju velike promjene u spoljasnjoj sredini koje pogadaju
veliki broj ljudi. S druge strane, promjene koje uticu na jednu ili nekoliko osoba
izazivaju krize povezane s, naizgled, beznacajnim nevoljama koje mogu trajati
danima ili mjesecima. Ovu vrstu nevolja Lazarus naziva ,,daily hassles* (dnevne
neprijatnosti), a u njih ubraja prepreke u odnosima sa supruznikom, poteskoce u
saobracaju i finansijske probleme.

Klinicku sliku krize, prema Kaplanu i Rapaportu (Rapaport, L.), karakteriSu
promjene u sferi emocija i kognicije. Modlin (Modlin, H.) izdvaja simptome poput
anksioznosti, ljutnje, straha, osje¢anja krivice i beznadeznosti, dok Galan (Galan, S.)
posebno istiCe anksioznost i depresivnost kao osnovne simptome krize. Hansel
(Hansell, N.) dodaje pojam difuzije identiteta, pri ¢emu osoba nema vremena da se
fokusira na sebe i svoje potrebe.

Kecmanovi¢ istice anksioznost i depresivnost kao dva kljuéna simptoma krize.
Anksioznost se manifestuje kroz zabrinutost, preplasenost, osje¢aj neizvjesnosti 1
ugrozenosti. Ovi simptomi Cesto prate pad socijalne funkcionalnosti, odustajanje od
preuzetih obaveza, nesanicu i povlacenje pojedinca iz drustvenih aktivnosti.

Pored toga, mogu se javiti i depresivni somatski elementi, poput ispoljavanja
problema sa funkcijama organa, hipohondrijskog ponaSanja, kao 1 agresivnih reakcija.
Tyhurst (Tyhurst, J.) razlikuje tri faze kroz koje se kriza odvija:

1. Period udara
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2. Period pribiranja

3. Posttraumatski period

Prema misljenju Sugermana (Sugerman, L.), kriza se moze posmatrati i kao slijed
sukcesivnih faza koje nisu vremenski ogranicene, a njihov tok nije kontinuiran niti
pravolinijski. Prelazak iz jedne faze u drugu moze se opisati kao proces ,,dva koraka
naprijed, jedan korak nazad“.
Slijed sukcesivnih faza krize:

e Faza imobilizacije

e Fazareakcije

e Ushicenje ili o¢ajanje

e Minimalizacija

e Fazasumnje

e Faza napustanja

e Fazatestiranja

e Fazatraganja za smislom

e Faza integracije.

Faza imobilizacije ili faza Soka predstavlja prvu fazu krize. Ovu fazu prate
nevjerica i razlicite reakcije poput: ,,To ne moze biti“, ,,To nije istina“, bez obzira na
to da li je u pitanju izuzetno losa ili ¢ak dobra vijest.

Faza reakcije slijedi i karakteriSe je ushiéenje ili oCajanje, u zavisnosti od
prijatnosti dogadaja. Nakon toga Cesto nastupa faza minimizacije, koja odrazava
potrebu da se umanji znacaj nastale promjene.

U fazi sumnje javljaju se pokuSaji da se novonastala promjena integriSe u
sopstveni Zivotni prostor. Ovu fazu Cesto prate osjecaji anksioznosti, depresivnosti,
bijesa ili agresije.

Faza napuStanja obuhvata suoCavanje sa budu¢no$c¢u, prihvatanje realnosti i
neminovnosti nastalih promjena te razmatranje novih alternativa. Pored anksioznosti,
ovu fazu Cesto prati osjecaj beznadeznosti.

U narednoj fazi, fazi testiranja, dolazi do pojave novih moguc¢nosti i isprobavanja
alternativnih rjeSenja. Umjesto sumnje i ocajanja, postepeno se javljaju nada i rast

samopoSstovanja.
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Slijedi faza traganja za smislom, u kojoj osoba pokuSava da razumije $ta se
dogodilo. Ova faza, pretezno kognitivne prirode, obiljeZzena je uspostavljanjem
kontrole nad emocijama.

Posljednja faza, faza integracije, donosi postavljanje emocionalne ravnoteze. Na
kraju ove faze, osoba razumije $ta se desilo, a cjelokupna kriza postaje integralni dio
njenog zivotnog iskustva.

Kaplan o krizi govori kao o promjeni homeostaze, pri ¢emu mehanizmi koji
odrzavaju uobicajenu ravnotezu nisu u stanju da odgovore na promjene iz spoljasnje
sredine. To dovodi do rastuce tenzije i pada efikasnosti sistema, pri ¢emu pojedini
dijelovi sistema prestaju da funkcionisu ,,normalno*. Ovo misljenje o psihodinamici
krize predstavlja osnovu za konstrukciju jednog od prvih instrumenata za ispitivanje
uticaja zivotnih dogadaja na dusevno i somatsko zdravlje — Holms-Raheove (Holms-
Rahe) skale zivotnih dogadaja.

Ishod krize moze biti pozitivan ili negativan. U medicinsko-klinickom pristupu
ishod se definiSe kao oporavak, gubitak simptoma i uspostavljanje prethodnog
somatskog 1 psiholoSkog funkcionisanja. Smatra se da bi oporavak trebalo da nastupi
u roku od Sest nedjelja, a vremensko trajanje krize predstavlja vazan dijagnosticki
indikator.

Ukoliko do oporavka ne dode u tom vremenskom okviru, postavlja se sumnja da
nije rije¢ o ,reakciji prilagodavanja®“, ve¢ o nekom drugom, ozbiljnijem
psihijatrijskom poremecaju. Kriza moze biti uvod u ozbiljnije neuroticne, pa Cak i
psihoti¢ne poremecaje.

U okviru pomenutog medicinsko-klinickog modela, mogu se izdvojiti sljedeca
distinktivna obiljeZja krize:

1. Postojanje percipirajucih faktora krize — Prisustvo nagle i ,,masovne*
promjene u spoljasnjem okruzenju osobe, tj. Zivotnog dogadaja.

2. Specifi¢na klinic¢ka slika — Promjena somatskog, psiholoskog i bihejvioralnog
funkcionisanja osobe. Klini¢ka slika se mijenja tokom trajanja krize, zavisno od
trenutne faze kroz koju osoba prolazi.

3. Poremecaj homeostaze — Ovaj poremecaj obiljezava i objasnjava
psihodinamiku krize.

Vremenska ogranicenost krize — Kriza najduze moze trajati Sest nedjelja.
Za razliku od medicinsko-klinickog modela, individualno-razvojni pristup stavlja

akcenat na individualnu procjenu promjene, odnosno zivotnog dogadaja. Smatra se da
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svaka nagla, iznenadna, masivna, dugotrajna i hroni¢na promjena ne mora nuzno
dovesti do krize. Samo promjene koje osoba percipira kao ugrozavajuce i prijetece
mogu izazvati krizu.

Lazarus i Lanijer (Lanier, R.) navode tri dominantna znacenja koja se mogu pripisati

zivotnim dogadajima:

e gubitak,
e prijetnja,
e izazov.

Razlike u reagovanju na iste ili slicne zivotne dogadaje su velike 1 pod uticajem
subjektivne interpretacije, tj. znacenja koje se pripisuje dogadajima.
Na primjeru prirodne katastrofe, kod roditelja djece kojima je dijagnostikovan
autizam dolazi do gubitka slike snova i ocekivanja o djetetu tipicnog razvoja u
trenutku saopStavanja dijagnoze. Ovaj dogadaj predstavlja krizu. Nacin suo¢avanja s
krizom, kao i brzina prolaska kroz njene faze, zavisi od mnogobrojnih faktora.
Kvalitet i zadovoljstvo sistemom podrske u prevazilazenju krize igraju klju¢nu ulogu.

U ovom radu istrazi¢emo nivo zadovoljstva sistemom podrske i njegov uticaj na

prevazilazenje krize.

ULOGA RODITELJA

Kao 1 svaki stresni dogadaj u zivotu, suocavanje sa ¢injenicom da dijete ima autizam
utice na sve ¢lanove porodice, kao i na njihove prijatelje. Uloga roditelja mijenja se 1
prolazi kroz niz pozitivnih i negativnih iskustava. U nastavku su prikazani neki od

primjera tih novih iskustava sa kojima se roditelji mogu suociti:

= Moze osjecati da je pod teretom svakodnevnih
odgovornosti prema djetetu sa autizmom.

= Moze osjecati pritisak da postane ,,stru¢njak*
za autizam 1 da mora sve da nauci preko noci.

MAJKA o ' _ '

= Moze biti zabrinuta zbog buduénosti svoje
porodice.

= Moze joj biti teSko da pronade ravnotezu i

vrijeme za upravljanje kuénim poslovima,
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drugom djecom, dnevnim aktivnostima itd.

=  Moze mu postati teSko da podijeli svoja
osjecanja.

= MozZe postati uznemiren zbog porodi¢nih
finansija i neizvjesnosti situacije.

OTAC = Moze biti zabrinut zbog djetetove buducnosti.

= Moze razviti druge probleme, poput stresa i
anksioznosti, koji mogu uticati na njegov

posao.

Vazno je naglasiti da veéina porodica pronalazi na¢in da zajedno funkcionise, jaca
1 uci kako bi smanjila negativne uticaje dijagnoze, istovremeno podsticuéi pozitivhu

buduénost za svoju djecu 1 sve ¢lanove porodice.

ULOGA DJETETOVOG ZASTUPNIKA

Neposredno nakon Sto roditelji saznaju da njihovo dijete ima dijagnozu, preuzecée
mnoge uloge: koordinatora brige, terapeuta, roditelja, ucitelja i druge. Jedna od
najvaznijih uloga koju ¢e imati jeste zastupanje svog djeteta.

Zastupanje predstavlja dugotrajno putovanje koje ¢e zahtijevati razli¢ite vjestine,
prilagodene potrebama djeteta.

U svojoj knjizi Everyday Advocate: Standing up for your child with autism, Areva
Martin opisuje sedam principa koje treba primijeniti kako biste bili uspjeSan
,»zastupnik svoga djeteta:

1. Preuzmite odgovornost — Budite voda.

2. U¢ite — Budite strucnjak.

3. RazmiSsljajte kriticki — Budite razboriti.

4. Govorite sa autoritetom — Budite produktivni.

5. Dokumentujte — Budite pripremljeni.

6. Saradujte — Budite osoba koja pravi tim.

7. Edukujte — Budite glas vaseg djeteta.
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SISTEMI PODRSKE

Centar za autizam, razvojne smetnje i dje¢ju psihijatriju (sada Centar za rani
razvoj) je zdravstvena ustanova u sklopu Klinickog centra Crne Gore. Otvoren 2018.
godine, ovaj centar predstavlja prvi centar u Crnoj Gori koji se, izmedu ostalog, bavi 1
dijagnostikom autizma. Stru¢ni tim, sastavljen od psihologa, oligofrenologa,
logopeda, socijalnih radnika i djec¢jih psihijatara, koristi priznate nau¢ne metode za
pruzanje podrSke djeci od najranijeg uzrasta do 18. godine. Na pregled djeca dolaze
uz uput pedijatra iz Domova zdravlja iz svih gradova Crne Gore.

Zdravstveni sistem jedan je od klju¢nih sistema s najve¢im uticajem na dobrobit

osoba s fizickim i razvojnim smetnjama. To je, s jedne strane, zbog ¢injenice da
predstavlja prvi kontaktni sistem podrske pojedincu i porodici, a s druge strane zbog
znacaja pruzanja odgovarajuée zdravstvene podrske (NOOIS, 2017).
Djeca sa smetnjama iz spektra autizma pohadaju vrti¢e zajedno sa djecom tipi¢nog
razvoja uz prilagodeni program ili podrsku asistenta. Ukljucivanje djece u sistem
ranog obrazovanja smatra se jednim od kljuc¢nih preduslova za prepoznavanje djece u
riziku i primjenu rane intervencije.

Takode, u ve¢im gradovima obicno postoje dnevni boravci za djecu sa smetnjama
u razvoju, koji pruzaju potrebne tretmane. Pored toga, privatne ustanove, nevladine
organizacije 1 privatni terapeuti pruzaju podrSku roditeljima, pri ¢emu roditelji sami
finansiraju ove usluge.

Centar za socijalni rad je klju¢na ustanova za pruzanje socijalne, porodi¢nopravne
i starateljske zastite, kao i za donosenje odluka o ostvarivanju prava i usluga
usmjerenih na dijete 1 porodicu. Naj¢eSc¢a vrsta pomoci koju Centar nudi jeste
novcana pomoc.

Osim institucionalne podrske, roditelji se ¢esto oslanjaju na udruzivanje sa drugim
roditeljima ¢ija djeca takode imaju autizam, ¢ime medusobno dijele iskustva 1 pruzaju
podrsku. UmreZavanje 1 integracija pomenutih ustanova klju¢na je potreba kako bi

svako dijete, kroz zajednicki doprinos institucija, dobilo optimalnu podrsku i korist.
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KVALITET | ZADOVOLJSTVO ZIVOTOM PORODICA SA
DJETETOM SA AUTIZMOM

Kvalitet zivota moze se objaSnjavati na razliite nacine. Najcesce se definiSe kao
individualni dozivljaj zadovoljstva svim aspektima zivota, odnosno percepcija
sopstvenog blagostanja i zadovoljstva zivotom. Ova definicija ukljucuje fizicko,
socijalno, ekonomsko 1 psiholosko blagostanje, osje¢aj pozitivne drustvene
ukljucenosti i moguénost ostvarivanja sopstvenih potencijala (Araujo de Melo i sar.,
2012; Bjornson & McLaughlin, 2001; Gojceta, Jokovi¢-Oreb & Pinjatela, 2008;
Majnemer, Shevell, Rosenbaum, Law & Poulin, 2007; Park i sar., 2003; Waters,
Maher, Salmon, Reddihough & Boyd, 2005).

Koncept kvaliteta zivota obuhvata ne samo trenutne aspekte zivota, vec i
prethodna iskustva pojedinca, uzimajuci u obzir uticaj bolesti ili invaliditeta, kao i
ishode lijecenja ili tretmana (Calman, 1984).

Ranija istrazivanja fokusirala su se na kvalitet Zivota pojedinca, dok su neka
usmjeravala paznju na porodicu kao cjelinu. Integracijom ova dva pristupa moze se
re¢i da se kvalitet porodi¢nog zivota bavi potrebama svih ¢lanova porodice, bez
isklju¢ivog fokusiranja na dijete ili odnos majka-dijete. Kao koncept, kvalitet
porodi¢nog zivota naglasava znacaj partnerskog odnosa izmedu porodice i stru¢njaka
u postavljanju prioriteta i ostvarivanju zajednickih ciljeva, dok istovremeno istice
porodi¢ne snage.

Pokazatelje kvaliteta Zivota teSko je izdvojiti, jasno definisati i mjeriti. Jedno od
objaSnjenja koje nalazimo u literaturi jeste da je ovaj konstrukt izuzetno sloZen,
obuhvataju¢i nacin na koji porodica tumaci i1 doZivljava sopstvenu dobrobit. To
podrazumijeva ono S$to porodica smatra zivotnim zadovoljstvom 1 blagostanjem,
ukljucujuéi i meduljudske odnose (Bruder, 2000).

U prakticnom smislu, dok je unapredenje kvaliteta Zivota osobe sa razvojnom
smetnjom ili ometenoSc¢u cilj kojem se teZi u individualnom radu, kvalitet porodi¢nog
zivota predstavlja pokazatelj ishoda 1 uticaja programa koji nude Sirok spektar usluga
usmjerenih na porodicu. Na osnovu prac¢enja promjena u kvalitetu porodi¢nog Zivota i
njegovog poboljSanja, prakti¢no je moguce uporediti efekte razliCitih modela usluga
(Hoffman i sar., 2006).

Za ocjenu kvaliteta porodicnog zivota kao zadovoljavajuceg, odredeni preduslovi

moraju biti ispunjeni. Konkretno, porodi¢ne potrebe treba da budu zadovoljene,

39



o ~ W N e

¢lanovi porodice treba da uZzivaju u zajednickom Zivotu i da imaju priliku da se bave
aktivnostima koje su im znacajne (Park i sar., 2003).

Osnovni faktori kvaliteta Zivota porodica sa djetetom koje ima teskoce u razvoju
mogu se izdvojiti na sljede¢i nacin: stepen teSkoCe koju dijete ima i intenzitet
ispoljavanja problema u ponasanju, finansijsko stanje porodice, porodi¢ni odnosi,
zdravstveno stanje svih ¢lanova, prakticna pomo¢ Clanova §ire porodice 1 prijatelja,
adekvatnost servisnih usluga, kao i partnerstvo sa porodicom.

Od faktora na nivou porodice, istiCu se finansijsko stanje, primarno izrazeno
visinom porodi¢nih prihoda, preovladujuci porodi¢ni odnosi i zdravstveno stanje svih
¢lanova porodice. Jedno od mogucih objasnjenja jeste da porodice sa viSim prihodima
imaju pristup raznovrsnijim resursima, koji im omogucavaju lakSe suoCavanje sa
problemima svakodnevne brige o djetetu sa teSkoama u razvoju. Posljedi¢no, ove
porodice Cesto izrazavaju veéi stepen zadovoljstva kvalitetom porodi¢nog zZivota.

Medutim, znacaj finansijskog stanja statisticki opada kada se u analizu ukljuce
podrska ¢lanova Sire porodice i stru¢na podrska, Sto ukazuje na vaznost socijalnih i
profesionalnih mreZa u unapredenju kvaliteta zivota porodice.

Jednu od postoje¢ih konceptualizacija kvaliteta porodi¢nog Zivota
predstavio je The Beach Center on Disability sa Univerziteta u Kanzasu,
Sjedinjene Americke DrZave.

Na osnovu viSegodisnjih obimnih istraZivanja, utvrdeno je da strukturu kvaliteta

porodi¢nog Zivota ¢ini pet domena:

Porodic¢ne interakcije

Roditeljstvo

Emocionalno blagostanje

Fizi¢ko/materijalno blagostanje

Podrska koja se odnosi na ometenost ¢lana porodice

Prema navodima autora, domeni Porodicne interakcije i Roditeljstvo bave se
porodi¢nim tokovima i interakcijama izmedu c¢lanova porodice te zajedno cCine
osnovu subjektivnog osjecaja porodi¢ne dobrobiti. Porodi¢ne interakcije obuhvataju
odnose unutar porodice i sa neposrednim porodi¢nim okruzenjem, dok Roditeljstvo
oznacCava aktivnosti odraslih ¢lanova porodice koje pomazu djeci da se razvijaju u
razlicitim sferama zivota.

Preostala tri domena predstavljaju resurse. Oni ukljucuju materijalne resurse poput

medicinske podrSke i transporta, percepciju stresa i dostupnost podrske od porodice i
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prijatelja, kao i podrSku zajednice, radnog okruZenja, Skole i pruzaoca usluga (Park 1
sar., 2003; Hoffman i sar., 2006).

Drugi model, odnosno teorijski okvir porodi¢nog kvaliteta zivota, razvijan je od
1997. godine. U literaturi se mogu pronaci rezultati brojnih istrazivanja sprovedenih
Sirom svijeta pod vodstvom grupe naucnika iz Kanade, Australije i Izraela (Brown i
sar., 2003). Kao rezultat ovog medunarodnog projekta nastao je Upitnik za ispitivanje
porodicnog kvaliteta Zivota (Family Quality of Life Survey-2006 — FQOLS-2006;
Brown i sar., 2006). Upitnik je dostupan i u verziji za porodice koje imaju jednog ili
viSe Clanova sa intelektualnom ili razvojnom ometenoscéu.

Kao model, porodi¢ni kvalitet zivota je predstavljen kroz devet domena Koji
obuhvataju klju¢ne oblasti porodi¢nog zivota:
Zdravlje,

Finansijsko stanje,

Porodi¢ni odnosi,

Podrska drugih,

Podrska struénih sluzbi,

Uticaj vrijednosti,

Karijere,

Slobodno vrijeme i rekreacija,

Interakcija sa zajednicom.

Za razliku od prethodnog modela, koji je razvio The Beach Center on Disability, a
koji prati znaCaj koji roditelji daju svakom od pet domena i stepen njihovog
zadovoljstva porodi¢nim Zivotom u tim domenima, ovaj model procjenjuje Sest
dimenzija:

Znacaj — Koliko porodica pridaje vaznost blagostanju u svakom od domena.
Mogucénosti — Postojanje prilika za participaciju i unapredenje kvaliteta Zivota.
Inicijativa — Aktivnosti porodice usmjerene na iskori§¢avanje dostupnih prilika.
Postignuce — Ostvarivanje Zelja i potreba porodice u vaznim oblastima.

Stabilnost — Procjena ocekivanog toka razvoja porodice u skorijoj buduénosti.
Zadovoljstvo — Stepen zadovoljstva pojedinim komponentama i ukupnim
porodi¢nim Zivotom u datom domenu.

Malobrojna istrazivanja bila su usmjerena na ispitivanje korelacija izmedu

kvaliteta zivota porodica sa djetetom koje ima ometenocu i izdvojenih li¢nih,
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porodic¢nih ili sredinskih faktora, kao i na utvrdivanje prediktora porodi¢nog kvaliteta
Zivota.

Studije zasnovane na teorijskom modelu kvaliteta porodi¢nog zivota, koji je
predstavio The Beach Center on Disability, bile su fokusirane na razumijevanje
domena 1 njihov znafaj za porodi¢no blagostanje. S druge strane, istrazivanja
sprovedena u okviru medunarodnog FQOLS-2006 projekta uglavhom su bila
usmjerena na prikupljanje inicijalnih podataka, ispitivanje primjenljivosti mjernog
instrumenta i prikaz trenutnog stanja u razli¢itim kontekstima.

Istrazivanje u okviru ovog rada ima za cilj da doprinese boljem razumijevanju
promjena kvaliteta Zzivota porodica sa djetetom iz spektra autizma, kao 1
mogucénostima njegovog unapredenja. Jedno od istrazivackih pitanja iz literature
odnosi se na povezanost porodi¢nog kvaliteta zivota, partnerskog odnosa izmedu
roditelja i pruzaoca usluga, te percipirane adekvatnosti pruzenih usluga. Samers i
saradnici (Summers i sar., 2007) postavili su pitanje o tome da li na kvalitet
porodi¢nog zivota uti¢e adekvatnost pruzenih usluga porodici, te da li je taj uticaj
posredovan stepenom zadovoljstva porodice tim uslugama. U istraZivanju je
ucestvovalo ukupno 108 porodica sa djecom razli¢itog stepena ometenosti, starosti do
pet godina. Kori$éena je revidirana verzija Skale porodicnog kvaliteta Zivota (Beach
Center Family Quality of Life Scale — FQOL Scale; Hoffman i sar., 2006). Usluge za
djecu sa ometenoS¢u obuhvatale su obezbjedivanje specijalne opreme (asistivne i
komunikacione), terapije i1 specijalizovane usluge (ukljuc¢ujuéi specijalnu edukaciju),
kao 1 koordinaciju sluzbi. Usluge za porodice sa djecom sa smetnjama u razvoju
ukljucivale su:
pruzanje njege (npr. briga o djeci jaslenog uzrasta, usluge predaha),
obezbjedivanje resursa (npr. placanje racuna, porodicni smjestaj),
vrS$njacke grupe podrske (za roditelje, bracu i sestre),
davanje informacija o razvojnim smetnjama i zakonskim pravima,
informacije o dostupnim uslugama za djecu i porodice.

Prema rezultatima, prediktivni faktor porodi¢nog kvaliteta Zivota bio je stepen u
kojem su roditelji ocijenili pruZene servisne usluge kao adekvatne, odnosno dovoljne
za dijete 1 porodicu. Rezultati su pokazali da su porodice najceS¢e smatrale da u
odgovarajuc¢oj mjeri dobijaju usluge za svoje dijete sa ometenoscu. Ipak, roditelji su

¢esto ocjenjivali usluge koje primaju kao porodica kao nedovoljne.
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Kada je rije¢ o kvalitetu partnerskog odnosa sa pruzaocima usluga, roditelji su
iskazali nizi stepen zadovoljstva odnosom stru¢njaka prema djetetu sa ometenoséu,
posebno u pogledu njihove sposobnosti da ispune individualne potrebe djeteta i pruze
trazene informacije.

Rezultati istrazivanja sprovedenog na teritoriji 32 opstine Republike Srbije
pokazuju da roditelji djece sa smetnjama u razvoju najveci kvalitet Zivota prepoznaju
u domenima Porodi¢nih interakcija i Roditeljstva, dok su neSto nize ocjene
zabiljezene u domenu Podrske koja se odnosi na ometenost ¢lana porodice. Nasuprot
tome, najnize ocjene zabiljezene su u domenima Emocionalnog blagostanja i
Fizickog/materijalnog blagostanja. U istrazivanju je ucestvovalo 275 porodica sa
djecom sa smetnjama u razvoju, prosjecne starosti 14 godina. U ispitivanom uzorku,
najvec¢i broj ispitanika Cinila su djeca sa viSestrukom ometeno$éu (40%), zatim sa
intelektualnom ometenoséu (16%), tjelesnom invalidnoséu (14,2%) 1 mentalnim
poremecéajem (12,7%). Istrazivanje je takode ispitivalo ishode kori$¢enja usluga u
zajednici, kao §to su pomo¢ u ku¢i, dnevni boravak i1 usluge predaha, te u kojoj mjeri
ove usluge doprinose poboljianju kvaliteta porodi¢nog Zivota (Zegarac i sar., 2014).

Ve¢ nakon godinu dana koris¢enja ovih usluga zabiljezena je znaCajna promjena u

pocetku istrazivanja utvrden najnizi kvalitet (emocionalno, fizicko I materijalno
blagostanje). Istovremeno, efekat je bio najveci u podgrupi porodica &iji je kvalitet
zivota na pocetku istrazivanja ocijenjen kao nizak. Prema autorima, usluge su imale
najvedi uticaj upravo na one porodice kojima su bile najpotrebnije, i to u domenima
na koje su direktno bile usmjerene.

Bez obzira na razlike u strukturi uzoraka, moze se zakljuciti da postoji viSe
slicnosti nego razlika u porodicnom kvalitetu zivota porodica sa ¢lanom koji ima
ometeno¢u. Vazno je istaknuti da su zaposleni roditelji, odnosno staratelji, u ovom
istrazivanju ukazali na znac¢aj drustvenog aspekta rada i podrske kolega.

Uzorak ovog istrazivanja obuhvatio je 42 porodice koje Zive u Juznoj Australiji, sa
starosnim rasponom ispitanika od 2 do 46 godina (prosjecna starost 17,3 godine).
Medu ¢lanovima sa ometenoscu:

38,1% imalo je intelektualnu ometenost,
26,2% je prijavilo autizam,
9,5% je imalo Daunov sindrom,

4,8% je imalo dijagnostikovanu cerebralnu paralizu.
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Dodatno, 59,5% clanova sa ometenos¢u imalo je motoricke poremecaje kao
pridruzene teskoce, dok su bihejvioralni poremecaji prijavljeni kod 76,2%, a
govorno-jezicki poremecaji kod 73,8% ispitanika.

Medu faktore koji mogu dodatno objasniti postojece stanje porodicnog kvaliteta
zivota ubrajaju se visoka stopa fizic¢kih ili mentalnih zdravstvenih problema, narocito
kod osoba sa tezim stepenima ometenosti, ograni¢enost finansijskih sredstava, ali 1
izostanak znacajnog uticaja li¢nih, duhovnih, vjerskih ili kulturoloskih vrijednosti na
proces prihvatanja stanja djeteta.

U istrazivanju sprovedenom u Maleziji, najnize ocjene dobila je Podrska drugih
osoba u svih Sest ispitivanih dimenzija, dok su Porodi¢ni odnosi dobili najvise ocjene
u pet dimenzija (Clark, Brown & Karrapaya, 2012). Izuzetak je bio domen Podrske
servisa, koji je visoko ocijenjen sa aspekta Postignuca. Uzorak istraZivanja Cinile su
52 porodice sa djetetom sa ometenosc¢u prosjecne starosti 7,54 godine (SD = 3,99),
medu kojima je:

16 djece imalo dijagnostikovanu cerebralnu paralizu,
12 djece intelektualnu ometenost,

4 djece autizam,

7 djece Daunov sindrom,

Slicno tome, rezultati internacionalnog projekta o porodi¢nom kvalitetu Zivota
sprovedenog u Kanadi (Brown i sar., 2003) pokazali su da su Porodi¢ni odnosi
najviSe ocijenjeni, dok su PodrS8ka drugih osoba 1 PodrSka servisa dobile najnize
ocjene.
Nasuprot tome, istrazivanje sprovedeno u Nigeriji ukazalo je na znacaj Zdravlja kao
najvaznijeg faktora. Porodice su najzadovoljnije bile Porodi¢nim odnosima, koje su
ocijenile kao domen sa najboljom Inicijativom i Postignu¢em, dok su Podrska drugih
osoba 1 Podrska servisa u vecini dimenzija ocijenjene najnizim (Ajuwon & Brown,
2012). Ovo istrazivanje obuhvatilo je 80 porodica sa c¢lanom sa ometenosScu
prosjecnog uzrasta 12,3 godine (SD = 7,85), pri cemu je:
30% imalo dijagnostikovanu cerebralnu paralizu,
35% intelektualnu ometenost,
12,5% poremecaje iz autisticnog spektra,
15% Daunov sindrom.

Medu faktore koji dodatno objaSnjavaju stanje porodi¢nog kvaliteta Zivota

ubrajaju se visoka stopa fizickih ili mentalnih zdravstvenih problema, narocito kod
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osoba sa tezim stepenima ometenosti, ograni¢enost finansijskih sredstava, kao i
nedostatak znacajnog uticaja licnih, duhovnih, vjerskih ili kulturoloskih vrijednosti na
proces prihvatanja stanja djeteta.

Porodice sa djetetom sa intelektualnom ometeno$¢éu razliitog stepena ili sa
autizmom u Turskoj izrazile su umjereno zadovoljstvo ukupnim porodi¢nim
kvalitetom zivota, sa prosje¢nom ocjenom 3,65 na petostepenoj Likertovoj skali.
Najvise ocjene zabiljeZzene su u domenima Porodi¢nih interakcija i Roditeljstva,
dok su najnize ocjene date za Emocionalno i Fizi¢ko/materijalno blagostanje
porodice (Meral, Cavkaytar, Turnbull & Wang, 2013). Kao glavni prediktor izdvojila
se emocionalna podrska, objasnjavajuéi 31% varijanse.

Rezultati pilot istraZivanja sprovedenog u Srbiji pokazali su statisticki znacajno
nize nivoe zadovoljstva roditelja djece sa cerebralnom paralizom u domenima
Emocionalnog blagostanja, Fizickog i materijalnog blagostanja, kao i ukupnog
porodi¢nog kvaliteta zivota, u poredenju sa roditeljima djece tipi¢nog razvoja
(Milicevi¢, Krsti¢c & Jakovljevié, 2014). Uzorak je obuhvatao 60 porodica sa djecom
sa cerebralnom paralizom prosjecne starosti 13,38 godina (SD = 3,44), dok je
kontrolnu grupu cinilo 68 porodica sa djecom tipi¢nog razvoja prosjene starosti
13,03 godine (SD = 2,58). Kori$¢ena je Skala porodicnog kvaliteta Zivota (FQOL
Scale; Hoffman 1 sar., 2006). Razlika u zadovoljstvu izmedu grupa bila je mala (0,5
na petostepenoj skali), s najmanjom razlikom u ukupnom FQOL skoru (r = 0,26) i
najvecom u domenu Emocionalnog blagostanja (r = 0,29).

Na osnovu ovih istrazivanja moguce je identifikovati nekoliko klju¢nih li¢nih,
porodi¢nih 1 sredinskih faktora znaajnih za razumijevanje porodi¢nog kvaliteta
zivota. Kao faktori vezani za dijete, izdvajaju se problemi u ponasanju, posebno
intenzitet njihovog ispoljavanja (Davis & Gavidia-Payne, 2009), i stepen ometenosti
(Wang i sar., 2004). Medutim, nalaz o negativnoj korelaciji izmedu stepena smetnje
djeteta i zadovoljstva roditelja treba interpretirati s rezervom. Veéinu uzorka (66,8%)
¢inila su djeca mlada od tri godine, Sto predstavlja period kada se roditelji Cesto
suocavaju s prvim razvojnim problemima i procesom postavljanja dijagnoze (Wang i
sar., 2004). Takode, vec¢ina roditelja (84,3%) opisala je stepen ometenosti djeteta kao
laku do umjerenu smetnju (Davis & Gavidia-Payne, 2009), sto dodatno ograni¢ava
mogucnosti generalizacije rezultata.

Kada je rije¢ o podrsci, porodice najvise cijene prakticnu pomo¢ koja dolazi od

Clanova Sire porodice i prijatelja (Davis & Gavidia-Payne, 2009). Porodi¢ne
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interakcije i1 porodi¢ni odnosi potvrdeni su kao kljuéni izvori i potencijali za
unapredenje porodi¢nog kvaliteta zivota (Ajuwon & Brown, 2012; Clark i sar., 2012;
Cagran i sar., 2011; Rillotta i sar., 2012; Svraka i sar., 2011).

Stru¢na podrska ima najveci uticaj na kvalitet porodi¢nog zivota kroz adekvatnost
servisnih usluga i partnerstvo sa porodicom. lz perspektive roditelja, ovo
partnerstvo ukljucuje odnos s pruzaocima usluga i mjeru u kojoj su usluge usmjerene

na porodicu.

STRES I PODRSKA

Kao §to isticu Leutar 1 sar. (2008), roditelji djece sa teSko¢ama u razvoju najcesce
prolaze kroz razli¢ite emocionalne reakcije, ukljucujuéi:

e 3ok, posebno ako je vijest o stanju djeteta saopStena na neodgovarajuéi nacin,

e osjecaj krivice i samooptuZzivanja, §to narusava povezanost roditelja s djetetom,

e potiskivanje emocija,

o projekciju krivice na druge osobe, poput doktora ili partnera,

« intelektualizaciju,

e sublimiranje kroz angazman u udruzenjima osoba s invaliditetom.
Brojna istrazivanja pokazuju da roditelji djece sa teSko¢ama u razvoju dozivljavaju:

e viSe nivoe stresa (Manuel i sar., 2003; Hassal i sar., 2005; Skok i sar., 2006; Resch 1
sar., 2010; Parkers i sar., 2011),

e povecéanu anksioznost i depresivne simptome (Barlow i sar., 2004; Barlow i Ellard,
2005; Cheshire i sar., 2010; Resch i sar., 2010),

o somatske smetnje, emocionalnu iscrpljenost i simptome sagorijevanja (Weiss, 2002),

e niZi nivo zadovoljstva Zivotom (Cheshire 1 sar., 2010) u poredenju sa roditeljima

djece bez teskoca u razvoju.
Varijacije u nivou stresa medu roditeljima
Nivo stresa kod majki djece sa teSkoCama u razvoju zavisi od viSe varijabli.

Ispitivanja obiljeZja djeteta, roditelja i porodice pokazala su da su najvazniji faktori

roditeljskog stresa:
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problemi u ponasanju djeteta (Hassal i sar., 2005; Parminder i sar., 2005; Ketelaar i
sar., 2008),
veca zahtjevnost 1 manja prilagodljivost djeteta (Glenn i sar., 2009).
Povecani stres zabiljezen je kod roditelja djece sa:
intelektualnim teSko¢ama (Glenn i sar., 2009; Parkers i sar., 2011),
poteskoc¢ama u komunikaciji,
hroni¢nim bolovima (Parkers i sar., 2011).

S druge strane, funkcionalne vjeStine djeteta, nivo invaliditeta i motoricki
poremecaji nisu znacajno uticali na nivo roditeljskog stresa (Hassal i sar., 2005;
Ketelaar i sar., 2008; Glenn i sar., 2009; Parkers i sar., 2011).

Povezanost stresa i roditeljskog samopostovanja
Nivo stresa roditelja povezan je sa nizim samopostovanjem roditelja (Hassal i sar.,
2005). Takode, postoji snazna veza izmedu neprilagodenog ponasanja djeteta i

osjecaja kompetencije roditelja (Ketelaar i sar., 2008).

Uticaj porodi¢ne podrske i kohezije

Stres je bio izraZeniji kod roditelja u porodicama sa niskim nivoom porodi¢ne
podrske i kohezije (Glenn i sar., 2009). Medutim, prisustvo socijalne podrske nije se
pokazalo znacajnim faktorom u smanjenju roditeljskog stresa (Hassal i sar., 2005).
Nisko samopostovanje majki 1 nedostatak socijalne podrSke pokazali su se kao vazni
faktori depresivnih simptoma kod majki, dok je emocionalna iscrpljenost majki bila
povezana sa pojavom anksioznih simptoma (Weiss, 2002). Percipirani stres i
percipirana socijalna podrska takode su povezani sa fizickim i psihickim zdravljem
majki (Skok i sar., 2006). Ovi nalazi ukazuju na potrebu za individualnim pristupom i
intervencijama usmjerenim na pojedine izvore stresa.

U Hrvatskoj, istraZzivanja pokazuju da ¢lanovi porodica osoba sa invaliditetom
najcesce osjecaju zabrinutost i napetost, pri ¢emu su negativne emocije izrazenije kod
roditelja djece sa teSko¢ama u razvoju nego kod drugih ¢lanova porodice (Leutar,
2008).

Roditelji djece sa teSkotama u razvoju Cesto osje¢aju povecani pritisak u
nastojanju da zadovolje emocionalne i fizicke potrebe svoje djece, uz istovremeno

odrZavanje uspjeSnog funkcionisanja porodice. Ovaj pritisak cesto dovodi do:
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e vremenskog ogranicenja,
e socijalne izolacije,

e stigmatizacije,

o finansijskih poteskoca.

Roditelji navode da im je tesko uskladiti vlastite potrebe sa potrebama porodice,
jer sve aktivnosti zavise od trenutnog stanja djeteta (Resch i sar., 2010). Veéina
roditelja smanjuje svoje druStvene aktivnosti (Pim, 1996), dok neki osjecaju
iscrpljenost 1 gubitak volje za druzenjem (Green, 2003).

Mnogi roditelji se osjecaju iskljuceno iz Sireg drustva i druze se iskljucivo s
roditeljima koji takode imaju djecu sa teSko¢ama u razvoju (Resch i sar., 2010).
Roditelji djece sa teSkoCama u razvoju Cesto osjecaju stigmu zbog ponaSanja svoje
djece (Pim, 1996). Dozivljavaju neugodu i sram u javnosti usljed reakcija drugih
ljudi, posebno u situacijama kada se dijete ponasa agresivno, npr. baca na pod u
prodavnici (Whittingham i sar., 2010).

Istrazivanja pokazuju da maj¢ina percepcija stigmatizovanosti djece sa teSkocama
dodatno povecava nivo njenog stresa (Green, 2003, 2007). Posledi¢no, djeca majki
koje osjecaju vecu stigmatizovanost rjede se druze sa vr$njacima (Green, 2003).
Roditelji Cesto isticu da vode stalnu borbu kako bi njihova djeca bila ukljucena u
Skole, dnevne boravke i zajednicu. Njihov cilj nije samo fizicka prisutnost djece, ve¢
njihovo stvarno uklju¢ivanje u druStveni Zivot i aktivnosti na tim mjestima (Green,
2003; Resch 1 sar., 2010). Roditelji izrazavaju veliku zabrinutost za buducnost svoje
djece, posebno u pogledu njihove nezavisnosti, komunikacijskih vjeStina i
uklju€enosti u zajednicu kada roditelji vise ne budu prisutni (Green, 2003; Resch 1
sar., 2010; Whittingham 1 sar., 2010). Americka istraZivanja takode potvrduju da
roditelji osje¢aju potrebu za profesionalnom podr§kom u suocavanju s vremenskim
pritiskom, roditeljskim stresom i izazovima u ponaSanju djece (Whittingham 1 sar.,

2010).

PREGLED DOSADASNJIH ISTRAZIVANJA

Imajuéi u vidu da je u Crnoj Gori od 2018. godine otvoren Centar za autizam,

razvojne smetnje i djecju psihijatriju, gdje se sada obavlja dijagnostika poremecaja
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iz spektra autizma i pruza rana intervencija, istrazivanja na ovu temu u Crnoj Gori tek
zapocinju. Stoga ¢emo se osvrnuti na relevantna istrazivanja iz okruZenja i svijeta.

Autizam je stanje koje traje dozivotno i konstantno uti¢e na porodi¢ni sistem.
Istrazivanja u Hrvatskoj pokazuju da medu samohranim roditeljima ima pet puta vise
majki nego oceva; 12,5% svih porodica ¢ine majke sa djecom, dok ocevi sa djecom
¢ine 2,5% porodica (Statisticki ljetopis Republike Hrvatske, 2002:91). Vaznost
intervencija usmjerenih na smanjenje nivoa stresa i povecanje socijalne podrske
majkama potvrduje istrazivanje sprovedeno u Kini (Wang, Liu, Xu, Hu, Han, 2023).
Ovo istrazivanje ispitivalo je suoCavanje roditelja sa stresom i uticaj socijalne podrske
(pozitivne i negativne) na zadovoljstvo zivotom u kineskim porodicama djece sa
poremecajem iz autistinog spektra. Rezultati su pokazali da je za majke, u poredenju
sa ofevima, stres bio znafajno povezan sa brigom o djeci i niZim zadovoljstvom
zivotom, dok je socijalna podrska bila povezana sa vi§im zadovoljstvom zivotom.

Podrska roditeljima klju¢na je u situacijama kada je potrebno rijesiti prakticne ili
materijalne probleme, kao i pruziti emocionalnu i socijalnu podrSku. Istrazivanja
pokazuju da su roditelji djece sa smetnjama iz spektra autizma najceS¢e podrzani od
svojih roditelja (baba i dedova djece), §to je potvrdeno i nalazima iz drugih evropskih
zemalja, poput Portugala, Francuske, Belgije, Svicarske i Velike Britanije (Wall i
sar., 2001).

Roditelji iz dvoroditeljskih porodica naj¢es¢e dobijaju ohrabrenje i razumijevanje
od svojih roditelja 1 prijatelja u podjednakoj mjeri. Nakon njih, znac¢ajnu emocionalnu
podrsku pruzaju im bracni partneri ili partnerke, kao 1 braca i sestre (Pecnik, N.,
2005).
U skladu s ocekivanjima, oc€evi iz dvoroditeljskih porodica znacajno ¢eS¢e primaju
emocionalnu podrsku od majke djeteta, tj. partnerke, u poredenju sa samohranim
ocevima. S druge strane, samohrani ocevi ¢eS¢e dobijaju emocionalnu podrsku od
prijatelja i poznanika nego ocevi u dvoroditeljskim porodicama.
Izvori emocionalne podrSke majkama takode se razlikuju u zavisnosti od strukture
porodice. Utvrdeno je da samohrane majke, u poredenju sa majkama u braku, rjede
primaju emocionalnu podrsku od oca djeteta i njegovih roditelja. Nasuprot tome,
samohrane majke ¢eS¢e navode prijatelje, poznanike, vlastite roditelje, djecu, komsije
1 druge osobe kao izvore emocionalne podrske.

Jos§ jedno istrazivanje potvrdilo je da je najvazniji izvor podrske ¢lanova porodice

supruznik, pri ¢emu su roditelji izrazili visok stepen zadovoljstva ovom vrstom
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podrske. Nakon toga slijedi podrska drugih ¢lanova porodice, prijatelja i rodbine, dok
je institucionalna podrS8ka na posljednjem mjestu. Roditelji su naveli da je
institucionalna podrS§ka malo prisutna i da su njome nezadovoljni (Leutar, 2015).
Istrazivanje podrske roditeljima i njihovoj djeci izvan Skole, tj. od porodice, prijatelja
I lokalne zajednice, pokazuje da roditelji ipak dobijaju nesto veéu podrsku od skola
(Totovi¢, 2020).

Rezultati istrazivanja (Saréevi¢ Ivi¢-Hofman, Wagner Jakab & Kis-Glavas, 2015)

ukazuju na to da vecina roditelja prima usluge rane podrske, pri cemu se veca podrska
dobija iz formalnih izvora nego od neformalnih mreza podrike. Sto se tice
informisanosti roditelja, naj¢es¢e poznaju i koriste usluge pedijatra u Domu zdravlja,
kao 1 usluge stru¢njaka iz djec¢jih vrti¢a. Roditelji su izrazili najveée zadovoljstvo
uslugama djec¢jih vrti¢a, ukljucujuéi ukljucivanje djece sa teskocama u razvoju,
savjetodavnu podrsku struénjaka, edukacijskog rehabilitatora i savjete pedijatara.
U istrazivanju koje su sproveli Smith i McQuade (2021), fokus je bio na kvalitetu
Zivota porodica koje imaju dijete sa autizmom. Porodice su navele faktore koji su
pozitivno uticali na zdravlje i1 dobrobit njihove porodice, ukljucuju¢i znacaj
porodi¢nog zajednistva, manje zauzete dane, pomo¢ prijatelja, babe, deda, terapeuta i
finansijska sredstva za pokrivanje potrebnih usluga.

Jednoroditeljske porodice zahtijevaju povecanu potrebu za podrskom. Najcesce ih
¢ine majke sa djetetom 1ili djecom. Mnoga istrazivanja pokazuju da se
jednoroditeljske porodice suocavaju s nizom socioekonomskih 1 zdravstvenih
poteskoca. Na primjer, veca je vjerovatnoca pojave deprivacije 1 smanjene materijalne
moguénosti u ovim porodicama (Amato, 2005; OECD, 2011). Majke iz
jednoroditeljskih porodica Cesto iskazuju visi nivo hroni¢nih i1 ozbiljnih zdravstvenih
problema (Baker, 2002), kao i povecanu anksioznost i depresivnost (Cairney i sar.,
1999, 2003; Lipman i sar., 2001).

Dodatno, majke iz ovih porodica teze pronalaze zaposlenje (Mattingly i sar., 2011) i
suocavaju se s manjkom socijalne podrske te potesko¢ama u organizaciji brige za

djecu (Cairney i sar., 2003), Sto Cesto rezultira nezaposlenosé¢u (OECD, 2011).

Uloga oceva u jednoroditeljskim porodicama
Istrazivanja pokazuju da je ukljucenost oca, iako ne Zivi s djecom, vazna za njihov
razvoj. Metaanaliza 63 istraZivanja ukazuje na to da djeca, €iji su ocevi aktivno

ucestvovali u njihovim Zzivotima, postizu bolja obrazovna postignuc¢a i imaju manje
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emocionalnih i ponasajnih problema (Amato i Gilbreth, 1999). Prisutnost oca djeluje
kao zastitni faktor, smanjujuci roditeljski stres majki, pojavu depresivnih simptoma i
njihov negativni uticaj na dobrobit djeteta (Jackson i sar., 2013).

Uloga oca u porodicama sa djetetom iz spektra autizma je od velikog znacaja.
Medutim, istrazivanja pokazuju da majke cesto dozivljavaju oceve kao
nezainteresovane (Bunting i McAuley, 2004). S druge strane, moguée je da su majke
izlozenije stresu upravo zbog preuzimanja veceg dijela brige za dijete. U porodicama
sa djetetom sa autizmom, najcesce su ocevi ti koji rade, dok su majke uglavnom kod
kuce, Sto ih Cini pristupacnijim za istrazivanja. Samim tim, percepcije i iskustva

o¢eva ostaju manje poznate.

Izazovi s kojima se suo¢avaju ocevi

Burell i sar. (2017) ukazuju na problem nedostatka inkluzije ofeva u procesu

postavljanja dijagnoze autizma. Sest od deset o&eva izrazilo je osjeé¢aj da nisu imali
adekvatnu podrsku u tom periodu, $to ukazuje na ozbiljne propuste u pristupu, jer
vecéina programa podrske cilja majke.
Potter (2017) naglaSava vaznost ukljucivanja oceva kako bi ostali motivisani da budu
dio porodi¢ne zajednice. Stresno iskustvo postavljanja dijagnoze predstavlja izazov
za odrzavanje porodi¢nog zajedniStva, kako na kratkoronom, tako i na dugoro¢nom
planu.

Dodatno, Freedman i sar. (2012) isticu da je informisanje ocCeva nakon
postavljanja dijagnoze autizma kod djeteta klju¢ni korak u pruzanju podrske, jer je to
jedan od najvaznijih aspekata brige za o¢evu ukljucenost i mentalno zdravlje.
Rezultati istrazivanja sprovedenog u Kataru (Kheir 1 sar., 2012) na uzorku roditelja
djece tipi¢nog razvoja i roditelja djece sa autizmom, pokazali su da nije bilo zna¢ajnih
razlika izmedu ovih grupa u domenima kvaliteta zivota. Medutim, roditelji djece sa
autizmom ocijenili su svoje zdravlje kao loSije 1 imali negativna ocekivanja za
buduénost, predvidajuc¢i pogorsanje svog zdravlja. Ovi nalazi isticu potrebu za
dodatnom podrskom ovoj grupi roditelja i njihove djece.

Sociodemografska obiljezja, samoprocjena edukovanosti strucnjaka za rad sa djecom
sa teSko¢ama u razvoju 1 samoprocjena znanja o djeci sa teSkocama nisu se pokazali
zna&ajnim prediktorima informisanosti struénjaka o uslugama rane podrike (Saréevié

Ivi¢-Hofman, 2022).
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Spremnost roditelja da traze pomo¢ bila je predmet istrazivanja koje je sprovela
Vlah (2019). Rezultati su pokazali da kako djeca sa teSko¢ama postaju starija,
roditelji sve rjede traze socijalno-stru¢nu pomo¢, a nepovjerenje prema strucnjacima
raste. Dodatno, roditelji koji Zive u ruralnim sredinama iskazali su ve¢u nelagodu

prilikom trazenja pomo¢i u odnosu na roditelje iz urbanih sredina.

Efikasnost programa podrske roditeljstvu

Metaanalize pokazuju da su programi podrske roditeljstvu uspjeSni u mijenjanju
roditeljskih praksi i pozitivno uti¢u na:
interakciju roditelja i djeteta,
sposobnost roditelja da odgovori na potrebe djeteta,
djetetovu sposobnost razumijevanja jezika (Coren i sar., 2003; Barlow i sar., 2012).
Dodatni ishodi ukljucuju poboljsanje psihosocijalnog zdravlja majki (smanjenje
anksioznosti i depresije), jacanje identiteta i samopouzdanja (Coren i sar., 2003). lako
su neki programi bili kratkotrajni (npr. samo jedan ili dva susreta), pokazali su
znacajne pozitivne efekte.
Programi podrske roditeljima mogu biti individualnog i grupnog Kkaraktera.
Istrazivanja o poredenju efikasnosti ove dvije vrste programa su rijetka, ali postoje
indikacije da grupni programi rezultiraju veéim promjenama. Kod maloljetnih
roditelja, vrSnjacka podrSka ima klju¢nu ulogu u ostvarivanju promjena (Badger,
1981; Coren i sar., 2003).

Interes roditelja za obuku o autizmu

Prema istrazivanju (Trajkovski i sar., 2017), 89% roditelja iz uzorka pokazalo je
visok nivo zainteresovanosti za uceS¢e u programima obuke o autizmu, sa
preferencijom za treninge organizovane vikendom. Pet tema izdvojilo se kao prioriteti
za roditelje:
Strategije za poboljSanje komunikacije djeteta,
Strategije za olakSavanje interakcije djeteta sa drugom djecom,
Senzorna integracija i razvoj,
Opste informacije o strategijama upravljanja ponaSanjem,
Prepoznavanje i/ili razvoj moguénosti za socijalizaciju.

Istrazivanje je ukazalo na znacajan interes i1 potraznju za obukama o autizmu u

zemljama u kojima su se istraZivanja sprovodila.
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Boyd (2002) istice da viSe od 50% majki djece sa poremecajem iz spektra autizma
(ASD) navodi smanjenu sposobnost uzivanja u zivotu zbog izazova povezanih sa
odgojem djeteta. Nizak nivo socijalne podrske pokazao se kao najsnazniji prediktor
depresije i anksioznosti kod majki.

Pozo i Sarria (2014) naglasavaju da socijalna podrska igra vaznu zastitnu ulogu protiv
stresa, posebno za majke. Slicno tome, Al-Kandari i sar. (2017) u svom istrazivanju
pokazuju da primljena podrSka od porodice i druStvenih grupa, kao i majcine
sposobnosti da uziva u zivotu, znacajno smanjuju stres. Istrazivanje Poza i Sarria
(2014) ukazuje da za oba roditelja — i o¢eve i majke — tezina poremecaja i problemi u
ponasanju djeteta sa ASD-om, ukljucujuéi ispoljavanje agresivnosti i autoagresivnosti

(Kheir i sar., 2012), imaju pozitivan u¢inak na povecanje stresa.

Dugotrajni stres i suo¢avanje

Longitudinalna studija Zaidman-Zait i sar. (2017) pokazala je da se dugotrajni
stres majki djece sa ASD-om pogorSava u situacijama kada su li¢ni i socijalni resursi
nedovoljni. Majke koje su koristile pozitivne strategije suoCavanja, bilo prilikom
postavljanja dijagnoze ili tokom vremena, imale su nize nivoe roditeljskog
stresa.Miranda i sar. (2019) ukazuju na to da poja¢an majéin angazman, posebno u
slucajevima kada su djetetovi simptomi tezi, ima negativan ucinak na njeno
blagostanje. Nepredvidivi zahtjevi i promjene u djetetovom ponasanju izazivaju kod
majki stalnu zabrinutost 1 strah da li ¢e adekvatno odgovoriti na djetetove potrebe, a
istovremeno odrZati porodi¢nu ravnoteZzu. To stvara fizicki 1 mentalni umor, koji
dodatno povecava nivo stresa.

Boyd (2002) istice da viSe od 50% majki djece sa poremecajem iz spektra autizma
(ASD) navodi smanjenu sposobnost uZivanja u Zivotu zbog izazova povezanih sa
odgojem djeteta. Nizak nivo socijalne podrske pokazao se kao najsnazniji prediktor
depresije i anksioznosti kod majki.

Pozo 1 Sarrid (2014) naglaSavaju da socijalna podrSka igra vaznu zastitnu ulogu
protiv stresa, posebno za majke. Slicno tome, Al-Kandari i sar. (2017) u svom
istrazivanju pokazuju da primljena podrSska od porodice i druStvenih grupa, kao i
majcine sposobnosti da uziva u zivotu, zna¢ajno smanjuju stres.

Istrazivanje Poza 1 Sarria (2014) ukazuje da za oba roditelja — i oeve i majke — teZina

poremecaja i problemi u ponaSanju djeteta sa ASD-om, ukljucujuéi ispoljavanje
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agresivnosti i autoagresivnosti (Kheir i sar., 2012), imaju pozitivan ucinak na

povecanje stresa.

MISLJENJA ISPITANIH RODITELJA, TESKOCE I PREDLOZI

Svoja dosadasnja iskustva i izazove u roditeljstvu djeteta sa teSkocama iz spektra

autizma kratko je opisalo svih 100 roditelja koji su ucestvovali u ovom istrazivanju.
Sam proces istrazivanja zahtijevao je da roditelji pronadu slobodno vrijeme za
odgovaranje na pitanja iz upitnika, §to se pokazalo kao izazov.
Neki roditelji nisu imali vremena ili su nas ljutito odbili, dok su drugi bili
nepovjerljivi i ispitivacki nastrojeni. Bilo je roditelja koji su odgovarali na pitanja uz
djetetov vrisak i repetitivna pitanja, ali i onih koji su s velikim interesovanjem i
posvecenoséu zeljeli da podijele svoja zapazanja i doprinesu istrazivanju. Generalno,
roditelji su izrazavali Zelju da se njihov glas cuje. Bili su iznenadeni $to se
istrazivanje na ovu temu sprovodi i $to ih neko poziva da ucestvuju.

Razli¢iti uzrasti djece odrazavali su se i na stavove roditelja. Roditelji djece na
ranom uzrastu, koji su tek zapocinjali proces trazenja tretmana, pokazivali su vecu
otvorenost 1 optimizam za buduce ishode. Nasuprot tome, pojedini roditelji
adolescenata odbijali su uces¢e u istraZivanju, vjeruju¢i da promjena i poboljSanje
viSe nisu moguci.

Ono §to povezuje sve roditelje jeste svakodnevna briga o djetetu, koja ukljucuje
organizovanje 1 odvodenje na razli€ite terapijske aktivnosti, ukoliko su one dostupne
u mjestu boravka. Vecina roditelja smatra da bi kapaciteti terapijskih centara mogli
biti veci, a prostorije prilagodenije specificnim potrebama djece.

U jednoj seoskoj sredini, majka djeCaka sa autizmom navela je da tokom zimskih
mjeseci njen sin ¢esto ne moze da ide u Dnevni centar na tretmane zbog udaljenosti
ustanove 1 vremenskih neprilika, poput snijega. U takvim situacijama djecak ostaje
kod kuce, bez dodatne strucne podrske, Sto dodatno opterecuje porodicu. Drugi
roditelj je ukazao na problem neprihvatanja njegovog djeteta u Dnevni boravak, uz
obrazlozenje da osoblje nije u moguénosti da pruzi adekvatan tretman zbog izazovnih

ponasSanja djeteta.
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Na sjeveru Crne Gore, jedan od roditelja koji je u€estvovao u istrazivanju naveo je
da postoji grupa djece sa ometenoscu koja imaju asistente, ali je samo jedan asistent
zaduzen za rad sa svih 11 djece. Uz to, roditelj je istakao neuslovnu okolinu u kojoj

se terapije odvijaju, gdje vlaga stvara pljesnivost i ,,po¢inju da rastu pecurke®.

Ogranifenja u pruZanju tretmana

Najvise roditelja izrazilo je nezadovoljstvo zbog nedostatka tretmana kod
autizam iskazuju veliko zadovoljstvo kvalitetom tih usluga. Medutim, s porastom
broja djece sa sumnjom na poremecaje iz spektra autizma i odlaskom stru¢njaka iz
Centra, broj tretmana je smanjen, na svega jedan tretman u 20 dana ili jednom
mjesecno. Mnogi roditelji su zbog toga odustali od tretmana, smatraju¢i da takva
frekvencija nema efekta. ,,To je premalo tretmana®, esto isticu.

Misljenja o strucnosti i kvalitetu rada kadra u Centru za autizam su podijeljena.
Dok neki roditelji hvale stru¢nost i ljubaznost osoblja, drugi smatraju da su ,,previse
mladi za sve ovo“. Neki su cijenili rad Centra jedino zbog moguénosti dobijanja
uputa za lijeCenje u Beogradu, navodeci da u Crnoj Gori ,,nista ne valja“ kada je rije¢

o djeci sa ovim tesko¢ama.

Iskustva sa privatnim tretmanima

Kada je rije¢ o privatnim logopedskim 1 defektoloskim tretmanima, miSljenja
roditelja su bila podijeljena. Zadovoljni roditelji ocijenili su pojedine logopede
najviSim ocjenama, navode¢i da su imali sre¢e u odabiru stru¢njaka. S druge strane,
mnogi su kritikovali pristup, metode rada i uslove u kojima se tretmani odvijaju.
Roditelji su takode navodili problem razli¢itih pravila kod logopeda — neki
dozvoljavaju prisustvo roditelja tokom tretmana, dok drugi zahtijevaju da roditelji
ostanu van prostorije. Pojedini roditelji su svjedocili neprihvatljivim situacijama,
poput logopeda koji tokom tretmana priprema rucak, dok se dijete igra na podu.
Nedostatak transparentnosti dodatno je problemati¢an. Roditelji ¢esto ne znaju ko je
kvalifikovan stru¢njak, a neki su prijavili da se pojedinci lazno predstavljaju i koriste
metode koje nisu naucno utemeljene, pri ¢emu roditelji izdvajaju znacajne sume
novca bez vidljivih rezultata.
Jedan roditelj je predlozio da se logopedski tretmani organizuju iskljucivo u

obrazovnim ustanovama, a ne u iznajmljenim stanovima. Takode, ukazao je na
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potrebu za registrom logopeda, kako bi roditelji mogli birati stru¢njake u skladu sa
individualnim potrebama i karakteristikama djeteta: ,,Nekom djetetu treba stroziji

pristup, dok drugome odgovara blazi.*

Potencijalna rjeSenja

Roditelji su istakli da bi osnivanje Defektoloskog fakulteta, prosSirenje kapaciteta
Centra za autizam (,,8est puta ve¢i Centar®) i uspostavljanje Instituta mogli zna¢ajno
unaprijediti pruzanje podrske. Jedan roditelj je spomenuo biofidbek i ksafa tretmane
kao korisne opcije koje treba razmotriti.

Realnost pokazuje da se roditelji djece sa autizmom cesto osjecaju izgubljeno,
optereéeni stalnim mislima i naporima da pronadu najbolje rjeSenje za svoje dijete.
Tragaju za izlazom, Cesto lutaju¢i od jednog tretmana do drugog, uplaseni od
,praznog hoda“ i propustenih prilika.

Mnogi roditelji ne mogu da rade jer nemaju adekvatnu pomoc¢ ili nemaju kome da
povjere dijete nakon vrti¢a. I kada pronadu posao, suocavaju se sa nerazumijevanjem
poslodavaca, koji nisu spremni da toleriSu cCesta odsustva zbog tretmana ili
iznenadnih poziva iz vrti¢a ili Skole. Pored toga, svakodnevni kuéni poslovi, stalna
briga i nadzor nad djetetom znacajno smanjuju vrijeme koje roditelji mogu provesti

sa prijateljima, Sto dodatno smanjuje njihovu socijalnu podrsku.

Izazovi u ostvarivanju prava i podrske

Roditelji navode odbijanja od strane Komisije 1 dugotrajno c¢ekanje na
ostvarivanje pomoc¢i iz Centra za socijalni rad. Dobijanje asistenta u vrtiu se, prema
njihovom misljenju, takode dugo ¢eka. Djeca sa autizmom, bez adekvatnog asistenta,
Cesto su iskljuCena iz aktivnosti, zarobljena u svojim repetitivnim ponasSanjima i
fascinacijama, te izolovana od vr$njaka. Kada se dijete navikne na jednog asistenta,
roditelji istiCu da Cesto dolazi do zamjene asistenta, Sto zahtijeva ponovnu adaptaciju,
koja je za djecu sa autizmom posebno izazovna i uznemirujuca. Tranzicija izmedu
vrtica i Skole nije dovoljno podrzana od strane stru¢njaka. Nedostatak povezivanja
izmedu institucija dovodi do gubitka vremena i ponovnog upoznavanja djeteta,
njegovih navika i potreba.
Pojedini asistenti u $kolama, prema rije¢ima roditelja, nisu dovoljno edukovani za rad
sa djecom sa autizmom. Ne znaju kako da se adekvatno nose sa nepozeljnim

ponasanjem 1 Cesto se obracaju roditeljima za savjet i pomo¢. DeSava se da roditelji
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moraju prekinuti svoje poslovne obaveze kako bi dosli po dijete, Sto dodatno otezava

njihovu svakodnevicu.

Nedostatak podrske u obrazovnim ustanovama

Osim problema sa asistentima, roditelji ukazuju na nedovoljnu pripremljenost
vaspitaca za rad sa djecom sa autizmom u grupama tipi¢nog razvoja. Vaspitaci ¢esto
nemaju adekvatne strategije 1 alate za rad sa ovom djecom, Sto povecava stres
roditelja.
Roditelji su opisivali razlicite izvore stresa, ukljucuju¢i povecane zahtjeve za brigom
0 djetetu, probleme u ostvarivanju prava na ranu intervenciju i inkluzivno

obrazovanje, nespavanje, te teSkoce u adaptaciji djece na promjene.

Finansijske i emocionalne poteskoce
Roditelji koji su ostali bez bracnog partnera navode dodatne finansijske poteskoce,

nedostatak pomo¢i u Cuvanju djeteta i osjecaj da se nemaju na koga osloniti.

Predlozi za podrsku

Izleti, kampovi, radionice za djecu i pomo¢ u kuéi su servisi koji bi, prema
roditeljima, znacajno olakSali njihovu svakodnevnicu. Smatraju da druStvo mora
raditi na podizanju svijesti o autizmu. Isticu da im smetaju ispitivacki pogledi u
javnosti i vjeruju da bi emitovanje emisija o djeci sa autizmom pomoglo u mijenjanju
percepcije javnosti. Porucuju da ,,autizam nije bauk i nije prelazan®, te da su djeci sa
autizmom najpotrebniji ljubav 1 paznja. Opisuju svoju svakodnevnicu kao potpuno
organizovanu i podredenu djetetu, bez vremena za predah.

Dempsey i Keen (2008) u pregledu dosadasnjih istrazivanja isticu da je primjena
ovakvih programa povezana sa poboljSanim roditeljskim kompetencijama,
izrazenijim unutraSnjim lokusom kontrole, veéim samopouzdanjem 1 vecim
zadovoljstvom roditelja primljenom podr§kom.

Prvu evaluaciju programa za roditelje djece sa teSko¢ama u razvoju, sprovedenu
kroz eksperimentalni istrazivacki nacrt, proveli su Roberts 1 saradnici (2006). Rijec je
0 programu Stepping Stone Triple P, koji predstavlja adaptaciju programa Triple P,
temeljenog na principima bihevioralne porodi¢ne intervencije i treninga roditeljskih
vjestina. Ovaj program se sprovodi u mnogim drZzavama i, prema brojnim

evaluacijama na razli¢itim populacijama, pokazao se uspjeSnim u smanjenju
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problema u ponasanju kod djece. Rezultati evaluacije su pokazali da su u porodicama
koje su koristile program djeca ispoljavala manje problema u ponasanju, poboljsan je

roditeljski stil kako majki, tako 1 oCeva, te je smanjen roditeljski stres.

Izazovi roditelja djece sa autizmom

Nesamostalnost i potreba za stalnim nadzorom karakteriSu djecu sa autizmom, $to
roditeljima, posebno majkama, predstavlja veliki izazov. Majke Cesto zavrSavaju
svoje dnevne obaveze uz prisustvo djeteta, Sto, kako navode, moze biti izuzetno
tesko, zbog ¢ega Cesto odustaju od obavljanja nekih zadataka.

Potesko¢e sa spavanjem kod djece zahtijevaju prilagodavanje cijele porodice, a
¢lanovi porodice koji rade nerijetko se suocavaju sa nedostatkom razumijevanja i
izgovora za izostanak s posla u takvim situacijama.

Zbog velikog angazmana oko djetetove terapije, zaposleni roditelji djece sa
teSko¢ama u razvoju Cesto se suocavaju s problemima na radnom mjestu, §to
predstavlja dodatnu teskoéu roditeljstva. Cesta bolovanja dovode do nesuglasica s
rukovodstvom, a c¢esto 1 do nerazumijevanja medu kolegama. Ovakva situacija
otezava balansiranje izmedu poslovnih i roditeljskih obaveza.

Pored problema na radnom mjestu, roditelji su, govoreéi o teSko¢ama i potrebama
u ispunjavanju roditeljske uloge, isticali i iskustva nerazumijevanja Sire okoline.
»Ljudi nisu osvijesteni da se invaliditet moze u svakom trenutku svakome desiti®,
isticu. Predrasude 1 stigma dodatno opterecuju roditelje, Sto ukazuje na potrebu za

kontinuiranim radom na podizanju svijesti i otklanjanju stereotipa u drustvu.

Briga za drugu djecu u porodici

Roditelji su Cesto izrazili zabrinutost zbog uticaja koji briga o djetetu sa autizmom
ima na drugu djecu u porodici, koja su tipi¢nog razvoja. Svjesni su da ih ponekad
zanemaruju, ali smatraju da je to neizbjezno zbog posebnih potreba njihovog brata ili
sestre. Prolazak kroz faze objasnjavanja i odgovaranja na pitanja poput ,,zasto ne
prica?“, ,,zasto nije kao drugi?“, ,,zasto nece da se igramo?* Cesto izaziva neprijatnost
i osjecaj nemoci kod roditelja. Potreba za edukacijom roditelja u ovom segmentu je

iZuzetno vazna.

Odvajanje porodice zbog lijeenja
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Odvajanje porodice, koje se deSava kada jedan od roditelja i dijete odlaze na
lijeCenje u inostranstvo, izuzetno je stresno za sve ¢lanove porodice. Jedna majka je
opisala koliko joj je bilo teSko kada je morala da ostavi drugog sina na Sest mjeseci,
objasnjavaju¢i mu da ,,mama mora da pomogne bratu®“. Takve situacije ostavljaju

emotivne posljedice i na roditelje i na drugu djecu.

TeSkocée samohranih majki

Majke koje su ostale bez supruga suoCavaju se sa dodatnim teSkocama,
prvenstveno finansijskim, ali i onim vezanim za brigu o djetetu, posebno ukoliko
nemaju podrsku porodice ili zajednice. Nezaposlenost i podstanarski zivot ¢esto

dodatno komplikuju njihovu svakodnevicu.

Medusobna podrska roditelja

Majke djece sa teSkocama u razvoju Cesto pruzaju podrsku jedna drugoj, gradeci
odnose zasnovane na povjerenju i razumijevanju. Navode da u ovim medusobnim
odnosima pronalaze podrSku koju ne mogu dobiti nigdje drugo. Razmjena iskustava
medu roditeljima doprinosi osjecaju osnazenosti i olakSava suocCavanje sa
svakodnevnim izazovima.

Roditelj koji je u€estvovao u istrazivanju naveo je da je bio prinuden da zanemari
svoje zdravlje i1 odlozi planiranu medicinsku intervenciju zbog nemoguénosti da

pronade osobu koja bi mogla brinuti o njegovom djetetu na nekoliko dana.

Potreba za novim servisima podrske

Roditelji izrazavaju Zelju za uvodenjem novih servisa podrske, poput ljetnih
kampova za djecu ili neformalne pomo¢i prijatelja i komsija. Evaluacije ovakvih
usluga, iako nisu sprovedene kroz stroge eksperimentalne ili kvazieksperimentalne
metode, pokazale su da znacajno doprinose smanjenju roditeljskog stresa 1 osjecaja
preoptereenosti. Ovi pozitivni efekti su, prema nekim istrazivanjima, prisutni
najmanje Sest mjeseci nakon intervencije (Strunk, 2010; Mullins i sar., 2002).
Osim olak$anja za roditelje, ovakve usluge pruzaju djeci i mladima sa teSko¢ama u
razvoju priliku za interakciju sa vrSnjacima, postizanje odredene mjere nezavisnosti i

uzivanje u iskustvima izvan uzeg porodi¢nog okruZenja (Merriman i Canavan, 2007).

Programi podrske roditeljima i djeci

59



Jedan od takvih programa je Signposts, koji pomaze porodicama da razviju
strategije za suoCavanje sa zahtjevnim ponaSanjem djece, prevenciju takvih
ponasanja, podsticanje prikladnog ponaSanja 1 poducavanje djece novim vjestinama.
Program se moze realizovati putem grupnih ili individualnih susreta, telefonski ili
kroz samostalni rad roditelja uz pratece materijale.

Evaluacije ovog programa (Lowry i Whiteman, 1989; Hudson i sar., 2003)
pokazale su njegovu efikasnost u smanjenju problema u ponasanju kod djece,
povecanju roditeljske ucinkovitosti i responzivnosti prema djetetu, kao i u smanjenju

roditeljskog stresa.

Adaptirani programi za porodice djece sa teSko¢ama u razvoju

Program Stepping Stone Triple P dodatno je prilagoden porodicama sa djecom sa
teSko¢ama u razvoju i obraduje teme poput prilagodavanja na zahtjevniju skrb,
inkluzije i Zivota u zajednici. Takode, ukljucuje protokole za promjenu specificnih
ponaSanja Cesto povezanih sa teSko¢ama u razvoju, poput samopovredivanja,
repetitivnih ponaSanja, jedenja nejestivih predmeta i slicno, kao i funkcionalni
komunikacijski trening. Evaluacije ovih programa pokazale su pozitivan uticaj na
djecu i roditelje, smanjujuéi izazovna ponasanja, povecavajuéi roditeljsku efikasnost i

olakSavajuci svakodnevne izazove.
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EMPRIRIJSKI PRISTUP PROBLEMU
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PREDMET ISTRAZIVANJA

Predmet ovog istrazivanja je analiza znaCaja i mogucnosti unapredenja sistema
podrske roditeljima djece sa smetnjama iz spektra autizma. Fokus je na identifikaciji
postojecéih izazova, potreba roditelja i efikasnosti trenutnih servisa podrske, kao i na

predlaganju konkretnih rjeSenja za njihovo poboljsanje.

5.1. Predmet istraZivanja

Predmet ovog istrazivanja je ispitivanje kvaliteta sistema podrske roditeljima djece sa
smetnjama iz spektra autizma. Cilj istrazivanja je da se utvrdi kako roditelji
percipiraju postojeci sistem podrske, koja vrsta podrske im je dostupna, od kojih lica
ili ustanova mogu da je zatraZe i dobiju, te u kojoj mjeri su zadovoljni pruzenim
uslugama. Posebna paznja bi¢e posvecena ispitivanju uticaja sistema podrske na
kvalitet i zadovoljstvo porodi¢nim Zivotom.

Takode, istrazivanje ima za cilj da ispita na koji nacin roditelji smatraju da se
postoje¢a mreza podrSke moze unaprijediti 1 da li su spremni da traze podrsku 1

ucestvuju u programima koje ustanove za podrsku ve¢ nude ili planiraju.

Hipoteze istraZivanja

H1: Majke djece sa autizmom su viSe uklju¢ene u pruzanje njege i podrske od oceva.
H2: Institucije u sistemu podrSke ukljucuju ofeve manje nego majke.

H3: Vecina roditelja nije zadovoljna postojec¢im sistemom podrske djeci iz spektra
autizma.

H4: Sto je veéi stepen psihosomatskih simptoma kod roditelja, to je niZe zadovoljstvo
Zivotom.

H5: Vece zadovoljstvo sistemom podrSke pozitivno korelira sa ve¢im zadovoljstvom
zivotom roditelja.

H6: Postoje znacajne razlike u zadovoljstvu zivotom izmedu eksperimentalne grupe
(roditelji djece sa autizmom) 1 kontrolne grupe (roditelji djece tipi¢nog razvoja).

H7: Postoje znacajne razlike u zadovoljstvu Zivotom izmedu roditelja ove dvije grupe

u odnosu na radni angazman i ekonomsko stanje.
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H8: Socio-ekonomski status znacajno uti¢e na zadovoljstvo zivotom medu roditeljima

obje ispitane grupe.

5. 2. Cilj istrazivanja

Cilj istrazivanja je da pruzi odgovore na sledeca istrazivacka pitanja:
Postoji li statistiCki znacajna razlika u percepciji podrske koju dobijaju majke i ocevi
djece iz spektra autizma?
Postoji li statisticki znacajna razlika u procjeni uc¢esc¢a u pruzanju pomoci djetetu sa
smetnjama u razvoju izmedu supruznika (majke i oca)?
Da i su roditelji zadovoljni trenutnim sistemom podrske?
Da li prisustvo somatskih simptoma negativno uti¢e na zadovoljstvo Zivotom
roditelja?
Da li ve¢e zadovoljstvo sistemom podrske korelira sa ve¢im zadovoljstvom zivotom?
Postoje li znacajne razlike u zadovoljstvu Zivotom izmedu eksperimentalne grupe
(roditelji djece sa autizmom) i kontrolne grupe (roditelji djece tipi¢nog razvoja)?
Postoje li razlike u zadovoljstvu zivotom roditelja u odnosu na njihov radni
angazman?
Postoji 1i statisticka razlika u zadovoljstvu Zivotom roditelja u odnosu na njihovo
ekonomsko stanje?
Ovaj dio istrazivanja usmjeren je na bolje razumijevanje kljucnih aspekata sistema
podrske 1 njithovog uticaja na kvalitet zivota roditelja djece sa smetnjama iz spektra

autizma, uz poseban fokus na razlike u percepcijama i iskustvima majki i oCeva.

5.3. Varijable istrazivanja

Zavisna varijabla:

Zadovoljstvo Zivotom roditelja djece iz spektra autizma
Zavisna varijabla mjeri se ocjenom i stepenom zadovoljstva/nezadovoljstva
postojecom podrskom koju ispitanici procjenjuju da primaju od razli¢itih izvora
(bracni partner, prijatelji, ustanove, komsije, socijalna zajednica). Takode se ispituje
intenzitet ispoljavanja psihosomatskih simptoma i stepen zadovoljstva Zivotom putem
samoprocjene ispitanika.

Nezavisne varijable:

Sistem podrske
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Psihosomatski simptomi

Pripadanje eksperimentalnoj ili kontrolnoj grupi
Sociodemografske varijable:

Pol

Godine starosti

Bracni status

Zivotna dob kada su postali roditelji

Broj djece u porodici

Obrazovanje

Radni angazman oba roditelja

Mijesto boravka

Zaposlenost

Ekonomsko stanje porodice

Dodatna primanja porodice

Blizina obrazovnih i zdravstvenih ustanova
Razumijevanje poslodavca za izostanke sa posla
Ove varijable omogucéavaju sveobuhvatnu analizu faktora koji uti¢u na zadovoljstvo

zivotom roditelja djece sa smetnjama iz spektra autizma.

5.4. Instrumenti istraZivanja

Skala za ispitivanje podrske

Koristice se Skala stavova za ispitivanje podrske, preuzeta iz istraZivanja Vanicek
(2018), koja je adaptirana 1 modifikovana za potrebe ovog istrazivanja.

Skala ¢e omoguciti analizu percepcije podrSke koju ispitanici dobijaju od razlicitih
izvora (porodica, prijatelji, ustanove, zajednica).

Upitnik za prikupljanje sociodemografskih podataka

Posebno konstruisani upitnik koristiCe se za prikupljanje podataka o relevantnim
sociodemografskim varijablama (pol, godine starosti, bracni status, obrazovanje,
ekonomsko stanje, mjesto boravka itd.).

Skala sklonosti ka psihosomatskom ispoljavanju - HI test

Koristi¢e se HI test iz baterije KON 6 (Kiberneti¢ka baterija konativnih testova).

64



HI test procjenjuje poremecaje regulatora organskih funkcija, ukljucujuci
kardiovaskularne, respiratorne, gastrointestinalne 1 druge sisteme. Ovaj test
omogucava detaljnu analizu psihosomatskih simptoma i njihovog uticaja na zivot
ispitanika.

Upitnik za procjenu zadovoljstva Zivotom - Skala zadovoljstva Zivotom (SWLS)
Skala zadovoljstva zivotom (SWLS) je instrument koji mjeri percipirano zadovoljstvo
Zivotom na opstem nivou.

Karakteristike SWLS skale:

Pet pitanja u sedmostepenom Likertovom formatu.

Rezultati se krecu od 5 (izuzetno nezadovoljan) do 35 (izuzetno zadovoljan).
Neutralna tacka na skali je rezultat 20.

Validna za procjenu kognitivnih sudova i mentalnog zdravlja.

Instrument omogucéava sveobuhvatnu analizu zadovoljstva zivotom bez usmjeravanja

na specifi¢ne domene poput zdravlja ili finansija.

Koeficijenti pouzdanosti:

Pouzdanost mjernih instrumenata, ukljuc¢ujuéi psihosomatske simptome (HI test) i
zadovoljstvo zivotom (SWLS), bi¢e procijenjena i predstavljena tabelarno.

Ovi instrumenti su pazljivo odabrani kako bi pruzili sveobuhvatan uvid u klju¢ne

aspekte istrazivanja i omogucili preciznu evaluaciju postavljenih hipoteza.

Tabela 2
Alfa Kronbah koeficijent pouzdanosti na skalama kontinuiranih varijabli
Naziv skale Alfa-Kronbah N (broj ajtema)
koeficijent
Psihosomatski 881 30
simptomi
Zadovoljstvo .842 5
zivotom

Zakljucak o pouzdanosti skala i dalji koraci u analizi podataka
Pregledom Tabele 2 moze se zakljuciti da su koriS¢ene skale u ovom istraZivanju

veoma Vvisoko pouzdane:

65



Skala psihosomatskih simptoma sastoji se od 30 ajtema, sa Alfa koeficijentom
pouzdanosti od 0.881.

Skala zadovoljstva zivotom pokazuje visoku pouzdanost, sa Alfa koeficijentom od
0.842.

Ovi rezultati potvrduju da su koris¢eni instrumenti dovoljno validni i konzistentni za
dalju analizu podataka. U nastavku, u Tabeli 3, bi¢e prikazani rezultati Kolmogorov-
Smirnov testa za skalu zadovoljstva Zivotom.

Ovaj test omogucava procjenu normalnosti distribucije zavisne varijable, koja se u
mnogim hipotezama istrazivanja pojavljuje kao klju¢na.

Na osnovu rezultata ovog testa, bi¢e odreden pravilan izbor statistickih metoda:
Parametrijski postupci (ako distribucija zadovoljava pretpostavke normalnosti).
Neparametrijski postupci (ako distribucija odstupa od normalnosti).

Dalja obrada podataka bi¢e usmjerena ka odgovaranju na istrazivacka pitanja i

testiranju postavljenih hipoteza, uzimajuéi u obzir zakljucke o distribuciji podataka.

Tabela 3

Kolmogorov-Smirnov test na skali zadovoljstva zivotom

Naziv skale Kolmogorov- P

Smirnov test

Zadovoljstvo .081 .108

Zivotom

Rezultat Kolmogorov-Smirnov testa na skali zadovoljstva zivotom iznosi 0.081, sa
nivoom znacajnosti od 0.108.

Ovaj rezultat ukazuje na to da nema statisticki znacajnog odstupanja distribucije od
normalne krive, jer je nivo znacajnosti veci od uobicajene granice od 0.05.

Na osnovu ovoga, zakljucuje se:

Distribucija skale zadovoljstva Zivotom zadovoljava pretpostavke normalnosti.
Dalja statisticka obrada podataka moze se sprovoditi unutar okvira parametrijske

statistike.
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Parametrijske metode, poput t-testa, ANOVA-e ili Pearsonove korelacije,
omogucavaju preciznije i pouzdanije analize, $to ¢e doprineti tacnosti u testiranju

hipoteza i interpretaciji rezultata.

5.5. Organizacija i tok istraZivanja

Istrazivanje je sprovedeno u Centru za autizam, razvojne smetnje i djeCju
psihijatriju (sada Centar za rani razvoj). U istrazivanju su ucestvovali roditelji
djece sa smetnjama iz spektra autizma, kao i roditelji djece tipi¢nog razvoja (bez

smetnji).

Proces istrazivanja:

. Anonimno popunjavanje upitnika

Ucesnici su popunjavali upitnik koji je bio strukturiran u nekoliko cjelina:
Prvi dio: Sociodemografske varijable, ukljuc¢ujuci:

Pol roditelja

Pol djeteta

Starost roditelja i djeteta

Obrazovni nivo roditelja

Bracni status

Broj djece u porodici

Dob roditelja kada su postali roditelji

Radni angaZman oba roditelja

Ekonomsko stanje porodice i postojanje dodatnih primanja
Drugi dio: Pitanja o podrsci:

Podrska iz okruzenja (prijatelji, komsije, porodica)
Partnerska podrSka

Institucionalna podrska

Potreba za dodatnim edukacijama i znanjem

Predlozi za unapredenje sistema podrske
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Treéi dio: Procjena zadovoljstva podrskom koju ispitanici dobijaju.

Cetvrti dio: Skala psihosomatskih simptoma — roditelji su procjenjivali
postojanje/nepostojanje simptoma kod sebe.

Peti dio: Samoprocjena zadovoljstva Zivotom pomocu skale zadovoljstva Zivotom

(SWLS).

Cilj:

Tok istrazivanja je osmisljen kako bi se prikupili podaci o:

Sociodemografskim karakteristikama ucesnika

Percepciji podrske iz razlicitih izvora

Intenzitetu psihosomatskih simptoma kod roditelja

Stepeni zadovoljstva zZivotom roditelja

Prikupljeni podaci omoguéili su analizu i razumijevanje trenutnog stanja sistema

podrske, kao i identifikaciju potencijalnih podrucja za unapredenje.

5.6. Uzorak

U istrazivanju je ucestvovalo ukupno 200 roditelja, podijeljenih u dvije grupe:
Eksperimentalna grupa: 100 roditelja djece sa smetnjama iz spektra autizma,
kojima je dijagnoza postavljena od strane dje¢jeg psihijatra.

Kontrolna grupa: 100 roditelja djece tipi¢nog razvoja, bez smetnji.

Struktura uzorka:

Struktura uzorka je prikazana u Tabeli 1.

- - Procenti
Varijable Frekvencije
(%)
- Mugki 31 31
Pol roditelja 5
Zenski 69 69
Muski 79 79
Pol djeteta y
Zenski 21 21
Starost 20-25 1 1
roditelja 26-35 34 34
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36-45 52 52
Vise od 45 13 13
Do 5 godina 34 34
] 6 do 10 godina 52 52
Starost djeteta _
11 do 15 godina 10 10
Preko 15 godina 4 4
Osnovna $kola 6 6
Obrazovni Srednja skola 62 62
nivo roditelja Visa skola 13 13
Visoka skola 19 19
NeoZenjeni/neudate 4 4
OZenjeni/udate 73 73
Bracni status Razvedeni/razvedene 16 16
roditelja Udovci/ce 5 5
Vanbrac¢na
o 2 2
zajednica
Jedno 23 23
Broj djece u Dvoje 44 44
porodici Troje 29 29
Vise od troje 4 4
Dob kada su Manje od 25 26 26
postali 26 do 35 41 41
roditelji 36-45 32 32
djeteta Vise od 45 1 1
Zaposleni 58 58
_ Nezaposleni 35 35
Radni
Rad na skra¢eno
angazman 3 5 5
vrijeme
Rad dva posla 2 2
Radni Zaposleni 66 68.04
angazman Nezaposleni 26 26.80
drugog Rad na skra¢eno
o . 3 3.09
roditelja vrijeme
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Rad dva posla 2 2.06

Ekonomsko Zadovoljavajuce 58 58
stanje Nezadovoljavajuce 42 42
Svoja Da 65 65

primanja Ne 35 35

5.7. Rezultati na testovima i interpretacija

Socio-demografska struktura uzorka

Analiza distribucije ispitanika po kljuénim socio-demografskim varijablama otkriva
sljedece:

Pol ispitanika: Dominacija majki u uzorku (69%) ukazuje na njihovu vecu
ukljucenost u proces istrazivanja. Roditelji djece pogodene autizmom u vecini
slu€ajeva su roditelji muske djece (79%), §to potvrduje ucestaliju pojavu autizma
medu djecacima.

. Starost roditelja:

Mladi od 25 godina: 1%.

Starosti 26-35 godina: 34%.

Starosti 36-45 godina: 52%.

Stariji od 45 godina: 13%.

. Starost djece:

Do 5 godina: 34%.

Od 6 do 10 godina: 52%.

Od 11 do 15 godina: 10%.

Stariji od 15 godina: 4%.

. Obrazovni nivo:

Osnovna skola: 6%.
Srednja Skola: 62%.
Visa skola: 13%.

Visoka skola: 19%.

. Bracni status:
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o Nevjencani: 4%.

o Vjencani: 73%.

o Razvedeni: 16%.

o Udovci/udovice: 5%.

o Vanbracna zajednica: 2%.

6. Broj djece u porodici:

o Jedno dijete: 23%.

o Dvoje djece: 44%.

o Troje djece: 29%.

o Vise od troje djece: 4%.

7. Starost pri prvom roditeljstvu:
o Mladi od 25 godina: 26%.

o Od 26 do 35 godina: 41%.

o 0Od 36 do 45 godina: 32%.

o Stariji od 45 godina: 1%.

8. Radni angaZzman ispitanika:
o Zaposleni na jednom mjestu: 58%.
o Nezaposleni: 35%.

o Rade na dva mjesta: 1%.

o Rade skra¢eno: 2%.

9. Radni angaZman supruZnika:
o Zaposleni: 68.04%.

o Nezaposleni: 26.80%.

o Rade skra¢eno: 3.09%.

o Rade na dva mjesta: 2.06%.

10. Ekonomski status:

o Zadovoljavajuci: 58%.

o Imaju vlastita primanja: 65%.

Kada je rije¢ o distribuciji uzorka u odnosu na pol ispitanika, jasno je vidljiva dominacija
majki, koje ¢ine 69% ukupnog uzorka. S druge strane, o¢ekivana ucestalija pojava autizma
medu djecacima potvrdena je Cinjenicom da uzorak sacinjava 79% roditelja ¢ija su muska
djeca pogodena autizmom. Analiza starosne strukture roditelja u uzorku pokazuje da je svega

1% ispitanika mlade od 25 godina. Starosna kategorija od 26 do 35 godina obuhvata 34%
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ispitanika, dok vecinu, njih 52%, ¢ine roditelji starosti izmedu 36 i1 45 godina. Konacno, 13%
ispitanika starije je od 45 godina. Starost djece ispitanika takoder je varirala. Naime, 34%
roditelja ima djecu mladu od 5 godina, dok 52% ispitanika ima djecu starosti izmedu 6 1 10
godina. Znatno manji procenat ¢ine roditelji djece starosti od 11 do 15 godina (10%) i oni ¢ija
su djeca starija od 15 godina (4%). Sto se ti¢e obrazovnog nivoa ispitanika, njih 6% ima
zavrSenu samo osnovnu Skolu, dok 62% ima i srednje obrazovanje. U 13% slucajeva najveci
nivo obrazovanja je visa Skola, dok je 19% ispitanika zavrsilo visoko obrazovanje. U pogledu
branog statusa, vecina ispitanika je u braku (73%), dok su razvedeni €inili 16%. Nevjereni
ispitanici ¢ine 4% uzorka, udovci 5%, dok 2% zivi u vanbra¢noj zajednici. Broj djece u
porodicama varira: 23% ispitanika ima jedno dijete, 44% dvoje, 29% troje, dok 4% porodica
ima viSe od troje djece. Dob u kojoj su ispitanici postali roditelji takoder je analizirana.
Najveci broj ispitanika, njih 41%, ostvario je roditeljstvo izmedu 26 i 35 godina. Dalje, 26%
ispitanika postali su roditelji prije 25. godine, dok su 32% to postali izmedu 36 i 45 godina.
Jedan ispitanik prvi put je postao roditelj u dobi iznad 45 godina. Analiza radnog angazmana
pokazuje da je veéina ispitanika zaposlena na jednom radnom mjestu (58%), dok je
nezaposlenih 35%. Dvoje ispitanika radi na dva radna mjesta, a petoro ima zaposlenje u
skra¢enom radnom vremenu. Radni angazman supruznika ispitanika pokazuje sli¢ne rezultate:
68.04% supruznika je zaposleno, dok je 26.80% nezaposleno. Njih 3.09% radi skraceno, a
2.06% radi na dva mjesta. Par odgovora nedostaje za kategoriju udovaca i udovica. Socio-
ekonomski status ispitanika pokazuje da njih 58% ima zadovoljavaju¢i status. Takode, kada
se ispituje pitanje primanja, 65% ispitanika je odgovorilo potvrdno. Nakon predstavljanja
uzorka ispitanika kroz socio-demografske varijable, prelazi se na rezultate istrazivackog
procesa. Alfa Kronbah koeficijenti za skale kontinuiranih varijabli i Kolmogorov-Smirnov
test su obradeni, a u prvom dijelu analize fokus je na resursima i podrsci zajednice roditeljima

djece sa autizmom. Rezultati ¢e biti prikazani u Tabeli 4.

Analiza resursa i podrske zajednice
Podaci o resursima i podrsci zajednice roditeljima djece sa autizmom ce biti
predstavljeni u Tabeli 4 i obuhvatace:
o Izvore podrske (partneri, prijatelji, ustanove, socijalna zajednica).
e Zadovoljstvo podrskom.

o Identifikovane izazove i potrebe za unapredenjem sistema podrske.
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Tabela 4

Deskriptivna statistika unutar domena resursa i podrske zajednice roditeljima djece sa

autizmom
- - Procenti
Varijable Frekvencije
(%)
Tude njege 13 13
Li¢ne invalidnine 77 77
Dijete Tude njege i 5 5
korisnik invalidnine
Dijete ne koristi
8 8
pomo¢
Da 16 16
Ne 68 68
Jednokratna )
) Nikada 3 3
pomoc¢ N
Nijesam upoznat/a
) 13 13
sa pravima
Grad 55 55
Prebivaliste Selo 9 9
Prigradsko naselje 36 36
Blizu vrti¢/skola,
o _ 12 12
nije blizu bolnica
Blizu bolnica, nije
9 9
. blizu Skola/vrti¢
Pozicija ] ] o
Blizu su i bolnica i
prebivalista 64 64
Skola/vrti¢
Nijesu blizu ni
bolnica ni 15 15
Skola/vrti¢
Razumijevanje Da 56 61.54
od strane
Ne 35 38.46
poslodavca

Pregledom tabele 4 jasno se uocava da su djeca ispitanika najceS¢e primaoci licne
invalidnine, §to je sluc¢aj u 77% analiziranih porodica. Mnogo rjede je zastupljena tuda njega,
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koja se koristi u samo 13% slucajeva. Dvoje djece koristi oba servisa — i invalidninu i tudu
njegu, dok u 8% slucajeva djeca uopste ne primaju nikakav oblik pomo¢i. Kada je rije¢ o
kori$¢enju jednokratne pomoc¢i, rezultati pokazuju da je svega 16% djece ispitanika iskoristilo
taj servis. S druge strane, 68% ispitanika nije koristilo ovu pomo¢, 3% je izjavilo da je nikada
nisu koristili, dok 13% roditelja uopste nije upoznato sa procedurama za ostvarivanje ovog
prava. Mjesto prebivalista ispitanika takoder pokazuje odredene razlike. Veéina, 55%, zivi u
gradu, dok 9% boravi na selu, a 36% u prigradskim naseljima. Kada se uzme u obzir pozicija
mjesta prebivaliSta u odnosu na obrazovne i zdravstvene ustanove, situacija je sljedeca: 64%
porodica zivi u blizini obje vrste ustanova, dok je u 15% slucajeva navedeno da nijedna od
ustanova nije u neposrednoj blizini. Nadalje, u 12% slucajeva porodice su u blizini
obrazovnih ustanova, dok je u 9% sluCajeva blizu samo zdravstvena komponenta.
Razumijevanje poslodavaca prema roditeljima koji odsustvuju s posla zbog djecijih pregleda
analizirano je u kontekstu pruzanja podrske zaposlenima. U 61.54% slucajeva poslodavci
pokazuju razumijevanje prema ovim situacijama, dok 38.46% ispitanika smatra da
razumijevanje poslodavca izostaje. Naredna analiza u tabeli bavi se ukljucenosti oba partnera
u cjelokupni proces odgoja djeteta sa autizmom. Rezultati koji ¢e biti predstavljeni posluzice
za testiranje hipoteza 1 i 2, s posebnim fokusom na raspodjelu odgovornosti i podrsku u

okviru porodice.

Tabela 5
Deskriptivna statistika po pitanju ukljucenosti oba roditelja u procesu odgoja djeteta
. - Procenti
Varijable Frekvencije
(%)
Podrska supruznika u procesu Da 81 81.82
odgoja Ne 18 18.18
Podjednaka ukljuc¢enost oba Da 69 69.70
roditelja u dobijanju pomoci
S Ne 30 30.70

od strane institucija
Cesce informisanje majki Da 38 38.38
djece od strane strucnih lica u
L Ne 61 61.62
institucijama
Praksa da se prilikom Da 21 21.43
pregleda djece dopusta Ne 77 78.57
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prisustvo samo jednog

roditelja
Ukljucenost supruznika Da 77 78.57
ispitanika u sve aktivnosti
] Ne 21 21.43
djeteta
Veca angazovanost majke u Da 39 40.20
brizi i aktivnostima oko
] Ne 58 59.80
djeteta
Podjednaka ukljuc¢enost oba Da 51 52.58
roditelja u brizi oko djeteta Ne 46 47.42
Vise
25 69.44
vremena
Razlozi vece ukljucenosti ]
: . Bolje
jednog roditelja u procesu o 8 22.22
) vjestine
odgoja
Nesto
3 8.33
drugo
Zadovljstvo uc¢esc¢em Da 71 73.20
supruznika ispitanika Ne 26 26.80

PodrSka supruznika u cjelokupnom procesu odgoja djece sa autizmom pokazala se kao
klju¢ni faktor u Zivotu roditelja. Prema podacima, 81% ispitanika izjavilo je da ima podrsku
svog bra¢nog partnera u ovom zahtjevnom procesu. Dodatno, 69.70% roditelja navelo je da
institucije podjednako ukljucuju oba roditelja u aktivnosti i donoSenje odluka, dok je 38.38%
istaklo da se strucna lica u institucijama ¢eS¢e obrac¢aju majkama. Zabrinjavajuci podatak jeste
da se u 21% slucajeva tokom pregleda dopusta prisustvo samo jednog roditelja. Sto se tice
podjele angaZovanosti roditelja, 78.57% ispitanika izjavilo je da su oba roditelja podjednako
ukljucena u aktivnosti svoje djece. Medutim, nesto veca angazovanost majki evidentna je kod
40.20% ispitanika, dok je 52.58% roditelja potvrdilo podjednaku brigu oba partnera u
svakodnevnim aktivnostima. Istrazivanjem razloga zbog kojih je jedan roditelj vise
angazovan, otkriveno je da je u 69.44% slucajeva osnovni razlog dostupnost viSe vremena.
Dalje, 22.22% ispitanika istaklo je bolje vjestine tog roditelja, dok je 8.33% navelo druge
razloge. Zadovoljstvo ispitanika u¢eséem supruznika u procesu odgoja djece je visoko, jer je
73.20% roditelja dalo potvrdan odgovor na ovo pitanje. Na osnovu ovih podataka, moze se

zakljuciti da, 1ako majke pokazuju nesto vecu angaZovanost, ta razlika nije toliko izraZzena da
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bi se govorilo o znacajnoj dominaciji jedne strane. Stoga se hipoteze 1 1 2 mogu odbiti. U
nastavku analize, tabela 6 ¢e prikazati Cije sve usluge ispitanici koriste u procesu odgoja djece
sa autizmom. Budu¢i da je u upitniku bila omogucena opcija zaokruzivanja vise odgovora,

ukupan zbir frekvencija prelazi 100, zbog Cega procentualni prikaz u ovom slucaju nije

primjeren.
Tabela 6
Frekventnost kori$¢enja razli¢itih usluga u procesu odgoja djece sa autizmom
Tip usluge / institucije Frekvencije
Centar za autizam, KCCG 84
Dom Zdravlja 68
Dnevni boravak za djecu sa smetnjama u 25
razvoju
Privatne ustanove 16
Vrti¢ 49
NVO 14
Privatni terapeuti (psiholozi, logopedi, 67

oligofrenolozi, itd.)

Centar za socijalni rad 25

Pregled Tabele 6 omogucava nam da sagledamo razli¢ite servise koje roditelji koriste za
podrsku zdravijem razvoju djece sa autizmom. Uoc€ljivo je da su neki servisi znatno ceSce
koriSteni od strane roditelja. Primjerice, Centar za autizam koristilo je 84 roditelja, Sto
pokazuje veliku potraznju za specijalizovanim uslugama. Dom zdravlja bio je ukljucen u 68
slu¢ajeva, dok su privatni terapeuti koriSteni u 67 sluajeva, Sto dodatno istie znacaj
individualnog pristupa u terapiji. U meduvremenu, vrti¢i su bili izbor za 49 roditelja, Sto moZe
ukazivati na potrebu za inkluzivnijim pristupom u predskolskom obrazovanju. Dnevni boravci
1 centri za socijalni rad koriS¢eni su 25 puta, Sto pokazuje potencijal za razvoj ovih resursa.
Najmanje kori$¢eni su bili privatne ustanove i nevladine organizacije, sa 16, odnosno 14
slu¢ajeva, sugeriraju¢i na mogucu potrebu za vecom vidljivos¢u i1 dostupnoséu ovih servisa.
Naredni segment analize, koji ¢e biti predstavljen u Tabeli 7, fokusira¢e se na zadovoljstvo
roditelja koriStenim uslugama ili institucijama. Ispitanici su imali priliku da daju ocjene od 1

do 5, gde je 1 najnize, a 5 najvise zadovoljstvo. Ovaj deo istrazivanja ¢e pruziti dodatne uvide
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0 efikasnosti i percepciji kvaliteta razli¢itih servisa, uzimajuc¢i u obzir samo one koje su
roditelji koristili. Pored frekvencija razli¢itih ocjena, bi¢e prikazana i srednja vrijednost za

svaki servis ili instituciju, pruzajuci tako jasnu sliku o generalnom zadovoljstvu korisnika.

Tabela 7
Zadovoljstvo uslugama i institucijama koje pruzaju pomo¢ djeci s autizmom
Servis/
S 1 2 3 4 5 N AS
institucija
Centar za
) 1 1 1 3 8 3.7
autizam, 5
0 5 5 8 3 9
KCCG
Dom 1 1 2 6 3.7
) 3 5
Zdravlja 9 6 2 5 5
Dnevni 1 2 3.8
2 2 5 7
boravak 1 7 5
Privatne 1 1 4.0
1 3 6 5
ustanove 5 5 0
1 1 2 5 3.9
Vrti¢ 3 3
1 0 4 1 6
1 1 3.9
NVO 1 1 7 3
2 2 1
Privatni 1 2 2 6 4.0
_ 4 3
terapeuti 0 4 6 7 0
Centar za 1 2 3.3
o 4 1 7 4
socijalni rad 0 6 4

Analizom Tabele 7 uocava se da veéina servisa i institucija koje roditelji koriste za
podrsku djeci sa autizmom dobija relativno visoke srednje ocjene, Sto ukazuje na generalno
zadovoljstvo korisnika. Najbolje ocijenjeni su privatni terapeuti (logopedi, psiholozi,
oligofrenolozi) i privatne ustanove, sa prosjecnom ocjenom od 4.00. Ovo ukazuje na visok
nivo kvaliteta usluga koje pruzaju ovi profesionalci 1 institucije. Vrti¢i slijede sa ocjenom

3.96, sto ukazuje na znacaj inkluzivnog pristupa predskolskom obrazovanju. Nevladine
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organizacije, sa srednjom ocjenom 3.91, pokazuju solidnu percepciju korisnika, dok dnevni
boravci imaju ocjenu 3.85. Centar za autizam dobija prosje¢nu ocjenu 3.79, a Dom zdravlja
3.75, §to govori o zadovoljavaju¢em nivou usluga, ali i o prostoru za unapredenje. Najnizu
prosje¢nu ocjenu dobili su Centri za socijalni rad — 3.34. Ovo je indikator potencijalnih
problema u pruzanju usluga i potrebi za boljim umrezavanjem, prilagodenim programima i
podrskom roditeljima kroz ove institucije. U nastavku analize, fokus ¢e biti na umrezavanju i
edukativnim programima podrske roditeljima djece sa autizmom. Ova tema ¢e obuhvatiti
rezultate iz seta pitanja osmisSljenog da procijeni koliko su roditelji ukljuceni u edukativne

programe i koliko su zadovoljni saradnjom sa razli¢itim institucijama i organizacijama.

Tabela 8
Stavovi prema umrezavanju institucija i programima edukacije i podrske
N - Procenti
Varijable Frekvencije
(%)
Saradnja institucija moze biti Da 89 89
bolja Ne 11 11
Motivacija za uceSce na Da 88 88
edukacijama za jacanje
o ) Ne 12 12
roditeljskih kapaciteta
Da,
44 44
Cesto
Pomisao o potrebi za pomoci Da,
o 40 40
u roditeljstvu ponekad
Ne,
] 16 16
nikad
Poznavanje postojanja svih Da 29 29
rograma za podrsku 1
prog ) P o Ne 71 71
obrazovanje roditelja
Korisnost programa za Da 87 87
podrsku i obrazovanje
o Ne 13 13
roditelja
Uces¢e u programima za Da 64 64
podrsku i obrazovanje Ne 36 36
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roditelja

Da 70 70
Da 1i bi ucesce u takvim
. _ Ne 10 10
programima poboljsalo N
€
vlastito roditeljstvo 20 20
znam

Analizom stavova roditelja prema umrezavanju 1 edukacijama, uoCava se generalno
pozitivan odnos prema ovim aspektima podrike. Cak 89% ispitanika vjeruje da bi saradnja
medu institucijama mogla biti znacajno unaprijedena, dok 88% pokazuje jasnu motivaciju za
ucestvovanjem u edukacijama usmjerenim na jacanje roditeljstva. Potreba za podrSkom u
roditeljstvu varira medu ispitanicima. Naime, 44% roditelja izjavljuje da Cesto osjeca potrebu
za podr§skom, dok 40% ima povremenu potrebu. Ipak, zabrinjavajuce je da 16% roditelja
navodi da nema potrebu za podrSkom, Sto moze ukazivati na neprepoznavanje dostupnih
resursa ili na njihov nedostatak. Jedan od klju¢nih problema jeste slab nivo informisanosti
roditelja o edukativnim programima. Samo 29% ispitanika je svjesno postojanja svih
dostupnih programa podrske 1 obrazovanja za roditelje, Sto ukazuje na potrebu za boljom
promocijom i1 umrezavanjem ovih resursa. Uprkos tome, 87% ispitanika vjeruje u korisnost
ovakvih programa, a 64% je makar jednom ugestvovalo u nekom sli¢nom programu. Sto se
tice efekata edukativnih programa, 70% ispitanika smatra da bi kontinuirano uéestvovanje u
njima doprinijelo poboljSanju roditeljstva, dok 10% ima suprotno misljenje, a 20% nema
jasan stav. U narednom dijelu analize, prikazanom u tabeli 9, bi¢e sprovedena ajtem analiza
zadovoljstva roditelja podrSkom razliitih instanci i institucija. Rezultati ¢e biti prikazani kroz
pet kategorija stavova: kolona 1 oznaava ,nijesam zadovoljan®“, kolona 2 ,uglavnom
nezadovoljan®, kolona 3 ,,neodlucan stav*, kolona 4 ,,uglavnom zadovoljan*, dok kolona 5
predstavlja ,,potpuno zadovoljan®“. Ova analiza ¢e posluZiti i za testiranje hipoteze 3,

omogucavajuci dublji uvid u nivo zadovoljstva roditelja podrSkom koju dobijaju.
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Ajtem analiza na elementima zadovoljstva sistemom podrske

Tabela 9

Tip A
_ 1 2 3 4 5 N
zadovoljstva S
Zadovoljstvo .
podrskom 2 2 3 1 . 0 2.
drustva u 3 3 7 0 0 55
cjelini
Zadovoljstvo
podrskom 1
3 2 3 1 2.
zakonodavng 4 0
_ 1 4 0 1 33
sistema u 0
cjelini
Zadovoljstvo
podrskom
1 2 2 1 1 9 2.
obrazovnog
_ 5 4 6 8 6 9 96
sistema u
cjelini
Zadovoljstvo
podrskom
1 2 3 1 1 9 2.
zdravstveng
_ 5 4 1 4 5 9 90
sistema u
cjelini
Zadovoljstvo
1 1 2 5 3.
podrSkom od 2 5
3 3 4 7 91
strane vrtica
Zadovoljstvo
podrskom od
1 3.
strane 2 1 3 2 7
o 5 73
religijske
zajednice
Zadovoljstvo 2 1 2 2 1 9 2.
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podrskom od 6 2 8 0 9 5 83

strane

komsiluka

Zadovoljstvo 1

podrskom od 2 1 2 1 2 3.
strane Sire 1 1 6 3 9 0 18
porodice 0
Zadovoljstvo

podrskom od 2 2 1 2 9 3.
strane bliskih 1 ° 7 6 6 8 18
prijatelja

Na pocetku analize, vazno je ista¢i da je opSte zadovoljstvo sistemom podrske roditeljima
djece sa autizmom ocijenjeno umjereno niskim, $to omogucava prihvatanje hipoteze 3. Kada
se posmatra zadovoljstvo opStom drustvenom podrSkom, srednja ocjena iznosi 2.55, Sto
ukazuje na nizak nivo zadovoljstva. Jos losije je ocijenjena zakonodavna podrska, sa srednjim
skorom od 2.33, §to dodatno potvrduje potrebu za sistemskim reformama. NesSto visi skor
zabiljezen je u zadovoljstvu podr§skom obrazovnog sistema, gdje srednja ocjena iznosi 2.90.
Ipak, vec¢e zadovoljstvo roditelji izrazavaju prema podrsci vrti¢a, koja je ocijenjena srednjom
ocjenom od 3.91, §to pokazuje da predskolske ustanove imaju znacajniju ulogu u podrSci ovoj
populaciji. Zanimljivo je napomenuti da je podrska vjerskih zajednica dobila prosje¢nu ocjenu
od 3.73. Medutim, ovaj podatak treba interpretirati s oprezom, buduci da je na ovo pitanje
odgovorilo samo 7 ispitanika, §to nije dovoljno reprezentativno za donoSenje Sireg zakljucka.
Zadovoljstvo podrSkom komsiluka ocijenjeno je srednjom vrijednoscu od 2.83, Sto ukazuje na
relativno slab nivo uklju€enosti Sire zajednice u podrsku roditeljima. S druge strane, Sira
porodica 1 bliski prijatelji imaju identi¢ne ocjene od 3.18, §to odraZzava umjeren nivo podrske,
ali nedovoljno izrazen da bi se mogao smatrati visokim. U nastavku analize, Tabela 10 ¢e
pruziti uvid u najcesce izvore podrske roditeljima iz ovog uzorka. Buduéi da su ispitanici
imali moguénost zaokruzivanja vise ponudenih odgovora, ukupan zbir frekvencija premasuje

broj ispitanika, omoguc¢avajuci detaljniju sliku o raznovrsnosti izvora podrske.
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Tabela 10

Najcesci izvori podrske roditeljima djece sa autizmom

Najcesci izvor podrske Frekvencije
Supruznik 59
Porodica 46
Prijatelji 32
Udruzenja roditelja, NVO 15
Interne grupe podrske roditeljima 13
Centar za socijalni rad 2
Centri za porodicu 1
Drzavna vlast 0
Doktori/medicinske sestre 9
Vaspitaci/Clanovi stru¢nog tima 23
Internet/novinski ¢lanci/roditeljski 10

forumi

Sami sebi jedina podrska 5

Pregled Tabele 10 pokazuje da su supruznici najces¢i izvor podrske roditeljima djece sa
autizmom, $to je potvrdilo 59 ispitanika. Drugi po frekventnosti izvor podrske su ¢lanovi
porodice, koji su oznaceni 46 puta. Prijatelji su takode znacajan izvor podrSke, oznaceni 32
puta, dok su vaspitaci i ¢lanovi struénog tima prepoznati kao podrska u 23 slucaja. UdruZenja
roditelja, koja se sve ¢eSce pojavljuju kao oblik organizovane podrske, oznacena su 15 puta,
dok su interne grupe podrske roditeljima prepoznate 13 puta. Internet i forumi, iako relativno
manje zastupljeni, koriS¢eni su 10 puta kao izvor podrSke. S druge strane, doktori i
medicinske sestre su rjede navedeni, oznaceni svega 9 puta, dok je 5 roditelja izjavilo da
nemaju nikakvu podrSku i1 da su sami sebi jedina podrSka. Ovi podaci ukazuju na znacaj
interpersonalne podrSke u svakodnevnim izazovima roditeljstva djece sa autizmom.
Zabrinjavajuce je niska frekventnost institucija koje bi trebalo da pruzaju sistemsku podrSku.
Na primjer, Centar za socijalni rad oznacen je samo 2 puta, centri za porodicu 1 put, dok
drzavna vlast nije navedena niti jednom kao izvor podrSke. Nakon ovog dijela deskriptivne

analize, naredni dio rada fokusirace se na analizu rezultata sa skale psihosomatskih simptoma,
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prikazanih u Tabeli 11. Ovi podaci pruzi¢e dodatni uvid u psihofizicko stanje roditelja djece

sa autizmom i povezanost sa dostupnoscu podrske.

Tabela 11
Deskriptivna statistika na skali psihosomatskih simptoma
N (broj ispitanika) 100
Min (minimalna suma skorova) 61
Maks (maksimalna suma skorova) 197
AS sume (srednja vrijednost sume 127
skorova)
AS stavke (srednja vrijednost jednog 4.23
odgovora)
Std. Dev. (standardna devijacija) 21.85
Skjunis -.407
Kurtozis .907

Analiza skale psihosomatskih simptoma ukazuje na §irok raspon rezultata medu
ispitanicima. Minimalna suma skorova iznosi 61, dok maksimalna doseze 197. Ovi
podaci sugeriSu da u uzorku postoje roditelji koji dozivljavaju izuzetno visok
intenzitet psihosomatskih simptoma, ali i oni kod kojih su ovi simptomi na znatno
nizem nivou. Srednja vrijednost sume skorova iznosi 127, dok je srednja vrijednost
jednog odgovora na petostepenoj skali 4.23. S obzirom na to da veéi skorovi
oznacavaju niZi nivo psihosomatskih simptoma, moze se zakljuciti da ispitana
populacija na nivou prosjeka dozivljava nizak intenzitet ovih simptoma. Distribucija
skorova dodatno je analizirana putem statistickih mjera. Skjunis je negativan (-0.407),
Sto ukazuje na pomjeranje distribucije ka nizim skorovima. Kurtozis iznosi 0.907, Sto
sugeriSe leptokurti¢nu distribuciju, odnosno vecu koncentraciju rezultata oko srednje
vrijednosti. U nastavku analize, Tabela 12 ¢e prikazati rezultate na sedmostepenoj
skali zadovoljstva zivotom. Ova skala ¢e omoguciti dublji uvid u subjektivnu
percepciju kvaliteta zivota roditelja djece sa autizmom, pruzajuc¢i dodatne informacije

o povezanosti sa psihosomatskim simptomima i dostupnom podrSkom.
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Tabela 12
Deskriptivna statistika na skali zadovoljstva vlastitim zivotom

N (broj ispitanika) 100
Min (minimalna suma skorova) 8
Maks (maksimalna suma skorova) 35
AS sume (srednja vrijednost sume 22.10
skorova)
AS stavke (srednja vrijednost jednog 4.42
odgovora)
Std. Dev. (standardna devijacija) 6.652
Skjunis -.089
Kurtozis -317

Analiza sedmostepene skale zadovoljstva vlastitim Zivotom ukazuje na Sirok raspon
rezultata, s minimalnom sumom skorova od 8 i maksimalnom od 35. Ovi podaci
ukazuju na prisustvo ispitanika koji iskazuju ekstremno nezadovoljstvo vlastitim
zivotom, kao 1 onih koji su izrazito zadovoljni. Srednja vrijednost sume skorova
iznosi 22.10, dok je prosjecna vrijednost jednog odgovora 4.42. Uzevsi u obzir da je
skala sedmostepena, gdje 7 predstavlja maksimalno zadovoljstvo, zakljucuje se da je
prosje¢no zadovoljstvo Zivotom na umjerenom nivou unutar ispitane populacije.
Distribucija skorova dodatno je analizirana kroz mjere oblika distribucije. Skjunis je
negativan, ali vrlo nizak (-0.089), sto ukazuje na blago pomjeranje distribucije ka
nizim skorovima. Kurtozis iznosi -0.317, §to ukazuje na platikurti¢nu distribuciju,
odnosno na Siru 1 ravniju distribuciju rezultata u poredenju sa normalnom
distribucijom. Nakon zavrSetka deskriptivne analize, istraZivacki proces prelazi na
korelacionu i komparativnu analizu. Ovaj dio analize ima za cilj testiranje preostalih
hipoteza. Na samom pocetku, bi¢e predstavljena korelacija izmedu intenziteta
psihosomatskih simptoma 1 zadovoljstva vlastitim Zivotom, S§to ¢e omoguciti
testiranje hipoteze 4. Ocekuje se da ¢e ovi rezultati pruziti dublje uvide u medusobni

odnos ovih varijabli i potencijalne faktore koji uti¢u na njih.
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Tabela 13

Povezanost intenziteta psihosomatskih simptoma i zadovoljstva vlastitim Zivotom

Tip povezanosti R Pirson p

Psihosomatski simptomi* 421 .000

Zadovoljstvo Zivotom

Rezultati prikazani u Tabeli 13 jasno ukazuju na snaznu i statistiCki znacajnu
povezanost izmedu intenziteta psihosomatskih simptoma 1 zadovoljstva zivotom, Sto
potvrduje hipotezu 4. Pirsonov koeficijent korelacije iznosi .421, uz nivo znacajnosti od .000,
Sto ukazuje na visok stepen pouzdanosti ovog nalaza. Pozitivan predznak u koeficijentu
korelacije sugeriSe da veci skorovi na skali psihosomatskih simptoma, koji oznacavaju
zdravije psihosomatsko funkcionisanje, prate viSi nivo zadovoljstva vlastitim Zivotom.
Ovakav rezultat je u skladu sa ocekivanjima, jer se bolje psihosomatsko zdravlje Cesto
povezuje sa visim stepenom subjektivne dobrobiti i generalnim zadovoljstvom Zivotom. Ovi
podaci pruzaju znacajne uvide u medusobni odnos ovih varijabli, potvrduju¢i da kvalitetno
psihosomatsko funkcionisanje direktno doprinosi ve¢em zadovoljstvu zivotom. U nastavku
analize, rezultati prikazani u tabeli 14 bavi¢e se interkorelacijama izmedu zadovoljstva
razli¢itim elementima drustvene podrske 1 zadovoljstva zivotom. Ova analiza ¢e omoguciti
testiranje hipoteze 5, pruzaju¢i dublji uvid u uticaj drustvenih faktora na subjektivno

blagostanje roditelja djece sa autizmom.

Tabela 14

Povezanost zadovoljstva druStvenom podrSkom i zadovoljstva vlastitim Zivotom

Tip povezanosti R p
Pirson
Zadovoljstvo drustvenom podrskom* 297 .00
Zadovoljstvo zivotom 3
Zadovoljstvo zakonodavnom podr§kom* 274 .00
Zadovoljstvo Zivotom 6
Zadovoljstvo podrskom obrazovnog sistema* 213 .03
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Zadovoljstvo zivotom 4
Zadovoljstvo podrskom zakonodavnog sistema* 271 .00

Zadovoljstvo zivotom 7

Analiza podataka iz Tabele 14 potvrduje postojanje statisticki znacajne korelacije
izmedu zadovoljstva svim elementima drustvene podrske i zadovoljstva sopstvenim
zivotom, ¢ime se hipoteza 5 prihvata. Konkretno, Pirsonov koeficijent korelacije izmedu
zadovoljstva sveukupnom druStvenom podrSkom 1 zadovoljstva zivotom iznosi .297, sa
nivoom znacajnosti od .003, $to ukazuje na umjerenu, ali znacajnu povezanost. Visina
koeficijenta korelacije za zadovoljstvo zakonodavnom podrSkom iznosi .274, dok
zadovoljstvo podrSkom obrazovnog sistema ima neSto slabiju povezanost sa
zadovoljstvom zivotom, sa koeficijentom od .213. Kada je zadovoljstvo zakonodavnom
podrskom analizirano kao nezavisna varijabla, koeficijent korelacije iznosi .271, uz nivo
znacajnosti od .007. Svi ovi koeficijenti korelacije su pozitivnog predznaka, Sto znaci da
povecanje zadovoljstva razli¢itim aspektima podrske vodi ka ve¢em zadovoljstvu sobom
kod roditelja djece sa autizmom. Ovaj rezultat ukazuje na znacaj kvalitetne 1
sveobuhvatne podrske, jer direktno doprinosi poboljSanju osjecaja blagostanja kod
roditelja ove osjetljive ciljne grupe. Ovi nalazi sugeriSu vaznu ulogu sistema u pruzanju
podrske, isticu¢i da jacanje zakonodavne, obrazovne i drustvene podrSke moze znacajno
uticati na kvalitet zivota roditelja i njihovih porodica. U narednom dijelu analize,
prikazanoj u tabeli 15, bi¢e analizirane razlike u zadovoljstvu Zivotom izmedu roditelja
djece sa autizmom 1 roditelja djece tipicnog razvoja. Kao Sto je vec istaknuto, istrazivanje
ukljucuje 1 kontrolnu grupu roditelja djece tipi€nog razvoja, gdje je ispitano iskljucivo
zadovoljstvo vlastitim Zivotom, §to omogucava relevantno poredenje izmedu ove dvije

grupe.
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Tabela 15

Razlike u zadovoljstvu zivotom izmedu roditelja tipicne djece i roditelja djece s

autizmom
.. Komparativni

Kategorija N AS _

parametri
Roditelji djece s 10 4.4
autizmom 0 2 T=-2.933, df=198,
Roditelji djece tipi¢nog 10 4.9 p=.004
razvoja 0 6

Podaci iz Tabele 15 pokazuju da postoje statisticki znacajne razlike u zadovoljstvu
zivotom izmedu roditelja djece sa autizmom 1 roditelja djece tipi¢nog razvoja, ¢ime se
prethodno postavljena hipoteza potvrduje. Rezultati T-testa iznose -2.933, uz nivo znacajnosti
od .004, sto ukazuje na pouzdanost nalaza. Srednje vrijednosti zadovoljstva Zivotom jasno
ukazuju na razlike medu grupama. Roditelji djece tipicnog razvoja iskazuju visi nivo
zadovoljstva (AS = 4.96) u poredenju sa roditeljima djece sa autizmom (AS = 4.42). Ova
razlika naglasava da Zivotni izazovi sa kojima se suocavaju roditelji djece sa autizmom,
ukljucujuéi svakodnevne zahtjeve i stres, znac¢ajno uticu na njihovo subjektivno blagostanje.
Ovi nalazi istiCu vaznost pruzanja sveobuhvatne podrske roditeljima djece sa autizmom.
PodrSka zajednice, obrazovnih i zdravstvenih institucija, kao i zakonodavnog sistema, od
kljuénog je znacaja za olakSanje njihovih svakodnevnih izazova i poboljSanje kvaliteta zivota.
U nastavku analize, tabela 16 ¢e istraziti razlike u zadovoljstvu vlastitim zivotom kod
roditelja djece sa autizmom u zavisnosti od njihovog radnog angazmana. Ovi rezultati ¢e
omoguciti testiranje hipoteze 7, pruzajuci dodatne uvide u faktore koji uti¢u na kvalitet Zivota

ove osjetljive populacije.
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Tabela 16

Razlike u zadovoljstvu Zivotom kod roditelja djece sa autizmom, u odnosu na radni

angazman
.. Komparativni
Kategorija N AS _
parametric
o 5 4.5
Zaposleni roditelji
8 9
S 3 4.2
Nezaposleni roditelji
5 6 F=1.861, df=3,
3.2 p=.141
Rade skraceno vrijeme 5 g
4.9
Rade dva posla 2 0

Rezultati prikazani u tabeli jasno pokazuju da ne postoje statisticki znacajne razlike u
zadovoljstvu zivotom kod roditelja djece sa autizmom u zavisnosti od njihovog radnog
statusa, ¢ime se prethodno postavljena hipoteza odbija. F test iznosi 1.861, uz nivo
znacajnosti od .141, §to ukazuje na odsustvo znacajne povezanosti izmedu ovih varijabli.
Ipak, odredene razlike u srednjim vrijednostima ukazuju na zanimljive obrasce. Zaposleni
roditelji iskazuju veci nivo zadovoljstva Zivotom (AS = 4.59) u poredenju sa nezaposlenim
roditeljima (AS = 4.26). Ovo moze ukazivati na pozitivan uticaj zaposlenja na osjecaj
samopouzdanja 1 blagostanja, ali se razlika ne moze smatrati statisticki znaCajnom u ovom
uzorku. Kategorije roditelja koji rade skra¢eno radno vrijeme ili imaju dva posla nisu mogle
biti relevantno analizirane zbog malobrojnosti u uzorku, §to oteZava donoSenje Sireg
zakljucka. U nastavku analize, tabela 17 ¢e biti posvecena testiranju hipoteze 8, koja se bavi
uticajem socio-ekonomskog statusa na zadovoljstvo zivotom kod roditelja djece sa autizmom.
Ocekuje se da ce rezultati pruziti dodatne uvide u znacaj socio-ekonomskih faktora za kvalitet

Zivota ove grupe roditelja.
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Tabela 17

Razlike u zadovoljstvu zivotom u odnosu na socio-ekonomski status

Komparativni

Kategorija N AS _
parametri
Zadovoljavajuci 5 4.6
ekonomski status 8 7 T=2.243, df=98,
Nezadovoljavajuci 4 4.0 p=.027
ekonomski status 2 8

Hipoteza 8, koja se bavi uticajem socio-ekonomskog statusa na zadovoljstvo zivotom
kod roditelja djece sa autizmom, moze se prihvatiti na osnovu rezultata komparativne
statistike. Ttest iznosi 2.243, uz nivo znacajnosti od .027, Sto ukazuje na statisticki znacajnu
razliku izmedu kategorija. Srednje vrijednosti jasno ilustruju povezanost izmedu socio-
ekonomskog statusa i zadovoljstva zivotom. Roditelji sa zadovoljavajué¢im socio-ekonomskim
statusom iskazuju veéi nivo zadovoljstva (AS = 4.67) u poredenju sa roditeljima koji se
suocCavaju s ekonomskim potesko¢ama (AS = 4.08). Ovi podaci potvrduju znacaj ekonomske
sigurnosti kao faktora koji doprinosi subjektivnom blagostanju i kvalitetu zivota roditelja
djece sa autizmom. Ovaj rezultat naglasava potrebu za jacanjem socio-ekonomske podrske
ovim roditeljima, ukljuujuéi dostupnost finansijskih resursa i socijalnih servisa, kako bi se
ublazili izazovi s kojima se suo¢avaju. U nastavku analize, Tabela 18 ¢e ispitati da li postoje
znaCajne razlike u zavisnoj varijabli u odnosu na postojanje podrske supruznika u
cjelokupnom procesu. Ocekuje se da ¢e rezultati pruziti dublje uvide u znacaj partnerske

podrske za subjektivno blagostanje roditelja.

Tabela 18

Razlike u zadovoljstvu Zivotom u odnosu na podrSku supruznika

Komparativni

Kategorija N AS )
parametri
- . 8 4.4
Postoji podrska supruznika
1 8 T=.903, df=97,
Ne postoji podrska 1 4.1 p=.369
supruznika 8 7
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Tabela 18 ukazuje na postojanje razlika u zadovoljstvu zivotom kod roditelja djece sa
autizmom u zavisnosti od prisustva supruznicke podrske. Medutim, ove razlike nisu dovoljno
izrazene da bi se mogle smatrati statisti¢ki znacajnim. T test iznosi .903, uz nivo znac¢ajnosti
od .369, $§to ukazuje na odsustvo znalajne povezanosti izmedu ovih varijabli. Srednje
vrijednosti po kategorijama ukazuju na blagi trend prema kojem roditelji koji imaju podrsku
supruznika iskazuju veci nivo zadovoljstva zivotom (AS = 4.48) u poredenju sa onima koji
nemaju ovu podrsku (AS = 4.17). lako ove razlike nisu statisticki znacajne, podaci sugerisu
da supruznicka podrska moze imati pozitivan uticaj na kvalitet zivota, ali vjerovatno u
kombinaciji sa drugim faktorima. Ovi nalazi naglasavaju vaznost sveobuhvatne podrske, koja
ne ukljucuje samo podrsku od strane supruznika, ve¢ i Sire druStvene, ekonomske i
institucionalne resurse, kako bi se znacajnije unaprijedilo blagostanje roditelja djece sa

autizmom.
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Zakljucci

Autizam je stanje koje, uprkos intenzivnim istrazivanjima, jo$ uvijek nema jasno definisane
uzroke. Roditelji su ti koji se prvi suoCavaju sa njegovim posledicama, upravljajuci
svakodnevnim izazovima u funkcionisanju svog djeteta. Svaka razvojna faza donosi
specificne zahtjeve, zahtijevajuci od roditelja nova znanja 1 vjesStine. Adaptacija i prihvatanje
sposobnosti 1 ponasanja djeteta predstavljaju osnovu za kvalitetnu podrSku i1 razvoj.
Istrazivanje je pokazalo da roditelji prolaze kroz ove procese uz razli¢it nivo podrske, ali
jedno je jasno — podrska im je neophodna. Ovo istrazivanje pruzilo je uvid u to na koje
sisteme podrske roditelji djece sa autizmom najces¢e racunaju i kako ih ocjenjuju. Uvid u
trenutno stanje omogucava prepoznavanje pravaca za unapredenje, kako bi svako dijete imalo

jednake Sanse za stimulaciju i razvoj.

Preporuke za dalja istraZivanja

e Prosirenje uzorka na vec¢i broj roditelja i djece sa smetnjama iz spektra autizma,
ukljucujudi razlicite uzrasne grupe.

o Detaljnije ispitivanje veceg broja ustanova u Crnoj Gori koje pruzaju pomo¢ djeci sa
autizmom.

e Analiza nivoa podrSke u razli¢itim razvojnim fazama, uz ukljuivanje percepcije
stru¢njaka o kvalitetu pruzanja pomoéi.

o Fokus na jaCanje kapaciteta struCnjaka, identifikaciju njihovih potreba i

obezbjedivanje resursa koji bi unaprijedili kvalitet njihovog rada.
Lijecenje i podrska

Iako lijeCenje autizma ostaje simptomatsko i rehabilitaciono, trenutne intervencije
obuhvataju psiho-socijalne i psiho-farmakoloske pristupe kao §to su psihoterapija, edukacija
roditelja, promjena ponaSanja, vjezbe drusStvenih vjeStina 1 primjena ljekova. Od klju¢nog
znaCaja su 1 asistenti 1 specijalizovani terapeuti, ali roditelji ostaju osnovni stub podrske.

Novina u Crnoj Gori jeste uvodenje Porodi¢no orijentisane rane intervencije, koja porodicu

osposobljava da bude najbolji svakodnevni terapeut za svoje dijete.

Znacaj rane intervencije

Rano prepoznavanje simptoma i uklju¢ivanje u tretmane donosi znagajne benefite. Sto

se ranije pocne, to su bolji efekti tretmana — blazi simptomi, vi$i nivo govorno-jezickog i
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socio-emocionalnog razvoja. lako ne postoji lijek za autizam, postoji niz pokusaja da se
prilagodi okruzenje i pruze optimalni uslovi za bolje funkcionisanje djece sa ovim stanjem.

Pra¢enjem razvoja djeteta, kontinuiranim prilagodavanjem 1 osiguravanjem kvalitetne

.....

kompleksne, postavljaju temelje za bolje razumijevanje i inkluziju djece sa autizmom u Siru

zajednicu.

6. Prilozi
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e Upitnik za roditelje djece
e Subtest testa KON 6 (HI test)
e Skala zadovoljstvom Zivota (SWLYS)

UPITNIK ZA ISPITIVANJE PODRSKE RODITELJIMA DJECE SA
AUTIZMOM

PoStovani roditelji,

Hvala Vam §to ucestvujete u istrazivanju podrske roditeljima djece sa autizmom. Ovo
istrazivanje sprovodi se u svrhu izrade master rada na Filozofskom fakultetu u
Niksi¢u. Ucestvovanje u istrazivanju je anonimno i dobrovoljno, a svi prikupljeni
podaci ¢e biti tretirani strogo povjerljivo. Zamolili bismo Vas da na pitanja
odgovarate iskreno 1 otvoreno, jer su Vase miSljenje i licno iskustvo od izuzetne
vaznosti za sagledavanje trenutnog i realnog stanja kvaliteta i nivoa podrske u Crnoj

Gori.
Unaprijed Vam hvala na saradnji i vremenu koje ste izdvojili za ovo istraZivanje.

1. Polispitanika m 7 pol djeteta ispitanika m Z

2. Starost manje od 20 od 20 od 26 od 36 vise
ispitanika do 25 do 35 do 45 od 45

3. Starost
djeteta

4. Dijete
pokazuje
vidljive smetnje
za okolinu DA
(leprsa rukama,
skakuce, NE

povreduje

sebe..)

5. Skolska sprema roditelja ~ a) O.S. b) srednja §kola c) visa $kola  d) visoka kola

6. Zanimanje
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7. Bra¢no stanje: a) neozenjen/neudata
b) ozenjen/udata
c) razveden/a
d) udovacl/ica
e) vanbracna zajednica
8. Broj djece 1 2 3 viSeod3
9. Vasa zivotna dob kada ste postali roditel;

a) manje od 25 godina  b) 26 — 35 godina  ¢) 36-45 d) vise od 46 godina

10. Radni angazman  a) zaposlen/a b) nezaposlen/a
¢) radim skraéeno radno vrijeme d) radim dva posla
11. Radni angazman drugog roditelja a) zaposlen/a b)

nezaposlen/a

¢) radi skraceno radno vrijeme d) radi dva
posla
12. Radni staz a) nikada nisam radio/la b) 1-5 ¢) 5-10 d) 15-20 ¢) vise od
20godina
13. Ekonomsko stanje procjenjujem a) zadovoljavajuée  b) nezadovoljavajucée

14. Imam li¢no primanje = DA NE

15. Dijete je korisnik:  a) tude njege b) li¢ne invalidnine
c) 1 tude njege 1 invalidnine d) nije korisnik ni jedne pomoc¢i
16. Kortistili smo jednokratnu pomo¢ a) da b) ne

c) nikada d) nisam upoznat/a sa pravima
17. Zivim: a) u gradu  b) naselu ¢) u prigradskom naselju
18. U blizinini gdje zivim a) blizu je obrazovna ustanova, nije blizu
zdravstvena
b) blizu je zdravstvena ustanova, nije obrazovna
c) blizu su i zdravstvena i obrazovna ustanova
d) nisu blizu ni zdravstvena ni obrazovna ustanova
19. Poslodavac pokazuje razumijevanje da izadem sa posla ukoliko treba da vodim
dijete na zakazani tretman? DA NE
20. Imam podrsku supruga/supruge u roditeljstvu? DA NE
21. U instituciji u kojoj dobijamo pomo¢, oba roditelja su podjednako ukljucena u
dobijanju iste? DA NE

22. Stru¢na lica obi¢no vise ukljucuju 1 informiSu majke djeteta od oceva? DA NE
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23. Volio bih da prisustvujem pregledu djeteta, medutim strucnjaci dozvoljavaju
prisustvo samo jednog roditelja? DA NE
24. Moj suprug/supruga je ukljucen u aktivnosti naseg djeteta? DA NE
25. Smatram da je supruga vise ukljucena u brigu 1 aktivnosti naseg djeteta od mene?
DA NE
26. Podjednako smo ukljueni u brizi oko djeteta? DA NE
27. Ukoliko smatrate da je drugi roditelj viSe uklju¢en od Vas isto objasnjavate?
a) ima vise vremena od mene jer ne radi
b) ima bolje vjestine od mene

¢) nesto drugo

28. Da li ste zadovoljni uces¢em drugog roditelja? DA NE
29. Koristim usluge (mozete zaokruziti vise odgovora):
a) Centra za autizam, KCCG
b) Doma zdravlja
c) Dnevnog boravka za djecu sa smetnjama u razvoju
d) privatne ustanove
e) vrti¢a
f) NVO
g) privatnog terapeuta (psihologa, logopeda, oligofrenologa,
psihoterapeuta)
h) Centra za socijalni rad
30. Saradnja izmedu institucija bi mogla biti bolja DA NE

31. Ocijenite zadovoljstvo radom ustanova:

Centar za 1 2 3 4 5
autizam
Doma zdravlja 1 2 3 4 5
Dnevnog 1 2 3 4 5
boravka za
djecu sa
smetnjama u
razvoju
privatne 1 2 3 4 5
ustanove
Vrti¢a 1 2 3 4 5
NVO 1 2 3 4 5
privatnog
terapeuta
(psihologa, 1 2 3 4 5

95



logopeda,
oligofrenologa,
psihoterapeuta)

Centra za
socijalni rad 1 2 3 4 5

32. Saradnja izmedu institucija bi mogla da bude bolja : DA NE

33. Volio/voljela bih da moje dijete ima vecu pomo¢ od (navedite predloge)

34. Ukoliko bi se organizovale edukacije za jacanje roditeljskih kapaciteta bio/la bih
zainteresovan/a da prisustvujem i ucestvujem u istima? DA NE

35. Procijenite sledece tvrdnje u kojoj se mjeri odnose na Vas dajuci sledeée ocjene:

1 — nisam zadovoljan

2 — uglavnom nisam zadovoljan

3 — niti sam zadovoljan niti nisam

4 — uglavnom sam zadovoljan

5 — u potpunosti sam zadovoljan

U kojoj mjeri ste zadovoljni drustvenom podr§skom i time kako drustvo 1

gleda na djetinjstvo, roditeljstvo, zaposlenost i roditelje?

U kojoj mjeri ste zadovoljni podrSkom zakonodavnog 1

sistema (drzavne vlasti prema roditeljima)?

U kojoj mjeri ste zadovoljni nacinom na koji obrazovni 1

sistem pruza podrsku roditeljima?

U kojoj mjeri procjenjujete zadovoljstvo podrSkom 1

zdravstvenog sistema?

Procijenite u kojoj mjeri ste zadovoljni podrSkom koju

dobijate od:

vrti¢a

vase religijske zajednice (ukoliko je imate)

komsiluka

R R R e

Sire porodice

B N I N I

ol o1 o1 o1
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prijatelja 1

36. Jeste li ikada pomislili da Vam je potrebna odredena pomoc¢/podrska roditeljstvu?

1.DA, 2. DA, 3.
éesto ponekad NE,
nikad

37. Koji su Vasi najéeséi izvori podrske? (moguce odabrati vise odgovora)
1) suprug/supruga
2) Sira porodica

3) prijatelji
4) udruzenja roditelja, NVO
5) interne grupe podrske roditeljima
6) Centar za socijalni rad
7) Centri za porodicu
8) drzavna vlast
9) doktori/medicinske sestre
10) vaspitaci/Clanovi stru¢nog tima u vrticu
11) internet/novinski ¢lanci, roditeljski forumi
12)
ostalo

38. Jeste li upoznati sa postojanjem DA NE
programa za podrsku
roditeljstvu/obrazovanje roditelja?

39. Smatrate li korisnim postojanje takvih DA NE
programa?
40. Jeste li ikad/bi ste li ikad ucestvovali u DA NE

toj vrsti programa?

41. Ukoliko je Vas odgovor NE zaokruzite/navedite zasto NE?

a) ne trebam pomo¢ i podrsku  b) bojim se osude okoline

C) nije mi potrebno d) nisam siguran/a

42. Smatrate li da bi Vam ucestvovanje u takvim programima osnazilo i poboljSalo

vlastito roditeljstvo?

DA NE  NEZNAM
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U ovoj svesci se nalazi niz tvrdnji koje se odnose na razlicite vidove ponasSanja u nekim

situacijama ili na razliite stavove i misljenja o zivotu. Procitajte pazljivo svaku tvrdnju i

odgovorite u kojoj meri se ta tvrdnja odnosi na Vas i na VaSe postupke.

Za svaku tvrdnju, odaberite i zaokruzite znak ,,x* u jednoj od sledecih kolona:
Potpuno tac¢no: Ako se potpuno slazete sa tvrdnjom.

Uglavnom ta¢no: Ako se djelimi¢no slazete sa tvrdnjom.

Nisam sigurna/siguran: Ako niste sigurni da li se slazete.

Uglavnom netacno: Ako se djelimi¢no ne slazete sa tvrdnjom.

Potpuno netacno: Ako se uopste ne slazete sa tvrdnjom.

Molimo Vas da odgovarate Sto iskrenije i da ne preskocite nijednu tvrdnju.

TVRDNJ
A

Potpu
no
tacno

Uglavn
om
tacno

Nisa
m
sigur
an

Uglavn
om
netacno

Potpu
no
netacn
0

1. Srce mi
nekad
toliko
lupa da mi
se ¢ini da
¢e pudi.

X

X

X

X

X

2. U
svadi sam
sa
mnogim
ljudima.

3. Nesto
nije u
redu sa
mojim
polnim
organom

4. Za
vrijeme
nekih
sr¢anih
napada
¢ini mi se
da ¢u
umrijeti.

5.
Nekoliko
puta

98




nedeljno
neodoljiv
0 osjeCam
da ¢e se
nesto
strasno

dogoditi.

6. Posle
tezih
napora
osjecam
vrtoglavic
ui
mucninu.

7. Bojim
sedacuu
drustvu
pocrveniti

8.
Ponekad
sam

ozbiljno
zabrinut
za svoje
zdravlje.

9.S
vremena
na
vrijeme
osjeCam
kao da me
nesto pece
u
stomaku.

10. Cesto
mi je
veoma
tesko da
povezem
misli.

11. Padaju
mi na um
neugodne
rijeci i ne
mogu da
ih se
otarasim.

12. Cesto
sam se
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nocu
budio
preplasen.

13.
Osje¢am
smetnje
ako
spavam
okrenut
na lijevu
stranu, ili
ako ispod
glave
nemam
dovoljno
jastuka.

14,
Osjecam
jak strah
kad
primijetim
da mi srce
slabo radi.

15. Nesto
nije u
redu s
mojim
¢ulima.

16.
Plasljiviji
sam od
vecine
ljudi koje
poznajem.

17. Ljudi
smatraju
da sam
nespretan.

18.
Siguran
sam da
sam
upropastio
srce zbog
cestog
uzrujavanj
a

19. Kad
Ssam u
drustvu
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tesko mi
je da
smislim o
¢emu bih
pricao.

20.
Navece ne
mogu
mnogo da
jedem, jer
inace
tesko
spavam.

21. Rekli
su mi da
se dogada
da hodam
u snu.

22. Moje
oci su
jako
osjetljive
na svjetlo.

23. Kad
sam
uzbuden
moji
pokreti
postaju
prilicno
nespretni.

24. Da
nisam
toliko
bolesljiv
imala bih
vise
uspjeha u
zivotu

25.
Ponekad
mi dode
da
razbijem
stvari.

26.
Ponekad
imam
izrazito
osjecanje
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da sam
beskorisa
n

27. Srce
mi
ponekad
jako lupa
bez nekog
posebnog
razloga.

28. Cesto
osjeCam
da mi je
stomak
naduven.

29. Desi
mi se da
zaboravim
ime
nekoga
koga
inace
dobro
poznajem.

30.
Uglavnom
sanjam
ruzne
snove.

ZokruZite stepen slaganja za sledece tvrdnje koristedi sledecu skalu:
1 — U potpunosti se ne slazem.

2 — Ne slazem se.

3 — Pretezno se ne slazem.

4 — Niti se slazem niti se ne slazem.

5 — Pretezno se slazem.

6 — SlaZem se.

7 — U potpunosti se slazem.
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Tvrdnja

1. Moj 1 2 3 4 5 6 7
Zivot je
blizak
idealnom

2. Uslovi 1 2 3 4 5 6 7
mog
zivota su
odli¢ni

3. 1 2 3 4 5 6 7
Zadovolja
n sam
svojim
Zivotom.

4. Do sada 1 2 3 4 5 6 7
sam
ostvario
bitne
stvari koje
zelim u
zivotu.

5. Kada 1 2 3 4 5 6 7
bih se
ponovo
rodio ne
bih niSta
mijenjao.
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