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1. UVOD

Osoba s invaliditetom ima svuda u svijetu i na svim druStvenim razinama. Prema
procjenama UN invaliditet je mnogo rasireniji nego $to se inac¢e misli: od deset stanovnika
svake zemlje bar je jedan u izvjesnoj mjeri osoba s invaliditetom, Sto Cini oko 450
milijuna ljudi u svijetu (1). U Hrvatskoj je prema popisu stanovnistva iz 2001. godine bilo
423 891 osoba s invaliditetom (10% od ukupne populacije) (2), dok je prema podacima
Hrvatskog registra o osobama s invaliditetom iz prosinca 2009. (3), u Hrvatskoj 511 080
osoba s invaliditetom (11,5% od ukupne populacije), od cega je 305 318 muskaraca

(59,7%) 1 205 662 zena (%). Najveci broj osoba s invaliditetom, njih 277 005, je u radno

aktivnoj dobi tj. dobnoj skupini 20-64 (tablica 1).

Tablica 1. Osobe s invaliditetom u RH, prema spolu i dobnim skupinama

Dobne skupine Spol Ukupno
muski zenski
0-19 20928 13486 34414
20-64 183621 93384 277005
65+ 100869 98792 199661
Ukupno 305418 205662 511080




Prema definiciji Medunarodne klasifikacija oste¢enja, invaliditeta i hendikepa (ICIDH)
Svjetske zdravstvene organizacije iz 1980. godine, invaliditet je ogranicenje, smanjenje ili
ispad (koje proizlazi iz oSte¢enja zdravlja) sposobnosti izvrSenja neke fizicke aktivnost ili
psihicke funkcije primjerene zivotnoj dobi osobe i odnosi se na sposobnosti, u obliku
sloZzenih aktivnosti 1 ponaSanja, koje su opcenito prihvaéene kao bitni sastojci
svakodnevnog Zivota (4). Ova definicija invaliditeta uvrStena je u Zakon o Hrvatskom
registru o osobama s invaliditetom (5). Navedena definicija biva unaprjedena donoSenjem
Konvencije Ujedinjenih naroda o pravima osoba s invaliditetom, koju Hrvatska ratificira
2007. godine. Prema navedenoj Konvenciji osobe s invaliditetom su one osobe koje imaju
dugotrajna tjelesna, mentalna, intelektualna ili osjetilna oStecenja, koja u medudjelovanju
s razli¢itim preprekama mogu sprecavati njihovo puno i u¢inkovito sudjelovanje u drustvu
na ravnopravnoj osnovi s drugima (6). Ovakva definicija u suglasju je sa konceptom
Svjetske zdravstvene organizacije i njene nove klasifikacije, Medunarodne klasifikacije
funkcioniranja onesposobljenosti i zdravlja, prema kojoj je, za dobivanje potpunog uvida
u zdravstveno stanje osobe, potrebno utvrditi, ne samo dijagnozu bolesti, ve¢ i njeno
funkcioniranje te interakciju s ¢imbenicima okoli$a koji pri tom mogu olaksavati ili biti
barijera za funkcioniranje svake osobe pa tako i osobe s invaliditetom (7).

U RH je prikupljanje podataka o osobama s invaliditetom definirano Zakonom o
Hrvatskom registru o osobama s invaliditetom (NN 64/01). U registar se unose podaci o
vrstama tjelesnih i mentalnih oSteéenja: osSteCenje vida, osteCenje sluha, oStecenje
govorno-glasovne komunikacije, oSte¢enje lokomotornog sustava, oStecenje srediSnjega
ziv€anog sustava, oSteCenje perifernoga Zivéanog sustava, oSte¢enje drugih organa i
organskih sustava, mentalna retardacija, pervazivni razvojni poremecaji, duSevni

poremecaji te podaci o viSe vrsta oStecenja (5).



Tablica 2. Prikaz vrsta oSte¢enja koje uzrokuju invaliditet ili kao komorbiditetne
dijagnoze pridonose stupnju funkcionalnog ostecenja osobe

Ukupan | % od ukupnog |Prevalencija
Vrste oStec¢enja broj broja /
osoba s 1000
invaliditetom stanovnika
oste¢enje lokomotornog sustava 143550 28,1 32
ostecenje drugih organa i organskih sustava |115795 22,7 26
duSevni poremecaji 109276 21,4 25
oStecenje srediSnjeg zivéanog sustava 95380 18,7 22
mentalna retardacija 20425 4,0 5
ostecenje vida 17258 3.4 4
ostecenje sluha 12461 2,4 3
ostecenje perifernog zivéanog sustava 12065 2,3 3
oStecenje glasovno govorne komunikacije 12586 2,5 3
prirodene anomalije i kromosomopatije 7805 1,5 2
pervazivni razvojni poremecaji 854 0,2 0,2
viSestruka ostecenja 137480 26,9 31

Iz tablice 2. moguce je zakljuciti da su oSte¢enja lokomotornog sustava te oStecenja
drugih organa 1 organskih sustava naj¢es¢i uzroci invaliditeta ili komorbiditetne dijagnoze
koje pridonose funkcionalnom oSte¢enju osobe. 1z navedene tablice moguce je takoder
uociti da su

pervazivni razvojni poremecaji izdvojeni kao zasebna kategorija invaliditeta te da se prati
njihova prevalencija (3,5).

Prema podacima iz literature prevalencija pervazivnog razvojnog poremecaja biljezi
stalan porast i prema izvjeStaju Center of Disease Control u Atalanti, SAD, (CDC) ona je
66 na 10 000 (8). Prevalencija pervazivnog razvojnih poremecaja, zabiljeZzena u gore
navedenom registru, u ukupnoj hrvatskoj populaciji je 2 na 10 000 stanovnika (9) dok je u
populaciji djece (0-19 godina) oko 10 na 10 000 s oko 3x vecom ucestalosti kod muskoga
spola (10), no zbog prekratkog vremena pracenja (od 2002. godine) nije moguce
zabiljeziti razmjere moguceg povecanja. Terapija 1 rehabilitacija osoba s pervazivnim
razvojnim poremecajima u Republici Hrvatskoj se najve¢im dijelom provodi u Centru za

autizam Zagreb u kojem je i provedeno ovo istrazivanje. Centar ima svoje podruZnice u
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Splitu, Rijeci te Novoj GradiSci. Ta ustanova provodi rehabilitacijske i terapijske mjere za
333 osobe s tim da u stacionaru boravi 89 korisnika od kojih 37 nikada ne dolazi u

kontakt s roditeljima.

Takav nacin skrbi koji ukljucuje osobu s pervazivnim razvojnim poremecajima u dnevne
terapijsko rehabilitacijske programe, gdje pri tom osoba boravi u obitelji, u skladu je sa
svjetskim trendovima o skrbi za osobu s pervazivnim razvojnim poremecajima (11-15).
Prema najnovijim smjernicama o terapiji i rehabilitaciji djece sa pervazivnim razvojnim
poremecajima (Kitahara daily life therapy), roditelji, s aspekta harmonije u svim
aspektima zivota djeteta, zauzimaju vrlo vazno mjesto u skrbi i odgoju svoga djeteta (16-
18). Prema svjetskim autorima (19-21) roditeljska skrb za ¢lana obitelji s invaliditetom
imati ¢e pozitivan ucinak na cijelu obitelj tek ukoliko postoje: skladni obiteljski odnosi,
njezin visok socioekonomski status i zajednica koja pruza potporu tim obiteljima. Zbog
Cinjenica da je: Hrvatska jedna od najsiromasnijih zemalja Europe (22), da naruSeno
zdravlje roditelja moze ugroziti kvalitetu njihove skrbi za Clana obitelji s invaliditetom
(23-26) te da prema podacima sustava socijalne skrbi u RH vise od 80% osoba s
pervazivnhim razvojnim poremecajima zivi u obitelji (27) smatramo da je nuzno
razmotriti pitanje: ,,Kakva je kvaliteta zivota i1 zdravlje roditelja nositelja skrbi za djecu s
pervazivnim razvojnim poremecajima?“, a sve sa ciljem skretanje pozornosti na,
moguénu, povecanu vulnerabilnost tog dijela populacije i stvaranje uvjeta za njihovu §to
bolju skrb. Da bi roditelji mogli kvalitetno provoditi skrb za svoje dijete oni moraju Zivjeti
za njih prihvatljivom kvalitetom Zivota i biti zadovoljavajuceg nivoa fizickog i psihickog

zdravlja.



1.1. Definicija kvalitete Zivota

Pitanje ¢imbenika osobne kvalitete zivota vrlo je aktualan u zadnjem desetlje¢u kako na
podrucju psihologije, tako i na podrucju filozofije, socijalnih znanosti, klini¢ke medicine
1 zdravstvene zastite kroni¢nih bolesnika, ali i otvorene populacije. Danas postoji niz
teorija 1 definicija o kvalitete Zivota te upitnika za njezino odredivanje. Svjetska
zdravstvena organizacija (SZO) definira kvalitetu zivota kao pojedincevu percepciju
pozicije u specificnom kulturoloskom, drustvenom te okoliSnom kontekstu (28). Prema
¢lanovima International Well Being Group (29) kvaliteta zZivota je multidemezionalan
pojam kojeg Cine: Zivotni standard, zdravlje, produktivnost, moguénost ostvarivanja
bliskih kontakata, sigurnost, pripadanja zajednici te osje¢aj sigurnosti u buduénost.
Zadovoljavanje potreba te ostvarivanja interesa, vlastitih izbora, vrijednosti 1 teznji na
razli¢itim podru¢jima i u razli¢itim razdobljima zivota podrazumijevaju navedeni pojam.
Osim objektivnih faktora, kao Sto su drustveni, ekonomski 1 politicki, na kvalitetu Zivota
utjeCu 1 subjektivna percepcija i procjena fizickog, materijalnog, drustvenog i
emocionalnog blagostanja, osobnog razvoja i svrhovite aktivnosti, s time da odnos
objektivne i subjektivne kvalitete zivota nije linearna tj. promijene objektivnih ¢imbenika
ne zna¢e neminovno i promijene subjektivne komponente kvalitete zivota (30,31). Sve
navedene domene subjektivne kvalitete zivota su pod utjecajem pojedincevog sustava
vrijednosti (32,33). Preduvjeti za kvalitetan zivot su puno i aktivno sudjelovanje u
interakcijskim i komunikacijskim procesima, kao i razmjena u okviru fizickoga i
drustvenog okruzenja (34). Bez obzira na niz druStveno ekonomskih i politickih
promjena u svijetu, koje posljedicno moguéno naruSavaju jednu ili visSe dimenzija
kvalitete zivota, mnogobrojna istrazivanja su pokazala da je razina samoprocjenjene

subjektivne kvalitete zivota u prosjeku pozitivna i stabilna. Istrazivanja su pokazalo da



osobe koje su u proslosti prozivjele negativne i traumatske osobne zivotne dogadaje
takoder izvjestavaju o zadovoljavajucoj i pozitivnoj subjektivnoj kvaliteti Zivota. Primjer
su osobe s invaliditetom kod kojih ne postoji trajno smanjenje u vrijednostima
samoprocijene kvalitete Zivota jer se takve osobe s vremenom preusmjere na druge
vrijednosti 1 zivotna podrucja te nadomjeste nastali nedostatak na drugom podrucju
(35,36). Takvi i sli¢ni nalazi iz literature navode na pretpostavku o postojanju mehanizma
za odrzavanje dozivljaja subjektivne kvalitete zivota na odredenoj razini. Robert
Cummins 1995. godine postavlja Teoriju homeostaze subjektivne kvalitete zivota (37,38).
Empirijski dokaz homeostaze, navedeni autor, dobija meta analizom istrazivanja iz
podruc¢ja subjektivne kvalitete zivota. Mehanizam homeostaze djeluje kao kontrolni
sustav u kojem osoba opaza vlastito blagostanje unutar raspona strogo specifi¢nog za
pojedinca. Homeostatski mehanizam odrZava subjektivnu kvalitetu Zivota pojedinca te
njegov nivo zadovoljstva u okviru pozitivnih vrijednosti (37-40). Veéina teorija adaptacije
na stimuluse iz okoliSa proizlaze iz Teorije adaptacije koju postavljaju Brickman, Coates
1 Janoff-Bulman (41), po kojima “ljudski odgovor na trenutni stimulus ovisi da li je on
vec¢i ili manji od uobicajenog”. Ukoliko dode do narusavanja uobicajenog nivoa kvalitete
zivota proces adaptacije se odvija kroz nastojanje osobe da se vrati u, za nju, normalni
nivo kvalitete zivota. Stoga i koncept neograni¢enog dozivljaja kvalitete Zivota biva
odbacen spoznajom da je osjecaj zadovoljstva i sre¢e ogranicen (42,43). Tako je za
primjer i dogadaj koji je ekstremno pozitivan kao npr. dobitak na lutriji nosi sa sobom
proces adaptacije po prestanku osjecaja ushita (44). Isti princip vrijedi i za suprotnu
situaciju ekstremno negativnog predznaka. Pronalazak cinjenice da je nivo subjektivne
kvalitete zivota ograni¢en na odreden nivo dovodi do znanstvenog cenzusa da je nivo
subjektivne kvalitete Zivota homeostatski reguliran na predodredeni raspon vrijednosti

(37-40,45). Pored toga teorija homeostaze istice da svaka osoba ima odgovarajucu



potrebnu vrijednost kvalitete zivota i njezino zapazanje subjektivne komponente odrzava
se u normativnim vrijednostima (37-40). Ukoliko se subjektivna kvaliteta zivota priblizi
donjoj granici za osobu specifi¢nog raspona vrijednosti, sustav homeostaze nastoji odrzati
normalni nivo specifi¢an za pojedinca (40). I druga kasnija istrazivanja na tom podrudcju,
npr. Schkadea i Kahnemana iz 1998., potvrduju teoriju homestaze (46). Kao primjer moze
posluziti i studija Suh, Deiner i Fujita, u kojoj je grupa studenata, koja je imala iskustvo
gubitka voljene osobe, iznijela da su poceli ponovno osjeéati pozitivne emocije te se
vratili u normalni nivo unutar godine dana nakon dogadaja (47). Istrazivanja kod
populacije biljezi odgovarajuéu asimetriju krivulje (37,39,40,45,48,49,50) ali bez obzira
na razli¢itost pristupa u mjerenju subjektivne kvalitete Zivota, razliCite skale pokazuju
medusobno relativno visoku korelaciju (51), i ¢injenicu da je subjektivna kvaliteta Zivota
smjeStena, u ovom slucaju, u pozitivnom dijelu skale. Na osnovi tih nalaza pretpostavlja
se da je raspon od 70-80% od skalnog maksimuma (SM) normativni raspon za populacije
zapadnih razvijenih zemalja, a koji je rezultat djelovanja homeostatskog mehanizma
samog pojedinca. Meta analize istrazivanja u ne zapadnim zemljama pokazale su slicne
rezultate s izuzetkom da je svjetski raspon prosjeka populacije iznosio 60-80% SM (52).
Zanimljivo je da se i najniZe vrijednosti nalazile iznad 50%. Ova donja granica ukazuje da
na populacijskom nivou ljudski dozivljaj subjektivne kvalitete Zivota ostaje pozitivan bez
obzira na okolinske i unutrasnje razlike. Teorija homeostaze pretpostavlja da je nivo
dozivljaja kvalitete Zivota stabilan na odredenoj potrebnoj razini te da bilo kakvi uvjeti
koji smanjuju ili poveéavaju subjektivnu kvalitetu zivota u konacnici ne¢e narusiti njezin
stabilni nivo, osim u slucaju kada negativni utjecaji postanu tako jaki da prelaze
sposobnosti pojedinca da ih savladava moze do¢i do sloma homeostaze. Istrazivanja
pokazuju da samo ekstremni unutra$nji ili vanjski ¢imbenici, kao Sto su kroni¢ni jaki

bolovi ili briga za clana obitelji koji boluje od neizljecive bolesti, dovode do trajnog,
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znacajnog smanjenja samoprocjene kvalitete Zzivota (38,39). Kod tih osoba zbog
ekstremnih utjecaja odredenog faktora naruSava se homeostaza te dolazi do pada %SM

ispod 60 i razvoja depresivnih simptoma (39, 53) (Slika 1).

Kontrola subjektivne kvalitete Zivota

Homeostaza Faktor izazova
100 | ——— | .

Pojava depresivnih

75 / simptoma

SWB Granica

Negativni utjecaj/lzazov Visoki nivo negativnog
nije prisutan utjecaja/izazova

Nivo negativnog utjecaja

Slika 1. Odnos izmedu negativnog iskustva i subjektivne kvalitete zivota ( prema

Cumminsu 2000.)

Podatak da kod osoba kod kojih je naruSena homeostaza i %SM poda ispod 60 dovodi do
razvoja simptoma depresije ukazuju na korelaciju izmedu kvalitete Zivota i zdravlja. Na
njihovu usku povezanost ukazuje 1 prikaz teorijskog odnosa zdravlja i subjektivne
kvalitete zivota. Korelacija izmedu opaZene zdravstvene patologije (bolesti) i
subjektivnog doZivljaja kvalitete Zivota nije linearna niti jednoznacna. Ukoliko, zbog

vanjskog ili unutras$njeg faktora, biva narusena homeostaza subjektivne kvalitete zivota
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dolazi do naruSavanja zdravlja i moguceg razvoja bolesti (39). Bolest pak uslijed mogucih
fizickih simptoma (npr. bolovi) limitira funkcioniranje i radnu sposobnost a to moguc¢no
dovodi do potencijalne izolacije, povecanja ovisnosti o drugima i sl. Sve to najceSce
dovodi i do promjena u psihickom stanju pojedinca te moguéeg razvoja depresija,
anksioznost, osjec¢aj bespomocénosti, smanjenog samopouzdanja i osjecaja gubitka
kontrole te daljnjeg smanjenja subjektivne kvalitete Zzivota. Prema svjetskim
istrazivanjima povezanosti odredenih psihi¢kih stanja i kvalitete zivota, moguce je
zakljuciti da postoji negativna povezanost depresije i subjektivne kvalitete zivota
(42,54,55). Jacina depresije se pokazala znacajnim prediktorom subjektivne kvalitete
zivota mjerenoj s dva razli¢ita upitnika, dok se anksioznost pokazala prediktorom loSije
kvalitete Zivota samo na jednom od primijenjenih upitnika. U istrazivanju kvalitete Zivota
osoba s dijagnosticiranom shizofrenijom nadeno je da je veci stupanj anksioznosti te veci
stupanj depresije povezan s manjim zadovoljstvom zivotom opcenito, te s manjim
zadovoljstvom po pojedinim podrucjima kao Sto su: obitelj, zdravlje i socijalne veze (56).
Takoder je nadeno da je optimizam prediktor veceg zadovoljstva Zivotom. Prema prije
navedenoj teoriji homeostaze takvo stanje niskog samopostovanja i nedostatka optimizma
nije viSe funkcionalno u odrzavanju homeostaze i dolazi do smanjena dozivljene kvalitete
1 zadovoljstva Zivotom S$to pak dalje podupire depresiju. Sli¢ne rezultate nalazimo u
istrazivanjima kod osoba s generaliziranim anksioznim poremecajem. Pacijenti s
generaliziranim anksioznim poremecajem imaju nizu kvalitetu Zivota nego kontrolni
uzorak zdravih osoba (57). U Hrvatskoj je provedeno nekolicina studija o subjektivnoj
kvaliteti te zadovoljstva zivotom (58- 63) ¢Ciji predmet istrazivanja su razlicite
populacijske skupine, a karakterizira ih i razli¢itost koriStenih mjernih instrumenata.

Podgorelec (58) do podatka o kvaliteti zivota starijeg stanovniStva na hrvatskim otocima

dolazi analizom cjelokupnoga Zivotnog ciklusa te biografskom, odnosno metodom
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dubinskog intervjua pojedinéeve ispri¢ane Zivotna povijest. Raboteg Sari¢ i Rogié (59)
izradili su opsiran anketni upitnik o kvaliteti zivota mladih koji sadrzi sljede¢e skupine
varijabli: sociodemografska i obiteljska struktura, ocjena zivotnog standarda, kvaliteta
stanovanja i socijalnih odnosa, uvjeti zivota u mjestu stanovanja, planiranje buducnosti 1
profesionalne aspiracije, socijalni stavovi i1 ocjena drustvenog polozaja mladih, drustveni
angazman te aktivnosti u slobodnom vremenu. Leutar (60) je kvalitetu zivota osoba s
invaliditetom u domu umirovljenika je ispitivala kroz: socijalni polozaj, medusobne
odnose, socijalnu mrezu, zdravstveno stanje i kvalitetu prehrane. Vragovi¢ i Fray (61)
svojim radom nastoje ukazati da je mentalno zdravlje osoba s autizmom u znatnoj mjeri
odraz kvalitete njihova Zivota, odnosno da je viSa razina kvalitete Zivota bitna
pretpostavka ocuvanja mentalnog zdravlja. Vuletic-Mavrinac u svom istrazivanju

sociopsiholoskih ¢imbenika osobne kvalitete Zivota koristi SEIQoL (Schedule for the

evaluation of quality of life) (62) instrument za ocjenu kvalitete zivota izraden na odsjeku
za psihologiju na Royal College of Surgeons u Irskoj, dok Brajkovi¢ (63) zadovoljstvo
zivota mjeri indeksom zadovoljstva Zivotom Havighursta i suradnika. Kada se gore
navedenim instrumentima i nacinima utvrdivanja kvalitete Zivota pridodaju i npr. HRQL
(upitnik za ocjenu povezanosti kvalitete Zivota i zdravlja) te niz modifikacija upitnika koji
su specificni za pojedine bolesti npr. EORTC-QLQ-C30 za karcinom plu¢a, OAKHQOL
za mjerenje kvalitete Zivota osoba s osteoartritisom koljena dolazimo do zakljucka da je
Sirok raspon dostupnih instrumenata za mjerenje kvalitete Zivota. U nasem istraZivanju
koristili smo zbog metodoloSke utemeljenosti, dobrih metrijskih karakteristika,
dostupnosti na hrvatskom jeziku te postojanja licence za uporabu, Personal Wellbeing

Index (PWI).

Kao jedan od moguc¢ih, budu¢ih mjernih instrumenata za ocjenu, izmedu ostalog i

kvalitete zivota, jest Medunarodna klasifikacija funkcioniranja, onesposobljenosti i
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zdravlja (MKF), Svjetske zdravstvene organizacije (SZO) (7). MKF pripada "obitelji"
medunarodnih klasifikacija koje je izradila SZO za primjenu kod raznih aspekata zdravlja.
Obitelj medunarodnih klasifikacija osigurava okvir za Sifriranje velikog broja raznih
informacija o zdravlju (npr. dijagnoze, funkcioniranje i invaliditet, razlozi kontakta sa
zdravstvenim sluzbama), te koristi standardizirani jezik koji omogucuje komunikaciju o
zdravlju, i zdravstvenoj zastiti Sirom svijeta u razliitim disciplinama i1 znanostima.
Opcéenita svrha MKF-a je osigurati jedinstveni i standardizirani jezik i okvir za opis
zdravlja i zdravstvenog statusa. Ona takoder definira komponente zdravlja i neka stanja
vezana uz zdravlje (kao $to su obrazovanje i rad ). Domene sadrzane u MKF mogu se
stoga sagledati kao zdravstvene domene i domene vezane uz zdravlje. Domene su opisane
sa tjelesne, individualne i drustvene perspektive u dvije osnovne liste: (1) Funkcije 1
strukture tijela, i (2) Aktivnosti i sudjelovanje. Kao klasifikacija MKF sistematski grupira
razli¢ite domene za osobu s odredenim zdravstvenim stanjem (npr. $to osoba s nekom
bolesti ili poremecéajem radi ili moze raditi ). Funkcioniranje je jedan krovni pojam koji
obuhvaéa sve tjelesne funkcije, aktivnosti 1 sudjelovanje; slicno tome je
onesposobljenost/invalidnost krovni pojam za oSteCenja, ograni¢enja aktivnosti ili
ogranicenja u sudjelovanju. MKF takoder navodi cimbenike okruZenja koji su u
interakciji sa svim tim komponentama. Na taj nacin, korisniku je omoguceno biljeZenje
korisnih profila funkcioniranja, invaliditeta i zdravlja jednog pojedinca na razliitim

domenama.

U medunarodnim klasifikacijama SZO-a, zdravstvena stanja (bolesti, oStecenja, ozljede
itd.) primarno su klasificirana u MKB-10 (skrac¢eni naziv priru¢nika za Medunarodnu
klasifikaciju bolesti, deseto izmijenjeno i dopunjeno izdanje), koji osigurava etioloski
okvir. Funkcioniranje i invaliditet vezano uz zdravstvena stanja klasificirani su u

navedenoj klasifikaciji. MKB-10 i MKF su stoga komplementarne klasifikacije, te se
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korisnicima preporucuje da ta dva ¢lana obitelji SZO klasifikacija koriste usporedno.
MKB-10 pruza "dijagnozu" bolesti, oStecenja ili drugih zdravstvenih stanja, a ova
informacija se obogacuje dodatnim informacijama dobivenih pomo¢u MKF-a. Zajedno,
informacije o dijagnozi bolesti ili oStecenja te funkcioniranju osobe osiguravaju Siru i
jasniju sliku o zdravlju ljudi ili populacija, te se ti podaci zatim mogu koristiti u svrhu
donosenja odluka. Obitelj medunarodnih klasifikacija SZO-a su valjani instrumenti koji
osiguravaju opis i usporedbu zdravlja populacija u medunarodnom kontekstu. Informacije
o mortalitetu (koje pruza MKB -10) te o zdravstvenim posljedicama (koje pruza MKF)
mogu se kombinirati kao skupna mjerenja zdravlja populacije za pracenje zdravlja
populacije 1 njegovu distribuciju, te takoder za procjenu uceSéa razliCitih uzroka
mortaliteta i morbiditeta. Otkad je objavljena ogledna verzija 1980. godine (4), ICIDH se

koristila u razli¢ite svrhe, na primjer:

e kao statisticki instrument - za prikupljanje i pohranjivanje podataka (u

populacijskim studijama 1 istrazivanjima ili u informati¢kim sustavima podataka);

e kao klinicki instrument - za procjenu potrebe 1 izboru odgovarajuceg tretmana kod
specifiénih stanja, procjena profesionalne sposobnosti, za rehabilitaciju i

evaluaciju ishoda;

e kao instrument u socijalnoj politici - u planiranju socijalnog osiguranja, sustava

naknada, te u kreiranju socijalne politike i1 njezinoj primjent;

¢ kao instrument u obrazovanju - u izradi nastavnog programa, podizanju svjesnosti

o poduzimanju odgovarajucih socijalnih akcija

te kao istrazivacki instrument za mjerenje izmedu ostalog i kvalitete zivota.
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Budu¢i da je MKF svojstveno zdravstvena i uz zdravlje vezana klasifikacija, koristi se u
razli¢itim sektorima kao S$to su osiguranje, socijalno osiguranje, rad, obrazovanje,
ekonomija, socijalna politika i izrada opéeg zakonodavstva, kao i mijenjanje okruzenja.
Jednoglasno je prihvaéena od Ujedinjenih naroda kao socijalna klasifikacija koja se
odnosi i ugraduje u Standardna pravila za izjednacenje mogucnosti za osobe s
invaliditetom. Prema tome MKF je odgovarajuéi instrument za provedbu usvojenih
medunarodnih ljudskih prava, kao i za nacionalno zakonodavstvo. MKF je korisna za
siroki spektar razli¢itih primjena, na primjer socijalno osiguranje, evaluacija provodenja
zdravstvene zastite, te populacijska istrazivanja na lokalnoj, nacionalnoj i medunarodnoj
razini. MKF nudi konceptualni okvir za informacije koje su primjenjive za osobnu
zdravstvenu zastitu, ukljucujuéi prevenciju, promociju zdravlja, te poboljSanje
sudjelovanja otklanjanjem ili ublazavanjem druStvenih smetnji te poticanjem pruzanja
socijalne pomo¢i i olakSica. Ona se takoder koristi za analizu sustava zdravstvene zastite,
1 to u terminu evaluacije 1 formuliranja zdravstvene politike. Jedna od buduc¢ih smjernica
razvoja navedene klasifikacije predstavlja upravo stvaranje veza s konceptom kvalitete
zivota. Navedena klasifikacija prevedena je u suradnji djelatnika Hrvatskog zavoda za
javno zdravstvo (Strnad, Rulnjevié¢, Hrabak Zerjavi¢, Benjak), predstavnika Ministarstva
zdravstva 1 socijalne skrbi (Skoko Poljak) te udrugu osoba s invaliditetom (Dobranovi¢,
Santini Miki¢, Grubisi¢) na hrvatski jezik i implementirana u Nacionalnu strategiju za
izjednaavanje mogucénosti za osobe s invaliditetom, te na taj na¢in moze u buduénosti
posluziti za mjerenje te unapredenje kvalitete Zivota osoba s invaliditetom 1 njihovih

obitelji ali i Sire.
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Iz svega navedenog moguce je uociti vaznost subjektivne kvalitete Zivota te je predmet
ovog istrazivanja utjecaj negativnog vanjskog faktora, kao Sto je bolest djeteta, na

kvalitetu Zivota i zdravlje njihovih roditelja.
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1.2. Definicija zdravlja

Do unatrag nekoliko desetljeca zdravlje se definiralo negativno, kao odsustvo bolesti (64).
No, 1946. godine Svjetska zdravstvena organizacija definira zdravlje kao stanje fizickog,
psihickog 1 socijalnog blagostanja, a ne samo odsustvo bolesti (65). Ova definicija
pretpostavlja slozenu interakciju izmedu tjelesnih, psiholoskih i socijalnih iskustava i
sugerira pozitivan pristup unapredenju dobrobiti i kvalitete zivljenja. Danas se na tzv.
pozitivno zdravlje gleda kao na potpunu funkciju ili u¢inkovitost tijela i uma te socijalnu
prilagodbu. Pozitivno zdravlje moZe se opisati kao sposobnost suoavanja sa stresnim
situacijama, sposobnost odrzavanja Cvrstog sustava socijalne podrske, uklopljenost u
zajednicu, zadovoljstvo Zivotom, psihicka dobrobit te tjelesno zdravlje i kondicija (66).
Prema gore navedenoj i opce prihvacenoj definiciji Svjetske zdravstvene organizacije
vidljivo je da je zdravlje multidimenzionalni koncept, za ¢ije su ostvarenje i odrZavanje,
prema Ottawskoj povelji, potrebni odgovaraju¢i preduvjeti kao §to su: mir, krov nad
glavom, obrazovanje, hrana, nov€ani prihodi, stabilan eko sustav, odrzivi resursi te
socijalna pravda i pravi¢nost u njezinom ostvarivanju (67). Potrebno je takoder istaci da je
osim bioloSkih ¢imbenika, zdravlje odnosno ishod bolesti pod utjecajem i ne-bioloSkih
¢imbenika: licnosti osobe, motivacije, pridrzavanja terapije, socioekonomskog statusa,
mreZe socijalne podrske, individualnih 1 kulturnih vjerovanja i ponaSanja. Ovi ne-bioloski
¢imbenici odraZavaju se u pokazateljima tzv. subjektivnog zdravlja (66). Opca
samoprocjena zdravlja subjektivna je mjera osjecaja kojeg je tesko opazati i provjeriti. Sto
sve znaci zdravlje 1 §to ono obuhvaca, na razliCite se nacine shvac¢a u razliitim drustvima
1 kulturama, pa je stoga i mjerenje zdravlja multidimenzionalno. U objavljenim
psihosocijalnim, gerontoloSkim i epidemioloskim studijama kao nadin mjerenja
zdravstvenog statusa koristi se mjera koja od sudionika u istrazivanju zahtijeva da na

jednoj cestici procijene zadovoljstvo svojim opéim zdravstvenim stanjem (68). U
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literaturi je takoder moguce na¢i da se za utvrdivanje zdravlja odnosno zdravstvenog
statusa pojedinca i skupine koriste standardizirani upitnici za davanje samoprocjene
vlastitog zdravlja. Prema tim autorima subjektivna procjena zdravlja valjan je indikator
zdravstvenog statusa pojedinca te se ujedno moze Kkoristiti i kao mjera za pracenje
promjena zdravstvenog stanja pacijenata koji su ukljuceni u neki od medicinskih tretmana
(69). Iz studija o procjeni kvalitete zivota poznato je da uz subjektivne procjene
materijalnoga, socijalnog i emocionalnog stanja, subjektivna procjena tjelesnog stanja
takoder igra vaznu ulogu (70,71). Samoprocjena zdravlja je individualna percepcija i
evaluacija vlastitog zdravlja. Bazi¢ni oblik samoprocjene zdravlja vrsi se kroz jedno
pitanje u kojem se ispitanika trazi da daje opéu procjenu vlastitog zdravlja na skali
definiranih tocaka npr. od vrlo loSe do vrlo dobro. Medutim za bolji uvid u zdravstveni
status najcesce se koriste multidimenzionalni instrumenti odnosno upitnici zdravstvenog
statusa (72). Instrumenti mogu biti svrstani u dvije kategorije: genericki i za bolest
specifi¢ni. Genericki se nadalje dijele na profile zdravlja i mjere korisnosti (73). U ovom
radu polazi se od pretpostavke o zdravlju kao multidimenzionalnom konstruktu, a
obzirom da se ispituje zdravstveni status populacijskih podskupina koristit ¢e se genericki

instrumenti kojim se dobiva profil zdravlja.
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1.3.  Kvaliteta Zivota i stanje zdravlja osoba koje vode brigu o ¢lanu obitelji s

invaliditetom

Iznimnu vaznost za razvoj spoznaja o osobama s invaliditetom, pa tako i kvalitete Zivota 1
zdravlja njih i njihovih obitelji, ima i povijesni prikaz stajaliSta druStva prema osobama s
invaliditetom. U vezi s time potrebno je istaknuti da su se definicija invaliditeta te rjecnik
vezan uz osobe s invaliditetom tijekom povijesti mijenjali. U proslosti je rjecnik kojim
smo se sluzili u govoru o osobama s invaliditetom bio uglavnom negativan. Bilo je
uobicajeno da se ¢ak i profesionalci koriste neprikladnim rje¢nikom kad bi govorili o
osobi s invaliditetom, npr. idiot, bogalj, ludak ili kreten. U Skoli su djeca s invaliditetom
Cesto bila ismijavana 1 nazivana pogrdnim imenima, a njihov je invaliditet sluzio kao
isprika onima koji su ih zlostavljali. Jezik se pofeo mijenjati osobito nakon Drugoga
invaliditetom. Nastojali su se uvesti nazivi kao osoba s invaliditetom ili osoba s posebnim
potrebama. Drustvo je danas usmjereno vise na osobnost osoba s invaliditetom nego na
njihov invaliditet. Zajednica se tijekom povijesti prema osobama s invaliditetom razlicito
odnosila, ovisno o stupnju ekonomskoga 1 kulturnoga razvoja i mnogim drugim
okolnostima, pri ¢emu je raspon odnosa varirao od potpuno nehumanoga odnosa i
stigmatizacije preko ignoriranja i pasivnoga stajaliSta do integracije i jednakih moguénosti
(74). Spoljar (75) izdvaja &etiri faze u odnosu drustva prema osobama s invaliditetom.
Prva je obiljeZzena iznimnom okrutno$¢u prema djeci s oSteenjima, koja su se prema
vrijede¢im zakonima ubijala ili su bila prodavana u ropstvo. Primjer, takva stajalista, je
planina Tajget, na kojoj su bolezljiva i nakazna novorodencad izlagana na milost i
nemilost divljim zvijerima i1 elementarnim nepogodama. Druga faza podudara se s
feudalnim druStvenim uredenjem i obiljeZena je toleriranjem invalidnosti, ali bez pruzanja

bilo kakve pomo¢i. Briga o takvim osobama bila je prepustena obitelji, koja je zbog toga
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uglavnom bila u stanovitoj socijalnoj izolaciji. Tre¢a se faza odnosi na prelazak iz
srednjega u novi vijek i predstavlja nagovjestaj humanijega pristupa. Kr§¢ansko milosrde
nalaze pomo¢ ubogima i siromaS$nima, otvaraju se uboznice u koje se smjestaju stari i
bolesni, no to se i dalje ne odnosi na djecu s tjelesnim ili mentalnim oste¢enjima (76). Tek
u razdoblju od sredine XIV. do pocetka XVI. stoljeCa humanizam i renesansa usmjeravaju
pozornost na ¢ovjeka i njegove ovozemaljske potrebe, pa i invalidi postupno sve vise
postaju predmetom zanimanja, najprije istaknutih pojedinaca, a zatim i drustva (77). Tako
Vives (1492.-1540.) izrazava vjeru u mogucnost Skolovanja i osposobljavanja slijepih,
¢ime je imuénije pojedince svojega doba potaknuo na organiziranje obrazovanja za takve
osobe. I mnogi drugi mislioci, npr. F. Rabelais (1494-1553.), M. Montaigne (1555.-92.),
Erazmo Roterdamski (1466.-1536.) i dr. u svojim su djelima izravno ili neizravno
upozoravali na probleme invalida i njihov polozaj u druStvu i sustavu obrazovanja.
Stanovitu su ulogu u tom procesu imala i djela engleskoga filozofa i pedagoga J. Locka
(1632.-1704.), u kojima je njegov empirizam 1 pedagoski optimizam izrazen frazom
tabula rasa, kojom istice da daje prednost odgoju nad naslijedem. I filozofski pravci
racionalizam R. Descartesa (1569.-1650.) te senzualizam E. B. Condillaca (1715.-80.)
neizravno su utjecali na osnazivanje svijesti o polozaju invalida. Prvi se ucenje, tj.
upoznavanje objektivnoga vanjskoga svijeta, svodilo na razum tvrdeéi da je on neovisan o
svakom osjetilnom iskustvu, a drugo na osjetila tvrdeéi da su upravo osjetila, a ne um,
primarna u ucenju. Racionalisti, dakle, tvrde da osoba zdrava uma, bez obzira na stanje
osjetila, moze uciti, dok senzualisti, prema kojima u ljudskom umu nema nicega Sto prije
toga nije proslo kroz osjetila, vjeruju da znanje moze stjecati osoba zdravih osjetila bez
obzira na stanje njezina uma. U tom pogledu posebno mjesto pripada materijalistima iz
XVIIL st. (La Mettrie, Holbach, Helvetius, Diderot). Najizricitiji je u tom smislu bio D.

Diderot (1713.-84.), poznat po svojim tekstovima Pismo o slijepima namijenjeno onima
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koji vide i Pismo o gluhima i nijemima namijenjeno onima koji cuju i govore iz 1751.,
kojima tadaSnjim tijelima vlasti u Francuskoj i francuskoj javnosti opéenito skrece
pozornost na slijepe i gluhe osobe, a neizravno i na druge vrste invalidnosti, predlazuci da
se sustavno izucavaju i rjeSavaju njihovi obrazovni i socijalni problemi (78). To je ujedno
pocetak Cetvrte faze u drustvenom vrednovanju invaliditeta.

U XVIII. stolje¢u nastaju velike promjene u druStvenom vrednovanju osoba s
invaliditetom. Ideje Francuske revolucije o jednakim pravima svih na obrazovanje poticu
zapadnoeuropske zemlje na otvaranje institucija za djecu i odrasle s invaliditetom.
Dvadeseto stoljece razdoblje je u kojem se zbivaju znatne promjene u gledanju na potrebu
osposobljavanja osoba s invaliditetom, koje se poCinju promatrati i kao radna snaga.
Drugi svjetski rat, zbog velikih ljudskih zrtava i ranjavanja, donosi novi pogled na
invaliditet kao problem zajednice. S osnivanjem Organizacije ujedinjenih naroda i1 s
donoSenjem Deklaracije o ljudskim pravima 1948. pocinje sustavna promocija zaStite
ljudskih prava na medunarodnoj razini (79). U Hrvatskoj povijesni razvoj stajaliSta
drustva prema osobama s invaliditetom ima slican razvoj kao i u drugim europskim
zemljama. Moguca specifi¢nost pociva u tome Sto su Hrvati vrlo ponosni ljudi i dobar
glas obitelji smatra se vaznim u zivotu zajednice. Katkada to znaci da skrivamo svoju
patnju, a katkad ukljucuje 1 skrivanje invaliditeta. Invaliditet je opéenito bio zabranjena
tema i osobe s invaliditetom do 20. stoljeca nisu bile ukljucene u drustvene dogadaje.
Mnogi su roditelji skrivali svoje dijete da ga zaStite od negativnosti u drustvu. Opce
uvijek znaju Sto takva osoba treba bolje nego ona sama. Obitelj je Cesto smatrala da je
,sramota® $to imaju dijete, brata ili sestru s invaliditetom. Neki su se ljudi pitali §to su
zgrijesili da ih je Bog kaznio na takav nacin, dok su drugi na to gledali kao na Bozji ispit

njihove vjere. Cesto je dijete s invaliditetom u obitelji umanjivalo izglede svoje brace i
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sestara za zenidbu i udaju. U proslosti su djeca s umjerenim invaliditetom i manjom
potrebom potpore radila zajedno s drugim ¢lanovima obitelji. Brinula su se za goveda i
ovce 1 Cistila staje. Neke su obitelji prema djeci s invaliditetom postupale kao prema
slugama. Bilo je uobicajeno da se mladi iz sela nisu htjeli druziti s mladim osobama s
invaliditetom (80). Osobe s invaliditetom same su znatno pridonijele promjeni odnosa i
stajaliSta drustva prema njihovim potrebama i problemima nakon §to su pokrenule vazne
procese samoorganiziranja radi brzega i lakSega ostvarivanja svojih prava. Tijekom
posljednjih tridesetak godina udruge osoba s invaliditetom promicu principe
samozastupanja. Taj je pokret otkrio da i osobe s ve¢im teSko¢ama u razvoju na osobnom,
socijalnom i politickom planu mogu posti¢i mnogo ako nastupaju zajedno (81, 82,83).

Povijesni podaci ukazuju da se briga o osobama s teSkim invaliditetom iz obitelji prenijela
na institucije a kraj 20 st. obiljezava sve ve¢i broj zagovornika (84-86)
deinstitucionalizacije i povratka osoba s teskim invaliditetima u okrilje obitelji. Razloge
za smanjenjem broja institucija, koje skrbe za osobe s invaliditetom, autori nalaze u
¢injenici da navedeni sustav svojom organizacijom restriktivno djeluje na osobu s
invaliditetom pa sve do ¢injenice da su neke institucije zlostavljale svoje klijente (87). No
nali¢je borbe za deinstitucionalizaciju nije posve jasno ukoliko se ne iznesu stavovi
nosioca ekonomskog racionalizma koji isticu da se procesom deinstitucionalizacije
osoba s invaliditetom Stede velika novcana sredstva. Tako je npr. Australska vlada
preusmjeravanjem njege o osobama s invaliditetom na obitelj ustedila 16 biliona
australskih dolara godisnje (88). Ovakva politika skrbi za osobe s invaliditetom stvara
materijalne ustede za zajednicu ali i moguce probleme za obitelj kao nosioca njege i skrbi.
I tu nastaje kontraverza: Da li je ekonomski racionalizam i teznja za uStedom u javnim
davanjima narusio kvalitetu zivota obitelji s invalidnim ¢lanom? Obitelj u danasnje

vrijeme zivi u drustvenim okolnostima u kojima, u najve¢em broju slucajeva, oba
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roditelja rade, djeca se Skoluju i opcenito niz je situacija koje otezavaju novonastalu
ulogu, za obitelji s invalidnim ¢lanom.

Istrazivanja o utjecaju skrbi za osobu s invaliditetom na kvalitetu Zivota obitelji ne
pokazuju jedinstvene rezultate. S jedne strane nalaze se autori koji isticu da skrb za
invalidnog c¢lana obitelji unapreduje jedinstvo i povezanost unutar obitelji dok su na
drugoj strani autori koji jasno isti¢u da navedeni oblik skrbi znatno smanjuje kvalitetu
zivota obitelji. Pri analizi kvalitete zivota roditelja odnosno nosioca njege prije svega
treba imati na umu o kojoj se vrsti invaliditeta kod ¢lana obitelji radi. Invaliditet koji nosi
sa sobom visok stupanj ovisnosti o ¢lanovima obitelji narusava u pravilu kvalitetu zivota
cijele obitelji. Primjeri invaliditeta koji uvelike naruSavaju kvalitetu Zivota obitelji izmedu
ostalog su: atopi¢ni dermatitis (89), kongenitalna sréana greska (90), leukemija (91),
bronhalna astma (92), novotvorevina mozga (93) pa sve do rekurentnih upala srednjeg
uha (94). Istrazivanja, koja poticu afirmativan stav spram skrbi za osobu s invaliditetom
unutar obitelji, osnova su argumentacije ekonomskih racionalista koji navode da politika
deinstitucionalizacije ne utjece na kvalitetu Zivljenja, obitelji kao nosioca njege. Pojedina
istrazivanja naglasavaju da: briga za svog invalidnog ¢lana povecava obiteljsku koheziju
(95), postojeca situacija ne djeluje stresogeno za svaku obitelj (96), je proces adaptacije
na novonastalu situaciju vrlo kratak i u konacnici ima samo pozitivne ucinke na obitel;
(97,98). Morrony (96) naglasava pri tom da je institucijska skrb nije u interesu osobe s
invaliditetom a ni njene obitelji. Jedan od mogucih poticaja kojim se prevladavaju teskoce
skrbi za osobu s invaliditetom jest spoznaja zadovoljstva kod osobe s invaliditetom (99), a
pogotovo je to pozitivan ucinak emotivne vezanosti izmedu osobe s invaliditetom i
nositelja njege (100). Pozitivan utjecaj na kvalitetu zivota moze imati dobro organizirana
sluzbe za pruzanje pomoci osobama s invaliditetom ¢ije funkcioniranje ovisi o tehnickim

pomagalima npr. dijalizator, respirator (101).
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Svjetska zdravstvena organizacije u strategiji Rehabilitacije u zajednici, iz 1989 godine,
potice navedeni koncept rehabilitacije s naglaskom na ravnomjerno ukljucivanje oba
roditelja u proces skrbi (102). Moguce probleme koji se javljaju u skrbi za osobu s
invaliditetom Yau i Li Tsang 1999. godine, u jednom od vodecih ¢asopisa o ulozi obitelji
u skrbi, British Journal of Develpmental Disabilities, tumace postojanjem perioda
adaptacije na novonastalu situaciju. Prema navedenim autorima nakon perioda adaptacije
1 potpunog prihvacanjem osobe s invaliditetom i sebe u novonastaloj situaciji problemi
vezani za skrb se smanjuju i postupno nestaju. Isti autori iznose da roditelji smatraju da je
njihov Zivot obogacen prisustvom njihovog djeteta ili ¢lana s invaliditetom. No da bi
prisutnost ¢lana obitelji s invaliditetom i skrb za njega u potpunosti imala pozitivan
ucinak na obitelj potrebni su i neki preduvjeti: skladni odnosi u obitelji, visok socio
ekonomski status te zivot u zajednici koja pruza podrsku tim obiteljima (20).

S druge strane, od autora koji imaju pozitivan stav o kvaliteti zivota roditelja kao nosioca
skrbi 1 njege, nalazi se niz autora koji iznose podatke istrazivanja iz kojih je vidljivo da su
ti roditelji pod visokom razinom stresa (103), podlozni depresijama (104) i opéeniti Zive
vrlo niskom kvalitetom Zivota. Istrazivanje o osobama koji vode brigu za oboljelog ¢lana
obitelji, provedenog u Australiji 2006. godine, ukazuje da briga za oboljelog clana
obitelji, u okviru obitelji, ima potencijalno negativan utjecaj na obitelj u niz segmenata:
financijskom (105), drustvenom, emotivnom, pa sve do utjecaja na zdravlje Clanova
obitelji (106). Publikaciji o nositeljima njege u Australiji: ,,Njega i paznja je rizik za
zdravlje* ukazuje na njihov nizi nivo fizickog i psihickog zdravlja, pogotovo ako njega
oboljelog traje duzi vremenski period (107). Rezultati istrazivanja ukazuje na ¢injenicu da
obitelji koje brinu za invalidnog ¢lana imaju u pravilu nizu kvalitetu Zivota (108).
Problem koji moguée proizlazi iz naruSene obiteljske situacije je povecan rizik

zlostavljanja osobe s invaliditetom od strane nositelja njege (109). Pojedini autori isticu
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da obitelji koje skrbe za osobe s invaliditetom imaju znatno smanjen broj drustvenih
kontakata i manje vremena za odmor. Takve obitelji imaju problem sa prihvacanjem
situacije kod ostalih ¢lanova obitelji koji nisu direktno ukljuceni u proces njege (110).

Posebno mjesto u razmatranju kvalitete zivota roditelja nositelja brige za dijete s
invaliditetom imaju roditelji djece s pervazivnim razvojnim poremecajima koji su, zbog
karakteristika poremecaja, posebno vulnerabilni dio populacije izloZzen posebno visokoj
razini stresa (111, 112). U svijetu se posvecuje velika paznja problemu kvalitete zivota
djece s pervazivnim razvojnim poremecéajima s posebnim naglaskom na kvalitetu Zivota i
specifi¢nosti morbiditeta njihovih roditelja. Provedena istrazivanja ukazuju da veliki broj
roditelja, djece s autizmom, ima anksiozno-depresivni poremecaj s izrazenim
poteskocama u njezi svoga djeteta te poteskoama u obavljanju svojih dnevnih zadataka.
Taj podatak ukazuje da se problem djece ne smije tretirati odvojeno od problema kojeg
imaju njihovi roditelji (113). Roditelji djece s autizmom, u odnosu na roditelje zdrave
djece, pobolijevaju vise od depresivnog poremecaja (114) a zabiljezen je i povecan broj
opsesivno kompulzivnih smetnji (115). Briga o osobi s pervazivnim razvojnim
poremecajem negativno utjeCe na obiteljsku koheziju i osjecaj srece (116). Posebno
indikativan podatak je da majke djece s Downovim sindromom imaju veci osjecaj
blagostanja od majki djece s autizmom. Ovo dodatno naglasava Cinjenicu da su roditelji
djece s autizmom vise pod stresom od roditelja djece s drugim vrstama intelektualnih
teSkoc¢a (117). Znatno smanjenje kvalitete zivota roditelja djece s autizmom proizlazi,
dijelom, i iz ¢injenice da djeca s autizmom i cerebralnom paralizom imaju u vecoj mjeri
promjene u ponasanju od djece s Down sindromom (118). Utjecaj stresa na majku djeluje
negativno i na psiholosko zdravlje ostalih ¢lanova obitelji (119). Razlog zbog ¢ega su
roditelji izloZzeni visokoj razini stresa definira se, izmedu ostalog, 1 negativnim

percipiranjem postojece situacije koji je kod majki potaknut problemima ponaSanja
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djeteta, a oCevi posebno negativno dozivljavaju druStvene posljedice invaliditeta djeteta
na obitelj (120). Majke su izrazito vulnerabilni dio obitelji s autistiénim djetetom. Svedski
autori proveli su istrazivanje o kvaliteti zivota vezanom uz zdravlje i dosli do zakljucka da
majke, ali ne i oCevi, imaju ostecenje kvalitete Zivota vezane uz zdravlje (121). Ocevi se
prema nekim istrazivanjima relativno dobro adaptiraju na roditeljstvo djetetu s autizmom
(122). Roditelji djece s autizmom prema istrazivanju provedenom u Velikoj Britaniji
imaju vise financijskih problema, $to dodatno doprinosi njihovoj razini akceptiranog
stresa (123). Roditelji djece s autizmom dozivljavaju i negativne emocije vezane uz
roditeljstvo Sto ima negativan utjecaj na njihov zivot (124). Pored znanstvenih radova koji
ukazuju na smanjenu kvalitetu Zivota roditelja djece s autizmom i njihovu izloZenost
visokoj razini stresa, autori u svijetu u svojim radovima ukazuju na vaznost i u¢inkovitost
interventnih programa za podizanje kvalitete Zivota ne samo djece sa autizmom ve¢ i
njihovih roditelja. Intervencijski programi baziraju se na postojanju grupa za pomoé
roditeljima djece s autizmom. Unutar takvih grupa uce se vjeStine za poboljSanje
komunikacije s djetetom a imaju na raspolaganju i stru¢nu psiholosku podrSku (125 —
136). Posebna paznja posvecéuje se osposobljavanju roditelja za odgajanje i dnevnu brigu
za dijete s autizmom. Prema autorima iz Oxforda podizanje razine roditeljskog znanja u
navedenim segmentima djeluje kao faktor koji pridonosi smanjenju intenziteta stresa
(137). U Republici Hrvatskoj do sada, nije bilo sustavnog istrazivanja kvalitete zivota

roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima.
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1.4. Definicija i etiologija pervazivnih razvojnih poremecaja

Autizam se danas definira kao organski razvojni defekt mozga koji se ocituje
poteskocama u druStvenim interakcijama i komunikaciji te neuobiajenim ponasanjem
(138, 139). U svijetu se ve¢ dugi niz godina koriste dva klasifikacijska sistema, sa jasno
navedenim kriterijima 1 dijagnostickim uputstvima kojih se treba pridrzavati u cilju
adekvatne dijagnostike autizma i drugih pervazivnih razvojnih poremecaja. Ti sistemi su:
1. MKB-10 (Medunarodna klasifikacija bolesti 1 srodnih stanja) — Svjetske

zdravstvene organizacije
2. DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)-

Americkog udruzenja psihijatara

Prema Medunarodnoj klasifikaciji bolesti 1 srodnih zdravstvenih problema (MKB-10),

autizam je definiran pod troznakovnom kategorijom F84: Pervazivni razvojni poremecaji:

Pervazivni razvojni poremedaji (F84)

To je skupina poremecaja karakterizirana kvalitativnim nenormalnostima uzajamnih
socijalnih odnosa i modela komunikacije, te ograniCenim, stereotipnim, ponavljanim
aktivnostima i interesima. Ove kvalitativne nenormalnosti znacajka su funkcioniranja
pojedinca u svim situacijama. U ovo skupinu pripadaju, s naznakom Sifre:

- Autizam u djetinjstvu (F84.0)

Vrsta poremecaja u razvoju koja je definirana kao: (a) prisutnost neformalnog ili
oslabljenog razvoja koji se ocituje pri dobi od tri godine, 1 (b) karakteristi¢ni tip
nenormalnog funkcioniranja u svim trima podruc¢jima psihopatologije; uzajamni socijalni
meduodnos, komunikacija, 1 ograniceno, stereotipno, ponavljano ponaSanje. U dodatku

ovim posebnim dijagnostickim znacajkama, zajednicki je raspon drugih nespecifi¢nih
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problema, kao $to su fobije, poremecaji spavanja i hranjenja, napadaji bijesa, i (samo)

agresija.

- Atipicni autizam (F84.1)

Vrsta pervazivnih razvojnih poremecaja koja se razlikuje od autizma u djetinjstvu ili po
zivotnoj dobi kad se pojavila ili po neispunjavanju sve tri skupine dijagnostickih kriterija.
Ova bi se potkategorija morala upotrijebiti kad je prisutan nenormalan ili oslabljen razvoj
samo nakon trece godine Zivota te ako nema dovoljno dokazljive nenormalnosti u jednom
ili dvama od triju podrucja psihopatologije potrebnima za dijagnozu autizma ( to jest,
uzajamni drustveni odnosi, komunikacija, 1 ogranieno, stereotipno, ponavljano
ponasanje) usprkos karakteristicnim nenormalnostima u ostalim podrucjima. Atipicni se
autizam najcesce javlja u jace zaostalih osoba te u osoba s osobito ozbiljnim razvojnim

poremecajima jezika.

- Rettov sindrom (F84.2)

Stanje do sada ustanovljeno samo u djevojcica, u kojih nakon prije naizgled normalna
razvoja slijedi djelomican ili potpun gubitak sposobnosti govora i kretanja te upotrebe
ruku, zajedno s usporavanjem rasta glave, a obi¢no se pojavi u dobi izmedu 7. i 24.
mjeseca zivota. KarakteristiCan je gubitak svrsishodnih kretnji ruku, stereotipno stiskanje
ruku 1 hiperventilacija. Zaustavljeni su druStveni razvoj i igra uz istodobno odrzan
drustveni interes. Ataksija i apraksija trupa pocinju se razvijati u dobi od Cetiri godine 1

Cesto ih slijede korejoatetoidni pokreti. Rezultat je gotovo uvijek teza dusevna zaostalost.

- Drugi dezintegrativni poremecaji u djetinjstvu (F84.3)
Vrsta razvojnog poremecaja koji je definiran prema razdoblju potpuno normalnog razvoja

prije pojave ovog poremecaja, a slijedi ga trajni gubitak prije toga stecCenih vjeStina na
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nekoliko podrucja razvoja tijekom nekoliko mjeseci. To je praceno gubitkom interesa za
okolinu, stereotipnim, ponavljanim, maniristickim kretanjima i druStvenim odnosom i
komunikacijama nalik na pervazivni razvojni poremecaj. U nekim slucajevima poremeéaj
moze biti povezan s encefalopatijom, ali dijagnoza bi morala biti postavljena prema
znacajkama ponasSanja.

U ovaj oblik poremecaja ubrajaju se: djecja demencija, disintigrativna psihoza, Hellerov

sindrom te simbioti¢na psihoza.

- Poremeéaj hiperaktivnosti povezan s duSevnom zaostalo$¢éu i stereotipnim kretnjama  (F
84.4)

LoSe definirani poremecaj nesigurne nozoloske valjanosti. Kategorija odredena tako da
ukljucuje djecu s teSkom dusevnom zaostalos¢u (IQ manji od 50) koja kao glavni problem
pokazuje hiperaktivnost, ali ne samo stereotipne kretnje. Ne pokazuje sklonost uporabi
stimulativnih droga ( razli¢ito od onih s normalnim IQ) 1 mogu pokazivati ozbiljne
disforicne reakcije (katkad s psihomotornom zaostalos¢u) kad im se da lijek za
stimulaciju. U adolescenciji prekomjernu aktivnost nadomjesta smanjena aktivnost (Sto
nije uobicajeno u djece normalne inteligencije). Ovaj je sindrom takoder Cesto povezan s
razli¢itim kaSnjenjima u razvoju, posebnim ili op¢im. Nije poznato u kojoj mjeri niski 1Q

ili organsko oSte¢enje mozga djeluje na ponasSanje.

- Aspergerov sindrom(F84.5)

Poremecaj neodredene nozoloske valjanosti karakteriziran istim tipom kvalitativnih
nenormalnosti socijalnih interreakcija karakteristi¢nih za autizam, zajedno s ogranicenim,
stereotipnim repetitivnim aktivnostima i interesima. Ovaj se poremecaj razlikuje od
autizma prije svega po tome $to ne postoji opéi zastoj u razvoju govora ili razumijevanja.

Cesto je povezan s izrazitom nespretnosc¢u. Postoji jaka sklonost da se nenormalnost odrzi
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i u adolescenciji i u odrasloj dobi. Psihoti¢ne se epizode pojavljuju u ranoj odrasloj dobi.
U ovaj sindrom pripadaju i autisti¢na psihopatija te shizoidni poremecaj u djetinjstvu.
U skupinu F 84 pripadaju i Drugi pervazivni razvojni poremecaji (F84.8) te Pervazivni

razvojni poremecaj, nespecificiran (F84.9) (140).

Pored MKB-a pervazivni razvojni poremecaj je definiran i DSM klasifikacijom Americke
asocijacije psihijatara, tako da se i sintagma pervazivni razvojni poremecaj prvi put
spominje u tre¢oj reviziji DSM-a iz 1980. godine. Termin pervazivan izabran je kako bi
se naglasilo da psihopatolosko izrazavanje zahvaca sve sfere funkcioniranja djeteta. U
revidiranoj verziji DSM — III iz 1987. godine pervazivnim razvojnim poremecajima
obuhvacen je znatno $iri spektar simptoma $to je dovelo do znatnog porasta prevalencije.
Sintagma infantilni autizam mijenja se u autisticni poremecaj. Svi neautisticni pervazivni
poremecaji svrstani su u posebni kategoriju nespecificiranih pervazivnih poremecaja u
razvoju (pervasive devolopmental disorder not otherwise specified- PDDNOS). Zbog
potrebe $to bolje dijagnostike i1 stvaranje Sto jasnijih dijagnosti¢kih kriterija DSM-III
evaluira u DSM-IV. Potonja klasifikacija ukazuje na potrebu uvodenja novog termina:
poremecaji iz autisticnog spektra (ASDs), koji sada definira autizam (141,142). Na taj
nacin poremecaji iz autistiénog spektra obuhvacaju: autisticni poremecaj (AD) , Asperger
sindrom (AS) te kategorija nespecificiranih pervazivnih poremecaja u razvoju (pervasive
devolopmental disorder not otherwise specified- PDDNOS). U niz elemenata doslo je do
priblizavanja dva navedena klasifikacijska sistema. Ono §to je znacajno da oba, trenutno,
prepoznaju posebnu kategoriju pervazivnih razvojnih poremecaja, ali je izbor klinickih
entiteta obuhvac¢enih ovom kategorijom i1 dalje razli¢it. U Tablici 3. dat je prikaz
nozoloskih kategorija koje pripadaju pervazivnim razvojnim poremec¢ajima u MKB-10 i

DSM-IV-TR. Analizom Tablice 3. moguce je uociti slinost izmedu navedenih
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klasifikacijskih sistema u odredivanju klinickih entiteta koji pripadaju pervazivnim
razvojnim poremecajima. Samo je hiperkinetski poremecaj povezan s duSevnom
zaostalos¢u 1 stereotipnim kretnjama izostavljen iz DSM-IV-TR (143). Za potrebe ovog

istrazivanja koristili smo kriterije MKB-10.

Tablica 3. Prikaz kategorija pervazivnih razvojnih poremec¢aja u MKB-10 1 DSM-IV-TR

MKB-10 (SZ20,1992) DSM-IV-TR (APA,2000)
F 84.0 Autizam u djetinjstvu 299.00 Autisti¢ni poremecaj
F84.1 Atipicni autizam PDDNOS
F 84.2 Rettov sindrom 299.80 Retov poremecaj
F84.3 Drugi dezintegrativni poremecaji u 299.10 dezintegrativni
djetinjstvu poremecaj u
djetinjstvu

F 84.4 Poremecaj hiperaktivnosti povezan s

dusevnom zaostaloS¢u i stereotipnim

kretnjama
F84.5 Aspergerov sindrom 299.80 Aspergerov poremecaj
F84.8 Drugi pervazivni razvojni poremecaji PDDNOS
F84.9 Pervazivni razvojni poremecaj, 299.80 PDDNOS
nespecificiran

Uzroci autizma, unato¢ nizu istrazivanja, nisu posve razjasnjeni ali znanstvena i stru¢na
literatura ukazuje da se radi o nasljednom neurorazvojnom poremecaju koji ukljucuje vise
gena s visokim stupanjem fenotipske varijacije (144-148). Kod vise od 25% slucajeva uz
pervazivne razvojne poremecaje prisutna je i mentalna retardacije dok kod manjeg broja
osoba (<10%) pervazivni razvojni poremecaji mogu biti udruzeni s drugim manje
specifi¢nim dijagnostickim entitetima ili sindromima (148-151). Iako se smatra da se radi
o genetski uvjetovanom poremecaju, faktori okoliSa mogu uzrokovati izmjenu fenotipske
ekspresije (145,151,152) djelujuéi u prenatalnom, perinatalnom te postnatalnom periodu.
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Istrazivanja o vaznosti prenatalnog perioda u razvoju pervazivnih razvojnih poremecaja
ukazuju na moguée faktore koji mogu, u prvom i drugom trimestru trudnoce, utjecati na
ekspresiju gena za autizam. Tako postoje istrazivanja o moguéem utjecaju: teratogena
npr.talidomida (153), bolesti majke-rubeole (154,155), koncentraciji fetalnog testosterona
(156). Rezultati istrazivanja o utjecaju dobi majke i oca ukazuju na povezanost ovih
parametara 1 povecanog rizika razvoja pervazivnog razvojnog poremecaja kod djeteta
(157-159). Prema rezultatima navedenih istrazivanja svi navedeni faktori mogu biti
izdvojeni samo kao faktori rizika u razvoju autizma. Istrazivanja o vaznosti perinatalnog
perioda usmjerena su na vaznost porodajne tezine, trajanje gestacije te apgara
novorodenceta. Prema tim istrazivanjima rizik od razvoja autizma veci je kod djece koja
nakon poroda imaju niski Apgar te koja su rodena prije 35 tjedna trudnoce (160). Kao
faktor rizika u literaturi navodi se idiopatska infantilna makrocefalija te izuzetna
akceleracija rasta lubanje kod djece sa autizmom izmedu 112 te 6 do 14 Zivota (161,162).
Kod djece s autizmom pronadena je i povezanost postojanja tuberozne skleroze
temporalnog reznja i navedenog poremecaja (163), no ipak rezultati istrazivanja na tom
polju nisu dovoljno konzistentni za donoSenje nekih zakljucaka (159,164-170).
Istrazivanje koje ukazuje na moguéu genetsku predispoziciju pojedinca za razvoj
pervazivnih razvojnih poremecaja je istrazivanje Badawija i suradnika (168) koji su nasli
5%-tnu pojavnost pervazivnih razvojnih poremecaja kod djece s novorodenackom
encefalopatijom. Istrazivaci naglasavaju mogucu vaznost genetske predispozicije koja €ini
novorodence vulnerabilnije za razvoj encefalopatije i autisticnog poremecaja. U svijetu je
danas aktualna debata o utjecaju cjepiva na pojavu autizma. Naime, neki roditelji su
primijetili da je poslije cjepiva, do tada skladno razvijenog djeteta, doslo do nagle
regresije autisti¢nog tipa. Smatra se da su elementi virusa, prisutni u cjepivu, odgovorni

za pojavu gastrointestinalnih smetnji, tipi¢nih za osobe sa autizmom. Podaci prikupljeni u
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Californiji pokazuju da povecanje incidencije autizma koincidira sa uvodenjem
obaveznog cijepljenja protiv morbila, mumpsa i rubeole (MMR cjepivo). Znacajan porast
incidencije autisticnog poremecaja dogodio se tri godine nakon masivne primjene MMR
cjepiva. Ubrzo su za pojavu autizma optuzene i cjepiva za difteriju, tetanus i pertusis, kao
1 cjepivo protiv hepatitisa B (171). Ako je obavezno cijepljenje uzrokovalo povecanu
incidenciju autizma onda bi bilo logi¢no ocekivati da ¢e se, nakon naglog prirasta u broju
osoba sa autizmom, incidencija autisticnog poremecaja vremenom ustaliti. Ocekivani
«efekt platoa» nije potvrden istrazivackim projektima. U Japanu je broj osoba sa
autizmom nastavio rasti i nakon $to je povuceno MMR cjepivo iz upotrebe (172). Postoji
mogucnost da negativan utjecaj cijepljenja nije povezan sa djelovanjem virusnih Cestica,
ve¢ sa toksi¢nim djelovanjem zive (171). Naime, za oCuvanje cjepiva Cesto se koristi
Thimerosal koji sadrzi 50% etil-zive. Toksi¢no djelovanje Zive i smanjena detoksifikacija
funkcija jetre mogli bi dovesti do pojave autizma. Treba, medutim, imati u vidu da je u
Danskoj tokom pet godina (od travnja 1992. do sijecnja 1997. godine), obustavljena
upotreba Thimerosal-a ali se incidencija autizma u navedenom periodu nije promijenila
(173). U istrazivanjima iz 2001. provedenih na Americkom Institutu za medicinu jo$
jednom je potvrdeno da ne postoji uzro¢na povezanost mo-pa-ru cjepiva i autizma. Niz
drugih istrazivanja podupire taj zakljuc¢ak (172, 174-179), a takoder je potvrdeno da ne
postoji konzistentna povezanosti izmedu, cjepiva koja sadrze tiomersal kao stabilizator, 1
pervazivnih razvojnih poremecaja (174,175, 180-182).

¢imbenika. Brojni geni koji odreduju funkcije mozga su ukljuceni u etiologiju pervazivnih
razvojnih poremecaja (npr. MET, RELN, SLC6A4, PTEN, TSCI, TSC2, razni
Neuroligins i Neurexins geni) (183). Jedna od teorija (184) temelji se na pretpostavci da

su mutirani geni za neuroligine i neureksine odgovorni za promijenjenu sinaptogenezu.
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promijenjen kapacitet sinteze serotonina (SHT) (185) i hiperserotonemia (186). Pojedina
istrazivanja ukazuju na mogucu vaznost epigenetskih mehanizama tj. prirodene promjene
u genskoj ekspresiji bez izmjena DNA (187), no sve je ocitije da se radi o
multifaktorijalnoj etiologiji s utjecajem promjene na genima i manjim uplivom faktora
okolisa (188). Argument za genetsko porijeklo pervazivnih razvojnih poremecaja je vecée
pojavnosti poremecaja kod muskog spola ali sam razlog nastanka ove predominacije nije
posve razjasnjen (175), no generalno je prihvaceno da je navedeni poremecaj hereditaran
te pri tom genetski heterogen (189). U razjaSnjenju etiologije vazan je koomorbiditet
pervazivnog razvojnog poremecaja i mentalne retardacije (IQ manji od 70). Komorbiditet
ove dvije dijagnoze ukazuje na potencijalnu vaznost neurogentskih sindroma: fragilni X
sindrom (190,191), tuberozna skleroza (192-196), fenilketonurija (197), fetalni alkoholni
sindrom (198), Angelman sindrom (199-204), Smith-Lemli-Opitz sindrom (205). Prema
istrazivanjima ¢ak 30-50% osoba s fragilnim X kromosomom ima neku od karakteristika
pervazivnih razvojnih poremecaja (206,207). Najnovija istrazivanja znanstvenika sa
Sveucilista Columbia identificirala su, po prvi put, kako stani¢ni defekt moZze biti
uklju¢en u ovaj neuroloski poremecaj. IstraZzivanje razmatra kako oSteceni geni
neuroligina mogu doprinijeti autizmu. Neuroligini su nedavno otkriveni proteini koji
sudjeluju u procesu formiranja sinapsa, poveznica neurona. Znanstvenici su otkrili da
nedostatak neuroligina remeti formiranje veza medu neuronima i rezultira poremec¢ajem u
neuronskoj funkciji. Takav poremecaj dovodi do devijacije neurolo$kog razvoja autisticne
djece (208). Odredena istrazivanja takoder ukazuju da se poremecaj kortikalnog
povezivanja manifestira u ranom djetinjstvu osoba s navedenim poremecajima (209, 210).

Najces¢i strukturalni nalaz kod pervazivnih razvojnih poremecaja je povecanje volumena
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mozga (211, 212) no nitko nije jo§ dao tumacenje odnosa izmedu navedenog povecanja i

kortikalnog povezivanja.

Iz svega navedenog je moguce zakljuciti da je svjetska znanost, zahvaljujuéi pronalascima
s podruc¢ja genetike, neuroznanosti te drugih podru¢ja znanosti, puno toga spoznala o
faktorima koji su povezani s pervazivnim razvojnim poremecajima ali da jo$ nije u

potpunosti razjasnila zasto navedeni poremecaji nastaju.
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1.5. Epidemiologija pervazivnih razvojnih poremecaja

1.5.1. Epidemioloska situacija u svijetu

Prva epidemioloSka studija autistiénog poremecaja objavljena je 1966 godine. Autor ove
studije, Viktor Loter, obavjeStava znanstvenu javnost da je prevalencija autisticnog
poremecaja niska te da je na svakih 10 000 stanovnika Cetvero do petero djece s autizmom
(213). Epidemioloske studije, osamdesetih 1 devedesetih godina 20. stoljeca biljeZze znacajan
porast prevalencije autisticnog poremecaja u razliitim dijelovima svijeta. Istrazivanja
provedena u Welsu pokazuju da je prevalencija autizma kod ispitanika rodenih izmedu 1977. i
1979. godine 3,3, dok je u populaciji ispitanika rodenih izmedu 1987 1 1989. prevalencija 9,2
(214). Prevalencija autizma na Islandu porasla je sa 4,2 osobe kod ispitanika rodenih izmedu
1974. 1 1983. godine na 13,2 osobe u populaciji ispitanika rodenih izmedu 1984 1 1993 (215).
Stabilan porast prevalencije autizma tokom osamdesetih 1 devedesetih godina 20-tog stoljec¢a
zabiljezen je i1 u Californiji (216). Honda je analizom uzorka od oko 300 000 ispitanika,
rodenih u periodu od 1988. do 1996. godine, uocio da je incidencija autizma porasla sa ranijih
54 na aktualnih 88 osoba, pri ¢emu je najveci skok incidencije zabiljezen tokom devedesetih
godina proSlog stoljeca (172). Fombonne je izvrSio meta-analizu 32 epidemioloSke studije
autisticnog poremecaja koje su realizirane u periodu od 1966. do 2001. godine. Na taj nacin
prikupljeni su podaci o prevalenciji autisticnog poremecaja u 13 razli¢itih zemalja na uzorku
koji obuhvaca skoro pet milijuna stanovnika. Prema epidemioloSkim istrazivanjima tog autora
na 10.000 zivorodene djece rada se 13 s autizmom, 3 s Asperger sindromom, a kada je rije¢ o
dijagnozama pervazivnog razvojnog poremecaja, govori se o 60 djece na 10.000 zivorodenih
(217). Slicne podatke nalazimo i u istrazivanjima drugih autora (218,219).

Autizam se ceS¢e javlja kod djeCaka, tako da je odnos muskog i Zenskog spola 4,3:1. Iz

navedenih podataka moguce je zakljuciti da se prevalencija autisticnog poremecaja u
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proteklih pedeset godina povecala ¢ak petnaest puta. Da li to zna¢i da je suvremeni svijet
suoCen sa svojevrsnom «epidemijom» autizma? Mnogi autori smatraju da je prevalencija
autisti¢nog poremecaja u 21 stoljecu ista kao $to je bila i prije pedeset godina.

Prividno povecanje prevalencije autizma moguéno je nastalo zbog:

o preciznije dijagnostike
. promjene dijagnostickih kriterija 1
J vece senzibilizacije javnosti za probleme osoba sa autizmom (220).

Nekoliko desetlje¢a poslije prvih opisa infantilnog autizma dijagnosticiranje autisticnog
poremecaja iskljuivo se zasnivalo na slobodnoj klini¢koj procjeni. Kriteriji za
dijagnosticiranje autizma nisu bili precizno definirani usprkos pokusajima nekih autora da
preciziraju liste klju¢nih klini¢kih simptoma autisti¢nog poremecaja. Helen Heussler, 2001.
godine predvodila je tim istrazivaca sa sveuciliSta u Notingemu koji su ponovo obradili
podatke dobivene na uzorku od 13135 djece, testirane 1970. godine. Tokom inicijalnog
testiranja u navedenom uzorku bilo je petoro djece sa autizmom. Primjenom aktualnih
dijagnostickih kriterija na istom uzorku poslije tri desetljeca autisti¢ni poremeca;j je detektiran
kod 56 ispitanika. To znaci da je prije 30 godina samo 10% djece sa autizmom pravilno
dijagnosticirano (221). Lorna Ving (222) takoder smatra da je sedamdesetih godina 20-tog
stoljec¢a svaki deseti pacijent sa autizmom bio pravilno dijagnosticiran. Tako i danas, prema
misljenju Vingove, u nekim psihijatrijskim ustanovama, stacionarima, pa ¢ak i u zatvorima
ima puno odraslih osoba sa autizmom koje nikada nisu precizno dijagnosticirane.

Dugo se mislilo da je najveci broj ovih osoba imao dijagnozu mentalne retardacije. Ako je
supstituiranje autizma mentalnom retardacijom bilo masovna pojava, onda bi trebalo ocekivati
da ¢e u naSe vrijeme, kada je dijagnosticiranje autizma znatno lakSe, prevalencija autizma
rasti, dok ¢e prevalencija mentalne retardacije opadati. Medutim, istraZivanja provedena u

Californiji pokazuju da prevalencija poremecaja autisticnog spektra vremenom raste, ali i da
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je prevalencija osoba sa mentalnom retardacijom relativno konstantna (223). Iako je
vremenom sasvim sigurno doslo do izdvajanja pojedinih osoba sa autizmom iz heterogene
kategorije osoba s mentalnom retardacijom, ovaj proces nije imao presudan utjecaj na
povecanje prevalencije autizma. Ovakav nalaz je ocekivan buduéi da se svi slucajevi
pogresnog dijagnosticiranja nisu isklju¢ivo odnosili na mentalnu retardaciju. Kod nekih osoba
sa autizmom dijagnosticirani su shizofrenija, dje¢ja psihoza i brojni drugi psihijatrijski
poremecaji. Kako su nasa saznanja o autizmu progresivno rasla, tako je i dijagnosticiranje
ovog poremecaja bivalo sve preciznije.

Drugi znacajan c¢inilac koji je utjecao na povecanje prevalencije autizma je promjena
dijagnostickog kriterija. U prvim epidemioloskim studijama pravljena je razlika izmedu
autizma koji je posljedica mentalne retardacije i autenti¢nog, genuinog autizma. Danas se to
viSe ne radi, budu¢i da se svi oblici atipi¢nog ponaSanja dovode u vezu sa mentalnim
uzrastom ispitanika. Usprkos c¢injenici da su osobe sa najdubljim oblicima mentalne
retardacije sklone stereotipnim aktivnostima, klinicke manifestacije autizma nisu obavezan
pratilac tezih oblika intelektualnog deficita. Poznato je da autizam moze biti udruZen sa bilo
kojim oblikom mentalne retardacije i sa bilo kojim medicinskim stanjem (npr. nekom
monogenskom boles¢u). Pojava navedenih poremecaja kod osoba sa autizmom ne iskljucuju
njihovu primarnu dijagnozu. Najvedi utjecaj na povecanje prevalencije autizma je uvodenjem
kategorije pervazivnih poremecaja razvoja u vodece klasifikacijske sisteme. Osim autizma,
ovoj kategoriji poremecaja pripadaju PDDNOS 1 Aspergerov sindrom, kao blaze
manifestacije autisticnog poremecaja. Na taj nacin su autistiénim spektrom obuhvaceni
poremecaji Cija slika odstupa od klasicnih Kanerovih opisa infantilnog autizma. Povecanje
prevalencije autizma u proteklim desetlje¢ima uglavnom je zabiljezeno kod osoba ocuvanih
intelektualnih sposobnosti (224) Sto zna¢i da je prevalencija osoba sa tipi¢nim autizmom

ostala gotovo ista. O promjeni epidemioloSke slike Aspergerovih sindroma i nespecificiranog
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pervazivnog poremecaja tesko je suditi posto su navedeni poremecaji prepoznati kao posebni
klini¢ki entiteti tek u posljednjem desetljecu 20-tog stolje¢a. Ako bi slijedili istu logiku mogli
bi zakljuciti da izdvajanje Retovog sindroma i dezintegrativnhog poremecaja kao posebnih
nozoloskih kategorija neautisticnog tipa utjee na smanjenje broja osoba sa autizmom.
Medutim, treba imati u vidu da je prevalencija ovih poremecéaja izuzetno niska, tako da
njihovo izdvajanje iz autisti¢nog spektra nema poseban utjecaj na prevalenciju autizma (225).
Tre¢i Cinilac koji je utjecao na prividno povecanje prevalencije autizma veze se za ulogu
medija u senzibilizaciji drustva za probleme osoba sa autizmom. Prelomni trenutak u
medijskom praéenju problematike autizma bio je prikazivanje filma Rain Man kojem je
Dastin Hofman glumio odraslu osobu sa autizmom. Povecan interes §ire javnosti za autizam
Grejam je nazvao Rain man sindromom (226). Osim pozitivnih efekata vezanih za bolje
informiranje zajednice o karakteristikama osoba sa autizmom i njihovim posebnim
potrebama, Rain man sindrom je imao i neke negativne posljedice. Mediji su ¢esto pruzali
pojednostavljenu sliku autizma, svode¢i klinicke manifestacije autisticnog poremecaja na
razmjerno rijetke sposobnosti, a prvi znanstveni radovi koji su ukazivali na povecanu
prevalenciju autizma praceni su pravom medijskom histerijom. Tako je ugledni magazin Time
u broju od 6. svibnja 2002. godine na naslovnoj strani objavio fotografiju djeaka sa
autizmom, a u popratnom tekstu navedena je sljedeca tvrdnja: «Moguce je da viSe od milijun
Amerikanaca ve¢ ima autizam, a broj novih slucajeva eksplicitno raste. «New York Times,
20. listopada iste godine, objavljuje tekst pod naslovom: «Misteriozno povecanje broja osoba
sa autizmomy.

Dilemu oko porasta ucestalosti pervazivnih razvojnih poremecaja dodatno poti¢e Izvjestaj o
stanju zdravlja u Europskoj uniji za 2007. godinu koji posebice naglasava razlicitost kriterija i

metodologije pri dijagnostici i izradi prevalencijskih i incidencijskih podataka o pervazivnim
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razvojnim poremecajima, Sto je moguce uociti iz Tablice 4. Navedeno izvjesce

zakljucak o potrebi uskladivanja navedenih segmenata (227).

Tablica 4. Prevalencija autisticnog spektra u Europskoj uniji

Ukupno

djece u Dobna

rasponu | Dijagnosticki skupina Prevalencija
Podrucje Godina | dobi kriterij djece na 10 000
Aarhus (Danska) 1972 46 500 | Kanner 2-14 4,3
Camberwell  (Velika
Britanija) 1979 34700 | Kanner 3-17 4,9
Cambridgeshire
(Velika Britanija) 1999 34262 | DSM-1V 5-11 57
Visterbotten (Svedska) | 1983 69 600 | Rutter 0-20 5,6
Goteborgl (Svedska) | 1984 128 600 | DSM 111 4-18 4
Goteborg? (Svedska) 1986 42900 | DSMIII 0-10 7,5
Goteborg3 (Svedska) 1991 40700 | DSMIII-R 4-13 11,5
Rhone (Francuska) 1989 103 700 | Rutter 5-9 10,8
Island 1996 38 746 | Rutter 4-12 8,8
Nord-Trondelag
(Norveska) 1998 n.a. DSM-IV 3-14 3.8

DSM I -
Sjeverna Finska 1997 152 732 | R/DSM-IV 5-7 20,7
DSM III /DSM

Istoéna Irska 1997 549255 | Il - R 0-25 4,94

sadrzi i

U ovom trenutku jo$ uvijek se ne moze ni prihvatiti, ali niti odbaciti sumnja da srediSnji

¢inioci (polutanti, cijepljenje, nacin ishrane i1 sl.) imaju izvjestan utjecaj na incidenciju i

prevalenciju autisticnog poremecaja kao i na njihovo moguéno povecanje.

1.5.2. Epidemioloska situacija u RH

U Hrvatskoj se podaci o osobama s pervazivnim razvojnim poremecajima prate u okviru

Hrvatskog registra o osobama s invaliditetom (5). Vazno je pri tom istac¢i da su pervazivni

razvojni poremecaji izdvojeni kao zasebna vrsta invaliditeta 1 da se prate prema

Medunarodnoj klasifikaciji bolesti 1 srodnih stanja — deseta revizija (MKB-10), u okviru

troznakovne kategorije F84. Na taj nacin su poceci sustavnog epidemioloskog pracenja

podataka o pervazivnim razvojnim poremecajima povezani sa po¢ecima rada Registra osoba s

invaliditetom. Registar je zapoceo sa radom 2002. godine. Temel] podataka o osobama s
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pervazivnim razvojnim poremecajima su podaci tijela vjeStaCenja u sustavu prosvjete i
sustavu socijalne skrbi. Ta tijela u svojem radu ukljucuju struénjake koji su meritorni za
dijagnostiku pervazivnog razvojnog poremecaja. U bazi Hrvatskog registra o osobama s
invaliditetom, stanje na dan 01.11.2009., nalaze podaci za 511 080 osoba s invaliditetom od
cega su 854 (0,17 %) osobe s pervazivnim razvojnim poremecajima. Registrirana prevalencija
pervazivnog razvojnih poremecaja u navedenom registru u ukupnoj populaciji je 2 na 10 000
stanovnika (9) dok je u populaciji djece (0-19 godina) oko 1 na 1000 s oko 3x ve¢om
ucestalosti kod musSkoga spola (10). Najveé¢i broj osoba s pervazivnim razvojnim

poremecajima, njih 596 (70%), je u dobnoj skupini 5 — 19 godina (tablica 5).
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Tablica 5. Prikaz broja osoba s pervazivnim razvojnim poremecajima, prema
spolu i dobnim skupinama

Dobne skupine Spol Ukupno %
muski zenski
0-4 28 10 38 4,4
5-9 171 42 213 249
10-14 178 53 231 27,1
15-19 99 53 152 17,8
20-24 68 29 97 11,4
25-29 32 15 47 5,5
30-34 22 6 28 3,3
35-39 18 8 26 3
40+ 19 3 22 2,6
UKUPNO 635 219 854 100

Najveci broj osoba s pervazivnim razvojnim poremecajima zivi u Gradu Zagrebu te Splitsko
dalmatinskoj zupaniji. U te dvije Zupanije zivi oko 41% od ukupnog broja osoba s

pervazivnim razvojnim poremecajima u Hrvatskoj (tablica 6).
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Tablica 6. Prikaz broja osoba s pervazivnim razvojnim poremecajima, prema Zupanijama

prebivalista te prevalenciji na 10 000 stanovnika zupanije

Zupanija prebivaliita Ukupan broj Prevalencija
na 10 000 stanovnika

GRAD ZAGREB 196 2,5
SPLITSKO-DALMATINSKA 133 2,9
PRIMORSKO-GORANSKA 72 2.4
OSJECKO-BARANJSKA 51 1,5
KRAPINSKO-ZAGORSKA 44 3,1
BRODSKO-POSAVSKA 43 2.4
ZAGREBACKA 41 1,3
ISTARSKA 40 1,9
ZADARSKA 31 1,9
VUKOVARSKO-SRIJEMSKA 31 1,5
SIBENSKO-KNINSKA 30 2,7
VARAZDINSKA 22 1,2
SISACKO-MOSLAVACKA 19 1
DUBROVACKO-NERETVANSKA 19 1,6
BJELOVARSKO-BILOGORSKA 17 1,3
MEDIMURSKA 14 1,2
KARLOVACKA 14 1
KOPRIVNICKO-KRIZEVACKA 11 0,9
VIROVITICKO-PODRAVSKA 11 1,2
POZESKO-SLAVONSKA 5 0,6
LICKO-SENJSKA 4 0,7
Ukupno 848 1,9

Napomena: za 6 osoba nije specificirana Zupanija prebivalista tako da je ukupan broj osoba s pervazivnim
razvojnim poremecajima 854

No ukoliko se razmotri ukupna prevalencija i1 prevalencija u djecjoj dobi (dobna skupina 0-19)

dolazimo do toga da je najveca ucestalost navedenih poremecaja u Krapinsko zagorskoj zupaniji

(tablica 61 7).



Tablica 7. Prikaz broja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima (dobna skupina 0-19)
prema zupanijama prebivaliSta te prevalenciji na 10 000 osoba navedene dobne skupine u
Zupaniji

Zupanija prebivalista Ukupan broj | Prevalencija na 10 000 djece
(dobna skupina 0-19)
GRAD ZAGREB 135 7.8
SPLITSKO-DALMATINSKA 93 7,9
PRIMORSKO-GORANSKA 64 10,2
OSJECKO-BARANJSKA 40 4,9
KRAPINSKO-ZAGORSKA 39 11,6
BRODSKO-POSAVSKA 33 7
ZAGREBACKA 29 3,9
ISTARSKA 26 5,8
ZADARSKA 25 6,2
VUKOVARSKO-SRIJEMSKA 25 4.6
SIBENSKO-KNINSKA 21 8
VARAZDINSKA 16 3,6
BJELOVARSKO-BILOGORSKA 14 4.4
SISACKO-MOSLAVACKA 14 3,3
DUBROVACKO-NERETVANSKA 11 3,6
KARLOVACKA 11 3,7
MEDIMURSKA 10 3,3
KOPRIVNICKO-KRIZEVACKA 10 3,4
VIROVITICKO-PODRAVSKA 8 3,4
LICKO-SENJSKA 4 3,6
POZESKO-SLAVONSKA 3 1,3
Ukupno 631 6

Napomena: : za 3 djeteta nije specificirana Zupanija prebivalista tako da je ukupan broj djece s pervazivnim
razvojnim poremecajima 634

Iz tablice 6. moguée je zaklju¢iti da je distribucija dijagnoze pervazivnih razvojnih
poremecaja prisutna u svim zupanijama RH. Prema podacima socijalne skrbi osobe s
pervazivnim razvojnim poremecajima u najve¢em udjelu zive u obitelji (oko 86%) s tim da
njih 66 (oko 8%) zivi u nezadovoljavajué¢im uvjetima stanovanja. Ukoliko se ovi podaci
usporede sa onima iz 2007. 1 2008. godine (228,229) dolazimo do zakljuc¢ka da je u Registru o
osobama s invaliditetom, od svibnja 2007. do studenog 2009., 311 novoregistriranih osoba s
pervazivnim razvojnim poremecéajima koja su zatrazila odgovarajuéa prava iz sustava

prosvjete i/ili socijalne skrbi Sto nije i incidencijski podatak poSto nismo u moguénosti, to¢no
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znati radi li se i o novodijagnosticiranim slucajevima. Kod izrade epidemioloskih podataka o
osobama s invaliditetom, a samim time i osoba s pervazivnim razvojnim poremecajima,
potrebno je ista¢i da je kao medij za prijenos informacija i dalje prisutan papir. To uvelike
otezava rad, zbog Cinjenice da je sve podatke sa papira potrebno procitati, prekontrolirati,
uskladiti sa MKB-om te prepisati u bazu podataka. Ovdje je potrebno skrenuti pozornost da je
statisticke obrade mogucée raditi jedino na temelju odgovarajucih Sifara bolesti prema MKB-u.
Da bi se doslo da epidemioloskih podataka o uzrocima invaliditeta kod osoba s invaliditetom
bilo je potrebno provesti kontrolu te unapredenje kvalitete podataka o uzrocima invaliditeta na
oko 1 000 000 razlic¢itih dijagnoza uzroka invaliditeta i komorbiditetnih dijagnoza.
Informatizacija sustava zdravstva zasigurno ¢e donijeti kvalitativne pomake u segmentu
tocnosti §ifti o dijagnozama uzroka invaliditeta (230, 231).

Iz svega navedenog moguce je uociti da postoji razlika u zabiljezenoj prevalenciji pervazivnih
razvojnih poremecaja u svijetu i RH. Prema zadnjim podacima CDC-a ona dostize razmjer od
66 na 10 000 dok je u RH ona u ukupnoj populaciji 2 na 10 000 odnosno 10 na 10 000 u
populaciji djece (0-19 godina). Ta razliitost u prevalenciji pervazivnih razvojnih poremecaja
ima moguce razloge u niz ¢imbenika. Jedan od moguéih uzroka takvoj situaciji lezi u pojavi
fenomena ,,dijagnosticke supstitucije®. S tim fenomenom susretali su se u SAD-u do 1990.
godine. Do te godine autizam nije bio dijagnoza zbog koje su djeca dobila pravo na sluzbe
specijalne edukacije. 1990 god. u SAD-u je prihvaten Zakon o edukaciji osoba s
invaliditetom. Bila je to kulminacija dugog niza drzavnih i federalnih zakona koji su
promicali zatvaranje institucija i poticali vlade da podrze obitelji u njihovim naporima da
svoju djecu s invaliditetom odgajaju 1 skrbe za njih u okviru svojih domova. Tako su djeca s
autizmom, posebno ona s komorbiditetom mentalne retardacije i poremecaja u ponaSanju,
koja su mogla biti institucionalizirana u proslosti, pocela pohadati lokalne Skole 1 ,,ubrajati* se

u podatke edukacijske prevalencije. Prije donoSenja tog Zakona, djeca s autizmom su
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oznacavana sa stanjima mentalne retardacije, poremecéaja u ucenju, poremecajima govora ili
emocionalnim poremecajima kako bi stekla pravo na usluge/sluzbe. Prevalencija autizma
nakon donoSenja tog zakona biljezi stalni porast. Uz to, odredeni se porast u prevalenciji
moze se pripisati i nadinu financiranja edukacije osoba s autizmom te stjecanju prava na
suplementarne usluge (npr. Skolovanje tijekom cijele godine), opisane u zakonskom
amandmanu. Utjecaj tih ¢imbenika na postojeée procjene prevalencije su kontroverzne i
ilustriraju razlog zbog kojeg edukacijski administrativni podaci iskazani u nekim studijama

mogu utjecati na prikaz broja osoba s autizmom (232).

Da li se trenutno fenomen ,,dijagnosticke supstitucije* dogada u RH ne mozemo sa sigurnoscu
tvrditi. Na mogucu ,,dijagnosti¢ku supstituciju® mogu ukazivati podaci da svega 88 osoba ima
navedeno, u okviru rjeSenja o primjerenom obliku Skolovanja, oznacenu dijagnozu autizma. S
druge strane, prema rjeSenjima o primjerenom obliku Skolovanja: 4879 ucenika s
nespecificiranim poremecajima glasovno govorne komunikacije; 3018 ucenika s mentalnom
retardacijom (od cega su oko 70% s lakom mentalnom retardacijom) i1 €ak njih 5035 s
visSestrukim oSte¢enjima ostvaruje pravo na prilagodeni oblik Skolovanja u redovnim S§kolama
(9). Dio svake od navedenih skupina, mozebitno, sadrzi i osobe s pervazivnim razvojnim
poremecajima. Sve ovo moze ukazivati na primjere iz Amerike prije njihovog donosenja

Zakon o edukaciji osoba s invaliditetom.

Realniju prevalenciju osoba s pervazivnim razvojnim poremecajima, u RH, biti ¢e moguce
dobiti tek, pouceni iskustvom iz SAD, uvodenjem zakonskih propisa koji ¢e izdvojiti autizam
kao zasebnu kategoriju invaliditeta s naglaskom ostvarivanja prava koja zadovoljavaju osobe
s pervazivnim razvojnim poremecajima i njihove roditelje tj. obitelji. Pored toga, nije na
odmet, napomenuti i potrebu stalne edukacije lijecnika, defektologa, psihologa itd. o

novostima na podrucju dijagnosticiranja, terapije 1 rehabilitacije osoba s pervazivnim
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razvojnim poremecéajima. Na taj nacin c¢e: unapredenje legislative, dijagnostike,
informatizacije sustava i kvalitete biljezenja podatka o dijagnozi te senzibilizacije javnosti za
izjednacavanje mogucénosti osoba s pervazivnim razvojnim poremecajima, pridonijeti i

unapredenju epidemiologije navedenog poremecaja (230, 231).
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2. CILJEVI 1 HIPOTEZA

Ciljevi istrazivanja:

1. Ispitati postoje li razlike u kvaliteti Zivota izmedu roditelja djece s pervazivnim
razvojnim poremecajima i roditelja zdrave djece, te razlike izmedu majki i oCeva.

2. Ispitati postoje li razlike u zdravstvenom statusu i morbiditetu izmedu roditelja djece s
pervazivnim razvojnim poremecajima i roditelja zdrave djece.

3. Identificirati mjere koje bi dovele do poboljSanja kvalitete Zivota roditelja djece s

pervazivnim razvojnim poremecajima.

Hipoteze:

1. Roditelji djece s pervazivnim razvojnim poremecajima zbog stanja svog djeteta, te
kao primarni nositelji njege i brige za dijete, imaju smanjenu kvalitetu Zivota §to doprinosi
veéem broju raspada brakova i obitelji te da postoji razlika u kvaliteti zivota izmedu majki i
oceva.

2. Roditelji djece s pervazivnim razvojnim poremecéajima ceS¢e pobolijevaju od

kroni¢nih bolesti u odnosu na roditelje zdrave djece.
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3. ISPITANICI I METODE

3.1. Ispitanici

Ova studija je provedena medu roditeljima djece s pervazivnim poremecajima dok su
kontrolna skupina bili roditelji zdrave djece. Potrebna veli¢ina uzoraka izraCunata je
uporabom analize snage testa uz pretpostavljeno* sa snagom testa od 90% na razini
znacajnosti a = 1%. Uz date pretpostavke potrebna veli¢ina uzoraka je nl = n2 = 80 parova
roditelja. Sveukupno je ispitano 178 roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima te

172 roditelja zdrave djece u kontrolnoj skupini.

One Proportion: Sample Size Calculation
Test on One Proportion (HO: Pi = Pi0)

N vs. Power (Pi = 0,65, Pi0O = 0,5, Alpha = 0,01)
200 . . .
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150 t
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140 |
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110 4 i : : *
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Power Goal

Slika 2. Analiza snage testa

* razliku u indeksu osobne kvalitete zivota a medu usporedivanim skupinama ispitanika od

15%
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3.2. Metode
Upitnik se sastojao od tri dijela: dijela koji se odnosio na demografske, zdravstvene i podatke
o potrebama roditelja djece s prevazivnim razvojnim poremecajima; upitnika za mjerenje

kvalitete zivota te upitnika zdravstvenog statusa.

3.2.1. Demografski, zdravstveni i podaci o potrebama roditelja djece s

prevazivnim razvojnim poremecajima

Podaci iz ovog dijela prikupljeni su troslojnim upitnikom. Demografski dio upitnika sadrzi
pitanja o spolu, dobi, mjestu prebivaliSta, bra¢nom statusu te stru¢noj spremi roditelja.
Zdravstveni dio upitnika sadrzi pitanje o pobolu od kroni¢nih bolesti, dok dio o potrebama
sadrzava pitanje da li roditelji smatraju da bi neki vidovi politike (zdravstvena, socijalna,
gospodarska) mogli pridonijeti povecanju njihove kvalitete zivota. U slucaju pozitivhog
odgovora postavljeno je pitanje koje bi trazilo definiranje vrste pomoci za koju drze da bi

povecala kvalitetu njihovog Zivota.

3.2.2. Indeks osobne kvalitete Zivota (engl. Personal Wellbeing Indeks — PWI)

Za mjerenje kvalitete zivota primijenili smo upitnik ,,Personal wellbeing index* za odrasle
autora Roberta A. Cummins-a i International Well-being Group (2006.) (233). Instrument se
sastoji iz osam skala Likertovog tipa kojima se mjeri zadovoljstvo kvalitetom Zivota pri Cemu
se subjektivna kvaliteta Zivota po domenama procjenjuje na skali 0-10 s definiranim krajnjim
tockama. Vrijednosti se kre¢u od 0 (sasvim nezadovoljan) do 10 (sasvim zadovoljan). PWI
upitnik zahvaca osam dimenzija subjektivne kvalitete Zivota:

1. materijalno blagostanje
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2. zdravlje,

3. postignuéa,

4. meduljudski odnosi (bliski odnosi s drugim osobama, prijateljima i/ili obitelji)
5. sigurnost (osjecaj sigurnosti)

6. zajednica (povezanost i pripadnost zajednici),

7. sigurnost u buduénost,

8. duhovnost/religija.

Indeks osobne kvalitete Zivota izraden je prema skali sveobuhvatne kvalitete Zivota
(Comprehensive Quality of Life Scale - ComQol) (234). ComQol obuhvaca i objektivnu i
subjektivnu mjeru kvalitete zivota. ComQol domene prvobitno su utvrdene analizom naziva
domena koji se koriste u literaturi, nakon ¢ega je uslijedio trofazni postupak te empirijska
provjera kako bi se proizvelo sedam Sirokih domena koje sacinjavaju skalu (235). Medutim,
2001. godine ComQol je napusten jer su otkrivene dvije velike greske. Jedna je bila ta Sto,
unato¢ ponovljenoj modifikaciji, objektivha skala nikada nije ra$¢lanjena na sedam
nekompleksnih domena, kao $to je namjeravano. Druga je greSka ta §to su umnoZene vaznost
domene i zadovoljstvo istom. Plodonosan c¢lanak autora Trauera i Mackinnona (236)
uvjerljivo je pokazao da su isti umnozni kompoziti psihometrijski nevaljani. Posljedica toga je
napustanje ComQol-a te razvoj indeks osobne kvalitete zivota (PWI, Personal Wellbeing
Index). Ista je skala zadrzala samo pitanja o zadovoljstvu te Sest od sedam domena. Izvorna
domena ComQol-a, “Koliko ste zadovoljni vlastitim osje¢ajem srece?” je izbacena, a
ukljucena je domenom dozivljaja sigurnosti u buducnosti: “Koliko ste zadovoljni svojom
osjecajem sigurne buduénosti?”. Domena “sre¢e” uklonjena je kako bi se zadovoljilo nacelo
konstrukcije PWI skale domene Zivota po kojem svaka domena mora biti podlozna kako

objektivnom tako i subjektivnom mjerenju. Ime nove domene predlozeno je u tu svrhu na
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inauguralnom sastanku upravnog odbora Australske jedinice. Neocekivano, s obzirom na
porijeklo, domena se pokazala psihometrijski otpornom. Jos jedna velika razlika izmedu PWI-
a 1 ComQol-a u promjeni je formata skale odgovora. Isto ukljucuje zamjenu izvorne Likertove
skale u 7 stupnjeva (koja se sastoji od pridjevskih opisnika) ciljno definiranom skalom
odgovora u 11 stupnjeva (0-10). Nekoliko je razloga za istu odluku. Najvazniji medu
razlozima je Zelja da se izbjegne psihometrijska zbrka uzrokovana primjenom pridjevskih
opisnika prema numerickoj skali. Isti opisnici nisu odvojeni jednakim psihometrijskim
intervalima te, stoga, daju neto¢ne i suviSne informacije. Nadalje, izbor od 11 stupnjeva (0-
10) bolja je varijanta jer optimizira razluénu sposobnost ispitanika i jednostavna je za
razumijevanje. Da bi se odgovarajuca verzija skale mogla koristiti kod svih populacijskih podgrupa

stvoreni su paralelni oblici PWI skale te tako postoji:

PWI-A: za primjenu kod opée odrasle populacije u dobi od minimalno 18 godina
PWI- SC:  za primjenu kod skolske djece i adolescenata
PWI-PS:  za primjenu kod predskolske djece
PWI-ID: za primjenu kod osoba s intelektualnim ili drugim kognitivnim oSte¢enjima, a
odredene su i odgovarajuce smjernice za primjenu indeksa.
Smjernice o primjeni PWI skale izmedu ostalog ukazuju na:
(a) PWI-A skala primjenjuje se kod odraslih osoba u dobi od minimalno 18
godina.
(b) Anketna pitanja mogu se postaviti u usmenom ili pisanom formatu.

(c) Anketna pitanja treba popuniti ispitanik SAMOSTALNO.

(d) Anketni administrator mora svakom ispitaniku omoguditi popunjavanje
upitnika u punoj privatnosti te mu jamciti da ¢e njegovi osobni podaci ostati

povijerljivi 1 anonimni.
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(e) Budu¢i da se anketna pitanja doti¢u domena zivota koje predstavljaju prvu
razinu ras¢lambe Zivota u cijelosti, ista moraju biti opéenita i ispitaniku
omogucditi osobnu interpretaciju i prosudbu. Ako ispitanik od anketnog
administratora zatrazi konceptualno pojasnjenje anketnih pitanja (npr. trazi
konkretna objasnjenja ili primjere), vazno je da mu ih potonji NE DA. Bolje je
odgovoriti preusmjerivsi odgovornost interpretacije istih pitanja na ispitanika.

Primjer kojim se moze posluziti anketni administrator je sljedeci:
“Razmislite o pitanju na nacin smislen vama. Nema to¢nog ili krivog odgovora.”
Ako ispitanik i dalje ne zna dati odgovor, preskocite pitanje ili zavrsite s upitnikom.

(f)  Vazno je naglasiti da NEMA vremenskog ogranicenja.

Ako se indeks iskazuje usmeno, izricito je vazno da ispitanik shvati prirodu zadatka koji mora obaviti
prije primjene indeksa. Stoga, administrator mora usmeno s ispitanikom pro¢i skalu zadovoljstva u 11
stupnjeva (kao $to je navedeno nize u tekstu), isticu¢i dvije krajnosti “posve nezadovoljan/posve

zadovoljan” te neutralnu sredinu “neutralan” (tj. niti zadovoljan niti nezadovoljan).
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Anketni administrator mora provjeriti je li nacin odgovaranja jasan ispitaniku prije prelaska

na to¢ke indeksa.

posve posve
nezadovoljan/- neutralan/- zadovoljan/-
na na na
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Prilikom bodovanja svaka od 7 domena (to¢aka) moze se analizirati kao zasebna varijabla ili
se bodovi sedam domena mogu zbrojiti kako bi dali prosjeCan bodovni rezultat koji

predstavlja “subjektivno blagostanje”(233).

Metrijske karakteristike indeksa :

1. valjanost konvergenta biljezi korelaciju izmedu .78 1 skale zadovoljstva zivotom
(237);
2. pouzdanost mjerena je na osnovu Sesnaest anketa provedenih na australskoj

populaciji. Provedene ankete proizvele su maksimalno odstupanje od 3,2 postotnih to¢aka u
subjektivnom blagostanju. Cronbach alpha se nalazi izmedu .70 1 .85 u Australiji 1
prekooceanskim zemljama. Korelacije medu domenama €esto su umjerene izmedu ca. .30 i
.55, a korelacije zbroja to¢aka minimalno .50. Indeks je takoder pokazao dobru pouzdanost
ponovljenog testiranja u intervalu 1-2 tjedna s unutarklasnim korelacijskim koeficijentom
0,84 (238).

3. osjetljivost instrumenta je zadovoljavaju¢a. To se odnosi kako na Australiju (239)
tako 1 na druge zemlje (240). Utvrdena je kroz Australske nacionalne studije koje se

longitudinalno provode od 2001 do danas.
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U svrhu dobivanja rezultata koji se jednostavno mogu medusobno usporediti, originalne
vrijednosti se transformiraju u standardizirani oblik te se prikazuju u formi ,,postotka od
skalnog maksimuma“ (%SM) $to daje procjenu kvalitete zivota na bodovnoj skali 0-100. Ista
konverzija ne mijenja statisticke znaCajke podataka, buduci da je postupak jednostavna
linearna konverzija, ali ima tu prednost da se podaci iz PWI i drugih skala mogu izravno
usporediti, u smislu srediSnjih vrijednosti i standardnih devijacija. U ovom istrazivanju
konverzija PWI bodova, koji su dobiveni iz skale 0-10 postize se jednostavnim pomicanjem
decimalne tocke udesno. Na primjer, rezultat 7 postaje 70 %SM, ili srediSnji rezultat 6,56

postaje 65,6 %SM.

Podaci dobiveni iz pitanja PWI skale mogu se koristiti bilo na razini pojedinacnih domena, ili
se rezultati po domenama mogu sumirati, a njihov prosjek izracunati radi utvrdivanja indeksa

osobnog blagostanja (PWI). Isti se element koristi za testiranje valjanosti konstrukta PWI

pomocu multiple regresije. Svaka domena treba dobiti jedinstvenu varijancu. Sredi$nja

vrijednost bodova domene dobivena iz PWI-a ¢ini mjeru subjektivnog blagostanja.

Isti podatak u vezi je s dva tipa normativnih podataka:

(a) Ako je podatak rezultat pojedinca moZe se odnositi na normalnu raspodjelu
pojedinaca unutar populacije. Pretpostavljeni normativni raspon za pojedince iznosi 50-100

bodova.

b)  Ako je podatak sredisnji rezultat skupine moze se odnositi na normalnu raspodjelu
skupnih sredi$njih vrijednosti. Normativni raspon prosjec¢nih rezultata za zapadne zemlje

iznosi 70-80 %SM, a za Svijet 60 - 80 %SM.
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Metodoloska utemeljenost koja je pratila razvoj PWI-a uz dobre metrijske karakteristike
indeksa te njegova pozitivna internacionalna reputacija razlog su usavrSavanja navedenog

indeksa u ovo istrazivanje.

3.2.3. Upitnik zdravstvenog statusa SF-36

Zdravstveni status mjeren je instrumentom «The short form 36 health survey questionnaire-SF
36» autora Ware i suradnika (241).

U istrazivanju je koristena hrvatska verzija SF-36 Upitnik zdravstvenog statusa (242) SF-36 je
upitnik zdravstvenog statusa, sastoji se iz 36 pitanja (Cestica). Po tipu odgovora pitanja su
viSestrukog izbora. Rezultat se standardno izrazava na devet dimenzija koje Cine profil
zdravstvenog statusa. To su:

1. fizicko funkcioniranje (PF-physical functioning) sastoji se iz 10 Cestica,

2. ograni¢enja zbog fizickih poteskoc¢a (RP — role limitation due to emotional problems) 3
Cestice

3. ograni¢enja zbog emocionalnih poteskoc¢a (RE- role limitation due to emotional problems)
3 Cestice

4. socijalno funkcioniranje (SF social functioning) 2 Cestice

5. psihi¢ko zdravlje (MH mental health) 5 Cestica

6. vitalnost 1 energija (VE vitality/energy) 4 Cestice

7. tjelesni bolovi (BP bodily pain) 2 Cestice

8. percepcija opéeg zdravlja (GH general health perception) 5 Cestica

9. promjena u zdravlju (CH change in health) jedna Cestica koje se odnosi na promjenu u

zdravlju u odnosu na proslu godinu
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Upitnik SF-36 reprezentira teorijski utemeljenu i empirijski provjerenu operacionalizaciju
dva generalna koncepta zdravlja fizicko zdravlje i psihi¢ko zdravlje, te dvije njegove opéenite
manifestacije i dobrobit. S tim u skladu, upitnik sadrzi Cetiri vrste skala ili etiri konceptualno
razli¢ite mjere zdravlja. One se odnose na sljedece procjene ili pokazatelje zdravlja:

a) funkcioniranje na ponasajnoj razini

b) percipiranu dobrobit

¢) ogranic¢enja vezana uz socijalni zivot i ostvarenje razli¢itih zivotnih uloga

d) osobnu procjenu (percepciju) ukupnog zdravlja

Na manifestnoj razini, svaka od Cestica upitnika odnosi se na jedno od osam razliitih
podrucja zdravlja, unutar dva opcéenita koncepta zdravlja, psihickog i fizickog. Na taj nacin
upitnik SF-36 sadrzi osam razlicitih skala zdravlja, a ukupan rezultat se prikazuje u formi
profila. Pojedini odgovori na svaku od Cestica razli¢ito se boduju (diferencijalno ponderiraju)
prema unaprijed utvrdenim empirijskim normama, a s obzirom na dijagnosticku vrijednost
odredenog odgovora ispitanika. Nadalje, pojedine skale ili manifestacije zdravlja obuhvaéene
su razli¢itim brojem Ccestica, a njihov broj je takoder empirijski utvrden u skladu sa
psihometrijskim kriterijima pouzdanosti i valjanosti. Stoga se broj bodova zabiljezen na
svakoj skali upitnika transformira u standardne vrijednosti i bazdaren je na jedinstvenu skalu
Ciji teorijski minimum iznosi 0, a maksimum 100 bodova. Na taj nacin je moguce
kvantitativno usporedivati razli¢ite manifestacije zdravlja koje upitnik mjeri, interpretirati
ukupnu razinu i diferencijalnost osam tocaka profila. U prilogu navedena su imena skala,
Cestice koje predstavljaju njihovu mjeru, te je za svaku skalu navedeno na koju dimenziju
zdravlja odnosi. Rezultat se izrazava kao standardizirana vrijednost u rasponu od 0 do 100 za
svaku dimenziju. Niski rezultati odraZzavaju smanjenu i ogranic¢enu, odnosno gubitak funkcije,

postojanje bolova i procjenu zdravlja loSim. Visoki rezultati odrazavaju procjenu zdravlja
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dobrim, bez bolova i bez funkcionalnih ograni¢enja. Pet skala upitnika (PF, RP, BP, SF i RE )
definiraju zdravlje kao odsutnost ogranicenja i nesposobnosti, pa predstavljaju kontinuirane i
jednodimenzionalne mjere zdravlja. Maksimalnih 100 bodova na svakoj od navedenih skala
postizu ispitanici koji ne primjecuju bilo kakva ogranicenja ili nesposobnosti. Tri preostale
skale (GH,VT,CH) su po svojoj prirodi bipolarne Sto zna¢i da mjere puno Siri raspon
negativnih 1 pozitivnih aspekata zdravlja. Srednji rezultat na ovim skalama postizu ispitanici
koji ne izvjestavaju o ograni¢enjima i nesposobnostima, a vise od 50 bodova postizu ispitanici
koji pored odsustva ograni¢enja i nesposobnosti, uz svoje zdravlje vezuju pozitivne percepcije
i zadovoljstvo. Maksimalnih 100 bodova na ovim skalama postizu ispitanici koji ne
primjecuju nikakva zdravstvena ogranienja, navode pozitivna stanja 1 svoje zdravlje
procjenjuju pozeljnim. Od osam skala, tri (PF, RP i BP ) imaju ve¢i invaliditet kao mjerila
stanja fizickoga zdravlja. Medutim, svaka skala obraduje neki drugi aspekt fizickog zdravlja.
PF mjeri ograniCenja ucinkovitosti ponaSanja pri svakodnevnim fizickim aktivnostima, RP
mjeri opseg invaliditeta u svakodnevnim aktivnostima uslijed fizi¢kih problema, a BP se

izri¢ito usredotocuje na tezinu tjelesne boli i1 rezultiraju¢a ograni¢enja u aktivnostima.

Tri najbolja mjerila mentalne komponente stanja zdravlja su skale MH, RE i SF. One se
razlikuju po rasponu izmjerenog mentalnog zdravlja, gdje savrSeni zbroj bodova SF i RE
dobivaju oni koji izjave da nemaju nikakvih ogranic¢enja ili invaliditeta uslijed osobnih ili
emocionalnih problema. Nasuprot tome, skala MH bipolarna je skala gdje zbroj bodova iz
sredine skale dobivaju oni koji izjave da nemaju simptoma psiholoske patnje. Skale VT i GH
su one skale SF —36 koje su najosjetljivije i na fizicke i na mentalne ishode zdravlja. One
imaju umjerenu empirijsku vrijednost za te dvije komponente. To su relativno precizne skale s
21 skalnim nivoom. Na skali VT zbroj bodova srednjeg raspona postizu oni koji ne izjave da

se osjecaju umorni ili iscrpljeni, a zbroj od 100 bodova, osim §to ukazuje na odsutnost tih
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simptoma, dobiju samo oni koji izjave da se Citavo vrijeme osjecaju puni poleta i energije. Na
bipolarnoj skali GH zbroj bodova iz sredine skale dobivaju oni koji opée zdravlje ne ocjene
nijednom nepovoljnom ocjenom. Najveéi moguéi zbroj bodova na svim skalama osim na tri
ukazuje na odsutnost nekog negativnog stanja (ogranic¢enje, invaliditet, bol). Osim navedenih
osam aspekata zdravlja, upitnik jednom cesticom (promjena u zdravlju) mjeri i subjektivnu
procjenu stabilnosti zdravstvenog stanja u proteklom jednogodiSnjem periodu pogorsanja
zdravlja koristi se kao pokazatelj njihove ucinkovitosti. Ono se zasniva na hipotezi da
promjene zdravlja o kojima su ispitanici izvijestili sami odrazavaju stvarne promjene zdravlja
tijekom razdoblja iz ispitanikova prisje¢anja. Ova Cestica odnosi se na promjenu i izrazava se

posebno u formi distribucije frekvencija po kategorijama.

Nadalje, rezultati jo§ mogu biti sazeti u dvije sumarne mjere fizickog i psihickog zdravlja. U
sumarnu mjeru fizickog zdravlja ulaze slijede¢e dimenzije: Fizicko funkcioniranje, Fizicka
uloga i Tjelesni bolovi. U sumarnu mjeru psihi¢kog zdravlja ulaze dimenzije: Emocionalna
uloga, Socijalno funkcioniranje i psihi¢ko zdravlje. Takoder je vazno napomenuti da se vecina
Cestica odnosi na procjenu zdravstvenog stanja unazad posljednja Cetiri tjedna. Na taj su nacin
autori nastojali da odgovori ispitanika budu §to manje pod utjecajem trenutnog raspolozenja
ili kratkotrajnih aktualnih zdravstvenih potesko¢a Sto umanjuje dijagnosticku valjanost
prikupljenih podataka. Instrument posjeduje zadovoljavajuc¢e psihometrijska karakteristike.
Utvrdena je korelacija od 0.40 ili veca sa ve¢inom poznatih mjerila opéeg zdravlja Test-retest

u vecini slucajeva postize vrijednost visu od 0.80.

Metodoloska utemeljenost koja je pratila razvij Upitnika zdravlja SF 36 te njegova pozitivna

internacionalna reputacija razlog su usavrSavanja navedenog upitnika u ovo istrazivanje.

60



3.3. Postupak

Ispitivanje medu roditeljima djece s pervazivnim razvojnim poremecéajima provedeno je u
periodu od listopada 2006. do lipnja 2007. godine u Centru za autizam Zagreb te njegovim
podruznicama u Rijeci, Splitu, Novoj Gradisci te centrima za odgoj i obrazovanje djece s
invaliditetom 1 veéim teSko¢ama u razvoju u Osijeku 1 Puli. Baze podataka korisnika
djeca su, u vrijeme provodenja istrazivanja, bila korisnik navedenih centara. Kontakt s
roditeljima ostvaren je na roditeljskim sastancima u centrima ili individualno, ukoliko nisu
prisustvovali sastanku. Na sastancima je prezentiran cilj istrazivanja te su podijeljeni upitnici
majkama i o¢evima koji su pristali sudjelovati u istrazivanju. Dio upitnika je osoblje centara
proslijedilo roditeljima koji nisu sudjelovali na navedenim sastancima, a posto su i djelatnici
centra bili upoznati s ciljem istrazivanja te na¢inom njegovog provodenja, omoguceno je da i
sami djelatnici upoznaju roditelja s ciljem istrazivanja te na¢inom njegovog provodenja s§to je
dodatni pridonijelo kvaliteti postupka pri istrazivanju. IstraZivanje je provedeno u 29
hrvatskih op¢ina te je pri tom roditeljima distribuirano 250 upitnika. Svaki upitnik je sadrzao
popratno pismo s osnovnim informacijama o istrazivanju. U predvidenom roku na upitnik je
odgovorilo 178 (71%) roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima. Prvotni plan je
bio da oba roditelja popune upitnik no zbog raznih razloga oko 20% oceva nije Zeljelo

sudjelovati u istrazivanju.

Odabir kontrolne skupine, roditelja, u€injen je na osnovu obiljeZja: spol i dob djeteta, dobna
skupina roditelja (+/- 5 godina), op¢ina prebivalista te strucna sprema roditelja. Prikupljanje
podataka za kontrolnu skupinu, medu roditeljima zdrave djece, organizirano je od srpnja
2007. do svibnja 2008., u primarnoj zdravstvenoj zastiti te osnovnim $kolama, u op¢inama

prebivaliSta roditelja djece sa pervazivnim razvojnim poremecajima. Sudionici kontrolne
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skupine trazeni su jedan po jedan prema popisu sudionika u ve¢ prikupljenoj prvoj grupi.
Takav nacin prikupljanja kontrolne skupine osiguran je na osnovi postojanja baza korisnika

primarne zdravstvene zastite i polaznika osnovnih skola.

Anonimnost ispitanika zagarantirana je kodiranjem upitnika. Svim roditeljima, ispitivane i
kontrolne skupine, predoceno je pismo u kojem su objaSnjeni razlozi i postupci istrazivanja.
Po predocenju i usmenom objasnjenju istrazivanja, roditelji su potpisali pristanak za
sudjelovanje u istrazivanju. Istrazivanje je dobilo suglasnost etickih povjerenstava Hrvatskog
zavoda za javno zdravstvo i Centra za autizam Zagreb. Cijeli postupak je anoniman ¢ime se
garantira sigurnost identiteta ispitanika, odnosno identifikacijski podaci (osim Sifre) u ovom
istrazivanju ne postoje. Svaki ispitanik u bilo kojem trenutku je ima pravo odustati od

istrazivanja.

3.4. Limitiranost studije

U studiji postoje odredeni faktori, povezani s metodologijom naSeg istrazivanja, koji
ograni¢avaju moguénost potpune generalizacije (uop¢avanja) nasih rezultata. Uzorak roditelja
nije slucajno odabran iz otvorene populacije ve¢ su u istrazivanje ukljueni samo oni roditelji
¢ija djeca su korisnici Centra za autizam Zagreb te njegovih podruznica u Rijeci, Splitu,
Novoj Gradisci te centara za odgoj i obrazovanje djece s invaliditetom i1 ve¢im teSko¢ama u
razvoju u Osijeku i1 Puli. Pri tom je takoder vazno naglasiti da u navedenim centrima nije bilo
moguée napraviti, iz etiCkih razloga, slu¢ajan uzorak roditelja ve¢ je anketiranje bilo
dobrovoljno. Prilikom anketiranja takoder nije bilo moguce, zbog zastite privatnosti, u

grupaciji roditelja koji su naveli da su oZenjeni, dobiti podatak da li im je to moguéno drugi
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brak pri ¢emu je dijete s pervazivnim razvojnim poremecéajima iz prvog braka. Ovo je
potencijalno onemoguéilo dobivanje potpunog uvida u razliku cjelovitosti obitelji kod
ispitivanih skupina.
3.5. Statisticka obrada podataka
U svrhu jasnijeg prikaza i usporedbe dobivenih rezultata, vrijednosti dobivene na skalama
Likertovog tipa (samoprocjena subjektivne kvalitete zivota) konvertirane su u standardne
vrijednosti od 0 do 100. Time se svaki rezultat dobiva u formi skalnog maksimuma (%SM).
Ukoliko se procjena vrsila na skali sa skalnim vrijednostima 1 do x, tada se najniza vrijednost
sa skale (1) transformira u ,,0° a slijede¢im vrijednostima se pridaje slijedeci broj sve do ,,n“
koji predstavlja najvisu vrijednost skale. Zatim se %SM racuna prema formuli:

% SM = (transformirana vrijednost/n) x 100
Ukoliko najniza vrijednost skale jest O tada se originalna vrijednost uvrStava u formulu i
transformira u % SM. Na taj nadin se svaki rezultat dobiva u formi postotka skalnog
maksimuma (%SM) S§to omogucava usporedbu rezultata dobivenih na razli¢itim skalama
(233).
Podaci prikupljeni upitnikom zdravstvenog statusa, koji se sastoji od 36 Cestica,
transformiraju se u 8 dimenzija zdravstvenog statusa prema zadanom algoritmu autora
instrumenta (241). Rezultat se izrazava kao standardizirana vrijednost u rasponu od 0 do 100
za svaku dimenziju pri ¢emu 0 ukazuje na najlosije zdravlje ili funkcioniranje na navedenoj
dimenziji, a 100 kao najbolje.
Rezultati prikupljeni specificnim instrumentima su konvencionalno multivarijatno analizirani.
Unutar grupne i medugrupne razlike analizirane su, ovisno o prirodi distribucija vjerojatnosti
rezultata primjerenim, paramatrijskim (t-test) odnosno neparametrijskim (Man Whitney U-test
1 y2) statisticko-analitickim postupcima dok je multipla logisticka regresijska analiza

koriStena za utvrdivanje faktora koji moguéno pridonose odrzavanju kvalitete zivota u
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razmjerima uobiCajenim za populaciju. U analizi koriStena je programska podrska

STATISTICA, wer.7,1. (243).
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4. REZULTATI

4.1. Demografski podaci
Istrazivanjem je obuhvaceno 178 roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima
(dijagnosticiranih pod Sifrom F84 Medunarodne klasifikacije bolesti 1 srodnih stanja, deseta

revizija) €iji medijan starost je 43 god (27-83 god) (tablica 8).

Tablica 8. Demografski podaci sudionika istrazivanja

N (%) roditelja
djece s pervazivnim zdrave djece P
razvojnim
poremecajima (n=172)
(n=178)

Obiljezja

majka / otac 105 (59)/73 (41) 101 (58,7) /71 (41,3) 0,886
Obiteljski status:

oba roditelja 158 (88.7) 156 (90,7) 0,675 °
jedan roditelj 20 (11,2) 16 (9,3)

Stupanj

obrazovanja:

osnovni 17 (9,6) 13 (7,6)

srednji 96 (53,9) 91 (52,9) 0,729 °
visi ili visoki 65 (36,5) 68 (39,5)

Medijan zivotne 43 (27-83) 42 (24-82) 0,822%*
dobi

(min-maks, godine

Zivote)
" x2 test.

™ Man Whitney U-test

U navedenoj skupini roditelja 105 je majki (59,0%) 1 73 oceva (41.0%). Kontrolnu skupinu
¢ine 172 roditelja zdrave djece, s medijanom starosti 42 godine (24-82 god), od ¢ega je 101
majke (58.7%) 1 71 oceva (41,3%). Vecina ispitanika u obje skupine su u braku, iako je veci
broj samohranih roditelja u skupini roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima
(11.2%), u usporedbi sa 9,3% iz skupine roditelja zdrave djece. Oko tre¢ine ispitanika imao
fakultetsko obrazovanje (38%), s time da postoji distribucija na svim obrazovnim podruc¢jima.

S obzirom na obiteljski status, stupanj obrazovanja i dobi roditelja nema razlike izmedu
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skupina (Tablica 8). U ispitivanoj skupini je 83,7% roditelja muske djece s pervazivnim
razvojnim poremecajima te 16,3% roditelja djece Zenskoga spola s navedenim poremecajima.
4.2. Kvaliteta Zivota

Kvaliteta Zivota ispitana je na 176 roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima te
169 roditelja zdrave djece. Dvoje roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima te
troje roditelja zdrave djece nisu popunili u potpunosti upitnik za ocjenu kvalitete Zivota te
njihovi upitnici nisu obradeni.

Kao $to je prethodno navedeno, rezultati su transformirani i prikazani u formi standardnih
vrijednosti - postotka od skalnog maksimuma (%SM).

Razlike na sedam domena kvalitete Zivota, izmedu dvije skupine roditelja, te razlika u njenom
ukupnom indeksu prikazane su u tablici 9.

Tablica 9. Srednje vrijednosti 1 standardne devijacije (%SM) za sedam domena kvalitete

zivota i ukupnog indeksa (PWI) sa statistickim testom znacajnosti razlika izmedu navedenih
skupine roditelja

Roditelji djece s
pervazivnim razvojnim | Roditelji zdrave djece
poremecajima
Domene kvalitete Zivota N M SD N M SD t-test
materijalno blagostanje 177 | 48,6 26,5 169 63,7 21,9 -5,759**
zdravlje 177 | 58,5 26,9 169 | 70,7 | 20,7 -4,730%*
postignuca 176 | 53,9 26,2 169 | 71,1 19,1 -6,965%*
meduljudski odnosi 177 | 66,0 28,2 169 | 79,6 | 20,1 -5,189%*
osjecaj sigurnosti 177 | 43,7 31,8 169 | 67,0 | 23,5 -7,785%*
pripadnost zajednici 177 | 49,3 30,7 169 | 70,9 24.5 -7,233%*
sigurnost u buduénost 177 | 35,3 28,3 169 55,3 25,5 -6,925%*
PWI 176 | 50,67 | 23,02 169 | 68,33 | 16,93 -8,140**

ek
p<0,01
Rezultati pokazuju da roditelji djece s pervazivnim razvojnim poremecajima imaju statisticki

znacajno nizu subjektivnu kvalitetu zivota (p <0,001) u odnosu na roditelje zdrave djece i to u
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svim domenama kvalitete Zivota kao i u njezinom ukupnom indeksu. Obje skupine roditelja
najmanje su zadovoljne sigurnosti u buducnost, s posebnim naglaskom da je to domena s
kojom su roditelji djece s pervazivnim razvojnim poremecajima najmanje zadovoljni. Najveca
razlika u dominantnim odgovorima, izmedu ispitivanih skupina prisutna je u domeni 'osjecaj
sigurnosti' gdje su roditelji djece s pervazivnim razvojnim poremecajima uglavnom u
potpunosti nezadovoljni (mod = 0), za razliku od kontrolne skupine koja je uglavnom vrlo
zadovoljna s tom domenom (mod = 80). Roditelji u obje skupine bili su najvise zadovoljni
domenom meduljudskih odnosa koja ukljucuje bliske odnos s drugim osobama, prijateljima
i/ili obitelji, s napomenom da su roditelji djece s pervazivnim razvojnim poremecajima

statisticki znacajno manje zadovoljni, navedenom domenom, nego roditelji zdrave djece.

Udinjena je i usporedba izmedu roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima i
roditelja zdrave djece s obzirom na ukupni indeks kvalitete zivota (tablica 10) pri ¢emu smo
kao grani¢nu vrijednost, temeljem kojeg je izvrSeno grupiranje, definirali 60% SM S$to je

prema teoriji homeostaze granica ispod koje smatramo da je naruSena kvaliteta zivota (39).

Tablica 10. Prikaz broja roditelja s obzirom na ukupni indeks kvalitete Zivota

N (%) roditelja
Ukupni indeks Roditelji djece s pervazivnim Roditelji zdrave djece
kvalitete zivota razvojnim poremecajima
<60 % SM 109 (62) 49 (29)
> 60 % SM 67 (38) 123 (71)
Ukupno 176 (100) 172 (100)

Sezdeset i sedam roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremedéajima (38%) ima ukupni
indeks kvalitete zivota PWI > 60% SM, dok njih 109 (62%) ima PWI <60%SM. S druge
strane, u kontrolnoj skupini roditelja zdrave djece, njih 48 (28%) ima PWI <60%SM dok 121

(72%) ima PWI > 60% SM.
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Daljnja analiza uc¢injena je po skupinama u svrhu utvrdivanja postojanja razlike u subjektivnoj

kvaliteti zivota izmedu majki i oCeva djece s pervazivnim razvojnim poremecajima te majki i

o¢eva zdrave djece.

Tablica 11. Srednje vrijednosti 1 standardne devijacije za sedam domena kvalitete Zivota 1
ukupnog indeksa (PWI) i znacajnost razlike izmedu rezultata majki i oeva u skupini roditelja

djece s pervazivnim razvojnim poremecajima

spol roditelja N M SD p*
PWI ocevi 73 54,38 21,02

majke 103 48,04 24,10 0,072
materijalno blagostanje ocevi 73 5,25 2,53

majke 104 4,60 2,72 0,108
zdravlje ocevi 73 6,22 2,34

majke 104 5,60 2,90 0,130
postignuca ocevi 73 5,73 2,46

majke 103 5,16 2,71 0,155
bliski meduljudski odnosi | ocevi 73 6,79 2,42

majke 104 6,47 3,07 0,454
osjecaj sigurnosti ocevi 73 5,01 2,91

majke 104 3,91 3,29 0,023
pripadnost zajednici ocevi 73 5,04 2,89

majke 104 4,86 3,20 0,694
sigurnost u buduc¢nost ocevi 73 4,03 2,75

majke 104 3,17 2,84 0,047

* t-test

Rezultati provedene statisticke analize ukazuju da ne postoji statisticki znacajna razlika

izmedu majki i oceva djece s pervazivnim razvojnim poremecajima u ukupnoj kvaliteti Zivota.

Analizom rezultata po domenama, utvrdena je statistiCki znacajna razlika na domenama

osjecaj sigurnosti i sigurnost u buduénost u smislu znacajno manjeg zadovoljstva kod majki u

navedenim domenama kvalitete zivota.
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Tablica 12. Srednje vrijednosti i standardne devijacije za sedam domena kvalitete Zivota i
ukupni indeksa (PWI) te znacajnost razlike izmedu rezultata majki i o¢eva zdrave djece

spol N M SD p*

roditelja
PWI ocevi 70 69,33 15,90

majke 99 67,63 17,67 0,524
materijalno blagostanje ocevi 70 6,79 1,87

majke 99 6,08 2,35 0,032
zdravlje ocevi 70 6,91 1,92

majke 99 7,18 2,17 0,409
postignuca ocevi 70 7,31 1,78

majke 99 6,96 1,99 0,236
bliski meduljudski odnosi ocevi 70 7,70 1,97

majke 99 8,15 2,03 0,151
osjecaj sigurnosti ocevi 70 6,99 1,98

majke 99 6,49 2,57 0,163
pripadnost zajednici ocevi 70 6,97 2,33

majke 99 7,17 2,54 0,602
sigurnost u buduénost ocevi 70 5,86 2,34

majke 99 5,30 2,67 0,165

* t-test

U skupini roditelja zdrave djece, takoder nije utvrdena statisticki znacajna razlika izmedu
majki 1 ofeva u ukupnoj kvaliteti Zivota. Analizom rezultata po domenama, utvrdena je
statisticki znaCajna razlika na domeni materijalnog blagostanja u smislu znacajno manjeg

zadovoljstva zivotom po pitanju navedene domene kod majki.

4.3. Zdravstveni status

Zdravstveni status ispitan je koriStenjem SF-36 upitnika, te pitanjem o pobolijevanju od
kroni¢nih bolesti. Samoprocjena zdravlja ispitana je na 178 roditelja djece s pervazivnim
poremecajima te 172 roditelja zdrave djece (tablica 13). Dvoje roditelja djece s pervazivnim
razvojnim poremecajima nije dovoljno kvalitetno popunilo upitnik te njihove ankete nisu

obradene.

Tablica 13. Znacajnost razlike u samoprocjeni osam dimenzija zdravlja izmedu roditelja
djece s pervazivnim poremecajima i roditelja zdrave djece
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Medijan (interkvartilni raspon)
za roditelje

Dimenzije zdravlja djece s pervazivnim | zdrave djece pP*

razvojnim
poremecajima

fizicko funkcioniranje 80,0 80,0 0,118
(55,0-95,0) (65,0-95,0)

ograni¢enja zbog fizickih 75,0 100,0 <0,001

poteskoca (12,5-100) (75-100)

ograni¢enja zbog emocionalnih 66,7 100,0 <0,001

poteskoca (0-100) (66,7-100)

socijalno funkcioniranje 55,6 77,8 <0,001
(44,4-66,7) (55,6-77,8)

psihicko zdravlje 52,0 72,0 <0,001
(44,0-68,0) (60,0-80,0)

vitalnost i energija 50,0 60,0 <0,001
(30,0-60,0) (50,0-65,0)

tjelesni bolovi 66,7 77,78 <0,001
(44,4-88.,9) (66,7-88.9)

percepcija opceg zdravlja 57,0 67,0 <0,001
(40,0-67,0) (57,0-77,0)

* Man Whitney U-test

U svim dimenzijama zdravlja, osim u fizickom zdravlju, roditelji djece s pervazivnim

razvojnim poremecajima, su losijeg zdravlja i postoji statisticki znacajna razlika u njihovoj

samoprocjeni zdravstvenog stanja u odnosu na roditelje zdrave djece. NajloSije dimenzije

zdravlja u roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima su energija, vitalnost,

psihicko zdravlje te dimenzija socijalnog funkcioniranja (tablica 13, slika 3).
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Slika 3. Profil zdravlja za ispitivane skupine roditelja

Kao posebna Cestica upitnika izdvaja se pitanje promjene u zdravlju tijekom protekle godine.

U tablici 14. prikazana je distribucija frekvencija odgovora za obje skupine roditelja.

Tablica 14. Distribucija frekvencija odgovora na Cesticu*“promjeni zdravlja u protekloj
godini* kod roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima i roditelja zdrave djece

N (%) roditelja

djece s pervazivnim zdrave djece
Promjena zdravlja u protekloj razvojnim poremecajima
godini
znatno losije 10 (5,6) 2(1,2)
nesto losije 52 (29,4) 27 (15,7)
isto 96 (54,2) 115 (66,8)
nesto bolje 11(6,2) 20 (11,6)
znatno bolje 8 (4,5) 8 (4,7)
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Trideset i pet posto roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima ocjenjuje da im se
zdravlje pogorsalo u zadnjih godinu dana Sto je 18% viSe nego kod roditelja zdrave (tablica

14). Razlika izmedu skupina bile su statisticki znacajne (¥2 = 17,500, df = 4, p = 0,002).

Kako bi dobili uvid postoje li razlike u subjektivnom zdravlju izmedu majki i o¢eva djece s
pervazivnim razvojnim poremecajima te majki i oCeva zdrave djece, ucinjena je daljnja
analiza po skupinama.

Tablica 15. Deskriptivna statistika i znacajnost razlika u zdravlju roditelja djece s pervazivnim

razvojnim poremecajem

Dimenzije zdravlja majke | ocevi 7* P
Medijan
(interkvartilni raspon)
fizicko funkcioniranje 80,0 80,0 -0,158 | 0,875
(60-90) (50-95)
ogranicenja zbog fizickih 50,0 100,0 -2,285 | 0,022
poteskoca (0-100) (25-100)
ograni¢enja zbog emocionalnih 33,3 66,7 -2,542 |1 0,011
poteSkoca (0-100) (33,3-100)
socijalno funkcioniranje 55,6 55,6 -0,681 0,496
(33,3-66,7) (44,4-77,8)
psihicko zdravlje 52,0 56,0 -1,061 | 0,288
(40-68) (46-68)
vitalnost i energija 45,0 50,0 -2,208 | 0,027
(30-60) (40-65)
tjelesni bolovi 66,7 77,8 -1,887 | 0,059
(44,4-88.,9) (44,4-88.,9)
percepcija opceg zdravlja 57,0 60,0 -1,301 | 0,193
(40-67) (44,5-71,0)

* Mann-Whitney U test

Kod roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima utvrdena je statistiCki znacajna
razlika u samoprocjenjenom zdravlju izmedu majki i ofeva. Majke imaju znaCajno nizi
rezultat na dimenziji koja se odnosi na emocionalna 1 fizicka ograni¢enja u svakodnevnom

funkcioniranju. Takoder iskazuju zna¢ajno nizu vitalnost i energiju u odnosu na oceve.
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Tablica 16. Deskriptivna statistika i znacajnost razlika u zdravlju roditelja zdrave djece

Dimenzije zdravlja majke ocevi Z* P
Medijan
_ _ (interkvartilni raspon)

ﬁZlef) furhlkcmmran_]. e | (7%5_>905) (6%(2’905) -0,128 | 0,898
Sﬁii‘?ﬁii? a zbog ﬁz1ck‘1h | (510(3(1),000) (715?(;’000) 0,963 | 0,335
potetkota | (e62i100) | (600 | 62| 077
socijalno funkcioniranje (55,767-,888,9) (66,772-,727,8) -0,007 | 0,995
p.SlhICkO zdravlje (566%’2?0) (6702—’2?0) -0,798 0,425
vitalnost 1 ene.rglj a (560(29605) (565(3’700) -1,817 0,069
tjelesni bolovi (55,767—§8,9) (66?78—’1900) 0,883 | 0,377
percepcija opéeg zdravlja (5655_,707) (5772_9707) 0,824 | 0,410

* Mann-Whitney U test

Kod roditelja zdrave djece niti na jednoj dimenziji nije utvrdena statisticki znacajna razlika u

samoprocjenjenom zdravlju izmedu majki i oCeva.

Nadalje je ispitana, na osnovi iskaza roditelja, prisutnost kroni¢nih bolesti kod obije skupine.

Evidentirano je 12 skupina kroni¢nih bolesti koje su svrstane u grupacije prema

Medunarodnoj klasifikaciji bolesti Svjetske zdravstvene organizacije (tablica 17).
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Tablica 17. Prisutnost kroni¢nih bolesti kod roditelja djece s pervazivnim razvojnim
poremecajima i roditelja zdrave djece prema Medunarodnoj klasifikaciji bolesti i srodnih
zdravstvenih problema, deseta revizija (MKB -10)

N (%) roditelja

djece s pervazivnim
Grupa bolesti prema MKB-10 (Sifra) razvojnim poremecajima | zdrave djece
Zarazne i parazitarne bolesti (A00-B99) 2 (1,6) 1(1,4)
Novotvorine (C00-D48) 6 (4,7) 2(2,9)
Endokrine bolesti, bolesti prehrane i
metabolizma (E00-E90) 19 (15) 9 (12,8)
Dusevni poremecaji i poremecaji ponaSanja
(FO0-F99) 14 (11) 3(4,3)
Bolesti ziv€anog sustava (G00-G99) 8 (6,3) 3(4,3)
Bolesti oka i o¢nih adneksa (H00-H95) 3(24) 2(2,9)
Bolesti cirkulacijskog sustava (100-199) 22 (17,3) 10 (14,3)
Bolesti disSnog sustava (J00-J99) 8(6,3) 19 (27,1)
Bolesti probavnog sustava (K00-K93) 14 (11) 5(7,1)
Bolesti koze i potkoznog tkiva (L00-L99) 1(0,8) 3 (4,3)
Bolesti miSi¢no koStanog i1 vezivnog tkiva (M00-
M99) 27 (21,2) 11 (15,7)
Bolesti sustava mokraénih i spolnih organa
(N00-N99) 3(24) 2(2,9)
Ukupno 127 (100) 70 (100)

41% roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima, te 30.2% roditelja zdrave djece,
izjavilo je da boluje od neke kroni¢ne bolesti. Test statistiCke znaCajnosti nije raden zbog
prirode distribucije podataka s malim frekvencijama navoda u nekoliko kategorija, no moze
se uociti da su najces¢e kroni¢ne bolesti navedene od strane roditelja djece s pervazivnim
razvojnim poremecajima, iz skupine bolesti miSi¢no-koStanog sustava i vezivnog tkiva
(21.2%) te cirkulacijskog sustava (17,3%), dok su kod roditelja zdrave djece najucestalije
bolesti diSnog sustava (27,1%). Nadalje, iz tablice 17, vidljivo je da 11% roditelja djece s
pervazivnim razvojnim poremecajima pati od bolesti iz skupine psiholoskih poremecaja
(FO00-F99 MKB-10 sifra grupe), sto je 6,7% vise od roditelja zdrave djece. To je ujedno i

najveca razlika u navodenju kroni¢nih bolesti izmedu ispitanih skupina. Iz navedene skupine
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psiholoskih bolesti najveci broj roditelja naveo je da pati od depresivnih simptoma (F32) te
anksioznih poremecaja (F41).

Da bi se u skupini roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima utvrdili moguci
faktori koji pridonose odrzavanju kvalitete Zivota u razmjerima uobicajenim za populaciju
(31, 244) ucinjena je multipla logisticka regresija za roditelje iz navedene skupine Ciji je
PWI>60%SM (tablica 18).

Tablica 18. ViSestruki logisticki model za roditelje djece s pervazivnim razvojnim
poremecajima koji imaju visu kvalitetu zivota (PWI>60%SM)

Varijabla Odds Standardna p 95% interval
ratio (OR) | pogreSka OR pouzdanosti

Dob roditelja 0,693 0,094 0,007 0,531 0,905

Dob djeteta 1,277 0,152 0,040 1,010 1,612

Uspjeh u zivotu 3,762 1,508 0,001 1,716 8,253

Meduljudski odnosi 4,890 2,063 0,001 2,138 11,181

Sigurnost u buduénost 13,316 10,556 0,001 2,815 62,975

Bivarijatnim logistickim modelom utvrdeno je 10 znacajnih varijabli (dob roditelja, dob
djeteta s invaliditetom, prisutnost kroni¢ne bolesti i svih sedam domenama PWI) 1 4
neznacajne (spol roditelja, spol djeteta, stupanj obrazovanja i bratno stanje), no nakon
ucinjenog multiplog logistickog modela, samo 5 varijabli se pokazalo statisticki znac¢ajnima
(starost roditelja i djece s invaliditetom, te PWI domene: uspjeh u zivotu, meduljudski odnosi

te sigurnost u buducnost).
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4.4. Mjere za poboljsanje kvalitete Zivota

Roditelji djece s pervazivnim razvojnim poremecajima pitani su i o mjerama koje oni
smatraju da bi unaprijedili njihovu kvalitetu zivota. Sedamdeset i jedan posto roditelja smatra
da bi unapredenje razli¢itih vidova politike (gospodarska, socijalna, zdravstvena itd.) moglo
pridonijeti unapredenju njihove kvalitete zivota, dok oko 6% njih smatra da unapredenje
navedenih vidova politike ne moze imati utjecaja na povecanje njihove kvalitete zivota.

Dvadeset i tri posto roditelja nije odgovorilo na ovaj upit (tablica 19).

Tablica 19. Prikaz percepcije roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima o
mogucnosti da razli¢iti vidovi zdravstvene, socijalne 1 gospodarske politike pridonesu

povecanju njihove kvalitete Zivota

Misljenje Broj roditelja (%)
Razli¢iti vidovi zdravstvene, socijalne i gospodarske politike MOGU 126 (71)
pridonijeti povecanju moje kvalitete Zivota
Razli¢iti vidovi zdravstvene, socijalne i gospodarske politike NE MOGU 10 (6)
pridonijeti povecanju moje kvalitete Zivota
Roditelj nije specificirao svoje misljenje 42 (23)
Ukupno 178 (100)

U slucaju pozitivnog odgovora na prethodno pitanje tj. misljenja da bi unapredenje razlicitih
vidova politike (gospodarska, socijalna, zdravstvena itd.) moglo pridonijeti unapredenju
njihove kvalitete zivota, roditeljima djece s pervazivnim razvojnim poremecajima omoguceno
je da definiraju vrstu pomo¢i koja bi pridonijela povecanju njihove kvalitete Zivota. Roditelji
su definirali vise od Sezdeset razli¢itih mjera od kojih su izdvojene one koje su u najvecem

broju slucajeva bile navodene (tablica 20).
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Tablica 20. Dvadeset naj¢es¢ih mjera koje su roditelji djece s pervazivnim razvojnim

poremecajima naveli da bi njihovo ostvarivanje dovelo do povecanje kvalitete njihovog Zivota

Mjera N(%)
Financijska pomo¢ za roditelje 35(20)
Cjeloviti sustav dijagnostike,terapije te rehabilitacije koji ¢e pruziti moguénost bolje 31 (17)
integracije osobe u drustvo

Potreba za ve¢im brojem ustanova i unapredenje kvalitete postojecih 26(15)
Unapredenje zdravstvene politike 1 zdravstvene zastite za roditelje 1 djecu 20 (11)
Unapredenje socijalne politike 16 (9)
Senzibilizacija drustva 13 (7)
Stvaranje uvjeta za rjeSavanje stambenog pitanja 11 (6)
Edukacija za roditelje 11(6)
Psiholoska pomo¢ za roditelje 10(6)
Osigurati izvaninstitucionalne oblike skrbi (igraonice, organizirane izlete i sl.) 9(5)
Omoguciti ostvarivanje prava na status njegovateljice za majku 8(5)
Vece invalidnine za dijete 7(4)
Osobni asistent 7(4)
Veca primanja 6(3)
Povecanje kvalitete obrazovanja i edukacije 6(3)
Veca integracija djece s pervazivnim razvojnim poremecajima u drustvo zdrave djece 6(3)
Povecanje broja stru¢nih timova 5(3)
Smanjiti cekanje na preglede za osobe s pervazivnim razvojnim poremecajima 5(3)
Nastavak edukacije i skrbi o osobama s pervazivnim razvojnim poremecajima i nakon 53)
punoljetnosti

Besplatni prijevoz za dijete 5(3)

Iz tablice 20. moguce je uociti da najveci broj roditelja (20%) smatra da bi poboljSanje

financijske situacije njihove obitelji imalo najve¢i utjecaj na unapredenje kvalitete njihovog

zivljenja. Zatim slijedi miSljenje da bi unapredenje dijagnostike, terapije i rehabilitacije osoba
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s pervazivnim razvojnim poremecajima imalo najveci utjecaj na njihovu §to bolju integraciju

u drustvo, a to bi pridonijelo poveéanju kvalitete zivota njihovih roditelja.
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5. RASPRAVA

Razlike u kvaliteti Zivota izmedu roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremeclajima i
roditelja zdrave djece

Kako bismo dali odgovor na postavljeni problem proveli smo transformaciju rezultata u
formu standardnih vrijednosti - postotka od skalnog maksimuma (%SM) te je testirana
znacajnost razlike rezultata izmedu skupina roditelja. Provedene analize u potpunosti su
potvrdile iznesenu hipotezu koja se odnosi na kvalitetu zivota. Oc¢ekivali smo znacajne razlike
u kvaliteti zivota izmedu ispitivanih skupina iako neka dosada$nja provedena istraZivanja u
pogledu kvalitete zivota roditelja djece s invaliditetom pa tako i pervazivnim razvojnim
poremecajima daju oprecne rezultate.

S jedne strane nalaze se autori koji isticu da skrb za invalidnog ¢lana obitelji unapreduje
jedinstvo 1 povezanost unutar obitelji dok su na drugoj strani autori koji jasno isti¢u da
navedeni oblik skrbi znatno smanjuje kvalitetu zivota obitelji, pri ¢emu treba imati na umu o
kojoj se vrsti invaliditeta kod ¢lana obitelji radi. Invaliditet koji nosi sa sobom visok stupanj
ovisnosti o ¢lanovima obitelji naruSava u pravilu kvalitetu zivota cijele obitelji. Primjeri
invaliditeta koji uvelike naruSavaju kvalitetu zivota obitelji izmedu ostalog su: atopicni
dermatitis (89), kongenitalna sr¢ana greSka (90), leukemija (91), bronhalna astma (92),
novotvorevina mozga (93), autizam (116) pa sve do rekuretnih upala srednjeg uha (94).
Istrazivanja, koja poti¢u afirmativan stav spram skrbi za osobu s invaliditetom unutar obitelji
naglasavaju da: briga za svog invalidnog ¢lana povecava obiteljsku koheziju (95), postojeca
situacija ne djeluje stresogeno za svaku obitelj (96), je proces adaptacije na novonastalu
situaciju vrlo kratak i u konacnici ima samo pozitivne ucinke na obitelj (97,98). Jedan od
mogucih poticaja kojim se prevladavaju teskocée skrbi za osobu s invaliditetom jest spoznaja
zadovoljstva kod osobe s invaliditetom (99), a pogotovo je to pozitivan ucinak emotivne

vezanosti izmedu osobe s invaliditetom i nositelja njege (100). Pozitivan utjecaj na kvalitetu
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zivota moze imati dobro organizirana sluzbe za pruzanje pomoci osobama s invaliditetom cije
funkcioniranje ovisi o tehni¢kim pomagalima npr. dijalizator, respirator (101). Moguce
probleme koji se javljaju u skrbi za osobu s invaliditetom Yau i Li Tsang tumace postojanjem
perioda adaptacije na novonastalu situaciju. Prema navedenim autorima nakon perioda
adaptacije i potpunog prihvacanjem osobe s invaliditetom i sebe u novonastaloj situaciji
problemi vezani za skrb se smanjuju i postupno nestaju. Isti autori iznose da roditelji smatraju
da je njihov zivot obogacéen prisustvom njihovog djeteta ili ¢lana s invaliditetom (20).

S druge strane, od autora koji imaju pozitivan stav o kvaliteti zivota roditelja kao nosioca
skrbi i njege za Clana obitelji s invaliditetom, nalazi se niz autora koji iznose podatke
istrazivanja iz kojih je vidljivo da su ti roditelji pod visokom razinom stresa (103), podlozni
depresijama (104) i opéeniti zive vrlo niskom kvalitetom zivota. Istrazivanje o osobama koji
vode brigu za oboljelog ¢lana obitelji, provedenog u Australiji 2006. godine, ukazuje da briga
za oboljelog ¢lana obitelji, u okviru obitelji, ima potencijalno negativan utjecaj na obitelj u niz
segmenata: financijskom (105), drustvenom, emotivhom, pa sve do utjecaja na zdravlje
¢lanova obitelji (106). Publikaciji o nositeljima njege u Australiji: ,,Njega 1 paznja je rizik za
zdravlje* ukazuje na njihov nizi nivo fizickog i1 psihickog zdravlja, pogotovo ako njega
oboljelog traje duzi vremenski period (107). Rezultati istrazivanja ukazuje na Cinjenicu da
obitelji koje brinu za invalidnog ¢lana imaju u pravilu nizu kvalitetu zivota (108). Problem
koji moguce proizlazi iz naruSene obiteljske situacije je poveéan rizik zlostavljanja osobe s
invaliditetom od strane nositelja njege (109). Pojedini autori isti¢u da obitelji koje skrbe za
osobe s invaliditetom imaju znatno smanjen broj druStvenih kontakata i manje vremena za
odmor. Takve obitelji imaju problem sa prihvacanjem situacije kod ostalih ¢lanova obitelji
koji nisu direktno ukljuceni u proces njege (110). Briga o osobi s pervazivnim razvojnim

poremecajem negativno utjeCe na obiteljsku koheziju i osjeéaj sreée (116) te su, zbog
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karakteristika poremecaja djeteta, ovi roditelji posebno vulnerabilni dio populacije koji je
izlozen posebno visokoj razini stresa (111, 112).

Rezultati naSeg istrazivanja pokazuju da roditelji djece s pervazivnim razvojnim
poremecajima imaju statisti¢ki znacajno nizu subjektivnu kvalitetu zivota (p <0,001) u odnosu
na roditelje zdrave djece i to u svim domenama kvalitete zivota kao i u njezinom ukupnom
indeksu. Subjektivna kvaliteta Zivota za roditelje zdrave djece u rasponu je ocekivanih
vrijednosti za opéu populaciju, dok je za 62% roditelja djece s pervazivnim razvojnim
poremecajima ona ispod 60% SM, s prosjekom od 50,8% SM. Ova zadnje navedena
vrijednost je, prema svjetskoj znanstvenoj literaturi, ispod raspona uobicajenih za opcu
populaciji, koji iznose 60-80% SM (39,239), te hrvatskog prosjeka od 60,1% SM prema
nacionalnom zdravstvenom istrazivanju provedenom 2003. godine (244).

Ovakva razlika, u subjektivnoj kvaliteti zivota, izmedu ispitivanih skupina, potvrduje hipotezu
ovog istrazivanja da ovakva razlika dijelom proizlazi i iz karakteristika pervazivnih razvojnih
poremecaja, gdje otezana ili potpuno izostala komunikacija i sve ostale popratne znacajke
poremecaja, rezultiraju nemoguénost ostvarivanja punog emotivnog kontakta izmedu
roditelja i djeteta. Enormni emotivni 1 fizi€ki napori koji roditelji ulazu u komunikaciju i
odgoj, svog djeteta s teSkoama u razvoju, iscrpljuju njihove psihofizicke kapacitete Sto
rezultira evidentnom razlikom u subjektivnoj kvaliteti Zivota u odnosu na roditelje zdrave
djece te razvojem psiholoskih smetnji. Podatak o tri puta vecoj ucestalosti psiholoskih
poremecaja kod roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima, u odnosu na roditelje
zdrave djece iz nasSeg istrazivanja, potvrduje gore navedene raspone ispod kojih dolazi do
razvoja psihi¢kih poteskoca i bolesti. Cinjenica da, uslijed naru$avanja mehanizma
homeostaze kvalitete zivota i njezinog pad ispod 60% SM, dolazi do razvoja simptome

depresije (245) ukazuje na posebnu vulnerabilnost ove populacije.
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Najvece razlike izmedu ispitivanih skupina pronadene su u sljede¢im domenama kvalitete
zivota: osjecaj sigurnosti, pripadnost zajednici i sigurnost u buduénost. Posebno interesantna
je Cinjenica da medu roditeljima djece s pervazivnim razvojnim poremecajima, vecina
ispitanika navodi da su u potpunosti nezadovoljni sa osjecajem sigurnost i sigurnosti u
buduénost (prevladavajuci odgovor je 0). Navedene Cinjenice, iz kontakta s ovom skupinom
roditelja, mogu se protumaciti i kroz ¢injenicu da se velika vecéina njih brine, svjesni napora
koji iziskuje ovakva skrb, tko ¢e se brinuti za njihovo dijete nakon $to oni viSe nece biti u
mogucénosti. Da je to tako potvrduje i Cinjenica da se njihovi vodeci prijedlozi za unapredenje
njihove kvalitete Zivota upravo odnose na $to bolju integraciju osobe s pervazivnim razvojnim
poremecajima u drustvo, kod kojih je to moguée, te poveanjem broja ustanova i
unapredenjem kvalitete postoje¢ih u kojima bi roditelji mogli smjestiti svoje dijete nakon Sto
oni viSe iz objektivnih razloga (bolest, smrt) ne¢e moci skrbiti za svoje dijete. Kod tumacenja
potpunog nezadovoljstva sa osjecajem sigurnost i sigurnosti u buduénost kod veéine roditelja
djece s pervazivnim razvojnim poremecajima potrebno je istaci i ¢injenicu da je to domena
kvalitete zivota s kojom su najmanje zadovoljni roditelji zdrave djece upravo sigurnost u
buduénost. Na naruSavanje ovog segmenta kvalitete Zivota, kod obje skupine roditelja,
zasigurno utjece Cinjenica da je Hrvatska poratna zemlja u tranziciji i jedna od najsiromasnijih
zemalja Europe (22). Da je to dijelom tako govor i €injenica je najces¢i prijedlog, za nacin
povecanja kvalitete Zivota roditelja djece s pervazivnhim razvojnim poremecajima, vezan uz
financijsku pomo¢ dok je druga najlosSija domena kvalitete Zivota kod roditelja zdrave djece

upravo nezadovoljstvo materijalnim blagostanjem.

Kvaliteta Zivota i njezin mogudi utjecaj na samoprocjenu zdravlja i pobolijevanje od
kronicnih bolesti te cjelovitost obitelji kod roditelja djece s pervazivnim razvojnim

poremecajima i roditelja zdrave djece
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Da bi dobili uvid u moguéi utjecaj kvalitete zivota na samoprocjenu zdravlja i pobolijevanje
od kroni¢nih bolesti te cjelovitost obitelji bilo je potrebno sagledati u cjelini rezultate ovog
istrazivanja koje je pored ispitivanja kvalitete zivota imalo za cilj i ispitivanje samoprocjene
zdravlja, pobola od kroni¢nih bolesti te cjelovitost obitelji. Prethodno provedena istrazivanja
pokazuju da samo ekstremni unutrasnji ili vanjski ¢imbenici, kao §to su kroni¢ni jaki bolovi ili
briga za Clana obitelji koji boluje od neizljeCive bolesti, dovode do trajnog, znacajnog
smanjenja samoprocjene kvalitete zivota (38,39), naruSavanja homeostaza, pada %SM ispod
60 i razvoja depresivnih simptoma (39,53). Podatak da kod osoba kod kojih je narusena
homeostaza 1 %SM poda ispod 60 dovodi do razvoja simptoma depresije ukazuju na
korelaciju izmedu kvalitete zivota i zdravlja. U svijetu se posvecuje velika paznja problemu
kvalitete zivota djece s pervazivnim razvojnim poremecajima s posebnim naglaskom na
kvalitetu zivota 1 specificnosti morbiditeta njihovih roditelja. Provedena istrazivanja ukazuju
da veliki broj roditelja, djece s autizmom, ima anksiozno-depresivni poremecaj s izrazenim
poteskocama u njezi svoga djeteta te poteSko¢ama u obavljanju svojih dnevnih zadataka.
Roditelji djece s autizmom, u odnosu na roditelje zdrave djece, pobolijevaju vise od
depresivnog poremecaja (114) a zabiljeZen je i povecan broj opsesivno kompulzivnih smetnji
(115). Posebno indikativan podatak je da majke djece s Downovim sindromom imaju veci
osjecaj blagostanja od majki djece s autizmom. Ovo dodatno naglasava cinjenicu da su
roditelji djece s autizmom viSe pod stresom od roditelja djece s drugim vrstama intelektualnih
teSkoc¢a (117). Znatno smanjenje kvalitete Zivota roditelja djece s autizmom proizlazi,
dijelom, 1 iz ¢injenice da djeca s autizmom i cerebralnom paralizom imaju u vecoj mjeri
promjene u ponaSanju od djece s Down sindromom (118). Sve navedeno ukazuje da se

problem djece ne smije tretirati odvojeno od problema kojeg imaju njihovi roditelji (113).
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Rezultate naseg istrazivanja o razlikama u subjektivnoj kvaliteti Zivota izmedu ispitivanih
skupina potrebno je nadopuniti podacima, drugog dijela istrazivanja, o statisticCki znacajnoj
losijoj samoprocjeni zdravstvenog stanja u svim domenama, osim fizickog zdravlja, kod
roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima $to dovodi do zakljucka da je ovako
ekstremno niska subjektivna kvaliteta Zivota povecala njihovu podloznost obolijevanju i
losijem zdravlju u usporedbi s kontrolnom skupinom. Nasa je studija pokazala da roditelji
djece s pervazivnim razvojnim poremecajima statisticki znacajno loSije procjenjuju svoje
zdravlje od roditelja zdrave djece u svim dimenzijama, osim fizickog zdravlja. Njihova
energija, vitalnost, psihicko zdravlje i drustveno funkcioniranje posebice su naruseni. Jedina
dimenzija zdravlja u kojoj nije bilo razlike u odnosu na roditelje zdrave djece bila je fizicko
zdravlje. To se moze objasniti ¢injenicom da je 71% ispitanih roditelja djece s pervazivnim
razvojnim poremecajima bilo mlade od 50 godina. Narocito je vazna Cinjenica da je ¢ak 35 %
roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima ocijenilo svoje zdravlje kao losije nego
prethodne godine, $to je za 18% vise nego medu roditeljima zdrave djece. Stovise, 41%
roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima, u usporedbi s 30% roditelja zdrave
djece, izjavilo je da imaju neku kroni¢nu bolest s oko 3 puta ucestalijim psiholoskim
smetnjama nego roditelji zdrave djece. Ovo je bila najveca razlika u navodenju kroni¢nih
bolesti izmedu dvije skupine, koja potvrduje da ekstremni utjecaji odredenih faktora, u ovom
slucaju briga za dijete s poremecajem u razvoju, dovode do naruSavanja homeostaze i razvoja
depresivnih i ostalih psihickih simptoma (39, 53). Sve su ove €injenice u skladu s nalazima
drugih studija (113,114,121,246), koje upucuju na to da su roditelji djece s pervazivnim
razvojnim poremecajima posebice vulnerabilan dio populacije i da je roditeljstvo u njihovom
slucaju dovedeno u vezu s njihovim naruSenim blagostanjem. Sve ovo gore navedeno
kaskadno, u skladu s naSom hipotezom, dovodi do narusavanja cjelovitosti obitelji (razvod

braka, smrt jednog od supruznika) sto jo§ dodatno otezava njihove Zivotne okolnosti.
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Neki istrazivaci pogotovo naglasavaju vaznost bra¢nog statusa za zdravlje (247). Pri tome
isti¢u da je jo$ u ranim sedamdesetim godinama prosloga stolje¢a utvrdeno da osobe koje suu
braku, Zive duZe u odnosu na samce, razvedene i udovice/udovce. Cini se da je taj obrazac
prisutan jos i danas. Bracni status osobito je vazan za muskarce srednje zivotne dobi (248).
Nadalje, obi¢no se javlja interakcija izmedu spola i bracnog statusa — neudane zene imaju
manji rizik od depresije od udanih, dok je kod muskaraca obrnuta situacija — ozenjeni
muskarci imaju manji rizik od razvoja depresije za razliku od neozenjenih. Istrazivanje
Despot-Lucanin (64), medutim, ukazuje da neudane Zene pokazuju najmanje zadovoljstvo
zivotom. Autori rada navode da su takvi rezultati moguci jer se u istrazivanju pod pojmom
neudana ¢esto smatralo udovica, a udovistvo je ¢esto u negativnoj korelaciji sa zadovoljstvom
zivotom. Stoga autori navode da biti udovica, kroni¢no bolesna i starija od 72 godine
povecava vjerojatnost loSijeg funkcioniranja. Rogers u svom istraZzivanju naglaSava da je
funkcionalno stanje oZenjenih muskaraca losije nego udatih Zena (249). To tumaci ulogom
zene u obitelji koja joj ne dopusta da bude nesposobna. Ako joj funkcionalna snaga iz nekih
razloga slabi nuzno je da se Sto prije oporavi. Stari muskarci u obitelji imaju manje uloga od
zena, a ako imaju supruge koje Zive s njima, mogu sebi dati pravo da budu nesposobni.
Studije su takoder ukazale da muSkarcima brak viSe pogoduje nego Zenama. Radi
tradicionalnih spolnih uloga i normi, Zene pruzaju vise socijalne potpore nego $to je primaju.
Zene su prema tradicionalnom shvaéaju socijalnih uloga vise zaduZene za zdravstvenu njegu
¢lanova obitelji 1 ranije u Zivotu.

Neka istrazivanja ukazuju da je mortalitet dvostruko veé¢i kod onih koji nisu u bra¢noj
zajednici. Medutim, ne smijemo brzati u zakljuécima o vaznosti braka putem njegova
direktnog utjecaja na zdravlje. Ono §to osobe u bra¢noj zajednici "$titi", zapravo je kvaliteta

te zajednice i1 zadovoljstvo bracnom zajednicom. Stoga je vazno istaknuti da nezadovoljstvo
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zdravstvenim problemima (249). Otkrivanje ¢imbenika koji utjeCu na subjektivnu procjenu
zdravlja vazno je jer moze pridonijeti boljem razumijevanju i boljim strategijama za
poboljsanje zdravstvenog stanja pojedinca. Rezultati istrazivanja pokazuju da osobe nizeg
obrazovanja, neozenjene/neudane osobe, osobe s nizim prihodima i stariji ljudi svoje zdravlje

procjenjuju lo$ijim i pokazuju veéi rizik smrtnosti (250).

Nase istrazivanje ukazuje na 2% veci broj necjelovitih obitelji u grupaciji roditelja djece s
pervazivnim razvojnim poremec¢ajima u odnosu na roditelje zdrave djece, Sto takoder moze
imati za posljedicu loSiju samoprocjenu zdravlja. Ovaj postotak bi mozda bio i veéi da je u
istrazivanju zeljelo sudjelovati veci broj roditelja starijih od 50 godina. Vazno je i istaci da u
naSem istrazivanju, zbog zasStite privatnosti, nismo pitali ispitanike o prethodnim brakovima,
razvodima 1 da li su sada u drugom braku. Zbog svega navedenog nismo uspjeli utvrditi da
kod roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima postoji znacajno veci broj raspada

brakova i obitelji u odnosu na roditelje zdrave djece.

Razlike u kvaliteti Zivota i samoprocjeni zdravlja izmedu majki i oceva djece s pervazivnim

razvojnim poremecajima te majki i oceva zdrave djece

Da bi dobili odgovor na pitanje da 1i roditeljstvo djetetu s pervazivnim razvojnim
poremecajima podjednako utjeCe na kvalitetu Zivota i samoprocjenu zdravlja oba roditelja
ucinjena je statisticka usporedba, za ove dvije vrijednosti, izmedu majki i oeva. Prema
literaturi ocevi se relativno dobro adaptiraju na roditeljstvo djetetu s autizmom (122), no
prema nasem istrazivanju ne postoji statisticki znacajna razlika u ukupnoj kvaliteti zivota
izmedu majki i oCeva djece s pervazivnim razvojnim poremecajima, ali je statisti¢ki znacajna
razlika utvrdena na domenama osjecaj sigurnosti 1 sigurnost u buduénost u smislu znacajno

manjeg zadovoljstva kod majki u navedenim domenama kvalitete Zivota. Razlog, ove razlike
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u odnosu na literaturu, i ¢injenice da u Hrvatskoj ocevi imaju isto loSu ukupnu kvalitetu zivota
kao 1 majke moze se protumaciti, izmedu ostalog, kroz ¢injenicu da o¢evi posebno negativno
dozivljavaju drustvene posljedice invaliditeta djeteta na obitelj (120) te podatku da roditelji
djece s autizmom imaju viSe financijskih problema, $to dodatno doprinosi njihovoj razini
akceptiranog stresa (123). U vrijeme kada suvremena, pa tako i hrvatska, obitelj u najve¢em
dijelu ne posjeduje sredstva za proizvodnju i kada ona viSe nije "zajednica proizvodaca" nego
isklju¢ivo potrosacka, konzumna jedinica ona da bi ispunjavala svoje funkcije, svojim radom i
prihodima mora osigurati i zadovoljiti egzistencijalne potrebe svojih c¢lanova (251).
Ekonomsko osiguranje egzistencije odnosno prihodi obitelji igraju znacajnu rolu u njezinoj
stabilnosti te kvaliteti zivota (252). Hrvatska obitelj danas je suoCena sa nizom posljedica
Cinjenice da je Hrvatska jedna od najsiromasnijih zemalja Europe (22), s rastu¢om stopom
nezaposlenosti (253). Ovo posebice pogada njezine najvulnerabilnije dijelove u koje mozemo
ubrojiti i o¢eve djece s pervazivnim razvojnim poremecajima. Ovakva financijska nesigurnost
obitelji te Cinjenica da se uloga ofeva sve viSe mijenja pri ¢emu otac postaje sve aktivniji
sudionik u razvoju svoga djeteta Cini oca takoder ranjivim u ovakvim drustvenim
okolnostima. Na vaznost utjecaja loSeg financijskog stanja u Hrvatskoj na kvalitetu Zivota
roditelje djece s pervazivnim razvojnim poremecajima mogué¢no moze i ukazati ¢injenica da
je najveci broj roditelja iz naSeg istrazivanja, njih 20%, navelo da bi financijska pomo¢
pridonijela unapredenju njihove kvalitete Zivota. Ovakva financijska nesigurnost obitelji s
djetetom s pervazivnim razvojnim poremecajima mogucno je jedan od faktora koji utje€u na
¢injenicu da su majke statisticki znacajnije, u odnosu na oceve, nezadovoljne osjec¢ajem
sigurnosti 1 sigurnost u buduénost. Drugi mogucéi faktor ovakve razlike proizlazi iz uloge
majke u ovim obiteljima gdje su one glavni nosioci skrbi za svoje dijete i gdje njih veéinu
brine tko ¢e se voditi skrb za njihove dijete kada one viSe nece biti u moguénosti. Do ove

¢injenice dosli smo kroz razgovor sa majkama u istrazivanju, a kao moguce rjeSenje za ovu
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nesigurnost, roditelji njih 32%, vide u potrebi uspostave cjelovitog sustava dijagnostike,
terapije te rehabilitacije koji ¢e pruziti mogucénost bolje integracije osobe s pervazivnim
razvojnim poremecajima u drustvo te potrebi za veéim brojem ustanova i unapredenje
kvalitete postoje¢ih. Da je majka dio obitelji koji nosi najveéi dio skrbi za svoje dijete s
teSkocama u razvoju i da to utjeCe na njezino zdravlje ukazuje literatura, u kojoj se navodi
Cinjenica, da majke djece s pervazivnim razvojnim poremecajima, ali ne i ofevi, imaju
ostecenje kvalitete zivota vezane uz zdravlje (121). Nase istrazivanje takoder ukazuje da su
majke, u donosu na oceve, posebice lose samoprocjene zdravlja za dimenzije emocionalna i
fizicka ograniCenja u svakodnevnom funkcioniranju te vitalnost i energija, Sto proizlazi iz
enormnih napora koje ove majke ulazu u skrbi. Da je razmjer majcinih napora tako velik 1
skrb za dijete s pervazivnim razvojnim poremecajem tako slozena moze ukazati i €injenica da
majke zdrave djece imaju samoprocjenu zdravlja i ukupnu kvalitetu Zivota u okvirima

uobicajenim za populaciju (52,244) a koja je pri tom identi¢na o€evima u tim obiteljima.

Zavr$na razmatranja

Prema podacima naseg istrazivanja roditelji djece s pervazivnim razvojnim poremecajima
imaju manju subjektivnu kvalitetu zivota i loSije su samoprocjene zdravlja, s vecom
ucestalosti kroni¢nih a posebice psihickih bolesti, od roditelja zdrave djece te su na taj nacin
posebno ranjiva skupina ¢ije su potrebe za potporom i pomoéi veée od potreba drugih
roditelja. Kako bi skrb o ¢lanu obitelji s invaliditetom imala pozitivan uc¢inak na obitelj
(17,20,21) potrebni su odredeni parametri: skladni obiteljski odnosi, visok drustveno-
gospodarski status i zajednica koja daje podrsku takvim obiteljima. Nazalost, u Hrvatskoj je
tesko ispuniti ove zahtjeve, buduci da je Hrvatska poratna zemlja s niskim bruto domaéim
proizvodom i jedna od najsiromasnijih zemalja u Europi (22), u kojoj su najlosije dimenzije

zdravlja roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima upravo energija, vitalnost i
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drustveno funkcioniranje, a i postotak necjelovitih obitelji je za oko 2% visa nego u obiteljima
sa zdravom djecom. Ovome treba pridodati i podataka da su roditelji djece s pervazivnim
razvojnim poremecajima prije svega nezadovoljni osjecajem sigurnosti i1 sigurnosti u
buduénost. Sve ovo ukazuje na moguca odstupanja od parametara koji, prema Yau i Li-
Tsangu (20), jamce najvisu kvalitetu roditeljstva u sluc¢aju djece s invaliditetom. Ova
saznanja, a naro¢ito Cinjenica da je zdravlje roditelja djece s pervazivnim razvojnim
poremecajima ugrozeno, predstavljaju mogucéu prijetnju optimalnoj skrbi djeteta (23-26).
Usprkos svim gornjim cCinjenicama, 38% roditelja djece s pervazivnim razvojnim
poremecajima zadrzava subjektivnu kvalitetu zivota u rasponima za opéu hrvatsku populaciju
ili ¢ak visu, Sto upucuje na mogucu otpornost na postojecu situaciju. Regresijska analiza je
pokazala da su zadovoljstvo postignuéima u zivotu, meduljudski odnosi te sigurnost
buduénost statisticki znacajni faktori koji utje€u na odrzavanje subjektivne kvalitete Zivota u
rasponima uobiCajenim za opéu populaciju. Spoznaja o ovim moguéno ,zaStitnim
¢imbenicima® mogu imati znacaj kod donoSenja mjera za unapredenje kvalitete Zivota i
blagostanja obitelji s ¢lanom s navedenom vrstom invaliditeta. Velika vecina (71%) roditelja
djece s pervazivnim razvojnim poremecajima vjeruje da bi unapredenje razli¢itih vidova
socijalne, gospodarske i zdravstvene politike, kao 1 unapredenje zakonodavstva, poboljsalo
njihovo i zdravlje njihove djece te kvalitetu zivota. Roditelji iz naSe studije ponudili su niz

prijedloga za postizanje ovog cilja, s posebnim naglaskom na:

- poboljSanje organizacijskog aspekta koji se odnosi na uspostavu cjelovitog sustav
dijagnostike, terapije te rehabilitacije koji ¢e pruziti moguénost bolje integracije osobe s
pervazivnim razvojnim poremecajima u druStvo $to ukljucuje i uspostavu veéeg broja

ustanova i unapredenje kvalitete postojecih;
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- senzibilizaciju te edukacija drustva i roditelja o specifi¢nostima i problemima koji proizlaze
iz tipa poremecaja; unapredenje obrazovnog sustava i integraciju djece s pervazivnim

razvojnim poremecajima u drustvo;

- uvodenje osobnih asistenata za ovu vrstu poremecaja te izrada zakonskih propisa koji bi
majkama djece s pervazivnim razvojnim poremecajima omogucili status njegovateljice.
Potrebno je ista¢i da je najces¢a mjera, koju su naveli roditelji, iz domene financijske pomoci
za roditelje Sto se moze protumaciti njihovim posebice niskim zadovoljstvom sigurnosti i
sigurnosti u buduénost te mogu¢im utjecajem financijskih sredstava na ove domene kvalitete
Zivota.

Sve ove mjere mogu izravno ili neizravno poboljsati kvalitetu zivota i1 zdravlje roditelja djece
s pervazivnim razvojnim poremecajima, a tako i utjecati na vece zadovoljstvo odredenim
domenama (zadovoljstvo postignu¢ima u zivotu, meduljudski odnosi te sigurnost buduc¢nost)
koje su prepoznati kao znacajni faktori viSeg stupnja kvalitete zivota kod ove skupine
roditelja.

U svijetu se posebna paznja posvecuje upravo poboljSanju blagostanja njegovatelja (254-256).
Organiziranu potporu obitelji s invalidnim ¢lanom koristi osoba s invaliditetom, njegov
njegovatelj te zdravstveni tim koji sudjeluje u skrbi (257,258). Prema australskom autoru
Bobu Cumminsu upravo je translokacija novCanih sredstava ,ustedenih® procesom
deinstitucionalizacije prema roditeljima djece s pervazivnim kao nositeljima skrbi na¢in na
koji ¢e se povecati ne samo kvaliteta skrbi za djecu s navedenim poremecéajima ve¢ ¢e doci i
do povecanja blagostanja cijele obitelji (108).

Pruzanje odgovarajuée potpore obiteljima s djecom s pervazivnim razvojnim poremecajima i
drugim oblicima invaliditeta naroCito je vazno i u Hrvatskoj. Zajedno s nadleznim
ministarstvima, hrvatska je Vlada ulozila velik trud u poticanje meduresorne suradnje radi

unapredenja kvalitete Zzivota, a u cilju promicanja jednakih moguénosti za osobe s
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invaliditetom 1 njihove obitelji. Medutim, da ima prostora za poboljSanja, najbolje govori
¢injenica, o gore navedenih, 71% roditelja koja smatra da bi promjene politicke situacije, u
pogledu koji je vazan za njih i1 njihovu djecu, doprinijele njihovoj situaciji i kvaliteti zivota, ili
cak poboljsale iste. lako Hrvatska ima niz zakonskih akata o osobama s invaliditetom, niti
jedan ne definira dovoljno problematiku osoba s pervazivnim razvojnim poremecajima,
mentalnom retardacijom te drugim bolestima i stanjima iz skupine dusevnih bolest koje
uzrokuju invaliditet. Na primjer, ne postoji poseban zakonski akt koji definira stupanj
invaliditeta za ovu populaciju, Sto je, u danasnjoj formi zakonodavstva u Hrvatskoj, izravno u
vezi s ostvarivanjem odredenih prava.

Zapoceta reforma sustava vjeStatenja za osobe s invaliditetom, temeljem Nacionalne
strategije za izjednacavanje moguénosti za osobe s invaliditetom, kao jedan od ciljeva ima
stvaranje jedinstvene liste oSteenja kojom bi se stvorili jedinstveni kriteriji u ocjeni
invaliditeta (259). U Hrvatskoj se trenutno invaliditet vjestaci u pet razli¢itih resora (Hrvatski
zavod za mirovinsko osiguranje; Ministarstvo obitelji, branitelja i medugeneracijske
solidarnosti za hrvatske ratne vojne invalide Domovinskog rata; sustav socijalne skrbi;
Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi za ratne vojne invalide II Svjetskog rata i poraca te
Ministarstvo znanosti, obrazovanja i Sporta) na temelju pet razli¢itih zakonskih propisa koji se
u ocjeni invaliditeta baziraju uglavnom na medicinskom modelu tj. osoba ostvaruje svoja
prava na osnovu postojanja ostecenja definiranog odgovarajué¢im propisom, s naglaskom da
su u takvom sustavu vjeStaCenja posebice zakinute osobe s pervazivnim razvojnim
poremecajima i mentalnom retardacijom koje nemaju definirani postotak oStecenja §to im
onemogucuje ostvarivanje prava vezana uz postotak ostecenja.

Takav nac¢in rada mogao bi biti u narednom periodu zamijenjen modelom ocjene invaliditeta
koji slijedi definiciju invaliditeta prema Konvenciji Ujedinjenih naroda o zastiti prava osoba s

invaliditetom te preporuke Svjetske zdravstvene organizacije. Prema navedenoj Konvenciji
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osobe s invaliditetom su osobe koje imaju dugotrajna tjelesna, mentalna, intelektualna ili
osjetilna oSte¢enja, koja u medudjelovanju s razli¢itim preprekama mogu sprec¢avati njihovo
puno i ucinkovito sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi s drugima (6). Iz definicije
je moguce zakljuciti vaznost faktora okoliSa koji mogu biti facilitatori odnosno barijera u
izjednacavanju moguénosti za ovaj posebice vulnerabilan dio populacije.

Upravo je Svjetska zdravstvena organizacije, u Medunarodnoj klasifikaciji funkcioniranja,
onesposobljenosti i zdravlja, definirala navedene ¢imbenike okolisa kao i ostale segmente koji
daju mogucénost stvaranja druStveno medicinskog modela invaliditeta, Sto je i preporuka
navedene organizacije (7). Prema SZO za potpunu ocjenu invaliditeta potrebno je uzeti u
obzir vrstu oSteéenja te moguénost ukljucivanja pojedinca u druStvo. Upravo se gore
navedena reforma sustava vjeStacenja bazira na ovim preporukama gdje bi jedinstvena lista
oste¢enja dala okvir medicinskog dok bi primjena MKF-a osiguravala objektivizaciju
druStvenog modela invaliditeta (260).

Prijedlog ovakve reforme definira pervazivne razvojne poremecaje kao zasebne entitete $to bi
omogucilo ostvarivanje prava na osnovi postotka oste¢enja Sto u dosadasnjem zakonodavstvu
nije bio slucaj.

Reforma zakonodavstva, upoznavanje roditelja s njihovim pravima, unapredenje meduresorne
suradnje u kombinaciji s podizanjem javne svijesti o osobama s invaliditetom takoder ¢e
unaprijediti polozaj osoba s pervazivnim razvojnim poremecajima i njihovih obitelji. Pored
navedenog, rana dijagnostika i intervencija, cijelozivotno ucenje te potpora obiteljima i
struénjacima vazni su Cimbenici (261,262) koji pridonose boljitku za ovu izrazito
vulnerabilnu populaciju. Hrvatska nacionalna strategija izjednacavanja mogucnosti za osobe s
invaliditetom za 2007-2015. (259) godinu isti¢e vaznost meduresorne suradnje u cilju
poboljsanja kvalitete zivota svih osoba s invaliditetom i njihovih obitelji, kao i osoba s

pervazivnim razvojnim poremecajima pri ¢emu je potrebno istaci da se Hrvatska nalazi medu
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prvim potpisnicima UN-ove Konvencije o pravima osoba s invaliditetom (6). Ova dva akta
trebaju sluziti kao smjernice za stalno unapredivanje politike i prakse ¢iji je cilj unapredenje
blagostanja i1 izjednaCavanje mogucénosti za osoba s invaliditetom, pa tako i osoba s
pervazivnim razvojnim poremecajima te njihovih obitelji, u Hrvatskoj.

Izvorni znanstveni doprinos ovog istrazivanja je multidimenzionalna ocjena kvalitete zivota i
zdravlja roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima. Identificirane su potrebe
roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima koje bi unaprijedile njihovu kvalitetu
zivota 1 zdravlje te mjere koji bi imale najveéi utjecaj na $to bolju integraciju njihove djece u
drustvo i svakodnevni Zivot. Istrazivanje daje i uvid na koji nacin pridonijeti izjedna¢avanju
mogucénosti za tu skupinu roditelja te kako im poboljsati kvalitetu Zivota. Pored znanstvenog
doprinosa ovog istrazivanja potrebno je istaci i prakti€ne primjene ovog istrazivanja. Rezultati
ovog istrazivanja ukazuju na izrazitu vulnerabilnost roditelja djece s pervazivnim razvojnim
poremecajima. U procesu deinstitucionalizacije osoba s intelektualnim tesko¢ama roditelji
postaju aktivan sudionik rehabilitacijskog procesa te nositelj skrbi za svoje dijete. Da bi oni
mogli, uz sve ostale dnevne radne aktivnosti, izvrSavati sve navedene zadatke oni moraju Zivjeti
za njih odgovaraju¢om kvalitetom Zivota i biti dobrog zdravlja. Razmatranje svih mjera koje su
roditelji naveli da bi im unaprijedili njihovu kvalitetu Zivota i zdravlje, a koji su dio rezultata
istrazivanja, te moguce unapredenje legislative na temelju navedenih rezultata istrazivanja
aspekt su utjecaja ovog istrazivanja na stru¢nu javnost koja skrbi za osobe s invaliditetom.
Rezultati istrazivanja mogu biti i poticaj za unapredenje zdravstvene skrbi za roditelje djece s
pervazivnim razvojnim poremecajima s naglaskom na preventivne aktivnosti za unapredenje
njihovog tjelesnog i duSevnog zdravlja kroz razne vidove savjetovalista koja bi djelovala npr. u
okviru Udruga osoba s autizmom te besplatne sistematske preglede. Pruzanje, pogotovo,
psiholoSke pomo¢i zasigurno bi olakSalo Zivotne okolnosti tim roditeljima. Psiholoska pomo¢

pridonijela bi i1 razvoju zastitnih ¢imbenika utvrdenih ovim istrazivanjem (uspjeh u Zivotu,
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meduljudski odnosi te sigurnost u buduénost) koji pridonose odrzavanju kvalitete Zivota u
razmjerima uobi¢ajenim za populaciju. S obzirom da roditelji pogotovo naglasavaju potrebu za
financijskom pomo¢i jedan od vidova pomo¢i koji bi imao osnov u rezultatima ovog
istrazivanja je svrstavanje roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima u skupinu ¢ije
dopunsko osiguranje financira drzava. Za istaci je takoder da su rezultati ovog istrazivanja
koristeni kao jedan od osnova za unapredenje vjeStacenja za osobe s pervazivnim razvojnim
poremecajima pri ¢emu su navedeni poremecaji izdvojeni kao zasebni entiteti u prijedlogu
Jedinstvene liste oSte¢enja §to do sada nije bio slucaj. Ovakav moguéi napredak u sustavu

vjestacenja potencijalno ¢e olaksati ostvarivanje prava za te osobe i njihove obitelji.
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6. ZAKLJUCAK

1. Roditelji djece s pervazivnim razvojnim poremecajima zive nizom kvalitetom Zivota u
odnosu na roditelje zdrave djece.

2. Roditelji djece s pervazivnim razvojnim poremecajima imaju lo$iju samoprocjenu
zdravlja $to doprinosi ¢eS¢em pobolijevanju od kroni¢nih bolesti u odnosu na roditelje
zdrave djece.

3. Broj necjelovitih obitelji u skupini roditelja djece s pervazivnim razvojnim
poremecajima je vec€i, ali ne statisticki znacajno, u odnosu na kontrolnu skupinu
roditelja.

4. Oko tre¢ine roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecéajima, unato¢ slozenim
zivotnim okolnostima, zivi zadovoljavaju¢om kvalitetom zivota pri ¢emu su uspjeh u
zivotu, dobri meduljudski odnosi te sigurnost u buduénost zastitni faktori Cije
prisustvo odrzava kvalitetu zivota u razmjerima uobicajenim za populaciju.

5. Provodenje mjera za unapredenje kvalitete zivota predlozenih ovim istrazivanjem te
promicanje pozitivnog pristupa u drusStvu, mogu poboljsati blagostanje autisticnih
osoba 1 njihovih obitelji a i pridonijeti razvoju gore navedenih zastitnih faktora ¢ime bi
moguéno veéi udio roditelja imao kvalitetu Zivota u razmjerima uobiCajenim za
populaciju.

6. Odgovarajuce lijecenje i psihosocijalnu podrsku potrebno je pruziti prije nego zdravlje
roditelja postane ozbiljno naruseno.

7. Rezultati ovog istrazivanja ukazuju da su roditelja djece s pervazivnim razvojnim
poremecajima posebno ranjiva skupina ¢ije su potrebe za potporom i pomoci vece od
potreba drugih roditelja.

8. S obzirom na limitiranosti studije, navedene u tekstu, ovo istrazivanje moze posluziti

kao pocetak buducih istrazivanja o roditeljima djece s pervazivnim razvojnim
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poremecajima. Istrazivanja bi se mogla kontinuirano provoditi u okviru Nacionalne
strategije za osobe s invaliditetom, pri ¢emu bi se rezultati koristili za stalno
unapredenje blagostanja tog posebice vulnerabilnog dijela populacije. Pri tome bi
trebalo napraviti moguce preinake legislative koje bi omoguéile pristup ispitanicima
putem Registra osoba s invaliditetom. Takav nacin bi omogucio formiranje slucajnog

uzorka Sto bi pridonijelo reprezentativnosti uzorka i kvaliteti istrazivanja.
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7. SAZETAK

Autizam se danas definira kao organski razvojni defekt mozga koji se ocituje
poteskocama u drustvenim interakcijama i1 komunikaciji te neuobicajenim ponaSanjem (138,
139). Prema podacima iz literature prevalencija pervazivnog autisticnog spektra biljezi stalan
porast 1 prema izvjeStaju Center of Disease Control u Atalanti, SAD, (CDC) ona je 6.6 na
1000 (8). S obzirom na sve veci broj zagovornika deinstitucionalizacije 1 povratka osoba s
teSkim invaliditetima u okrilje obitelji (84-86), najnovijih smjernica o terapiji i rehabilitaciji
djece sa pervazivnim razvojnim poremecajima gdje roditelji zauzimaju vrlo vazno mjesto u
skrbi 1 odgoju svoga djeteta (16-18) te Cinjenica da naruseno zdravlje roditelja moze ugroziti
kvalitetu njihove skrbi za Clana obitelji s invaliditetom (23-26) ova grupa roditelja mora
zivjeti za njih prihvatljivom kvalitetom zivota 1 biti zadovoljavaju¢eg nivoa fizickog 1
psihickog zdravlja. Kvaliteta zivota je multidemezionalan pojam kojeg €ine: Zivotni standard,
zdravlje, produktivnost, mogucnost ostvarivanja bliskih kontakata, sigurnost, pripadanja
zajednici te osjecaj sigurnosti u buducnost (29).

Cilj ovog istrazivanja bio je utvrditi razlike u kvaliteti Zivota, zdravstvenom statusu i
morbiditetu izmedu roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima i roditelja zdrave
djece. Istrazivanjem je obuhvaceno 350 roditelja od ¢ega 178 roditelja djece s pervazivnim
razvojnim poremecajima (dijagnosticiranih pod Sifrom F84 Medunarodne klasifikacije bolesti
i srodnih stanja, deseta revizija) ¢iji je medijan starost 43 god (27-83 god). U navedenoj
skupini roditelja 105 je majki (59,0%) i 73 oceva (41,0%). Kontrolnu skupinu ¢ine 172
roditelja zdrave djece, s medijanom starosti 42 godine (24-82 god), od cega je 101 majke
(58.7%) 1 71 oceva (41,3%). Vecina ispitanika u obje skupine su u braku, iako je veci broj
samohranih roditelja u skupini roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima
(11,2%), u usporedbi sa 9,3% iz skupine roditelja zdrave djece. Dobiveni rezultati ukazuju da

roditelji djece s pervazivnim razvojnim poremecajima imaju statistiCki znacajno nizu
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subjektivnu kvalitetu zivota (p <0,001) u odnosu na roditelje zdrave djece i to u svim
domenama kvalitete zivota kao i u njezinom ukupnom indeksu te da su loSije samoprocjene
zdravlja u svim dimenzijama zdravlja, osim u fizickom zdravlju u odnosu na kontrolnu
skupinu roditelja. 41% roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima, te 30.2%
roditelja zdrave djece, izjavilo je da boluje od neke kroni¢ne bolesti, s time da je najveca
razlika u navodenju zabiljezena u skupini psiholoskih poremecaja (F00-F99 MKB-10 Sifra
grupe). 11% roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecajima pati od bolesti iz
navedene skupine, Sto je 6,7% viSe od roditelja zdrave djece. Usprkos svim gornjim
Cinjenicama, 38% roditelja djece s pervazivnim razvojnim poremecéajima zadrzava
subjektivnu kvalitetu Zivota u rasponima za op¢u hrvatsku populaciju ili ¢ak visu, $to upucuje
na moguéu otpornost na postojeCu situaciju. Regresijska analiza je pokazala da je
zadovoljstvo postignué¢ima u zivotu, meduljudski odnosi te sigurnost u buducnost statisticki
znaCajni faktori koji utjecu na odrzavanje subjektivne kvalitete zivota u rasponima
uobicajenim za opc¢u populaciju. Pogotovo je zanimljiv podatak da 71% roditelja djece s
pervazivnim razvojnim poremecajima smatra da bi promjene politicke situacije, u pogledu
koji je vazan za njih i njihovu djecu, doprinijele njihovoj situaciji i kvaliteti zivota, ili ¢ak
poboljsale iste s time da najveéi broj njih smatra da bi poboljSanje financijske situacije
njihove obitelji; unapredenje dijagnostike, terapije i rehabilitacije osoba s pervazivnim
razvojnim poremecajima te potreba za veéim brojem ustanova i unapredenje kvalitete
postoje¢ih imalo najveéi utjecaj na unapredenje kvalitete njihovog zivljenja. S obzirom na
limitiranosti studije, navedene u tekstu, ovo istrazivanje moze posluziti kao pocetak buducih
istrazivanja o roditeljima djece s pervazivnim razvojnim poremecajima. Istrazivanja bi se
moglo kontinuirano provoditi u okviru Nacionalne strategije za osobe s invaliditetom, a
rezultate koristiti za stalno unapredenje blagostanja tog posebice vulnerabilnog dijela

populacije. Pri tome bi trebalo napraviti mogucée preinake legislative koje bi omogucile
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pristup ispitanicima putem Registra osoba s invaliditetom. Takav nacin bi omogucio
formiranje slucajnog uzorka S§to bi pridonijelo reprezentativnosti uzorka i kvaliteti

istrazivanja.
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8. SUMMARY

Autism is defined as an organic brain defect development manifested difficulties in social
interaction and communication, and unusual behaviors (138, 139). According to data from the
literature prevalence of autistic spectrum disorders has rise and in a report by Center of
Disease Control in Atalanta, USA (CDC) it was 6.6 per 1,000 (8). Given the growing number
of advocates of deinstitutionalization and the return of persons with severe disabilities in the
family (84-86), recent guidelines on treatment and rehabilitation of children with pervasive
developmental disorder where parents take a very important role in the care and upbringing of
their children (16-18) and the fact that impaired the health of parents can affect their quality
of care for family members with disabilities (23-26), this group of parents must live with
acceptable quality of life and satisfactory level of physical and mental health. Quality of life is
multidimensional term, which consists of: Standard of Living, Personal Health, Achieving in
Life, Personal Relationships, Personal Safety and Community-Connectedness (29). The aim
of this study was to determine differences in quality of life, health status and morbidity among
parents of children with pervasive developmental disorders and parents of healthy children.
The study included 350 parents of which 178 parents of children with pervasive
developmental disorders (diagnosed by code F84 International Classification of diseases and
related conditions, tenth revision) with a median age of 43 yr (27-83 yr). In this group of
parents was 105 mothers (59.0%) and 73 fathers (41.0%). The control group consists of 172
parents of healthy children, median age 42 years (24-82 years), of which the 101 mothers
(58.7%) and 71 fathers (41.3%). Most respondents in both groups were married, although an
increasing number of single parents in the group of parents of children with pervasive
developmental disorders (11.2%), compared with 9.3% of a group of parents of healthy
children. The obtained results indicate that parents of children with pervasive developmental

disorders have a significantly lower subjective quality of life (p <0.001) compared to parents
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of healthy children in all domains of quality of life as well as its overall index and to have
poorer self perceived-health in all dimensions of health except in physical health compared to
the control group parents. 41% of parents of children with pervasive developmental disorders,
and 30.2% of parents of healthy children, said that he suffers from a chronic disease, with the
biggest difference in the group of psychological disorders (F00-F99 ICD-10 code groups).
11% of parents of children with pervasive developmental disorders suffer from a disease of
the that group, which is 6.7% more than parents of healthy children. Despite all the above
facts, 38% of parents of children with pervasive developmental disorders maintain the
subjective quality of life in the ranges of the Croatian general population or even higher, what
suggesting a possible resistance to the existing situation. Regression analysis showed that
satisfaction with the achievements in life, interpersonal relationships and safety in the future
are statistically significant factors affecting the maintenance of subjective quality of life in the
normal ranges for the general population. Especially interesting is the fact that 71% of parents
of children with pervasive developmental disorders is considered to change the political
situation in that respect is important for them and their children contributed to their situation
and quality of life, or even improve with the same time that most of them (20%) believe that
improving the financial situation of their families; improving diagnosis, therapy and
rehabilitation of persons with pervasive developmental disorders and the need for a large
number of institutions and improving the quality of existing, had the greatest impact on
improving the quality of their life. Given the limitation of the study, above mentioned, this
research can serve as the beginning of future research on parents of children with pervasive
developmental disorders. Research could be carried out continuously in the National Strategy
for Persons with Disabilities, and the results used to continually improve the wellbeing of this
particular vulnerable population. When it should be possible to make modifications to

legislation that would allow access to the subjects through a register of people with
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disabilities. Such a method would allow the formation of a random sample, which would

contribute to the representativeness of the sample and the quality of research.
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