Paediatr Croat. 2023;67:39-45

IZVORNI ZNANSTVENI CLANAK / ORIGINAL SCIENTIFIC PAPER
www.paedcro.com
http://dx.doi.org/10.13112/PC.2023.7

Kvaliteta Zivota majki djece
s poremecajem iz spektra autizma

Anamarija Barisi¢', Sanja Simle3a?, Jasmina Iviac Pavli3a>

Cilj: Djeca s poremecajem iz spektra autizma (PSA) zahtijevaju dodatnu brigu i razlicite oblike podrske Sto cesto utjece na cijelu obi-
telj, pa tako i na majke. Cilj ovog istraZivanja je utvrditi kvalitetu Zivota majki djece sa PSA-om i cimbenike povezane s kvalitetom Zi-
vota majki.

Metode: Uzorak ispitanika cini 40 majki djece koja imaju dijagnozu PSA-a i dobi su od 2 do 7 godina. Kao mjerni instrument koristen
Je upitnik Svjetske zdravstvene organizacije WHOQOL-BREF.

Rezultati: IstraZivanjem je utvrdeno da kvaliteta Zivota majki djece predskolske dobi sa PSA-om odstupa od zadovoljavajuce na svim
domenama. Kao znacajni ¢cimbenici povezani s kvalitetom Zivota pokazali su se prihodi kucanstva i stupanj obrazovanja majki.
Majke djece sa PSA-om s vecim prosjecnim prihodima kucanstva imaju bolje psihicko zdravlje, zadovoljnije su svojom okolinom i
pokazuju bolje fizicko zdravlje. Nadalje, majke koje imaju visi stupanj obrazovanja imaju bolje psihicko zdravlje i zadovoljnije su
svojom okolinom u odnosu na majke niZeg stupnja obrazovanja. Medutim, radni status majke i tezina simptoma djeteta u ovom se
istrazivanju nisu pokazali znacajnim ¢imbenicima.

Zakljucci: Poznavanje tocnih podrucja kvalitete Zivota koje su narusene kod majki djece sa PSA-om te ¢Cimbenika koji na nju utjecu
doprinosi boljem obiteljskom savjetovanju i stvaranju partnerskog odnosa s roditeljima, a posliedicno i ostvarivanju ciljeva podrske

i pruZanja socijalne podrske majkama djece sa PSA-om.

Kljuéne rijei: KVALITETA ZIVOTA; POREMECAJ 1Z SPEKTRA AUTIZMA; DJECA; MAJKE

uvoD zdravlje, razina neovisnosti, drustveni odnosi, okolina te du-
hovnost (4). Kvaliteta Zivota djece sa PSA-om uvelike ovisi o
kvaliteti Zivota njihovih roditelja (5). Zbog ucestalih teskoca
koje djeca sa PSA-om imaju u socijalnoj komunikaciji te oso-
bitostima u ponasanju (6), brojna istraZivanja govore o naru-
senoj opcoj kvaliteti Zivota roditelja djece sa PSA-om (7, 8,
9). Pojedina istrazivanja isticu da su odredena podrucja kva-
litete Zivota narusena — fizicko funkcioniranje (10, 11), psi-
hicko zdravlje (12) te zadovoljstvo okolinom (13). U dijelu
istrazivanja nije utvrdena razlika u ukupnom rezultatu na

Poremecaj iz spektra autizma (PSA) neurorazvojni je pore-
mecaj kojeg karakteriziraju nedostaci u socijalnoj komuni-
kaciji i interakciji. Ti nedostaci manifestiraju se u podrucju
socijalno-emocionalne uzajamnosti, neverbalnog komuni-
kacijskog ponasanja, uspostavljanja, odrzavanja i razumije-
vanja odnosa te ograni¢enim i repetitivnim obrascima po-
nasanja, interesa ili aktivnosti (1). Prevalencija PSA-a iznosi 1
na 36 djece $to predstavlja znacajni porast u posljednjih 20
godina (2), a ne utje¢e samo na osobu sa PSA-om, vec na
cijelu obitelj, pa tako i na majke (3). Kvaliteta Zivota je per- o _ ) o )
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kulturu i vrijednosti zajednice u kojoj Zivi i povezana je s nje- *Odsjek za logopediju, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet,
govim ciljevima, ocekivanjima, standardima i brigama (4). Sveutiliste u Zagrebu, Borongajska cesta 83 f, Zagreb
Kako bi objasnili vrlo siroki koncept kvalitete Zivota, Svjetska Adresa za dopisivanje:

. . \. . Prof. dr. sc. Sanja Simlesa, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet,
zdravstvena organizacija (SZ0) navodi podrucja u kojima
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upitniku kvalitete Zivota kod roditelja djece sa PSA-om i
kontrolne skupine, osim u opéem zdravlju (14). Obitelji dje-
ce sa PSA-om isti¢cu podrucja zdravlja i sigurnosti kao naj-
vaznije, a s njima nisu zadovoljni (15). Takoder, isticu da su
obitelji nezadovoljne podrskom koju dobivaju. Roditelji dje-
ce sa PSA-om u Hrvatskoj pokazuju znacajno slabiju kvalite-
tu Zivota, posebno na podrucju psihickog zdravlja, u odno-
su na populaciju roditelja djece urednog razvoja. No, 38 %
roditelja djece sa PSA-om razvilo je otpornost na probleme
s kojima se suocavaju i njihova se subjektivna kvaliteta Zivo-
ta ne razlikuje u odnosu na op¢u populaciju (16). Sposob-
nost razvijanja otpornosti pozitivno utje¢e na mentalno
zdravlje roditelja i takvi roditelji pokazuju bolje sposobnosti
upravljanja razli¢itim izazovima i okolnostima u vezi s djete-
tom sa PSA-om (17, 18).

Dostupna literatura navodi razli¢ite ¢imbenike povezane s
kvalitetom Zivota roditelja, odnosno majki djece sa PSA-om
kao $to su primjerice prihodi kucanstva. Naime, veci prihodi
kucanstva povezani su s boljim fizickim i mentalnim zdrav-
liem roditelja djece sa PSA-om (7, 19, 20). Ipak, neki smatraju
da ne postoji znac¢ajna povezanost izmedu prihoda i kvalite-
te Zivota (9, 12). Prema upitniku kvalitete Zivota SZ0-a zado-
voljstvo okolinom obuhvaca, izmedu ostalog, financijski
status te dostupnost i kvalitetu medicinske i socijalne skrbi
(4) sto moze biti znacajno kada se proucava faktor prinoda
kucanstva. Sljededi faktor jest radni status majki. Majke koje
su zaposlene pozitivnije procjenjuju svoje mentalno zdrav-
lje od nezaposlenih majki djece sa PSA-om (12, 18). Nezapo-
slene majke pokazuju vecu stopu problema mentalnog
zdravlja, depresije, anksioznosti i ljutnje u odnosu na zapo-
slene majke (21). Nadalje, vazan faktor je i socijalna interak-
cija/drustveni zivot majki koji treba ukljucivati vrijeme pro-
vedeno izvan doma. Majke izvjestavaju o socijalnim proble-
mima, manjku socijalizacije i nedostatku podrske sustava
(10, 22). Dio autora smatra da nezaposlene majke imaju pri-
liku viSe se posvetiti djetetu sa PSA-om $to moze pozitivho
utjecati na djetetov razvoj (8). Roditelji djece sa PSA-om koji
imaju visi stupanj obrazovanja lakse dolaze do formalne
socijalne podrske $to smanjuje stres i poboljsava psihicku
kvalitetu Zivota (23). Takoder, visi stupanj obrazovanja rodi-
telja uglavnom se povezuje s visim prihodima kucanstva te
vise socijalne i psiholoske podrske koju obitelji dobivaju
(24). Prema upitniku kvalitete Zivota SZO-a dostupnost soci-
jalne podrske i potrebnih informacija i vjestina dio su po-
dru¢ja zadovoljstva okolinom (4). Pojedina istrazivanja na-
vode da nema povezanosti izmedu razine obrazovanja rodi-
telja djece sa PSA-om i kvalitete Zivota obitelji (13, 25). Kada
je rijec¢ o faktorima koji se odnose na samo dijete, istraZiva-
nja navode da majke djece s ve¢im izazovima u ponasanju
imaju slabije fizicko (11, 22) i psihicko zdravlje (12), odnosno
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slabiju kvalitetu Zivota (10). Ocito je da se bihevioralni simp-
tomi koje sa sobom nosi PSA-a u odredenom obliku odraza-
vaju na kvalitetu Zivota majki. To se mozZe objasniti zacara-
nim krugom u kojem djetetove teSkoce i posljedice tih tes-
koca povecavaju stres i smanjuju dobrobit roditelja $to onda
posljedicno moze pogorsati djetetove simptome i ponasa-
nje (17). Takoder, roditelji ¢ija djeca imaju slabije razvijene
adaptivne vjestine (26), vedi stupanj tezine simptoma PSA-a
(9,22,27), vece socijalne teSkoce (27, 28) i losije emocional-
no funkcioniranje (12) imaju slabiju kvalitetu Zivota. U litera-
turi se navode i ¢cimbenici koji utjecu na kvalitetu Zivota kao
$to su percipirana socijalna podrska, razina roditeljske ra-
stresenosti, strategije suocavanja kojima se roditelji koriste,
ukupan broj djece u obitelji te dob djeteta sa PSA-om.

Tesko je definirati sve moguce ¢imbenike koji su povezani s
kvalitetom zivota zbog razlicitih genetskih, osobnih i egzi-
stencijalnih varijabli koje nije moguce kontrolirati. lpak, po-
Zeljno je $to detaljnije identificirati sve ¢imbenike za pruza-
nje primjerene podrske. S obzirom na to da naruseno zdrav-
lje roditelja moZe imati negativne posljedice za cijelu obitelj,
pa tako i za dijete sa PSA-om, cilj ovog istrazivanja je utvrditi
kvalitetu Zivota majki djece sa PSA-om koja su dobi od 2 do
7 godina i povezane ¢imbenike kako bi se prilikom stvaranja
plana podrske, osigurali najbolji mogudi ishodi i za roditelje
i za dijete.

U skladu s ciljem istraZivanja, postavljene su sljedece hipo-
teze:

H1: Majke djece sa PSA-om imaju narusenu ukupnu kvalite-
tu Zivota na svim ispitivanim razinama, a najlosiju u podruc-
ju zadovoljstva socijalnim odnosima i okolinom.

H2: Postoji pozitivna povezanost izmedu prihoda ku¢anstva
i kvalitete Zivota majki djece sa PSA-om. Majke ¢ija je pro-
sje¢na razina ukupnih mjese¢nih prihoda kucanstva veca,
imat ¢e bolje psihicko zdravlje i zadovoljstvo svojom okoli-
nom, dok kod fizickog funkcioniranja i zadovoljstva socijal-
nim odnosima ne postoji povezanost.

H3: Postoji povezanost izmedu trenutnog radnog statusa
majke i njene kvalitete Zivota. Majke koje su zaposlene imat
Ce bolje psihicko zdravlje, dok na drugim razinama kvalitete
Zivota ne postoji povezanost.

H4: Postoji povezanost izmedu stupnja obrazovanja majke i
kvalitete Zivota majki. Majke koje imaju visi stupanj obrazo-
vanja, imat ¢e bolje psihi¢ko zdravlje i zadovoljstvo okoli-
nom, dok na drugim podrucjima kvalitete Zivota ne postoji
povezanost.

H5: Postoji povezanost izmedu procijenjene teZine simpto-
ma i kvalitete Zivota majki. Majke koje procjenjuju da su
simptomi kod njihovog djeteta tezi, imat ¢e losiju razinu
kvalitete Zivota na svim ispitivanim podrucjima.
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METODE ISTRAZIVANJA
Sudionici istraZivanja

Uzorak sudionika obuhvaca 40 majki djece koja imaju dija-
gnozu PSA-a i dobi su od 2 do 7 godina. Sudionici su u istra-
Zivanje uklju¢eni metodom neprobabilistickog namjernog i
prigodnog uzorkovanja. U tablici 1 prikazana su sociodemo-
grafska obiljezja sudionika istrazivanja. Sudionicima su uzeti

TABLICA 1. Sociodemografska obiljezja sudionika

Obiljezja N (%)
Dob majke
18-30 godina 4(10)
31-40 godina 23 (57,5)
41-50 godina 13(32,5)

Obrazovanje majke

Srednja $kola 23(57,5)
Visa skola, stru¢ni ili preddiplomski studij 7(17,5)
Diplomski ili doktorski studij 10 (25)
Radni status majke
Zaposlena 17 (42,5)
Na rodiljnom dopustu ili status roditelja njegovatelja 15(37,5)
Nezaposlena 8 (20)
U braku
Da 31(77,5)
Ne 9(22,5)
Mjesecni prihodi kucanstva
<6000 kn 3(7.5)
6000 - 9000 kn 10 (25)
9001 - 12000 kn 13 (32,5)
12001 - 15000 kn 4(10)
>15000 kn 10 (25)
Broj djece u obitelji
1 12 (30)
2 18 (45)
3ilivise 10 (25)
N, broj
TABLICA 2. Obiljezja djece sa PSA-om
Obiljezja N (%)
Spol djeteta
Djecaci 26 (65)
Djevojcice 14 (35)
Dob djeteta
<4 godine 5(125)
4 godine 8(20)
5 godina 8 (20)
6 godina i vise 19 (47,5)
Ukljucenost u vrti¢
Da 33(82,5)
Ne 7(17,5)
Uklju¢enost djeteta u terapiju®
Da 38(95)
Ne 2(5)
|zrazenost simptoma autizma
Blago 6 (15)
Umjereno 20 (50)
Tesko 14 (35)
N, broj

*logoped, edukacijski rehabilitator, radni terapeut, psiholog
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sociodemografski podatci koji su ukljucivali njihovu dob,
najvedi trenutni stupanj obrazovanja, radni status, bra¢ni
status, mjesecni prihod kucanstva i ukupan broj djece u obi-
telji. ObiljeZja djece sa PSA-om, ukljucujuci procjene majki o
tezini simptoma autizma, prikazana su u tablici 2. Ispitana
obilieZja djece sa PSA-om ukljucivala su podatke o dobi,
spolu, uklju¢enosti u vrti¢, uklju¢enosti u terapiju te izraze-
nosti simptoma autizma.

Mjerni instrumenti

Kao mijerni instrument u ovom istrazivanju koristen je upit-
nik samoprocjene kvalitete Zivota SZO-a Programa za men-
talno zdravlje WHOQOL-BREF, koji predstavlja skracenu ver-
ziju upitnika WHOQOL-100. Sadrzi 26 pitanja rasporedenih u
Cetiri domene: fizicko zdravlje, psihicko zdravlje, socijalni
odnosi i okolina u kojoj pojedinac Zzivi. Domena fizickog
zdravlja ispituje razinu boli i energije, potrebu za medicin-
skim tretmanima, sposobnost kretanja, zadovoljstvo spava-
njem, obavljanjem svakodnevnih aktivnosti i radnim spo-
sobnostima. Domena psihi¢kog zdravlja obuhvaca doZivlja-
vanje pozitivnih i negativnih misli i osjecaja o vlastitom
Zivotu, sposobnost koncentriranja, prihvacanje tjelesnog
izgleda, zadovoljstvo sobom. Domena socijalnih odnosa
ispituje zadovoljstvo odnosima s bliskim osobama, seksual-
nim zivotom i podrskom od prijatelja. Domena zadovoljstva
okolinom obuhvaca osjecaj sigurnosti, zdravlje okolisa, fi-
nancijski status, dostupnost potrebnih informacija, prilike za
rekreaciju te zadovoljstvo stambenim prostorom, medicin-
skim uslugama i vlastitim prijevoznim sredstvima (4).

Odgovori za svaku cesticu rasporedeni su na skali Likerto-
vog tipaod 1 do 5 pri¢emu 1 oznac¢ava najmanje, a 5 najvisi
stupanj slaganja s ¢esticom. U upitniku je postavljen vre-
menski okvir pa sudionici procjenjuju kvalitetu Zivota u po-
sliednja dva tjedna. Prve dvije Cestice iz upitnika koje ispitu-
ju opcu kvalitetu zivota i zadovoljstvo zdravljem promatraju
se i obraduju zasebno, a rezultati su iskazani na skali od 0 do
100. Pouzdanost upitnika je visoka, odnosno koeficijent po-
uzdanosti Cronbach alpha za podru¢ja psihickog zdravlja,
fizickog zdravlja i okoline iznosi >75, dok je za razinu socijal-
nih odnosa na granici pouzdanosti, odnosno 0,66 (WHO,
1998). Preporuc¢ena norma iznad koje se kvaliteta Zivota
smatra zadovoljavaju¢om je 60 (WHO, 1998). U ovom istra-
Zivanju koristena je hrvatska validirana verzija upitnika uz
odobrenje autora (29). Nadalje, za potrebe ovog istrazivanja
konstruiran je upitnik koji sadrzi pitanja o sociodemograf-
skim obiljeZjima majke te pitanja koja se odnose na obiljeZja
djeteta sa PSA-om.

Postupak

Svi sudionici informirani su o istraZivanju usmenim putem, a
prije sudjelovanja potpisali su pisanu suglasnost. Za sudio-
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TABLICA 3. Deskriptivna statistika za Cetiri podrucja kvalitete Zivota
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M SD
Fizicko zdravlje 53,48 17,49
Psihicko zdravlje 52,60 19,56
Socijalni odnosi / /
Zadovoljstvo okolinom 49,77 17,94

@ Q Min Max

/ 14,29 92,86
/ 8,33 95,83
50 19,79 0,00 91,67
/ 313 90,63

M, srednja vrijednost; SD standardna devijacija; C medijan, Q poluinterkvartilno rasprsenje

TABLICA 4. Korelacijska matrica za ispitivane varijable

Prosje¢na razina ukupnih

mjesecnih prihoda kucanstva Spearmanov koeficijent korelacije (r)

Trenutni radni status majke Spearmanov koeficijent korelacije (r)

Stupanj obrazovanja majke Spearmanov koeficijent korelacije (r)

Tezina simptoma djeteta Spearmanov koeficijent korelacije (r)

*razina statisticke znacajnosti p<0,05
**razina statisticke znacajnosti p<0,01

nike je osigurana anonimnost tako $to su upitnike vracali
istrazivacu u dogovoreni sanduci¢ u zatvorenim kuvertama.
Ispunjavanje upitnika trajalo je u prosjeku 20 minuta po su-
dioniku.

Svi prikupljeni podaci uneseni su i kodirani u program I1BM
SPSS Statistics, Version 25 u kojem je provedena statisticka
obrada podataka. Podaci su analizirani metodama deskrip-
tivne statistike te metodama korelacijske analize.

REZULTATI

Opcu kvalitetu Zivljenja, najvise ispitanika, njih 16 (40%) pro-
cjenjuje ni dobrom ni losom, 12 ispitanika (30%) prili¢cno
dobrom, a samo 2 ispitanika (5%) vrlo dobrom. Za 6 ispitani-
ka (15%) opca kvaliteta Zivota je prilicno lo3a, dok je za njih
4 (10%) vrlo losa. Srednja ocjena samoprocjene opce kva-
litete Zivota je 3 (C=3) uz poluinterkvartilno rasprsenje
0=0,875. Na skali samoprocjene zadovoljstva vlastitim
zdravljem najvise ispitanika, njih 15 (37,5%) navodi da je
prilicno zadovoljno, a 2 (5%) vrlo zadovoljno. 14 ispitanika
(35%) je ni zadovoljno ni nezadovoljno svojim zdravljem,
dokih je 6 (15%) prilicno nezadovoljno, a 3 (7,5%) vrlo neza-
dovoljno. Srednja ocjena zadovoljstva zdravljem je 3 (C=3)
uz poluinterkvartilno rasprsenje Q=0,5.

U tablici 3 prikazani su podatci o Cetiri podrucja kvalitete
Zivota sudionika.

Rezultati ovog istrazivanja pokazuju da postoji stvarna zna-
¢ajna povezanost izmedu prosje¢nih mjesecnih prihoda
kucanstva i psihickog zdravlja (r=47, df=38, p<,01) te zado-
voljstva okolinom (rS:,42, df =38, p<,01) te laka povezanost
izmedu prosje¢nih mjesec¢nih prihoda kucanstva i fizickog
funkcioniranja (rS:,34, df=38, p<,05). Izmedu socijalnih od-
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Fizicko funkcioniranje  Psihicko zdravlje  Socijalni odnosi  Okolina
0,335* 0,468** 0,251 0,422**
-0,173 -0,287 -0,205 -0,202
-0,073 -0,317*% -0,143 -0,323*%
-0,143 0,023 -0,190 -0,137

nosa i prihoda kucanstva nije utvrdena statisticki znacajna
povezanost. Ovi rezultati uglavnom potvrduju drugu po-
stavljenu pretpostavku.

Takoder, utvrdena je statisticki znacajna laka povezanost iz-
medu psihickog zdravlja majki (r=32, df=38, p<,05) te za-
dovoljstva okolinom (r=32, df=38, p<,05) sa stupnjem ob-
razovanja majki djece sa PSA-om. Izmedu fizickog funkcio-
niranja i zadovoljstva socijalnim odnosima nije utvrdena
statisticki znacajna povezanost. Ovi rezultati potvrduju ce-
tvrtu pretpostavku. Izmedu radnog statusa majke, odnosno
teZine simptoma djeteta i kvalitete Zivota majki ovim istrazi-
vanjem nije utvrdena statisticki znac¢ajna povezanost $to
nije u skladu s pretpostavkama H3 i H5. Korelacijska matrica
za sve ispitivane varijable prikazana je u Tablici 4.

RASPRAVA | ZAKLJUCCI

U ovom istrazivanju, majke djece sa PSA-om su na svim po-
druc¢jima pokazale kvalitetu zivota koja odstupa od zadovo-
ljavajuce prema kriteriju koji navodi SZO (4) ¢ime je potvrde-
na prva postavljena pretpostavka.

Prviznacajan ¢imbenik kvalitete Zivota majki djece sa PSA-om
su prihodi kucanstva. Naime, financijski problemi mogu
uzrokovati znacajan psihicki stres, a posebno kada u obitelji
postoji dijete za ciji je adekvatan razvoj potrebna kontinui-
rana podrska struc¢njaka koju nerijetko roditelji sami financi-
raju (8, 20, 30). Roditelji, koji smatraju da mogu doprinijeti
razvoju svojeg djeteta, zadovoljniji su i manje uznemireni
(20). Vedi prihodi ku¢anstva mogu znaciti da su roditelji si-
gurni da svojem djetetu mogu osigurati potrebne oblike
podrike $to pozitivno utjece na njihovo psihicko zdravlje,
kao i zadovoljstvo vlastitom okolinom, s obzirom na to da
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zadovoljstvo okolinom obuhvaca i ku¢no okruzenje, finan-
cijske prihode, zadovoljstvo dostupnos¢u medicinskih us-
luga sto je vazno za majke djece sa PSA-om. Takoder, vedi
ukupni prihodi kucanstva mogu znaciti da majke mogu za-
dovoljiti vise osobnih potreba $to je vazno za njihovu kvali-
tetu Zivota, s obzirom na to da su ¢esto usmijerene iskljucivo
na dijete sa PSA-om i njegove potrebe (7). Laku povezanost
izmedu prihoda kucanstva i fizickog funkcioniranja moguce
je objasniti time da se izraziti psihicki stres povezan s finan-
cijskim problemima negativno odraZava na tjelesno zdravlje
i dovodi do teskoca u fizickom funkcioniranju kao $to su
problemi sa spavanjem. Utvrdeno je da je 57,5 % majki dje-
ce sa PSA-om nezadovoljno svojim spavanjem. Prema tome,
prihodi kucanstva znacajan su ¢imbenik kvalitete Zivota
majki djece sa PSA-om $to govori o vaznosti socijalnih poli-
tika usmjerenih na obitelji djece sa PSA-om i osiguravanja
financijske podrske kako bi se djetetu osigurale sve potreb-
ne intervencije za adekvatan razvoj.

Neka istrazivanja pokazuju da zaposlenje majki pozitivno
utjece na njihovo psihicko zdravlje (12, 21) jer zaposlene
majke doprinose prihodima kuc¢anstva sto, osim financijske
vaznosti, znaci i osobnu satisfakciju te vise prilika za socijal-
ne interakcije (18). Nasuprot tome, neki navode da nezapo-
slene majke, s obzirom na to da vise vremena provode sa
svojim djetetom sa PSA-om, mogu vise paznje usmijeriti na
dijete i obiteljski usmjerenu intervenciju 5to moze pozitivno
utjecati na ishode kod djeteta, a posljedi¢no i na psihicko
zdravlje majki (8). Nepostojanje povezanosti izmedu radnog
statusa majki i psihickog zdravlja moguce je objasniti upra-
vo time da razlicite majke razlic¢ito doZivljavaju svoje zapo-
slenje, odnosno nezaposlenje s obzirom na svoje vrijednosti
i ciljeve u Zivotu. Za neke zaposlenje znaci osobno zadovolj-
stvo i prilike za ostvarivanje brojnih socijalnih odnosa, dok
za neke znaci da ne mogu posvetiti dovoljno vremena svo-
jem djetetu koje treba njihovu brigu i paznju. Upravo to je
razlog zasto plan podrske i savjetovanje treba temeljiti u
odnosu na specificnosti pojedine obitelji te sagledati dijete
u kontekstu obitelji i obiteljskog funkcioniranja.

Stupanj obrazovanja majki pokazao se znac¢ajnim ¢imbeni-
kom za psihicko zdravlje majki djece sa PSA-om i njihovo
zadovoljstvo okolinom. Visi stupanj obrazovanja ¢esto se
povezuje s vise socijalne i psiholoske podrske te visim priho-
dima kucanstva $to kod roditelja smanjuje stres (24), a po-
sljedi¢no poboljsava kvalitetu Zivota. Psihicko zdravlje, izme-
du ostalog, odnosi se na dozivljavanje pozitivnih i negativ-
nih emocija, doZivljavanje sebe te sposobnosti pamdcenja,
ucenja i mislienja, a majke s visim stupnjem obrazovanja tu
mogu biti u prednosti. Takoder, ako razmatramo podrucje
zadovoljstva okolinom, majke s visim stupnjem obrazova-
nja, vjerojatno imaju vecu financijsku sigurnost, zdravstvenu
i drustvenu podrsku $to je od iznimne vaznosti za podizanje
djeteta sa PSA-om.
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ponasanja, imaju razvijenije adaptivne vjestine i bolje emo-
cionalno funkcioniranje, imaju bolje mentalno i fizicko
zdravlje (11,12, 22,26, 27). U ovom istrazivanju nije utvrdena
statisticki znacajna povezanost izmedu teZine simptoma
djeteta sa PSA-om i kvalitete Zivota majki. Cestica u sociode-
mografskom upitniku konstruiranom za ovo istrazivanje is-
pitivala je kako majke subjektivno procjenjuju simptome
PSA-a kod svojeg djeteta, kao blage, umjerene ili teske. To je
vazna razlika u odnosu na prijasnja istraZivanja koja su za
procjenu tezine simptoma, odnosno stupnja poremecaja ili
obiljeZja ponasanja uglavnom koristila standardizirane lje-
stvice procjene te su procjenu provodili stru¢njaci, sto moze
objasniti ovo nepodudaranje s literaturom. Takoder, u ovom
istrazivanju samo jedno pitanje ispitivalo je ovaj ¢imbenik, a
ispitivanje detaljnih obiljeZja ponasanja i socijalnog funk-
cioniranja djeteta mozda bi pruzilo bolji uvid u simptome
PSA-a koje dijete pokazuje, a time i povezanost s kvalitetom
Zivota majki.

Oblici podrske kod djece sa PSA-om zahtijevaju visoku uklju-
Cenost roditelja radi ¢ega je vazno govoriti o njihovoj kvaliteti
Zivota kako bi im se osigurala adekvatna podrska, a time i
maksimizirali ciljevi podrske za samo dijete. Istrazivanjem je
potvrdeno da je kvaliteta Zivota majki djece sa PSA-om snize-
na u odnosu na preporucenu normu na svim podrucjima
procjenjivanja. Stru¢njaci bi u plan podrske djece sa PSA-om
trebali ukljuciti informacije o kvaliteti Zivota roditelja, odno-
sno majki djece sa PSA-om jer bi vazan terapijski cilj u inter-
venciji trebao biti poboljsanje kvalitete Zivota obitelji. Opceni-
to u podrsci/terapiji, a posebno kod obiteljski usmjerenih
pristupa roditelji su klju¢an ¢imbenik za pozitivne terapijske
ishode, stoga je vazno imati ih za partnere, razumijeti ih i biti
upoznat sa svim problemima s kojima se susre¢u. Pruzanjem
adekvatne podrske roditeljima vidljive su pozitivne promjene
u podru¢ju roditeljske kognicije, otpornosti i samoucinkovito-
sti. Ovo istraZivanje nosi vazne implikacije za sve stru¢njake
koji rade s djecom sa PSA-om i njihovim obiteljima. Vazno je
majkama osigurati adekvatnu brigu i podrsku, pokazati razu-
mijevanje i suradnju, biti osjetljiv na sve teskoce s kojima se
suocavaju te ozbiljno shvatiti sve posljedice koje nosi naruse-
na kvaliteta zivota.

Ovim istrazivanjem utvrdeno je da su prihodi kuc¢anstva i
stupanj obrazovanja majki povezani s kvalitetom Zivota
majki, stoga obiteljima djece sa PSA-om valja osigurati fi-
nancijsku podrsku za sve intervencije i oblike podrske. Kljuc-
ne su i drustvene politike koje ¢e majkama omoguditi rav-
notezu izmedu posla, brige o djetetu i slobodnog vremena.
Psihosocijalna podrska majkama podrazumijeva poducava-
nje strategijama suocavanja i upravljanja vremenom te dije-
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lienje brige o djetetu s nekim tko ih podrzava. Tako bi majke
imale vise vremena za svoje osobne potrebe $to moze pozi-
tivno utjecati na njihovu kvalitetu Zivota. lako u ovom istra-
Zivanju nije utvrdena statisticki znacajna povezanost iz-
medu kvalitete Zivota majki i tezine simptoma djeteta sa
PSA-om te radnog statusa majke, s obzirom na ogranicenja
ovog istrazivanja, potrebna su daljnja istrazivanja kako bi se
definirali i opisali svi ¢imbenici koji utjecu na kvalitetu Zivota
majki djece sa PSA-om.

Potrebno je razmotriti ogranicenja i nedostatke ovog istrazi-
vanja te u skladu s tim dati smjernice za buduca istrazivanja.
Prvi nedostatak odnosi se na neprobabilisticku metodu
uzorkovanja sto smanjuje mogu¢énost generalizacije rezul-
tata i zaklju¢aka. Nadalje, u ovom istrazivanju koristen je
upitnik kvalitete Zivota namijenjen opcoj populaciji koji ne
uzima u obzir specifi¢na obiljeZja vezana uz kvalitetu Zivota
roditelja djece s tesko¢ama, odnosno PSA-om. Smjernica za
neka buduca istraZivanja jest konstruiranje upitnika kvalite-
te Zivota namijenjenog upravo populaciji roditelja djece sa
PSA-om. Takoder, sociodemografski upitnik konstruiran je, u
skladu s literaturom, za potrebe ovog istrazivanja. Nedosta-
tak vezan uz obiljezja ponasanja i funkcioniranje djeteta na-
veden je ranije pa je preporuka za buduca istrazivanja utvr-
diti kako to¢no pojedini simptomi i socijalna ponasanja
djeteta sa PSA-om, procijenjeni od strane strucnjaka razlici-
tim mjernim instrumentima, utjec¢u na kvalitetu Zivota maj-
ki. Nadalje, nisu dostupni podaci o specificnim stanjima,
bolestima ili drugim ¢imbenicima kod roditelja koji su mogli
utjecati na rezultate ovog istraZivanja. Preporuka za buduca
istrazivanja jest uvesti iskljucujuce faktore prisutnosti odre-
denih stanja ili bolesti kod roditelja.
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SUMMARY

Quality of life for mothers of children
with autism spectrum disorders

Anamarija Barisi¢, Sanja Simlesa, Jasmina Iviac Pavlisa

Aim: Children with autism spectrum disorders (ASD) require additional care and different forms of support, which often affects the
entire family, including mothers. The aim of this research is to determine the quality of life (QOL) of mothers of children with ASD and
the factors related to the QOL of mothers.

Methods: The participants were 40 mothers of children who have a diagnosis of ASD and are aged from 2 to 7 years. The question-
naire of the World Health Organization WHOQOL-BREF was used as a measuring instrument.

Results: The research found that the QOL of mothers of preschool children with ASD deviated from satisfactory in all domains.
Household income and mother’s level of education proved to be significant factors related to QOL. Mothers of children with ASD with
higher average household incomes had better mental health, were more satisfied with their environment and showed better physi-
cal health. Furthermore, mothers with a higher level of education had better mental health and were more satisfied with their
environment. However, the working status of the mother and the severity of the child’s symptoms did not prove to be significant
factors in this study.

Conclusions: Knowing the exact areas of QOL that are impaired in mothers of children with ASD and the factors that affect it
contributes to better family counseling and the creation of a partnership relationship with parents, and consequently to the achieve-

ment of the goals of support and provision of social support to mothers of children with ASD.

Key words: QUALITY OF LIFE; AUTISTIC DISORDER; CHILDREN; MOTHERS
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