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SAZETAK

Autizam je poremecaj koji se ocituje potesko¢ama u drustvenim interakcijama i komu-
nikaciji te neuobicajenim ponasanjem. Visestruke poteskoée povezane s autizmom
nisu izazov samo za oboljelu djecu u razvoju ve¢ i za njihove roditelje. Pruzanje du-
gotrajne skrbi djetetu s autizmom moze postati opterecujuce i negativno utjecati na
fizicko i mentalno zdravlje roditelja. Ovim preglednim radom ¢e se prikazati percipira-
no zdravlje roditelja djece s autizmom u odnosu na percipirano zdravlje roditelja djece
tipi¢nog razvoja. Pretrazena je PubMed baza podataka. Koristeni su klju¢ni pojmovi
«Self-Assessment”- samoprocjena, ,Health Status ”- zdravstveni status te “Parents” - ro-
ditelji, ,Autism” — autizam. U provedenim istrazivanjima pokazano je da roditelji djece
s autizmom u odnosu na roditelje djece tipi¢nog razvoja imaju losije percipirano fizic-
ko i mentalno zdravlje, te da izjavljuju da se njihovo zdravlje pogor3alo u posljednjih
godinu dana. Mentalno zdravlje majki je losije od mentalnog zdravlja o¢eva. Utvrdeno
je da su skladni porodi¢ni odnosi, visok socio-ekonomski status i zajednica koja po-
drzava porodice sa autisticnim djetetom protektivni faktori zdravlja roditelja. Vecina
roditelja djece sa autizmom ima povecanu razinu stresa, deprivaciju sna i osjeca se
umorno sto direktno utjece na njihovo mentalno i fizicko funkcioniranje. Unatoc ta-
kvim poteskoc¢ama, mnogi roditelji djece s autizmom su izjavili da se osjecaju prilicno
sretnima, postigavsi vise od 7 bodova na skali srece 0-10.

Buduci da su roditelji glavni pruzatelji podrske djeci s autizmom, o¢uvanje dobrog
zdravlja i dobrobiti roditelja preduvjet je optimalne skrbi za djecu. Stoga je mjerenje
percepcije zdravlja roditelja klju¢no u procjeni ishoda bolesti i lijecenja.

Kljucne rijeci: samoprocjena, zdravstveni status, roditelji, autizam

ABSTRACT

Autism is a disorder characterised by severe difficulties in social interaction and com-
munication, and with unusual behaviours.The multiple difculties associated with an
autism are not only challenging for the afected children in growing up but also for
their parents. Providing the high level of care required by a child with autism can
become burdensome and may impact both physical and mental health of the pa-
rents. Through this transparent work, one will try to examine self-perceived health
of parents of children with autism in comparison with those of parents of children
of typical development. The PubMed database was searched. The key terms “ Se-
If-Assessment * ,Health Status ”- and “Parents”, “Autism” were used. In previous rese-
arch, we have found that parents of children with autism had poorer self-perceived
physical and mental health and reported significantly more deteriorated health in
the last year than parents of children of typical development. Maternal mental he-
alth was poorer than paternal mental health. Harmonious family relationships, high
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socio-economic status, and the community which supports families of children with
autism was found to have a protective effect on parents health. Most parents of chil-
dren with autism have increased levels of stress, sleep deprivation and fatigue which
directly affects their mental and physical functioning. Despite such difficulties, many
parents of children with autism described themselves to be fairlyhappy, scoring more
than a 7 on a 0-10 scale of happiness. Because parents are the main providers of
support for children with autism, preserving parents’ good health and well-being is
a precondition for an optimal care for children. Therefore, measuring self-perceived
health of parents is essential in outcome and treatment evaluation.

Key words: self-assessment, health status, parents, autism

uvoD

Autizam je poremecaj koji je karakteriziran potesko¢ama u podru¢jima socijalne in-
terakcije i komunikacije uz ogranic¢ena, ponavljajuca ponasanja, interese i radnje (1).
S obzirom da se radi o dozivothom poremecaju pruzanje dugotrajne brige djetetu
sa autizmom moze postati opterecujuce za roditelje i negativno utjecati na njiho-
vo fizi¢ko i mentalno zdravlje (2) Zbog ¢injenica da naruseno zdravlje roditelja moze
ugroziti kvalitet njihove skrbi za dijete sa autizmom te da najveci broj djece sa autiz-
mom Zivi u porodici nuzno je razmotriti pitanje:,Kakvo je zdravlje roditelja nositelja
skrbi za djecu s autizmom?”

U provedenim istraZivanjima je obi¢no ispitivano percipirano zdravlje roditelja djece
sa autizmom. Percepcija zdravlja je subjektivna procjena tjelesnog stanja i evaluacija
vlastitog zdravlja (3). Bazi¢ni oblik samoprocjene zdravlja vrsi se kroz jedno pitanje u
kojem se od ispitanika trazi da daje opc¢u procjenu vlastitog zdravlja na skali definira-
nih tacaka npr. od vrlo loSe do vrlo dobro. Medutim za bolji uvid u zdravstveni status
najcesce se koriste multidimenzionalni instrumenti odnosno upitnici zdravstvenog
statusa. Jedan od takvih upitnika je SF-36 (The short form 36 health survey questio-
nnaire) autora Ware i saradnika (4).

Upitnik se sastoji iz 36 pitanja (Cestica). Po tipu odgovora pitanja su visestrukog iz-
bora. Rezultat se standardno izrazava na devet dimenzija (subskala) koje cine profil
zdravstvenog statusa. To su: fizicko funkcioniranje, ograni¢enja zbog fizickih potes-
koca, ogranicenja zbog emocionalnih poteskoca, socijalno funkcioniranje, psihicko
zdravlje, vitalnost i energija, tjelesni bolovi, percepcija opceg zdravlja i promjene u
zdravlju u odnosu na proslu godinu.

Rezultat se izrazava kao standardizirana vrijednost u rasponu od 0 do 100 za svaku
dimenziju. Niski rezultati odrazavaju procjenu zdravlja loSom. Visoki rezultati odraza-
vaju procjenu zdravlja dobrom. Nadalje, rezultati jos mogu biti sazeti u dvije sumarne
mjere fizickog i psihickog zdravlja. U sumarnu mjeru fizickog zdravlja (kompozitno
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fizicko zdravlje) ulaze slijede¢e dimenzije: fizicko funkcioniranje, ogranicenja zbog
fizickih poteskoca i tjelesni bolovi. U sumarnu mjeru psihickog zdravlja (kompozitno
psihi¢ko zdravlje) ulaze dimenzije: ograni¢enja zbog emocionalnih poteskoca, soci-
jalno funkcioniranje i psihicko zdravlje.

Takoder je vazno napomenuti da se vecina Cestica odnosi na procjenu zdravstvenog
stanja unazad posljednje Cetiri nedjelje. Na taj su nacin autori nastojali da odgovori
ispitanika budu $to manje pod utjecajem trenutnog raspolozenja ili kratkotrajnih ak-
tualnih zdravstvenih poteskoca $to bi umanjilo dijagnosti¢ku valjanost prikupljenih
podataka (5).

CILJRADA

Cilj rada je bio prikazati percipirano zdravlje roditelja djece s autizmom u odnosu na
percipirano zdravlje roditelja djece tipi¢nog razvoja.

PREGLED LITERATURE

Pretrazena je PubMed baza podataka. Koristeni su klju¢ni pojmovi,Self-Assessment”-
samoprocjena, ,Health Status ”- zdravstveni status te “Parents” - roditelji, ,Autism” -
autizam.

REZULTATI

Pregledom literature, moze se uociti da veliki broj provedenih istraZivanja u svijetu
ukazuje na razlike u percipiranom zdravlju izmedu roditelja djece s autizmom i rodi-
telja djece tipi¢nog razvoja.

Jedno od takvih istrazivanja je ono koje su proveli Benjak i saradnici u Hrvatskoj
(2009). Zdravstveni status je procijenjen koristenjem SF-36 upitnika kod 178 roditelja
djece sa autizmom i 172 roditelja djece tipi¢nog razvoja. U skupini roditelja djece sa
autizmom medijan starosti je bio 43 godine, u skupini roditelja djece tipi¢nog razvoja
42 godine. Vecina ispitanika u obje skupine je bila u braku, iako je veci broj samohra-
nih roditelja bio u skupini roditelja djece s autizmom (11.2%), u usporedbi sa 9.3% iz
skupine roditelja djece tipi¢nog razvoja. Oko trecine ispitanika imalo je fakultetsko
obrazovanje (38%), s tim da je postojala distribucija na svim obrazovnim podrug¢jima.
S obzirom na roditeljski status, stupanj obrazovanja i dob roditelja nije bilo razlike
izmedu skupina. Rezultati su pokazali da u svim dimenzijama zdravlja, osim u fizic-
kom zdravlju, roditelji djece s autizmom, su bili loijeg zdravlja i postojala je statistic-
ki znacajna razlika u njihovoj percepciji zdravstvenog stanja u odnosu na roditelje
djece tipi¢nog razvoja. Najlosije dimenzije zdravlja u roditelja djece s autizmom su
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bile energija i vitalnost (50.0), psihi¢ko zdravlje (52.0) te dimenzija socijalnog funkci-
oniranja (55.6). Vrijednosti ove tri dimenzije zdravlja su prema svjetskoj znanstvenoj
literaturi, bile ispod raspona uobicajenih za op¢u populaciji, koji iznose 60-80. Pad
vrijednosti medijane ispod 60, dovodi do narusavanja mehanizma homeostaze or-
ganizma. Trideset i pet posto roditelja djece s autizmom je ocijenilo da im se zdravlje
pogorsalo u zadnjih godinu dana, 3to je 18% viSe nego kod roditelja djece tipi¢nog
razvoja. Razlike izmedu skupina bile su statisticki znacajne. Autori zakljucuju da su
roditelji djece s autizmon posebno vulnerabilan dio populacije i da je roditeljstvo u
njihovom slucaju dovedeno u vezu s njihovim narusenim zdravljem (6).

Istrazivanje Yamada i saradnika (2012) spada medu istrazivanja koja su percipirano
zdravlje roditelja djece s autizmom proucavala posebno za oceve i majke. Cilj istrazi-
vanja bio je ispitati percipirano zdravlje majki i oceva djece s autizmom u odnosu na
zdravlje majki i oeva opce populacije, te razlike u percipiranom zdravlju majki i oce-
va sa autizmom. Istrazivanje je provedeno u Japanu. Koristen je SF-36 upitnik. Studi-
ja je obuhvatila 147 porodica (uklju¢ujuci 147 majki i 122 oca, od 158 djece u dobi
od 6-15 godina). Utvrdeno je da su, u odnosu na opc¢u populaciju, majke djece sa
autizmom postigle statisticki nize rezultate na Sest subskala (ogranicenja zbog fizic-
kih poteskoca, ogranicenja zbog emocionalnih poteskoca, socijalno funkcioniranje,
psihicko zdravlje, vitalnost i energija i percepcija opceg zdravlja). U odnosu na opcu
populaciju, ocevi djece sa autizmom postigli su statisti¢ki nize rezultate na jednoj
subskali (vitalnost i energija). Kompozitno fizicko zdravlje oceva i majki se nije sta-
tisticki razlikovalo od opce populacije, niti medusobno. Kompozitno psihi¢ko zdravlje
majki je bilo statisticki losije od opce populacije i od o¢eva. Kompozitno psihicko
zdravlje oceva nije bilo statisticki losije od opce populacije. lako ocevi djece tipi¢nog
razvoja pokazuju u vedini subskala vece vrijednosti od oceva djece sa autizmom, ta
razlika nije znacajna (7). U istrazivanju koje su proveli Bashirian i saradnici (2019) u
Iranu razlike u percipiranom zdravlju izmedu majki i oCeva djece sa autizmom nisu
bile statisticki znacajne, $to nije ocekivano s obzirom na rezultate ranijih istraZivanja.
Uzorak je ukljucio 163 roditelja (82 majke i 81 oca) djece sa autizmom. Prosje¢na sta-
rost oca je bila 42.49 (SD 7.86) godina a majke 37.05 (SD 7.41) godina. Medu ocevima
je bilo 94.8%, a medu majkama 10.5% zaposlenih. Fakultetsko obrazovanje je imalo
27.2% oceva i 22.0% majki (8).

Istrazivanje Hoefmana i saradnika je proucavalo percipirano zdravlje i osjecaj srece
roditelja djece sa autizmom i faktore od utjecaja. Istrazivanje je provedeno u SAD
(2014). Koristen je SF-36 upitnik. Istrazivanje je ukljucilo 224 roditelja djece sa autiz-
mom. Prosjecna starost djece je bila 8.4 (SD 3.5) godine. Prosjecna starost roditelja je
bila 39.4 (SD 8.3) godine. Oko 60% roditelja je imalo fakultetsko obrazovanje, vecina
je bila zaposlena. Nesto vise od jedne trecine roditelja imalo je godidnji prihod veci
od 100.000 USD. Rezultati su pokazali da poteskoca djeteta ne mora nuzno znaciti i
losije percipiramo zdravlje roditelja. U prosjeku je percipirano zdravlje roditelja na
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skali od 0 do 100 bilo 77.6 (SD 15.8). Osjecaj srece je ocijenjen sa vise od 7 bodova na
skali srece 0-10. Pozitivan uticaj na percipirano zdravlje roditelja, osjecaj srece imao
je visok socioekonomski poloZzaj i percipirana socijalna podrska (9).

DISKUSLJA

Osnovni cilj ovog rada bio je prikazati percipirano zdravlje roditelja djece sa autizmom
u odnosu na percipirano zdravlje roditelja djece tipi¢nog razvoja. Pored toga zanimalo
nas je postoje li razlike u percipiranom zdravlju izmedu majki i oceva djece sa autiz-
mom. Rezultati su pokazali da postoji statisticki znacajna razlika izmedu roditelja djece
s autizmom i roditelja djece tipi¢nog razvoja u pogledu subjektivne procjene zdravlja,
pri ¢emu je losije percipirano zdravlje roditelja djece sa autizmom. Polazeci od definici-
je zdravlja Svjetske zdravstvene organizacije, koja kaZe da je zdravlje “stanje potpunog
fizickog, mentalnog i socijalnog blagostanja, a ne samo odsustvo bolesti i onesposo-
bljenosti” (10), dobivene rezultat svakako mozemo smatrati oc¢ekivanim. Naime, zivot
s djetetom sa autizmom predstavlja situaciju koja je u mnogome drugacija od Zivota s
djetetom tipi¢nog razvoja, i koja moze utjecati na zdravlje roditelja.

Kada je rije¢ o majkama i o¢evima djece sa autizmom, mada se moglo oc¢ekivati da ¢e
postojati statisticki znacajna razlika u percepciji zdravlja imajuci u vidu pojedina pret-
hodna istrazivanja (7), neka istrazivanja nisu potvrdili ovu pretpostavku (8). Medu-
tim vecina autora provedenih istrazivanja isti¢e da su majke izrazito vulnerabilni dio
porodica s autisticnim djetetom (11). Ocevi se prema nekim istrazivanjima relativno
dobro adaptiraju na roditeljstvo djetetu s autizmom (12)

Istrazivanja pokazuju da poteskoca djeteta ne mora nuzno znaciti i losije percipiramo
zdravlje roditelja. Postoje mnogi protektivni faktori zdravlja roditelja poput: harmo-
ni¢nih porodic¢nih odnosa, visokog socioekonomskog statusa te podrske zajednice,
koji pomazu roditeljima lakse prihvatiti, a kasnije i Zivjeti s poteskocom svoga djeteta.
Poteskoca djeteta moze uciniti porodicu ja¢om i zblizZiti njezine ¢lanove. Neki rodite-
lji su prihvadanjem poteskoce svoga djeteta postali drugaciji ljudi s ve¢om razinom
empatije, bez prevelikih i nerealnih ocekivanja u zivotu te su postali vise usmjereni na

brigu i zajednistvo u porodici (13).

ZAKLJUCCI

U provedenim istrazivanjima pokazano je da roditelji djece s autizmom u odnosu
na roditelje djece tipi¢nog razvoja imaju losije percipirano fizicko i mentalno zdrav-
lje. Majke su vulnerabilni dio porodica s autisti¢cnim djetetom. Skladni porodi¢ni od-
nosi, visok socioekonomski status i zajednica koja podrzava porodice sa autisti¢nim
djetetom su protektivni faktori zdravlja roditelja. Mnogi roditelji djece s autizmom
se osjecaju prilicno sretnima. Buduci da su roditelji glavni pruzatelji podrske djeci s
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autizmom, oc¢uvanje dobrog zdravlja i dobrobiti roditelja preduvjet je optimalne skr-
bi za djecu. Stoga je mjerenje percepcije zdravlja roditelja potrebno uzeti u obzir pri
izradi planova i strategija za pomo¢, brigu i unaprjedenje polozaja djece s autizmom
i njihovih porodica.
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