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Poremecaji iz spektra autizma 1 podrSka obitelji

Sazetak

Poremecaji iz spektra autizma (PSA) predstavljaju neurobioloske razvojne poremecaje koji utjecu
na socijalnu interakciju, komunikaciju i ponasanje osobe. lako se simptomi PSA mogu znacajno
razlikovati medu pojedincima, zajednicke karakteristike ukljucuju repetitivna ponasanja i
ograniceni interesi. Poremecaji iz spektra autizma mogu imati razlicite oblike, od blazih simptoma
do ozbiljnih problema u svakodnevnom Zivotu, Sto zahtijeva individualizirani pristup u dijagnozi i
terapiji. Dijagnosticiranje PSA temelji se na klinickim procjenama, promatranju ponaSanja i
izvjestajima roditelja, a statisticki podaci o prevalenciji PSA i dalje variraju zbog razlicitih
cimbenika mjerenja. Obitelji djece s PSA suocavaju se s brojnim izazovima i potrebna im je
specificna podrska koja ukljucuje terapijske intervencije, obrazovne usluge i emocionalnu pomoc¢.
Ovaj rad istrazuje osnovne karakteristike PSA, prevalenciju poremecaja, cimbenike koji utjecu na
njegovu dijagnozu i razvoj te vaznost podrske obitelji. Takoder, razmatraju se cimbenici za
poboljsanje podrske koji mogu pomoci u ublazavanju stresa roditelja i poboljSanju kvalitete Zivota
osoba s autizmom.

Kljucne rijeci: poremecaji iz spektra autizma, prevalencija, dijagnoza, terapijske intervencije,
podrska obitelji, razvojni poremecaji

Autism Spectrum Disorders and Family Support

Abstract:

Autism Spectrum Disorders (ASD) are neurobiological developmental disorders that affect social
interaction, communication, and behavior. Although the symptoms of ASD can vary significantly
among individuals, common characteristics include repetitive behaviors and restricted interests.
Autism spectrum disorders can manifest in various forms, from milder symptoms to severe
challenges in daily life, requiring an individualized approach to diagnosis and therapy. The
diagnosis of ASD is based on clinical assessments, behavioral observations, and reports from
parents, while statistical data on the prevalence of ASD still varies due to different measurement
factors. Families of children with ASD face numerous challenges and require specific support,
which includes therapeutic interventions, educational services, and emotional assistance. This
paper explores the basic characteristics of ASD, the prevalence of the disorder, factors influencing
its diagnosis and development, and the importance of family support. Additionally, which factors
could improve support, helping to alleviate parental stress and enhance the quality of life for
individuals with autism.

Key words: Autism Spectrum Disorders, prevalence, diagnosis, therapeutic interventions, family
support, developmental disorders
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1. UvOoD

Poremecaji iz spektra autizma (PSA) predstavljaju skup slozenih neurobioloskih razvojnih
stanja koja znacajno utjecu na socijalnu interakciju, verbalnu i neverbalnu komunikaciju te
ponasanje pojedinca (Mandell i Wiggins, 2006). lako se manifestacije autizma razlikuju od
osobe do osobe, prvi znakovi obi¢no se javljaju u ranom djetinjstvu i mogu trajati cijeli zivot.
Prevalencija PSA posljednjih je godina u porastu, a prema procjenama iz 2020. godine, autizam
se dijagnosticira kod 1 od 54 djeteta u Sjedinjenim Americkim Drzavama. S obzirom na rastuéi
broj dijagnosticiranih slucajeva, kao i potrebu za ciljanom podrskom i specijaliziranim

intervencijama, razumijevanje autizma i svih njegovih aspekata danas je vaznije nego ikada.

Spektar autizma obuhvaca Sirok raspon klinic¢kih slika — od blagih simptoma, koji ne ometaju
svakodnevni zivot, do ozbiljnih oblika koji znacajno utjeCu na socijalnu interakciju i
komunikaciju (Mandell i Wiggins, 2006). Osobe s PSA ¢esto pokazuju repetitivna ponasanja,
uska interesovanja i specifi¢ne strasti koje ith mogu izdvajati od vrSnjaka. Takoder, njihova
intelektualna sposobnost moze znacajno varirati — dok neki imaju poteskoée u ucenju, drugi
pokazuju izvanredne talente u podru¢jima poput matematike, glazbe ili umjetnosti (Lord i
Jones, 2012).

Dijagnoza poremecaja iz spektra autizma (PSA) temelji se na klinickim procjenama,
promatranju djetetova ponaSanja te izvjeStajima roditelja, a sve se CeS€e primjenjuje 1
multidisciplinarni pristup. lako je posljednjih godina ostvaren znacajan napredak u
prepoznavanju i dijagnosticiranju PSA, jos uvijek postoje brojne nejasnoce u pogledu njegove
tocne prevalencije. StatistiCki podaci variraju ovisno o koriStenim metodama procjene i
geografskom podrucju. Na ucestalost PSA utjecu i socijalni te kulturni ¢imbenici, obrazovni
sustavi 1 dostupnost zdravstvenih usluga, zbog ¢ega je pri procjeni potrebno uzeti u obzir

razlicite aspekte (Pérez-Crespo i sur., 2019).

Osim izazova vezanih uz dijagnostiku, obitelji djece s autizmom Cesto se suocavaju s potrebom
za specificnom podrSkom, buduéi da Zivot s djetetom koje ima PSA moze biti zahtjevan na
razliCitim razinama. Podrska obitelji obuhvaca Sirok spektar pomo¢i — od terapijskih
intervencija i obrazovnih programa do socijalne i emocionalne podrske. Kljucno je osnaziti
roditelje 1 ¢lanove obitelji, pruzajuci im alate 1 znanja koji ¢e im pomoc¢i da Sto bolje razumiju

1 podrze dijete, prilagodavajuci svakodnevni Zivot njegovim potrebama.



U ovom radu istrazit ¢emo klju¢ne karakteristike poremecaja iz spektra autizma, njegovu
prevalenciju u razli¢itim populacijama te ¢imbenike koji mogu utjecati na njegov razvoj i
dijagnosticiranje. Poseban naglasak stavit cemo na vaznost podrSke obitelji, jer upravo oni
igraju presudnu ulogu u stvaranju okruzenja koje djeci s autizmom omogucuje da rastu, uce i

ostvare svoj puni potencijal u drustvu.

Budu¢i da autizam nosi brojne izazove, ali i jedinstvene perspektive, cilj ovog rada je pruziti
sveobuhvatan pregled trenutnog razumijevanja, dijagnostike i dostupnih oblika podrske.
Nastojat cemo sistematizirati postojece spoznaje i sagledati ith u kontekstu suvremenog drustva,

kako bismo istaknuli vaznost ranog prepoznavanja, individualiziranog pristupa i inkluzije.

2. POREMECAIJI IZ SPEKTRA AUTIZMA

Poremecaji iz spektra autizma (hrv. PSA, eng. ASD — Autism Spectrum Disorders), poznati i
kao autizam, predstavljaju uobicajen, visoko nasljedan i heterogen neuroloski razvojni
poremecaj s karakteristicnim kognitivnim obiljezjima, koji se ¢esto javlja zajedno s drugim
stanjima. Autizam se ocituje potesko¢ama u socijalnoj interakciji i komunikaciji te prisutnoséu
atipi¢nih, ograni¢enih i repetitivnih obrazaca ponasanja (Ameri¢ko psihijatrijsko drustvo,
2000.). Znanstvenici i kliniari ve¢ vise od pet stolje¢a proucavaju specificna ponasanja i
izazove osoba s autizmom. Kao izrazito heterogen poremecaj, autizam se koristi u razli¢itim
kontekstima — kako za Siru klini¢ku sliku, tako i za specifiéne dijagnoze unutar nekadasnje
kategorije ,,sveobuhvatnih razvojnih poremecaja®“. Ova skupina poremecaja uvedena je 1980.
godine u Dijagnosticki i statisticki prirucnik mentalnih poremecaja (DSM-III) kako bi se
naglasio Sirok spektar socijalnih i komunikacijskih teskoca (Svjetska zdravstvena organizacija,
1993.). Budu¢i da su granice izmedu sveobuhvatnih razvojnih poremecaja bile nejasne,
najnoviji dijagnosticki sustavi, poput Medunarodne klasifikacije bolesti — 11 (2018.) i DSM-5
(2013.), uveli su jedinstveni naziv poremecaji iz spektra autizma. Ove suvremene klasifikacije
omogucuju preciznije razlikovanje pojedinaca pomocu dodatnih klini¢kih modifikatora, ¢ime

se osigurava bolja prilagodba dijagnoze i podrske specifi¢nim potrebama svake osobe.

Autizam je neuroloski razvojni poremecaj koji se obi¢no javlja u ranom djetinjstvu, najkasnije
do tree godine Zivota. Roditelji ¢esto primjecuju da njihovo dijete ne koristi rije¢i za
komunikaciju, iako moze ponavljati fraze iz videozapisa ili recitirati abecedu. lako socijalni

deficiti mozda nisu uocljivi odmah u najranijoj dobi, postaju sve izrazeniji kako dijete postaje
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pokretnije 1 kako se vrSnjaci socijalno razvijaju. Autizam je izrazito heterogen poremecaj, Sto
znaci da nema dvoje djece ili odraslih osoba s istim profilom teskoca. Ipak, izazovi se javljaju
u nekoliko kljuénih podrucja koja se pouzdano mogu procijeniti i ostaju relativno stabilna kroz
vrijeme, dok se specificna ponasanja mogu mijenjati kako dijete raste i razvija se (Lord i sur.,
2000.). Manifestacije autizma ukljucuju poteSkoce u komunikaciji i socijalnoj interakciji,
senzorne osjetljivosti, repetitivna ponasanja te Sirok raspon intelektualnih sposobnosti, od
intelektualne onesposobljenosti do izuzetnih sposobnosti u odredenim podruc¢jima. Uz osnovne
simptome, Cesto su prisutna i pridruzena psihijatrijska ili neuroloska stanja. Dijagnoza autizma
temelji se na detaljnoj razvojnoj anamnezi, koju obi¢no pruzaju roditelji, kao i na promatranju
djetetove interakcije s roditeljima i okolinom. Rana intervencija klju¢na je za poticanje
komunikacijskih i socijalnih vjestina. Pristupi podrsci mijenjaju se kroz zivot — od intervencija
posredovanih od strane roditelja i terapeuta u djetinjstvu do strategija u obrazovnom sustavu

koje potiu neovisnost u odrasloj dobi (Lauritsen, 2013.).

Zbog svoje povezanosti s genetikom i razvojem zivéanog sustava te izrazenih teSkoca u
socijalnoj interakciji, autizam znanstvenicima pruza jedinstvenu priliku za istrazivanje
neurobioloskih osnova socijalne komunikacije, koja je klju¢na za ljudsko ponaSanje. Na
primjer, ve¢ u dojenackoj dobi, djeca tipi¢nog razvoja pokazuju znatno vecu sposobnost
uspostavljanja 1 odrzavanja kontakta ocCima, uskladivanja vokalizacija s namjerama te
izrazavanja emocija kroz mimiku lica u odnosu na djecu i odrasle osobe s autizmom, bez obzira

na njihovu dob.

Autizam karakterizira izrazen kontrast izmedu ocCuvanih sposobnosti 1 teSkoca u socijalno-
komunikacijskom razvoju. Ishodi u odrasloj dobi uvelike variraju — neki pojedinci ostaju
potpuno ovisni o tudoj skrbi, dok drugi uspijevaju postici visoku razinu samostalnosti, pa cak i

profesionalni uspjeh, iako su takvi slucajevi rjedi (Rosenberg i sur., 2009.).

3. PREVALENCIJA POREMECAIJA 1Z SPEKTRA AUTIZMA

U posljednjem desetljecu zabiljezen je znacajan porast prevalencije autizma, no stvarni razmjeri
I uzroci tog porasta i dalje su predmet rasprave medu znanstvenicima. Prema MreZi za praenje
autizma i1 razvojnih poremecaja (2009.), procjenjuje se da 1 od 110 djece ima poremecaj iz ovog
spektra. Neka istrazivanja temelje se na Skolskim evidencijama ili izvjeStajima roditelja, dok
druga koriste aktivne metode prepoznavanja slucajeva unutar populacije. Primjerice,

istrazivanje u Juznoj Koreji otkrilo je prevalenciju od 1 na 38 djece Skolskog uzrasta, pri Cemu

3



je vecina te djece pohadala redovnu Skolu bez prethodne dijagnoze ili tretmana. Omijer
muskaraca i zena s dijagnosticiranim autizmom ostao je relativno stabilan, kre¢uéi se izmedu
3:114:1, no epidemioloske studije pokazuju da ti omjeri mogu varirati —od 2:1 do 5:1 — ovisno
o metodologiji istrazivanja. Istrazivanja temeljena na populaciji, koja aktivno traze slucajeve
unutar zajednice, obi¢no pokazuju nesto manji omjer spolova u odnosu na ona koja se oslanjaju

na administrativne podatke poput medicinskih kartona.

Procjene prevalencije autizma znacajno se razlikuju ovisno o koriStenim metodama,
definicijama i uzorcima populacije. Prema istrazivanju Global Burden of Disease (2010.),
procijenjeno je da u svijetu postoji oko 52 milijuna osoba s autizmom, $to odgovara prevalenciji
od 1 na 132 osobe. lako mnogi vjeruju da je autizam u porastu, analize administrativnih
podataka nisu pronasle jasan dokaz o znacajnoj promjeni prevalencije izmedu 1990. 1 2010.
godine. Osim toga, studije temeljene na sustavnom pretraZivanju populacije nisu pokazale
povecanje prevalencije u djetinjstvu i odrasloj dobi, niti su potvrdile da je autizam rjedi medu
starijim osobama — $to dovodi u pitanje tvrdnju o njegovom stalnom porastu (Hidalgo i sur.,
2021.).

Dakle, unato¢ brojnim istrazivanjima, ne postoji jedinstven zaklju¢ak o to¢noj prevalenciji
autizma. Razlike u rezultatima mogu biti posljedica razli¢itih dijagnostickih kriterija, metoda
prikupljanja podataka, geografskih ¢imbenika ili socioekonomskih razlika. Dok su neke studije
zabiljezile porast prevalencije, druge sugeriraju stabilnost stopa u posljednjim desetlje¢ima.
Povecana svijest, bolja dijagnostika 1 prepoznavanje blazih oblika autizma takoder su mogli
doprinijeti ve¢em broju dijagnosticiranih slu¢ajeva. Ova neujednacenost naglasava potrebu za
daljnjim istraZivanjima kako bi se razjasnili ¢imbenici koji utjecu na statistiku prevalencije, uz
istovremeno unapredenje metoda prikupljanja podataka i preciznijeg dijagnosticiranja ovog

sloZzenog poremecaja.

4. ETIOLOGIJA POREMECAJA IZ SPEKTRA AUTIZMA

Etiologija poremecaja iz spektra autizma (PSA) izrazito je sloZena i ukljucuje kombinaciju
genetskih i1 negenetskih ¢imbenika. PSA moze biti sindromski ili nesindromski, pri ¢emu
sindromski oblik Cesto proizlazi iz kromosomskih abnormalnosti ili specifi¢nih genetskih
mutacija. Primjeri sindromskog PSA ukljuuju Rettov sindrom, sindrom fragilnog X
kromosoma te mutacije gena MECP2 (Sztainberg i Zoghbi, 2016.). S druge strane,

nesindromski PSA ostaje znatno manje definiran zbog svoje genetske raznolikosti 1 sloZenosti.
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Smatra se da njegov nastanak nije rezultat jedne specifiéne mutacije, ve¢ kombinacije novih
genetskih varijacija uz utjecaj prenatalnih i postnatalnih okoliSnih ¢imbenika. Interakcija
izmedu ovih faktora vjerojatno oblikuje specificne neurobioloske promjene koje dovode do

razvoja autizma, no tocan mehanizam jos$ uvijek nije u potpunosti razjasnjen.

4.1 Klinicka slika poremecéaja iz spektra autizma

Klinicka slika poremecaja iz spektra autizma (PSA) slozena je i raznolika, ali se temelji na
nekoliko kljucnih obiljezja. Osobe s PSA-om ¢esto imaju poteskoce u socijalnim interakcijama,
ogranicene 1 ponavljajuce obrasce ponasanja te specificne interese. Razvoj govora moze biti
usporen ili atipi¢an, a intelektualne sposobnosti variraju od znacajnih teskoc¢a do natprosjecne
inteligencije. Takoder, izazovi se javljaju i u podru¢ju izvr$nih funkcija i organizacijskih
vjesStina, Sto otezava planiranje, prilagodbu i generalizaciju steCenih znanja u razliitim

okruzenjima (Volkmar i Wolf, 2013.).

Jedno od klju¢nih obiljezja PSA-a su ponavljajuca i rigidna ponasanja. To moze ukljucivati
stereotipne pokrete poput mahanja rukama, ljuljanja tijela ili ponavljanja rijeci i fraza, ali 1
snaznu vezanost uz rutine te intenzivan fokus na odredene teme ili predmete. Osobe s PSA-om
mogu imati specifi¢ne senzorne interese ili preosjetljivosti, Sto zna¢i da im odredeni zvukovi,

svjetla ili teksture mogu biti izrazito ugodni ili neugodni (Sauer i sur., 2020.).

Ostali simptomi ukljucuju agresiju, hiperaktivnost, impulzivnost te pojavu komorbiditeta poput
anksioznosti i depresije. Psiholoski komorbiditeti uklju¢uju poremecaj paznje i hiperaktivnosti
(ADHD), opsesivno-kompulzivni poremecaj (OKP), anksioznost i intelektualne smetnje
(Besag, 2018.). Postoji znacajna podudarnost ADHD-a i PSA-a, a oba stanja dijele neuroloske
1 bihevioralne sli¢nosti. Na primjer, hiperaktivnost 1 socijalni deficit prisutni su u oba stanja, a
otprilike 30-50% osoba s dijagnozom PSA-a pokazuje i simptome ADHD-a. 1z tog razloga,
DSM-V ima uvrstenu dvostruku dijagnozu ADHD-a i autizma. Stanja poput anksioznosti i
depresije Cesto se javljaju zbog izazova s kojima se osobe s PSA-om suocavaju u
svakodnevnom Zivotu, poput socijalne izolacije i potesko¢a u komunikaciji. Sizofrenija se
takoder smatra povezanom s PSA-om, a PSA su neko¢ smatrani djetinjastim oblikom
Sizofrenije. Oba poremecaja dijele neke slicne znacajke u ponasanju i biokemiji mozga, kao i

odredene rizike (Besag, 2018.).

Fizicki komorbiditeti PSA-a ukljucuju epilepsiju, poremecaje spavanja i probavne probleme.

Epilepsija i PSA cesto se javljaju zajedno u relativno visokom postotku, iz razloga koji nisu
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potpuno jasni, ali su vjerojatno povezani s slicnim ¢imbenicima rizika (npr. prenatalno
okruzenje) i mozdanim patologijama poput sinaptic¢kih oStecenja (Besag, 2018.). Takoder, joS§
jedan komorbiditet je disfunkcija imunoloskog sustava koji ¢esto vode do upala i druge bolesti

(Careaga i sur., 2010.).

Osobe s razvijenim PSA-om obi¢no pocinju pokazivati znakove u djetinjstvu, a najcesée se
dijagnosticiraju do tre¢e godine zivota. Rani pokazatelji PSA-a u djetinjstvu (prije tre¢e godine)
ukljucuju nedostatak odgovora na svoje ime i nelagodu pri odrzavanju kontakta oima. Vec¢ina
simptoma PSA-a traje i u odrasloj dobi, posebno u pogledu socijalnog funkcioniranja i
kognitivnih sposobnosti. Simptomi kao §to su komunikacijske vjestine mogu se poboljsati kako
osoba prelazi u adolescenciju i odraslu dob. Intelektualno funkcioniranje i IQ obi¢no ne
mijenjaju se tijekom vremena (Sauer i sur., 2020.). lako neki simptomi ostaju relativno stabilni,
kvalitetu Zivota moguce je poboljsati stvaranjem jakog sustava podrSke unutar drustva kao Sire

okoline i blize okoline kao $to je obitelj, ali i drugim prilagodbama i intervencijama.

4.2. EtioloSki ¢imbenici poremecéaja iz spektra autizma

Poremecaji iz spektra autizma (PSA) predstavljaju neuroloSki razvojni poremecaj koji proizlazi
iz sloZene interakcije genetskih i okoliSnih faktora. Unato¢ brojnim istrazivanjima, precizni
etioloski mehanizmi koji stoje iza ovog poremecaja jo$ uvijek nisu u potpunosti razjasnjeni.
lako je jasno da genetika igra klju¢nu ulogu u njegovom nastanku, takoder je poznato da
okolis$ni faktori, ukljuCujuéi prenatalne, perinatalne 1 postnatalne ¢imbenike, mogu znacajno

modulirati razvoj PSA-a (Wang i sur., 2017.).

Genetski faktori su posebno vazni u etiologiji autizma, jer istrazivanja ukazuju na to da rizik od
razvoja ovog poremecaja znacajno raste u obiteljima s bliskim srodnicima koji su ve¢ pogodeni
PSA-om, kao i u jednojaj¢anih blizanaca. Do sada je identificirano vise od 3.000 gena, zajedno
s brojnim genetskim varijantama, koje bi mogle biti povezane s ovim poremecajem. Medutim,
iako postoji mnogo potencijalnih genetskih varijanti koje su povezane s autizmom, rezultati
istrazivanja Cesto su kontradiktorni, Sto ukazuje na potrebu za daljnjim istrazivanjima koja bi
trebala utvrditi koje tocno genetske varijante najviSe povecavaju rizik od razvoja PSA
(Rybakowski i sur., 2016.). Genetske varijante povezane s PSA-om Cesto se javljaju i kod drugih
neuroloskih poremecaja, poput intelektualnih oStecenja, ADHD-a, epilepsije 1 shizofrenije $to

moze sugerirati postojanje kontinuuma neuroloskih poremecaja uzrokovanih genetskim i
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ekoloskim faktorima. Medu ekoloskim faktorima nalaze se prenatalni i perinatalni faktori. Neki
autori smatraju ove faktore neovisnima, dok drugi tvrde da su rezultat zajednickog patogenog
mehanizma koji uzrokuje komplikacije u trudnoéi i perinatalne komplikacije te razvoj
simptoma autizma. Prvi faktori koji utjecu na rizik od PSA-a, i to prije samog zaceca, ukljucuju
dob roditelja. Istrazivanja pokazuju da rizik od razvoja autizma raste za 7% sa svakih 5 godina
starosti majke iznad 30 godina, dok se rizik za 3,6% povecava sa staro$¢u oca. Osim toga, rizik
od PSA-a 27% je veci kod majki u dobi od 30-34 godine, dok je taj postotak ¢ak 106% veci
kod majki starijih od 40 godina (Owen, 2012.). Jo§ jedan vazan ¢imbenik je redoslijed rodenja
— prvo dijete starijih roditelja ima trostruko veéi rizik od PSA-a, kao i od autoimunih bolesti
koje postoje u obitelji. Takoder, metabolicki problemi majke, poput dijabetesa i hipertenzije,
povecavaju rizik. Prenatalni ¢imbenici ukljucuju izloZenost hormonima 1 lijekovima, kao i
komplikacije tijekom trudnoce. To se odnosi na upotrebu odredenih lijekova, krvarenje,
viSestruku trudnoc¢u, hipertenziju, pusenje ili konzumaciju alkohola tijekom trudnoce.
Perinatalni ¢imbenici, poput prerano rodenih beba i niske porodajne tezine, takoder igraju
klju¢nu ulogu. Na primjer, rodenje prije 37. tjedna trudnoce te neonatalne komplikacije poput
slabe reakcije novorodenceta, respiratornih problema, intraventrikularnog krvarenja, zutice ili
kongenitalnih mana mogu utjecati na razvoj simptoma autizma. Zastitni faktori koji mogu
smanyjiti rizik od PSA uklju¢uju konzumaciju folne kiseline u prvom mjesecu trudnoce, 0sobito
kod majki s odredenim genetskim varijantama. Sli¢an u¢inak moZze imati i unos vitamina i
dodataka prehrani tijekom tri mjeseca prije zaceca, kao i u prvom trimestru trudno¢e. Medutim,
zaStitni u¢inak potvrden je samo u slucajevima genetski uvjetovanih metabolickih poremecaja

(Rybakowski i sur., 2016.).

5. PODRSKA OBITELJIMA DJECE S POREMECAJEM IZ SPEKTRA AUTIZMA

Uloga formalne podrske u smanjenju razine stresa roditelja djece s autizmom jo$ uvijek nije
potpuno razjasSnjena. lako stru¢na podrSka moZe imati pozitivan ucinak, istrazivanja su
pokazala da ona cesto nije dovoljna da u potpunosti zadovolji specifiéne potrebe obitelji.
Naime, mnoge obitelji ne primaju odgovarajucu ili prilagodenu podrsku koja bi bila utemeljena
na njihovim jedinstvenim okolnostima i potrebama djeteta. Usporedno, rezultati istrazivanja

ukazuju na to da roditelji Cesto isticu kako su, unato¢ tome, stru¢njaci klju¢ni u pruzanju



osnovnih informacija, obrazovanju o potrebama djeteta, kao 1 u ucenju vjestina za suocavanje

s izazovima svakodnevnog Zivota (Coli¢ i Buljevac, 2023.).

Stru¢na podrska moze znacajno doprinositi obiteljima, naroc¢ito u aspektima poducavanja
roditelja ucinkovitom rjeSavanju problema, smanjenju stresa povezanim s brigom za dijete, te
u olakSavanju svakodnevnih zadataka. Stru¢njaci takoder mogu pomoéi u razvijanju
povezanosti medu obiteljima koje se nalaze u sli¢noj situaciji, §to Cesto ima terapeutski uc¢inak
na roditelje. Takva medusobna podrska moze olakSati emocionalne i prakticne izazove s kojima
se suoCavaju. Medutim, kako bi strucna pomo¢ bila ucinkovita, mora biti primjereno

prilagodena specifi¢nim potrebama obitelji i djeteta.

S obzirom na to da Zivot obitelji s djetetom koje ima poremecaj iz spektra autizma moze biti
izuzetno zahtjevan 1 stresan, vazno je razumjeti kako ove obitelji funkcioniraju u
svakodnevnom zivotu. Stres s kojim se suocavaju roditelji obuhva¢a mnoge sfere Zivota,
ukljucujuéi emocionalne, socijalne 1 financijske izazove, te potrebu za konstantnom
prilagodbom. U mnogim slu¢ajevima, osim stru¢ne, obitelji se oslanjaju na neformalne oblike
podrske, kao §to su pomoc¢ prijatelja, Sire obitelji i zajednice, Sto im omogucuje da prevladaju

izazove s kojima se susrecu.

Kombinacija formalne i neformalne podrske moze znacajno poboljsati kvalitetu zivota obitelji.
Medutim, kako bi bila u¢inkovita, podrska mora biti holisti¢ka, individualizirana i kontinuirana,
uz stalnu prilagodbu prema promjenjivim potrebama djeteta i obitelji. Takoder, kljucno je
uvidjeti i vrednovati vaznost emocionalne podrske roditeljima, jer se njihova sposobnost da

ucinkovito brinu o djetetu izravno odraZava na djetetov razvoj i dobrobit.

5.1.Utjecaj poremecaja iz spektra autizma na obitelj

Dijete s poremecajem iz spektra autizma (PSA) ima znacajan utjecaj na mnoge aspekte
obiteljskog zivota. Od svakodnevnih kucanskih poslova, financijskih pitanja i emocionalnog
zdravlja roditelja, do bra¢nih odnosa, fizi€ckog zdravlja Clanova obitelji, pa ¢ak 1 obiteljskih
dinamika medu bra¢om 1 sestrama. Osim toga, obitelji s djecom koja imaju PSA suocavaju se s
izazovima u odnosima sa Sire obitelji, prijateljima i susjedima, a ¢esto se 1 njihova slobodna
vremena smanjuju zbog zahtjeva skrbi. IstraZivanja pokazuju da djeca s autizmom donose
razli€ite izazove koji mogu znacajno narusiti roditeljsku i obiteljsku funkcionalnost (Begum i
Mamin, 2019.). Prema istrazivanju Hartley 1 suradnika (2010.), roditelji djece s PSA-om

suocavaju se s viSom stopom razvoda u usporedbi s roditeljima djece bez razvojnih poremecaja.
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Ovaj podatak ukazuje na duboke posljedice koje socijalni i komunikacijski deficit djeteta moze
imati na cijelu obitelj. Poremecaji u socijalnoj interakciji i komunikaciji, zajedno s izazovima
u svakodnevnom funkcioniranju, mogu dovesti do iscrpljivanja emocionalnih i financijskih
resursa obitelji, stvarajuci napetosti koje mogu ugroziti meduljudske odnose, osobito u bracnom

Zivotu.

Roditelji koji se suoCavaju s izazovima odgoja djeteta s PSA-om Cesto osjecaju kroni¢nu stresnu
situaciju, jer balansiranje roditeljskih obveza i briga o djetetovim potrebama moze ostaviti vrlo
malo prostora za osobne i meduljudske odnose. To takoder moze rezultirati ograni¢enim
vremenom koje roditelji mogu posvetiti drugoj djeci, Sto utjece na njihov osjeéaj zanemarenosti
ili nesigurnosti. Ovi stresori mogu dodatno pogorsati obiteljske odnose, stvarajuci ciklus koji

je tesko prekinuti bez odgovarajuce podrske.

Povezanost stresa i problema u ponasanju djece s autizmom klju¢na je za razumijevanje izazova
s kojima se obitelji suoCavaju. Povecani problemi u ponaSanju djeteta ¢esto dovode do
znacajnog povecanja roditeljskog stresa, Sto stvara dodatni pritisak na obiteljsku dinamiku.
Neki od klju¢nih faktora koji doprinose roditeljskom stresu ukljucuju osjecaj gubitka osobne
kontrole, nedostatak podrske od partnera, kao i manjak profesionalne i neformalne podrske.
Osim toga, izazovi u prilagodbi na djetetovo stanje, financijski problemi te logisticki zahtjevi

vezani uz stanovanje i dnevne obveze takoder znacajno utjecu na razinu stresa (Gray, 1994.).

Neka istrazivanja sugeriraju da invaliditet djeteta ima veci utjecaj na majku nego na oca, a
majke obi¢no doZzivljavaju viSu razinu stresa u odnosu na oc¢eve (Hastings, 2003.). Povezanost
izmedu usamljenosti majki, socijalne podrSke i depresivnih simptoma takoder je dobro
dokumentirana, s tim da rizik od maj¢ine depresije raste s tezinom simptoma autizma (Begum
1 Mamin, 2019.). Nadalje, mnoge majke djece s autizmom suocavaju se s teSko¢ama u nastavku
svojih profesionalnih karijera zbog prekomjernih zahtjeva koji dolaze s brigom o djetetu, $to
cesto dovodi do osobne Zrtve (Hastings, 2003.). Socijalni stigma takoder igra znacajnu ulogu u
stresu roditelja. Majke Cesto osjecaju posramljenost jer ne razumiju potpuno stanje djeteta i
simptome autizma, S$to dodatno komplicira njithove emocionalne reakcije. Takoder, bracni
odnosi Cesto pate jer roditelji, posebno majke, provode veliki dio svog vremena brinuci se za
dijete, Sto dovodi do udaljavanja od partnera i drugih ¢lanova obitelji. S druge strane, ocevi
djece s autizmom cesto potiskuju svoje osjecaje, Sto moze rezultirati potisnutom ljutnjom i
napetostima u obiteljskom okruzenju (Knapp 1 sur., 2009.). Pored roditelja, braca i sestre djece
s PSA-om takoder dozivljavaju izazove. Mnogi od njih suocavaju se s visokom razinom
usamljenosti 1 teSko¢ama u odnosima s vr§njacima, a njihov osjecaj izolacije ¢esto je povezan
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s nedostatkom socijalne podrske i razumijevanja od strane prijatelja i Sire zajednice (Begum 1
Mamin, 2019.). Iako postoje i istrazivanja koja sugeriraju da ne postoji znacajan negativni
utjecaj na bradu i sestre, vazno je prepoznati da svaka obitelj ima jedinstven kontekst, te je

nuzno uzeti u obzir specifi¢ne okolnosti i potrebe svakog ¢lana obitelji (Pilowsky, 2004.).

Pored emocionalnih i socijalnih izazova, obitelji djece s PSA-om suoc¢avaju se i s velikim
financijskim teretom. TroSkovi koji nastaju zbog terapija i stru¢ne pomoci djetetu, ukljucujuci
logopede, radne terapeute, pedijatre, psihologe, terapeute ponasanja i asistente u nastavi, mogu
biti vrlo visoki. U mnogim slucajevima, obitelj koja ima dijete s autizmom mora uloziti
znacajna sredstva kako bi osigurala adekvatnu terapiju i podrSku. Nazalost, pristup tim
resursima c¢esto ovisi o financijskim moguénostima obitelji i dostupnosti usluga unutar
zajednice, Sto moze dodatno pogorsati stres 1 ograniciti razvoj djeteta (Ou, 2015.). Kvaliteta
Zivota i razvoj djeteta s PSA-om u velikoj mjeri ovise o resursima na raspolaganju obitelji, ali
i 0 mogucnosti da obitelji osiguraju potrebne terapije. U tom kontekstu, vazno je da drustvo
osigura odgovarajucu podrsku obiteljima, §to bi smanjilo negativne posljedice i omogucilo

djeci s PSA-om da dostignu svoj puni potencijal.

Osim obiteljskih izazova, postoje i problemi na Sirem druStvenom planu. Autizam ne utjece
samo na roditelje, ve¢ na cijelu obitelj — ukljucujuéi brak, odnose medu bra¢om i sestrama te
Siru obitelj. Obitelji s djecom s PSA-om cCesto izbjegavaju obiteljska okupljanja, izlete ili
posjete parku, jer dijete s autizmom moZe imati poteSkoce u prilagodbi na takve situacije. U
Skoli, djeca s autizmom suocavaju se s problemima u razumijevanju drustvenih normi 1 ¢esto
imaju ograni¢ene sposobnosti u interakciji s vrSnjacima, Sto moze oteZati stvaranje

prijateljstava i druStvene veze (Begum i Mamin, 2019.).

lako izazovi koji prate obitelj djece s PSA-om mogu biti ogromni, postoje pozitivni pomaci u
razvoju djece koji ¢esto dovode do poboljSanja u Zivotima roditelja i obitelji. Na primjer, ako
dijete s autizmom napreduje u adaptivnim funkcijama, to moze znacajno povecati dobrobit
majke 1 cijele obitelji (Tomanik 1 sur., 2004.). Ovi napreci mogu olaksati svakodnevne izazove,
ali takoder pokazuju vaznost odgovaraju¢e podrSke koja moze pomoci obiteljima da bolje
upravljaju stresom i drugim problemima. Takva podrska moze se pruziti kroz emocionalnu,
socijalnu 1 prakticnu pomo¢, a njezino osiguranje klju€no je za smanjenje stresa roditelja,

oCuvanje njihovog mentalnog zdravlja i poboljSanje obiteljskih odnosa.
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5.2. Potrebe roditelja djece s poremeéajem iz spektra autizma

Istrazivanje koje su 2015. godine proveli Derguy i suradnici identificiralo je pet klju¢nih
potreba roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma (PSA), koje obuhvacaju Sirok raspon

podrucja potrebnih za suoCavanje s izazovima roditeljstva. Te kategorije ukljucuju:

1) Znanje - potreba za informacijama o djetetu i njegovom stanju, kako bi roditelji bolje

razumjeli specificne potrebe svog djeteta.

2) Vjestine- potreba za roditeljskim vodenjem i1 podrSkom u svakodnevnom upravljanju

zivotom s djetetom, ukljucujuéi obrazovne i socijalne vjestine.

3) Povjerenje - potreba za emocionalnom podr§skom koja omogucuje roditeljima da se osjecaju

sigurnima u svojim odlukama i postupcima.

4) Socijalnu mreZu - potreba za povezivanjem s drugim roditeljima, struénjacima i podrSkom

iz Sire zajednice, kako bi se izgradila snazna mreza koja podrzava roditeljstvo.

5) Materijalne resurse - potreba za osiguravanjem sigurnog okruzenja i pristupom adekvatnim

terapijama, uslugama i potrebnim resursima za dijete.

Ovi rezultati podrzavaju Siru teoriju prema kojoj roditeljstvo, posebno roditeljstvo djeteta s
PSA-om, zahtijeva kontinuirano stjecanje novih znanja i vjestina, Sto omogucuje roditeljima da
prepoznaju, razumiju i odgovore na fizioloSke i emocionalne potrebe svog djeteta. Osim toga,
roditelji moraju imati sposobnost implementirati obrazovne i interpersonalne vjesStine u
svakodnevni zivot, ¢ime mogu pruziti najbolju mogucu podrsku razvoju svog djeteta. Za
ucinkovito ispunjenje tih zadataka, roditelji moraju osjecati povjerenje u svoje roditeljske

Sposobnosti, $to ¢esto dolazi kroz emocionalnu 1 stru¢nu podrsku.

Socijalna 1 institucionalna mreza, koja ukljuCuje razli¢ite vrste socijalnih i1 profesionalnih
podrski, od kljuéne je vazZnosti jer stvara emocionalni okvir unutar kojeg roditeljstvo moze
napredovati 1 obitelj moze funkcionirati na zdrav nacin (Derguy, 2015.). Pored toga, Derguy i
suradnici (2015.) naglaSavaju vaznost materijalnih resursa, koji su nuzni kako bi roditelji mogli
osigurati odgovarajuce uvjete za svoje dijete, ukljucujuéi pristup potrebnim terapijama i
specijaliziranim uslugama. Istrazivanje takoder pokazuje da roditeljima najviSe nedostaju
dodatni materijalni resursi, konkretne informacije o poremecaju te stru¢no vodenje, ¢ime se
podcrtava potreba za holistickim pristupom podrsci roditeljima, koji uzima u obzir sve aspekte

obiteljskog Zivota.
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Prema Cusaku i suradnicima (2024.), roditelji djece s PSA-om moraju uloZiti neprestanu
upornost u ostvarivanje svojih prava na razli¢itim razinama, od pocetne dijagnostike i
rehabilitacije do pristupa obrazovnim uslugama i upisa u $kole. Ovaj proces Cesto ukljucuje
dugotrajnu borbu za pristup odgovaraju¢im terapijama, prilagodenim obrazovnim programima
i osiguranje adekvatnih uvjeta za razvoj i obrazovanje djeteta. Roditelji se suo¢avaju s brojnim
preprekama, ukljucujuci administrativne probleme, neprikladno obrazovano Skolsko osoblje ili
neprilagodene $kolske uvjete (Cusak i sur., 2014.). Stoga, struéno vodenje i podrika u ovom
procesu kljucni su za uspjeSno ostvarivanje prava i potrebnih usluga za dijete, te omogucuju

bolji kvalitetu zivota obitelji u cjelini.

Osim ovih aspekata, postoje i drugi relevantni nalazi koji potvrduju slicne potrebe roditelja
djece s PSA-om. Na primjer, roditelji izvjeStavaju o potrebi za kontinuiranim terapijama za
svoje dijete, ukljuCujuci pristup stru¢njacima obrazovanim za rad s djecom koja imaju
poremecaj iz spektra autizma. Takoder, brojna istrazivanja potvrduju da roditelji djece s PSA-
om Cesto izvjeStavaju o potrebi za financijskom podr§skom za terapije svog djeteta, s obzirom
na visoke troSkove specijaliziranih usluga. Zanimljivo je da mnogi roditelji izvjeStavaju o
neugodnostima u komunikaciji s javnim institucijama koje nude podrSku, §to ukazuje na
potrebu za boljim prepoznavanjem i adresiranjem specificnih potreba tih roditelja unutar

institucionalnog okvira, ali i za senzibilizacijom stru¢njaka i sustava (Siklos i Kerns, 2006.).

Na temelju svega navedenog, jasno je da roditeljima djece s PSA-om nisu potrebni samo
materijalni 1 informacijski resursi, ve¢ 1 kontinuirana emocionalna i socijalna podrska koja im
omogucuje da se nose sa stresom, izolacijom 1 izazovima roditeljstva. Podrska koja je
usmjerena na potrebe roditelja, a ne samo na terapijske pristupe za dijete, klju¢na je za jaCanje

obiteljske dinamike i smanjenje stresa unutar obitelji (Siklos i Kerns, 2006.).

5.3. Formalna podrska

Formalna podrska obiteljima djece s poremecajem iz spektra autizma (PSA) obuhvaca Sirok
spektar profesionalnih usluga i institucija koje pruzaju potrebnu skrb, terapije, intervencije i
obrazovne usluge. Formalni oblici podrske, koji ukljucuju stru¢njake i javne politike, kljucni
su za pravovremeno i u¢inkovito zadovoljenje potreba tih obitelji. Prema nekim istrazivanjima,
strucna podrska znacajno pomaze roditeljima u osnazivanju njihovih kapaciteta za suocavanje

sa stresom i izazovima koji proizlaze iz odgoja djeteta s posebnim potrebama. Ovi oblici
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pomoc¢i povecavaju obiteljsku otpornost, a kvaliteta takve podrSke moze znacajno olaksati
prevladavanje problema koji nastaju zbog razvojnih teskoca djeteta, pruzajuci roditeljima
potrebnu emocionalnu i prakti¢nu potporu (Vlah i sur., 2019.). U Hrvatskoj, roditelji djece s
teSkocama u razvoju, ukljucuju¢i djecu s PSA-om, najcéesce isticu potrebu za boljom
koordinacijom i pristupom uslugama u zdravstvu, obrazovanju i socijalnoj skrbi. Takoder,
naglasavaju vaznost rane intervencije, boljih informacija i ukljucenosti socijalnih radnika kao
kljuénih koordinatora unutar sustava podrske (Pecnik, 2013; prema Vlah i sur., 2019.). Osim
toga, u okviru rane intervencije, roditelji prepoznaju znacaj interdisciplinarnog pristupa,
kompetentnih i motiviranih strucnjaka te kvalitetnog suradni¢kog odnosa izmedu obitelji i
strunjaka, kako bi se povecala uspjesnost podrske i osigurala adekvatna skrb (Mili¢ Babi¢,
Franc i Leutar, 2013.; prema Vlah i sur., 2019.). Unato¢ razli¢itim uslugama i specijaliziranim
struénjacima, mnoge obitelji izvjeStavaju o nedostatnoj dostupnosti tih usluga, osobito u
ruralnim 1 manje razvijenim podruc¢jima. Ovaj nedostatak pristupa predstavlja znacajan izazov
za roditelje, dok strucnjaci Cesto nisu dovoljno obuceni za rad s djecom s PSA-om. Takoder,
nedostatak standardizacije postupaka dovodi do razlicitih iskustava unutar iste drzave, §to moze
povecati stres roditelja (Turnbull i sur., 2007.). Stoga je nuzno prepoznati vaznost fleksibilnih 1
koordiniranih zdravstvenih praksi koje omogucuju obiteljima bolji pristup uslugama i

resursima, $to je klju¢no za njihovu podrsku u suocavanju s izazovima PSA-a.

Formalnu podrsku roditelji djece s teSko¢ama u razvoju, ukljucuju¢i PSA, mogu ostvariti kroz
razli¢ite socijalne usluge u Hrvatskoj. Obiteljski centri, sa svojim podruZnicama u razli¢itim
zupanijama, nude savjetovanje 1 psihosocijalnu podrsku, ukljucujuci psiholoske intervencije
koje pomazu roditeljima u suocavanju s izazovima. Takoder, postoji mreza savjetovalista za
mentalno zdravlje specifi¢no usmjerenih na obitelji koje se suo¢avaju s dodatnim stresom jer
roditelji djece s teSkocama Cesto doZivljavaju psiholoske poteskoce. Udruge koje se bave
djecom s teSkoama u razvoju imaju vaznu ulogu u pruzanju savjetodavnih usluga, informacija
0 pravima 1 organiziranju aktivnosti koje pomazu roditeljima da se osjecaju podrzano i
osnazeno. Programi poput radionica ,,Rastimo zajedno Plus* omoguc¢uju roditeljima razvijanje
vjestina za suocavanje s izazovima roditeljstva te poti¢u medusobnu podrsku medu roditeljima.
Jedan od vaznih oblika podrske koji nude institucije, udruge 1 nevladine organizacije jest
psihosocijalna terapija koja igra klju¢nu ulogu u podrSci obiteljima djece s autizmom. Ova
terapija obuhvaca razli¢ite pristupe, ukljuCujuéi terapiju igrom, terapiju govora i jezika te
terapiju ponaSanja. Takvi terapijski pristupi pomaZu u razvoju socijalnih, emocionalnih 1

komunikacijskih vjestina kod djece, dok roditeljima omogucuju razvoj strategija za suoavanje
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s izazovima svakodnevnog zivota. Takoder, grupna terapija i podrSka smanjuju osjecaj
usamljenosti jer omogucuju obiteljima povezivanje s drugim roditeljima koji se suocavaju s
istim izazovima. Ova socijalna i emocionalna podrska izuzetno je vazna za dobrobit obitelji, jer
stvoreni osje¢aj zajedniStva moze smanjiti stres i povedati kvalitetu Zivota (Cutuk, 2023.).
Medutim, u Hrvatskoj se takve usluge ¢esto naplacuju, Sto moze predstavljati dodatni teret za
obitelji koje se ve¢ suoCavaju s financijskim izazovima. lako je profesionalna pomo¢ cesto
nuzna, mnogi roditelji izvjeStavaju o nezadovoljstvu obrazovnim institucijama i terapijskim
uslugama jer smatraju da te usluge nisu dovoljno ucinkovite ili ne zadovoljavaju njihove
specificne potrebe (Gray, 2003.). Istrazivanja pokazuju da roditelji koji imaju adekvatnu
obiteljsku podrsku dozivljavaju nize razine stresa, dok oni koji nemaju odgovarajucu podrsku
obi¢no dozivljavaju veéi stres (Preece i Jordan, 2007.). Ovaj problem dodatno pogorSava
¢injenica da pristup formalnoj podrsSci nije uvijek ravnomjerno rasporeden. Roditelji koji zive
u manje razvijenim podrucjima ili koji si ne mogu priustiti potrebne usluge suocavaju se s
dodatnim preprekama u pristupu odgovarajucoj skrbi. PoboljSanje pristupacnosti i kvalitete tih
usluga postaje klju¢no za obitelji jer omogucuje bolji pristup potrebnoj podrsci u razli¢itim

fazama, od dijagnoze do obrazovanja i terapije (Kerr i Mclintosh, 2000.).

Jedan od kljuénih oblika formalne podrske prepoznat u Hrvatskoj i svijetu jest rana intervencija,
odnosno "rana razvojna podrska". Ovaj pristup ukljucuje struénu pomo¢ i podrsku djeci koja
imaju razvojne teskoce, kao i1 savjetodavnu podrSku roditeljima i obiteljima s ciljem ranog
prepoznavanja i intervencije u slucaju odstupanja u razvoju ili razvojnog rizika. Podrska
zapoc¢inje odmah nakon rodenja djeteta 1 traje do polaska u Skolu, a kroz pruzene usluge
obiteljima se pomaze u jacanju njihovih kapaciteta za pruzanje adekvatne skrbi djetetu. Glavni
cilj rane intervencije je poboljSanje kvalitete Zivota djeteta i obitelji, s naglaskom na najvazniji
period u razvoju djeteta - prve tri godine zivota (Bozi¢, 2022.). Iako se rana intervencija veé
provodi, potrebno je daljnje razvijanje ove usluge u Hrvatskoj, posebno u manje razvijenim
podruc¢jima, kao i dodatna edukacija stru¢njaka 1 podizanje javne svijesti 0 njenoj vaznosti.
Udruge 1 nevladine organizacije Cesto nude grupe podrSke, koje mogu biti formalne, pod
vodstvom profesionalaca, ili neformalne, vodene od strane roditelja. Ove grupe predstavljaju
vazno mjesto za razmjenu informacija 1 iskustava, ¢ime se roditeljima omogucuje bolje
razumijevanje svojih prava i dostupnih usluga. Istrazivanja su pokazala da roditelji koji
sudjeluju u grupama podrske smanjuju osjecaj usamljenosti i stres, a medusobna interakcija
medu roditeljima takoder ima pozitivne u¢inke na emocionalnu dobrobit (McCabe, 2008.).

Grupe podrske Cesto organiziraju radionice, teCajeve 1 seminare koji roditeljima pomazu u
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razumijevanju razli¢itih usluga 1 podrske koja je dostupna njihovoj djeci (Weissheimer 1 sur.,

2021.).

Za obitelji djece s autizmom vazno je razvijati 1 unaprijediti sustave podrSke kako bi se
omogucila bolja kvaliteta zivota, smanjenje stresa roditelja i poboljSanje socijalnih 1
emocionalnih vjestina djeteta. To ukljucuje ne samo poboljSanje profesionalnih usluga, nego i
jacanje obiteljskih mreza i1 zajednicke podrske. Profesionalci, ukljuc¢uju¢i medicinske sestre,
trebaju biti ukljuceni u dijagnozu, ranu intervenciju i obrazovanje, jer svojim znanjem i
iskustvom mogu znacajno pomoc¢i obiteljima u pruzanju podrske djeci s autizmom
(McConachie i Diggle, 2006.). lako postoje pozitivni aspekti formalne podrske, kao §to su
financijske olaksice i poboljSanje kvalitete Zivota kroz ostvarivanje prava, rezultati istrazivanja
(Dev¢i€, 2024.) ukazuju na potrebu za fleksibilnijim, brzim i bolje koordiniranim sustavom koji
bi roditeljima omogucio u€inkovitije suo¢avanje s izazovima roditeljstva djece s teSkocama u
razvoju i osoba s invaliditetom. Uz odredene napretke u Hrvatskoj, postojeci sustav jos§ uvijek
ne zadovoljava u potpunosti potrebe roditelja, a koordinacija izmedu razli¢itih sektora —
socijalnog, obrazovnog i zdravstvenog — i dalje predstavlja klju¢ni izazov. Kljuéni problemi u
psihosocijalnom pristupu roditeljima osoba s invaliditetom uklju¢uju nedovoljnu dostupnost 1
kvalitetu socijalnih usluga, dugi administrativni procesi, manjak koordinacije medu uslugama,
te potrebu za jacom i ranijom podrSkom obiteljima. Potrebna su rjeSenja koja ukljucuju
unapredenje sustava rane intervencije, bolje informiranje roditelja te razvoj specificnih usluga
koje ¢e olakSati svakodnevni Zivot obiteljima i osigurati potrebnu podrsku u svim fazama

odrastanja djece s teSko¢ama u razvoju (Devc¢i¢, 2024.).

5.4. Neformalna podrska

Neformalna podrska za obitelji djece s autizmom obuhvaca raznolike oblike meduljudskih 1
druStvenih mreza, medu kojima se isticu podrSka od drugih roditelja, ¢lanova obitelji 1 Sire
drustvene zajednice. Ove mreze postale su nezamjenjiv alat za razmjenu iskustava, resursa i
savjeta medu obiteljima koje se suo€avaju sa sli¢nim izazovima. Roditelji djece s poremecajem
iz spektra autizma (PSA) €esto se najprije oslanjaju na neformalnu podrsku, zbog ¢ega ona ima
klju¢nu ulogu 1 najcesce je prisutna u njihovim Zivotima. Istrazivanja provedena u Hrvatskoj

......

su stru¢njaci, poput odgojitelja, psihologa 1 drugih specijalista, ¢esto trazeni u manjoj mjeri
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(Pe¢nik 1 Pribela-Hodap, 2013.). Klein i Schive (2001.) definiraju neformalne sustave podrske
kao fizicku i emocionalnu pomo¢ koju pruzaju neprofesionalci, obi¢no ¢lanovi obitelji i
prijatelji, bez naknade. Roditelji se CeS¢e obracaju izvorima neformalne podrske nego
formalnim sustavima (Mendoza i Dickson, 2010.), a oslanjanje na takve mreze postaje klju¢no
za suocavanje s izazovima svakodnevnog zivota, posebno kad pristup terapijskim uslugama
nije uvijek jednostavan (Karst i Van Hecke, 2012.). Neformalna podrska pomaze roditeljima i
obiteljima, nude¢i pomo¢, odmor i emocionalnu utjehu, §to smanjuje stres i poboljsava kvalitetu
zivota (Robinson i sur., 2016.). Uspostava socijalnih mreza Cesto je povezana s smanjenjem
stresa i povecanjem emocionalnog blagostanja. Mnogi roditelji djece s PSA-om smatraju
korisnim i vaznim razgovarati o svojim brigama s drugim roditeljima koji imaju sli¢na iskustva.
Bra¢ni partneri, prema istrazivanjima, ¢esto predstavljaju najvazniji izvor podrske, dok podrska
Sire obitelji, poput roditelja partnera, takoder ima znacajan utjecaj na smanjenje stresa (Tunali
1 Power, 2002.). Posebno majke djece s invaliditetom, ukljucujuéi autizam, naglasavaju kako
emocionalna podrska od partnera smanjuje njihov stres (Mclntyre i Brown, 2018.). KoriStenje
drustvenih mreza, poput WhatsApp-a, Facebook-a i blogova, omogucava roditeljima da se
poveZu s drugim obiteljima, razmjenjuju iskustva 1 iznose svoja pitanja i brige. Ovakva online
podrSka smanjuje osjecaj usamljenosti 1 izolacije, medutim, treba biti oprezan jer kvaliteta
informacija koje se razmjenjuju nije uvijek zajamcena. Netocne informacije mogu dovesti do
pogresnih odluka i povecane anksioznosti roditelja. Stoga je kljuéno osigurati pristup
provjerenim, znanstveno utemeljenim informacijama, ¢ime se smanjuje rizik od negativnih
posljedica. Osim internetskih izvora, roditelji takoder traze savjete i informacije kroz knjige,
seminare, radionice i videozapise. YouTube, na primjer, postao je mjesto na kojem roditelji
mogu vidjeti primjere terapijskih tehnika, no vazno je osigurati da takvi sadrZaji budu
vjerodostojni 1 visokokvalitetni (McIntyre i Brown, 2016.). Roditeljska podrska unutar obitelji
kljuéna je za stvaranje stabilnog i zdravog okruzenja koje omogucava djetetu napredak i
roditeljima osjecaj podrSke. Kada roditelji medusobno suraduju i1 ravnomjerno dijele
odgovornosti, smanjuju se osjecaji stresa 1 anksioznosti koji su ¢esto prisutni kod odgoja djeteta
s autizmom (Tunali i Power, 2002.). Ova zajednicka podrska povecava emocionalnu otpornost
roditelja, pomazu¢i im da se bolje nose s izazovima svakodnevnog Zivota. Mnogi roditelji,
posebno oni u pocetnim fazama nakon dijagnoze, suoCavaju se s nesigurnostima u vezi svojih
sposobnosti 1 donosenja ispravnih odluka. U takvim trenucima, medusobna podrSka unutar
obitelji 1 dijeljenje iskustava €esto ima pozitivan u€inak na emocionalnu dobrobit roditelja.
Zajednicka aktivnost u obiteljskim rutinama, terapijama i svakodnevnim zadacima moze sluziti

kao snazan izvor motivacije i smanjiti osjecaj izolacije..
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Roditeljska podrska medu roditeljima djece s invaliditetom postala je klju¢na tema u literaturi.
Iako mnoge obitelji imaju pristup stru¢njacima, traze savjet od drugih roditelja sli¢nog iskustva,
Sto pokazuje brojne prednosti. Takva podrska posebno je korisna za nove roditelje, a pomo¢
iskusnijih roditelja Cesto se pokazuje vrlo ucinkovita (Klein i Schive, 2001). Istrazivanja su
pokazala da veca socijalna potpora umanjuje ucinke kroni¢nog stresa (Gouin i sur., 2016.).
Kako formalni, tako i neformalni sustavi podrS$ke mogu imati pozitivan utjecaj na zdravlje
roditelja, a rezultati sugeriraju da podrska koju roditelji primaju poboljSava njihovo subjektivno

i objektivno zdravlje.

Iz dosadasnjih istrazivanja jasno je da je neformalna podrska klju¢na za obitelji djece s
autizmom jer omogucéava emocionalnu utjehu, razmjenu iskustava i smanjenje stresa. Roditelji
koji se oslanjaju na podrsku drugih roditelja i drustvenih mreza Cesto pronalaze korisne
informacije i savjete koji im pomazu u suo¢avanju s izazovima. lako internet pruza brz pristup
informacijama, vazno je osigurati da te informacije budu to¢ne i znanstveno utemeljene kako
bi se izbjegle negativne posljedice. U konacnici, kombinacija formalne i neformalne podrske
moze znacajno poboljSati kvalitetu Zivota obitelji, smanjiti stres roditelja 1 povecati
emocionalnu dobrobit svih ¢lanova obitelji, uklju¢ujuéi dijete s poremecajem iz spektra

autizma.

6. ZAKLJUCAK

Na temelju dosadasnjih istrazivanja, jasno je da Poremecaj iz spektra autizma (PSA) ima dubok
1 viSestruki utjecaj na obiteljski Zivot, uzrokujué¢i znacajne fizicke, emocionalne i socijalne
1zazove za sve Clanove obitelji. Roditelji, a posebno majke, suocavaju se s povecanim stresom
zbog zahtjeva svakodnevne skrbi, ali i zbog nedostatka emocionalne i socijalne podrske. To
cesto ukljuCuje osjecaj izolacije, nerazumijevanja i, nazalost, osuda koje dolaze od Sire
zajednice, obitelji 1 prijatelja. Nedostatak adekvatne podrSke moZe povecati stres i oteZati
svakodnevno funkcioniranje obitelji, Sto posljedicno utjeCe na emocionalnu dobrobit svih
¢lanova obitelji. Takoder, istrazivanja potvrduju da roditelji, osobito majke, dozivljavaju
povecani stres 1 osjecaj nesigurnosti zbog financijskog opterecenja, jer odgoj djeteta s PSA-om
Cesto zahtijeva dodatne financijske izdatke, poput troSkova terapija i specijaliziranih usluga. Uz
to, roditelji djece s PSA-om suoc¢avaju se i s izazovima u svojim odnosima s pro§irenom obitelji,
te s problemima u interakciji s Sirom drustvenom zajednicom. Nerazumijevanje, osuda i

ponekad nedostatak podrske unutar obitelji 1 od strane Sire zajednice mogu dodatno opteretiti
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roditelje, uzrokuju¢i osjecaj izolacije i1 nesigurnosti. Ovi odnosi mogu biti izvor stresa i
konflikata, a posebno su osjetljive dinamike unutar bra¢nih i obiteljskih odnosa, koji se ¢esto

moraju prilagoditi novim okolnostima vezanim uz odgoj djeteta s PSA-om.

Za uspjesno suocavanje s izazovima koje donosi odgoj djeteta s PSA-om, kljucno je omoguciti
obiteljima sustavnu i kontinuiranu podrsku. To ukljucuje formalne usluge kao §to su rane
intervencije 1 psihosocijalna pomo¢, koje su izuzetno vazni resursi, no ipak postoje nedostaci u
dostupnosti tih usluga i koordinaciji medu institucijama. S obzirom na ove izazove, od
esencijalne je vaznosti osigurati kvalitetnu informativnu, emocionalnu i materijalnu podrsku,

koja moze pomoci obiteljima da lakSe prebrode svakodnevne teskoce.

Neformalna podrska, kao Sto je medusobna podrSka medu roditeljima i obitelji, takoder igra
klju¢nu ulogu u smanjenju stresa i poboljsanju kvalitete Zivota obitelji. Razmjena iskustava i
traZzenje savjeta medu roditeljima koji se suocavaju s istim izazovima moze imati snazan
pozitivni u€inak na emocionalno zdravlje. Ovaj oblik podrske, iako manje strukturiran od
formalnih usluga, Cesto je izuzetno u¢inkovit u pruzanju emocionalne utjehe i prakti¢nih

savjeta.

S obzirom na specifi¢ne potrebe obitelji djece s PSA-om, vaZzno je osigurati sustavnu, holisti¢ku
podrsku koja se temelji na razumijevanju individualnih potreba svake obitelji. Ovdje je
potrebna aktivna suradnja izmedu stru¢njaka, institucija i drustvenih mreza kako bi se
obiteljima osigurali uvjeti koji ¢e omoguciti bolju kvalitetu zivota. Ojacanje socijalnih mreza,
poboljSanje sustava rane intervencije, te pruzanje provjerenih i znanstveno utemeljenih
informacija od esencijalne su vaznosti. Nadalje, kao §to istraZzivanja pokazuju, obitelji koje
imaju podrsku kroz formalne 1 neformalne mreze izvjeStavaju o vecoj emocionalnoj stabilnosti,
smanjenju stresa i boljoj kvaliteti zivota. Uz struénu pomo¢, medusobna podrska medu
roditeljima 1 Sira druStvena mreZa igraju kljuénu ulogu u jacanju emocionalne otpornosti i
smanjenju osjecaja socijalne izolacije. Na temelju ovih spoznaja, nuzno je poduzeti konkretne
korake za unapredenje postojecih sustava podrske, Cime bi se obiteljima s djecom s PSA-om
olaksao svakodnevni Zivot, smanjio stres, a djeci omogucio rast u stabilnom, podrzavaju¢em
okruZenju. Na taj nac¢in bi se obiteljima omogucilo o¢uvanje emocionalne i socijalne stabilnosti,
dok bi djeca imala priliku razvijati svoje potencijale u okruZenju koje pruza prihvacanje,

razumijevanje 1 podrsku.
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