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SAZETAK

Autizam je razvojni poremecaj koji obuhvaca gotovo sve psihicke funkcije, pa djeca i
odrasli s autizmom imaju problema s komunikacijom i ponasanjem. Roditelji djece s
autizmom susrecu Se S brojnim stresnim situacijama vezanim uz odgoj i obrazovanje

njihove djece, a za §to im je potrebna podrska obitelji, prijatelja i razli¢itih stru¢njaka.

Cilj ovog istrazivanja bio je ispitati dozivljaj stresa i podrske roditelja djece s
autizmom, postoji li razlika izmedu muskaraca i zena u dozivljaju podrske, postoji li
razlika u dozivljaju podrske s obzirom na program osnovnoskolskog programa koje
dijete polazi te postoji li povezanost razreda koje dijete polazi s dozivljajem podrske
roditelja. U istrazivanju je sudjelovalo 44 roditelja djece s poremecajima spektra
autizma koji su ispunili upitnik Skala dozivljenog stresa (Colen, Kamarck i
Mermelstein, 1983.) i 37 roditelja koji su ispunili Upitnik podrske roditeljima i djeci s

poremecajima spektra autizma.

Rezultati pokazuju kako roditelji djece s autizmom nemaju dozivljaj velikog stresa te
da imaju dozivljaj velike podrske Skole i okoline. Nadalje, statistiCkim analizama nisu
utvrdene statistiCki znacajne razlike u dozivljaju podrSke muskaraca 1 Zena niti
dozivljaja podrske skole s obzirom na program osnovnoskolskog odgoja i obrazovanja
koje njihovo dijete s poremecajem iz spektra autizma polazi. Nije utvrdena ni
statisticki znacajna povezanost dozivljaja podrske Skole s razredom kojeg njihovo

dijete polazi.

Kljuéne rije¢i: autizam, poremecaj spektra autizma, dozivljaj stresa, dozivljaj

podrske, roditelji



SUMMARY

Autism is developmental disorder that affects almost all mental functions, so children
and adults with autism have problems with communication and behavior. Parents of
children with autism face s number of stressful situations related to the upbringing and
education of their children, for which they need a great support from their family and

friends.

The aim of this study was to examine the experience of stress and support from parents
that have children with autism, whether there is a difference between men and women
in the experience of support, whether there is a difference in the experience of support
with the regard on program of primary school upbringing and education which their
children attend and whether there is a connection of school class with experience of
support of parents that have children with autism. The study involved 44 parents of
children with autism spectrum disorder who completed the poll Stress Scale
questionnaire (Colen, Kamarck and Mermelstein, 1983) and 37 parents who
completed the Poll for support to parents and children with autism spectrum disorders.

The results show that parents of children with autism do not experience much stress
and they experience great support from school and other people around them.
Furthermore, statistical analyzes did not identify statististically significant differences
in the experience of support for men and women or the experience of school support
with regard on the program of primary school upbringing and education which their
child with autism spectrum disorders attends. No statistically significant correlation
was found between the experience of school support and the school class their child

attends.

Keywords: autism, autism spectrum disorder, experience of stress, experience of

support, parents
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1. UVOD

Suvremena struc¢na javnost danas koristi termin poremecaj iz spektra autizma, a §to je
vidljivo iz dostupnih znanstvenih i stru¢nih radova te literature objavljene na ovu temu.
U proteklo vrijeme koriSteni su termini autizam, poremecaji iz spektra autizma,
poremecaji autisticnog spektra ili duboki pervazivni poremecaji. Rije¢ ,autizam*
dolazi od gr¢ke rijeci ,,authos™ §to znaci ,,sam* i upotrebljava se ve¢ vise od 100
godina. Prve studije o broju slucajeva autizma objavljene su u 1960-ima i 1970-ima i
tada se smatralo da je autizam vrlo tesko stanje, obi¢no praéeno intelektualnim
tesko¢ama (Christensen, 2012). Prvi ga je opisao 1943. americki djecji psihijatar Leo
Kanner opisivajuéi jedanaestero djece koja su bila tjelesno zdrava, ali su pokazivala
karakteristicne smetnje komunikacije i govora. Nazvao ga je ranim infantilnim
autizmom jer je primijetio da od vrlo rane dobi postoji ekstremna autisticna
osamljenost koja zanemaruje, ignorira i iskljuCuje sve §to dolazi iz vana (Bujas

Petkovi¢ i sur., 2010).

Termin autizam u psihijatriju 1911. godine uvodi $vicarski psihijatar Eugen Bleuler.
Njime oznacava jedan od osnovnih simptoma shizofrenije — nekomunikativnost,
povlacenje u vlastiti svijet 1 osamljivanje (Bujas Petkovi¢ i sur., 2010). Kanner je tim
istim izrazom opisao poremecaj razvoja komunikacije i socijalnih odnosa. Za razliku
od shizofrenije gdje bolesnici imaju mastu, djeci s autizmom masta nedostaje. Rane
studije o autizmu izvodile su pogresne zakljucke o uzrocima autizma te o
intelektualnim sposobnostima djece s autizmom. Tako je Kanner 1954. zakljucio kako
je autizam prisutan kod djece visokoobrazovanih roditelja zbog nedostatka prisutnosti
u zivotu njihove djece (Amaral, Dawson i Geschwind, 2011). Bioloski uzrocnici

bolesti bili su minimalizirani pa ¢ak i zanemareni (Bujas Petkovic i sur., 2010).

Osnovne karakteristike poremecaja iz spektra autizma su nedostatak verbalne i
neverbalne komunikacije, nedostatak socijalne interakcije, poremecaj u razvoju
govora te bizarna ponasanja i stereotipije (Bujas Petkovic i sur., 2010). Ne zna se to¢no
koji su uzroc¢nici autizma, no mnoge Cinjenice govore o genskim, traumatskim,
virusnim i drugim uzro¢nicima. Za osiguravanje optimalnih razvojnih uvjeta i

poticanje potencijala djeteta potrebno je rano prepoznavanje i stru¢na podrska razvoju.



2. POREMECAJI SPEKTRA AUTIZMA

2.1. DEFINICIJA POREMECAJA SPEKTRA AUTIZMA

,»Autisticni poremecéaj pervazivni je razvojni poremecaj koji pocinje u djetinjstvu,
veé¢inom u prve tri godine Zivota, zahvaca gotovo sve psihicke funkcije i traje cijeli

zivot“ (Bujas Petkovi¢ i sur., 2010, str. 6).

Dan danas se jo§ to¢no ne zna koji su uzroci autizma. Mnoge Cinjenice govore o
genskim uzrocima, traumatskim, virusnim 1 drugim uzrocima. Visestruki niz
epidemioloSkih dokaza podupire snaznu ulogu genetike u etiologiji poremecaja iz

spektra autizma (Bujas Petkovic i sur.,2010).

Mnogi znanstvenici su proveli istrazivanja pa je Remschmidt (2009) na temelju njih
zakljucio da nasljedni ¢imbenici imaju veliku ulogu u pojavi autizma, no nisu jedini
faktor. Na njega mogu utjecati 1 komplikacije u trudno¢i ili kod samog poroda te
virusne infekcije u ranoj dobi koje uzrokuju mozdano oStecenje. Autizam se Cesto nade
zajedno s intelektualnim oSte¢enjem (mentalnim oSte¢enjem), u oko 70% slucajeva, a
30% djece s autizmom u pubertetu dobije epilepti€¢ke napadaje (Bujas Petkovic i sur.,
2010). No, dijete koje ima autizam ne zna¢i da ima probleme s ucenjem, naprotiv,
dijete s autizmom moZe jako brzo uciti 1 biti izuzetno talentirano u odredenom

podrucju.

Bujas Petkovi¢ 1 suradnici navode kako su osnovni simptomi autisticnog poremecaja
nedostatak emocionalnih odgovora prema ljudima i stvarima (socijalne interakcije),
nedostatak verbalne 1 neverbalne komunikacije, osobito poremecaj u razvoju govora,
bizarnosti u ponasanju i stereotipije. Djeca su poremecajima iz spektra autizma
pogodena na razliite nacine i u razli¢itim mjerama, zbog toga kaZzemo ,,poremeca;ji
spektra autizma“ (Savez udruga za autizam Hrvatske, 2013). Neka djeca mogu biti
malo drugacija i povucenija od ostale djece i vrlo nadarena u nekom podrucju, dok
neka djeca mogu biti vrlo komplicirana te njihovo ponasanje razara obitelj koja se

tesko nosi s njime.

Autizam se moZe primjetiti jo§ u dojenackoj dobi. Mogu¢i simptomi za rano otkrivanje
su djetetovo odbijanje bocice ili dojke, smetnje u spavanju, preosjetljivost na zvukove,

nezainteresiranost za igracke, neuznemirenost u slu¢aju da se majka ili neka druga



bliska osoba udalji ili napusti prostoriju i slicno. Kada je dijete malo vece (do 3.
godine), simptomi autisticnog poremecaja su vidljivi u, ve¢ spomenutim,
poremecajima socijalne interakcije, komunikacije, ogranienim interesima i
aktivnostima uz stereotipije. Ne postoji tipiéno ponaSanje za autizam. Djeca s
autizmom ¢esto hodaju po prstima, no ne zna se to¢no iz kojeg razloga (Amaral i sur.,
2011). Prema Kanneru poremecaj se pojavljuje u prve tri godine zivota i to tri do Cetiri
puta ¢eS¢e kod dje¢aka nego kod djevoj¢ica. Do prije desetak godina poremecaj
spektra autizma se smatrao rijetkim. Od 10 000 djece njih 4-6 imalo je poremecaje iz
spektra autizma (Bujas Petkovi€ 1 sur., 2010). Prema medunarodnoj udruzi ,,Autism
Europe* ucestalost poremecaja spektra autizma je 1 na 100 djece, a prema novijem
izvjestaju americkog Centra za kontrolu bolesti i prevenciju iz 2014. godine broj djece
s poremecajima spektra autizma u SAD-u je 1 oboljeli na 68 djece (Savez udruga za

autizam Hrvatske).

Prema istrazivanju grupe autora (Poplevié, lvsac Pavlisa i Simlesa, 2015) s
Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta, 35% roditelja prve znakove teSkoca kod
svoga djeteta prepoznaju oko njegove druge godine Zivota, a tek 12,5% roditelja
uocava teskoce prije djetetove prve godine Zivota. 22,5 % roditelja nisu primijetili
teSkoce kod svoje djece do tre¢e godine zivota jer ta djeca pokazuju blaze teskoce koje

nisu toliko vidljive roditeljima u ranijoj dobi.

»Neurolozi sve viSe proucavaju zrcalne neurone. Ta je posebna vrsta neurona prisutna
u mozgu svakog Covjeka. Zrcalni neuroni omoguéuju nam da se poistovjetimo S
drugim ljudima, da u¢imo od njih i povezujemo se s njima‘“ (Kaufman, 2019, str. 42).
Dokazano je da djeca 1 odrasli s poremecajem iz spektra autizma imaju teskoce s
aktiviranjem zrcalnih neurona. Ukoliko se zrcalni neuroni ne aktiviraju osobi ¢e biti
teSko pogledati nekoga u o¢i, osoba nece biti zainteresirana za druge ljude, nece znati
izdvojiti vazno u drustvenoj situaciji, ne¢e mo¢i uciti od drugih ljudi ili ih oponasati
(Kaufman, 2019).

»Kada se radi o djeci s komunikacijskim i jeziéno-govornim teSkocama, rana
intervencija je prijeko potrebna jer su komunikacija i jezik presudni za razvoj brojnih
drugih sposobnosti i socijalizacije* (Rade, 2015, str. 14). Stoga je vrlo vazno ¢im ranije

potraziti pomo¢. Neki roditelji grijeSe i pomo¢ traze tek kada dijete ne progovori na

vrijeme. Pozeljno je da dijete s autizmom pohada fizikalnu terapiju (zbog motorickih



zaostajanja), radnu terapiju, terapiju senzorne integracije (zbog neobi¢nog ponasanja i
senzorickog profila), defektolosku terapiju (ako dijete ima zakasnjeli razvoj op¢ih ili
specificnih podrucja razvoja i logopedsku terapiju (zbog kasnjenja djeteta u razvoju

jezika, govora i komunikacije) (Rade, 2015).

2.2. OBILJEZJA FUNKCIONIRANJA I PONASANJA UCENIKA S
POREMECAJIMA SPEKTRA AUTIZMA

Postoje tri skupine simptoma, a to su:
1. Poremecaji socijalnih interakcija

Djeca imaju nesposobnost normalne uspostave odnosa s ljudima i stvarima. Nemaju
sva djeca istu ja¢inu simptoma, to ovisi o dobi, spolu, inteligenciji i neuroloSkom
statusu. Mnoga djeca ne uspostavljaju kontakt o¢ima dok neka djeca uspostavljaju ali
ne zbog socijalnog kontakta (Bujas Petkovi¢ i sur., 2010). Djeca s autizmom imaju
stereotipne i nemastovite igre jer nemaju sposobnost imitacije. Igraju se sama na svoj
nacin i izbjegavaju igru s drugom djecom. Odbijaju kontakte ili ga pokusavaju ostvariti
na pogresan, bizaran i neadekvatan na¢in. Neka djeca izbjegavaju tjelesne kontakte
dok druga uzivaju u njima (Morling i O'Connell, 2018). Ne odazivaju se na svoje ime
te se nekad mozZe Ciniti da djeca ne ¢uju. Imaju ograni¢enu sposobnost empatije, dakle
nisu svjesna tudih emocija. Neka djeca su pasivna u socijalnoj interakciji dok se neka

pak aktivno upustaju u socijalnu interakciju na vrlo nametljiv 1 osebujan nacin.
2. Poremecaji verbalne i neverbalne komunikacije

Najcesce teskoce kod djece s autisticnim poremecajem su govorne teSkoce. Imaju
ozbiljne poremecaje govora i jezika, a ekspresivni govor kod mnoge djece nije
razvijen. Tesko je uspostaviti razgovor s njima, no prilikom pokusaja uspostave djeca
izbjegavaju kontakt o¢ima (Bujas Petkovi¢ i sur., 2010). To ne znaci da djeca nisu
inteligentna, S$to pokazuju brojni neverbalni testovi na kojima djeca pokazu odli¢ne
rezultate, za razliku od verbalnih. Koriste stereotipan govor koji je na¢injen od gotovih
formula i Sifri te se upotrebljava izvan konteksta. Takoder imaju problema sa
shvaéanjem ponasanja drugih osoba (Bujas Petkovié¢ i sur., 2010). Cesto ponavljaju

neke rijeci ili fraze te ne razumiju sloZena pitanja ili upute.



3. Ogranicene aktivnosti i interesi te razli¢ite motoricke smetnje i stereotipije

Djeca s autizmom inzistiraju na jednoli¢nosti, slazu predmete u besmislen niz, opiru
se promjenama, uspostavljaju uvijek isti red. U slucaju sprjecavanja dijete se uznemiri
i negoduje. Djeca su Cesto zaokupljena jednom (stereotipnom) radnjom, imaju
nefunkcionalne i specificne rutine ili rituale, stereotipne i ponavljajuée pokrete te su
trajno zaokupljeni odredenim dijelovima predmeta (Bujas Petkovic i sur., 2010). Djeca
su neobi¢no osjetljiva na zvuk, svjetlost i dodir dok s druge strane nisu svjesna boli.
Tako ¢e, na primjer, dijete s autizmom na nekom dogadanju gdje je glasna glazba
zaCepiti usi i vikati. Takoder, mogu raditi neke stvari kojima se mogu ozlijediti, na
primjer, lupanje glavom o zid. Djeca s poremecajima spektra autizma takoder mogu
imati 1 neobi¢ne navike u prehrani, npr. konzumiranje samo ,,bijele hrane* (sir, vrhnje,
tjestenina, pileCe meso i sve ostalo Sto je bijele boje). lako imaju problema s
komunikacijom i primjeni nau¢enog u svakodnevnom zivotu, oni brzo uce. Postoje
djeca s autizmom koja imaju jako izrazene vjeStine u odredenom podruéju kao $to su

npr. glazba, matematika, vrsta umjetnosti... (Dedi¢, 2020).

3. STRES

,»Stres se definira kao reakcija tijela na promjenu koja je fizicki, mentalni ili emocionalni
odgovor, a moze biti pozitivan, $to znaci da potice i motivira pojedince da bolje obave
zadatke, ili negativan ako izaziva depresiju i smanjuje njihovu ucinkovitost*

(Halboub i sur., 2018, str. 37).

Stres je postao svakodnevica danaSnjeg Zivota. Dozivljaj stresa se podosta razlikuje i
moze biti potaknut kod ljudi razli¢itim misljenjima i zanimanjima (Halboub i sur.,
2018). Najcesce vrste stresa su borba za opstanak (normalna reakcija na opasnost),
unutarnji stres (npr. kod osoba koje se previse brinu o stvarima na koje ne mogu
utjecati), umor i prekomjeran rad, emocionalni stres (uzrok mu je neki posebni
(pozitivan ili negativan) dogadaj u Zivotu pojedinca), stres iz svakodnevnog Zivota
(guzva, buka, pritisak na poslu ili u obitelji). Stres utjece na covjekove emocije,
tielesno zdravlje, ponaSanje i razmisljanje (Stres — kako ga prepoznati i smanjiti?,
2018).



4. RODITELIJI

Roditelji svojoj djeci igraju veliku ulogu u zivotu, a osobito djeci s poremecajima iz
spektra autizma. Svaki roditelj djeteta s autizmom ima svoju pricu koja sadrzi posebne
izazove (Supporting Parents of Children with Autism Spectrum Disorder, 2017). Cesto
su upravo roditelji prve osobe koje primijete problem kod djeteta i ispitaju svoje
sumnije tako da zatraZe stru¢nu procjenu i dodu do dijagnoze. Sto se prije uode teskoce
1 S§to se ranije provede strucna procjena, vece su Sanse za djetetovo napredovanje
(National Research Council, Division of Behavioral and Social Sciences and
Education, Committee on Educational Interventions for Children with Autism, 2001).

Jednom kada pronadu odgovarajuci tretman za svoje dijete roditelji suraduju s
profesionalcima, Skolom i uciteljima te dodatno rade sa svojom djecom kod kuce.
Informacije o uspjeSnom odrastanju i funkcioniranju u druStvu roditeljima mogu biti
poticaj za intenzivniji rad s djetetom. Roditelji pritom otkrivaju da poremecaji iz
spektra autizma nisu uvijek izrazeni s najtezim oblicima intelektualnih teskoc¢a. Jako
je bitno da roditelji budu optimisti¢ni 1 da vjeruju u napredak svoga djeteta. O tome
svjedo¢i prica Rauna K. Kaufmana, musSkarca koji je imao autizam. Njemu je
dijagnosticiran teski oblik autizma i profesionalci su njegovim roditeljima govorili
kako ¢e biti takav cijeli zivot 1 kako mu nema spasa. Roditelji su puno radili s njim
kod kuce 1 prije svega su ga zeljeli razumjeti 1 pribliziti mu se, Sto su na kraju 1 uspjeli
tako da su mu se pridruzili u stereotipnim radnjama. Tada je Raun shvatio da su mu
oni prijatelji 1 kako ih zanima ,,njegov svijet” pa je i on pokazao zanimanje za njih i

,njihov svijet®.

,,Kompetentni odgojitelji, uéitelji, pedagozi i ostali struéni djelatnici u odgojno-obrazovnim
Ustanovama stalno tragaju za novim nac¢inima izgradivanja partnerskih odnosa s roditeljima.
Oni ulazu svoje znanje, trud i energiju u osmisljavanje primjerenih pristupa roditeljima koji

na optimalan nacin zadovoljavaju roditeljske trenutacne potrebe, ali i dosezu ciljeve koje

djelatnici ustanova postavljaju pred sebe* (Ljubetic¢, 2013, str. 33).

Nekim roditeljima ¢e najbolji oblik komunikacije sa Skolom biti roditeljski sastanak,
dok ¢e neki roditelji vrlo rado prisustvovati u raznim kreativhim i obrazovnim
radionicama ili tematskim predavanjima. Roditelji ¢e uvijek odabrati ono §to smatraju
najbitnijim za sebe i svoje dijete (Ljubeti¢, 2013). Pokazalo se kako su grupe za

podrsku obiteljima koje imaju dijete s poremecéajima spektra autizma jako dobra stvar



za roditelje. Osjec¢aju se bolje i sigurniji su u svoje odluke kada svoju pri¢u podijele s
obiteljima koje imaju sli¢ne probleme. Takoder, ¢lanovi grupe izmjenjuju iskustva pa
su grupe za podrsku odli¢an izvor novih znanja i ideja. U takvim grupama su ljudi koji
imaju sli¢ne probleme i razumiju jedni druge, stoga se roditelj moZe potpuno otvoriti

I pokazati svoje emocije.

4.1. RODITELJSKI STRES

Svaki roditelj se tijekom odgajanja svog djeteta suocava s raznim stresovima. Kada je
dijete bolesno ili kada ima neku teSkocu, roditeljski stres je jo§ veci. Autizam djeteta
uvelike utjece na cijelu obitelj. Najvise na roditelje koji se najviSe suocavaju s brojnim
nedoumicama i problemima kao npr. stjecanje znanja i vjeStina vezanih za autizam,
¢eSc¢a potreba odsutnosti s posla zbog brige oko djeteta, povecani financijski izdaci,

boravak cijele obitelji na javnim mjestima, potreba za pomoc¢i stru¢njaka...

Roditeljima djece s poremecajima spektra autizma stres zadaju svakodnevni ispadi
nepozeljnih ponasanja njihove djece, svakodnevno odgonetavanje Sto djetetu smeta ili
Sto zeli, pokusaji uspostave komunikacije s djetetom, ograni¢enost boravka cijele
obitelji na javnim mjestima, izlasci, reakcije okoline, Cuvanje djeteta itd. (Bujas
Petkovi¢ i sur., 2010). Stres moze biti izravan (npr. teSkofe s uspostavom

komunikacije) i neizravan (financijsko opterecenje).

Stres roditelja djece s autizmom kvalitativno je razliCit od stresa koji prate druga
podrucja zivota te se odnosi na vrstu stresa povezanu sa zahtjevima roditeljske uloge.
Sadrzi uznemirujuci osjecaj koji prati nastojanje roditelja da zadovolji djetetove teznje
i potrebe (Profaca, 2002; Profaca i Arambasi¢, 2004; prema Delale, 2011). Ako je stres
roditelja prevelik, moze imati suprotno djelovanje na u¢inkovitost ranih intervencija.
Prevelika koli€ina stresa moze dovesti do toga da roditelji manje reagiraju na dijete
tijekom igre, zbog toga dijete postaje manje angaZzirano te je smanjeno Njegovo socio-
emocionalno funkcioniranje. Ako je roditelj pesimistican, puno manje ocekuje od
terapije i ne vidi mjesto za napredak djeteta. Zbog toga se dogada da roditelji ne dolaze
redovito s djetetom na terapije ili pre rano prekidaju terapije (Prata, Lawson, Coelho,
2018). Isto tako, ako je roditelj tuzan ili ljutit dok radi s djetetom i ono napravi nesto

dobro, nec¢e mo¢i iskreno odusevljeno i s ljubavlju pohvaliti dijete za to $to je ucinio.



Za smanjenje stresa, roditeljima su na raspolaganju strategije suocavanja sa stresom.
Jedna moguca strategija je da se roditelji usredotoce na teskocée djeteta, potraze neka
moguca rjeSenja u njihovim smanjivanjima i prema tome djeluju (Brki¢, 2011). U tome
im moze pomo¢i partner, ¢lan obitelji, prijatelj ili bilo tko kome roditelj vjeruje da mu
moze pomoc¢i. Roditelji Cesto potraze pomo¢ stru¢njaka (uz pomo¢ i podrsku koju
dobivaju u skoli). Pritom je vazna dobra komunikacija i suradnja sa stru¢njacima i
Skolom. Ukoliko je suradnja losa, dolazi do nesporazuma i dodatnog nezadovoljstva i
razoCaranja roditelja te frustracije stru¢njaka. Stru¢njaci mogu roditeljima pomoci ako
se prema njima odnose kao prema partnerima, ako razumiju teskoce i probleme koje
roditelji svakodnevno dozivljavaju te ako roditeljima daju okosnicu osnovnih metoda
ucenja i poucavanja koje roditelji mogu upotrebljavati u svakodnevnim interakcijama
sa svojim djetetom (Bujas Petkovi¢ i sur., 2010). Drugi oblik suo¢avanja sa stresom je
da se roditelji usmjere na uklanjanje emocionalne boli na na¢in da pronalaze pozitivne
strane u teSko¢ama i ponasanju njithove djece s poremecajima spektra autizma.
Roditelji mogu minimalizirati problem na nacin da ne shvacaju djetetove teSkoce tako
velikim 1 nerjeSivim problemom. No, neki roditelji to pre Cesto rade pa ignoriraju
djetetove teSkoce i uvjereni su kako je njihovo dijete ,,normalno* §to nije dobro jer se
na taj naCin djetetu nikako ne pomaze i dijete ne napreduje. Roditelji se mogu
suocavati sa stresom 1 na nacin selektivne paznje. To zna¢i da roditelji paznju
posvecuju samo odredenim stvarima i ne stresiraju se oko svega. Ovdje veliku ulogu
takoder ima obitelj, osobito partneri koji su svakodnevno zajedno s djetetom. Oni
mogu roditelju skrenuti paznju na odredene stvari 1 motivirati da se rjeSava problem
po problem, postepeno i1 bez previse stresa (Hudek i Knezevi¢, 1993; prema Brki¢ 1

Rijavec, 2011).

Edukacijski programi ¢esto stavljaju naglasak na komunikaciju, socijalnu interakciju
ili probleme u ponasanju, no mogli bi se baviti i specificnim zadacima koje bi dijete
trebalo i Zeljelo nauciti poput u¢enja kako jesti, i¢i na toalet ili spavati. U programima
se moze uliti i roditelje kako da se nose sa svojim emocijama, ponaSanjima i

spoznajama (Prata i sur., 2018).
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4.2. PODRSKA PARTNERA

Kao §to je ve¢ receno, roditelji su osobe koje najvise rade sa svojim djetetom i
suoCavaju se sa svakodnevnim izazovima. Zajedno su u tome, suraduju, medusobno
se ohrabruju i nadopunjavaju. Usprkos tome, roditelji, odnosno partneri ne smiju
zaboraviti na sebe i svoj odnos. Moraju redovito imati neko vrijeme za sebe i dalje

moraju raditi na svom odnosu.

Na vezu i na odnos partnera veliki utjecaj imaju stavovi koje partneri njeguju. Stav
moze uvelike pomo¢i partnerima da krenu u pravom smjeru. Kakav odnos ima roditelj
s djetetom ovisi o tome kako se osoba osje¢a, odnosno kakav ima stav, a tako je i u

vezi ili braku. O tome svjedoci ovaj citat:

,,Kad bi postojalo nesto $to biste mogli uciniti da ojacate svoj odnos i povecate izglede za
prezivljavanje autizma, ne biste li htjeli znati $to je to? Ako se joS pitate je li stav uistinu
bitan u vezi, zapitajte se ovo: Koliko ste druk¢iji sa svojim partnerom/partnericom kad ste
pod stresom zbog djeteta? Sto osjecate prema partneru/partnerici kad kazu nesto ¢ime
pokazuju da vas ne poStuju? Koliko vam je teZe osjetiti bliskost prema partneru/partnerici
kad ste kriti¢ni prema sebi? U tim iskustvima rije¢ je o stavu. Ako moZete promijeniti SVOj

stav, promijenit ¢e se i ta iskustva® (Kaufman, 2019, str. 254).

Cesto se kod roditelja koji imaju djecu s te§koéama dogada da se potpuno posvete
djetetu 1 zanemare svoj odnos te pre malo komuniciraju. Zbog toga dolazi do svada i
nesuglasica Sto nikako ne ide u prilog pozitivnom okruzenju u obitelji i napredovanju
djeteta. Supruznici/parovi su prije pocetka terapije ¢esto na rubu razvoda ili prekida,
no djetetov autizam ih zblizi i ponovo spoji, supruznici postanu brizniji i iskreniji jedan
prema drugome (Kaufman, 2019). Roditelji ¢e lakSe podnijeti stres i razne izazove
koje dijete s poremecajima spektra autizma stavlja pred njih budu li jedno drugome
podrska. Ako su partneri pod stresom, ljutiti, izbezumljeni, iscrpljeni ili ako se na bilo
koji nacin osjecaju bespomocno ili ako izgube vjeru, ne¢e moci ustrajati u tome Sto
rade. Da bi terapija koju dijete polazi uspjela, treba ju primjenjivati dugoro¢no. Da bi
to uspjeli, roditelji moraju ostati optimisti¢ni, samopouzdani i motivirani (Kaufman,
2019).
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5. OBLICI I IZVORI PODRSKE

obitelji nalaze se pod posebnom opasnoscu od drustvene izolacije, buduci da su primorane
na cjelodnevno i kontinuirano pruzanje skrbi za svoje autisticne clanove ili na trazenje

dodatne medicinske i financijske pomoc¢i za Zivot* (Udruga za autizam Zagreb, 2013).

5.1. PODRSKA OBITELJI

Rana intervencija uvijek ukljucuje i obitelj jer se dijete razvija upravo u obiteljskom
okruzenju. Obitelji djeteta na dijagnozu autizma reagiraju na razne individualne nacine
(Mili¢ Babi¢, Franc, Leutar, 2013). Neke obitelji dozive Sok, dok je drugim obiteljima
Sok ublazen spoznajom da je kona¢no netko otkrio $to se s djetetom dogada i zaSto ima
odredene teskoce (Morling i O'Connell, 2018). Svaki ¢lan obitelji ¢e dijagnozu djeteta
prihvatiti na svoj nacin, ali cijela obitelj treba prihvatiti dijagnozu i nositi se s time

najbolje Sto moze (Savez udruga za autizam Hrvatske).

Bake 1 djedovi mogu odigrati veliku ulogu u pruzanju podrske svojim unucima. Oni
imaju dovoljno vremena jer su u mirovini i mogu puno vremena provoditi sa svojim
unucima. Na taj na¢in mogu puno razgovarati s njima, igrati se, i¢i na terapije 1 samim
time se Sto viSe upoznati s teSkoama svojih unuka te nacine na koje dijete funkcionira
i komunicira. Ako je to potrebno, mogu pomoci i financijski ili rjeSavanjem nekih
poslova vezanih uz kuc¢u i okuénicu. Bake i djedove moze situacija s autizmom pak
dosta zabrinjavati. Oni brinu i o svom djetetu i o unuku, pa postoji velika moguénost
da ¢e biti vrlo zabrinuti zbog oCuvanja povezanosti sa svojim odraslim djetetom, kao i
unukom. Oni bi vrlo rado pomogli, no nekad ne znaju trebaju li ponuditi pomo¢ ili se
to od njih ocekuje pa mogu samo uskociti. Moze do¢i i do sukoba roditelja 1 baka i
djedova zbog misljenja starijih da roditelji ne odgajaju svoje dijete na pravi nacin.
Zbog toga je pozeljno ukljuciti ih u terapije djeteta kako bi i oni ¢uli od stru¢njaka

kako treba postupati s djetetom 1 zasto (The Hanen Centre, 2017).

Roditelji i ostatak obitelji u pokusajima komunikacije i socijalne interakcije s djetetom
koje ima poremecaje spektra autizma moraju shvatiti da na ponaSanje djeteta mogu
utjecati 1 unutarnji bioloski problemi. Veoma je poznato da odrasli i ,,obi¢na* djeca

teze funkcioniraju ako imaju glavobolju ili bolove u Zelucu. Isti slucaj je i s djecom S
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poremecajima spektra autizma te nam u takvim situacijama daju ,,crveno svjetlo koje

treba posStovati i pustiti dijete na miru (Kaufman, 2019).

Ako se obitelj djetetu istinski posveti 1 pridruzi mu se u njegovim radnjama, dijete ¢e
Clanove obitelji percipirati kao prijatelja, kao nekog slicnog njemu. Ako c¢lanovi
obitelji pokazu zanimanje za ,,djetetov svijet®, i dijete ¢e nakon nekog vremena sve

vise pokazivati interes za ,,njihov svijet* (Kaufman, 2019).

5.2. PODRSKA PRIJATELJA

Tu su i obiteljski prijatelji koji se takoder susre¢u i komuniciraju s djetetom na razne
naCine. Svi trebaju biti upoznati s djetetovim tesko¢ama kako za vrijeme nekih
obiteljskih ili prijateljskinh okupljanja ne bi bilo problema te kako bi mogli pruziti
djetetu podrsku, pa tako i njegovim roditeljima. Vrlo je vazno da osobe znaju da
prilikom razgovora s djetetom moraju voditi racuna o udaljenosti koja je djetetu
ugodna te moraju voditi raCuna o tome da ne govore pre glasno. Takoder,
komunikacija s djetetom mora biti na nac¢in da dijete razumije $to mu osoba govori ili
ocekuje od njega te osoba ne smije biti pre napadna. Time osoba olakSava roditeljima

kako ne bi dolazilo do njihovih intervencija i poveéanog stresiranja.

Prijatelji mogu roditeljima pomoc¢i i na emocionalnom nivou, samim time da saslusaju
osobu, pokusSaju se staviti na njezino mjesto te daju neki koristan savjet. Osobito ako
se radi o prijatelju koji takoder ima dijete s poremecajima spektra autizma ili s nekim
drugim tesko¢ama. Roditelji koji dijele istu ili slicnu situaciju zajedno su u tome i
mogu biti jedni drugima velika podrSka. Takoder mogu jedni druge motivirati sa

svojim uspjesima.

Dijete mozda tijekom komunikacije nece gledati osobu u 0¢i, no to ne smije biti razlog
prekidanja komunikacije. Ako je dijete izuzetno povuceno i ne zeli se druziti s nekom
odraslom osobom, osoba bi se mogla, umjesto upornog pokusaja komuniciranja,
pridruziti nekoj radnji koju dijete radi. Na primjer ako dijete vrti kota¢e na autiu osoba
moZe sjesti kraj njega i raditi isto. Na taj naCin osoba dopre do svijeta autisticnog

djeteta Sto je djetetu zanimljivo i osjeca se prihvaceno i osjeca da moZze osobi vjerovati.
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6. PODRSKA ZA UCENIKA S POREMECAJIMA SPEKTRA
AUTIZMA U SKOLI

Skola je mjesto gdje djeca provedu vremena skoro koliko i kod kuée. Kaze se da je
Skola njihov drugi dom a uciteljica/ucitelj njihov drugi majka ili otac. S obzirom da
djeca jako puno vremena provode u $koli s uéiteljima i stru¢nim suradnicima i ostalim
ucenicima u razredu i Skoli, vrlo je vazno da Skola pruza podrsku djetetu i njegovim
roditeljima. Skole trebaju veliku pozornost posvetiti bilo kojem uéeniku s te§ko¢ama

pa tako i uceniku s autizmom.

,»Ucenicima s teSkocama u razvoju je u skoli dostupna programska potpora. Programska
potpora obuhvaca razlicite vrste primjerenih programa odgoja i obrazovanja koji se
provode u Skolama i drugim javnim ustanovama koje provode djelatnost odgoja i
obrazovanja, a sukladno Mrezi Skolskih ustanova ili uz suglasnost ministarstva nadleznog za

obrazovanje“ (Pravilnik o skolovanju ucenika s teskocama u razvoju, clanak 3, stavak 1).

Ucenici s poremecajima spektra autizma (djeca s viSestrukim teSko¢ama) imaju pravo
pohadati osnovnoskolski odgoj 1 obrazovanje do 21. godine Zivota (Zakon i odgoju 1
obrazovanju u osnovnoj i srednjoj Skoli, 2020). U Skoli imaju primjerene programe
odgoja i obrazovanja, a to su: redoviti program uz individualizirane postupke, redoviti
program uz prilagodbu sadrzaja i individualizirane postupke, posebni program uz
individualizirane postupke te posebni programi za stjecanje kompetencija u
aktivnostima svakodnevnog Zivota i rada uz individualizirane postupke. Oni u¢eniku
omogucavaju odgojno-obrazovno napredovanje i uz to poStuju specifiénost
ucenikovih teskoca, funkcioniranja te njegove odgojno-obrazovne potrebe. Ovi
primjereni programi odgoja i obrazovanja ostvaruju se u redovitome razrednom odjelu,
dijelom u redovnome a dijelom u posebnome razrednom odjelu, posebnome odjelu te
u odgojno-obrazovnoj skupini (Pravilnik o osnovnoskolskom i srednjoskolskom

odgoju 1 obrazovanju ucenika s teSko¢ama u razvoju, 2015).

Prilikom utvrdivanja primjerenoga programa obrazovanja daje se prijedlog o
pedagosko-didaktickoj prilagodbi koja je uéeniku potrebna. Pedagosko-didakticka
prilagodba podrazumijeva: prilagodenu informaticku opremu, specificna didakticka
sredstva i pomagala, udzbenike prilagodene posebnim odgojno-obrazovnim

potrebama uceniku (u jeziku, pismu i mediju), elektroakusticku opremu, prilagodene
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oblike komuniciranja itd (Pravilnik o osnovnoskolskom i srednjoskolskom odgoju i

obrazovanju ucenika s teSko¢ama u razvoju, 2015).

Sto se tiGe profesionalne potpore za vrijeme $kolovanja udenika s poremeéajima
spektra autizma nju provode ucitelji/nastavnici educirani za rad s ucenicima s
teSkocama u razvoju, stru¢ni suradnici $kole, struénjaci edukacijsko-rehabilitacijskog
profila (logoped, edukacijski rehabilitator, socijalni pedagog), centri potpore,
pomoc¢nici u nastavi, strucni timovi itd. Takoder, ucenici na kraju osnovne Skole
dobivaju profesionalno usmjeravanje i potporu kao obavezni dio pripreme upisa
ucenika u srednju Skolu. U tome suraduju ucitelji/nastavnici, stru¢ni suradnici Skole,
roditelji/skrbnici uc¢enika, nadlezni tim Skolske medicine i1 zavod za zapoSljavanje
(Pravilnik o osnovnoskolskom 1 srednjoskolskom odgoju 1 obrazovanju ucenika s

teSkocama u razvoju, 2015).

Ucenik u Skoli, osim ucitelja, susre¢e i1 ravnatelja, pedagoga, psihologa, kuhara,
vozaca, spremaca, domara i ostale ¢lanove skolskog osoblja te se od njih oc¢ekuje da
su upoznati s teSko¢ama djeteta. Takoder bi 1 ostali uCenici trebali znati nesto o uc¢eniku
s autizmom i 0 njegovim teSko¢ama, kao i njihovi roditelji (Morling i O'Connell,
2018).

6.1. PODRSKA UCENIKA

Ucitelj treba ucenike najprije upoznati s poremecajima ucenika s autizmom kako bi
djeca znala kako se moraju ponasati prema njemu da se dijete osjeca Sto ugodnije.
Ucenici mogu uceniku s autizmom pomoc¢i na na¢in da ga ¢esto ukljucuju u neke igre,
razgovore 1 druzenja tijekom odmora ali i tijekom sata. NipoS§to ga ne smiju prisiljavati
na nesto. Neki bolji u¢enici mogu pomoci oko domace zadace ili nekih zadataka koji
mu ne idu. Vrlo je vazno da ucenik ima podrsku i pomo¢ drugih uc¢enika u razredu jer
mu to daje osjecaj prihvacenosti i sigurnosti. Mozda se neée svi u¢enici moéi pribliziti
uceniku s autizmom pa bi bilo dobro da se izabere jedan ili dva ucenika (Sto jo$ bolje
odgovara djetetu s autizmom koje ne voli promjene i puno novih ljudi) koji ¢e pratiti
ucenika s autizmom i pruZati mu pomo¢, ukoliko to neki ucenik Zeli. Rad u paru moze
uéeniku s autizmom uvelike pomoéi u pobolj$anju komunikacije. Takoder, svaka

redovna Skola bi za ucenika s autizmom trebala osigurati pomo¢nika u nastavi jer takvi
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ucenici su dosta nesamostalni te ¢esto nedrustveni i treba im pomo¢ odrasle osobe u
svladavanju nastavnog sadrzaja ali i pomo¢ u vezi druStvenog funkcioniranja.
,Pomo¢nik u nastavi pruza potporu u¢enicima koji svladavaju nastavni plan i program
Skole koju pohadaju, ali imaju vece teSkoCe koje ih sprjeCavaju u samostalnom
funkcioniranju te trebaju stalnu ili povremenupotporu pomoénika u nastavi® (Pravilnik
0 pomo¢nicima u nastavi i stru¢nim komunikacijskim posrednicima, 2018). Pomo¢nik
u nastavi treba biti njegov ¢vrst oslonac, netko tko je uvijek uz njega i netko na koga
u¢enik moze racunati. Ako ucenik s autizmom stekne povjerenje u pomoc¢nika, on

moze biti u¢eniku most do drugih ucenika.

6.2. PODRSKA UCITELJA

Sto se ti¢e podrike u $koli, vrlo vaznu ulogu imaju uéitelji. Oni su ti koji uéenicima
prenose znanje, daju razne zadatke, domace zadace te ispituju njihovo znanje. Vazno
je da uceniku daju kratke i jasne upute za zadatke, da provedu svakodnevno neko
vrijeme nasamo s uc¢enikom te pokuSaju ostvariti neku komunikaciju kako bi ga Sto
bolje upoznali. Nakon upute za odredeni zadatak ucitelj mora procijeniti je li ga u¢enik
razumio te moze li u¢enik ispuniti taj zadatak (Morling i O'Connell, 2018). U slu¢aju
da ne moze treba ponoviti zadatak ili ga promijeniti, kako bi u¢enik bio ¢im uspjesniji
i sigurniji u sebe. Uc¢enici s autizmom ¢esto samo izgledaju kao da slusaju i razumiju
Sto im se govori. Takoder, nije dobro prekidati komunikaciju s u¢enikom ukoliko ne
dode do kontakta s o¢ima (Morling i O'Connell, 2018). Ako dijete ne reagira na osobu,
to ne znaci da odbija osobu (Frith, 2008). U¢itelj moze upute o nekom zadatku dati i
nekoj drugoj osobi, na primjer pomo¢niku u nastavi, pa on prenese upute uceniku.

Nekad promjena osobe koja daje upute ima pozitivan u¢inak.

Kao za sve u zivotu $to radimo potrebna nam je motivacija. Tako je i1 kod djece s
poremecajima spektra autizma, osobito u Skoli. Ono Sto motivira ,,normalnu* djecu
uglavnom ne motivira djecu s autizmom. Svaki ucitelj koji radi s autisticnim djetetom
mora to imati na umu jer takvu djecu obicni nacini poucavanja rijetko motiviraju.
Vazno je da se ucitelj informira o interesima djeteta (koji crti¢/film/knjigu voli, kojeg
lika iz crti¢a/filma/knjige voli, koju igru voli itd.). Ako dijete oboZava vlakove, zadaci
bi trebali ¢im vise biti koncipirani na temi vlakova. Nema smisla od djeteta zahtijevati

da broji do deset broje¢i trokute na papiru ako dijete obozava ribice. Stoga je vrlo
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pozeljno nastavni sadrzaj prilagoditi djetetu s obzirom na stvari koje voli i koje ga

zanimaju (Kaufman, 2019).

No, motivacija i nagradivanje su potpuno razliite stvari, pritom je motivacija puno
bolja i korisnija od nagradivanja. Svaki roditelj u svom odgoju (,,o0bi¢ne*, autisticne
djece ili s nekim drugim poremecéajem) koristi nagradivanje. No $to djetetu porucuje
nagradivanjem? Porucuje mu da ¢e, ako dijete pretrpi neku groznu stvar, dobiti odli¢nu
nagradu. Roditelji i ucitelji zapravo nagradu koriste kako bi naveli dijete da nesto ucini
svojom voljom. No, dogada se upravo suprotno. Dijete sve viSe po€inje mrziti to $to
se od njega zahtijeva. To je vrlo problemati¢no za djecu s autizmom jer im se ¢esto na
taj na¢in porucuje da trebaju pretrpjeti neugodno druzenje s ljudima kako bi dobili
nagradu te na taj nain dijete sve viSe pocinje mrziti druzenje i komunikaciju s ljudima.
Roditelji 1 ucitelji Zzele da druzenje s ljudima, boravak u skoli i1 izvrSavanje Skolskih
obaveza budu nesto najbolje, neSto $to ¢e ucenik zavoljeti i bezuvjetno Ciniti
(Kaufman, 2019).

Ako ucitelj primijeti da se u¢eniku s autizmom kontakti s drugima ¢ine stresni, najbolje
bi bilo da ucitelj upozna druge ucenike na poseban pristup uceniku s autizmom kako
bi se on prilagodio (Morling i O'Connell, 2018). Dobro je i koristiti vizualne znakove
koje ucenik dobro razumije. Treba uc¢eniku omoguciti da ima stanke u kojima moze
raditi odabranu aktivnost §to ¢e mu uvelike pomo¢i da se malo oporavi od drustvenih
izazova s kojima se susrece u $koli. Ako ucitelj primijeti da uéenik s autizmom nema
dobru koncentraciju te da ga ometaju ucenici i predmeti ispred njega, pozeljno je
uceniku klupu okrenuti prema ¢istom zidu koji se ne nalazi blizu prozora (Morling i
O'Connell, 2018).

U razredu moraju postojati jasna pravila ponasanja te pravila ponasanja prema uceniku
s autizmom. Ugitelj treba jasno naglasiti pravila protiv zlostavljanja u bilo kakvom
obliku. Treba se razjasniti 1 Sto uciniti ako stvari nekad krenu u krivom smjeru. S
obzirom da to da ucenik s autizmom voli rituale, moze biti zaduzen u razredu za
vodenje popisa koga nema u Skoli, posudivanje i vrac¢anje knjiga u skolskoj knjiznici,
pranja spuzve ili brisanja ploce... Takvi zadaci ¢e imati uspjesan zavrsetak i uceniku
¢e povecati samopouzdanje 1 osjecat ¢e se vaznim u razredu te ¢e imati osjecaj kontrole

(Morling i O'Connell, 2018).
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Ucitelj prati ucenika s autizmom i njegovo ponasanje i moze imati bitna zapazanja
koja bi mogla uvelike pomoc¢i roditeljima u terapeutskom djelovanju. Dakle, izuzetno
je vazna komunikacija roditelja i ucitelja. Roditelji bi trebali Sto vise dolaziti u skolu
na razgovor s uciteljem kako bi dobili povratne informacije o ucenikovom
napredovanju ili o tome na ¢emu bi se trebalo vise poraditi. Moze biti i da dijete u skoli
ima neke teSkoc¢e koje nema kod kuce pa roditelji bez ucitelja ne mogu znati za njih.
Ucitelj moze raditi s uenikom u skoli koliko stigne, no to nikako nije dovoljno i
glavnu ulogu u radu sa svojim djetetom imaju roditelji, koji najvise vremena provode
s njim.

Roditelji djece s autizmom cesto inzistiraju da njihovo dijete nauci imenovati boje,
brojiti ili napisati svoje ime jer im je to vidljiv dokaz da dijete napreduje. No
poucavanje djeteta s autizmom Skolskim predmetima nema ucinak na ono $to je
najbitnije za dijete. Autizam nije poremecaj pisanja, Citanja, imenovanja boja niti
matematicki poremecaj. Autizam je poremecaj u komunikaciji i socijalnoj interakciji.
Ucitelj stoga, kao 1roditelji, mora najviSe raditi na komunikaciji i socijalnoj interakciji
djeteta, uz Skolske predmete naravno. Ukoliko ucitelj ima roditelja koji inzistira da
ucitelj viSe radi na Skolskim predmetima, ucitelj mora objasniti roditeljima ono ¢ega
bi i sami roditelji trebali biti svjesni. Dijete mora prije svega razviti povjerenje i
komunikaciju s osobama koje s njim rade kako bi ga osoba mogla neSto nauciti.
Djetetu nove osobe predstavljaju veliki problem, a upravo se to dogada kada dijete
krene u Skolu. Stoga je iznimno vazno da ucitelj prvo radi na komunikaciji i povjerenju
Sto je daleko bitnije za napredak djeteta od toga da dijete zna pisati i raCunati (Sto ¢e

se nauciti ubrzo nakon §to se otvori ,,naSem svijetu®) (Kaufman, 2019).

Isto tako, roditelji daju bitne informacije ucitelju o svom djetetu i o strategijama koje
pomazu u podupiranju djeteta. Roditelji i ¢lanovi obitelji mogu uditelju dati
informacije o tome S$to dijete voli 1 §to ne voli, na¢in na koji dijete komunicira, §to je
djetetu posebno tesko itd. (Kostelnik, Onaga, Rohde i Whiren, 2004). U¢itelj i stru¢ni
suradnik trebaju uz pomo¢ roditelja i u¢enika dogovoriti intervencije i na¢ine podrske
koje ¢e se pruzati u€eniku. Roditelji moraju znati kome se mogu obratiti u slucaju
zabrinutosti i teSkih dana (ucitelju, stru¢nom suradniku, ravnatelju...) (Morling i

O'Connell, 2018).
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7. CILT 1 PROBLEMI ISTRAZIVANJA

Literatura koja se bavi podru¢jem autizma, obitelji djece s autizmom, razinom i
uzroCnicima stresa te podrSkom koju Skola i okolina daju roditeljima i djeci s
poremecajima spektra autizma daje opsezan uvid u to podrucje. No, na temelju tih
literatura ne moze se to¢no uvidjeti u kojoj mjeri je stres prisutan kod roditelja djece s
autizmom te kakvu podrsku okoline roditelji zaista dobivaju. Zbog toga je cilj ovog
istrazivanja ispitati razinu dozivljenog stresa roditelja djece s poremecajima spektra
autizma te ispitati u kojoj mjeri roditelji djece s autizmom dozivljavaju podrsku

okoline.

Problem 1: Ispitati razinu doZzivljenog stresa roditelja djece s poremecajima spektra

autizma.

Hipoteza 1: Roditelji djece s poremecajima spektra autizma dozivljavaju visoku razinu

stresa.

Problem 2: Ispitati razinu dozivljaja podrske roditelja djece s poremecajima spektra

autizma.

Hipoteza 2: Roditelji djece s poremecajima spektra autizma dozivljavaju veliku

podrsku u skoli 1 izvan skole.

Problem 3: Ispitati postoji li statisticki znacajna razlika u dozivljaju podrske Skole i

okoline s obzirom na spol roditelja.

Hipoteza 3: Ne postoji statisti¢ki znacajna razlika u dozivljaju podrske u $koli i izvan

Skole s obzirom na spol roditelja.

Problem 4: Ispitati postoji li statisticki znacajna razlika u dozivljaju podrske skole i
okoline roditelja s obzirom na program osnovnoskolskog odgoja i obrazovanja koji

njihovo dijete polazi.

Hipoteza 4: Ne postoji statisticki znacajna razlika u dozivljaju podrske roditelja u skoli
1 izvan Skole s obzirom na program osnovnoSkolskog odgoja i obrazovanja koji

njihovo dijete polazi.
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Problem 5: Ispitati postoji li statisticki znacajna povezanost razreda koje polaze djeca

s poremecajima spektra autizma s dozivljajem podrske u Skoli njihovih roditelja.

Hipoteza 5: Ne postoji statisticki znacajna povezanost razreda koje polaze djeca s

poremecajima spektra autizma s doZivljajem podrske u skoli njihovih roditelja.

8. METODA ISTRAZIVANJA
8.1. SUDIONICI

Uzorak sudionika sastoji se od 44 roditelja djece s poremecajima spektra autizma koji
su ispunili upitnik Skala dozivijenog stresa (Cohen, Kamarck i Mermelstein, 1983). 37
roditelja (34 majke i 3 oca) ispunilo je Upitnik podrske roditeljima i djeci s
poremecajima spektra autizma. U istrazivanju su mogli sudjelovati samo roditelji koji

imaju djecu s poremecajima spektra autizma koja pohadaju osnovnu ili srednju skolu.

8.2. MJERNI INSTRUMENTI

Kao §to je ve¢ navedeno, u ovom istrazivanju koriStena su dva upitnika. Skala
dozivljenog stresa (Cohen, Kamarck i Mermelstein, 1983), upitnik koji je koriSten u
originalnom obliku te upitnik Dozivijaj podrske roditeljima i djeci s poremecajima

spektra autizma koji je modificiran iz upitnika Podrska za djecu s autizmom.

Skala dozivljenog stresa (Cohen, Kamarck i Mermelstein, 1983) sastoji se od 14
Cestica koje obuhvacaju zadovoljstvo roditelja Zzivotom, uspjeSnost rjeSavanja
problema i planiranja, emocije roditelja, samopouzdanje itd. Skala podrazumijeva
procjenu triju osnovnih komponenata dozivljaja stresa, a to su pomanjkanja kontrole,
osjecaja zasi¢enosti i nepredvidljivosti zivota (Lazarus i Folkman, 1984). Roditelje se
ispitalo o ucestalosti osje¢aja nervoze, uznemirenosti, osje¢aja nemoci, uspjesnosti
noSenja sa Zivotnim odlukama, sposobnosti rjeSavanja problema, odnos prema
obvezama, zivotnim zivciranjima, osje¢aju kontrole raznih situacija itd. Roditelji su
odgovore biljezili na ponudenim odgovorima ,,nikad®, ,,gotovo nikad*, ,ponekad®,
Hrelativno Cesto® 1 ,,gotovo uvijek ili vrlo Cesto”. Konafan rezultat dobiva se
zbrajanjem odgovora te veci rezultat upucuje na vecu razinu dozivljaja stresa. Zbog

toga se bodovanje odgovora na Cesticama 4,5,6,7,9,10 i 13 mora obrnuto kodirati.
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Skupina autora (Hudek-Knezevi¢, Kardum i Lesi¢, 1999) je u svom ispitivanju utvrdila
da je pouzdanost tipa unutarnje konzistencije o = 0,88, dok su Cohen i sur. (1983)
utvrdili da je pouzdanost od 0,84 do 0,86. U ovom istrazivanju pouzdanost tipa
unutarnje konzistencije iznosi o = 0,68 (Cronbach's alpha).

Upitnik Dozivljaj podrske roditeljima i djeci s poremecajima spektra autizma Sastoji
se od 2 subskale: Dozivijaj podrske u skoli \ Dozivljaj podrske izvan Skole. U
originalnom upitniku izjave su bile namijenjene dje¢jim ispitanicima pa su izjave u
upitniku modificirane tako da su namijenjene odraslima, odnosno roditeljima djece s
autizmom. Takoder, u upitniku su dodana 1 jo§ neka pitanja vezana za dozivljaj
podrske okoline te na pocetku pitanja vezana za spol djece i roditelja, dob djece, Skole
koje djeca pohadaju, programe koje pohadaju te podrSku profesionalaca u skoli i izvan
nje.

Subskala Dozivijaj podrske u skoli sastoji se od 22 Cestice koje podrazumijevaju
najvise podrsku uditelja i u¢enika u razredu i Skoli. Subskala Dozivijaj podrske izvan
Skole sastoji se od 18 Cestica 1 podrazumijeva dozivljaj podrske obitelji, prijatelja,
profesionalaca i1 okoline te emocionalnu podrSku roditeljima i1 djeci s autizmom.
Roditelji su odgovore oznacavali na Likertovoj skali od 1, $to znaci ,,Uopce se ne
slazem*, do 5 §to znaci ,,Potpuno se slazem®. Roditelji koji su u upitniku uglavnom
zaokruzivali 1 nemaju velik dozivljaj podrske, dok roditelji koji su zaokruzivali 5
imaju velik dozivljaj podrske. Zbog toga su se, takoder, neki odgovori morali obrnuto
kodirati (na ¢esticama 9, 10, 11, 12, 14, 16, 19, 27, 29, 30, 31, 32, 34 i 36). Krajnji
rezultat formira se kao zbroj svih odgovora te se dobiva ukupan dozivljaj podrske u
Skoli i izvan Skole svakog roditelja. U ovom istrazivanju pouzdanost ovog upitnika

iznosi a. = 0,45 (Cronbach’s alpha).
8.3. POSTUPAK PRIKUPLJANJA PODATAKA

Za vrijeme provodenja ovog istrazivanja, u svijetu, pa tako i u Hrvatskoj, vladala je
pandemija korona virusa. Svijet je bio u karanteni. Nisu radile brojne trgovine, tvrtke,
tvornice, vrti¢i, ugostiteljski objekti i mnogi drugi osim trgovina ¢iji proizvodi su bili
neizbjeZni za Zivot, ambulanata, bolnica i1 ostalih objekata, tako da se Zivot mogao
koliko toliko normalno odvijati. Naravno, nisu radile ni $kole pa se odrZavala nastava
na daljinu. Za djecu od 1. do 4. razreda to se odvijalo preko ,.Skole na tre¢em* na

treCem programu Hrvatske Radiotelevizije, a za viSe razrede, srednje Skole 1 fakultete
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nastava se odvijala online na razne nacine. Zbog te izvanredne situacije, a i zbog lakseg
prikupljanja podataka, upitnici su bili kreirani online te poslani udrugama za autizam
u Hrvatskoj te Facebook grupama ,,Udruga Frendofon* (koja je upitnike podijelila i na
svojoj stranici), ,,Udruga za autizam Zagreb®, ,,Udruga obitelji djece s autizmom —
Dar“ i ,,Pogled — udruga za autizam®. Udruge i grupe bile su kontaktirane putem e-
maila i1 poruka te su oni podijelili upitnike s roditeljima ¢lanovima udruga i grupa.
Roditeljima je bilo naglaseno kako su upitnici potpuno anonimni i dobrovoljni te da je
cilj prikupiti informacije o dozivljenim oblicima i kvaliteti podrske roditelja i djece s
poremecajima spektra autizma u Skoli i izvan Skole. Takoder, roditeljima je u uputi
receno da bi dobiveni podaci mogli doprinijeti boljem razumijevanju potreba roditelja
i njihove djece te kreiranju primjerenih programa podrske u obitelji, zajednici i Skoli.

Trajanje ispunjavanja oba upitnika trajalo 15-20 minuta.

9. REZULTATI

Velika vecina ispitanika upitnika podrske su majke (91,9%) dok je tek nekoliko oceva
ispunilo upitnik (8,1%).

Grafikon 1. Spol roditelja

= Zensko * Musko

Vecina roditelja koji su ispunjavali upitnik imaju musko dijete s poremecajima spektra
autizma (78,4%) dok manji dio roditelja ima Zensko dijete (21,6%). Ta informacija je
smislena i logi¢na s obzirom da je poznato da od autizma ¢esce obolijevaju djecaci

nego djevojcice (Bujas Petkovi¢ i sur., 2018).
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Grafikon 2. Spol djece s poremecajima spektra autizma

Zensko
21,6%

Musko
78,4%

Grafikon 3. Razredi koje pohadaju ucenici s poremecajima spektra autizma
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Iz grafikona 3. je vidljivo da najvise djece ispitanika polazi prvi (24,3%) te Cetvrti
razred (21,6%) osnovne Skole. Petero djece polazi srednju $kolu, pritom dvoje djece
prvi razred, jedno dijete drugi te dvoje djece Cetvrti razred srednje $kole. Cetiri od
petero djece koja idu u srednju Skolu pohadaju srednju Skolu pomo¢nih zanimanja, a
jedan roditelj se nije izjasnio koji srednjoskolski program pohada njegovo dijete.
Postoji moguénost da se roditelj zbunio pa nije znao Sto bi odgovorio ili njegovo dijete
ne pohada ni jedan od srednjoskolskih programa koji su bili ponudeni (gimnazija,
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strukovna Skola (4 godine), strukovna Skola (3 godine), srednja Skola pomoéna
zanimanja). Taj roditelj nije ni odgovorio na pitanje koji razredni odjel polazi njegovo
dijete. Moguce je i da su roditelji ovog djeteta rastavljeni pa je dijete kod drugog
roditelja viSe nego kod roditelja koji je ispunjavao upitnik, stoga ovaj roditelj nije

toliko upucéen u Skolovanje svog djeteta.

Grafikon 4. Program osnovnoskolskog odgoja i obrazovanja koje pohadaju ucenici S

poremecajima spektra autizma

® Redoviti program (10,8%)
Redoviti program uz individualizirane postupke (24,3%)

u Redoviti program uz prilagodbu sadrzaja 1 individualizirane postupke
(24,3%)

® Posebni program uz individualizirane postupke (24,3%)

Posebni program za stjecanje kompetencija u aktivnostima svakodnevnog
zivota i rada uz individualizirane postupke (16,2%)

Iz grafikona 4. vidljivo je kako najvise djece ima posebni program uz individualizirane
postupke, redoviti program uz prilagodbu sadrzaja i individualizirane postupke te

redoviti program uz individualizirane postupke.
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Grafikon 5. Razredni odjelii skole koje pohadaju ucenici s poremecajima spektra

autizma

® Redoviti razredni odjel u Skoli s redovitim programima (55,6%)
Posebni razredni odjel u Skoli s redovitim programima (13,9%)
® Razredni odjel u §koli s posebnim programima (16,7%)

B Odgojno-obrazovna skupina u skoli s posebnim kurikulumima (13,9)

U grafikonu 5. vidljivo je kako vise od polovice roditelja (55,6%) izvijestilo je da
njihova djeca polaze redoviti razredni odjel u skoli s redovitim programima. 16,7%
djece polazi razredni odjel u $koli s posebnim programima. Na ovo pitanje nije
odgovorio jedan roditelj, vjerojatno jer nije u tom trenutku bio siguran koji razredni
odjel dijete polazi, ili, kao §to je ve¢ navedeno, nije dovoljno upoznat sa Skolovanjem
svog djeteta zbog losije obiteljske situacije. Velika veéina roditelja (97,3%) je
potvrdila da njihova $kola ima struénog suradnika. Od stru¢nih suradnika, skole koje
pohadaju djeca ispitanika imaju najvise defektologe/rehabilitatore (30,6%). Nadalje,
Skole imaju i pedagoge, logopede i psihologe (u vecoj mjeri) te kineziterapeute. Ni
jedan roditelj nije odgovorio da njegova $kola ima socijalnog pedagoga. 77,8% djece
ispitanih roditelja ima pomoc¢nika u nastavi dok je 22,2% djece bez pomoc¢nika u

nastavi.
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Tablica 1. Varijable iz skale stresa s rezultatima u postocima, aritmetickom stredinom

I standardnom devijacijom rezultata

PITANJE*

Nikad

Gotovo nikad

Ponekad

to

ces

Relativno

Gotovo uvijek
ili vrlo ¢esto

Ukupno

Mean

SD

Koliko ¢esto ste se
osjec¢ali uznemireni
zbog neceg §to se
neocekivano

dogodilo?

4,5%

4,5%

25%

45,5%

20,5%

100%

2,73

,997

Koliko ¢esto ste
osjecali da ne
mozete kontrolirati
vazne stvari u

Zivotu?

4,5%

4,5%

45,5%

31,8%

13,6%

100%

2,45

,951

Koliko ¢esto ste se
osjecali nervozno i

,»pod stresom™?

2,3%

9,1%

22,1%

43,2%

22,7%

100%

2,75

,991

Koliko Cesto ste
uspjesno rijesili
situacije koje su Vas

iritirale?

2,3%

9,1%

50%

31,8%

6,8%

100%

1,68

,829

Koliko ¢esto ste
osjetili da se
uspjesno nosite s
vaznim promjenama

koje su se pojavile?

2,3%

9,1%

54,5%

31,8%

2,3%

100%

1,77

, 743

Koliko Cesto ste se
osjecali sigurnima u
svoje sposobnosti
rjeSavanja osobnih

problema?

4,5%

52,3%

31,8%

11,4%

100%

1,55

875
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Koliko ¢esto Vam se
¢inilo da Vam ide

kako Zelite?

4,5%

18,2%

56,8%

20,5%

100%

2,07

,759

Koliko ¢esto Vam se
¢inilo da se ne
mozete nositi sa
svim obvezama koje

morate uciniti?

2,3%

18,2%

47,7%

29,5%

2,3%

100%

2,11

,813

Koliko ste ¢esto
mogli kontrolirati

zivotna zivciranja?

6,8%

22,7%

45,5%

20,5%

4,5%

100%

2,07

,950

Koliko ¢esto Vam se
¢inilo da imate
kontrolu i vladate

situacijom?

4,5%

11,4%

59,1%

22,7%

2,3%

100%

1,93

,789

Koliko ¢esto ste bili
ljuti zbog onoga $to
se dogodilo i bilo

izvan Vase kontrole?

4,5%

11,4%

38,6%

36,4%

9,1%

100%

2,34

,963

Koliko ¢esto ste se
zatekli u
razmisljlanju o
stvarima koje morate

postici?

2,3%

6,8%

34,1%

52,3%

4,5%

100%

2,50

,192

Koliko Cesto ste
mogli kontrolirati
nacin na koji
provodite svoje

vrijeme?

6,8%

36,4%

34,1%

18,2%

4,5%

100%

2,23

,985

Koliko ¢esto ste
osjecali da se
problemi gomilaju
toliko da ih ne

mozete svladati?

13,6%

13,6%

29,5%

29,5%

13,6%

100%

2,16

1,238

* Sva pitanja odnosila su se na posljednjih mjesec dana
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U tablici 1. vidljiva su sva pitanja iz skale stresa s rezultatima. Najvise roditelja
(45,5%) je u skali koja mjeri dozivljaj stresa izvijestilo da se u posljednjih mjesec dana
relativno Cesto osjec¢alo uznemireno zbog neceg Sto se neocekivano dogodilo. 45,5%
roditelja je ponekad osjecalo da ne mogu kontrolirati vazne stvari u zivotu. 43,2%
roditelja se relativno Cesto osjecalo nervozno i ,,pod stresom®, dok se 22,7% roditelja
gotovo uvijek ili vrlo ¢esto tako osjec¢alo. To nam ukazuje na povecanu razinu stresa
kod roditelja. Roditelji su izvijestili da su se ponekad uspjesno nosili s vaznim
promjenama koje su se pojavile (54,5%), te da su se takoder ponekad (52,3%) osjecali
sigurnima u svoje sposobnosti rjeSavanja osobnih problema. Poprilicno velik dio
roditelja (56,8%) procijenio je da im se ponekad ¢inilo da im stvari idu kako zele dok
odgovora ,,gotovo uvijek ili vrlo ¢esto“ nije ni bilo. Sto se ti¢e obveza koje moraju
uciniti, 47,7% roditelja je izvijestilo da im se ponekad ¢ini da se mogu nositi s njima,
a 29,5% roditelja relativno ¢esto. Vidljivo je kako je najces¢i odgovor ispitanika bio
»ponekad* Sto ukazuje na to da roditelji nemaju znaCajan dozivljaj stresa. Vecina
roditelja (36,4%) je gotovo nikad moglo kontrolirati nac¢in na koji provode svoje
vrijeme. Kod pitanja koliko Cesto su osjecali da se problemi gomilaju toliko da ih ne
mogu svladati, roditelji su bili poprili¢no podijeljeni. 29,5% roditelja je odgovorilo

Lrelativno Cesto® te isti postotak roditelja je odgovorio ,,ponekad*.

Tablica 2. Osnovni deskriptivni pokazatelji skale stresa

Minimalni | Maksimalni Najce$¢a | Aritmteticka | Standardna
Skala rezultat rezultat Medijan | vrijednost sredina devijacija
(Min) (Max) (Mode) (AS) (SD)
Stres* 1,07 3,29 2,25 2,36 2,17 0,565

U tablici 2. prikazani su deskriptivni pokazatelji skale stresa koriStene u ovom
istrazivanju. Prikazani su minimalni i maksimalni rezultat, rezultat koji se nalazi to¢no
na sredini svih rezultata (medijan), najéesci rezultat (mode) te aritmeticka sredina (AS)
i standardna devijacija (SD).

Cilj je bio ovom skalom izmjeriti u kojoj mjeri roditelji djece s poremec¢ajima spektra
autizma imaju dozivljaj stresa. U tablici 3 je vidljiv medijan koji za skalu dozivljenog
stresa iznosi 2,25 te mode (najces¢i rezultat) koji iznosi 2,36. U skali dozivljenog stresa

rezultat 5 predstavlja velik doZivljaj stresa dok 1 ne predstavlja dozivljaj stresa.
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Roditelji koji su ispunili ovu skalu nemaju znacajan dozivljaj stresa jer je medijan u

vrijednosti od 2,25 a za najvise roditelja rezultat je 2,36 Sto ukazuje na relativno nisku

razinu dozivljaja stresa. Aritmeti¢ka sredina rezultata iznosi 2,17. Maksimalni rezultat

je 3,29 sto takoder upucuje na to kako ispitanici nemaju tako velik dozivljaj stresa.

Tablica 3. Najznacajnije tvrdnje iz subskale podrske u skoli s rezultatima (N i %) te

aritmeticka sredina i standardna devijacija rezultata

2 8.3 |2 |3
9 E| Eg| 3E| £ E| o E 2 c
TVRDNJA s8| 25/ 82|28 SR 5|8 |2
R = R A TR I S I
) - P A &
Uc1vte11' lose N | 300 | 50 10 10 i 37 473 | ,652
ponasanje mog
djeteta kaznjava
negativnhom % | 81,1 | 135 | 2,7 | 2,7 - 100
ocjenom.
Ucitelj pomaze mom | N 2,0 2,0 40 | 120 | 17,0 | 37 |4,08] 1,140
fetetu kadaonoto | o0 | 54 | 54 | 108 | 324 | 459 | 100
Moje dijete piseiste | N | 10,0 | 2,0 4,0 6,0 | 150 | 37 |2,62]| 1,689
ispite kao tostali | o "1 o7 | 54 | 108 | 162 | 40,5 | 100
ucenici u razredu.
Ispiti znanja N | 4,0 40 | 10,0 | 6,0 | 13,0 | 37 |3,54 1,366
raz“m(:!"" SuUmom | o | 108 | 108 | 27 | 16,2 | 35,1 | 100
jetetu.
Drugi ucenici N | 3,0 20 | 110 | 10,0 | 11,0 | 37 | 3,65 1,207
p"“(;?‘zu mom % | 81 | 54 | 29,7 | 27 | 29,7 | 100
jetetu.
Moje dijete je N - 3,0 50 80 | 21,0 | 37 [4,27] ,990
prihvaceno u 0 i
razredu. ) 81 | 13,5 | 21,6 | 56,8 | 100
Moje dijete se mora 1,126
jako truditi jer mu u N[220 50 | 50 | 50 i 37 4,19
skoli nitko ne
pomaze. % | 59,5 | 13,5 | 13,5 | 13,5 - 100
Ucitelj previse N | 17,0 | 5,0 7,0 50 3,0 37 | 3,76 | 1,383
ocekuje od mene. % | 459 | 135 | 189 | 135 | 8,1 100
Ucitelj kontrolira N | 50 4,0 40 | 13,0 | 11,0 | 37 |3,57| 1,385
sve Sto e dijete | o0 | 135 | 108 | 10,8 | 351 | 207 | 100
Ucitelji me redovito 4,43 | 1,015
primaju na N 1,0 2,0 2,0 70 | 25,0 | 37
individualne
razgovore. % | 27 | 54 | 54 | 189 | 67,6 | 100
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U tablici 3. vidljive su neke tvrdnje iz upitnike podrske, subskale koja mjeri podrsku
u Skoli. Moze se vidjeti u kojoj mjeri roditelji i njihova djeca s poremecajima spektra

autizma dobivaju podrsku ucitelja i drugih uc¢enika u razredu.

Tablica 4. Najznacajnije tvrdnje iz SUbskale podrske izvan Skole s rezultatima (N i %)

Y % [<5] ] @
=} n
©5Ef82828¢8 2|
TVRDNJA oy ES o083 EI SR 5|8 | A
VY > Eg S a8y 2 |sS | @
8" 7 o o O O o "5 Z )
o) o = @A
= S prd &) o
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cesto govvorl da je % | 568|135/ 162|135 i 100 414 |1,134
zlocCesto.
Svakodnevno pitam N | 10]10] 10| 3,0 |310]| 37
svoje dijete sl:o mu se % 271271 27|81 |838]100 4,68 | ,884
dogada u skoli.
Poti¢em 1 ohrabrujem
svoje dijete da se trudi N i i - | 30340 37
i kad mu je u &oli 4,92 .21t
e % | - | - | - | 81919100
Druga djeca N |16,0]10,0| 3,0 | 50 | 3,0 | 37 384 | 1344
ismijavaju moje dijete. | % |432| 27 | 8,1 |135( 8,1 | 100 | ’
Ljutim se na dijete N [270 50|40 | 10 - 37
nakonvrazgovoras % 73 | 135|108 2.7 i 100 4,57 | ,801
uciteljem.
Koristimo podriku N |[21,0| 40 | 40| 3,0 | 50 | 37 511 | 1505
logopeda izvan skole. % |56,8|10,8|10,8| 8,1 | 13,5100 | ’
Koristimo podriku N 170 6,0 | 40 | 20 | 8,0 | 37
defektologa
rehabilitatora izvan % |459|16,2|10,8| 54 | 21,6 | 100 2,411 1,624
skole.
Drugi ¢lanovi obitelji N 6,0 | 3,0 | 20 | 90 |17,0| 37 376 | 1517
mi pomazu. % |16,2| 8,1 | 54 | 24,3459 |100 | ’
Uvijek se mogu N | 60| 40| 20| 60 |190]| 37 376 | 1571
osloniti na supruznika. | % | 16,2 | 10,8 | 54 | 16,2 | 51,4 | 100 | ’
Osje¢am se N | 50| 20| 40 |11,0| 15,0 37
prlhv?lce_mmod drugih % |135| 54 | 10,8 |29.7 | 405 | 100 3,78 | 1,397
roditelja u razredu.

U tablici 4. vidljivi su rezultati (N i %) nekih tvrdnji iz subskale koja mjeri podrsku
izvan Skole. Moze se vidjeti koliku podrSku dobivaju roditelji i njihova djeca od

obitelji, prijatelja, okoline te koliko koriste podrsku stru¢njaka (logoped, defektolog).
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Tablica 5. Osnovni deskriptivni pokazatelji subskala podrske u skoli i podrske izvan

skole
Minimalni | Maksimalni Najce$¢a | Aritmeticka | Standardna
Skala rezultat rezultat Medijan | vrijednost sredina devijacija
(Min) (Max) (Mode) (AS) (SD)

PoiirSk.a 2,09 5,00 4,18 3,64 4,03 0,588

u Skoli

Podrska
izvan 2,56 4,94 3,72 3,39 3,76 0,547
Skole

U tablici 5. prikazani su deskriptivni pokazatelji skale stresa koriStene u ovom
istrazivanju. Prikazani su minimalni i maksimalni rezultat, rezultat koji se nalazi to¢no
na sredini svih rezultata (medijan), najées¢i rezultat (mode) te aritmeticka sredina (AS)

i standardna devijacija (SD).

Cilj subskale koja mjeri dozivljaj podrske u $koli bio je pokazati dozivljavaju li
roditelji veliku ili malu (ili nikakvu) podrSku od strane Skole. Osnovni deskriptivni
pokazatelji subskale upucuju na to kako roditelji smatraju da u Skoli dobivaju dosta
veliku podrsku s obzirom da je medijan 4,18 a najces¢i rezultat roditelja je bio 3,64
(na skali odgovora od 1 do 5, pri ¢emu 1 oznacava malu ili nikakvu podrsku a 5 veliku
podrsku na obje subskale podrske). Aritmeticka sredina rezultata iznosi 4,03 sto je
izmedu medijana i mode-a. Maksimalni rezultat pokazuje kako ima i roditelja koji
smatraju da dobivaju jako veliku podrsku u Skoli (max=5,00) te su stoga poprili¢no
zadovoljni Skolom 1 uciteljem/uciteljicom kojeg/koju ima njihovo dijete. Minimalni
rezultat je 2,09 sto dodatno pokazuje kako su roditelji uglavnom zadovoljni podrskom
koju dobivaju u skoli.

Subskala koja mjeri dozivljaj podrske izvan $kole pokazala je kako veéina roditelja
smatra da ima dosta veliku podrsku izvan $kole (mode=3,39; medijan=3,72). Cilj je
bio ovom subskalom izmjeriti koliki je dozivljaj podrske roditeljima i njihovoj djeci
izvan Skole, tj. od obitelji, prijatelja i okoline u kojoj zive. Ako se usporede
deskriptivni pokazatelji subskale podrske u $koli i podrske izvan $kole, moZe se uociti
kako roditelji smatraju da ipak imaju malo vecu podrsku od strane Skole.

S obzirom na to da je u ovom istrazivanju sudjelovalo manje od 100 ispitanika,

koriSteni su neparametrijski testovi.
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Kako bi se utvrdilo postoji li statisticki znacajna razlika u dozivljaju podrske u skoli i
izvan Skole s obzirom na spol napravljen je neparametrijski Mann-Whitney U test.
Njime je utvrdeno da ne postoji statistiCki znacajna razlika u dozivljaju podrske
roditelja u skoli i izvan $kole s obzirom na spol (p<.05). To¢ni rezultati Mann-Whitney

U testa vidljivi su u tablici 6.

Tablica 6. Rezultati Mann-Whitney U testa

Podrska u Skoli Podrska izvan $kole
Mann-Whitney U 38,000 45,000
Wilcoxon W 44,000 51,000
z -, 724 -,334
Asymp. Sig. (2.tailed) ,469 ,738

Kako bi se utvrdilo postoji 1i statisticki znacajna razlika u doZivljaju podrske u skoli 1
izvan Skole roditelja s obzirom na program osnovnoskolskog odgoja i obrazovanja
koja pohadaju njihova djeca napravljen je Kruskal Wallis test. Njime je utvrdeno da
ne postoji statisticki znacajna razlika u dozivljaju podrske roditelja u Skoli 1 izvan Skole
s obzirom na osnovnoskolski program kojeg pohadaju njihova djeca (p<.05). To¢ni

rezultati Kruskal Wallis testa vidljivi su u tablici 7.

Tablica 7. Rezultati Kruskal Wallis testa

Podrska u Skoli Podrska izvan Skole
Chi-Square 2,974 ,238
df 4 4
Asymp. Sig. ,562 ,993

Nadalje, kako bi se utvrdilo postoji li statisticki znaCajna povezanost razreda kojeg
polaze djeca s poremecajima spektra autizma s dozivljajem podrske u Skoli njihovih
roditejla napravljen je neparametrijski test — Spearmanov koeficijent korelacije.

Dobivenim rezultatom utvrdeno je da ne postoji statisticki znacajna povezanost
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razreda s dozivljajem podrske Skole roditelja. Dobiveni rezultat je p=,349 Sto je vise
0d .01 (p <.01) sto znaci da ne postoji statisticki znac¢ajna povezanost. S obzirom da
je dobiveni koeficijent korelacije r=-,158, radi se o negativnoj korelaciji. To znaci da
kako djeca polaze visi razred, tako roditeljski dozivljaj podrske u Skoli pada. Toé¢ni

rezultati Spearmanovog testa vidljivi su u tablici 8.

Tablica 8. Rezultati Spearmanovog testa

Razred Podrska u skoli
Correlation Coefficient | 1,000 -,158
Razred : :
Sig. (2-tailed) ,349
Correlation Coefficient | -,158 1,000
Podrika u $koli _ _
Sig. (2-tailed) ,349

10. RASPRAVA

Prije provedbe istrazivanja bilo je postavljeno 5 hipoteza. Prva hipoteza bila je da
roditelji djece s poremecajima spektra autizma dozivljavaju visoku razinu stresa.
Rezultati su bili rasprseni od 1,07 do 3,29, a naj¢es¢i rezultat roditelja na skali koja je
mijerila stres bio je 2,36 $to ukazuje na veoma nisku razinu stresa kod roditelja. Nitko
od roditelja nema velik dozivljaj stresa pa se ova hipoteza odbacuje. To je pomalo
iznenadujucée ako se uzme u obzir da je istrazivanje provedeno za vrijeme pandemije
korona virusa za vrijeme koje smo se nasli u karanteni. Mnogo ljudi bilo je pod velikim
stresom u obrani ili suocavanju s virusom te zbog nadolazece krize iu velikim brigama
za buduénost. Skole nisu radile pa su djeca $kolu provodila kod kuée, samostalno ili
uz pomo¢ roditelja. Bilo bi za pretpostaviti da su roditelji tada bili pod ve¢om razinom
stresa nego inace. S obzirom na to da se ovdje radi o roditeljima djece s poremecajima
spektra autizma, roditeljski stres bi bio jos ve¢i. Roditelji su zasigurno imali puno posla
sa svojom djecom s autizmom s obzirom na to da tada nisu mogli koristiti pomo¢
stru¢njaka niti $kole, a nisu mogli ni vidati vec¢i dio obitelji i prijatelja. Slobodno

vrijeme im je zasigurno bilo poprili¢no skra¢eno, no to uvelike ovisi i o tome kakve
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poremecaje ima dijete s autizmom ali i o dobi i Sstupnjem samostalnosti djeteta. Moze
biti i da su roditelji ve¢ navikli na svoju djecu i prihvatili ih takve kakvi jesu, pa im
njihovi ispadi i posebne potrebe ne predstavljaju nista posebice stresno. Takoder, kao
Sto je ve¢ navedeno, vecina ljudi je bila kod kuce jer puno toga nije radilo. Roditelji
su tada imali viSe vremena i nisu se stresirali odlaskom na posao i dodatnim poslom
koji ih ¢eka kod kuce. Bili su kod kuée sa svojom obitelji Sto ih je ¢inilo sretnim. 1z
toga se moze zakljuciti kako je pandemija korona virusa i karantena u kojoj se nasao
svijet, pa tako i Hrvatska, pridonijela jo§ ne¢em dobrim. Osim §to se priroda oporavila
od brojnih zagadivaca, poboljSao se i odnos roditelja s njihovom djecom, bila ona
zdrava, bolesna ili s posebnim potrebama. Odnosno, roditelji su svakako puno vise
vremena provodili kod kuce sa svojom djecom, neovisno o tome jesu li tada bili
zaposleni ili ne. Samim time su imali i puno viSe vremena da kod kuce rade sa svojom
djecom na njihovim teSko¢ama. Iako su se nekad sigurno nasli u nekoj kompliciranoj
situaciji, kao na primjer kada je njihovo dijete htjelo oti¢i u park a to se za vrijeme
pandemije nije smjelo, Sto djeca s autizmom nisu mogla razumjeti (barem ne u

potpunosti).

Mili¢ Babi¢ (2012) svojim je istrazivanjem pokazala da roditelji djece s teSkocama u
razvoju imaju umjerenu do povecanu izloZenost stresu. Roditelji u ovom istrazivanju
dozivljavaju manji stres ukoliko su zadovoljni brakom, financijama te podrskom

okoline.

Druga hipoteza bila je da roditelji djece s poremecajima spektra autizma dozivljavaju
veliku podrsku u Skoli i izvan Skole. Naj¢es¢i rezultati roditelja bili su 3,64 (subskala
podrske u skoli) i 3,39 (subskala podrske izvan $kole). Moze se zakljuciti da roditelji
imaju dozivljaj velike podrske iz Skole kao i podrske izvan Skole stoga se ova hipoteza
potvrduje. Podrska koju roditelji dozivljavaju u $koli je nesto veca usporedimo li
najcesce vrijednosti obje skale. Svaka skola se trudi svojim ucenicima osigurati ¢im
bolji boravak u Skoli, moguénost ucenja na razne nacine, mogucnost otkrivanja i
njegovanja talenata te jo§ mnogo toga. Svakoj dobroj uciteljici ili ucitelju je u interesu
da njezini/njegovi u€enici nauce ¢im vise, da uce na kvalitetan 1 zabavan nacin, da
napreduju u svim aspektima koji ¢e im koristiti 1 u daljnjem Zivotu. Ukoliko uciteljica
ili ucitelj u razredu ima ucenika s posebnim potrebama, kao na primjer ucenika s
autizmom, dat ¢e sve od sebe kako bi ucenik ¢im viSe napredovao te kako bi bio

prihvaden u razredu, ali i u skoli. Tu su i skole za djecu s posebnim potrebama koje su
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dobro opremljene posebnim razrednim odjelima, profesionalcima i dodatnom
opremom kako bi §kolovanje djece s posebnim potrebama bilo ¢im uspjesnije, lakse i
zabavnije. Roditelji se uvijek mogu osloniti na svoju obitelj, koja voli svog autisticnog
¢lana obitelji i gotovo je uvijek spremna pomo¢i. Tu su i profesionalci koji se takoder
trude pomoc¢i roditeljima i djeci s autizmom (ali i ostalim bolestima) izvan Skole sa
svojim profesionalnim znanjem i vjeStinama. Naravno, na roditeljima je Zele li koristiti
dodatnu pomo¢ profesionalaca ili ne. To uvelike ovisi o teSkocama i potrebama koje
dijete ima te roditeljima koji razli¢ito prihvacaju djetetovu dijagnozu i razliito su
sposobni sami se nositi s tim te dodatno raditi sa svojom djecom. Danas se i viSe zna
0 autizmu 1 0 na¢inima na koje se treba odnositi prema njemu. Takoder, odrzavaju se
I razne konferencije koje organiziraju udruge za autizam u Hrvatskoj kako bi se
povecalo razumijevanje drustva te kako bi se otklonile razne predrasude o autisticnim
osobama. Ljude se sve viSe upoznaje s djecom i 0sobama kojima je potrebna posebna
pomo¢ i razumijevanje te se kod ljudi Siri svijest o tom problemu. Stoga sve vise ljudi
ima razumijevanja i podrzava roditelje ¢ija djeca nisu ,razmazena“ ve¢ imaju

poremecaj u razvoju koji im je prepreka u normalnom komuniciranju i ponasanju.

Treca hipoteza bila je da ne postoji statisticki znacajna razlika u dozivljaju podrske u
Skoli i izvan Skole s obzirom na spol roditelja. Opcenito se za zene smatra da su
osjetljivije i osjecajnije te da trebaju viSe paznje, pa tako i podrske u teSkim trenucima.
No, ako uzmemo u obzir rezultate Mann-Whitney U testa, ta predrasuda nije to¢na.
Ovim neparametrijskim testom dobiveni rezultati su ,469 za podrsku u $koli te ,738 za
podrsku izvan Skole. Oba rezultata pokazuju kako ne postoji statisticki znacajna razlika
u dozivljaju podrske u Skoli 1 izvan nje s obzirom na spol roditelja (p<.05). Dakle, ova
hipoteza se potvrduje. Bez obzira na to radi li se o Zenama ili muskarcima, ne postoji
znacajna razlika u dozivljaju podrske iz Skole ili podrske obitelji, prijatelja i zajednice
u kojoj zive. Kada su u pitanju njihova djeca, roditelji, bez obzira na spol, dozivljavaju
poprili¢no veliku podrsku u $koli i izvan nje. Svaki roditelj voli svoje dijete bez obzira
na sve i bitno mu je da ono bude sretno i ¢im uspjednije. Zeli svom djetetu pruziti
najvise 1 najbolje Sto moze, za Sto mu je Cesto potrebna podrska Skole i1 okoline koju

sudionici ovog ispitivanja dobivaju u dosta velikoj mjeri.

Cetvrta hipoteza bila je da ne postoji statisti¢ki znadajna razlika u dozivljaju podrike
roditellja u skoli i izvan $kole s obzirom na program osnovno$kolskog odgoja i

obrazovanja koje dijete polazi. Da bi se provjerila ova hipoteza koriSten je
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neparametrijski test Kruskal Wallis te dobiveni rezultati (podrska u skoli= ,562;
podrska izvan Skole= ,993) pokazuju kako ne postoji statisticki znacajna razlika u
dozivljaju podrske roditelja u $koli i izvan nje s obzirom na program osnovnoskolskog
odgoja i obrazovanja koje dijete polazi (p<.05). Stoga se ova hipoteza potvrduje. Djeca
ispitanika ovog istrazivanja pohadaju (ili su pohadali) razne programe
osnovnoskolskog odgoja i obrazovanja i odgovori su bili poprilicno podijeljeni, pa u
istrazivanju ima po nekoliko ispitanika ¢ija djeca pohadaju svaki od programa.
Najmanje djece pohada redoviti program, §to je 1 za oCekivati uzmemo li u obzir sve
teskoce koje djeca s autizmom mogu imati pa im je svakako bolje da imaju posebno i
drugacije obrazovanje. Bilo bi za oc¢ekivati da postoji razlika u dozivljaju podrske
roditeljima i djeci s obzirom na program koji dijete polazi. Redoviti program se uvelike
razlikuje od, primjerice, posebnog programa za stjecanje kompetencija u aktivnostima
svakodnevnog Zivota i rada uz individualizirane postupke. No, s obzirom na rezultate,
svaka Skola 1 svaki program maksimalno se trudi dati svojim ucenicima i1 njihovim
roditeljima ¢im veéu podrsku i priliku za ¢im bolje napredovanje pa roditelji u ovom
istrazivanju nisu pokazali znacajnu razliku u dobivanju podrske u $koli i izvan nje.
Skola ima i utjecaj na dozivljaj podrike izvan $kole, pogotovo ako se radi o davanju
emocionalne podrske djeci i roditeljima u njihovom radu kod kué¢e. Ukoliko su jasni
zadaci koje dijete mora svladati i nacini na koje treba raditi, roditeljima je puno lakse
kod kuce raditi npr. domace zadace ili uciti za neki ispit. Roditeljima je i lakSe kada
puno komuniciraju s uciteljem jer imaju jasniju sliku o svom djetetu i o stvarima na

kojima bi trebali poraditi.

Peta hipoteza bila je da ne postoji statisticki znacajna povezanost razreda koje polaze
djeca s poremecajima spektra autizma s dozivljajem podrske u $koli njihovih roditelja.
Rezultat Spearmanovog testa pokazuje kako uistinu ne postoji statisti¢ki znacajna
povezanost (p= - ,349; p<.01) te se ova hipoteza potvrduje. Dakle, doZivljaj podrske
roditelja ne ovisi o tome koji razred dijete polazi. Takoder, koeficijent korelacije je
razrede od roditelja ¢ija djeca polaze viSe razrede, no ipak ne postoji statisticki
znacdajna povezanost. Djeca s poremecajima spektra autizma koja su tek krenula u
Skolu dozivljavaju jednu veliku promjenu u njihovoj svakodnevici. Poznato je kako
djeca s autizmom uglavnom jako tesko prihvaéaju promjene, stoga im je jako tesko

prilagoditi se na Skolu. Pri polasku u prvi razred djeci, ali i njihovim roditeljima, treba
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puno podrske kako bi se navikli na skolu, ucenje, drugu djecu u skoli i novi dnevni
raspored pri kojem se mijenjaju njihove uobiCajene aktivnosti, lokacija i okruzenje.
Kada se dijete ve¢ prilagodi, i kada se prilagode ostala djeca u razredu i Skoli, svima
je mnogo lakSe. Stoga roditelji starije djece, odnosno roditelji djece koja polaze vise
razrede, imaju dozivljaj neSto manje podrske nego to imaju roditelji djece nizih
razreda. Roditelji djece visih razreda ve¢ su i navikli na podrsku Skole pa mozda zbog
toga nemaju toliki dozivljaj podrske, iako i dalje imaju popriliéno veliku podrsku

skole.

11. ZAKLJUCAK

Autizam je sve viSe prisutan u naSem drustvu 1 0 njemu se zna puno vise nego prijasSnjih
godina. Broj osoba s poremecajima spektra autizma do danas se povecao i dalje se
povecava, stoga je vazno da ljudi budu upoznati s tim problemom. U Hrvatskoj je u
proteklih nekoliko godina otvoreno dosta centara za autizam 1 sve se viSe odrZavaju
razni skupovi i radionice o autizmu, kojima se ljude sve bolje upoznaje s poremecajima

spektra autizma.

Roditeljski stres danas je normalna pojava. Ovim istrazivanjem htjelo se istraziti u
kojoj mjeri roditelji zaista doZivljavaju stres zbog teskoca svog djeteta s poremecajima

spektra autizma, kao 1 podrsku u Skoli i izvan nje.

Simptomi autizma mogu se uvelike razlikovati te dodatno viSe ili manje zakomplicirati
zivot roditeljima, ovisno o kakvim se teSkocama radi. Rezultati istrazivanja pokazali
su da roditelji usprkos tome ne dozivljavaju visoku razinu stresa. Bez obzira na to,
roditeljima je svakako potrebna ¢im veca podrska Skole, obitelji, prijatelja i okoline

koju i dobivaju u velikoj mjeri.

Skola ima veliku ulogu u pruzanju podrske roditeljima. Ugitelji moraju biti svjesni
teSkoca koje ima dijete s autizmom i moraju dati sve od sebe kako bi uceniku s
autizmom omogucili ¢im bolje obrazovanje i1 napredovanje u komunikaciji i
ponasanju. Iznimno je vaZzna dobra komunikacija ulitelja s roditeljima koji jedni

drugima mogu uvelike pomo¢i. Rezultati istrazivanja pokazali su da su roditelji
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zadovoljni Skolama koje njihova djeca pohadaju i kako dozivljavaju veliku podrsku

ucitelja i ucenika te njihovih roditelja.

Obitelj, prijatelji i okolina takoder su jako bitan faktor. Roditelji se prvenstveno mogu
osloniti na svog partnera pa zatim i na obitelj i prijatelje, koji uvijek pokazu
razumijevanje i nude pomo¢ na razne nacine. Vazno je i da roditelji imaju podrsku
okoline u kojoj Zive i koja mora biti ¢im bolje upoznata s osobama s autizmom kako
bi mogla razumjeti eventualno problemati¢no ponasanje djeteta u javnosti. Roditelji
koji su sudjelovali u ovom istrazivanju imaju dozivljaj velike podrske obitelji i
okoline. To govori o tome kako se ¢ovjek uvijek moZe osloniti na svoju obitelj i kako

je javnost ve¢ dovoljno upoznata s autizmom.

OgraniCenje ovog istraZzivanja je neravnomjerna ispunjenost upitnika pa se ne moze
usporediti 1 povezati dozivljaj stresa s doZivljajem podrske. Moguce je da roditelji
nemaju velik doZivljaj stresa upravo zbog dobre podrske u Skoli i izvan nje. No to se
zbog ovog ograniCenja u ovom istrazivanju nije moglo ispitati. Oba upitnika bila su
poslana roditeljima istovremeno, no razlog neravnomjernog ispunjavanja je
najvjerojatnije bio opSirnost upitnika podrske, pa neki roditelji vjerojatno nisu imali
vremena za ispunjavanje oba upitnika. Postoji i moguénost da nisu primijetili da se u
mailu nalaze dva upitnika stoga su ispunili samo prvi koji im se otvorio. Za buduca
istrazivanja na ovom podrucju svakako bi bilo pozeljno da se oba upitnika nalaze

zajedno, kao jedan upitnik.

Bilo da se radi o muskarcima ili Zenama, redovitom ili individualiziranom programu,
prvom razredu osnovne Skole ili ¢etvrtom razredu srednje Skole, ne postoji razlika,
povezanost niti bilo kakvo pravilo dozivljaja podrske roditelja. Kao $to je autizam
djece raznolik u simptomima i u njihovim intenzitetima, tako je raznolik i dozivljaj
stresa i podrske njihovih roditelja, a to uvelike ovisi 0 samim roditeljima, o situacijama

u kojima se nalaze i o okolini u kojoj se nalaze.
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