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SAZETAK

Poremecaji iz spektra autizma (PSA) su slozeno razvojno stanje koje ukljucuje trajne izazove
u verbalnoj i neverbalnoj komunikaciji, socijalnoj interakciji i ograni¢enom/ponavljaju¢em

ponasanju. Ucinci PSA-a i tezina simptoma razliCiti su kod svake osobe.

Roditelji djece s PSA suocavaju se s visestrukim izazovima zbog poteskoca u razvoju djeteta.
Roditeljski stres moze biti posljedica djetetove otudenosti i iskustva sa zlostavljanjem,
socijalnih i bihevioralnih problema kao i manjka u planiranju i organiziranju njegovih i
vlastitih aktivnosti te vece ovisnost od ostalih vr$njaka (1). Jedan dio ove djece pati od
emocionalnih problema, depresije i anksioznosti, §to takoder moze pridonijeti stresu njihovih
roditelja (2). Neocigledan karakter poremecaja dovodi do nerazumijevanja i djecjih i
roditeljskih problema, i propitivanja roditeljskih kompetencija, a izazovi koji proizlaze iz

odgoja djece mogu znacajno utjecati na obiteljski Zivot i izloziti ga krizama (3).

Ovaj rad pisan je na osnovu literaturnih prikaza, odnosno istrazivanja kako bi se sazeto
prikazali do sada dobiveni podaci iz ovog podru¢ja. Cilj rada je prikazati osnovne
karakteristike autizma, kakav on utjecaj ima na ¢lanove obitelji te na koje nacine se obitelj

suocava sa stresom.

Kljuéne rijeci: autizam, obitelj, poremecaj, stres



SUMMARY

Autism spectrum disorders (ASD) are complex developmental conditions that contains
enduring challenges in verbal and nonverbal communication, social interaction and
limited/repetitive behaviors. The consequences of ASD and the severity of the symptoms are

different for each person.

Parents of children with ASD face multiple challenges due to child developmental difficulties.
Parental stress can be the result of a child's alienation and experience of bullying, social and
behavioral problems as well as a lack of organizing and planning his own activities and
greater dependence on other peers (1). Some of these children suffer from emotional
problems, depression and anxiety, which can also contribute to the stress of their parents (2).
The unobvious nature of disorder leads to a misunderstanding of both children's and parental
issues, and a questioning of parental competencies, and the challenges arising from raising

children can significant impact on family life and expose it to crises (3).

This paper was written on the basis of literature reviews, that is research in order to
summarize the data obtained so far in this area. The aim of this paper is to present the basic
characteristics of autism, what impact it has on family members and how thw family copes

with stress.

Key words: autism, disorder, family, stress
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1. uvOD

Poremecaji iz spektra autizma (PSA) Se obi¢no prvi put dijagnosticiraju u djetinjstvu, pri
¢emu se vecina najocitijih znakova pojavljuje u dobi od 2-3 godine, ali neka se djeca s
autizmom razvijaju normalno do tre¢e godine kada prestanu stjecati ili izgube steCene
vjestine. Prema Centru za kontrolu i prevenciju bolesti, procjenjuje se da 1 od 59 djece ima
autizam (4). Poremecaj iz spektra autizma je tri do Cetiri puta ¢e$¢i kod muske nego kod
zenske djece, a takoder mnoge djevojcice sa PSA-om imaju manje ocite znakove u usporedbi
s djeCacima. Autizam je dozivotno stanje. Medutim, mnoga djeca s dijagnozom PSA

nastavljaju samostalno, produktivno i ispunjeno Zivjeti.

Posljednjih godina biljezi se napredak u samom definiranju dijagnoze poremecaja iz spektra
autizma. Takoder, provodi se sve vise istraZivanja na ovu temu kako bi $to bolje razumjeli
ovaj poremecaj, a samim time i njegov utjecaj na obitelj. PSA je relativno novo definirana
dijagnoza koja jos uvijek nije dovoljno istrazena. Sam uzrok bolesti ni danas nije u potpunosti
jasan. Ovim radom se Zeli prikazati do sada poznata i istrazena podrucja s naglaskom utjecaja
na obitelj. Sama sumnja da neSto nije u redu s njihovim djetetom izaziva stres 1 nelagodu kod

roditelja Sto se kasnije nastavlja na dugi period od pocetne sumnje do postavljanja dijagnoze.

U radu su definirani poremecaji iz spektra autizma, povijest autizma, etiologija i
karakteristike PSA te prevalencija i lijeCenje. Zatim su opisana iskustva roditelja od pocetne
sumnje do postavljanje dijagnoze autizma te je navedeno nekoliko ¢imbenika koji utje¢u na
zadovoljstvo dijagnostickim postupcima. Naveden je utjecaj dijagnoze na obitelj odnosno na

roditelje, bracu/sestre i baku/djeda te izvori stresa kod njih i nacini suo¢avanja s istim.



1.1. Poremecaji iz spektra autizma

Poremecaji iz spektra autizma (PSA) su dozivotni neurorazvojni poremecaji koji se obi¢no
otkrivaju u ranoj dje¢joj dobi. Iako se simptomi razlikuju od osobe do osobe, osobe sa PSA-
om dijele temeljne sli¢nosti koje su definirane poremecajima u drustvenoj interakciji i
komunikaciji te ograni¢enim stereotipnim ponasanjem (5). Rasprostranjenost PSA-a u opcoj
populaciji dramati¢no je porasla od sredine 20.st. s 1 sluc¢aja na 2000 ljudi 1966. godine (6) do
danas priblizno 1 na 59 ljudi (4). Ovo povecanje se djelomi¢no moze pripisati promjenama u
dijagnostickim standardima tijekom godina, dostupnosti usluga i povecanju svijesti
populacije. Medutim, povecana prevalencija takoder moze odrazavati promjenu okoli$nih i/ili

genetskih ¢imbenika.

Poremecaji iz spektra autizma obic¢no se dijagnosticiraju u djetinjstvu i imaju Sirok spektar
simptoma, od kojih su neki tezi od drugih. Simptomi su poremec¢aj komunikacije,
socijalizacije, ponaSanja i interesa, kao i minimalne socijalne vjesStine (7). Zbog ovih
simptoma dijete sa PSA-om moze imati problema s vr$njacima i oblikovanjem smislenih
odnosa. Takoder, djeca s autizmom mogu izrazavati ograni¢eno i ponavljajuée motoricko
ponasanje da bi se samostimulirali poput ljuljanja, udaranja po predmetima i grickanjem sebe
(8). Djeca s dijagnozom autizma ¢esto su gledana kao socijalno nespretna od strane njihovih

vrsnjaka.

Dijagnoza PSA sada ukljucuje nekoliko stanja koja su se nekada dijagnosticirala odvojeno:
autistiéni poremecaj, pervazivni razvojni poremecaj koji nije drukéije specifiran (PDD-NOS) i

Aspergerov sindrom. Ova se stanja danas nazivaju poremecajem iz spektra autizma.

Poremecaje iz spektra autizma karakteriziraju poteSkoce U socijalnoj komunikaciji, ograniceni
i ponavljaju¢i obrasci ponaSanja, suzeni interesi i aktivnosti. Dijagnosticki i statistic¢ki
priru¢nik za duSevne poremecaje, 5. izd., stvorio je krovnu dijagnozu koja ukljucuje nekoliko

prethodno zasebnih stanja:
e autisti¢ni poremecaj,
e Aspergerov sindrom
e djecji dezintegrativni poremecaj

e pervazivni razvojni poremecaj koji nije drukcije specificirani



1.2.  Povijest autizma

Izraz "autizam”, izveden je od gréke rije¢i "autos" §to znadi "ja", a sloZio ga je Svicarski
psihijatar Eugene Bleuler 1906. godine, kako bi opisao ponasanje pacijenata koji su smatrali
da sve sto se dogadalo u svijetu oko njih je povezano s njima samima. Koncept autizma kod
djece je 1943. godine uveo Austrijski psihijatar Leo Kanner. Otkad je Leo Kanner prvi put
identificirao sindrom koji je nazvao ranim dojenackim autizmom 1943. godine, medu
struénjacima je vladala kontroverza oko preciznosti prirode stanja. Sam Kanner nije se trudio
definirati cijeli spektar simptoma ve¢ je opisao karakteristike koje je primijetio kod osam

djecaka 1 tri djevojcice:
e nemoguénost odnosa s ljudima, ukljuc¢ujuéi ¢lanove obitelji

e neuspjeh da razviju govor, odnosno kod djece koja razviju govor postoje
abnormalnosti, uglavnom nekomunikativna uporabom jezika (primijetio je preokret

izgovora kod sve djece koja su mogla govoriti i eholaliju)
e razlicite reakcije na glasne zvukove, pokrete predmeta, hranu
e dobar kognitivni potencijal s izvrsnim paméenjem

e dobra fina koordinacija misica, ali povremena nespretnost u hodu (9)

Napredak u dokumentiranju i razumijevanju autizma u narednim godinama nije mnogo
napredovao. Kanner se 1965. pozalio da dio lijecnika nije prihvatio autizam kao zasebnu

dijagnozu jer se nije mogao odijeliti od drugih vrsta atipi¢nog razvoja, dok su drugi lije¢nici

prihvatili dijagnozu autizma, ali su je previSe Siroko primjenjivali.

Do 80-ih godina proslog stoljeca provodila su se istrazivanja o povezanosti shizofrenije I
autizma, s obzirom na to da se smatralo da je autizam najraniji oblik shizofrenije. Prema
istrazivanju Nacionalnog instituta za mentalno zdravlje iz 1986. testirano je 14 osoba s
autizmom i 14 osoba sa shizofrenijom te je otkriveno da se neki simptomi preklapaju, no
temeljne osobine autizma kao §to je ,,siromasStvo* govora te kod shizofrenije delirantne misli i

nelogi¢nosti nisu bile zajednic¢ke za obje skupine (9).



Kranner i Eisenberg su od pocetnih karakteristika autizma odustali te su u svom radu iz 1956.

godine odabrali dva bitna kriterija, a to su bila:
e nedostatak afektivnog kontakta

e ponavljajuce, ritualno ponasanje (9)

Teoriju o "majkama hladnja¢ama" popularizirao je dje¢ji psiholog, Bruno Bettelheim,
koriste¢i medije kako bi ovjekovjeCio tu ideju da su roditelji bili uzrok autizma (10).
Najistaknutiji je bio Bettelheimov pristup koji je uklju¢ivao uklanjanje djece od negativnog

utjecaja njihovih roditelja da zive u ustanovama za lije¢enje (11).

Bernard Rimland 1964. osnovao je Americko drustvo za autizam. Rimland je bio zagovornik
opovrgavanja Bettelheimove teorije "majke hladnjace". U svojoj knjizi Infantilni autizam:
Sindrom 1 njegove implikacije za neurolosku teoriju ponaSanja, Rimland je opovrgnuo teoriju

"majki hladnjaca" i predlozio da postoji genetska komponenta odgovorna za autizam (12).

Definicija autizma i dijagnosticki kriteriji za autizam mijenjali su se nekoliko puta u
posljednjih stotinu godina. Autizam je u pocetku bio naveden kao oblik djec¢je shizofrenije u
engl. Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 1st Edition (DSM-1) (13) i pod
tim dijagnostickim kriterijima prvo epidemiolosko istrazivanje provedeno je 1966. godine i
otkrilo je da 4,5/10 000 djece ima autizam (6) sugerirajuci da se radi o rijetkom poremecaju.
Autizam nije bio sluzbeno odvojen od shizofrenije do 1980. kada je u DSM-III oznacen kao
dje¢ji autizam (14). 1987. godine dogodila se jo$ jedna revizija definicije i dijagnostickih
kriterija te ,,djecji autizam* definicija se proSirila i postala "poremecaj spektra autizma™ u
DSM-I1I1 (15). Klini¢ka definicija autizma jo$ se jednom promijenila 1994. godine kada su bili
Pervazivni razvojni poremecaj-koji nije drugacije naznaCen 1 Aspergerov sindrom, dodani u
DSM-1V sirenjem dijagnostickih kriterija kako bi se ukljucili i podtipovi autizma. Konacno,
2013. objavljen je DSM-V koji je opet promijenio definiciju autizma od pet potkategorija

poremecaja iz poremecaja autizma u jednu krovnu dijagnoza Poremecaji iz spektra autizma.



1.3. Etiologija

PSA se dijagnosticira na temelju bihevioralnih i razvojnih obiljezja. Ne postoje jasni dokazi
da je PSA posljedica samo jednog uzroka ve¢ niza razli¢itih ¢imbenika koji utjeCu na sam

razvoj srediSnjeg zivcanog sustava i dovode do konacne klini¢cke manifestacije PSA-a.

Dostupni znanstveni dokazi upu¢uju na to da vjerojatno postoje mnogi faktori koji povecavaju
rizik od PSA, ukljucujuci okolisne i genetske Cimbenike. Studije genetske nasljednosti PSA-a
kre¢u se u rasponu od 40% do 90%, s najnovijim procjenama na gotovo 50% genetske
odgovornosti. Genetski doprinos PSA-u dogada se kroz raznoliku skupinu mutacijskih
mehanizama duz mnogih bioloskih puteva (15-17). Dodatni rizik povezan je s ¢imbenicima
okoliSa. Prenatalni rizici uklju¢uju naprednu dob oca ili majke i metabolicka stanja majke,
poput dijabetes melitusa, hipertenzije i pretilosti. Rizici ukljucuju i majéinske infekcije,
zagadenje zraka povezano s prometom i izloZenost pesticidima. Perinatalni dogadaji kao Sto
su mala porodajna tezina i prijevremeni porodaj povecavaju rizik od PSA-a kao dijela veceg

ukupnog rizika od neurorazvojnih poremecaja (18).

Genetski ¢imbenici

U priblizno 90% osoba sa PSA-om postoje dokazi koji ukazuju da kompleks genetskih
utjecaja pridonosi razvoju poremecaja ili patogeneze (19-21). Dokazi koji potvrduju tvrdnju o
specifi¢noj povezanosti izmedu anomalija kromosoma i PSA je promjenjiva. Mnogi podaci
ukazuju na postojanje genetske komponente u etiologiji PSA-a, no genetski doprinos je vrlo

slozen, jer nadin prijenosa ne slijedi prepoznatljive obrasce (22).
Okolisni ¢imbenici

Raspon prenatalnih okoliSnih ¢imbenika moze igrati veliku ulogu u razvoju PSA. To
ukljucuje intrauterine infekcije i toksine, hipotireozu, upotrebu talidomida, konzumacija

alkohola ili kokaina te prirodene citomegalovirusne infekcije.

U posljednjem desetlje¢u viSe se paznje posvetilo moguc¢im postnatalnim ¢imbenicima rizika
za PSA. Naravno mogucénost povezivanja trokomponentnog Cjepiva protiv zauSnjaka, ospica i
rubeole ili drugih cjepiva koja sadrze zivu (23) i PSA je privukao svjetsku pozornost.
Argument u vezi s cjepivom temelje se na radu jedne odredene grupe istrazivaca (24, 25) koji

su opisali uocCeni porast stope autisticnih poremecaja (23). S obzirom na ocekivan utjecaj



cjepiva na incidenciju PSA, ocekivan bi bio porast stope PSA nakon uvodenja cjepiva
posebno u zemljama koje su uvele cjepiva naglo te bi nakon toga trebalo uslijediti mirovanje
sa stopom PSA te kad bi se cjepivo ukinulo uslijedio bi pad stope. Medutim, dokazi upucuju
da se niti jedno od ovih ocekivanja nije dogodilo te nisu nadeni dokazi koji bi poduprli takvu

tezu.

Drugo se pitanje odnosi na hipotezu o Thimerosalu (ziva), konzervansu koji se donedavno
koristio u mnogim cjepivima (26). IzloZenost zivi tijekom kriti¢nog razdoblja ranog razvoja
moze dovesti do razliCitih razvojnih problema, utje¢e na motoricke vjestine, poput hodanja 1
govora. lako postoje ocite slicnosti izmedu simptoma karakteristicnih za PSA i trovanje

zivom, nema dokaza o poviSenim razinama zive u djece sa PSA-om (27).
Ostali ¢imbenici

Cimbenici, kao §to su zaostajanje u razvoju, komplikacije tijekom porodaja i veli¢ina glave
(28) mogu predstavljati nespecificne znakove da je autizam neuropsihijatrijski poremecaj
(22). Povezanost PSA-a i epilepsije prepoznata je kasnih 1960-ih te sami napadaji imaju
vazan uzrok morbiditeta i smrtnosti za osobe sa PSA-om. Procjene pogodenih pojedinaca

variraju, ali do odrasle dobi oko jedne tre¢ine 0soba sa PSA-om razvile su epilepsiju

1.4. Karakteristike autizma

Godine 1943., Leo Kanner je sluzbeno potvrdio dijagnozu iz spektra autizma kao klinicki
poremecaj. Autizam je bio izuzetno rijedak s oko 2-4 djece s autizmom na 10 000 djece. Prije
ove potvrde djeca su Cesto bila klasificirana kao emocionalno poremecena ili mentalno

zaostala (28).

Autizam se razlikuje od osobe do osobe po jakosti i kombinacijama simptoma. Postoji velik
raspon karakteristika i sposobnosti djece s poremeéajem iz spektra autizma, ne pojavljuje se
niti se dvoje djece ponasa na isti na¢in. Simptomi mogu Vvarirati od vrlo blagih do teskih te se

Cesto mijenjaju s vremenom.

Poremecaji iz spektra autizma izuzetno su sloZeni i imaju Sirok spektar simptoma. PSA je
kategoriziran u Dijagnostickom i statistickom priruéniku za duSevne poremecaje, peto
izdanje, (DSM-V) kao poremecaji iz spektra autizma. Pojedinac s dijagnozom autizma moze

komunicirati verbalno ili neverbalno, moze slijediti ograni¢ene 1 ponavljaju¢e rutine kao i

6



pokazivati ograni¢eno motoricko ponaSanje (29). Djeca kojima je dijagnosticiran PSA
pokazuju interes za prijateljstva, ali im nedostaju socijalne vjeStine za njihovo razvijanje
odnosa i nisu u moguénosti da se povezu s vrinjacima. Cesto pokazuju netipi¢na senzoricka
ponasanja poput pretjeranog ljuljanja, tr€anja i vrtnje da bi se samostalno stimulirali. Drugi
aspekt dijagnoze autizma moze biti osjetljivost na zvuk. Kod djece kojima je dijagnosticiran
PSA moze se primijetiti kako pokrivaju usi ili nose slusalice da bi umanjili nezeljene zvukove
(30). Prepoznati su i bihevioralni simptomi kod djece s dijagnozom autizma ukljucujuci
hiperaktivnost, kratko razdoblje pozornosti, impulzivnost, agresivnost, samozljedivacko

ponasanje i tjeskobno raspoloZenje (29).

Spektar autizma krece se od blagog do teskog, a neki su simptomi izrazeniji od drugih i zbog
Sirokog broja manifestacija, ovaj poremecaj uvelike varira. PSA se obi¢no dijagnosticira u
djece u dobi od tri godine, gdje su prepoznate poteskoce u podrucju socijalne interakcije,

jeziku za komunikaciju i/ili ograni¢eni, ponavljajuci i stereotipni obrasci ponasanja (28).

Razvojne vjestine djeteta sa PSA-om mogle bi normalno napredovati u prvoj godini Zivota, ali
nakon toga dolazi do usporavanja ili stagnacije razvoja. ZabiljeZeno je da je do 30% djece sa
PSA-om regresiralo u svojim razvojnim vjestinama ili ih je potpuno izgubilo prije dobi od
dvije godine i do 11% djece kojima je dijagnosticiran PSA, prije dobi od dvije godine, imao

razvojne vjestine koje nisu dalje napredovale (31).

Karakteristike poremecaja iz spektra autizma svrstavamo u dvije kategorije.
1) Socijalna interakcija i problemi u komunikaciji

Uklju¢uje potesko¢e u uobiajenom razgovoru, smanjena razmjena interesa ili emocija,
izazovi u razumijevanju ili reagiranju na druStvene znakove kao $to su kontakt o¢ima 1 izraz
lica, nedostatak u razvoju/odrzavanju/razumijevanju odnosa (poteSkoée u stvaranju

prijateljstva) i drugi.

2) Ograniceni i ponavljajuci obrasci ponasanja, interesa ili aktivnosti
Pljeskanje i hodanje na noZnim prstima, igranje s igracaka na neuobiCajen nacin (poput
postrojenja automobila ili prevrtanja predmeta), prikazivanje na jedinstven nacin (kao $to je

koristenje neobi¢nih uzoraka u govoru ili "skriptiranje" iz omiljenih emisija), imaju znacajnu

potrebu za predvidljivom rutinom ili strukturom, pokazuju intenzivno zanimanje za aktivnosti
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koje su neuobiCajene za dijete slicne dobi, dozivljavanje osjetilnih aspekata svijeta na
neobiCan ili ekstreman nacin (poput ravnodu$nosti prema boli/temperaturi, pretjeranog
mirisa/dodira predmeta, fascinacija svjetlima i kretanjem, preplavljena glasnim zvukovima

itd.) i drugo.

Takoder, dok mnogi ljudi s autizmom imaju normalnu inteligenciju, mnogi drugi imaju blaga
ili znacajna intelektualna kaSnjenja. Uz to, ljudi sa PSA-om izloZeni su vecem riziku za

medicinska stanja poput problema sa spavanjem, napadaja i mentalnih bolesti.

1.5. Prevalencija

Autizam postaje sve rasprostranjeniji. Utvrdeno je da kod djece od 18 godina i manje,
prevalencija autizma kreée se od pet slu¢ajeva na 10 000 do 60 slucajeva na 10 000 (32). Jos$
jedna studija objavljena od strane engl. Autism and Developmental Disabilities Monitoring
(ADDM) Network ukazala je na opéu prevalenciju PSA-a, 9 na svakih 1.000 djece (31).
Navedeni su rezultati nedavne studije da PSA zahvaca 1 na svakih 110 djece s rastu¢om
stopom od 10% do 17% na godinu. Zbog sve vece prevalencije PSA-a, zanimanja za autizam i

njegov utjecaja na obitelji je prisutno (33).

Spol igra ulogu u prevalenciji autizma, s dijagnozom koja viSe zahvaéa djeCake nego
djevoj¢ice. ADDM je pokazao da je stopa prevalencije PSA-a 4,5 puta visa u muskaraca nego
kod zena. Ova studija je takoder utvrdila da je prevalencija PSA-a bila 14,5 na 1 000

muskaraca i 3,2 na 1 000 Zena u djece u dobi od osam godina (31).

Rana identifikacija i intervencije vazne su za ispitivanje medu PSA-om, rasprostranjenost ove
dijagnoze znacajno raste. Statisticki, muSkarci su najviSe izlozeni riziku od autizma. Uzroci

jo$ uvijek nisu poznati.

Doslo je do porasta dijagnoze PSA-a u kratkom vremenu. Prije od prilike 20 godina, slu¢ajevi
autizma kretali su se od 5 osoba na 10 000 stanovnika (29), do 60 osoba na 10 000 stanovnika
(32). Prema podatcima Centra za sprje¢avanje i suzbijanje bolesti SAD-a prevalencija iznosi
11,3/1000 djece (4). Nije dostupno mnogo podataka o prevalenciji osoba sa PSA-om u
Hrvatskoj. Svi podaci se biljeze u Hrvatskom registru osoba s invaliditetom gdje je 2005.
godine zabiljeZzeno 304 osobe sa PSA, a trenutno je zabiljezeno 2 508 osoba Sto ukazuje na

veliko povecanje u zadnjih 15 godina, no smatra se da je broj oboljelih mnogo ve¢i (34).



Nedavna studija zakljuéila je da autizam pogada otprilike 1 na svakih 110 djece i raste

brzinom od 10 do 17% godisnje (33). PSA postaje sve prisutniji u danasnjem drustvu, a

muskarci su pogodeniji 4,5 puta ovom dijagnozom vise nego zene (31).

1.6.

Dijagnoza

lako DSM-V navodi dijagnosti¢ke kriterije koji se trebaju promatrati prije dijagnoze PSA, one

nisu dovoljne za procjenu i dijagnozu. U odsustvu kvalificiranih biokemijskih ili neuroloskih

pretraga, dijagnoza se oslanja na klinicke odluke temeljene na promatranju ponasanja i

pouzdanog izvjestavanja o trenutnim i proslim informacija o djetetu.

Tablica 1. Kriteriji za dijagnozu poremecaja iz spektra autizma prema DSM-5

Stupanj
ozbiljnosti

Stupanj 3

Zahtijeva
vrlo znatnu
podrsku

Stupanj 2

Zahtijeva
znatnu
podriku

Stupanj 1

Zahtijeva
podrsku

Socijalna komunikacija

Ozbiljni nedostaci u verbalnim i neverbalnim
vjeStinama socijalne komunikacije uzrokuju
ozbiljna oStecenja u funkcioniranju, vrlo
ograni¢eno pokretanje socijalnih interakcija i
minimalnog odgovora na socijalne uvertire
drugih. Na primjer, osoba s malo rijeci
razumljivog  govora rijetko  zapocinje
interakciju 1 kad to ucini, ¢ini neobicne
pristupe kako bi zadovoljila samo potrebe i
odgovara na vrlo izravne drusStvene pristupe.

Izrazeni nedostaci u vjeStinama verbalne i1
neverbalne socijalne komunikacije, socijalne
poteskoce prisutne ¢ak i uz postojeéu potporu,
ogranieno pokretanje socijalnih interakcija i
smanjeni ili abnormalni odgovori na socijalne
uvertire drugih. Na primjer, osoba koja govori
jednostavne recenice ¢ija je interakcija
ogranicena na uske i posebne interese te ima
izrazito neobi¢nu neverbalnu komunikaciju

Bez postojece potpore, deficiti u socijalnoj
komunikaciji uzrokuju primjetna oStecenja.
Poteskoce u pokretanju socijalnih interakcija i
jasni primjeri atipicnog ili neuspjesnog
odgovora na drustvene uvertire drugih. Mogu
se Ciniti da imaju smanjeno zanimanje za
socijalne interakcije. Na primjer, osoba koja
moze govoriti punim recenicama i sudjeluje u
komunikaciji, ali ¢iji medusobni razgovor s
drugima zakaze i Ciji su pokusaji sklapanja
prijateljstva neobi¢ni i obi¢no neuspjesni.

Ogranicena, ponavljajuéa ponasanja

Nefleksibilnost ponasanja, ekstremne
poteskoe u suocavanju s promjenama ili
druga ograni¢ena/ponavljaju¢a ponasanja koja
izrazito ometaju funkcioniranje u svim
sferama. Veliki distres/poteskoée u promjeni
fokusa ili radnje.

Nefleksibilnost ponasanja, poteskoée u
suoCavanju s promjenama ili  druga
ograni¢ena/ponavljajua ponaSanja koja se
pojavljuju dovoljno esto da mogu biti oéita
slu¢ajnom promatracu i ometaju
funkcioniranje u raznim kontekstima. Distres
i/ili poteskoce u promjeni fokusa ili radnje.

Nefleksibilnost ponasanja uzrokuje znacajne
smetnje u funkcioniranju u jednom ili vise
konteksta. Poteskoce pri prebacivanju izmedu
aktivnosti. Problemi organizacije i planiranja
njegove neovisnosti.

Izvor: American Psychiatric Association, Diagnostic and statistical manual of mental
disorders (5th ed.), Washington, DC, 2013



Procjena ukljucuje

e uzimanje detaljne anamneze i povijesti bolesti od roditelja, odgajatelja i

multidisciplinarnih terapeuta

e izravno promatranje ponasanja djece, kako formalno tijekom razgovora, tako i

neformalno kod kuce, igraonice i/ili §kole

1.7. LijeCenje

Potrebe zdravstvene skrbi osoba sa PSA-om su slozene i zahtijevaju niz integriranih usluga,
ukljuéuju¢i promociju zdravlja, njegu, rehabilitacijske usluge i suradnju s drugim sektorima
poput obrazovanja, zapoSljavanja i socijalne skrbi. Intervencije za osobe sa PSA-om i drugim
razvojnim poremecajima trebaju biti popracene Sirim aktivnostima za omogucéavanje njihovog

fizickog i socijalnog stajaliSta pristupacnijim, inkluzivnijim i podrzavajuéim.

Nedostaju pristupi lijeCenja PSA-a utemeljeni na dokazima. Tretmani koji su najceSce
dostupni primarno su usmjereni na ponasanje i usredotoceni su na poboljsanje svakodnevnog
funkcioniranja, komunikacije i socijalnih vjestina. lako rana bihevioralna intervencija moze
poboljsati rezultate kod neke djece sa PSA-om, reakcija na lijeCenje uvelike varira, a jo§ nije
poznato koja djeca imaju Kkoristi od kojih tretmana. Lijekovi propisani za PSA ¢esto imaju
minimalnu empirijsku potporu, a ne postoje lijekovi odobreni od strane Americke uprave za
hranu i lijekove za lijeCenje osnovnih simptoma PSA-a. U svjetlu nedostataka mogucnosti
lije¢enja PSA-a utemeljenim na dokazima, roditelji koriste brojne alternativne pristupe za
lijeCenje PSA-a osnovnih bihevioralnih simptoma te uobicajenih medicinskih stanja koja se
javljaju. Medutim, malo je razumijevanja kako se roditelji rjeSavaju svih zdravstvenih i

psihosocijalnih posljedica PSA-a.

Nekoliko studija ispitalo je roditelje o lijekovima, dijetama i/ili terapijama koje koriste u
lije¢enju njihove djece sa PSA-om i njihovom zadovoljstvu tim tretmanima, ali interpretacija
rezultata ograni¢ena je koriStenjem prakti¢nih uzorkovanja i malom veli¢inom uzoraka. Do
danas, malo je studija ispitalo razliku u upotrebi razlic¢itih tretmana PSA-a na velikom,

raznolikom uzorku djece i adolescenata sa PSA-om na vise geografskih lokacija (16, 17).

Ne postoji dovoljno dokaza koji bi mogli preporuciti probir na poremecaj iz spektra autizma

kod djece u dobi od 18 do 30 mjeseci kod kojih poremecaj nije sumnjiv. Medutim, sve je vise
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dokaza da rana intervencija zasnovana na primijenjenoj analizi ponaSanja poboljSava
kognitivne sposobnosti, jezik i prilagodljive vjestine. Stoga je vazna rana identifikacija
poremecaja iz spektra autizma, a strucnjaci preporucuju uporabu validiranog alata za probir
tijekom 18- i 24-mjesecnih posjeta pedijatru. Lijekovi se mogu koristiti kao dodatni tretman
za neprilagodeno ponasanje i komorbidna psihijatrijska stanja, ali ne postoji jedinstvena
medicinska terapija koja bi bila u¢inkovita za sve simptome poremecaja iz spektra autizma.
Na prognozu snazno utjece ozbiljnost dijagnoze i prisutnost intelektualnog invaliditeta. Djeca
s optimalnim ishodima dobivaju ranije, intenzivnije intervencije u ponaSanju i manje

farmakoloskog lijecenja.
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2. ISKUSTVA S DIJAGNOZOM

Primanje dijagnoze poremecaja iz spektra autizma ima veliki utjecaj na pojedinca i njegovu
obitelj (35). To je Cesto kljucna faza u kojoj roditelji mogu pristupiti podrsci i sebi i svom
djetetu (36), a pozitivno dijagnosticko iskustvo povezano je s ve¢om razinom prihvacanja,
nizim razinama stresa i uinkovitijim strategijama suocavanja (37). KaSnjenje u primanju
dijagnoze moze dovesti do niske razine roditeljskog zadovoljstva (35) i moze ometati
provedbu ucinkovite strategije podrske ili intervencije (38). Nadalje, roditelji koji imaju dugo
odgadanje postavljanja dijagnoze mogu izgubiti povjerenje u ukljuc¢ene zdravstvene radnike i
vjerojatno Ce traziti alternativne tretmane za svoje dijete koja imaju slabu empirijsku potporu
(39).

Howlin i Moore (1997) utvrdili su da je oko polovine obitelji bilo "ne bas" ili "nimalo"
zadovoljno dijagnostickim postupkom. Prosje¢na dob na kojoj je postavljena dijagnoza bila je
oko 5,5 godina za djecu s autizmom i 11 godina za djecu s Aspergerovim sindromom. To je
usprkos roditeljima koji su prvo primijetili zabrinutost u vezi s razvojem svog djeteta mnogo
ranije; oko 1,5 godine za djecu koja su kasnije dobila dijagnozu autizam i oko 2,5 godine za
djecu koja su kasnije dobila dijagnozu Aspergerov sindrom (40). Roditelji su obi¢no odlucili
kontaktirati svog lije¢nika opce prakse ili patronaznu sestru kako bi razgovarali o po¢etnim
problemima, koji su obi¢no bili odgovor na netipican jezi¢ni razvoj, brige u vezi s drustvenim
razvojem 1 op¢im problemima u ponasanju. To je obi¢no bilo kad je djetetu bilo oko 2 godine,
ali neSto kasnije (oko 3,5 godine) kod djece s Aspergerovim sindromom. Medutim, roditelji
su se gotovo uvijek obracali barem jo$ jednom profesionalcu radi naknadne dijagnoze (35).
Istrazujudi roditeljska iskustva nakon dijagnoze, podrska koja se nudi obiteljima bila je vrlo
ograni¢ena, pri ¢emu se obrazovna ponuda smatra najve¢om dobrobiti. Otkriveno je da

postdijagnosticka podrska izaziva posebno nezadovoljstvo roditelja.

Howlin i Moore (1997) otkrili su da su vece razine zadovoljstva cjelokupnim dijagnostickim

procesom povezane s.
e dobivanjem formalne dijagnoze u mladoj dobi
e krac¢im trajanjem razdoblja izmedu pocetne zabrinutosti i primanja kona¢ne dijagnoze

e primanja jasne dijagnosticke oznake od stru¢njaka (suprotno nejasnom dijagnostickom

terminu poput autisti¢nih 'znacajki’, 'osobina’ ili 'sklonosti')
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Postoji malo dokaza o povezanosti zadovoljstva dijagnostickim postupkom i koli¢inom
primljene pomoc¢i nakon dijagnoze, niti se roditeljsko zadovoljstvo odnosi na geografsko

podrugje.

Nekoliko nedavnih, ¢esto manjih razmjera, studija istrazivalo je roditeljsku percepciju
dijagnostickog procesa PSA. Prosje¢na kasnjenja izmedu roditelja koji prvi put traze pomo¢
do toc¢ke u kojoj je postavljena dijagnoza i dalje je 2-3 godine (41, 42). Osborne i Reed
(2008) izvijestili su da vecina roditelja naglaSava potrebu za brzim i lak§im putem do
dijagnoze pri ¢emu su roditelji naglasili nedostatak koherentnosti u pogledu strukture i
sadrzaja dijagnostike. Zapravo, nezadovoljstvo roditelja dijagnosti¢kim postupkom i dalje je
veliko, unato¢ naznakama da vrijeme potrebno za dijagnozu PSA-a postaje sve brze (41,43).
Opcenito, dijagnosticki proces je izuzetno stresan za roditelje, iako se navodi da su razine
stresa nize za djecu teze oStecenu PSA-om (42). Ovo je zanimljivo otkri¢e s obzirom na to da
dugoro¢ni stres ima suprotan odnos s tezinom PSA-a (44), ali vjerojatno je zbog simptoma
PSA-a koji je o€igledniji kod djece s tezim poremecajima (npr. u slucajevima tamo gdje se

jezik ne razvija), ubrzavajuci tako dijagnosticki proces.

Roditelji takoder izrazavaju nezadovoljstvo pomoc¢i i podrskom koja im je pruzena ili
primljena nakon dijagnoze. Siklos i Kerns (2007) izvijestili su da je 53% uzorka bilo
nezadovoljno dobivenom pomo¢i, jo§ je viSa brojka od 35% koju su izvijestili Howlin 1
Moore (1997). Roditelji djece sa PSA-om takoder su manje zadovoljni postdijagnostickom
podrskom od roditelja djece s drugim razvojnim poremecajima (45). Konkretno, uocena je
potreba za vec¢im postdijagnostickim informacijama i podr§skom profesionalaca, s tim da
roditelji teze povratku u druge izvore (npr. grupe za podrsku, skolu) za pomoé, savjet i

intervenciju (36).

Otkako su prikupljeni podaci o istrazivanju Howlin i Moore (1997) iz 1993. godine, situacija
u vezi s dijagnozom PSA znacajno se promijenila (46, 47). PSA je sada Siroko priznat
poremecaj, kako od strane roditelja, tako 1 od strane profesionalaca. Takoder je porastao broj
djece koja su upucena na klini¢are i naknadno dobivala dijagnoze, ukljucuju¢i djecu koja su

mozda u proslosti dobivala drugaciju dijagnozu (48).
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Sest kljuénih ¢imbenika utjeée na ukupno zadovoljstvo dijagnosti¢kim postupkom.

1.

Vrijeme potrebno za dijagnozu

S obzirom na to da je nekoliko studija utvrdilo da je brze i pojednostavljeno putovanje
kroz dijagnostic¢ki proces rezultiralo pove¢anom razinom zadovoljstva roditelja. (35,

42, 49, 50)
Dob djeteta pri dijagnozi

Howlin i Moore (1997) otkrili su da je roditeljsko zadovoljstvo najvise medu onima
kojima je dijagnoza postavljena kod djece u predskolskim godinama.. Kako su
izvijestili Howlin i Asgharian (1999), djeca s "autizmom visokog funkcioniranja” ili
Aspergerovim sindromom (koja mogu biti prisutna sa suptilnijim znakovima) imaju
tendenciju da se kasnije dijagnosticiraju. Njihovi roditelji takoder izvjeStavaju o

duljim ka$njenjima i smatraju da je dijagnostic¢ki proces osobito frustrirajuci (39).
Kvaliteta informacija danih pri dijagnostici

Roditelji koji dobivaju informacije o prirodi PSA-a, kako moze utjecati na njihovo
dijete i kamo mogu potraziti pomo¢, izvjeStavaju o viS§im razinama zadovoljstva

paznjom koju dobivaju (36, 49, 51).
Nacin profesionalaca u otkrivanju dijagnoze

Procjenjuje se da je ukupna razina zadovoljstva najvisa medu onima koji su tijekom

savjetovanja o otkrivanju podataka povoljno ocijenili profesionalni na¢in rada (52).
Podrska pruZena nakon dijagnoze

Imati pristup uslugama podrSke nakon dijagnoze vrlo je vazno za roditelje. (35, 36,

42).

Stres tijekom dijagnostickog postupka

Iako bi veca svijest o PSA-U u op¢oj populaciji mogla posluziti za povecanje ocekivanja o

razini usluge koju ocekuju roditelji izmedu mjera zadovoljstva i broja godina od dijagnoze

nisu utvrdene veze. To ukazuje da su roditelji djece dijagnosticirane prije mnogo godina u

prosjeku iskazali istu razinu zadovoljstva kao i djeca koja su dijagnosticirana vrlo nedavno.

Jasno je da treba uciniti viSe na poboljSanju roditeljskog iskustva i percepcije dijagnostickog

procesa. Skrac¢ivanje vremena koje je od roditelja prvi put zabrinuto za razvoj djeteta do
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trenutka kada dobiva dijagnozu PSA bio bi vazan korak ka pobolj$anju roditeljskih iskustava.
Medutim, u nekim slucajevima, klinicari jednostavno nisu u stanju pruziti djetetu tocnu
dijagnosticku oznaku u ranoj fazi te je stoga potrebno ponovno procjenjivanje nakon

odredenog vremenskog okvira.

Roditi dijete sa PSA-om moze biti vrlo stresno iskustvo koje moze poveéati ranjivost roditelja
na depresiju i anksioznost (53). Stoga je vazno da se roditeljima daje potpora u najvecoj
mogucoj mjeri. Ovo istrazivanje sugerira da sam dijagnosti¢ki proces moze predstavljati stres
za roditelje 1 da postoje klju¢ne varijable koje utjeCu na stupanj u kojem je iskustvo primanja
dijagnoze zadovoljavaju¢e. Konkretno, rani pristup pojednostavljenoj dijagnosti¢koj usluzi
koja pruza informacije i pristup teku¢im mrezama podrSke vjerojatno ¢e rezultirati
pozitivnijim iskustvom. To zauzvrat moze olakSati roditeljsko prilagodavanje dijagnozi

djeteta.

Rezultati nedavnog istrazivanja odraslih sa PSA-om pokazali su da je nacin na koji lije¢nik
provodi dijagnostiku jedan od najpozitivnijih aspekata dijagnosti¢kog procesa (54). Roditelji
koji su bili nezadovoljni nacinom dijagnosticiranja stru¢njaka naveli su niz primjera lose
prakse (npr. komuniciranje dijagnoze s djetetom koje je prisutno u sobi, pruzanje
dijagnosticke oznake prvi put u pisanom obliku ili telefonom ili ne imaju¢i na umu da je
dijagnoza za neke bila neocekivana). Unato¢ tome, zabiljezeno je mnogo primjera dobre
prakse (npr. promisljanje i osjetljivo postupanje s dijagnozom, jasno objasnjavanje dijagnoze
roditelju, savjetovanje s roditeljima kao stru¢njaci, pokazuju¢i visok stupanj znanja i

empatije).
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3. UTJECAJNAOBITELJ

Dijagnoza autizma kod djeteta zauzvrat stvara osjecaj tuge, stresa i zbunjenosti. Odmah, bez
upozorenja ili pripreme, obitelj se mora transformirati i prilagoditi novom nacinu zivota.
Dnevne rutine postaju mnogo sloZenije, obiteljski odmor postaje mnogo teze planirati i
obitelji se vise ne mogu baviti nekim stvarima koje su nekada bile u stanju. Majke i ocevi
izvijestili su o veéem stresu kada im je dijagnosticiran autizam kod djeteta za razliku od
roditelja koja imaju djecu sa sindromom Dawn te roditelja koji imaju djecu s urednim
razvojem (43). Zbog nepoznatog uzroka autizma roditelji osje¢aju krivnju za djetetov
autizam. Neki oCevi krive svoje Zene za autizam (55). To je jednom definirano kao »hladne
majke«. Izraz je bio koriSten za opisivanje roditelja koji je viden kao hladan i bezbrizan te kao
rezultat toga njihovo dijete postaje traumatizirano $to uzrokuje da se povuce u autizam. Osim
Sto su roditelji pod utjecajem ove dijagnoze, takoder su braca i sestre djeteta s autizmom.
Autizam sli¢no djeluje na bracu i sestre kao 1 na njihove roditelje. Braca i sestre mogu
dozivjeti brigu, bijes, neugodnost i nesposobnost razumijevanja dijagnoze autizma. San brata
ili sestre da ima normalnog igraca ili suputnika nije u skladu s njihovim prijaSnjim

oc¢ekivanjima (56).

Pocetna dijagnoza autizma ostavlja roditelje te bracu i sestre zbunjene i mogu tesko prihvatiti
da dijete/brat ili sestra nije ono koje su ocekivali. Ova nova preobrazba u njihovoj obitelji

utjece na odnose jer osjecaji straha i brige obuhvacaju obiteljski sustav.

3.1.  Utjecaj na roditelje

Roditelji kojima je djetetu dijagnosticiran PSA imaju poteSkoce te se mijenja dinamika
obitelji, u tim svakodnevnim aktivnostima treba modificirati i dijete s PSA-om kojem c¢e
trebati dodatna paznja roditelja. Saznanje da je dijete autisticno moze rezultirati raspr§enim
emocijama za roditelje. Svaka obitelj drugacije upravlja vizijom svog djeteta. Bas kao $to
spektar varira, tako ovisi i dozivljaj svake obitelji. Jedno istrazivanje pokazalo je da je kod
roditelja koji si ¢uli dijagnozu 52% osjecalo olakSanje, 43% osjecalo tugu i gubitak, 29% ih je
osjecalo Sok ili iznenadenje, a 10% je krivilo sebe (57). Roditeljima je Cesto laknulo kada su
dobili odgovor s obzirom na simptome svog djeteta, ali to ne brise stres koji imaju u odgoju
djeteta s autizmom. Roditelji ¢esto dozivljavaju stresne situacije koje se odnose na ponasanje

djeteta, prilagodavanje ovom novom nacinu Zzivota 1 slozenost pronalazenja pristupa
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odgovarajuc¢im uslugama korisnim za obitelj (57). Stres iz dijagnoze PSA moze prouzrokovati
napetost odnosa u braku, povecati financijska optere¢enja u obitelji i moze rezultirati
socijalnom izolacijom roditelja od drugih. Roditelji su dozivjeli stres kao rezultat
modificiranja ciljeva i aktivnosti za njihovo dijete kojima je dijagnosticiran autizam, pa je
potrebno provesti drugacije aranzmane za Skolovanje djeteta (56). Rezultati su ukazivali da su
majke prijavile da imaju viSe stresa nego ocevi povezani sa svojim djetetom s dijagnozom
autizma kao $to i obi¢no pruzaju njegu svojoj djeci te su aktivnije u djetetovom obrazovanju

(58).

3.2.  Roditeljski stres

Glavni izvor stresa za roditelje je nemogucnost djeteta da izrazi svoje osnovne potrebe. To
stvara frustraciju i za roditelje i za dijete. Roditelji ¢e iskusiti poteSkoCe u razjasnjavanju
potreba svog djeteta s dijagnozom autizma, a dijete ¢e imati poteskoca u izrazavanju vlastitih
potreba. To Cesto moze rezultirati agresivnim ponasanjima djeteta s dijagnozom PSA jer
roditelji mozda nisu svjesni ako je njihovo dijete gladno, bolesno, umorno, povrijedeno, tuzno
ili ljuto. Ovo je posebno stresno za djecu koja se ne izrazavaju verbalno. Izuzetna zabrinutost
moze biti prisutna i kod roditelja zato Sto dijete mozda ne¢e mo¢i prijaviti zlostavljanje ili
zanemarivanje. Roditelji doZivljavaju zabrinutost jer se njihovom djetetu moZze nauditi jer

¢esto nec¢e komunicirati verbalno i vrlo su ranjivi (59).

Drugi izvor stresa su roditelji koji izvode svoje dijete kojem je dijagnosticiran autizam u
zajednicu. Osobe u zajednici mozda ne razumiju ili su osjetljive na ponasanja koja se mogu
pojaviti. To takoder €ini roditelje neodluénim da ih povedu u kuce prijatelja ili rodbine jer se
osjecaju kao da se ne mogu druziti ili povezati. To ponekad ostavlja roditelje da osjecaju

izolaciju od svojih prijatelja, obitelji i zajednice (59).

Treci izvor stresa za roditelje je briga za buducu dobrobit njihovog djeteta. Roditelji pruzaju
najbolju skrb i1 razumiju svoju djecu. Mozda ¢e osjetiti strah dok planiraju buduénost svoje
djece 1 ispituju nacine pravilne skrbi. Nekoj djeci, ovisno o razvojnim sposobnostima, mozda
¢e trebati pomo¢ na toaletu 1 kupanju. Buduce pruzanje skrbi predstavlja stres kod roditelja jer
u odredenim okolnostima nema drugih ¢lanova obitelji koji bi ih mogli preuzeti kada roditelji

vise ne mogu skrbiti o svom djetetu (59).
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Cetvrti izvor stresa za roditelje je financijski aspekt. Dijete s dijagnozom autizma treba
nekoliko usluga koje pomazu u njegovoj skrbi i Cesto moze biti financijski stresno za
roditelje. Dijete ¢e trebati procjene, kuéne programe i razne terapije, Sto moze biti skupo.
Nakon sto dijete napuni osamnaest godina 1 roditelj Zeli nastaviti sa skrbniStvom nad tim
djetetom, potreban je sud i nominalna naknada za skrbnistvo. Ako se jedan roditelj mora
odre¢i svog posla radi pomaganja u skrbi, to moze biti financijski stresno jer jedan roditelj

uzdrzava Citavu obitelj (59).

Takoder, osjecaji tuge mogu biti stresni za roditelje. »Tipi¢no« dijete koje su roditelji
oCekivali viSe nije stvarnost. Suoceni s gubitkom promjena Zzivotnog stila i drastinim
promjenama u obiteljskoj dinamici koje mogu nastati dijagnozom autizma. Roditelji zale zbog
gubitka djeteta koje su ocekivali za sebe i obitelj (59). Ti osjecaji tuge mogu se pojaviti
tijekom Zivota roditelja, jer razli¢iti dogadaji mogu pokrenuti tu tugu. Neki okidaci ukljucuju

rodendane, blagdane, neprestana skrb, vjenc¢anja i reprodukcija.

3.3.  Rutine kod djece s autizmom

Djeca s dijagnozom autizma cesto slijede odredene rutine u svom svakodnevnom Zivotu.
Jedno je istrazivanje pokazalo da roditelji moraju preurediti svoju svakodnevnu rutinu kako bi
se prilagodili djetetu, jer je dijete nepredvidivo i ¢esto ne moze regulirati svoje ponaSanje.
Roditelji su izvijestili da je rutine mnogo lakse slijediti u poznatim prostorima poput vlastitog
doma, ali jo$ teZe u nepoznatim mjestima kao §to su drugi dom rodbine ili van zajednice (30).
Roditelj se Cesto bojao da ¢e dijete, ukoliko postane uznemireno, unistiti tude stvari. U
nepoznatim mjestima roditelji ¢esto nemaju potrebne alate kako bi sprijecili ili suocili se s
poremecajima koje bi dijete moglo pokrenuti. Zbog toga su roditelji imali manje obiteljskih
odmora, prisustvovali ograni¢enim izletima u zajednicu i izolirali se od obitelji i prijatelja
(30).

Roditelji su izvijestili da su jutarnje rutine najteZe jer se vecina prekida dogada za to vrijeme
zbog senzornih problema, zbog ¢ega dijete kasni u Skolu, a roditelj kasni na posao. Vrijeme za
hranu je bilo izazovno jer dijete kojem je dijagnosticiran autizam moze biti osjetljivo na

odredene teksture hrane, ¢esto odbijajuci jesti (30).

lako odgajanje djeteta s dijagnozom poremecaja iz spektra autizma moze biti izuzetno stresno
1 promijeniti zivot, obitelj] mozda nema negativno iskustvo. Roditelji mogu pronaéi otpornost
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u dijagnozi autizma svog djeteta 1 sposobni su prepoznati pozitivne na¢ine na koje je autizam
utjecao na njihov Zzivot. Dijete s dijagnozom autizma omogucuje obitelji da zivot vidi iz
perspektive koja se temelji na jakim snagama. Dijete s autizmom pomaze roditeljima i braci i

sestri da postanu vise empaticni i suosjecajni s drugom djecom koja se mogu promatrati kao

razli¢ita (55).

3.4. ObavjeStavanje brace i sestara

Pored roditelja, braca i sestre takoder su pod jakim utjecajem dijagnoze autizma. Braca i
sestre mozda nec¢e potpuno razumjeti dijagnozu jer ne dobivaju objasnjenja od stru¢njaka i jos

uvijek se razvijaju.

Jedno istrazivanje pokazalo je da su braca i sestre reagirali na adekvatan nacin kada su ih
nego $to se ocekivalo, kao i razumijevanje i zelju za saznanjem vise o dijagnozi (60). Vazno
je da braca i sestre budu obavijesteni o dijagnozi autizma svog brata/sestre kako bi se mogli
povezati s vrSnjacima koji su u istim situacijama. Rezultati druge studije su pokazali da
postoji veca vjerojatnost da Ce roditelji obavijestiti svoje dijete kada su starije od brace i
sestara kojima je dijagnosticiran autizam dvije ili vise godina. Roditelji su obi¢no obavijestili
svoju djecu o dijagnozi autizma koja je slijedila informacije koje ¢e im omoguéiti daljnje

razumijevanje njihove brace i sestre (60).

3.5.  Stres kod braée i sestara

Postoji nekoliko izvora stresa koje bi braca i sestre mogli dozivjeti kada imaju sestru/brata s

autizmom.

Jedan od stresora za bracu i sestre je osjecaj sramote medu vrSnjacima. Imajuci brata/sestru s
autizmom, mogu reci ili uciniti stvari koje drugi smatraju »cudnim« i/ili pokazuju agresivno
ponasanje. Braca i sestre se mogu osjecati ¢udno ili nervozno dovesti svoje prijatelje oko
brata/sestre zbog straha od nepoznatog (59). Studija je pokazala da braca i sestre u dobi od 7-
20 godina kojima je kod brata/sestre dijagnosticiran PSA spomenuli su osjecaj posramljenosti.
Druga studija potvrdila je ove rezultate s bracom 1 sestrama koji su izvijestili o negativnom

aspektu imati brata/sestru s autizmom, kod njih se javljao osjecaj posramljenosti (61).
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Jo$ jedan izvor stresa za bracu i1 sestre je ljubomora na koli¢inu vremena koje roditelji
provode s bratom/sestrom s dijagnozom autizma. Zbog znacajnih potreba djece s autizmom,
braca i sestre mogu osjecati kao da ih ignoriraju. Mozda ¢e nekim roditeljima biti teSko
uskladiti vrijeme s ostalom djecom ako je njihovo dijete s autizmom u velikoj potrebi. Dijete s
visokim potrebama moze zahtijevati pomo¢ u prehrani, odlasku na toalet, osobnoj njezi i
promjenama ponasanja koje mogu okupirati vrijeme roditelja. U nekim slucajevima dijete s

urednim razvojem moze djelovati u nadi da ¢e presresti dio roditeljske paznje (59).

Treéi stresor za bracu i sestre je frustracija zbog nemoguénosti angaziranja ili primanja
odgovora od brata/sestre s autizmom. Braca i sestre, posebno u mladoj dobi, mogu tesko
shvatiti kako da se angaziraju oko brata/sestre s autizmom. Ova braca i sestre mogu takoder
postati meta agresivnog ponasanja, odgurnuvsi ih od Zelje da se bave 1 igraju s bratom/sestrom
s autizmom (59). Rezultati jednog istrazivanja pokazali su da je 84% brace/sestara u dobi od
8-15 godina prijavilo agresiju koju je iskazao njihov brat/sestra s autizmom kada je pokuSano

komunicirati s njim/njom (61).

Cetvrti stresor za bracu i sestre je briga zbog tuge i stresa njihovih roditelja. Dijete je u stanju
osjetiti kada je roditelj pod stresom, §to zauzvrat potencira stres kod djeteta. Nesvjesno,
roditelj moze iznijeti svoju tugu 1 stres zbog brace i sestre. Braca 1 sestre mogu takoder osjetiti

pritisak da nadoknade deficit svog brata/sestre s autizmom (59).

Konac¢no, zabrinutost zbog njihove uloge u buduc¢em pruzanju skrbi o djetetu s dijagnozom
autizma moze biti stresna za bracu i sestre. Studija je pokazala da su braca i sestre izvijestili o
znacajnoj zabrinutosti zbog buduénosti svog brata/sestre s autizmom (61). Braca i sestre mogu
se osjecati obveznima preuzeti od roditelja, kad vise ne budu mogli, skrb o djetetu s
dijagnozom autizma. S druge strane, braca i sestre mogu biti uporni u preuzimanju skrbi od
roditelja, medutim, boje se da ne¢e moc¢i pruziti odgovarajucu skrb i financijsku stabilnost do
trenutka kada skrb bude potrebna. Braca i sestre se Cesto brinu $to ¢e biti s bratom/sestrom s

autizmom u buducnosti (59).
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3.6.  Problemi s prilagodbom kod brace i sestara

Jedno istrazivanje je otkrilo da braca i sestre djece kojima je dijagnosticiran PSA imaju ve¢u
vjerojatnost da ¢e imati problema s prilagodbom, a prevladavajuce je kod brace i sestara djece
s tezim simptomima PSA-a (62). Druga studija je otkrila da je 40% brace i sestara, o kojima
su izvjestavale njihove majke, imalo ozbiljnih problema s prilagodbom. Nakon toga uslijedilo

je otkri¢e da su glavni depresivni poremecaji u brace i sestara djece s autizmom povecali (63).

Novije istrazivanje pokazalo je oprecne rezultate. Rezultati su pokazali da braca i sestre
nemaju simptome pojacane depresije zbog dijagnoze PSA brace i sestara. Nije utvrdeno da je

postojao taj faktor izmedu brace i sestara (64).

3.7.  Odrasli nasuprot adolescentni odnosi brace i sestara

Jedna studija koja je ispitivala odnose odraslih brace i sestara i odnose adolescentnih bracée i
sestara s djetetom s dijagnozom autizma pokazala je sljedece rezultate (64). Adolescentna
braca i sestre bili su aktivnije uklju¢eni u zajedni¢ke aktivnosti od onih odraslih. Pozitivni
ucinci na odnos kao i depresivni simptomi u ove dvije odvojene dobne skupine brace i sestre
nisu imali znacajnu razliku. U odnosima s odraslim osobama, otkriveno je da su odrasle Zene
vise ukljuCene u zajedni¢ke aktivnosti sa svojom sestrom/bratom kojima je dijagnosticiran
autizam nego kod odraslog brata. Otkriveno je da pozitivna podr§ka odraslih osnaZzuje
rodbinsku vezu i kod odraslih i1 adolescenata. Vece obitelji takoder su bile aspekt koji je
pozitivno utjecao na adolescentnu povezanost s njihovim bratom/sestrom s dijagnozom PSA-a
(64). Otkriveno je i ako su djeca s dijagnozom PSA-a bile mlade od brata/sestre da je

vjerojatnije da ¢e se ukljuciti u aktivnosti sa svojim bratom/sestrom (64).

3.8.  Pozitivni odnosi medu brac¢om i sestrama

lako brat/sestra s dijagnozom PSA-a mogu biti izazov, postoje izvje$¢a o pozitivnim
interakcijama. Braca i sestre mogli su ste¢i duboku zahvalnost prema bratu/sestri s autizmom.
Nakon razgovora s nekoliko brace i1 sestara djece s dijagnozom PSA, jedna studija je otkrila
da u tim odnosima ima pozitivnih rezultata. Nekoliko djece intervjuirane u toj studiji gledalo

je na autizam svog brata/sestre kao na dio onoga §to jesu (65).
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Jedna studija pokazala je da su braca i sestre izvijestili da su tijekom svog djetinjstva proveli
znacajan dio vremena s bratom/sestrom s autizmom. Izvijesteno je da su braca i sestre u dobi
od 2 do 12 godina provodili zajedno otprilike 40 minuta od svakog sata zajedno se igrajuci
kod kuce. Drugo istrazivanje koje je koristilo izvjeS¢a brace i sestara, otkrilo je da braca i
sestre u dobi od 7-12 godina obi¢no izlaze u pozitivnim vezama s bratom/sestrom s autizmom.
Trece istrazivanje imalo je sli¢ne rezultate u kvalitativnom istrazivanju s bracom i sestrama u
dobi od 7-20 godina. Gotovo polovica ih je izjavila da se igraju s bratom/sestrom s autizmom
1 da se zajedno zabavljaju. Braca i sestre gledali su televiziju, igrali se zajedno i provodili
vrijeme vani (61). lako dijagnoza PSA moze stvoriti stres izmedu brace i sestara, zabiljeZene
su pozitivne interakcije. Ne vide sva braca i sestre autizam njihovog brata/sestre kao

negativno iskustvo.

3.9. Utjecaj na baku i djeda

Pored brace 1 sestara i roditelja, bake i djedovi takoder su pod velikim utjecajem dijagnoze
autizma njihovih unuka. Najnovija otkri¢a pokazuju da jedan od 166 djedova i baka moze
postati baka i djed djetetu s dijagnozom autizma (66). Zabiljezeno je da je bake i djedove
djeteta s dijagnozom autizma zaboljelo dva puta, prvi put za svoje dijete i drugi put za unuke.
PSA se obiteljima prezentira s jedinstvenim stresorima, uklju¢ujuci bake i djedove. Bake i
djedovi, sli¢no roditeljima, dozivljavaju tugu, frustraciju i razoCaranje zbog nesposobnosti
svojih unuka da izraze svoje osjecaje ili potrebe. Bake i djedovi takoder se boje ili izbjegavaju
izvoditi unuka u javno okruzZenje zbog ponaSanja koja proizlaze iz dijagnoze autizma. Studije
su pokazale da djed i baka s maj¢ine strane viSe podrZavaju i ukljucuju se od bake i djeda s
o¢eve strane. Baka i djed s majCine strane ¢e vjerojatno ocijeniti djetetove simptome PSA-a
pozitivnije od roditelja. Majke 1 oCevi djeteta s dijagnozom autizma imali su koristi od
sudjelovanja bake i djeda s majCine i s oceve strane, jer je to pomoglo smanjenju stresa. Bake
1 djedovi opisani su kao pruzatelji emocionalne, prakticne i instrumentalne podrske 1 pruzaju
roditeljima empatiju. Vecini baka 1 djedova potrebna je socijalna podrska kao rezultat stresa

koji su proizvedeni iz dijagnoze autizma njihovih unuka (66).
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3.10. Suocavanje s autisti¢nim djetetom

Suocavanje je vazan aspekt u procesu Zalovanja kada mu se postavlja dijagnoza autizma.
Suocavanje nadopunjuje postupak prihvacanja obitelji. Proces tugovanja zbog rodenja djeteta
s invaliditetom kompliciran je zalovanjem roditelja zbog smrti »ocekivane« bebe, dok
istovremeno pokusSavaju prihvatiti »nesavrseno« dijete. lako imaju radost kad mogu zadrzati i
voljeti svoju bebu, njihov se zivot naglo i drasti¢éno promijeni (67). Jedan od nacina na koji se
roditelji mogu nositi sa stresom od autizma jest umrezavanje s drugim obiteljima koje su
pogodene poremecéajem. To roditeljima pruza utjehu u pronalazenju drugih koji su u slicnim
situacijama, kao i primanju savjeta koji ¢e biti korisni u roditeljskom procesu (59). Neka
osnovna mjesta na kojima roditelji mogu dobiti podrsku uklju¢uju grupe podrske, druge
roditelje djece s autizmom, socijalne radnike, radne terapeute, ucitelje specijalnih obrazovanja
i ostali stru¢njaci za mentalno zdravlje. Jedno je istrazivanje pokazalo da socijalna podrska
prijatelja, obitelji i supruznika smanjuje depresiju i povecava dobrobit kod roditelja djece s
autizmom. Supruzni¢ka podrSka navedena je kao najpovoljniji izvor potpore jer pruZaju
predah, dijele kucanske odgovornosti i dijele disciplinsku ulogu jedni drugima. Drugo
istrazivanje pokazalo je da ¢e odmor biti znacajna podrska u suocavanju s autizmom. Odmor
je usluga u kojoj druga odrasla osoba preuzima ulogu roditelja djetetu s dijagnozom autizma,
daju¢i prirodnim roditeljima predah. Otkriveno je da to smanjuje razinu stresa kod oba

roditelja (33).

Jedno istraZivanje pokazalo je formalne potpore kao mehanizam za rjeSavanje problema
roditelja. To ukljucuje grupe podrske, zdravstvene i profesionalne usluge 1 savjetovanje. Ove
usluge omogucuju roditeljima da razgovaraju o trenutnim problemima i Steknu znanje o
dijagnozi PSA kod svog djeteta (33). Druga studija istrazivala je u¢inkovitost grupa podrske
za bracu 1 sestre djece s autizmom. Ovo je istrazivanje pokazalo da braca 1 sestre produbljuju
njihovo razumijevanje i znanje o dijagnozi autizma (33). Drugo istraZivanje ispitalo je
ucinkovitost grupa podrske za roditelje djece s autizmom. Studija je pokazala da roditelji koji
su dobili priliku da se povezu s drugim roditeljima djece s autizmom mogu vjerojatno
umanjiti stres i socijalnu izolaciju, dok im omoguéuju umreZzavanje i pronalazenje
odgovarajucih resursa (33). Drugo istrazivanje pokazalo je da su roditelji koristili grupe za
podrsku roditelja 1 socijalnu podrsku kako bi se nosili sa stresovima dijagnoze autizma.
Otkriveno je i kroz nekoliko drugih studija da su bra¢ni partneri bili korisni u suo¢avanju sa
stresom (68). Drugacija studija utvrdila je veliku potrebu za grupama podrske. Utvrdeno je da

su roditelji stekli znanje i bili su ohrabreni da zagovaraju u zajednici s ostalim roditeljima
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kojima je djeci dijagnosticiran autizam (57). Drugo istrazivanje pokazalo je znacaj socijalne

podrske kada se obitelji suocavaju s dijagnozom autizma (32).

Roditelji se mogu adekvatno prilagoditi kada dobivaju podrSku drugih putem umrezavanja.
Informacije od pruzatelja zdravstvenih usluga i agencija takoder su korisne (33). Daljnji
prijedlozi koje roditelji mogu iskoristiti za suoCavanje sa stresom odgajanja djeteta s
autizmom ukljucuju molitvu, vjezbu, vjezbu dubokog disanja/opustanja, pisanje u casopisu,
vodenje dnevnog rasporeda stvari koje treba ispuniti, zagovaranje i individualna, bracna ili
obiteljska savjetovanja. SuocCavanje s gubitkom je znaCajno 1 olakSat ¢e pronalazak

prihvacanja tog gubitka (68).

3.11. Suocavanje oleva

Jedno je istrazivanje pokazalo da ocevi djece s dijagnozom PSA polazu znacajno povjerenje u
svog supruznika kako bi pomogli u obitelji (32). Autori raspravljaju o tome kako se ocevi
oslanjaju na bracni odnos kao izvor podrSke, raspravljajué¢i o problemima i grade¢i blizi
odnos. Ovo je istrazivanje takoder pokazalo da su oCevi bili korisni u suocavanju s
dijagnozom PSA odrzavanjem stabilnosti obitelji, poput ukljucivanja svih ¢lanova obitelji u
aktivnosti (32). Povezivanje s drugim roditeljima koji imaju dijete s dijagnozom PSA bilo je
korisno u suocavanju i o¢evima. Uz mehanizme rjeSavanja problema koje koriste o¢evi, ovo
je istrazivanje pokazalo da su majke podsjecale i na stvari na kojima su im zahvalne i
nastavljaju raditi stvari sa svojom djecom kako bi se mogle nositi (55). Drugo istrazivanje
pokazalo je da je manje vjerojatno da ocevi traze pomo¢ od prijatelja i obitelji za razliku od
majki Cije dijete ima autizam. Otac je izvijestio da je izgubio prijatelje zbog djetetove
dijagnoze autizma, jer se njihovi prijatelji nisu mogli nositi s izazovima povezanim sa PSA-
om (32).
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4. NACINI SUOCAVANJA SA STRESOM

4.1. Stres
Postoji fizi¢ki stres koji mogu izazvati npr. kuhanje jela, kupanje, domace zadace, kupovine i
tako dalje. To je povezano sa psiholoskim stresorima kao $to su sukobi roditelj-dijete. Kad

obitelj ima dijete s dijagnozom iz spektra autizma, na to se jo$ dodaju jedinstveni stresori.

Pojedinac s autizmom moZzda ne izrazava svoje osnovne zelje ili potrebe na nacin na koji
bismo ocekivali. Stoga se roditelji prepustaju igri nagadanja. Da li dijete place jer je zedno,
gladno ili bolesno? Kad roditelji ne mogu odrediti djetetove potrebe, obje strane se osjecaju
frustrirano. Djetetova frustracija moze dovesti do agresivnog ili samoozljedivackog ponaSanja
koje ugrozava njegovu sigurnost i sigurnost ostalih ¢lanova obitelji (npr. brace i sestara).
Stereotipna 1 kompulzivna ponaSanja brinu roditelje jer se ¢ine Ccudnim 1 ometaju

funkcioniranje i ucenje.

Konaéno, mnoge se obitelji bore s dodatnim izazovima da dijete uspavaju tijekom no¢i ili
jedu Sirok izbor namirnica. Sva ta pitanja i ponasanja fizi¢ki i osjecajno iscrpljuju obitelji. Za
obitelji djece iz spektra autizma to moze biti posebno tezak izazov. Zakazani obroci mozda
nece biti uspjesni zbog djetetove nesposobnosti da dugo sjedi na odgovarajuem mjestu.
Rutine spavanja mogu se prekinuti potesko¢ama sa spavanjem. Osim toga, supruZnici ¢esto ne
mogu provoditi vrijeme sami zbog svojih ekstremnih zahtjeva za roditeljstvom i nedostatka

kvalificiranog osoblja za gledanje djeteta s autizmom u njihovoj odsutnosti.

Izvodenje pojedinca s autizmom u zajednicu moze biti izvor stresa za roditelje. Ljudi mogu
zuriti, komentirati ili ne razumjeti eventualne nesporazume ili ponasanja. Kao rezultat ovih
potencijalnih iskustava, obitelji se Cesto osje¢aju nelagodno voditi svoje dijete kucama
prijatelja ili rodbine. To blagdane ¢ini posebno teskim vremenima za ove obitelji. Osjecajuci
se kao da se ne mogu druziti ili povezati s drugima, roditelji djece s autizmom mogu osjetiti

osjecaj izoliranosti od svojih prijatelja, rodbine i zajednice.

Djetetova dijagnoza autizma na razliCite nacine utjece na svakog clana obitelji.
Roditelji/skrbnici moraju staviti svoj primarni fokus na pomaganje svom djetetu sa PSA-om,
Sto utjeCe na njihov brak, drugu djecu, posao, financije i osobne odnose i odgovornosti.
Potrebe djeteta sa PSA-om kompliciraju obiteljske odnose, posebno s bra¢om i sestrama.
Ipak, roditelji mogu pomoci svojoj obitelji obavjestavajuci svoju drugu djecu o autizmu i
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komplikacijama koje uvodi, razumijevajuéi izazove s kojima se suocCavaju braca/sestre i
pomazu im u rjeSavanju problema i ukljucivanjem ¢lanova proSirene obitelji u stvaranje

mreze pomodi i razumijevanja.

4.2. 1Izvori stresa za bracu i sestre

Postoji nekoliko situacija koje bi mogle izazvati stres kod brace/sestre (59):
e sramota oko vrSnjaka
e ljubomora zbog vremena koje roditelji provode s bratom/sestrom
e frustracija zbog nemoguénosti angaziranja ili dobivanja odgovora od brata/sestre
e meta agresivnog ponasanja
e pokusavaj nadoknadivanja nedostataka svog brata/sestre
e zabrinutost zbog stresa i tuge njihovih roditelja

e zabrinutost zbog njihove uloge u buducoj njezi

Odgajanje djeteta s dijagnozom autizma predstavlja veliki izazov za njihove roditelje 1 moze
dovesti do visokog stupnja stresa kao rezultat njihovog pokusaja da udovolje svim zahtjevima
djece. Roditelji djece sa PSA-om dobivaju visi stupanj stresa u odnosu na ostale skupine
roditelja (70, 71). Tijekom cijelog procesa strategije suoCavanja koje su razvili roditelji
predstavljaju jedan od osnovnih alata koji ¢e im omoguciti da se zdravo prilagodavaju

razli¢itim situacijama i omoguciti im visoku razinu zadovoljstva zivotom (72, 73).

Prema mnogim istrazivanjima (58), majke imaju vecu vjerojatnost da ¢e pokazati vise razine
stresa nego ocevi. Ovaj distres povezan je sa stresom Kkoji proizlazi iz odgoja djeteta i rezultat

je veéeg sudjelovanja majki u poslovima skrbi u kojima one igraju glavnu ulogu.

Razina zZivotnog zadovoljstva roditelja djece s autizmom cesto je ozbiljno ugrozena, posebno
za majke (74). Svakodnevni izazovi su mnogobrojni i utjeu na zdravlje i sposobnost roditelja
da upravlja potrebama djeteta i obitelji (70, 75). Ako se uzmu u obzir brojni faktori rizika s
kojima se ove obitelji suocavaju (preopterecenost, osjetljivost na emocionalne poremecaje,

stres, nelagoda, depresija, pogorsanje mentalnog i fizickog zdravlja) (76), tada razvoj snaznog
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osjecaja vlastite ucinkovitosti moze biti varijabla koja ih $titi od zahtjeva okoline (77).
Samoefikasnost se definira kao vjerovanje ili uvjerenje da pojedinac ima osobnu sposobnost
ili uc¢inkovitost da pravilno rjesava Sirok raspon izazova koji se dogadaju u svakodnevnom
zivotu (78). Postoji i odredenija konstrukcija koja je usko povezana s ovom konstrukcijom:
specifi¢na samoefikasnost za suo¢avanje sa stresom. Specificna samoefikasnost za suocavanje
sa stresom definira se kao vjerovanje u osobne resurse za rjeSavanje stresnih situacija na

ucinkovit i kompetentan nacin (79).

Postoje brojna istrazivanja koja pokazuju kako briga o djeci s autizmom uzrokuje visoku
razinu stresa njihovim roditeljima. Cesto, stresori sami po sebi ne uzrokuju slabo ili
disfunkcionalno funkcioniranje nego strategije suocavanja koje osoba odabere posredovati u

tom odnosu i utjecati na prilagodbu stresoru izravno ili neizravno (80, 81).

Tobin, Holroyd, Reynolds i Wigal (1989) razvili su jednu od najcesc¢e koristenih klasifikacija
u kojoj razlikuju suo€avanje s problemom nasuprot suocavanju usmjerenom na emocije te

funkcionalno suocavanje naspram disfunkcionalnog suoc¢avanja.

4.3. Nacini suo¢avanja

Postoje dvije vrste suocCavanja, jedna je pristup i strategija usmjerena na probleme, a druga je
strategija izbjegavanja i fokusa na emocije. Pristup i strategije fokusirane na problem
definiraju ljude koji paze na stres i traze rjeSenje. Strategije izbjegavanja i fokusiranja na

emocije definiraju ljude koji ignoriraju, minimaliziraju i negiraju svoj stres (33).

Jedno istrazivanje pokazalo je da se oni koji se sluZe pristupima i strategijama fokusiranim na
probleme bolje prilagodavaju, dok oni koji koriste strategije izbjegavanja i fokus na emocije
rezultiraju viSom razinom stresa i problemima mentalnog zdravlja (33). Druga studija
provedena je u razdoblju od 8-10 godina u kojem su se pomicale strategije roditeljskog
suocavanja. Na pocetku studije roditelji su imali ve¢u vjerojatnost da ¢e koristiti strategije
fokusirane na probleme, ali kasnije su preusmjerene na strategije usmjerene na emocije, poput
oslanjanja na svoju religijsku vjeru (33). Autori su otkrili da obitelji koje koriste razli¢ite
metode strategija suoCavanja poboljSavaju svoju obiteljsku povezanost i imaju smanjenu

razinu stresa (33).

Bandura (1997) isti¢e da ocekivanja samoefikasnosti odreduju pocetak i odrzavanje ponasanja

u borbi s osobama unato¢ preprekama i1 poteskocama koje postoje u svakodnevnom zivotu.
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Razvoj visokog osjecaja vlastite uCinkovitosti u roditelja djece s autizmom kljucni je aspekt
uspjesne skrbi jer djeluje kao posrednik izmedu svakodnevnih stresora i razine osobnog

zadovoljstva (82-84).

Ocekivanja od samoefikasnosti razvijaju se kao posljedica procesa kroz koji roditelji stjecu
veéi osjecaj kontrole, jer postaju svjesni svoje sposobnosti donosenja odluka i promjena u

sada$njosti s ciljem bolje budué¢nosti (85- 87).

Grey (2002, 2003, 2006) je u svojim istrazivanjima utvrdio da zene imaju tendenciju da imaju
viSu razinu stresa od muskaraca, ¢ak i ako je broj objektivnih stresnih dogadaja u oba slucaja
sliGan, §to zna¢i da je utjecaj dogadaja jaci u sludaj Zena (88). Sto se ti¢e nadina suo¢avanja,
neki autori navode da postoje viSe sli¢nosti nego razlike i da su razlike ¢esto male i nisu
povezane sa spolom, ve¢ s prirodom stresora ili drugim kontekstualnim ¢imbenicima. Ipak,
postoji veliki broj istrazivackih studija koje analiziraju razlike u strategijama suocavanja sa
Zzenama i muskarcima. Medutim, nisu postigli jasan ili konzistentan zakljucak. (89-91)
Preciznije, Tehee 1 sur. (2009) navode da, uglavnom, Zene koriste korisnije strategije za

suocCavanje od muskaraca, usredotocene i na probleme i na emocije.

Funkcionalne strategije suocavanja pokazuju vecu povezanost sa zadovoljstvom roditelja
zivotom. Nadalje, neke razlike medu spolovima u vezi sa strategijama suocavanja s ve¢im
zadovoljstvom zivotom: kod Zena je razina percipirane samoefikasnosti najvaznija varijabla,

dok je u muskaraca upotreba rjesavanja problema glavna strategija (79, 92).

Kako navode Beck i sur. (2004) i Grey (2006), strategije suoCavanja razvijaju se tijekom
godina, kako roditelji postaju stariji, dolazi do smanjenja koriStenja strategija socijalne
podrske 1 kognitivnog restrukturiranja. Dob djeteta kao jo§ jedna znacajna varijabla koja se

odnosi na zadovoljstvo roditelja, jer Zivotno zadovoljstvo opada kako djeca postaju starija.

Kako navode Abbeduto i sur. (2004), postoje mnoge poteskoce s kojima se roditelji susrecu
svakodnevno. To je razlog zaSto su strategije suoCavanja jedna od varijabli koje ith mogu
zastititi od razvoja emocionalnih poremecaja. Nefunkcionalne strategije suocavanja poput
samokritike, Zelje za razmiSljanjem i socijalnog povlacenja negativno se podudaraju sa
zadovoljstvom. Brojne studije pokazuju odnos izmedu stava o sebi, osoba koje se okrivljuju i
socijalne izolacije i viSeg stupnja tjeskobe, jer se takvi stavovi odupiru roditeljima (na
bihevioralni 1 kognitivni na¢in) od mogucih rjeSenja koja bi mogla potraziti za specifi¢ne

probleme (86, 90).
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Nadalje, visoko samopouzdanje roditelja u korelaciji je s ve¢im Zivotnim zadovoljstvom (85).
Samoefikasnost u pozitivnoj je korelaciji s funkcionalnim strategijama suoc¢avanja (rjeSavanje
problema 1 kognitivno restrukturiranje), a negativnho s disfunkcionalnim strategijama

(samokriti¢nost, pozeljno razmisljanje i socijalno povlacenje) (83, 86, 91).

S obzirom na razliitu uporabu razliitih strategija suoc¢avanja ovisno o spolu, majke koriste
vise funkcionalnih strategija suoCavanja s fokusom na emocijama, poput socijalne potpore ili
izrazavanja emocija. Mnoga istrazivanja pokazuju da Zene obicno koriste strategije
usredotocene na emocije, dok muskarci obi¢no preferiraju strategije fokusirane na probleme
(58). lako postoje razliciti detalji izmedu muskaraca i Zena s obzirom na to kako se nose s
problemima, takoder razlike nisu toliko izrazene koliko bi se moglo ocekivati. Prema
razli¢itim studijama postoji viSe slicnosti nego razlika izmedu zena i muskaraca s obzirom na
to kako se suoCavaju sa svakodnevnim stresom i da se razlike mogu dogoditi viSe izmedu
osoba, a ne izmedu grupa (91, 93). Razumijevanje izazova s kojima se roditelji suocavaju

pruzit ¢e smjer za intervenciju (70).

Ocevi pokazuju vise samopouzdanja. U slu¢aju musSkaraca, rjeSavanje problema je strategija
rjeSavanja problema koja najbolje objaSnjava razinu zadovoljstva. Strategije usmjerene na
rjeSavanje problema predvidaju visi stupanj prilagodbe i osobnog blagostanja. Ova vrsta
suocCavanja obi¢no je povezana s muskarcima jer ¢esto djeluju na praktican i racionalan nacin
1 manje paznje posvecuju emocionalnim aspektima povezanim sa stresnim situacijama (94,

95).

Kao $to su sli¢no rekli Jones i1 Prinz (2005), razvoj visokog osjecaja vlastite ucinkovitosti u
zena predvida vece razine zadovoljstva, jer djeluje kao posrednik izmedu svakodnevnog

stresa i zadovoljstva.

Opc¢enito, strategije usredotocene na izbjegavanje ili distanciranje od stvarnosti smanjuju
razinu dobrobiti roditelja, jer takav stav stvara poteSkoc¢u da budu u kontaktu sa stvarnosti, sto

koci planiranje i rjeSavanje teskoca koje proizlaze iz skrbi o djeci s autizmom (90).

29



5. ZAKLJUCAK

Zaklju¢no, autizam je slozen poremecaj koji se dijagnosticira u djetinjstvu i ima $irok spektar
simptoma. PSA je postao rasprostranjeniji kod muskaraca s ve¢im rizikom za dijagnoze od
zena. Sama prevalencija PSA u zadnjih sto godina je porasla te se prema nekim procjenama
povecéava na godiS$njoj razini od 10-17%. Sama dijagnostika ovog poremecaja je komplicirana

1 duga $to izaziva stres kod roditelja, ali 1 ostalih ¢lanova obitelji.

PSA utjeCe na roditelje, bracu/sestre te bake i djedove jer mijenja dinamiku obitelji. Za
obitelji je vazno prona¢i mehanizme suocavanja koji ¢e im pomoc¢i. Roditi dijete sa PSA-om
moze biti vrlo stresno iskustvo koje moze povecati ranjivost roditelja na depresiju i
anksioznost. Konkretno, rani pristup pojednostavljenoj dijagnostickoj usluzi koja pruza
informacije i pristup teku¢im mrezama podrske vjerojatno ¢e rezultirati pozitivnijim

iskustvom. To zauzvrat moze olaksati roditeljsko prilagodavanje dijagnozi djeteta.

Pruzanje toc¢nih, pouzdanih 1 relevantnih informacija trebalo bi se temeljiti na
multidisciplinarnom pristupu gdje se one dijele i ¢ine dostupnima preko zdravstvenih,
obrazovnih i1 pravnih organizacija. Informacije mogu roditeljima pruziti znanje, vjestine i
povjerenje da se zalazu za svoje dijete sa PSA-om. lako ne mozZe jamciti da ¢e obitelji biti
dodijeljene odgovarajuce usluge i podrSka relevantna za potrebe djeteta, moze im pomoci da

se suoce s potencijalnim izazovima i problemima s ve¢im osje¢ajem osnazivanja.
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