Kvaliteta zivota obitelji djece s poremedajima iz
spektra autizma

Frisci¢, Dora

Undergraduate thesis / Zavrsni rad
2019

Degree Grantor / Ustanova koja je dodijelila akademski / strucni stupanj: University
North / Sveuciliste Sjever

Permanent link / Trajna poveznica: https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:122:359287

Rights / Prava: In copyright /Zasti¢eno autorskim pravom.

Download date / Datum preuzimanja: 2024-05-13

HLYON
ALISY3IAINN
. _ Repository / Repozitorij:
—— :' § —
° University North Digital Repository
SVEUCILISTE
SJEVER

AN §epér

rd i r.ns k . h r DIGITALNI AKADEMSKI ARHIVI I REPOZITORLI


https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:122:359287
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
https://repozitorij.unin.hr
https://zir.nsk.hr/islandora/object/unin:2696
https://dabar.srce.hr/islandora/object/unin:2696

HLYON
ALISY3IAINN

_|_

SVEUCILISTE
SJEVER

Sveuciliste
Sjever

23 ZA
MMI

Zavrsni rad br. 1186/SS/2019

Kvaliteta Zivota obitelji djece s poremecajem iz spektra

autizma

Dora Fris$¢i¢, 1895/336

Varazdin, listopad, 2019. godine






HLYON
ALISY3IAINN

_|_

SVEUCILISTE
SJEVER

Sveuciliste
Sjever

23 ZA
MMI

Odjel za Sestrinstvo

Zavrsni rad br. 1186/SS/2019

Kvaliteta Zivota obitelji djece s poremecajem iz spektra

autizma

Student
Dora Frisc¢i¢, 1895/336
Mentor

dr.sc. Jurica Veronek, v. pred.

Varazdin, listopad, 2019. godine






Predgovor

Hvala mentoru, dr.sc. Jurici Veroneku na nesebi¢noj pomoci, savjetima i podrSci prilikom
pisanja zavrS$nog rada.

Zahvaljujem se svim roditeljima djece iz udruge ,,Pogled Nedelis¢e koji su sudjelovali u
istrazivanju, te iskreno podijelili svoja iskustva kao i djelatnicima udruge ,,Pogled* Nedelisce.

Hvala mojoj obitelji, posebno mojoj teti i tetku, deCku Martinu koji su mi pruzili ljubav i
podrsku tokom sve tri godine studija. Pokazali razumijevanje, dali mi poticaj, vjerovali u mene i
najvaznije bili uz mene kada mi je to najvise bilo potrebno.

Hvala svim kolegicama i kolegama s kojima sam uz suradnju i nesebi¢nu obostranu pomo¢
prolazila stresne i ponekad teSke trenutke, ali ¢e mi ba§ zbog njih ovaj studij zauvijek ostati u
lijepom sjecanju.

Jos jednom veliko hvala svima!



Sazetak

Broj djece koja se radaju s potesko¢ama u razvoju je u svakodnevnom porastu, a jedan od
takvih poremecaja je 1 autizam. Poremecaj iz autisticnog spektra je razvojni poremecaj rane
dje¢je dobi kod kojih su vidljiva znacajna odstupanja na tri razvojna podrucja, a to su:
medusobna drustvena interakcija, verbalna 1 neverbalna komunikacija uz ogranicene,
ponavljajuce i stereotipne obrasce ponasanja, aktivnosti i interesa. Autizam tako spada u
kategoriju pervazivnih razvojnih poremecaja, a u navedenu skupinu se takoder ubrajaju autizam
u djetinjstvu, atipi¢ni autizam, Rettov poremecaj, drugi dezitegrativni poremecaji, poremecaj
hiperaktivnosti povezan s duSevnom zaostalo$¢u te stereotipnim pokretima, Aspergerov sindrom
te ostali. Simptomi samog autizma u pocetku i nisu toliko naglaSeni $to je vrlo vazna stavka koja
ujedno uzrokuje najve¢i problem pri dijagnostici. Sama dijagnostika autisticnog poremecaja
prvenstveno se postavlja na temelju anamneze kao i na temelju promatranja djeteta i to u
razli¢itim Zivotnim situacijama. Prilikom samog dijagnosticiranja roditelji su ti koji nemaju
zadovoljavajuéi stupanj emocionalne podrske unutar svoje okoline Sto ¢e se negativno odraziti
na samo prihvacanje dijagnoze. Ishod lijeCenja ovisi tako o brojnim faktorima, dok kvaliteti
odnosa pridonosi prvenstveno struéni tim suradnika na podruéju zdravstvene zastite. Odnos
prema pruZzateljima zdravstvene zastite zahtijeva multidiscipliniran pristup koji ukljucuje niz
stru¢njaka iz raznih biomedicinskih grana s ciljem postignu¢a zadovoljavajuCe razine
samostalnosti osobe, te njezino aktivno uklju€enje u sve razine druStvene zajednice. Cilj ovog
rada je istraziti kako roditelji dozivljavaju kvalitetu zivota dijeteta s poremecajem iz spektra
autizma, te osobnu i obiteljsku kvalitetu Zivota. Prikupljanje podataka vrSilo su putem
samostalnog ispunjavanja ankete u udruzi ,,Pogled” Nedelis¢e u Medimurskoj Zupaniji. Uzorak
se sastojao od ukupno 35 ispitanika ¢ija djeca ima poremecaj iz spektra autizma medu kojima ne
postoje statisti¢ki znacajne razlike u dozivljavanju kvalitete Zivota. Dobiveni rezultati ukazuju na
relativno dobro zadovoljstvo kvalitetom Zivota obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma,
uzivanju u provodenju zajednickog vremena obitelji, medusobnoj obiteljskoj potpori i podrsci i

potpori koju primaju od bliznjih i prijatelja, te pruzenoj zdravstvenoj skrbi.

Kljuéne rijeci: autizam, kvaliteta Zivota, poremecaj, obitel;



Abstract

The number of children born with developmental disabilities is increasing rapidly, one
such disability is autism. Autism spectrum disorder is developmental disability connected with
early childhood, which can be observed through declination in three different development areas:
mutual social interaction, verbal and non-verbal communication with limited, repetitive and
stereotypical patterns of behaviour, activity and interest. Therefore, autism can be categorized as
pervasive developmental disorder. Likewise, autism in childhood, atypical autism, Rett’ disorder,
other disintegrative disorders, hyperactivity disorder associated with mental retardation and
disintegrative disorders, hyperactivity disorder associated with intellectual disability and
stereotyped movements, Asperger's syndrome and others, can also be categorized as pervasive
developmental disorder. Autism symptoms in the beginning are not very visible, which can be
crucial problem when identifying a diagnosis. The diagnosis of autistic disorder is based on
anamnesis, as is on observing the child in various life situations. However, during the diagnosis,
parents experience the lack of emotional support from their social environment, which may
negatively affect their acceptance of diagnosis. Outcome of treatment depends on numerous
components, while interpersonal relations quality is highly linked with expert team of associates
in the health care. In spite of that, health care providers require multidisciplinary approach,
including experts from biomedical field, in order to achieve high level of persons independence
and her active participation in social community. The aim of this paper is to investigate how
parents experience the quality of life of child with an autism spectrum disorder, personal and
family quality of life. The data were collected through the self-completion of the survey in the
association “Pogled” Nedelis¢e in Medimurje County. Te sample consisted of a total 35
respondents whose children have autism spectrum disorder, among whom there were no
statistically significant differences in experiencing quality of life. The results indicate a relatively
moderate satisfaction with the life quality of families with children with autism spectrum
disorder, enjoyment of spending family time together, mutual family support, support they

receive from people close to their family, and provided health care.

Key words:autism, quality of life, disability, family
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1. Uvod

Autizam predstavlja iznimno sloZen neurorazvojni poremecaj, tj. poremecaj koji kao
takav zahvaca gotovo sve aspekte dje¢je li¢nosti. Ovdje se prvenstveno ubrajaju komunikacija,
motorika, ponaSanje te ucenje. Autizam tako spada u kategoriju pervazivnih razvojnih
poremecaja, a u navedenu skupinu se takoder ubrajaju autizam u djetinjstvu, atipi¢ni autizam,
Rettov poremecaj, drugi dezitegrativni poremecaji, poremecaj hiperaktivnosti povezan s
dusevnom zaostalo$¢u te stereotipnim pokretima, Aspergerov sindrom te ostali. Temeljni cilj
ovog rada je prikazati kvalitetu zivota obitelji djece oboljele od autizma [1].

Kvaliteta zivota razlikuje se medu pojedincima i obiteljima ovisno o razini oStecenja,
tako dvije obitelji s djecom s poteSkocama u razvoju, ¢ak 1 s jednakim uvjetima zivota imaju
razli¢itu kvalitetu Zivljenja. Kod obitelji djece s poteSko¢ama u razvoju postoji niza kvaliteta
obiteljskog zivota. Potrebno je imati na umu da niska kvaliteta zivota roditelja dalje moze imati i
direktan negativan u¢inak na djecu s teSko¢ama u razvoju, no 1 na njihovu bracu ili sestre, kao i
na cjelokupnu obitelj. Samim time jasno se dolazi do zakljucka kako je potrebno unaprijediti
izradu planova 1 strategija koji su namijenjeni za pomo¢, odnosno unaprijediti brigu 1 polozaj
djece s teSko¢ama z razvoju kao 1 njihovih obitelji. Segment poboljSanja kvalitete Zivota, a
poglavito mentalnog zdravlja kao i socijalnih interakcija roditelja trebao bi ujedno biti i jedan od
temeljnih ciljeva svih intervencija koje su namijenjene roditeljima djece s teSkoama u razvoju.
Nuzno je uociti sve one ¢imbenike koji su od temeljnog znacaja za poboljSanje kvalitete zivota
[2].

Rad se temelji na postoje¢oj literaturi, znanstvenim radovima kao 1 rezultatima
istrazivanja koja su provedena od strane renomiranih organizacija kako unutar Republike
Hrvatske tako i svijeta. Rad je utemeljen na podacima prikupljenima pri provedenom
istrazivanju.

Induktivnom metodom formirani su novi zaklju¢ci na temelju literature, ali i osobnog
iskustva.

Deduktivnom metodom objasnjene su postojece Cinjenice, odnosno ukazano je na nove.
Deduktivna metoda posluzila je i za predvidanje novih dogadaja dok se metoda analize
upotrijebila kako bi se prikupljenim podacima omoguéilo uocavanje, otkrivanje te izu¢avanje
znanstvene istine i to kako bi se formirali zakljucci.

Sintezom je omoguceno spajanje, to¢nije povezivanje podataka te sistematiziranje istih u

misaone cjeline. Deskripcija izvrSava zapazanje te opisivanje onih fenomena koji ukljucuju

1



analizu postojece literature, dokumentacije, propisa, normi, ali i ostalih dostupnih podataka.
Metodom generalizacije uopéavaju se prikupljeni podaci, odnosno formira se opcenitiji pristup
zadane problematike.

Takoder, koriSten je i primaran oblik istrazivanja, a to je upitnik kojim su prikupljeni
uzroci namijenjeni ispitivanju kvalitete zivota obitelji djece s potesko¢ama, odnosno autizmom u

konkretnom slucaju.



2. Povezanost obitelji i kvalitete Zivota

Danas se nailazi na brojne definicije obitelji ¢iji je broj vrlo vjerojatno i nemoguce
odrediti zbog toga §to se njenim proucavanjem bave brojni autori, brojna struc¢na i znanstvena
podrucja [3,4].

Obitelj se moze definirati kao prirodni socijalni sustav, koji ima strukturu, funkcije,
pravila, na¢ine komuniciranja, te nacine suocavanja s problemima i njihovim rjesavanjem[5].
Zdrava obitelj smatra se ona u kojoj za vrijeme djetetova razvoja i adolescencije brine roditelj ili
skrbnik koji mu pruza svu potrebnu potporu i paznju sve dok se dijete ne osamostali. Dijete od
svoje zdrave obitelji prima potrebnu zdravstvenu skrb, ona ga ukljucuje u zajednicu kao Sto je
Skola, vrti¢, radno mjesto i izvanobiteljska zajednica u kojoj stje¢e zivotne vrijednosti i radne
navike za svoju budu¢nost [4].

Briga za dijete smatra se uobi¢ajenom i normalnom roditeljskom duzno$¢u, no pojacani
intenzitet skrbi koji je potreban kod djece koja imaju dugotrajna ograni¢enja moze postati
optereéenje za roditelje, te posljedic¢no utjecati na njihovo mentalno i fizicko zdravlje [5].

Zasigurno da je jedan od velikih stresora za roditelje i ¢itavu obitelj rodenje djeteta s
potesko¢ama u razvoju, pri ¢emu se u danaSnje vrijeme sve vise paznje pridaju ne samo onim
naizgled vanjskim poremecajima, ve¢ i onima koji su blazi, ba§ poput poremecaja iz spektra
autizma. Obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma suocene su sa stalnim izazovima koji
mogu utjecati na razliCite aspekte kvalitete zivote, stoga je vazno stalno istrazivanje na tom
podrucju s ciljem smanjenja roditeljskog stresa i poboljSavanja kvalitete Zivota [4].

Vrlo je vazno koliko je obitelj spremna suociti se sa stresom, te koliko ¢e on utjecati na
medusobne obiteljske odnose. Autisti¢no dijete stvara svoju autisti¢nu obitelj koja je zbog velike
brige i angazmana oko njega, nastojanja da mu se pomogne, ali i ¢esto zbog nemoguénosti
postizanja zeljenog u velikoj mjeri zatvorena i izolirana obitelj [6].

Obitelj s autisticnim djetetom i sama postaje autisticna obitelj te dolazi do vidnih razlika
u funkcioniranju od obitelji koja imaju zdravu djecu ili djecu s drugim poteskoé¢ama. Clanovi se
obitelji cesto drugacije odnose prema autisticnom djetetu, a to moze imati lo§ utjecaj na dijete,
ali 1 na Citavu obitelj. Obitelj moZe 1 pozitivno i1 negativno utjecati na svoje dijete, pa tako 1 na
dijete s poremecajem iz spektra autizma [7].

Odgoj djeteta s autisticnim poremecajem jedan je od najtezih zadataka, a jo§ ga vise
oteZavaju 1 problem u braku, problem s ostalom djecom, problemi na poslu i svi ostali
svakodnevni zivotni problemi. Djetetu s poremecajem iz spektra autizma roditelji su glavni
oslonackoji ¢e uz njega biti u svim razdobljima u zZivotu, sve do odrastanja [8].
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Provedena studija ukazuje na to kako osobe s autizmom ne postizu zadovoljavajucu
razinu zivotne samostalnosti, nisu zaposlene na puno radno vrijeme i rijetko kad ostvaruju
trajnije socijalne kontakte [9].

Kvaliteta zivota predstavlja koncept kojim se znanstvena javnost bavi dugi niz godina, a
poglavito kada je rije¢ o podru¢jima kao $to su psihologija, filozofija, sociologija te medicina
[10].

Naime, kvaliteta zivota smatra se osobnom percepcijom vlastitog nacina Zzivota u
kontekstu kulture, sustava vrijednosti, teznji kao i izgleda za buduénost, standarda i interesa.
Ovdje je rije¢ o subjektivnom dozivljavanju vlastitog zivota koji je odreden objektivnim
okolnostima [11].

Temeljni cilj je prikazati kvalitetu Zivota obitelji djece s poremecajima u razvoju.
Roditelji autisticne djece su Cesto suoCeni s novim 1 drugacijim izazovima, ponajprije zbog toga
Sto je djecu Cesto tesko razumjeti.Nekoliko je znaCajno identificiranih faktora za fizicke i
psihi¢ke problem roditelja, a autori navode tri sljede¢e glavne varijable: ozbiljnost autisticnih
simptoma, nacin ponaSanja te socijalnu podrSku koju primaju, s time da najve¢u ulogu ima
upravo ozbiljnost simptoma, a to je potvrdeno i istrazivanjem [11].

Znacajno se povecava rizik od psihickih potesko¢a kod roditelje autisticne djece, nego
kod roditelja djece s urednim razvojem [8].

Sto se ti¢e zdravlja roditelja istraZivanja ukazuju na losije zdravstveno stanje roditelja
autisti¢ne djece ina lo$iju procjenu vlastitog zdravlja [12].

Vidljivo je kako je posljednjih godina porast zabrinutosti za kvalitetu Zivota djece i
obitelji koje imaju djecu s potesko¢ama u razvoju [13].

Naime, opée sazrijevanje djece s poteSkoc¢ama je sazrijevanje koje je usporeno dok
sposobnosti za ucenje kao i1 za prilagodavanje razli¢itim zahtjevima drustvenog zivota trebaju
konstantnu zastitu i njegu. Tu su i odgoj i obrazovanje pod posebnim uvjetima [14].

Jasno je stoga kako roditelji te ostali ¢lanovi obitelji moraju svoj cjelokupni dnevni rezim
prilagoditi djec¢jim potrebama. Upravo se stoga nerijetko dogada kako se majke ili jedan od
roditelja, upravo odri¢u svoje profesionalne karijere kako bi se moglo posvetiti djetetu [15].
Potrebe djece s poteskocama u razvoju takoder zahtijevaju i ve¢e nov¢ane izdatke [16].

Vidljivo je stoga kako objektivne poteskoce te objektivno tezi uvjeti naruSavaju i
obiteljsku homeostazu te se mijenja obiteljska dinamika. IstraZivanja su tako pokazala kako
populacija roditelja s djecom s potesko¢ama u razvoju je okarakterizirana pojacanim stresom te
pogor$anim mentalnim zdravljem, osjecajima krivnje, poremecenog fizickog funkcioniranja,
umora i iscrpljenosti [17]. U provedenim se istrazivanjima navodi kako je naruSena obiteljska

koherentnost te je ujedno prisutna i socijalna izolacija obitelji [18].
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3. Autizam

Broj djece koja se radaju s potesko¢ama u razvoju je u svakodnevnom porastu, a jedan od
takvih poremecaja je i autizam. Prevalencija se krece od 5 do 70 na 10 000 djece. Povecana
incidencija povecava usavrSavanje stru¢njaka i dijagnostiCke opreme, kvalitetniju potporu
obitelji i ve¢u osvijestenost roditelja [19].

Rije¢ je o poremecaju koji kao takav onemoguéava normalan rast i razvoj djeteta, tocnije
o pervazivnom poremecaju koji se javlja u prvim godinama zivota te zahvaca ujedno sve
psihicke funkcije. Naglasak je da poremecaj traje cijeli zivot [1].

lako su do sada provedena brojna istrazivanja i danas brojne stavke vezane uz autizam

ostaju nepoznate.

3.1. Autizam kroz povijest

Godine 1911. termin autizam razvio je Svicarski psihijatar Eugen Bleuer. Upravo je
pomoc¢u navedenog termina opisao jedna od najosnovnijih simptoma shizofrenije, a to je
nekomunikativnost, povla¢enje u vlastiti svijet kao i osamljivanje [20].

Naime, to¢nije navodi se kako je djecak koji je pronaden u Sumi te je doveden u
civilizaciju godine 1799. pokazivao znakove autizma te je ujedno to i prvi sluéaj autizma [21].
Djecak je bio iznimno nemiran te u stalnom pokretu. Nije pokazivao znakove niti civiliziranog
niti druStvenog ponasanja. Tek godinama kasnije uvidjelo se kako je navedeni imao sve
simptome koji se danas vezu uz autizam [22].

Uz Eugena Bleuera 1 povijest pojma autizma vezu se 1 psihijatar Leo Kanner, te pedijatar
HansAsperger. Navedeni su autori prilikom opisivanja autistiénog poremecaja pretpostavili da se

taj poremecaj treba smatrati urodenim, odnosno nastalim u najranijoj dje¢joj dobi [21].

3.2. Autizam i njegove temeljne karakteristike

Autizam predstavlja bioloSki razvojni poremecaj mozga. Ukoliko bi se razmatralo
danasnje miSljenje stru€njaka, tada je rije¢ o poremecaju koji se zapravo smatra pervazivnim
razvojnim poremecajem, odnosno poremecajem kod kojeg se simptomi najc¢esce javljaju unutar

prve tri godine zivota, a navedeni ostaju prisutni do kraja zivota. Ostecenje uslijed ovog
5



poremecaja je vidljivo na brojnim podrucjima, od socijalne interakcije i Komunikacije. Razvidno
je kako je autizam upravo vrlo kompleksan razvojni poremecaj koji je okarakteriziran
nemoguénoséu uspostave normalne komunikacije te teSko¢ama u komunikaciji skupno sa

stereotipnim obrascima ponasanja [1].

3.2.1. Simptomi autisticnog poremecaja

Osnovne karakteristike autisticnog poremecaja obuhvacaju stavke kao S§to je
nemogucnost djeteta pri uspostavljanju normalnog kontakta s roditeljima, djecom, kao 1 drugim
ljudima opcenito. Do razvoja govora moze doé¢i nesto kasnije, a uporaba govora je na izrazito
nekomunikativan na¢in. Dolazi do eholalije, odnosno stereotipnog ponavljanja rijeci ili pak fraza
druge osobe ili pak do metalalije gdje dijete ponavlja sklopove recenica koje je Culo unutar
nekog filma ili crtia. Dijete takoder igra ponavljajue te Stereotipne igre te ima opsesivno
inzistiranje na postivanju odredenog reda. Djeca oboljela od autizma imaju 1 nedostatak maste te
dobro mehanic¢ko paméenje [21].

Takoder, navode se jo$ neki od simptoma autizma, a to su oStecenje socijalnog razvoja s
brojnim socijalnim karakteristikama koje kao takve odstupaju od djetetovog intelektualnog
nivoa, zakasnjeli te izmijenjeni razvoj govora te jezika s odredenim specifi¢nostima. Tu su i
abnormalne preokupacije kao i otpor prema promjenama. Javljaju se i razne bolesti do tridesetog
mjeseca zivota djeteta [23].

Kod autisti¢ne djece prisutna su ostecenja na tri podrucja, a navedeno ukljucuje ostecenje
socijalnih interakcija, oSte¢enje verbalne i neverbalne komunikacije te ograniCeni i stereotipni
oblici interesa i aktivnosti [1].

Sto se tice socijalne interakcije, dijete s autizmom se zatvara od vanjskog svijeta. Navodi
se kako se djeca s autizmom mogu svrstati u Cetiri kategorije, a to su grupa osamljenih koja ne
inicira niti reagira na socijalnu interakciju, grupa pasivnih koja odgovara na interakciju, no ne
inicira kontakt. Tu je i grupa aktivnih, ali osebujnih, te grupa krutih koji odrzavaju i iniciraju
kontakt koji je previSe formalan i rigidan [24].

Sto se ti¢e govora, kod djece moze do¢i do usporenog razvoja govornog jezika. Spontani
govor djece, ukoliko ga ima, gramaticki moZe biti neispravan, oskudan kao i nezreo, drugim

rije¢ima navedeni nije primjeren dobi djeteta [25].



3.2.2. Klasifikacija autizma

Na slijede¢em tablicnom prikazu vidljiva je klasifikacija pervazivnih razvojnih

poremecaja prema MKB 10 te DSM V.

ICD 10

DSM - IV

Djecji autizam

Atipi¢ni autizam

Rettov sindrom

Drugi dezintegrativni poremecaj u djetinjstvu
Hiperaktivni  poremecaj sa mentalnom
retardacijom i stereotipnim pokretima

Aspergerov sindrom

Drugi pervazivni poremecaj

Pervazivni razvojni poremecaj, neodredeni

Autisti¢ni poremecaj
Pervazivni razvojni

odreden (PDD NOS)

poremecaj ne drugacije

Rettov poremecaj
Dezintegrativni poremecaj u djetinjstvu

Nema korespondirajuce kategorije

Aspergerov poremecaj
Pervazivni razvojni

odreden (PDD NOS)

poremecaj ne drugacije

Pervazivni

odreden (PDD NOS)

razvojni poremecaj ne drugacije

Tablica 3.2.2.1. Korespondencija klasifikacija pervazivnih razvojnih poremecaja prema MKB 10

i DSM 1V[26]

Prema tablicnim prikazima vidljivo je kako postoji ¢ak nekoliko kriterija za autisticni

poremecaj, a ovdje je rije¢ o DSM IV kriterijima. Navedeni se dijele na nekoliko temeljnih

kategorija, a rijeC je o kvalitativnom oSte¢enju socijalnih interakcija, kvalitativnom oStecenju

komunikacije te naposljetku o ograni¢enom repetitivnim i stereotipnim obrascima ponasanja,

interesa te aktivnosti [26].

Kvalitativno ostecenje | Kvalitativno ostecenje | Ograniceni repetitivni i
socijalnih interakcija komunikacije stereotipni obrasci ponasanja,
interesa i aktivnosti
e teSkoée u upotrebi e zaostajanje u razvoju e preokupacijom

neverbalnih ponaSanja
kao Sto su pogled oci u
oCi, facijalna ekspresija,
stav tijela i geste za
reguliranje socijalne
interakcije

e nemogucnost

ili potpun nedostatak

govornog jezika (koje

nije popraceno
pokusajima

kompenzacije kroz
alternativne nacine

komunikacije kao S§to

stereotipnim i

ograniCenim  interesima
koji su neuobiCajeni u
intenzitetu ili fokusu

o kompulzivhom
privrzenoscu specificnim

nefunkcionalnim




ostvarivanja veza S su geste i mimika) rutinama ili ritualima

vr$njacima primjerenih e U osoba s razvijenim e stereotipnim i
razvojnoj dobi djeteta govorom oS$tecenje se repetitivnim motorickim
e 7znacajno oStecena manifestira manirizmima (npr.
ekspresija uZivanja u e U sposobnosti pokreti  rukama il
sre¢i drugih ljudi zapocinjanja ili prstima ili kompleksni
e nedostatak socijalnog i odrzavanja razgovora s pokreti ¢itavog tijela)
emocionalnog ostalima e uporna preokupacija
reciprociteta e stereotipna ili dijelovima predmeta

repetitivna  upotreba
jezika ili idiosinkratski
govor, te nedostatak
spontane makebelieve

igre primjerene

razvojnoj dobi djeteta.

Tablica 3.2.2.2. Kriteriji za autisticni poremecaj [26]

Prema definiciji Svjetske zdravstvene organizacije (eng. WHO):* autizam je skupina
poremecaja koje obiljezavaju kvalitativne nenormalnosti uzajamne interakcije i obrazaca
komunikacije, kao i ogranicen, stereotipan, ponavljajuci repertoar interesa i aktivnosti. Ove
kvalitativne nenormalnosti osnovno su funkcionalno obiljezje osobe s autizmom, koje se po

svojoj izrazenosti razlikuju od osobe do osobe ““ [26].

3.2.3. Dijagnoza poremecaja

Ukoliko je rije¢ o samoj dijagnostici poremecaja, ovdje se naglaSava kako je moguce da
produ ¢ak i godine do pojave prave dijagnoze. Ujedno ta ¢injenica za roditelje, ali i djecu s
autizmom uzrokuje jo§ vece poteskoce. Simptomi samog autizma u pocetku i nisu toliko
naglaseni Sto je vrlo vaZzna stavka koja ujedno uzrokuje najveéi problem pri dijagnostici.
Prilikom samog dijagnosticiranja roditelji su ti koji nemaju zadovoljavajuéi stupanj emocionalne
podrske unutar svoje okoline §to ¢e se negativno odraziti na samo prihvacanje dijagnoze [28].

Nadalje se navodi kako je prema istrazivanjima koja su provedena, u Republici Hrvatskoj
zivi ¢ak 8000 osoba s autizmom [27].

Zivot takvih osoba vrlo je &esto isprepleten nerazumijevanjem te depresijom, izolacijom
te anksioznos¢u. Sve navedeno moze na odreden nacin minimalizirati kvalitetu zivota. Nuzno je
uc¢initi minimalizaciju svih navedenih ucinaka te doprinijeti kvaliteti zdravstvene skrbi. Na
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krajnji ishod lije¢enja velik utjecaj imaju roditelji stoga je vazna edukacija i upucivanje u sve
dostupne metode i postupke lijecenja [29].

Ishod lije¢enja ovisi tako o brojnim faktorima, dok kvaliteti odnosa pridonosi
prvenstveno strucni tim suradnika na podrucju zdravstvene zaStite. Odnos prema pruzateljima
zdravstvene zaStite zahtijeva multidiscipliniran pristup koji ukljucuje niz stru¢njaka iz raznih
biomedicinskih grana s ciljem postignu¢a zadovoljavajuce razine samostalnosti osobe, te njezino
aktivno ukljucenje u sve razine drustvene zajednice [28].

Sama dijagnostika autisticnog poremecaja prvenstveno se postavlja na temelju anamneze
kao i na temelju promatranja djeteta i to u razli¢itim zivotnim situacijama [20].

Ukoliko je rije¢ o uspostavljanju pozitivne dijagnoze ona mora tako sadrzavati Cetiri
¢imbenika, tj. smanjene socijalne odnose, smanjenu verbalnu te neverbalnu komunikaciju,
ogranicen raspon interesa za dogadanja te otpor prema promjenama. Same metode za navedenu
verifikaciju poremecaja ukljuuju nuzne standardizirane intervjue s roditeljima, a ujedno 1 skale
za procjenu ponasanja koje ¢e omoguciti definiciju pojedinih osobitosti ponasanja kao i1 njithovu
kvantifikaciju [20].

Osobe koje imaju autizam su osobe kojima je do kraja Zivota potrebna odredena podrska,
a poglavito onda kada su u dje¢joj dobi. Pristup osobama s autizmom prvenstveno mora biti
individualan. Sama zdravstvena potpora i njega temelji se na holistickom pristupu u
zadovoljavanju osnovnih ljudskih potreba uvazavajué¢i osobnosti svakog pojedinca. Cilj
zdravstvene njege je povecanje samostalnosti djeteta s poremecajem iz spektra autizma,
poboljSanje kvalitete obiteljskog odnosa, te adaptivno funkcioniranje djeteta i obitelji uz

upotrebu metoda koje povecavaju stupanj kvalitete zivota [28].

3.2.4. Pojavnost neuroloskih problema

Vrlo velik broj autisti¢ne djece nema evidentnih neuroloskih ispada kada je rije¢ o ranom
djetinjstvu. Problem nastaje kasnije. Karakteristi¢ni su epilepticki napadaji koji se kod oko 30%
djece javljaju u pubertetu te adolescenciji [1].

Velik broj autisticne djece jo§ od najranije dobi ima blaze neuroloske ispade, kao Sto su
primjerice smetnje u motorici, a poglavito u finoj motorici te grafomotorici kao i u smetnjama
koordinacije. Takoder, navodi se kako su osim neuroloskih ispada vrlo Cesti i poremecaji
percepcije, a poglavito kada je rije¢ o poremecajima organizacije slusnih osjeta, osjeta dodira te
vestibularnih osjeta [1].

Naime, autisti¢no dijete je osjetljivo na zvukove, odnosno dijete koje vrlo ¢esto zna burno

reagirati 1 to na nacin da zatvara rukama usi ili pak izraZava naglaSene simptome straha. Ono
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prikazuje abnormalne vestibularne reakcije kao $to je primjerice vrtnja bez vrtoglavice. Takoder
prisutni su i paradoksalni elementi tako naprimje, dijete na jake zvu¢ne podrazaje zatvara oci dok

na vidne podrazaje usi. Cesto se dijete ponasa kao da je gluho, odnosno ne obazire se na pozive
[30].
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4. Profesionalna podrska obitelji

Profesionalna podrska roditeljima je neupitna u odrastanju svakog djeteta, a kada je
posrijedi dijete s odstupanjem u razvoju, tada podrska i pomo¢ postaju viSestruko vazniji. Danas
kada se zna da je autizam bioloski neurorazvojni poremecaj, roditelji imaju klju¢nu ulogu u svim
edukacijsko rehabilitacijskim postupcima kroz koje njihovo dijete prolazi. Naime, rehabilitatori
su ti koji ¢e pomoci pri poboljsanju kvalitete zivota, a temeljni preduvjet uspjesne suradnje jest
razumijevanje roditelja. Suradnja roditelja i stru¢njaka traje tijekom svih zivotnih ciklusa djeteta,
a najintenzivnija je u najranijoj dobi. Na ovaj nacin roditeljima su olaks$ane stavke kao $to su
procjene i planiranje buduénosti, informacijska pristupnost raznim stavkama. Profesionalci tako
roditelju postaju pouzdani savjetnici koji su viSe usmjereni na simptome, a manje na
jedinstvenost i individualnost [6,20].

Zdrava prilagodba roditelja na teskoces kojima se susrecu zahtijeva fleksibilnost,
sposobnost prihvacanja, te prilagodbu na novonastalu situaciju. Ako profesionalac shvaca nacin
na koji se roditelji nose s Cinjenicom dijagnoze poremecaja iz spektra autizma lakSe ¢e moci
uspostaviti kontakt s njima i odabrati optimalan na¢in ophodenja [31].

Provedenim istrazivanjima autori su dosli do zakljucka postojanja tri vrste roditeljske
usmjerenosti, odnosno tri na¢ina reagiranja, a to su: usmjerenost na ono $to je moglo biti, na ono
Sto jest i na ono $to bi moglo biti [32].

Svaki kontakt stru¢ne osobe s autisticnom obitelji iziskuje poznavanje komunikacijskih
vjestina, suosjecajnost i prirodnost u odnosima Sto pozitivno utjeCe na smanjenje roditeljskog
stresa 1 brige, te im pomaze u procesu prilagodbe. Pruzanje emocionalne podrske je vazan aspekt
oporavka obitelji, ponajprije u prihva¢anju emocija koje roditelji osjecaju, a koje mogu biti vrlo
neugodne, poput osjecaja krivnje, srama ili pak usamljenosti. Prilikom pruzanja emocionalne
podrske pojedincu se pokazuje da su jedni drugima vazni, te da su ga spremni razumjeti, pomo¢i
mu i olakSati postojecu situaciju. Pri tome pomaze svijest kako svaka obitelj u kojoj odraste
dijete s autistiécnim poremecajem prelazi svoje granice u emocionalnom, socijalnom,
financijskom aspektu Zzivljenja. Iako se ¢ini kako je potreban dug period prilikom donosenja
dijagnoze, pocetka i provodenja potrebnim terapijskih i1 rehabilitacijskih postupaka, ne treba
zanemariti i podcijeniti ulogu tih trenutaka, koji mogu biti vazan korak u poboljSanju djetetove
buduc¢nosti. Uz potrebnu razinu empatijskog odnosa, u interakciji s roditeljima potrebna je i
istovremena sposobnost ofuvanja profesionalne orijentacije, odnosno fokusiranje na cilj i

rjeSavanje postojecih problema [33].

11



5. Istrazivacki dio rada

5.1. Cilj istrazivanja
Cilj istrazivanja bio je ispitati kako roditelji djece oboljele od autizma procjenjuju

zadovoljstvo odredenim segmentima vezanima uz kvalitetu Zivota svoje djece i ¢itave obitelji.

5.2. Hipoteze istrazivanja

S obzirom na ciljeve rada formirane su slijedece hipoteze:
Problem 1: Ispitati postoje li razlike zadovoljstva kvalitete zivota s obzirom na spol ispitanika.

Hipoteza 1. Ne postoje razlike u zadovoljstvu kvalitete Zivota s obzirom na spol

ispitanika. Neovisno o spolu ispitanici procjenjuju jednako zadovoljstvo kvalitetom Zivota.

Problem 2: Ispitati postoje li razlike u zadovoljstvu zdravlja djeteta s obzirom na dob
ispitanika.

Hipoteza 2: Ne postoje razlike u zadovoljstvu zdravlja djeteta s obzirom na dob

ispitanika. Neovisno o dobi ispitanici su jednako zadovoljni zdravljem svog djeteta.

Problem 3: Ispitati postoje li razlike u zadovoljstvu pruzanja zdravstvene skrbi s obzirom

na stupanj obrazovanja ispitanika.

Hipoteza 3: Ne postoje razlike u zadovoljstvu pruzanja zdravstvene skrbi s obzirom na
stupanj obrazovanja ispitanika. Neovisno o stupnju obrazovanja ispitanici su jednako zadovoljni

pruzenom zdravstvenom skrbi.
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6. Metodologija istrazivanja

6.1. Ispitanici i postupak

U istrazivanju je sudjelovalo 35 ispitanika, roditelja djece s poremecajem iz spektra
autizma iz udruge ,,Pogled” Nedelis¢e u Medimurskoj zupaniji u vremenskom razdoblju od 17.
do 24. lipnja 2019. godine. Svi su ispitanici anketu ispunjavali samostalno. Ispitanicima je
objasnjena svrha istrazivanja, te na¢in na koji ¢e dobiveni rezultati biti koriSteni, na samom im je

pocetku bila zajam¢ena potpuna anonimnost.

6.2. Instrument istrazivanja

Istrazivanje je provedeno pomoc¢u anketnog upitnika koji je izraden za potrebe ovog
istrazivanja. Anketni upitnik sastoji se od 26 pitanja. Prvi dio upitnika odnosi se na
sociodemografske karakteristike ispitanika (dob, spol, mjesto stanovanja, obrazovanje, bra¢ni
status). Drugi dio upitnika sastoji se od pitanja u kojima se ispituje kvaliteta zivota djeteta s
poremecajem iz spektra autizma i kvaliteta zivota obitelji. Dio pitanja uzet je iz upitnika
,,Pediatric quality od life children* pomocu kojih se ispitivala kvaliteta Zivota djeteta, njihova
ograni¢enost u slobodnim aktivnosti, zadovoljstvo zdravljem, iskazivanjem boli, prihva¢enosti
djeteta u okolini, a dio iz upitnika Svjetske zdravstvene organizacije pod nazivom ,,WHOQOL-

BREF* koji sluzi kao instrument procjene kvalitete Zivota.

6.3. Statisticka obrada

Prikupljeni rezultati obradeni su koristenjem programskog alata SPSS. Za deskriptivne
podatke prikazane su frekvencije odgovora, aritmeticka sredina, standardna devijacija, te
minimalni i maksimalni rezultat, odnosno raspon rezultata. U sklopu istrazivanja bit ¢e prikazani
rezultati Fisherovog egzaktnog testa, te Hi kvadrat testa, dok su hipoteze testirane pomocu t-testa

za nezavisne uzorke i analize varijance (ANOVA).
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7. Rezultati istrazivanja

7.1. Prikaz rezultata prema sociodemografskim podatcima ispitanika

Najprije se unutar rada rjeSavaju sociodemografske karakteristike ispitanika.

® ZENSKO
® MUSKO

Grafikon 7.1.1. Udio ispitanika prema spolu, izvor: autor, D.F

U istrazivanju je sveukupno sudjelovalo 35 ispitanika iz udruge ,,Pogled®, Nedelis¢e. Na
temelju provedenog istrazivanja vidljivo je kako je veci broj ispitanika zenskog spola. Rije€ je o
(N=23) 66% ispitanika zenskog spola dok je udio muskih ispitanika (N=12) 34% (grafikon
7.1.1).

m20do 25
= 25do 30
m 30do 35
m 35 do 40

= viSe od 40

Grafikon 7.1.1. Udio ispitanika prema dobi, izvor: autor, D.F.
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Slijede¢a stavka koja se prikazuje je udio ispitanika prema dobi. Ispitanici su
raspodijeljeni u pet dobnih skupina s time da je najveéi broj ispitanika u rasponu od 30 do 35
godina, cak njih (N=17) 48% ispitanika, dok je najmanji udio ispitanika izmedu 20 do 25 godina,
odnosno njih (N=2) 6% ispitanika (grafikon 7.1.2.).

3%

® OSNOVNA
SKOLA

® SREDNJA SKOLA

= PREDDIPLOMSKI
STUDN

B DIPLOMSKI
STUDN

Grafikon 7.1.2. Udio ispitanika prema stupnju obrazovanja, izvor: autor, D.F.

Nadalje je prikazan udio ispitanika prema stupnju obrazovanja. Najveéi broj ispitanika
ima srednju strucnu spremu njih (N=17) 48% ispitanika. Najmanji broj ispitanika, (N=1) 3% ima

osnovno Skolsko obrazovanje (grafikon 7.1.3.).

% 19 u BRACNA
a0 40 047 ZAJEDNICA

B [ZVANBRACNA
ZAJEDNICA

" RAZVEDEN

u S| OBODAN

B UDOVAC

Grafikon 7.1.3. Udio ispitanika prema bracnom statusu, izvor: autor, D.F.
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Slijede¢i graficki prikaz prikazuje udio ispitanika prema bracnom statusu. Najveéi broj
ispitanika je u brac¢noj zajednici s cak (N=31) 84% odgovora. Ostali ispitanici su podjednako

rasporedeni od kojih svaki ¢ini (N=1) 4% (grafikon 7.1.4.).

ESELO
B GRAD

Grafikon 7.1.4. Udio ispitanika prema mjestu stanovanja, izvor: autor, D.F

U sljede¢em grafickom prikazu vidljiva je zastupljenost ispitanika prema mjestu

stanovanja gdje su i selo i grad podjednako rasporedeni s manjim naglaskom na selo (grafikon
7.1.5.).

7.2. Podatci o djetetu

U nastavku rada slijedi konkretno istrazivanje provedeno u segmentu istraZivanja
kvalitete zivota obitelji djece s poteskocama u razvoju. Svi ispitanici imaju u obitelji dijete koje

ima poteskoce u razvoju, a rije¢ je upravo o autizmu.

Broj ispitanika

3 4 6 7 8 9 10 11 12 13 14 16 17 18

Dob djece

Grafikon 7.2.1. Udio ispitanika prema dobi djece, izvor: autor, D.F.
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N Valjanih 35
Nedostaje 0

X 8,57

Sd 3,995

Min 3

Max 18

Tablica 7.2.1. Prikaz dobi djeteta, izvor: autor D.F.

Na slijede¢em grafickom i tablicnom prikazu moze se vidjeti zastupljenost ispitanika
prema dobi djece oboljele od autizma. Najveci broj ispitanika navodi kako ima dijete od 4
godine koje je oboljelo od autizma, to¢nije 16% ispitanika. Slijede¢i po zastupljenosti su roditelji
djece od 8 godina te roditelji djece od 9 godina. Najmanji udio je roditelja djece starije dobi,
odnosno iznad 14 godina (grafikon 7.2.1.). U tablici 7.2.1. vidljivo je kako je srednja dob djece
8,57 godina uz prosje¢no odstupanje od 3,995 godina, minimalna vrijednost, odnosno dob
dijeteta iznosi 3 godine, a maksimalna vrijednost 18 godina.

® ASPERGEROV SINDROM

= AUTIZAM

5 AUTIZAM | ADHD

B AUTIZAM | EPILEPSIJA

® AUTIZAM I POTESKOCE
GOVORA

Grafikon 7.2.2. Udio ispitanika prema dijagnostickom kriteriju, izvor: autor, D.F.

Slijede¢i graficki prikaz odnosi se na dijagnostiku bolesti koju imaju djeca ispitanika.
Navodi se kako djeca svih ispitanika imaju autizam, no isti se razlikuje. Tako 70% ispitanika
navodi kako dijete ima autizam, dok kombinaciju autizma i epilepsije ima 6% djece.
Kombinaciju autizma i ADHD-a ima takoder 6% djece dok nespecifi¢ni poremecaj razvoja s

elementima autizma 3% djece ispitanika (grafikon 7.2.2.).
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N %
vrti¢ 10 28,6%
redovnu skolsku 14 40.0%
nastavu
. . nastavu po
Pohada li Vase dijete?

ofiada &t Vase dyete prilagodenom 7 20,0%

programu
nista od navedenog 4 11,4%
Ukupno 35 100,0%

Tablica 7.2.2. Prikaz pohadanja djece u vrtié, skolu, izvor: autor, D.F.

Kod pitanja pohada 1li Vase dijete moze se uociti kako (N=10) 28,6% ispitanika navodi

vrti¢, najveci broj ispitanika navodi kako njihova djeca pohadaju (N=14) 40,0%

redovnu

Skolsku nastavu, (N=7) 20,0% navodi nastavu po prilagodenom programu, a najmanji broj

ispitanika navodi da njihova djeca ne pohadaju niSta od navedenog (N=4) 11,4% (tablica 7.2.2.).

N % X Sd
vrlo nezadovoljan/- 1 2 9%
na
Koliko ste trenutno 2 4 11,4%
zadovoljni zdravljem |3 17 48,6%
svog dijeteta? 4 11 31,4%
vrlo zadovoljan/-na 2 5,7%
Ukupno 35 100,0% 3,26 ,85

Tablica 7.2.3. Prikaz rezultata zadovoljstva roditelja trenunim zdravljem djeteta, izvor: autor,

D.F.
*Fisherov egzaktni test
Dob p*
20-25 | 25-30 | 30-35 | 35-40 | 40ivise
godina
vrlo N 0 0 0 1 0
nezadovoljan
) N | 0,0% 0,0% 0,0%| 11,1% 0,0%
Koliko ste /-na
trenutno ) % 0 0 3 1 0
zadovoljni N | 0,0% 0,0%| 17,6%| 11,1% 0,0%| 0,743
zdravljem svog % 2 2 8 3 2
dijeteta? 3 100,0
N % 66,7%| 47,1%| 33,3% 50,0%
4 % 0 0 5 4 2
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N | 0,0% 0,0%| 29,4%| 44,4% 50,0%
vrlo % 0 1 1 0 0
li -
flzdovo I 00| 333%|  5.9%| 00%|  0,0%
N 2 3 17 9 4
Ukupno 1 1
P % 00.0 100,0% | 100,0% 00.0 100,0%
% %
Tablica 7.2.4. Usporedba zadovoljstva zdravlja djeteta s obzirom na dob ispitanika, izvor: autor,
D.F.

Slijedec¢e pitanje odnosi se na zadovoljstvo trenutnim zdravljem djeteta gdje jedinica
oznaCava vrlo nezadovoljne ispitanike, a petica vrlo zadovoljne ispitanike. Najveci broj
ispitanika izjasnjava se kao srednje zadovoljan zdravstvenim stanjem djeteta, odnosno njih
(N=17) 49% ispitanika. Najmanji broj ispitanika je vrlo nezadovoljan, odnosno (N=1) 3%
ispitanika. Drugi po zastupljenosti su zadovoljni koji oznacavaju stavku 4 kao zadovoljstvo,
odnosno (N=11) 31% ispitanika, podatci su vidljivi na tabli¢nom prikazu (tablica 7.2.3.), dok je
u tablici 7.2.4. vidljiva usporedba zadovoljstva zdravlja dijeteta s obzirom na dob ispitanika.
Pogledaju li se odgovori ispitanika na pitanje koliko ste trenutno zadovoljni zdravljem svog
dijeteta moze se uociti kako aritmeticka sredina iznosi 3,26, dok standardna devijacija iznosi

0,85.
Razina signifikantnosti Fisherovog egzaktnog testa kod pitanja koliko ste trenutno

zadovoljni zdravljem svog dijetetas obzirom na dob ispitanika iznosi 0,743 (p>0,05), dakle nije
uocena statisti¢ki znacajna razlika kod promatranih varijabli. Devijacija iznosi 0,97.

Postavljena hipoteza je pretpostavila da ne postoje razlike u zadovoljstvu zdravljem
djeteta s obzirom na dob ispitanika. Hipoteza je testirana analizom varijance obzirom na to da

Levenov test homogenosti varijance nije bio znacajan (zadovoljen uvjet za provedbu ANOVA-

e).

Dob Levenov p X SD F dfl i df2 p
test
1,32 0,28 0,34 4,35 0,85
20-25 godina 3,00 0,00
Zadovoljstvo
zdravljem
djeteta 26-30 godina 367 116
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31-35 godina 324 0,83

36-40 godina 3,11 1,05
Vise od 40
. 3,50 0,85
godina

Tablica 7.2.5. Razlika u zadovoljstvu zdravljem djeteta s obzirom na dob, izvor: autor, D.F.

I ova hipoteza je potvrdena obzirom na to da nije dobivena statisticki znacajna razlika u
zadovoljstvu zdravljem djeteta s obzirom na dob te neovisno o dobi ispitanici su jednako
zadovoljni zdravljem svog djeteta.

N % X Sd
Koliko je ¢esto Vase |nikad 2 5,7%
dijete zbog svoje 2 12 34,3%
dijagnoze bilo 3 11 31,4%
ogranic¢eno u bilo kojoj | 4 9 25,7%
od navedenih aktivnosti | yvijek 1 2,9%
(npr.voznja biciklom,
igranje nogometa,
. . |Ukupno 35 100,0% 2,86 ,97
samostalno oblacenje,
jedenje,..)?

Tablica 7.2.6. Prikaz rezultata roditelja o ogranicenosti u aktivnostima, izvor: autor, D.F.

Slijede¢i tabli¢ni prikaz odnosi se na ogranienje djeteta u njegovim aktivnostima.
Ponovno roditelji su dosta zadovoljni i ne navodi prevelika ograni¢enja u aktivnostima, odnosno
njih (N=11) 31%. Ispitanik koji navodi da je njegovo dijete uvijek ograni¢eno u aktivnostima
¢ini (N=1) 6%. (tablica 7.2.6.). MoZe se uociti kako aritmeticka sredina iznosi 2,86, dok

standardna devijacija iznosi 0,97.

N % X Sd
nikad 2 5,7%
Koliko ¢esto |2 12 34,3%
Vase dijete 3 15 42,9%
iskazuje nelagodu | 4 6 17,1%
i/ili bol? uvijek 0 0,0%
Ukupno 35 100,0% 2,71 ,83

Tablica 7.2.7. Prikaz rezultata roditelja o iskazivanju boli njihova djeteta, izvor: autor, D.F.

Slijedece pitanje odnosi se o osjecaju 1 iskazivanju nelagode i boli kod djeteta. Naime,

(N=4) 6% ispitanika navodi kako njegovo dijete nikada ne osjeca bol ili nelagodu. (N=12) 34%

ispitanika navodi kako njegovo dijete uglavnom ne iskazuje bol ili nelagodu, dok njih (N=15)
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43% koji ¢ine najvise odgovora navodi kako njihova djeca iskazuju bol ili nelagodu ponekad

(tablica 7.2.7.). Aritmeticka sredina iznosi 2,71, dok standardna devijacija iznosi 0,83.

N %

i . : : . bolje 6 17,1%
kak

S e o S 0 e |0
Jentl RIEEOVOrRjezio ponasanye: Ukupno 35|  100,0%
. . .. . . bolje 27 77,1%
U usporedbi s godinu dana prije, kako bi ste ocijenili J 00
zdravlje svog dijeteta? loStje 8 22,9%
' Ukupno 35 100,0%

Tablica 7.2.8. Prikaz usporedbe ponasanja i zdravlja djeteta izvor: autor, D.F.

Nadalje, kod pitanja u usporedbi s drugom djecom njegove dobi, kako bi ste ocijenili
njegovo/njezino ponasanje moze se uociti kako 17% ispitanika navodi bolje dok 83% ispitanika
navodi losije, nadalje kod pitanja u usporedbi s godinu dana prije, kako bi ste ocijenili zdravlje

svog djeteta 77% ispitanika navodi bolje dok 22% ispitanika navodi losije (tablica 7.2.8.).

N % X Sd
P Va nikad 0 0,0%
G ]2 4 11,4%
cesto Vase dicte osjeca | 7] 486%
el oseealy 14 40,0%
uznemireno, -
. uvijek 0 0,0%
usamljeno, nervozno?
Ukupno 35 100,0% 3,29 ,67
vilo 0 0,0%
Prema Vasem nezadovoljno
mi$ljenju, koliko je |2 1 2,9%
Vase dijete zadovoljno |3 12 34,3%
svojom okolinom |4 19 54,3%
(prijateljima, obitelji)? |vrlo zadovoljno 3 8,6%
Ukupno 35 100,0% 3,69 ,68

Tablica 7.2.9. Prikaz misljenja ispitanika o osjecajima i zadovoljstvu djeteta, izvor: autor, D.F.

Pogledaju li se odgovori ispitanika na pitanje prema Vasem misljenju, koliko se ¢esto
Vase dijete osjeca uznemireno, usamljeno, nervozno moze se uociti kako aritmeticka sredina
iznosi 3,29, dok standardna devijacija iznosi 0,67, nadalje kod pitanja prema VaSem misljenju,
koliko je VasSe dijete zadovoljno svojom okolinom (prijateljima, obitelji) moze se uociti kako

aritmeticka sredina iznosi 3,69, dok standardna devijacija iznosi 0,68 (tablica 7.2.9.).
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Kod pitanja da li uzivate prihvacéenost Vaseg djeteta u sredini u kojoj Zivite, u vrticu, Skoli
moze se uociti kako 60,0% ispitanika navodi da, dok 40,0% ispitanika navodi ne (tablica
7.2.10.).

N %
.. o L Da 21 60,0%
Da li uzivate prihvacenost Vaseg djeteta u 0
sredini u kojoj zivite, u vrti¢u, skoli? Ne 14 40,0%
’ ’ ' Ukupno | 35 100,0%

7.2.10. Prikaz rezultata o prihvacenosti djeteta, izvor: autor, D.F.

7.3. Podatci o percepciji kvalitete Zivota obitelji

Na sljede¢im ¢e stranicama biti prikazani deskriptivni pokazatelji za promatranu skalu
kvalitete zivota obitelji, za svako Ce pitanje biti prikazane frekvencije 1 postotci, aritmeticka
sredina 1 standardna devijacija. Komentirat ¢e se pitanja kod kojih je zabiljeZena najmanja 1

najveca vrijednost aritmeticke sredine odgovora ispitanika (tablica 7.3.1.).

N % X Sd
nikad 0 0,0%
Moja obitelj uziva 2 1 2,9%
provoditi vrijeme 3 > 14,5%
. 4 19 54,3%
zajedno. "
uvijek 10 28,6%
Ukupno 35 100,0% 4,09 74
nikad 1 2,9%
Moja obitelj ima 2 3 8,6%
prijatelje i bliznje koji |3 6 17,1%
nam pruZaju potrebnu |4 17 48,6%
pomo¢ i podrsku. uvijek 8 22,9%
Ukupno 35 100,0% 3,80 ,99
nikad 0 0,0%
Moja obitelj ima 2 3 8,6%
dovoljno vremenaza |3 14 40,0%
provodenje zajednickih |4 17 48,6%
aktivnosti. uvijek 1 2,9%
Ukupno 35 100,0% 3,46 70
Moja obitelj zajedno nikad 0 0,0%
rjeSava probleme i 2 3 8,6%
medusobno se podrzava | 3 9 25,7%
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u ostvarenju ciljeva. 4 18 51,4%
uvijek 5 14,3%
Ukupno 35 100,0% 3,71 ,83
nikad 1 2,9%
Moja obitelj dobi 2 2 2.7%
Al T
P 4 14 40,0%
skrb. -
uvijek 7 20,0%
Ukupno 35 100,0% 3,69 ,96
Moia obiteli _ nikad 0 0,0%
) ct))J:l Odl:]ej ostvaruje 5 1 2.9%
ogobZrcr)\a I?os'z Snam 3 13 37,1%
Dama ¥l 4 17 48,6%
pruzaju zdravstvenu "
. y uvijek 4 11,4%
skrb 1 podrsku.
Ukupno 35 100,0% 3,69 72
vrlo nezadovoljan/- ) 5.7%
na
Koliko ste zadovoljni |2 4 11,4%
pruzenom 3 17 48,6%
zdravstvenom skrbi? 4 11 31,4%
vrlo zadovoljan/-na 1 2,9%
Ukupno 35 100,0% 3,14 ,88
\r:;Io nezadovoljan/- 0 0.0%
Kc:jllko Is'te' T(veul!f[utpno 5 0 0.0%
o e | -
— 4 12 34,3%
obitelji? -
vrlo zadovoljan/-na 0 0,0%
Ukupno 35 100,0% 3,34 ,48

Tablica 7.3.1. Kvaliteta Zivota obitelji, izvor: autor, D.F.

Najvisu vrijednost aritmetickih sredina odgovora ispitanika biljeZimo za pitanja: moja
obitelj uziva provoditi vrijeme zajedno gdjearitmeticka sredina odgovora ispitanika iznosi4,09
dok standardna devijacija iznosi 0,74, zatim moja obitelj ima prijatelje i bliznje koji nam pruzaju
potrebnu pomo¢ 1 podrsku gdje aritmeticka sredina odgovora ispitanika iznosi3,80 dok
standardna devijacija iznosi 0,99.

Najnizu vrijednost aritmeti¢kih sredina odgovora ispitanika biljezimo za pitanja: koliko
ste zadovoljni pruzenom zdravstvenom skrbi gdje aritmeticka sredina odgovora ispitanika
iznosi3,14 dok standardna devijacija iznosi 0,88, zatim koliko ste sveukupno zadovoljni
kvalitetom zivota Vas i Vase obitelji gdje aritmeticka sredina odgovora ispitanika iznosi3,34 dok

standardna devijacija iznosi 0,48.
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Ispitivano je postoje li spolne razlike u zadovoljstvu kvalitete zivotom te je postavljena nul

hipoteza da ne postoje statisticki znaCajne razlike zadovoljstva kvalitetom Zivota s obzirom na

spol. Hipoteza je provjerena t-testom za nezavisne uzorke.

Spol X SD t df

-0,65 33 0,52

Zadovoljstvo Musko 342 0,52
kvalitetom obiteljskog
Sivot
ot Zensko 3,30 047

Tablica 7.3.2. Aritmeticke sredine i standardne devijacije rezultata Zenskih i muskih ispitanika

navarijabli zadovoljstva kvalitete Zivota te znacajnost razlika izmedu njih, izvor: autor, D.F.

Hipoteza je potvrdena te nije dobivena statisticki znacajna razlika po spolu zadovoljstvu

kvalitetom zivota te neovisno o spolu ispitanici procjenjuju jednako zadovoljstvo kvalitete

Zivota.

Posljednja hipoteza je bila ispitati postoje 1li razlike u zadovoljstvu pruzenom

zdravstvenom skrbi s obzirom na stupanj obrazovanja ispitanika. Kao i prethodne hipoteze i ova

je hipoteza postavljena kao nul hipoteza odnosno da se ne predvida da postoje razlike s obzirom

na stupanj obrazovanja ispitanika. Hipoteza je takoder provjerena analizom varijance i takoder je

bio zadovoljen uvjet homogenosti varijance, odnosno Levenov test nije bio zna¢ajan.

Stupanj obrazovanja  Levenov p X SD F dfli p
test df2
0,63 0,60 1,65 3,35 0,20
2,00 0,00

Osnovna Skola

ja s 294 0,83
Zadovoljstvo Srednja skola
skrbi
Preddiplomski studij 3,25 1,04
Diplomski studij 356 073

Tablica 7.3.3. Razlika u zadovoljstvu pruzenom zdravstvenom skrbi s obzirom na stupanj

obrazovanja ispitanika, izvor:autor, D.F.
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Posljednja hipoteza je takoder potvrdena i u ovom istrazivanju nije dobivena statisticki

znacajna razlika u zadovoljstvu pruzenom skrbi s obzirom na stupanj obrazovanja ispitanika.

*Fisherov egzaktni test

Spol
Zensko Musko p*
N % N %
nikad 0 0,00 O 0,0%
2 1 4,3%| O 0,0%
Moja obitelj uziva provoditi vrijeme |3 1 4,3%| 4| 33,3% 0.095
zajedno. 4 13| 56,5%| 6| 50,0% ’
uvijek 8 348%| 2| 16,7%
Ukupno 23| 100,0%| 12| 100,0%
nikad 1 43%| 0 0,0%
o L 2 2] 8% 1| 83%
M(')'Ja obitel; 1@a prijatelje 1 bhsz,e. 3 3| 13.0%| 3| 250%
koji nam pruzaju potrebnu pomo¢ i 0,933
podriku, 4 § 11| 47,8%| 6| 50,0%
uvijek 6| 26,1%| 2| 16,7%
Ukupno 23| 100,0%| 12| 100,0%
nikad 0 0,000 O 0,0%
2 3] 13,0%| O 0,0%
Moja obitelj ima dovoljno vremena za | 3 8 348%| 6| 50,0% 0.727
provodenje zajednickih aktivnosti. 4 11| 47,8%| 6| 50,0% ’
uvijek 1 43%| O 0,0%
Ukupno 23| 100,0%| 12| 100,0%
nikad 0 0,000 O 0,0%
L . 2 3| 13,0%| O 0,0%
Moja Oblte'lj zajedno rjesava ] 3 5| 217%| 4| 33.3%
probleme 1 medusobno se podrzava u 0,606
ostvarenju ciljeva. 4 ” 11, 4r8% 7, 58,3%
uvijek 4| 174%| 1 8,3%
Ukupno 23| 100,0%| 12| 100,0%
nikad 1 43%| O 0,0%
2 1 43%| 1 8,3%
Moja obitelj dobiva potrebnu 3 7] 30,4%| 4| 33,3% 1.000
medicinsku skrb. 4 9| 39,1%| 5| 41,7% ’
uvijek 5/ 21,7%| 2| 16,7%
Ukupno 23| 100,0%| 12| 100,0%
nikad 0,00 O 0,0%
Moja obitelj ostvaruje dobre odnose s |2 43%| O 0,0%
osobama koje nam pruzaju 3 11| 478%| 2| 16,7% 0,142
zdravstvenu skrb 1 podrsku. 4 8| 34,8%| 9| 750%
uvijek 3| 13,0%| 1 8,3%
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Ukupno 23| 100,0%| 12| 100,0%
I ljan/-

vrlo nezadovoljan/ ) 87%| 0 0.0%

na
Koliko ste zadovoljni pruzenom 2 4, 17,4%| 0] 0,0% 0.308
zdravstvenom skrbi? 3 10| 43,5%| 7| 58,3% ’

4 7] 304%| 4| 33,3%

vrlo zadovoljan/-na 0 0,0%| 1| 83%

Ukupno 23| 100,0%/| 12| 100,0%

vrlo nezadovoljan/- 0 0.0%| o 0.0%

na
Koliko ste sveukupno zadovoljni 2 0f 00%| O] 00% 0.709
kvalitetom Zivota Vas i Vase obitelji? |3 16| 69,6%| 7| 58,3% ’

4 7] 304%| 5| 41,7%

vrlo zadovoljan/-na 0 0,0 O 0,0%

Ukupno 23| 100,0%/| 12| 100,0%

Tablica 7.3.4. Usporedba kvalitete Zivota s obzirom na spol ispitanika, izvor: autor, D.F.

Pogleda li se vrijednost signifikantnosti s obzirom na spol ispitanika moze se uociti kako

signifikantnost testa iznosi vise od 5%, p>0,05 u svim promatranim slu¢ajevima, te se stoga

moze konstatirati kako spol nema znacajan utjecaj na odgovore ispitanika kod navedenih pitanja.

*Fisherov egzaktni test

Dob
20-25 2530 | 30-35 3540 | 40ivise | p*
godina
% [N % |[N|] % |N|] % |N %
nikad ol 00%|0| 00%| o 00%| o 00%| 0] 00%
P ol 00%|0| 00%| 1| 59%| 0| 0,0%|0] 0,0%
I'Z/Z'?izomte” 3 ol 00%|0| 00%| 2| 11,8%| 3| 33,3%|0| 0,0%
provoditi |4 2 100;3 1| 33.3%| 10| 58,8%| 3| 33,3%|3| 75,0%| 0,758
vrijeme -
o oo tonz e 4 B 5 3901 0
Ukupno 2 % 3 % 17 % 9 % 4 %
Moja obitelj | nikad ol 00%|0| 00%| 1| 59%| 0| 00%| 0| 0,0%
ima prijatelje | 2 0| 0,0%|0| 0,0%| 2| 11,8%| 0| 0,0%|1| 25,0%
ibliznje koji |3 0| 00%|0| 00%]| 3| 17:6%| 3| 33.3% 0| 00%| (o
nam pruzajt | 4 2| 1000150 66706| 7| 41,2%| 5| 556%| 1| 250%
potrebnu %
pomo¢i  |uvijek 0| 00%|1] 333%| 4| 235%| 1| 11,1%| 2| 50,0%
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podrsku.

100,0

100,0

100,0

100,0

100,0

Ukupno 2 % 3 % 17 % 9 % 4 %
Moja obitelj |nikad 0| 0,0%|0| 0,0%| 0| 0,0%| 0| 0,0%|0| 0,0%
ima 2 0| 0,0%|0| 0,0%| 3| 17,6%| 0| 0,0%|0| 0,0%
dovoljno 3 1| 50,0%|1| 33,3%| 6| 353%| 5| 55,6%]| 1| 25,0%
vremenaza |4 1| 50,0%|2| 66,7%| 7| 41,2%| 4| 44,4%)| 3| 75,0%| 0,937
provodenje | uvijek 0| 0,0%|0| 0,0%| 1| 5,9%| 0| 0,0%|0| 0,0%
zajednickih 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
aktivnosti. | Ukupno 2 % 3 % 17 % 9 % 4 %
Moja obitelj | nikad 0| 0,0%|0| 0,0%| 0| 0,0%| 0| 0,0%|0| 0,0%
zajedno 2 0| 0,0%|0| 0,0%| 3| 17,6%| 0| 0,0%|0| 0,0%
rjeSava 3 1] 50,0%|0| 0,0%| 6| 353%| 1| 11,1%|1| 25,0%
probleme i 4 1| 50,0%| 2| 66,7%| 6| 353%| 7| 77,8%|2| 50,0%| g7
medusobno | yjjek 0| 0,0%|1] 33,3%| 2| 11,8%| 1| 11,1%]| 1| 25,0%
se podrzava
U ostvarenju | Ukupno 5 100(;) 3 100(;/0 17 100(;/0 9 100(;) 4 100(;;)
ciljeva. 0 0 0 0 0
nikad 0| 0,0%|0| 0,0%| 1| 5,9%| 0| 0,0%|0| 0,0%
Moia obitel 2 0| 0,0%|0| 0,0%| 2| 11,8%| 0| 0,0%|0| 0,0%
docgif/;’ el 13 0 00%|0| 00%| 6| 353%| 4| 44,4%]|1] 250%
100,0
potrebnu 4 2 % 2| 66,7%| 6| 353%| 2| 22,2%|2| 50,0%| 0,838
medicinsku
skrb uvijek 0/ 0,0%|1| 33,3%| 2| 11,8%| 3| 33,3%| 1| 25,0%
' 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Ukupno 2 o |3 117 19 4 ’
Y% % % % %
Moja obitelj | nikad 0, 0,0%|0| 0,0%| 0| 0,0% 0| 0,0%|0| 0,0%
ostvaruje 2 0| 0,0%|0| 0,0%| 1| 59%| 0| 0,0%|0| 0,0%
dobre 3 2 1000 1| 33,3%| 9| 52,9%| 1| 11,1%|0| 0,0%
odnose s % , , : :
osobama |4 0] 0,0%]|2) 66,7%| 5| 29.4%| 7| 77,8%|3| 75,0%| g 148
koje nam. | yijek 0| 0,0%|0| 00%| 2| 11,8%| 1| 11,1%]| 1| 25,0%
pruzaju
zdravstvenu 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
skrb i Ukupno 2 % 3 % 17 % 9 % 4 %
podrsku.
vrlo
Koliko ste nezadovoljan/- 0/ 0,0%|0| 0,0%| 2| 11,8%| 0| 0,0%|0| 0,0%
zadovoljni | na
pruzenom 2 0, 0,0%|0| 0,0%| 3| 17,6%| 1| 11,1%|0| 0,0%| 0,743
zdravstveno
. 3 2 1000 1| 33,3%| 8| 47,1%| 5| 55,6%]| 1| 25,0%
m skrbi? %
4 0l 0,0%|2| 66,7%| 4| 235%| 2| 22,2%| 3| 75,0%
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vio— ol 00%|0| 00%| o] 00%| 1| 11.1%|0| 0,0%
zadovoljan/-na
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Ukupno 2 % 3 % 17 % 9 % 4 %
vrlo
nezadovoljan/- 0| 0,0%|0| 0,0%| 0| 0,0%| 0| 0,0%|0| 0,0%
Koliko ste na
sveukupno 2 0| 0,0%|0| 0,0%| 05 0,0%| 0| 0,0%|0| 0,0%
zadovoljni 100,0
2 1 % 1 76,5% 7% 1| 25,0%
kvalitetom 3 % 33,3%| 13| 76,5%| 6| 66,7% 5,0% 0.182
zivota Vasi |4 0| 0,0%|2| 66,7%| 4| 23,5%| 3| 33,3%| 3| 75,0%
Vase vrlo ol 00%|0| 00%| ol 00%| ol 00%| 0| 00%
obitelji? zadovoljan/-na o7 w70 U7 U7 0%
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Ukupno 2 % 3 % 17 % 9 % 4 %

Tablica 7.3.5. Usporedba s obzirom na dob ispitanika, izvor: autor, D.F.

Pogleda li se vrijednost signifikantnosti s obzirom na dob ispitanika moZe se uociti kako

signifikantnost testa iznosi vise od 5%, p>0,05 u svim promatranim slucajevima, te se stoga

moze konstatirati kako dob nema znacajan utjecaj na odgovore ispitanika kod navedenih pitanja.

*Fisherov egzaktni test

Najvisa razina Vaseg obrazovanja
osnovna srednja | preddiplom | diplomski p*
Skola Skola ski studij studij
N % N % N % N %
nikad 0of 0,0%| 0| 0,0%| 04 0,0%| 0| 0,0%
2 0f 0,0%| 1| 59%| 0, 0,0%| 0| 0,0%
Moja obitelj ui 3 0O 0,0%| 1| 59%| 3| 37,5%| 1| 11,1%
0ja Oo01t€l] uziva
provoditi vrijeme 4 1 100(;) 9| 52,9%| 4| 50,0%| 5| 55,6% 0,657
zajedno. - °
uvijek 0 0,0%| 6| 353%| 1| 125%| 3| 33,3%
100,0 100,0 100,0 100,0
Ukupno 1 % 17 % 8 % 9 %
nikad 0f 0,0%| 1| 59%| 0, 0,0%| 0| 0,0%
Moia obiteli i 2 0f 00%| 2| 11,8%| 1| 125%| 0| 0,0%
0ja obite) Ima 100,0
prijatelje 1 bliznje 3 1 % 2| 11,8%| 1| 12,5%| 2| 22,2%
koji 7a] 0,860
th:ﬁﬁp?;?g‘i 4 o| 00%| 9| 529%| 4| 50,0%| 4| 44,4%
1130 dr uvijek 0| 00%| 3| 17,6%| 2| 250%| 3| 333%
. 100,0 100,0 100,0 100,0
Ukupno 1 % 17 % 8 % 9 %
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nikad 0| 0,0%| 0| 0,0 0| 0,0%| 0| 0,0%
. o 2 0 0,0%| 2| 11,8%| 1| 125%| 0| 0,0%
Moja obitelj ima 5 0| 00%| 7| 41,2%| 3| 37,5%| 4| 44.4%
dovoljno vremena 100.0
za provodenje 4 1 (;/0 8| 47,1%| 4| 50,0%| 4| 44,4% 0,899
zajednickih —
aktivnosti uvijek 0 OO(())Of; 0 OO(())O/S 0 00(())0/8 1 11(,)20/00
100, 100, 100, 100,
Ukupno 1 % 17 % 8 % 9 %
nikad 0| 0,0%| 0| 0,0%| 0| 0,0%| 0| 0,0%
o 2 0| 0,0%| 2| 11,8%| 1| 12,5%| 0| 0,0%
Moja obitel) zajedno 5 0| 00%| 5| 204%| 1| 125%| 3| 33.3%
rjeSava probleme i 100.0
medusobno se 4 1 (;/0 8| 47,1%| 4| 50,0%| 5| 55,6% 0,949
podrzava u -
Ukupno 1 % 17 % 8 % 9 %
nikad 0| 0,0%| 1| 5,9%| 0| 0,0%| 0| 0,0%
2 0| 0,0%| 0| 0,0%| 2| 25,0%| 0| 0,0%
Moja obitelj dobiva |3 1 100(;/(3 5| 29,4%| 2| 25,0%| 3| 33,3%
potrebnu 4 o| 00%| 8 471%| 3| 37.5%| 3| 33.3%| OO
medicinsku skrb. —
uvijek 0| 0,0%| 3| 17,6%| 1| 12,5%| 3| 33,3%
100,0 100,0 100,0 100,0
Ukupno 1 % 17 % 8 % 9 %
nikad 0/ 0,0%| 0| 0,0%| 0| 0,0%| 0| 0,0%
Moja obitelj 2 0/ 0,0%| 1| 59%| 0| 0,0%| 0| 0,0%
ostvaruje dobre 3 1| 10000 21 41 006| 3| 375%| 2| 22.2%
odnose s osobama % 0.931
koje nam pruzaju 4 0| 0,0%| 7| 41,2%| 4| 50,0%| 6| 66,7% ’
zdravstvenu skrb i | uvijek 0| 0,0%| 2| 11,8%| 1| 12,5%| 1| 11,1%
podrsku. 100,0 100,0 100,0 100,0
Ukupno 1 % 17 % 8 % 9 %
vrlo
nezadovoljan/-| 0| 0,0%| 1| 5,9%| 1| 125%| 0| 0,0%
na
Koliko ste 2 1| 1000 5l 176m 0| 00%| o 00%
zadovoljni %
pruzenom 3 0/ 0,0%| 9| 529%| 3| 37,5%| 5| 55,6% 0,293
zdravstvenom 4 0 0,0%| 4| 23,5%| 4| 50,0%| 3| 33,3%
skrbi? vrlo
. 0/ 0,0%| 0| 0,0%| 0| 0,0%| 1| 11,1%
zadovoljan/-na
100,0 100,0 100,0 100,0
Ukupno 1 % 17 % 8 % 9 %
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Koliko ste
sveukupno
zadovoljni
kvalitetom zivota
Vas i Vase obitelji?

vrlo
nezadovoljan/-| 0| 0,0%| 0| 0,0%| 0| 0,0%| 0| 0,0%
na
2 0| 0,0%| 0| 0,0%| 0| 0,0%| 0| 0,0%
1
3 1 OO(;Z 11| 64,7%| 6| 75,0%| 5| 55,6%
4 0| 0,0%| 6| 353%| 2| 25,0%| 4| 44,4%
|
vilo o| 00%| o| 00w ol 00%| o 00%
zadovoljan/-na
100,0 100,0 100,0 100,0
k 1 17 ’ ' ’
Ukupno % % 8 % 9 %

0,875

Tablica 7.3.6. Usporedba s obzirom na obrazovanje ispitanika, izvor: autor, D.F.

Pogleda li se vrijednost signifikantnosti s obzirom na obrazovanje ispitanika moZe se

uociti kako signifikantnost testa iznosi vise od 5%, p>0,05 u svim promatranim sluc¢ajevima, te

se stoga moze konstatirati kako obrazovanje nema znacajan utjecaj na odgovore ispitanika kod

navedenih pitanja.
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8. Rasprava

Istrazivanje kvalitete zivota obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma posljednjih
desetlje¢a postaje predmet istrazivanja, kako u cijelom svijetu tako i u Hrvatskoj. Trend ove
vrste istrazivanja zapocinje razvojem pokreta za gradanska prava 60-tih godina proslog stoljeca
kada se pojavljuje interes istrazivanja za kvalitetom zivota marginaliziranih skupina, a 70-tih
godina kada se pocCeo razvijati pokret osoba s invaliditetom, naglasak se ponajvise stavlja na lose
drustveno uredenje istog, te se zahtijevaju potrebne promijene. IstraZivanja Su usmjerena
donoSenju regulativa koja Stite osobe s invaliditetom, te na razvoj usluga u zajednici za te osobe
[34].

U svakodnevnici je sve vise djece s potesko¢ama u razvoju, stoga je vazna procjena
kvalitete zivota obitelji s ciljem $to boljeg pruzanja pomoci 1 skrbi toj djeci. Svaki je ¢lan obitelji
medusobno povezan sa svojom obitelji i svojom okolinom, tako da ako nesto djeluje na jednog
Clana obitelji zapravo djeluje na tu Citavu obitelj. Ako postoji razlog za podr§kom jednog ¢lana
obitelji, zapravo postoji razlog za podrskom svih ¢lanove obitelji i njezinog funkcioniranja.
Krajem proslog stolje¢a, tocnije 80-tih godina zapocinje intenzivnije istrazivanje kvalitete Zivota
obitelji koji imaju djecu s poteSko¢ama u razvoju [34].

Cilj ovog istrazivanja bio je ispitati kvalitetu zivota obitelji djece s poremecajem iz
spektra autizma. U istrazivanju je sudjelovalo 35 ispitanika, nesto viSe pripadnica Zenskog spola
njih 66% dok je postotak muskog spola preostalin 34%. Prva postavljena hipoteza u ovom
istrazivanju bila je ispitati razlike u zadovoljstvu kvalitetom Zivota u odnosu na spol ispitanika
koja je potvrdena jer nema statisticki zna¢ajnih razlika u zadovoljstvu kvalitete Zivota ispitanika
s obzirom na spol. Sto se ti¢e obrazovnog sustava roditelja djece s poremecajem iz spektra
autizma, najveéi broj roditelja ima zavrSeno srednje Skolsko obrazovanje, zavrSeni
preddiplomski i diplomski studij su zastupljeni u gotovo jednakom postotku, osnovnoskolsko
obrazovanje €ini samo jedan ispitanik, a znanstveni studij ni jedan. NajviSe ispitanika Zivi u
bracnoj zajednici njih 88%, a $to se tiCe mjesta stanovanja rezultati su otprilike jednaki s neSto
ve¢im naglaskom na selo. U nekim obiteljima Zive samo roditelji i1 dijete s poremecajem iz
spektra autizma, a u nekim suzivot obitelji ¢ine jo§ djece, bake, djedovi, tete i sl. Kako i na drugu
djecu, tako 1 na djecu s poremecajem iz spektra autizma utjecaj brace i sestara moze biti na
pozitivan ili na negativan nacin. IstraZivanje pokazuje kako pozitivne osobine ukljucuju
odgovornost, manje svada i konkurencije, divljenje od strane brace djetetu s autizmom, te samim

time zadovoljavajucu i ugodnu bra¢nu zajednicu. U negativne se osobine mogu svrstati strah od
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zastrasujuéeg ili nasilniCkog ponasSanja, smanjenu intimnost braée i sestra, te socijalne i
emocionalne poteskoce [35].

Studija koja je istrazivala bracu i sestre djece s autizmom i djece s Down sindromom
donijela je zakljucak kako kod brace autisticne djece postoji manji medusobni kontakt, takoder
su izvijestili 0 nizim razinama pozitivnog utjecaja na medusoban odnos, te su se osjecali
pesimisti¢nije za budu¢nost svoje brace/sestra s autizmom. Stoga se navodi zakljuCak kako braca
I sestre djeteta s autizmom mogu biti suocena s potesko¢ama zbog toga Sto se njihovi roditelji
primarno posvecuju autisticnom djetetu [36].

Svakodnevne Zivotne vjestine poput osobne higijene, oblacenja, igre neovisne su za Zivot.
Ima 1i dijete bolje vjestine u svakodnevnom zivotu smanjena je neovisnost o drugoj osobi, a to
dovodi do pozitivnih funkcionalnih ishoda. Provedena studija u Turskoj ukljucivala je 51 dijete s
poremecajem iz spektra autizma 1 intelektualnim poteSkocama te je usporedivala s zdravom
djecu koja su ¢inila kontrolnu skupinu, uoceno je kako kod prve skupine djece postoje nizi
rezultati $to se tie provodenja osobne higijene, oblacenja, meduljudskih vjeStina. Rezultati
sugeriraju kako vjestine za svakodnevan Zivot autistiénih osoba trebaju biti fokus planova
lijeCenja za osobe s poremecajem iz spektra autizma [37].

U provedenom istrazivanju roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma najceSce su
davali dva najc¢es¢e odgovora da je njihovo dijete ponekad ili rijetko ograni¢eno u provodenju
slobodnih aktivnosti, no ima i navoda kako je 25% djece Cesto ograni¢eno u slobodnim
aktivnostima $to zasigurno utjeCe na kvalitetu zZivljenja djece, a i na kvalitetu zivljenja obitelji.
Opce je poznato kako zdravlje pojedinca utjeCe na kvalitetu Zivljenja, roditelji djece su najéesce
navodili kako su niti zadovoljni niti nezadovoljni zdravljem svog djeteta, no pozitivno vidljiv
rezultat je da 77% roditelja navodi zadovoljnije zdravlje svog dijeta u odnosu na godinu dana
ranije. S obzirom na drugu postavljenu hipotezu analizirani rezultati zadovoljstva zdravlja djeteta
s obzirom na dob ispitanika donose zakljuak kako se hipoteza potvrduje, te kako nema
znacajnih statistickih razlika u odnosu na dob ispitanika. Negativni rezultati su uoceni kod
pitanja da je dijete s poremecéajem iz spektra autizma, prema procijeni roditelja losije od njegovih
vr$njaka i to ¢ak s postotkom od 83% stoga je vazno uklju¢ivanje djeteta u sustave rehabilitacije,
potpore i podrske s ciljem $to boljih rezultata.

Iako su kvaliteta Zivota ljudi i njihovo zadovoljstvo, odnosno nezadovoljstvo razli¢itim
zivotnom uloga u bliskoj vezi s obiteljskim odnosima, vrlo se malo zna o tome na koji su
zapravo nacin oni povezani s interakcijom roditelj-dijete [38].

Medutim, kada se ispituje ucestalost autizma, djecu ne treba smatrati neovisnom od
roditelja, jer ovaj skup poremecaja utjeCe i na Clanove njihovih obitelji. Obitelji djece s

poteskoc¢ama u razvoju imaju razli¢it odnos u obitelji, drustvenim i radnim segmentima Zivljenja.
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Obiteljsko slobodno vrijeme pruza moguénost da obitelj uziva, a sukladno i tome da raste.
Rezultati provedenim istrazivanjem daju uvid u to kako roditelji naj¢es¢e navode da cesto
uzivaju provoditi vrijeme u zajedniStvu sa svojom obitelji, a Sto se tice razlike s obzirom na spol,
dob i stupanj obrazovanja nije zapazen znaCajan utjecaj odgovora na postavljeno pitanje.
Istrazivanje u kojem su bili ukljuceniroditelji djece urednog razvoja (N=123) i roditelji djece s
autizmom (N=112) koji su prijavili sli¢cnu koli¢inu slobodnog vremena kao i roditelji djece s
urednim razvojem. Medutim, razlike se pronalaze u losem obiteljskom funkcioniranju i manjim
zivotnim zadovoljstvom. Ovim se rezultatima sugerira na provodenju intervencija usmjerenih na
slobodno vrijeme obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma s ciljem poboljSanja kvalitete,
a ne koli¢ine provedenog vremena [39].

Sto se ti¢e primanja potrebite pomoéi bliznjih, prijatelja i zdravstvene skrbi ispitanici
ovog istrazivanja su relativno zadovoljni primljenom podr§kom od strane bliznjih i prijatelja s
aritmetickom sredinom od 3,80, neSto je manje zadovoljstvo pruzenom zdravstvenom skrbi s
aritmetickom sredinom od 3,18.

Posljednja postavljena hipoteza je bila ispitivanje pruZanja zdravstvene skrbi u odnosu na
stupanj obrazovanja ispitanika. Kao i kod prethodnih hipoteza zakljuCuje se kako ne postoje
statisticki znaajne razlike na zadovoljstvo pruzanja zdravstvene skrbi. Pruzanje adekvatne
zdravstvene skrbi dolazi do poboljSanja obiteljskih i1 djecjih ishoda. Psihosocijalne intervencije
zdravstvenog osoblja trebaju biti usmjerene s ciljem omogucavanja socijalne i psiholoske
podrske u svrhu promicanja emocionalne, funkcionalne i fizicke kvalitete Zivota obitelji 1 djece s

poremecajem iz spektra autizma.
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9. Zakljucak

Pitanje c¢imbenika osobne kvalitete zivota predstavlja vrlo aktualan problem u
posljednjem desetljecu, a poglavito na podrucju psihologije, filozofije te socijalnih znanosti,
klinicke medicine kao i zdravstvene zastite kroni¢nih bolesnika. Kvaliteta zivota definira se
stoga kao pojedinfeva percepcija njegove pozicije unutar vrlo specificnog kulturoloskog,
drustvenog te okolisnog konteksta. Vidljivo je kako je kvaliteta zivota stoga multidimenzionalni
pojam koji sadrzava zivotni standard, zdravlje, produktivnost kao 1 moguénost ostvarivanja
bliskih kontakata, sigurnosti,pripadanje zajednici te osjecajasigurnosti u buducnosti. Pitanje
kvalitete zivota obitelji djece s poremecajem u razvoju predstavljaju temeljnu problematiku ovog
rada. Problemi mentalnog zdravlja su vrlo znacajno povezani te utjeCu na kvalitetu Zivota osoba
koje imaju poremecaj iz autisticnog spektra, a ujedno utje¢u i na njihovu ukljucenost te
prihvacenost u socijalnoj okolini. Navodi se kako roditelji djece s poremecajima iz spektra
autizma svakako zive nizom kvalitetom Zivota u odnosu na roditelje zdrave djece. Takoder,
nuzno je navesti kako roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma imaju tako i loSiju
samoprocjenu zdravlja. Takoder navodi se kako odgovarajuce lijeenje 1 psihosocijalna podrska
mora biti organizirana na ispravan nafin kako bi se postigla kvaliteta i zadovoljstvo
medicinskom skrbi. Ipak, s druge strane roditelji djece navode da iako zive u slozenim zivotnim
okolnostima zive zadovoljavaju¢om kvalitetom zivota pri ¢emu su svakako uspjeh u zivotu,
dobri meduljudski odnosi u obitelji temelj uspjeha i odrzavanja kvalitete zivota koji su u
razmjeru s uobiCajenima za populaciju. Na temelju provedenog istrazivanja moguce je uociti
kako su roditelji djece s poteSkoama u razvoju umjereno zadovoljni na¢inom i kvalitetom
zivota. Prva stavka koju je potrebno uociti je nezadovoljstvo ¢injenicom da okolina u velikom
broju ne prihvaca djecu s potesko¢ama u razvoju, odnosno sam osjecaj te djece koja se osjecaju
neprihva¢enima. Na ovom segmentu je svakako potrebno uloZiti daljnje napore. Druga stavka je
obrazovni sustav i obrazovanje djece gdje je takoder potrebno pruziti adekvatnu i odgovarajucu
pomo¢. Treéa stavka je medicinska skrb gdje je vidljivo srednje zadovoljstvo roditelja istom.
Upravo iz navedenog razloga se uocava i navodi kako je potrebno pobolj$anje medicinske skrbi
kao 1razvoja kvalitete odnosa medu pruZzateljima skrbi i roditeljima za dobrobit djeteta. Pozitivni
podatci provedenim istrazivanjem ukazuju na relativno dobro zadovoljstvo kvalitetom Zivota
obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma, uZivanju u provodenju zajednickog vremena
obitelji, medusobnoj obiteljskoj potpori i podrsci 1 potpori koju primaju od bliznjih i prijatelja, te
pruzenoj zdravstvenoj skrbi. Negativni podatci dobiveni provedenim istraZivanjem upucuju na
daljnju procjenu uzroka nezadovoljstva i kreiranje intervencija za unaprjedenje istih. U odnosu
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na nedostatke ovog istrazivanja potrebno je istaknuti da je uzorak ispitanika vrlo malen, stoga se
ne moze generalizirati zakljucke za Citavu populaciju roditelja i djece s poremecajem iz spektra
autizma. Za neka buduéa provedena istrazivanja bilo bi pozeljno uzeti veci uzorak ispitanika i

ispitati neke druge regije u Republici Hrvatskoj.

U Varazdinu, 2019. Potpis:
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Prilog

Anketni upitnik

Op¢i podatci

1. Va3 spol L1 ™M 7

2. Dob [0 20-25| [ 25-30| [  35-40| [ 40ivige

3. Najvisa razina Vaseg osnovna srednja u preddipl. [ dipl. znanstveni

obrazovanja Skola Skola studij studij studij
.- slobodan/ [ ] bracna izvanbra¢na razveden/ udovac/

SIS EERTE [ na zajednica Ij zajednica u na u ica

5. Mjesto stanovanja ] selo [1 grad

6. Tko sve ¢ini Vasu Navedite _broj

obitelj [ supruznik | [] djeca | Vage  djece: | [] baka/djed | [] uza obitel]

Tablice koje slijede ispunjavju se na nacin da prekrizite kvadrati¢ ispred broja, odnosno

ponudenog odgovora.

Znacenje brojeva :
1 — Vrlo nezadovoljan, nikad
2 — Nezadovoljan, rijetko
3 — Ni jedno ni drugo , ponekad
4 — Zadovoljan, Cesto

5 — Vrlo zadovoljan, uvijek
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Podatci o dijetetu

1. Dob Vaseg dijeteta

2. Dijagnoza Vaseg dijeteta

3. Pohada li Vase dijete

vrti¢

redvona
nastava

[]

nastava po
[Iprilagodenom
programu

4. Koliko ste trenutno
zadovoljni zdravljem svog
dijeteta?

] 2

0 3| O

5. Koliko je ¢esto Vase dijete
zbog svoje dijagnoze bilo
ograni¢eno u bilo kojoj od

navedenih aktivnosti

(npr.voznja biciklom, igranje

nogometa, samostalno
oblacenje, jedenje,..)?

6. Koliko Cesto Vase dijete
iskazuje nelagodu i/ili bol?

7. U usporedbi s drugom
djecom njegove dobi, kako bi
ste ocijenili njegovo/njezino

ponasanje.

[ bolje

(1 losije

8. U usporedbi s godinu dana
prije, kako biste ocijenili
zdravlje svog dijeteta

[Ibolje

[] losije

9. U usporedbi s godinu dana
prije, kako bi ste ocijenili
zdravlje svog dijeteta.

10. Prema Vasem misljenju,
koliko se ¢esto Vase dijete
osjeca uznemireno, usamljeno,
nervozno?

11. Prema Vasem misljenju,
koliko je Vase dijete
zadovoljno svojom okolinom
(prijateljima, obitelji)?

12. Da li uZivate prihvacenost
VaSeg dijeteta u sredini u kojoj
zivite, u vrticu, Skoli?

[] da
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Podatci o kvaliteti Zivota
obitelji

1. Moja obitelj uziva provoditi
vrijeme zajedno.

2. Moja obitelj ima prijatelje i
bliznje koji nam pruzaju
potrebnu pomoc¢ i podrsku.

3. Moja obitelj ima dovoljno
vremena za provodenje
zajedniCkih aktivnosti

4. Moja obitelj zajedno rjesava
probleme i medusobno se
podrzava u ostvarenju ciljeva.

5. Moja obitelj dobiva potrebnu
medicinsku skrb.

6. Moja obitelj ostvaruje dobre
odnose s osobama koje nam
pruzaju zdravstvenu skrb 1
podrsku.

7. Koliko ste zadovoljni
pruzenom zdravstvenom skrbi?

8. Koliko ste sveukupno
zadovoljni kvalitetom Zivota
Vas i1 VasSe obitelji?
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MisoN
ALISNRAINA

..|_

sveulivive
aven

Sveuciliste
Sjever

1ZJAVA O AUTORSTVU
I
SUGLASNOST ZA JAVNU OBJAVU

Zavrini/diplomaki rad {skljudivo je autorsko djelo studenta koji fe isti {zradio te student
odgovara za {stinitost, izvornost | {spravnost teksta rada. U radu se ne smiju korlstiti
dijelovi tudih radova (knjiga, &lanaka, doktorskih disertacija, magistarskih radova, {xvora s
interneta, | drugth {(zvora) bez navodenja tzvora | autora navedenth vadova, Svi dijelovi
tudih radova moraju bitd pravilno navedeni | citirani. Dijelovi tudih radova kofi nisu
pravilno citirani, smatraju se plagijatom, odnosno nezakonitim prisvajanjem tudeg
snanstvencg (il strufnogs rada. Sukladno navedenom studenti su dultnl potpisati izjavu o
autorstvu rada,

W DORA FRISCC (ime | prezime) pod punom moralnom,
materijalnom | kaznenom odgovornodéu, izjavljujem da sam iskljudivi
autor/ica zavrinog/diplomskog (obrisati ) rada naslovom

m&’ H"‘Qﬁ te da u

VAL TE TALZIUTA R TRe): DIECE S REMEAIES 12 VEE
navedenom radu nisu na nedozvoljeni naéin (bez pravilnog citivanja) koriiteni
dijelovi tudih radova.
Student/ica:
(upisati ime i prezime)
.:{("JJ.‘.‘ .._x.".'_“'_éi'..k_ =T
(viastoruéni potpis)

Sukladno Zakonu o znanstveno] djelatnost | visokom obrazovanju zavrine/diplomske
radove sveutilifta su duina trajno objaviti na javnoj internetskoj bazi sveudilifne knjidnice
u sastavu sveuliliita te kopirati u javnu internetsku bazu zavrinih/diplomskih radova
Nacionalne | sveudiliine knjiZnice. Zaveini radovi istovesnih umjetnitkih studija kojl se
realiziraju kroz umjetnitka ostvarenja objavijuju se na odgovarajuél nadin.

Jo, D20A  Feiicie (ime | prezime) neopozivo izjavijujem da
mw-m1wm(mmmm)

rada pod maslovom U500 Sotizaa (upisati
naslov) &iji sam autor/ica.
Student/ica:
(upisati ime i prezime)
J"I . ,:’{’:;(f,(/
(vlastoruéni potpis)
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