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1. UVOD

Kako bi se odrzala optimalna kvaliteta zivota covjeka potrebna je neoteZana
komunikacija. Jedan od kompleksnih razvojnih poremecaja koji uzrokuju otezanu
komunikaciju je autizam. Autizam je cjelozivotni razvojni poremecaj koji utje¢e na nacin na
koji osoba komunicira i ponasa se prema drugim ljudima. Takoder, utjece 1 na nac¢in na koji
osoba dozivljava svijet oko sebe. Procjenjuje se da u svijetu 1 od 160 djece ima autizam (1).
Ova procjena predstavlja prosjecni broj, a zabiljezena ucestalost varira znacajno kroz studije.
Medutim, neke dobro kontrolirane studije pokazale su brojke znatno vece. Temeljem
epidemioloskih istrazivanja provedenih tijekom proteklih 50 godina, uCestalost autizma se
povecava globalno. Postoji mnogo moguc¢ih objasnjenja za ovo prividno povecanje,
ukljucujuéi bolju svijest, prosirenje dijagnostickih kriterija, bolji dijagnosticki alat i bolje
izvjeSéivanje. Na podrucju Republike Hrvatske registrirano je samo 1461 osoba s autizom,
iako se prema nesluzbenim pokazateljima brojka krec¢e oko 8000 osoba. Smatra se priblizno
2000 osoba s autizmom zivi u Gradu Zagrebu i Zagrebackoj zupaniji (2).

Proces same rehabilitacije je dugotrajan i mukotrpan proces te treba ukljuéivati cijelu obitel;.
Cesto zdravstveni djelatnici i razni specijalisti stavljaju roditelje u sekundarni plan. Oni su
sastavni dio zivota svakog djeteta i poznaju svoje dijete najbolje. Ovaj rad ¢e biti usmjeren
upravo na roditelje koji imaju znacajnu ulogu u odgoju i rehabilitaciji. Roditelji su ti koji se
svakodnevno susrecu i bore sa velikom koli¢inom stresa i zabrinutosti. Nemir, zabrinutost,
tuga 1 neprihvacanje samo su neke od emocija koje pogadaju roditelje 1 s kojima se trebaju
nositi. Kako bi se smanjio intentizet ovakvih emocija, potrebno je prije svega dobro educirati
roditelje kako se nositi sa tim. Osim razli¢itih specijalista kojima roditelji odlaze, vaznu ulogu
u edukaciji roditelja ima i medicinska sestra. U daljnjem tekstu biti ¢e objasnjen autizam,
njegovi simptomi i poteskoce, uloga obitelji u odgoju djece s autizmom i problemi s kojima
se oni susrecu. Navest ¢e se 1 uloga medicinske sestre te intervencije. Nakon toga e biti
prikazani rezultati istrazivanja u kojem su sudjelovali roditelji djece s autisti¢nim

poremecajem.

1.1. Definicija autizma
Autizam je poremecaj koji je karakteriziran Siroko rasprostranjenim abnormalnostima u

socijalnoj interakciji i komunikaciji, izrazito ograni¢enim interesima 1 ¢estim neuobicajenim i



ponavljaju¢im ponasanjem (3). Ucestalost autizma u op¢oj populaciji krec¢e se izmedu 0.05% i
1.3%, a omjer pojavljivanja u djecCaka i djevojCica 4:1 (4). Autisti¢ni poremecaj (infantilni
autizam, autisti¢ni sindrom, autizam) pervazivni je razvojni poremecaj koji pocinje u
djetinjstvu, ve¢inom u prve tri godine zivota, zahvaca gotovo sve psihicke reakcije i traje
cijeli zivot (4). Osnovni su simptomi poremecaja nedostatak emocionalnih odgovora prema
ljudima i stvarima (nedostatak socijalne integracije), nedostatak verbalne i neverbalne
komunikacije, osobito poremecaj u razvoju govora, bizarnosti u ponasanju i stereotipije (5).
Prema definiciji Svjetske zdravstvene organizacije [SZO, eng. WHO] autizam je skupina
poremecaja koje obiljezavaju kvalitativne nenormalnosti uzajamne interakcije i obrazaca
komunikacije kao i ogranicen, stereotipan, ponavljajuéi repertoar interesa i aktivnosti (1). Ove
kvalitativne nenormalnosti osnovno su funkcionalno obiljezje osobe s autizmom, koje se po
svojoj izrazenosti razlikuju od osobe do osobe (5). Godine 1943. ameri¢ki psihijatar Leo
Kanne (John Hopkins Medical Centar- Baltimore) prvi je opisao sindrom, te je temeljitim i
sustavnim promatranjem iz vece skupine djece s psihickim poremecajima izdvojio
jedanaestero koja su izgledala tjelesno zdrava, ali su pokazivala specifi¢ne simptome od kojih
je dominirao poremecaj govora, komunikacije i ponasanja i koja su se po iskazanim
simptomima razlikovala od drugih psihi¢kih bolesti rane djecije dobi (6). Zbog simptoma i
dobi u kojoj se pojavljuje, poremecéaj je nazvao infantilnim autizmom (infantilni zbog
pojavljivanja u ranom djetinjstvu, u prve tri godine zivota, a autizam zbog dominantnih
simptoma poremecaja komunikacije- authos. gré. sam). Termin autizam mozda i nije
najsretnije odabran, a u psihijatriji ga uvodi Svicarski psihijatar Eugen Bleuler (1911.)
oznacavajuc¢i njime jedan od osnovnih simptoma shizofrenije: nekomunikativnost, povlacenje
u vlastiti svijet i osamljivanje (5,7). Za razliku od shizofrenije bolesnika koji imaju razvijenu
mastu, djeci s autizmom nedostaje maste. Schopler (1982.) i Wing (1987.) su potvrdili
podjednaku ucestalost autizma u svim drustvenim slojevima i u svim nacijama, te da vise od
70% djece s autizmom ima 1 intelektualno oste¢enje (4). Bruno Bettelheim(1969) smatra da je
autisticno djete osiromaseno iznutra i zatvoreno u $koljci zbog vanjskih negativnih utjecaja.
Usporeduje ga s "praznom utvrdom", a glavnim uzrokom poremecaja smatra roditelje. Danas
je to opovrgnuto. Razli€iti uzroci, iako nisu potpuno poznati organski su i velikim dijelom
genski odredeni (4,5). U literaturi se autizam cesto opisuje kao "nevidljivi" poremecaj, jer nije

uvijek lako prepoznatljiv poput drugih poremecaja, kao $to je npr. Downov sindrom.



1.2. Uzroci autizma

Tocan uzrok autizma nije u potpunosti poznat i jo§ se uvijek istrazuje. RazliCite vrste
znanstvenih istrazivanja govore u prilog pretpostavci da autizam nastaje kao kombinacija
genetskih i okolisSnih ¢imbenika koji imaju znatan utjecaj na razvoj poremecaja mozga.
Postoje dvije teorije. Organska teorija pretpostavlja da je posrijedi mozdani poremeéaj koji
uzrokuje razvojni hendikep sa specifiénim simptomima i poremecajima li¢nosti. Isti¢u
oSteCenja srednjeg ziv€anog sustava sa specificnim simptomima kao moguce uzroke
autisticnog poremecaja (2). Druga teorija je psiholoska teorija koja je danas gotovo odbacena.
Smatrale su da je autizam uzrokovan nenormalnim psihi¢kim interakcijama unutar obitelji,
osobito hladnim i odbijaju¢im ponaSanjem majke prema djetetu. Po njima, autizam je psihicka
bolest i moze biti tretirana jedino intenzivnom psihoterapijom (2). U nekim slucajevima
poremecaji mogu biti povezani s odredenim tjelesnim bolestima i mozda se mogu pripisati tim
bolestima (npr. cerebralna pareza rane djecije dobi, oSteCenja zbog rubeole koju je majka
preboljela tijekom trudnoce, tuberoza skleroza, poremecaji metabolizma masti uz

sudjelovanje mozdanih struktura, fragilni X-kromosom) (6).

1.3. Znakovi autizma

Simptomi autizma po svom intenzitetu i tijeku su ravnomjerni, odnosno nema remisije ili
relapsa. Cak i ako su premala da pri¢aju, tipi¢na djeca rade sve i svasta kako bi privukli
paznju svojih skrbnika. Oni se smijeSe, tepaju, micu rukama i nogama, itd. Dijete koje ne Cini
nikakav napor da se poveZe s drugima mozZe biti autisti¢no. Bebe u dobi od dva mjeseca ve¢
bi trebale poceti stvarati kontakt ocima. Do dobi od jedne ili dvije godine, izgleda vise
zainteresirano za gledanje u stvari (ukljucujuci i usta), mnogo vise nego u oci, to je znak koji
bi mogao pokazivati da je autisti¢no (5). Ako dijete ne tepa i guguce do svojeg Sestog mjeseca
zivota ili guguce 1 besmisleno brblja dosta nakon §to je ve¢ trebao poceti koristiti rijeci mozda
ima autizam 1ili sli¢an problem. S Sest mjeseci starosti dijete bi ve¢ trebalo brzo pogledati kada
netko zove njegovo ime. NasmijeSite li se djetetu i ono bi vam trebalo uzvratiti osmjehom
barem vecinu vremena. Bebe to rade ve¢ s dva mjeseca. Djeca s autizmom cesto ¢e raditi
Cudne stvari sa svojim igrackama. Mozda ¢e ih vrtjeti, tresti ili poslagati 1 to ¢e Ciniti bez
ikakvog smisla 1 svrhe. Ucestalo mahanje rukama bez nekog posebnog razloga je znak
upozorenja na autizam. No, i drugi ¢udni pokreti tijela ili poze isto mogu ukazati na autizam

(5). Vecina djece hoda na prstima kada jo§ ne moze samo hodati i obilazi oko stola ili kauca.



Neka djeca to ¢ine 1 kasnije, ali iz zabave. No, dijete s autizmom hoda na prstima vecinu
vremena, ili ako se ¢ini da ne moze podnijeti da mu je cijelo stopalo na tlu. Jo§ jedan od
znakova je ponavljanje rijeci ili fraze umjesto uobicajenog govora (eholalija). Bebe i mala
djeca vole oponasati postupke drugih. Tako se oni nauce smijati, jesti i igrati. Dijete koje
pokazuje znakove autizma, druge oponasa jako rijetko. Umjesto toga, oni samo promatraju, a
ne oponasaju. A kada djeca s autizmom i poc¢nu oponasati druge, oni iz toga ne naprave

drustvenu igru (7).
Ima jo$ nekoliko znakova:

« dijete nije zahtjevno, gotovo nista ne trazi i uzima ponudeno, samo se posluzuje onime

Sto zeli
e ne boji se nepoznatih osoba ni s navrSenih godinu dana
e ne obraca paznju na odlazak majke ili bliske osobe iz prostorije ni s navrSene 2 godine
e neigrase igara pretvaranja i ne koristi igracke kao zamjene za predmete
e pokazuje izljeve bijesa bez posebnog, jasnog razloga
e pokazuje opsesivni interes za pojedine objekte i podrazaje

o nedostatak maste i dobro mehanicko pamcenje

jako se veze za dnevne rutine i ne prihvaca promjene (2)

Naravno, u pravilu samo neki od ovih znakova sam za sebe ne mora znaciti ni$ta (ili moze
biti znak nekog drugog poremecaja), no ako se javlja viSe znakova potrebna je Sto ranija
intervencija. lako se simptomi najc¢esce pojavljuju vrlo rano, do 3. godine Zivota, vazno je reci
da se dijagnoza autizma postavlja izmedu 8. 1 12. godine Zivota, nakon sustavnog pracenja jer

neki od simptoma mogu ukazivati i na teSkocu sasvim druge prirode (6).

1.4. Podjela autisti¢nog spektra

Postoji nekoliko oblika ovog poremecaja. Poremecaji autisticnog spektra dijele se na:
Kannerov sindrom, Aspergerov sindrom, Rettov sindrom, dezintegrativni poremecaj u
djetinjstvu i atipi¢ni autizam (5). U tablici 1.1 prikazani su i usporedeni simptomi i oznake

autisti¢nog poremecaja i ostalih pervazivnih poremecaja (prema Volkmaru, 2006.) (4).



Tablica 1. 1. Usporedni prikaz simptoma i znakova

Poremecaj Kannerov Aspergerov | Rettov Dezintegrativni | Ostali
--------------------- sindrom sindrom poremecaj poremecaj pervazivni
Oznaka poremecaji
Prvi simptomi-dob | 0-36 mjeseci | iznad trece | 5-30 mjeseci iznad 24 razlicito
godine mjeseca
Odnos spolova M>Z M>Z Z M>7, M>Z
Socijalizacija vrlo slaba slaba ovisi o dobi vrlo losa razli¢ita
Komunikacija obi¢no losa | ograni¢ena vrlo losa vrlo losa dobra do
odlicna
OgraniCeni interesi razli¢iti posebni ne ne razli¢iti
Obiteljska povremeno cesto nije ne nepoznato
anamneza uobicajeno
Epilepsija cesto rijetka ucestala ponekad nepoznato
Intelektualno TMR do UMR do TMR TMR TMR do
funkcioniranje normalno normalno normalno
Prognoza slaba do dosta dobra vrlo losa obi¢no losa blizu dobre
dobra

Kannerov sindrom ili klasi¢ni autisti¢ni poremecaj nazvan je jo§ i infantilni autizam koji se
pojavljuje sa naglaSenim osnovnim simptomima.

Aspergerov sindrom karakterizira kvalitativno oSte¢enje socijalnih interakcija i ograni¢eni
ponavljajuéi 1 stereotipni modeli ponaSanja 1 interesa te viSa razina intelektualnog
funkcioniranja (4).

Rettov sindrom je genetski neurodegenerativni poremecaj koji se pretezito pojavljuje kod
djevoj¢ica. Osebujan je najprije prestanak razvoja, a slijedi progresivni gubitak kognitivnih i
motornih funkcija (5).

Kod dezintegrativnog poremeéaja u djetinjstvu (Hellerova psihoza) razvoj je u prvim
dvjema godinama Zzivota normalan, a zatim u razdoblju od druge do desete godine Zivota
djeca gube ve¢ usvojene Vvjestine u najmanje dvama podrucjima razvoja (jezi¢no
razumijevanje i izrazavanje, socijalne vjestine, adaptivno ponasanje, kontrola sfinktera, igra,
motoricke vjestine) (4).

Atipi¢ni autizam ili neodredeni pervazivni razvojni poremecaj karakteriziran pojavnoscu

nakon trece godine bez ispunjavanja svih osnovnih dijagnostickih kriterija (4,6).




1.5. Dijagnostika autizma

Dijagnosti¢ki rad ima za cilj odredivanje eventualne etiologije (uzroka), stupnja
oStecenja, odredivanje postoje¢ih mogucénosti i sposobnosti te potencijalnih sposobnosti
djeteta, kao i neki put teSko dijagnosticko razgrani¢enje prema intelektualnim teSkocama,
afaziji, gluho¢i i svim ostalim mijesanim klini¢kim slikama. U dijagnosticiranju sudjeluju
psihijatar, psiholog i edukacijski rehabilitator. Pri pregledu se promatra ponasanje djeteta
(prisutnost ili odsutnost stereotipnih gesti, samopovredivanje, prisutnost verbalnog i
gestovnog govora (njihov tip i kvaliteta), djetetove mogucnosti za imitaciju, igru i socijalnu
interakciju) (2). Postaviti sa sigurnos¢u dijagnozu autisticnog poremecaja, pogotovo u djece
mlade od tri godine, te dati smjernice za tretman i edukaciju ¢esto nije ni lako ni jednostavno.
Jos$ je sloZenije u ranoj dobi odijeliti autizam od drugih pervazivnih razvojnih poremecaja,
osobito od atipi¢nog autizma, te procjeniti tezinu autisti¢nih simptoma. Intenzitet simptoma,
dob djeteta, intelektualno funkcioniranje, anamnesticki podaci i nalazi medicinskih pretraga
bitne su odrednice u tom nastojanju, a danas je u uporabi i niz ljestvica za ranu procjenu
pervazivnih razvojnih poremecaja kada zaostatak u razvoju nekih funkcija moze biti
individualna varijacija normalnog razvoja (5). Iskustvo klinic¢ara dat ¢e pozitivan doprinos za
postavljanje dijagnoze, kao i multidisciplinarna dijagnosticka procjena te kontinuirano

praéenje djeteta.

1.6. PoteSkoce s kojima se susrecu osobe s autistiénim poremecajem

Osobe s autizmom ¢esto se dozivljava osobama koje Zive u vlastitom svijetu u kojem
nema puno mjesta ili potrebe za komunikacijom. Medutim, ovdje se radi 0 poremecaju, a ne
0 osobnoj sklonosti ili nedostatku interesa i izbjegavanju drugih ljudi. Kod svih osoba s
autizmom prisutne su prije svega niz poteSkoca i u verbalnoj i u neverbalnoj komunikaciji.
Razumijevanje same prirode komunikacije ovim osobama predstavlja gotovo nesavladivu
prepreku. Procjenjuje se da tre¢ina do polovica osoba s autizmom nije u stanju razviti
funkcionalan odnosno komunikativan govor i govorne vjestine koje su potrebne za uobicajenu
dnevnu komunikaciju . U razgovoru su sklone jednostavnom ponavljanju onog $to im je druga
osoba rekla. Neprimjereno koriStenje izraza lica 1 polozaja tijela, neuobicajeno
upotrebljavanje gesti i izostanak uspostavljanja kontakta ofima samo su neki od vanjskih
izraza osebujne komunikacije osoba s autizmom, koji im s druge strane prijeée daljnje

razumijevanje i1 sudjelovanje u socijalnim situacijama. Poteskoce s kojima se takoder susrecu



je socijalna interakcija. Imaju razliciti stupanj teskoc¢a u socijalnim odnosima te im njihovo
uspostavljanje i odrzavanje ne dolazi prirodno, ve¢ ovu vjeStinu moraju usvojiti ucenjem.
Imaju znatne teSkoc¢e u razumijevanju i primjeni nepisanih drustvenih poruka i pravila koje
ostali Glanovi dru$tva lako usvajaju spontanom socijalizacijom. Sto su vise iskljudeni iz
socijalne sredine, to viSe izostaje iskustvo iz socijalnih odnosa pa se problemi i na tom
podrucju sve vise produbljuju. Neke osobe s autizmom su vrlo povucene i vrijeme radije
provode same, dok neke Zele komunicirati i sprijateljiti se s drugima, ali to najvjerojatnije
¢ine na neuobicajene nacine. Socijalna imaginacija je sposobnost razumijevanja 1 predvidanja
ponasanja drugih ljudi, koji nam, takoder, omogucuje da zamisljamo situacije koje nisu dio
naseg svakodnevnog zivota. U mnogim slu¢ajevima osobe pogodene s autizmom mogu, a
svoj specifican nacin, prepoznati namjere drugih ljudi, ali to ne mogu izre¢i na nama
uobicajen i shvatljiv na¢in. Razumijevanje, tumacenje i izrazavanje tudih, ali i vlastitih misli,
osjecaja i ponasanja predstavlja im problem. Jednu od karakteristika autizma ¢ine i poteskoce
u aktivnostima koje zahtijevaju upotrebu maste. Iako postoje slucajevi kada su djeca s
ovakvim poremecajem kreativna i nadarena, djeca s autizmom teze sudjeluju u igrama
zamiSljanja likova, situacija i sli¢cno. Kod pojedine djece s autizmom je karakteristiéno
ponavljanje odredenih vrsti ponaSanja, radnji i kretnji, poput ljuljanja, lupkanja po
predmetima, okretanje Sake i drugo. Ovi pojedinci imaju smanjeni interes. Takoder, pruzaju
otpor promjenama u nekakvim svakodnevnim rutinama i zahtijevaju jednoli¢nost. Sto se ti¢e
osjetila, mozak osoba s autizmom na drugaciji nacin obraduje podatke dobivene putem
osjetila. Zbog neprimjerenog obradivanja tih informacija moze do¢i do uznemirenosti i
poteSko¢a u ponaSanju i1 ufenju. Mogu biti nedovoljno osjetljivi na podrazaje ili pak
preosjetljivi. Nacin razmi$ljanja i u€enja osoba s autizmom drugaciji je od uobiajenog.
Razlikuju se po stupnju teSkoce ucenja, pa se razlikuju i prema specificnim sposobnostima te
stupnju i vrsti potrebne odgojno-obrazovne podrske. Osobe s autizmom mogu uditi i do
odredene mjere steci vjestine potrebne za svakodnevni Zivot, samo na drugaciji nacin i uz

kvalitetnu podrsku (4,5,6).

1.7. Posebne sposobnosti osoba autizmom

Kod osoba s autizmom ponekad mogu razviti talent u nekim podrucjima (glazbi,
slikarstvu, kiparstvu, matematici, sposobnost pam¢enja raznih podataka, odredivanje datuma,
reproduciranje rije¢i na nepoznatom jeziku, bez znanja znacenja rijeci 1 dr.). U literaturi su

poznati pod terminom idiot-savant ili autistic-savant osobe (7). Savant je rije¢ francuskog
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podrijetla, a oznacava ucenu osobu. Autist-savant je majstor u sitnicama, ali ne shvaca cjelinu,
ne moze generalizirati, stalno ponavlja jedno te isto jer drugih sadrzaja nema. U godinama u
kojima se mogu primijetiti posebni talentu su ve¢ u drugoj, najkasnije trecoj (7). Prije
dvadesetak godina, takve osobe su se smatrale pravim ¢udom, medutim sve su se vise takvi
slucajevi pojavljivali u literaturi. To omogucuje daljnje statistiCke obrade i pridonosi
istrazivanju te neuobiajene pojave koja je vazna i za proucavanje funkcije SZS-a. Americki
psihijatar Bernard Rimland (1978.) je jedan od najveéih istrazivaca posebnih sposobnosti.
Rimland je bio otac djeteta s autizmom koji je pokazao veliki dar za umjetnost i slikarstvo.
Prema njegovim istrazivanjima, incidencija posebnih sposobnosti iznosi 9,8% (5). Taj
podatak odnosi se samo na Kannerov tip autizma u kojemu se sposobnosti pojavljuju ¢esce.
Goddard (1974.) smatra da su posebne sposobnosti kod djece s autizmom genetski odredene i
da bi bili nadareni i da nemaju autizam. Nadarenost se moze primijetiti ve¢ u drugoj,
najkasnije u trecoj godini (7). Najce$¢i talent koji se javlja je pamcenje. Ono obuhvaca
auditivno i vizualno paméenje, ali i pamcenje koje sadrzava vise razli¢itih oznaka. Djecak
Russ mogao je cijelu stranicu teksta zapamtiti i ponoviti, pa ¢ak i na stranom jeziku. On se
tog teksta sjecao nakon godinu i pol bez ponavljanja (5). Medutim, imao je poteskoca sa
komunikacijom i nije smisleno mogao odgovoriti ni na jednostavna pitanja. Kim Peek, poznat
pod nazivom Raymond iz filma Kisni covjek, mogao je ponoviti cijelu knjigu nakon samo
jednog Citanja. Uz pamcenje, najcesce se javlja i talent za glazbom. Djevojcica Ilene je imala
savrSeno auditivno pamcenje. Mogla je ponoviti dugacke melodije nakon samo jednog
sluSanja. S tri je godine to reproducirala svirajuéi na glasoviru koji nikada nije ucila. Tim
Baley, poznati australijski pijanist je odli¢an pijanist o kojemu je njegova majka napisala
knjigu (5). Kod djece s autizmom, posebne sposobnosti su mnogobrojne. Neki ¢ak mogu
rastaviti i sloziti aparate poput radija i televizora, mogu zapamtiti sve ulice i orjentire na
nekom putu kojim produ samo jedanput. Pokazuju talente u podrucju Saha, plivanja, tr€anja ili
su vjesta s loptom(ali zbog nedostatka motivacije nisu u mogucnosti se natjecati). Dijete s 3
mjeseca je moglo plivati kao riba, a drugo jednogodisnje moglo je balansirati na ogradi
krevetica (5).

1.8. Terapijai rehabilitacija osoba s autizmom

Pojavom sve viSe opisanih slucajeva djece s autizmom kao 1 provodenje raznih studija
pridonijelo je velikom napretku u terapijskim postupcima. Terapija i rehabilitacija mora
polaziti od nacela individualnosti i ciljanosti, razli¢ita je od osobe do osobe i mora ukljucivati

razli¢ita podrucja (npr. poticanje komunikacije, socijalizacija, ponasanje za stolom,



sSmanjivanje samoozljedivanja) (5). Iako je doSlo do velikih pomaka u tretmanima, zbog
nedovoljno poznate etiologije, jo§ nema ucinkovitog tretmana autisticnog poremecaja. U
rehabilitaciji djece s autizmom mogu se koristiti psihoterapija, bihevioralna terapija, terapija
sredine, grupna terapija, te drugi tretmani i terapije npr. glazbena i likovna terapija, terapija

igrom ili kineziterapija. Rehabilitacija se sastoji od tri zahtjeva:

e kompleksnost (provodi se medicinska, socijalna, profesionalna rehabilitacija)
e Kkontinuiranost (mora postojati intenzivno razdoblje provodenja rehabilitacije)

e timski rad (suradnja stru¢njaka u rehabilitaciji djeteta) (2).

Individualna psihoterapija ima bitno mjestu u procesu rehabilitacije. Vazno je savjetovanje
autisticnih osoba i njihovih obitelji kako bi lakSe razumjeli tegobe (5). Najbitniju ulogu u
tijeku i prognozi igra §to raniji pocetak tretmana. Usprkos raznim terapijama, autisti¢ni
poremecaj se ne moze izlije¢iti. Velikim uspjehom treba smatrati ako dovede do znacajnog
poboljSanja. Nakon diferencijalne dijagnoze i1 uklju€ivanja okruzenja treba razviti terapijski
plan u kojem pojedini postupci imaju svoje mijesto (7). Cesto se radi 0 multidisciplinarnom

pristupu. Poticanje razvoja osoba s autizmom temelje se na nekoliko nacela:

e sveobuhvatna terapija i poticanje (usmjereno na razvoj, obitelj)
e pojedini simptomi, ciljno ponasanje (npr. samoozljedivanje)
e terapijski postupci i postupci poticanja (npr. bihevioralna terapija )

e ucinkovite komponente, npr. strukturirani pristup (5)

1.8.1. Programi rane intervencije

Prije svega vazno je pravilno postaviti dijagnozu. Nakon postavljene dijagnoze,
razgovorom s roditeljima odnosno za dijete vaznim osobama, objasniti prirodu poremecaja i
raspraviti o daljnjim postupcima i metodama koji ¢e biti primjenjivane. Nakon toga izraduje
se detaljan profil autisticnog djeteta. U to spada promatranje djeteta (ako je moguce snimati
videokamerom) u razliCitim situacijama, nalaz s objektivnim mjerama inteligencije,
ispitivanje osjetnih funkcija, neuroloski pregled, EEG i po potrebi daljnji laboratorijski nalazi
(5). Nakon utvrdenog profila djeteta, razvija se nacrt poticanja i terapije koji individualan za
svako dijete. Osim roditelja ili skrbnika u poticanje treba ukljuciti i druge ustanove i 0sobe
koje se bave djetetom (djeciji vrtici, skole). U planiranje terapije i poticaja treba se napraviti i

vremenski plan i biti oprezan s prognozom (7). Rano uvedeno i kompetentno provedeno



poticanje moze rezultirati vrlo dobrim prognozama S§to se tiCe govorne komunikacije i

ponasanja.

1.8.2. Tretmani u osoba s autizmom

Pod terminom tretmani spadaju odgojno-obrazovni procesi koji imaju terapijski ucinak,
odnosno koji umanjuju i/ili uklanjaju simptomi koji su nepozeljni i oblici ponasanja te
poboljsavaju socijalne vjestine. Postoje dva pristupa koji utjecu na izbor tretmana:
psihodinamski 1 organski pristup (8).
Psihodinamski pristup koristi metode kojima se nastojalo "vratiti" dijete na razinu za koju se
pretpostavlja da je na njoj stalo u svojem razvoju. Ove metode bile su popularne u Sezdesetim
i sedamdesetim godinama proslog stoljeca, medutim nisu davale zadovoljavajuée rezultate
(4).
Organski pristup oslanja se na ponasanje i edukaciju, odnosno sadrzi dva podpristupa:
bihevioralni i edukativni. Bihevioralno pristup Zeli zadrzati dobre oblike ponasanja, a ukloniti
nepozeljne oblike. Ovaj pristup Zeli promijeniti ponasanje. Mana ovog pristupa je nedostatak
motivacije djece s autizmom. Edukativni pristup polazi od Sest osnovnih nacela:

e povecanje razine socijalnih kompetencija (govor, motorika, spoznajne Sposobnosti

itd.)

¢ savladanje teskoca vezanih uz simptome autizma

e smanjenje ili uklanjanje problema ponasanja

e individualni prostup

e poticanje integracije 1 inkluzije na svim podru¢jima

e pomo¢ u zadovoljenju osnovnih ljudskih potreba te prihvacanje i uvazavanje osobnosti

osobe (8).

Program tretmana i edukacije djece s autizmom 1 sliénim komunikacijskim poremecajima
(engl. Tretment and Education of Autistic and Related Communication Handicapped
Children-TEACCH) je jedan od najznacajnih i formalno priznatih programa. Njegov cilj je
razvijanje imitacije, percepcije, motorike, senzoricke integracije, komunikacije, govora,
socijalizacije, samostalnosti, drustvene sposobnosti i ponasanja, usvajanje $kolskih znanja i
vjestina te poboljsanje ucenja (8). Karakteristika ovog tretmana je udruzivanje vise sluzbi koje
se bave tim poremecajem i njegovim obiteljima od utvrdivanja dijagnoze do odrasle dobi.
Zbog otezane verbalne komunikacije i nerazumijevanja jezika, koristi se alat potpomognute
komunikacije. On se zove sistem komuniciranja zamjenom slika (engl. The Picture

Exchange Communication System- PECS) i to je dopunska metoda koja se koristi za
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usvajanje jednostavne i osobama s autizmom prihvatljive komunikacije (8). Koriste se geste,
znakovi, slike i simboli uz verbalizaciju. PECS omogucéuje ljudima s malom ili nikakvom
komunikacijskom sposobnos¢u komunicirati pomocu slika. Osobe koje koriste PECS,
pokusavaju pristupiti drugoj osobi dajuc¢i im sliku Zeljene stvari u zamjenu za tu stvar. Na taj
naéin osoba moze pokrenuti komunikaciju. Krajnji ishod ove metode nije upotreba slika nego
zapocinjanje i1 odvijane komunikacijske interakcije u odredenim situacijama. Na taj nacin se
nastoji motivirati za komunikaciju.

Iako je glavno nacelo tretmana individualnost, odredeni tretmani naglasavaju vaznosti uloge
grupe. To bi se odnosilo na obrazovanje djece s autizmom zajedno s djecom bez autisticnog
poremecaja. Jedna od metoda koja to posebno naglasava je metoda Dnevne Zivotne terapije
(engl. Daily Life Therapy) (8). Djeca bez autisti¢cnog poremecaja mogu jako dobro posluziti
djeci s autizmom kao model pravilnog ponasanja. S usvojeno$¢u ponasanja grupe dijete s
autizmom razvija vlastiti nacin svakodnevnog funkcioniranja.

Stereotipno drzanje tijela moze uzrokovati promjene i deformitete na lokomotornom sustavu.
Zato je bitno ukljuciti u proces rehabilitacije fizioterapeuta. Primjena kineziterapije je od
velikog korisnog znacaja. U nju spada skupina tjelesnih vjezbi i kretanja radi aktiviranja
osobe. Kao i za djecu bez poremecaja, tjelesna aktivnost ima vrlo pozitivan utjecaj na djecu s
autizmom. Mogu smanjiti i dovesti do minimuma neke nepozeljne simptome poput agresije,
hiperaktivnosti i stereotipije (6). Pri planiranju izvodenja kineziterapije nuzno je napraviti
individualni program za svako dijete, koji ¢e ukljucivati i njegovo zdravstveno stanje,
funkcionalne sposobnosti kardiovaskularnog i1 respiratornog sistema, motoricke sposobnosti,
stupanj teSko¢a u razvoju kognitivnih sposobnosti kao 1 stupanj teSko¢a u razvoju

komunikacijskih i socijalizacijskih sposobnosti.

1.8.3. Psihofarmakoterapija autisti¢nog poremecaja

Uz razne vrste psihoterapije i drugih oblika tretmana, koriste se i psihofarmaci. Potrebno
je definirati uzorak (poremecaj, QI, dob, spol, obiteljski hereditet). Psihofarmakoterapija, iako
je korisna, jo$ je u zacetku. Svim studijama o primjeni psihofarmaka kod djece s autizmom
otezava Cinjenica da je uzrok nepoznat. Vecina lijekova daje se u svrhu otklanjanja i
ublazavanja simptoma kao Sto su agresivnost i hiperaktivnost, a ne kako bi se utjecali na
uzroke autisticnog poremecaja. Smirivanje psihomotorne ekscitacije, hiperaktivnosti,
agresivnosti, agresije i autoagresije te poboljSanje pozornosti jesu jedni od glavnih ciljeva

primjene ovakve medikamentne terapije. Jedna od vrsta psihofarmaka su antipsihotici (9).
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Antipsihotici su najveca i najviSe primjenjivana skupina lijekova u djece s autizom (7). lzbor
antipsihotika ovisi o simptomima i njihovoj intenzivnosti. Jak nemir, agresija i nizak 1Q
zahtjevaju jace antipsihotike. Prije pedesetak godina otkriveni su klasi¢ni antipsihotici koji su
prvenstveno sluzili za ublazavanje simptoma. Oni odlaze u povijest i koriste se sve vise
atipi¢ni antipsihotici zbog davanja boljih rezultata. Najée$¢e primjenjivani klasi¢ni
antipsihotici pripadaju skupini fenotijazina: klorpormazin (Largacit), levopromazin
(Nozinan), promazin (Prazine), periciazin (Neuleptil), fluenazin (Moditen), tioproperazin
(Majeptil) te skupina bitrofenona: haloperidol (Haldol) (9). Danas se pridodaje veca vaznost
atipi¢énim antipsihoticima, tj. antipsihotici nove generacije. Tim antipsihoticima daje se
prednost upravo zbog toga $to imaju mali rizik od pojave brojnih ranih i kasnijih nuspojava
(10). Uz to S§to su vrlo ucinkoviti kod simptoma kao Sto su agresivnost, autoagresija,
hiperaktivnost, mogu bit korisni i kod tzv. negativnih simptoma (npr. nesocijalizirano
ponasSanje 1 zatvaranje). Neki od predstavnika atipi¢nih antipsihotika su risperidon, olanzapin,
kvetiapin, ziprasidon, aripiprazol (9). Opce pravilo primjene psihofarmaka jest da se na
pocetku medikamentne terapije daje samo jedan lijek u dozi koja se postepeno povecava do
optimalne, a zaustavlja se na dozi koja daje ocekivane terapijske rezultate (4). Kod
nepozeljnih rezultata, moguca je kombinacija dvaju ili vise lijekova, iako je to nepozeljno i
treba se izbjegavati. Kada se daje viSe antipsihotika, potrebno je voditi brigu o tome da se ne
daju antispihotici jakih doza u medusobnoj kombinaciji, ili u kombinaciji sa sedativima.
Takva kombinacija moze uzrokovati sedaciju i smanjenu kognitivnu funkciju. Ako se jos i
kroz duzi period primjenjuju veée doze, moze do¢i do smanjene ucinkovitosti lijeka i
negativnih djelovanja (9). Osim §to psihofarmaci doprinose ublazavanju odredenih simptoma,
pomazu kod duZeg drzanja pozornosti. To omogucuje bolje provodenje edukacije 1

psihoterapije.

1.9. Zdravstvena njega osoba s autizmom

"Zdravstvena njega osoba s autizmom temelji se na holistickom pristupu u zadovoljavanju
osnovnih ljudskih potreba, uvazavanju osobnosti svakog pojedinca, kvalitetnoj i uc¢inkovitoj
komunikaciji, bezuvjetnom prihvacanju, postovanju i povjerenju." (8). Navedena recenica
kaze da pristup treba biti individualiziran. U skladu s tim pristupom, terapija i rehabilitacija
(npr. psihoterapija i psihofarmaci) treba imati takav pristup. Pa tako i planiranje plana
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zdravstvene njege odnosno sestrinskih intervencija. Za uspjes$nu evaluaciju plana zdravstvene

njege potrebno je prije svega dobro prikupiti podatke i utvrditi potrebe djeteta i obitelji.

1.9.1. Procjena

Dobra procjena omoguéuje medicinskoj sestri da svoje intervencije planira, evaluira
uCinjeno i ponovno planira nove intervencije. Preduvjet za visok stupanj kvalitetne
komunikacije je dobro ovladavanje metodama i postupcima. Da bi procjena bila potpuna,
osim osnovnih obrazaca koje medicinska sestra primjenjuje u svojoj praksi, moguce se sluziti
I drugim obrascima, upitnicima i skalama (8). Probirni testovi koji se koriste u tu svrhu,
zahtjevni su i potreban je multidisciplinaran pristup. Radi povecanja kvalitete njege, koriste se

psihometrijski instrumenti za procjenu autizma:

e dijagnosticka kontrolna lista za djecu poremecena ponaSanja

e ljestvica za procjenu autizma

e dijagnosticki intervju za autizam

e sustav za ocjenu ponaSanja

e instrument za procjenu ponaSanja djece s autizmom i atipicne djece

e lista za procjenu ponasanja djece s autizmom

e kontrolna lista za opis autizma tzv. Creakova nine-point skala za autizam

e druge ljestvice i upitnici (8).

Cesto se medicinska sestra susreée s oblicama koji nemaju jasnu klini¢ku sliku ili su prekasno
otkriveni. Roditelji Cesto traze pomo¢ od medicinske sestre ukazujuéi na svojevrsno
ponasanje svoje djece. Stoga je bitno da medicinska sestra pravovremeno prepozna
odstupanja u djetetovu ponaSanju, usmjeri roditelje, bude potpora roditeljima i obitelji kod
jasnih dijagnoza i prikladno postupa takvim osobama. Glavna uloga medicinske sestre je
zadovoljenje osnovnih ljudskih potreba, pa tako i potreba osoba s autizmom koje imaju svoje
karakteristike. Prepoznavanje definiraju¢ih obiljezja koji ukazuju na problem u
zadovoljavanju osnovnih ljudskih potreba i ponaSanje specifi¢no za autizam od iznimnog je

Znacenja u procjeni ovih osoba. Najcesce poteskoce se javljaju kod:

e hranjenja
e oblacenja
e 0sobne higijene

e eliminacije
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e spavanja

e komunikacije (8).

1.9.2. Provodenje zdravstvene njege osoba s autizmom

Nakon procjene, na temelju dobivenih podataka definiraju se sestrinski i sestrinsko
medicinski problemi i ciljevi. Sestrinske intervencije se usmjeravaju na poticanje normalnog
razvoja, samostalnosti i socijalizacije, uz slabljenje negativnih oblika ponasanja (npr. agresija,
stereotipija). Od bitne je vaznosti da intervencije budu individualizirane. Medicinska sestra
treba uzeti u obzir dob osobe, ravnotezu individualnosti osoba, obiteljske prioritete i
raspolozive resurse (8). Rad s autistichom osobama i njihovim obiteljima zahtjeva puno
tolerancije i cjelovit pristup. Intervencije se trebaju planirati u suradnji s roditeljima i obitelji.
Da bi se intervencije uspjesno izvrSile medicinska sestra mora biti iskusna i dobro
pripremljena. Zbog svoje nemoguénosti reagiranja takvih osoba na pravi nacin, za izvodenje
svih intervencija potrebna je empatija i strpljenje medicinske sestre. Svaku aktivnost potrebno
je planirati u skladu s nacelom individualnosti. Djeca s autizmom ne vole promjene
svakodnevnih rituala, stoga hospitalizacija moze razlicito utjecati na dijete. Tijekom boravka
u bolnici, potrebno je ukloniti nepotrebne predmete, a predmeti koji su ostavljeni mora se
dopustiti djetetu da ih dodirne i upozna (3). Prepreka koja otezava provodenje intervencija jest
otezano zadrzavanje djetetove paznje. Potrebno je uspostaviti i prilagoditi komunikacijske
naCine koriste¢i kontakt pogledom, koriStenje gesti, znakova 1 slika. Kod izbjegavanja
kontakta o€ima, potrebno je zapoceti nesto Sto dijete interesira ili zeli raditi 1 to imenovati
kako bi se prosirili interesi. Svaki postupak je potrebno obavljati koriste¢i $to jednostavnije
izraze i pomoci si slikama. Ako se uspostavi dobra komunikacije, manja je vjerojatnost pojave
stereotipije. Medutim, ukoliko i dode do stereotipije ne treba ju braniti. Ta karakteristika
predstavlja odraz frustracija i pruza ugodu te je to svojevrstan obrambeni mehanizam od takve
aktivnosti (8). Medicinska sestra koja se susrece s autisticnim pacijentima u bolnici ima veliki
izazov kada je potrebno provesti odredene medicinske postupke. Kao $to je npr. priprema
djeteta za UZV. Zato se osobe s autizmom za taj postupak priprema tako da se vizualno
pokazuje svaki objekt koji ¢e se upotrijebiti tijekom pretrage, u ovom slucaju bi to bila sonda
1 gel. PreviSe pokreta medicinskih sestara i drugih zdravstvenih djelatnika, trebalo bi smanjiti
ili u potpunosti izbjegavati ovisno o okolnostima (3,8). Prilikom planiranja i provodenja gore
navedenih sestrinskih intervencija, aktivno treba ukljuéiti roditelje i obitelj. Upravo su oni ti
koji najbolje poznaju svojeg ukuéana te mogu medicinskoj sestri vrlo dati korisne informacije.

Cesto se obitelj susreée s velikom koli¢inom stresa. Stoga je vazno da medicinska sestra
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uspostavi dobru komunikaciju s njima kako bi im pomogla smanjiti zabrinutost. Duznost
medicinske sestre je pruziti sve potrebne informacije o autizmu, njegovim znacajkama,
metodama 1 postupcima. Tu jo§ spada i edukacija roditelja o usvajanju odredenih
komunikacijskih vjestina. Medicinska sestra treba poticati obitelj na aktivno sudjelovanje jer
oni provode najvise vremena sa njim i provode jako puno vremena kod kuce na rad sa svojim
djetetom. Razvijanje odnosa povjerenja s roditeljima, jacanje samopouzdanja i razvoj

samopostovanja u roditelja od iznimnog je znacaja.

1.10. Podrska roditeljima djece s autizmom

Jedan od simptoma autizma je snazno odbijanje 1 neprihvadanje promjena u
svakodnevnim ritualima. Stoga je neupitna uloga roditelja djeteta s autizmom. Upravo su oni
njegova stabilnost i potpuno su ovisni 0 njima. Oni prolaze sa njim sva njegova Zivotna
razdoblja i suoCeni su svakodnevno sa svim situacijama. 1979. godine osnovana je Uduga
roditelja djece s autizmom. Do pojave udruge, djeca su bila otpustana iz odgojno-obrazovnih
ustanova te bili usmjereni u psihijatrijske ustanove. Na inzistiranje roditelja 1981. godine
osnovan je Odjel za autizam u Zagreb, koji nedugo nakon toga prerasta u Centar za autizam
(8). U npsihijatrijskoj bolnici Jankomir osniva se Odjel za autizam gdje se provodila
dijagnostika 1 op¢i zdravstveni tretman djece 1 mladih s poremecajem u ponaSanju. Taj se
odjel 1994. ukida, a Centar za autizam je pripao sustavu odgoja i obrazovanja (5). Roditelji i
obitelj primorani su na provodenje dosta vremena u razli¢itim ambulantama i bolnicama u
kojima vode bezbrojne razgovore s razli¢itim stru¢njacima. Tako da ve¢ do Skolskog uzrasta
svojeg djeteta s autizmom oni u ambulantama, savjetovali§tima, centrima za rehabilitaciju i
drugim sluzbama podrske provedu viSe vremena nego drugi roditelji djece bez teSkoca u
razvoju u cijelom svojem roditeljskom "stazu" (5). Zbog velike brige za dijete te
nemogucnosti da se ono primjeren0 ponasa na odredenim mjestima i sredinama, roditelji se
izoliraju od svojih prijatelja i drustva. Upravo zato, autizam se smatra jednim od najtezih
hendikepa, jer uzro¢no posljedicno dolazi do drustveno socijalnih problema cijele obitelji (8).
Roditelji su kljucan faktor jer mnogo toga mogu reci struénjacima. Profesionalci od roditelja
mogu nauciti mnogo o jedinstvenim potrebama svakog djeteta, ali 1 ste€i Sire razumijevanje o
iskustvu zivljenja s autizmom. Slusajuci roditelje i poznavajuci njihovu percepciju djeteta,
takoder mogu odrediti i prilagoditi odgovaraju¢e i ucinkovite pristupe u komunikaciji (5).
Obitelj i roditelji djeteta se moraju suociti sa dijagnozom $to nikako nije lako za njih. Nije

rijetkost da roditelji krive sebe da su oni negdje pogrijesili. SuoCavanje s dijagnozom
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roditeljima je presudan trenutak, to im mijenja Zivot i pred njih postavlja nuznosti
prilagodavanja, uskladivanja, preusmjeravanja i preispitivanja. Stoga je bitno roditeljima dati
$to prije jasnu dijagnozu i upoznati ih sa autistiénim poremeéajem. Cesto se preporuca
roditeljima razgovor sa psihoterapeutima i drugim stru¢njacima koji bi mogli pomo¢i obitelj
da se nosi sa odredenim emocijama. Odgoj djeteta s autizmom roditeljima je jedan od najtezih
zadataka, a otezavaju ga i eventualni problemi: bracni, s bra¢om i sestrama, na poslu i drugi
zivotni problemi. Mnogobrojna su istrazivanja pokazala da roditelji djeteta s autizmom
hendikep svojeg djeteta dozivljavaju stresnije negoli roditelji djece s nekim  drugim

hendikepom, upravo zbog specificnosti poremecaja (4).

1.11. Uloga medicinske sestre u edukaciji roditelja o odgoju djeteta s

autizmom

Poremecaj autisti¢nog spektra je cjelozivotno stanje koje trenutno ima nejasnu etiologiju i
nema poznati lijek. Stoga roditelji djece s autisticnom poremeéajem reagiraju Sokom i
zbunjeno$éu kada Cuju postavljenu dijagnozu. Obi¢no postavljaju mnoga pitanja 0 samom
autizmu i mnogo toga moraju naucili kako se nositi s poremecéajem da bi stvorili smislen Zivot
za svoju djecu i sebe. Pomoc¢ obiteljima da razumiju znacajke autizma i dijagnosticki proces je
klju¢an faktor da bi se pruzila adekvatna podrSka roditeljima i pridonijelo lakSem prihvacanju
dijagnoze. Medicinske sestre takoder mogu pomoci roditeljima da produ kroz proces
zalovanja 1 prilagodbe nakon dijagnoze. Osim $§to medicinska sestra procjenjuje dijete,
takoder treba procjeniti 1 samu obitelj. Treba biti upoznata sa fazama Zalovanja i na vrijeme
prepoznati odstupanja od normalnog procesa prihvacanja. Razlikujemo pet faza u prihvac¢anju
dijagnoze: odbijanje, ljutnju, pregovaranje, depresiju i prihvacanje (7). lako svaki roditel]
reagira na drugaciji nacin, $to ovisi 0 mnogim faktorima, put kojim prolaze u osnovi je sli¢an.
Vazno je da medicinska sestra poti¢e roditelje da verbaliziraju svoje emocije i strahove. Ako
je potrebno, medicinska sestra moze preporuciti razgovor sa psihologom. Proces prihvacanja
dijagnoze nije lagano za roditelje 1 iziskuje vremena. Roditelji mogu pro¢i sve faze Zaljenja i
biti ponovno ispunjene i snazne, Stabilne osobe koje moraju imati vremena za sebe i svoje
potrebe kako bi mogli normalno Zzivjeti. Kako dijagnoza postaje stvarna, mnoga pitanja o
lijekovima i drugim tretmanima roditelji Cesto postavljaju upravo medicinskim sestrama. Zato
ona treba biti na raspolaganju roditeljima i na¢i vremena da odgovori na sva njihova pitanja

jasno. Da bi se postigli napredci i pomaci autisticnog djeteta, potrebno je odrzavanje navika
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steCenih u ustanovama i u vlastitom domu. To iziskuje puno vremena, strpljenja i truda
roditelja kod kucée. Za aktivno sudjelovanje u rehabilitacijskom procesu i terapiji, roditelji
moraju zrtvovati cijelo svoje slobodno vrijeme. Svim postupcima koji se izvode kod djeteta,
treba educirati roditelje kako bi mogli Sto kvalitetnije to primjenjivati u vlastitom domu.
Medicinska sestra treba dati $to jasnije upute, ako je potrebno roditeljima dati i napisane
upute.

Na uspjeh rehabilitacije takoder utjeCe odnos partnera i drugih ¢lanova obitelji. Medusobno
nerazumjevanje 1 neslaganje moze uzrokovati nezeljene simptome kod djeteta. Ono Sto
roditeljima jo§ moze pomoci jest price i iskustva drugih roditelja. Zato medicinska sestra treba
roditelje usmjeriti ka raznim udrugama i centrima za autizam. Potrebno je poticati da se §to
aktivnije ukljuCe u program osvjestavanja okoline o djeci s autizmom i kako se ponasati

prema njima te u promicanje njihovih prava te toleranciju i prihvacanje drustva.
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2. CILJ RADA

Ciljevi ovog istrazivanja su:

1. Istraziti sa kojim problemima se najcesce susreéu roditelji djece s autizmom
2. Utvrditi vaznost roditelja u odgoju autisti¢nog djeteta

3. Istraziti utjecaj autizma na roditelje i obitelj

4. Ispitati oblike pomoci roditeljima autisti¢ne djece
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3. METODE I ISPITANICI

Za istrazivanje je koriSten anketni upitnik. Mjesto provodenja istrazivanja je Udruga
za autizam Zagreb. U istrazivanju je sudjelovalo 23 roditelja djece s autizmom na podrucju
zupanije Grada Zagreba. Upitnik se sastojao od 24 pitanja od kojih se pocetni dio odnosio na
opce podatke 0 roditeljima poput dobi i spola, braénom statusu i njihovoj stru¢noj spremi.
Zatim se trebalo odgovoriti na op¢e podatke o djetetu poput dobi i spola, kao i broj djece s
autizmom u obitelji. Postavljena su pitanja o godinama pojave prvih simptoma i par pitanja o
dobi kada su dobili dijagnozu i osjecajima s kojima su se tada susreli. Takoder su postavljena
pitanja vezana uz psiholosku pomoc¢ i nadinu kako su se educirali o autizmu. Ispitala se
ukljucenost u druge ustanove kao i da li je dobivena pomo¢ asistenta. Jedno od pitanja bilo je
kako oni uskladuju obiteljske obveze i obveze na poslu sa brigom i obavezama oko djeteta s
autizmom. Neka pitanja su se odnosila na mogucnosti i prilike sudjelovanja u drustvenim
dogadanjima te njihovo misljenje jesu li prihvaéeni u drustvu. Trazilo se od roditelja da
ocjene koliko vremena dnevno mogu posvetiti sebi i kolika je njihova angaziranost oko
podizanja svijesti 0 autizmu. Na kraju je postavljeno pitanje otvorenog tipa gdje su roditelji
mogli napisati kakvu vrstu pomo¢i i od koga bi dobro dosla da im olakSa odgoj djeteta.
Istrazivanje je provedeno tijekom mjeseca rujna i listopada 2017. godine. Rezultati su
obradeni deskriptivnom statistikom uz pomo¢ programa Microsoft Office Word 2010 i

Microsoft Office Excel 2010.
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4. REZULTATI

4.1. Dob roditelja

Dobna skupina koja prevladava je od 30 do 45 godina odnosno 78,3% (18 ispitanika).
U istrazivanju je sudjelovalo 4 roditelja koji su bili mladi od 30 godina (17,4%). Jedan
ispitanik (4,3%) pripada dobnoj skupini od 40 do 60 godina dok starijih od 60 godina nije
bilo. Ovi podaci prikazani su graficki na grafikonu 1.

0%

<30
W 30-45
m 40-60
m>60

Grafikon 1. Raspodjela ispitanika prema dobi

4.2. Spol roditelja

Od ukupno 23 ispitanika bilo je 17 (74%) osoba zenskog spola i 6 (26%) osoba
muskog spola (grafikon 2.)

M

Grafikon 2. Raspodjela ispitanika prema spolu
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4.3. Bracni status roditelja
Na pitanje o bra¢nom statusu, 17 roditelja je odgovorilo da Zive u braku (74%). Njih 6

se izjasnilo da su samohrani roditelji (26%) (grafikon 3.).
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Samohrani roditel] U braku/izvanbraéna zajednica

Grafikon 3. Raspodjela ispitanika prema bra¢nom statusu

4.4. Strucna sprema roditelja
Na grafikonu 4. prikazani su odgovori roditelja na pitanje o njihovoj stru¢noj spremi.
Osnovnu skolu je zavrsSio 1 ispitanik (4%) dok njih 12 (52%) ima srednju stru¢nu spremu.

Visu stru¢nu spremu ima njih 4 ( 18%) 1 visoku stru¢nu spremu 6 ispitanika (26%).
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Grafikon 4. Raspodjela ispitanika prema stru¢noj spremi
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4.5. Broj djece u obitelji
Grafikon 5. prikazuje raspodjelu broja djece u obitelji. 11 roditelja ili 48% ima jedno
dijete. Dvoje djece u obitelji ima 7 ispitanika (30%) , a troje njih 5 ( 21,7%). Niti jedan

ispitanik nema vise od troje djece.

m1l
2
m3

| >3

Grafikon 5. Raspodjela broja djece u obitelji

4.6. Broj djece s autisticnim poremecajem

Osim broja djece u obitelji ispitivalo se koliko od njih ima autisti¢ni poremecaj. 96%
ima jedno dijete s autisticnim poremecajem te 1 ispitanik ima dvoje djece s autisti¢nim
poremecajem ( 4%). Troje i viSe od troje djece s autisticnim poremecajem nije naveo nitko.

Ovi podaci prikazani su grafic¢ki na grafikonu 6.

>3
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Grafikon 6. Prikaz broja djece s autizmom u obitelji
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4.7. Dob djeteta s autizmom i pojava prvih simptoma

Dobna skupina djece s autizmom koja prevladava je dobna skupina od 3 do 6 godina
sa 52,2% ili 12 djece. Manje od 3 godine ima 26,1% (6 djece) 7 do 10 godina ima 13% (3
djece). Starijih od 10 godina je 2 (8,7%). Navedeni podaci prikazani na grafikonu 7.

m<3g
 3-6g

m7-10g
m>10g

Grafikon 7. Raspodjela djece po dobnim skupinama

Roditelje se zamolilo da navedu u kojoj djetetovoj dobi su poceli sumnjati da nesto
nije u redu i krenuli na pretrage. Dobnu skupinu od 1. do 3. godine roditelji su najcesce naveli
i to njih 17 odnosno (74%). Prije prve godine djetetova Zivota, njih 4 (17%) je primjetilo prve
znakove. Iznad tre¢e godine navelo kao dobnu skupinu navelo je 2 roditelja (9%). Rezultati su

prikazani na grafikonu 8.

<1g 1-3g >3g

8. Raspodjela pojave prvih simptoma po dobnim skupinama
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4.8 Potvrdna dijagnoza

Dobnu skupinu manju od godinu dana djeteta nije nitko naveo kao razdoblje u kojem
su dobili potvrdnu dijagnozu. 15 ispitanika (68,2%) navelo je dobnu skupinu od 1 do 3 godine
a vise od 3 godine navelo je 7 roditelja (31.8%).
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Grafikon 9. Dobna skupina u kojoj je potvrdena dijagnoza

Uz dobnu skupinu u kojoj je potvrdena dijagnoza, roditelji su navodili emocije s kojim

su se susreli u tom trenutku. Neke od najc¢es¢ih emocija prikazane su na grafikonu 10.

Neodredeno h
Smireno .

Kao da mi se cijeli svijet sruSio

Grafikon 10. Graficki prikaz najéeséih osjecaja
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Najcesce se javljaju osjecaji zalosti i utucenosti i to kod 11 ispitanika(44%). Zatim su
roditelji izjavili, i to njih 6 (24%) da su se osjecali kao da im se cijeli svijet srusio. Njih 7

(28%) su se u tom trenutku osjecali neodredeno dok 1 (4%) ispitanik navodi smirenost.

Od ukupno 23 roditelja, svih 23 roditelja je izjavilo kako bi im dobro dosla psiholoska
pomo¢ (grafikon 11.). Njih 6 ili 26 % je dobilo psiholosku pomo¢ dok ih ostalih 17 ili 74%
nije dobilo nikakav oblik psiholoske pomoc¢i (grafikon 12.)

H DA
B NE

Grafikon 11. Potreba roditelja psiholoske pomoci

H DA
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Grafikon 12. Ucestalost osiguravanja psiholoSke pomo¢i roditelja djeteta s autizmom
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Roditelji su takoder bili ispitani o tome da li su uz dijagnozu dobili uputstva kome se
mogu obratiti. Njih 8 (36 %) dalo je potvrdan odgovor, a njih 14 (64%) negativan odgovor
(grafikon 13.).
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M NE

Grafikon 13. Raspodjela ispitanika s obzirom na dobivena uputstva kome se obratiti

4.9. Edukacija i potpora okoline

Grafikon 14. prikazuje rezultate dobivene iz pitanja o tome na koji nacin su se roditelji
educirali o autizmu. Ponudeni odgovori su zdravstveni radnici (lijecnici/medicinske sestre)
koje je izabralo kao odgovor njih 9 (40%), osobno uz pomo¢ razne literature i interneta
izabralo je njih 15 (65%), od roditelja druge djece s autizmom odabralo je njih 6 (26%) te kao

izvor informacija njih 8 (35%) izabralo je udruge djece s autizmom.

Udruge djece s autizmom

Roditelji druge djece sa autizmmom

Osobno (literatura, internet)

Zdravstveni radnici( lijeénik/sestra)

S 7

0 5 10 15

Grafikon 14. Raspodjela podataka prema edukaciji roditelja o autizmu
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Na upit roditelja o tome gdje su i1 od koga dobili najviSe informacija, roditelji su dali
sljede¢e odgovore. Roditelji su prvenstveno dobili najvise podrSske u udrugama djece s
autizmom 1 to njih 14 ili 61%. Roditelji druge djece s autizmom kao izvor informacija
odabralo je 13 ispitanika (56%). 6 ispitanika smatra zdravstvene djelatnike kao osobe od kojih
su dobili najviSe informacija i podrske, dok se 1 roditelj (4%) izjasnio da je osobno (literatura,
internet) najviSe prikupio informacija o tome kako raditi s djetetom. Navedeni podaci
prikazani su na grafikonu 15.

B Zdravstveni radnici(
lije¢nik/sestra)

W Osobno (literatura,
internet)

® Roditelji druge djece sa
autizmom

m Udruge djece s autizmom

Grafikon 15. Mjesta i osobe od kojih su roditelji dobili informacije i podrsku

Vrti¢ pohada 13 djece (56%), $kolu i centar za autizam 3 djece (13%). Clan udruge je
2 djece (9%). 4 djece (17%) nije ukljuceno nigdje ( grafikon 16).
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Nigdje vrti¢ Skola Centar za Udruga za
autizam autizam

Grafikon 16. Raspodjela podataka prema ustanovama u kojima je dijete ukljuceno
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Za djecu koja su uklju¢ena u neke odgojno-obrazovne sustave, ispitivalo se da li je
dijete dobilo asistenta ili pomagaca te ako ga imaju, tko im je omogucio to. Sa da je
odgovorilo 9 roditelja (45%), dok je sa ne odgovorilo njih 11 (55%). Podaci su graficki
prikazani na grafikonu 17. Na pitanje tko im je to omogucio roditelji su davali razlicite

odgovore poput: vrti¢a, gradskog ureda, skole te Centar za autizam (grafikon 18.)
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Grafikon 17. Asistent u odgojno-obrazovnom sustavu

Grafikon 18. Raspodjela rezultata prema ustanovama koje su omogucile asistenta

Postavljena su i pitanja kako bi se istrazila prihvacenost autizma od strane okoline i
drustva. Ispitana je mogucnost sudjelovanja djeteta s autizmom u drustvenim dogadanjima,

sportskim i izvannastavnim aktivnostima. 12 roditelja (53%) je izjavilo da je njihovo dijete
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imalo tu moguénost, dok 11 roditelja (47%) djeteta s autizmom nije imalo tu mogucnost.

Navedeni podaci graficki su prikazani na grafikonu 19.
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Grafikon 19. Mogu¢nost sudjelovanja u drustvenim,sportskim i dr. aktivnostima

Grafikon 20. prikazuje misljenje roditelja o prihvaéenosti njihovog djeteta u sredini u
kojoj zive, Skolama i vrti¢ima. Od ukupno 23 ispitanika, 20 roditelja (87%) smatra da je

njihovo njihovo djete prihvaceno, medutim njih 3 (13%) ne smatra tako.

N DA
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Grafikon 20. Prihvacéenost djeteta u svojoj okolini

Na grafikonu 21. prikazano je misljenje roditelja da li Republika Hrvatska ima

dovoljno organiziranu stru¢nu potporu za djecu s autizmom. Od 23, 22 roditelja (96%) smatra
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da Republika Hrvatska nema dovoljno organiziranu struénu pomo¢. 1 roditelj (4%) smatra da

ipak ima.
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Grafikon 21. Misljenje roditelja o dovoljno dobro organiziranoj pomoci za autizam

4. 10. Utjecaj autizma na roditelje

Zadnja skupina pitanja odnosila se na same roditelje. Kra¢im odgovorom roditelji su
odgovarali kako uskladuju obiteljske obveze i obveze na poslu sa brigom i obavezama oko
djeteta s autizmom. Jedan od ¢e$¢ih odgovora bio je da su morali dati otkaz na poslu ili da ne
rade uopée. Oni koji ne rade navode da se nekako snalaze. Neki roditelji navode kako nemaju
puno slobodnog vremena i da se snalaze teSko. Spominje se pomoc¢ rodbine kod ¢uvanja
djeteta. Jedan od roditelja navodi kako se jako teSko nosi sa uskladivanjem i da osje¢a umor,
iscrpljenost, napor $to uzrokuje manjak volje za obavljanje drugih svakodnevnih obaveza.
Neki od roditelja koriste pomo¢, pa privatno placaju rad s djetetom. Statisticki podaci vidljivi
su na grafikonu 22.
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Grafikon 22. Uskladivanje obiteljskih obveza i obveza na poslu uz dijete s autizmom
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Iz grafikona 23. mozemo vidjeti koliko vremena roditelji mogu posvetiti sebi. Od
ukupno 23 roditelja, 8 roditelja (35%) navodi da nemaju nikako slobodnog vremena, 10
roditelja (43%) imaju vrlo malo, a dovoljno vremena njih 5 (22%).

| Nista
m Vrlo malo

® Dovoljno

Grafikon 23. Vrijeme koje roditelji imaju za sebe

Roditelji su takoder mogli ocjeniti njihovu angaziranost u drustvu i oko pomo¢i
drugima na podizanju svijesti o autizmu. 4 ispitanika (18%) smatra da nije nimalo angazirana,
9 ispitanika (41%) smatra da je vrlo malo i 9 roditelja (41%) smatra da je dovoljno

angazirana. Ovi podaci prikazani su na grafikonu 24.
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Grafikon 24. Angaziranost roditelja na podizanju svijesti
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Na zadnje pitanje roditelji su dobili moguénost napisati koja vrsta pomoc¢i i od koga bi

im dobro dosla da olaksa odgoj njihovog djeteta dobiveni su slijede¢i odgovori:

e Asistent u vrti¢ima i Skolama

e Radni terapeut

e Besplatna terapija: radni terapeut, logoped

e Duzi boravak u centru: logoped,drugi oblici rehabilitacije

e Pomoc¢ doktora opce prakse

e Netko tko bi dolazio na par sati u njihov dom (studentica ili asistent ili radni
terapeut)

e Savjetovanje i terapije u sustavu zdravstva s kvalificiranim stru¢njacima

e Terapije u sustavu zdravstva

e Besplatna terapija

e Doktori koji su kompetentniji

U postotcima rezultati su prikazani u grafikonu 25.
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Grafikon 25. Pomo¢ koja bi najviSe pomogla roditeljima
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5. RASPRAVA

Istrazivanje je provedeno uz pomo¢ Udruge za autizam Zagreb na podru¢ju zupanije
Grada Zagreba 2017. godine. Sudjelovalo je 23 roditelja djece s autisti¢cnim poremecajem. Od
ukupno 23 ispitanika bilo je 17 (74%) osoba zenskog spola i 6 (26%) osoba muskog spola.
Dobna skupina koja prevladava je dobna skupina od 30 do 45 godina odnosno 78,3% (18
ispitanika). U istraZivanju je sudjelovalo 4 roditelja koji su bili mladi od 30 godina (17,4%).
Jedan ispitanik (4,3%) pripada dobnoj skupini od 40 do 60 godina. Sto se ti¢e braénog statusa
roditelja, 17 roditelja je odgovorilo da zive u braku, u postotcima 74%. Njih 6 se izjasnilo da
su samohrani roditelji (26%). Osnovnu $kolu je zavrsio 1 ispitanik (4%) dok njih 12 (52%)
Najveci broj roditelja ima srednju struénu spremu, 12 (52%), osnovnu Skolu je zavrSio 1
ispitanik (4%) Visu strucnu spremu ima njih 4 ( 18%) 1 visoku stru¢nu spremu 6 ispitanika
(26%). Uzimajuci u obzir broj djece u obitelji, 11 roditelja (48%) ima jedno dijete. Dvoje
djece u obitelji ima 7 ispitanika (30%) , a troje njih 5( 21,7%). Od ukupnog broja djece, 96%
(22 ispitanika) ima jedno dijete s autisticnim poremecajem te 1 ispitanik ima dvoje djece s
autistiénim poremecajem ( 4%). Dobna skupina djece s autizmom koja prevladava je dobna
skupina od 3 do 6 godina sa 52,2% ili 12 djece. Prate ju dobna razdoblja manja od 3 godine sa
26,1% (6 djece) zatim dobna skupina od 7 do 10 godina sa 13% (3 djece). Starijih od 10
godina je 2 (8,7%). Najzastupljenija dobna skupina u kojoj su roditelji primjetili prve znakove
i krenuli na pretrage je od 1. do 3. godine, njih 17 odnosno 74%. Prije prve godine djetetova
zivota, njih 4 (17%), a iznad trece godine navelo kao dobnu skupinu navelo je 2 roditelja
(9%). Dobnu skupinu manju od godinu dana djeteta nije nitko naveo kao razdoblje u kojem su
dobili potvrdnu dijagnozu. 15 ispitanika (68,2%) navelo je dobnu skupinu od 1 do 3 godine,a
vise od 3 godine navelo je 7 roditelja (31.8%). Trenutak potvrdne dijagnoze kod roditelja je
izazvalo razliite emocije 1 osjecaje. NajceSce se javljaju osjecaji Zalosti i utucenosti i to kod
11 ispitanika. Zatim su roditelji izjavili 1 to njih 6 da su se osjecali kao da im se cijeli svijet
sruSio. Njih 7 su se u tom trenutku osjecali neodredeno dok 1 ispitanik navodi smirenost. Od
ukupno 23 roditelja, svih 23 roditelja je izjavilo kako bi im dobro dosla psiholoSka pomo¢.
Njih 6 (26 %) je dobilo psiholosku pomo¢ dok ostalih 17 (74%) nije dobilo nikakav oblik
psiholoske pomo¢i. Porazavajuci podatak je da je samo 8 roditelja (36%) dobilo uputstva
kome se mogu obratiti, a vecina i to njih 14 (64%) nije dobilo nikakva uputstva. U trenutku
kada roditelju dobiju potvrdnu dijagnozu, rijetko tko od njih zna S§to je to autizam. Stoga su
roditelji primorani educirati se. Njih 15 (65%) se educiralo osobno uz pomo¢ razne literature i

interneta $to je ocCekivani podatak uzimajuci u obzir ¢injenicu lake dostupnosti informacija.
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To ponekad nije dobro jer internet nije ponekad pouzdan izvor informacija. 9 roditelja (40%)
naveli su zdravstvene radnike (lije¢nici/medicinske sestre), 6 roditelja (26%) roditelje druge
djece s autizmom te kao izvor informacija njih 8 (35%) izabralo je udruge djece s autizmom.
Roditelji su prvenstveno dobili najvise podr§ke u udrugama djece s autizmom i to njih 14 ili
61%. Roditelji druge djece s autizmom kao izvor informacija odabralo je 13 ispitanika (56%).
6 ispitanika smatra zdravstvene djelatnike kao osobe od kojih su dobili najvise informacija i
podrske, dok se 1 roditelj (4%) izjasnio da je osobno (literatura,internet) najvise prikupio
informacija o tome kako raditi s djetetom. S obzirom na odgojno-obrazovne sustave poput
vrti¢a,Skola,centra i udruga za autizam, vrti¢ pohada 13 djece (56%), Skolu 1 centar za autizam
3 djece (13%). Clan udruge je 2 djece (9%), 4 djece (17%) nije uklju¢eno nigdje. Za djecu
koja su uklju¢ena u neke odgojno-obrazovne sustave, ispitivalo se da li je dijete dobilo
asistenta ili pomagaca te ako ga imaju, tko im je omogucio to. Sa da je odgovorilo 9 roditelja
(45%), dok je sa ne odgovorilo njih 11 (55%). Na pitanje tko im je to omogucéio roditelji su
davali razli¢ite odgovore poput: vrtica, gradskog ureda, skole te Centar za autizam. Par pitanja
postavljena su kako bi se istrazila prihvaéenost autizma od strane okoline i drustva. Sto se tie
sudjelovanja djeteta s autizmom u drustvenim dogadanjima, sportskim i izvannastavnim
aktivnostima, 12 roditelja (53%) je izjavilo da je njihovo dijete imalo tu mogu¢nost, dok 11
roditelja (47%) djeteta s autizmom nije imalo tu moguénost. S obzirom na prihvacenosti
njihovog djeteta u sredini u kojoj zZive, Skolama 1 vrti¢ima, 20 roditelja (87%) smatra da je
njihovo djete prihvac¢eno, medutim njih 3 (17%) ne smatra tako. PoraZavajuci podaci su da od
23, 22 roditelja (96%) smatra da Republika Hrvatska nema dovoljno organiziranu stru¢nu
pomo¢. 1 roditelj (4%) smatra da ipak ima. Uskladivanje obiteljskih obveza i obveza na poslu
sa brigom 1 obavezama oko djeteta s autizmom, za roditelje predstavlja veliki izazov kao $to
je ocekivano. Jedan od ¢e$c¢ih odgovora je bio da su roditelji bili primorani dati otkaz na
poslu. Oni koji ne rade navode da se donekle i mogu sna¢i uz malu pomo¢. Neki roditelji
navode kako nemaju puno slobodnog vremena i da se snalaze tesko. Jedan od roditelja navodi
kako se jako teSko nosi sa uskladivanjem 1 da osje¢a umor, iscrpljenost, napor §to uzrokuje
manjak volje za obavljanje drugih svakodnevnih obaveza. Neki od roditelja koriste pomo¢, pa
privatno placaju rad s djetetom. Od ukupno 23 roditelja, 8 roditelja (35%) navodi da nemaju
nikako slobodnog vremena, 10 roditelja (43%) imaju vrlo malo, a dovoljno vremena njih 5
(22%). Sto se ti¢e angaziranosti roditelja u drustvu i oko pomoéi drugima na podizanju svijesti
0 autizmu, 4 ispitanika (18%) smatra da nije nimalo angaZirana, 9 ispitanika (41%) smatra da
je vrlo malo i 9 roditelja (41%) smatra da je dovoljno angazirana. Roditelji su dobili

mogucénost napisati koja vrsta pomo¢i i od koga bi im dobro dosla da olakSa odgoj vaseg
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djeteta. Roditelji su najces¢e napisali da bi im dobro dosla pomo¢ asistenta u Skolama i
vrti¢ima (39%), radnog terapeuta (17%) i logopeda (22%). Uz to su neki roditelji rekli da bi
im kuéna posjeta navedenih stru¢njaka uvelike olaksala odgoj djeteta (13%). Takoder navode
da bi im olaksalo da se terapije koje su neizostavne uvedu u sustav zdravstva i budu besplatne
(30%) te duzi boravak u centru sa stru¢njacima poput logopeda i drugi oblici rehabilitacije
(13%). Neki roditelji navode kako bi voljeli veéu pomo¢ i bolje savjetovanje doktora opée

prakse (17%) kao i terapeute i doktore koji su kompetentniji (9%).
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6. ZAKLJUCAK

Zivot roditelja djeteta s autizmom nije nimalo lagan. Dok drugi roditelji sa svojom
djecom provode vrijeme u parkovima i idu na izlete, roditelji djeteta s autizmom provode to
vrijeme rade¢i sa svojim djetetom i Cesto u razliCitim ustanovama vodeéi razgovore s
razli¢itim specijalistima. Ovaj hendikep pred njih stavlja velike izazove i utjeCe na sve
aspekte njihova zivota. Jedan od prvih izazova s kojim se susrecu je prihvacanje dijagnoze.
Prihvatiti da njegovo dijete ima autizam za roditelje predstavlja velik i nimalo lak zadatak. To
je proces koji prolaze svi roditelji. Da bi pridonijeli lakSem prihvacanju dijagnoze, roditeljima
je Cesto potrebna psiholoska podrska. Trebalo bi uvesti u praksu da roditelje s takvom djecom
upute psiholozima i drugim terapeutima. Osim psiholoske podrske roditeljima potporu trebaju
pruziti zdravstveni djelatnici pa tako i medicinske sestre. Potrebno je da se roditelje dobro
educira 0 autizmu i o svim njihovim karakteristikama jer nemaju potrebno znanje i ne znaju
koje su posebnosti kod odgoja takve djece. Stoga je neupitna uloga medicinske sestre kod
edukacije roditelja o odgoju djeteta s autisticnim poremecajem. Ona treba raditi zajedno sa
cijelim timom i drugim specijalistima koji sudjeluju u rehabilitaciji. Medicinska sestra kao i
ostali zdravstveni djelatnici trebaju zagovarati i promovirati prava djeteta s autizmom te
aktivno sudjelovati u osvjestavanju javnosti o ovom poremecaju. Bitan je odnos utemeljen na
povjerenju izmedu roditelja i medicinske sestre jer samo zajednickim radom i suradivanjem
mogu pridonijeti napretku djeteta. Rad s ovakvim djetetom zahtijeva puno vremena $to
rezultira osjecajima umora i bespomo¢i kod roditelja. Osim brige za dijete s autizmom,
roditelji imaju i druge obaveze koje zbog manjka vremena Cesto ne uspijevaju uskladiti pa su
primorani snalaziti se. Upravo zbog velike koli¢ine vremena koje moraju utrositi za rad s
djetetom, roditelji su prisiljeni ¢ak i davati otkaze. Roditeljima je potrebno pruziti puno
podrske i razumjevanja da se ovakve obitelji ne osjecaju izoliranim od ostalih jer povecanjem
potpore okoline poveéava se osamostaljivanje takvih osoba u svakodnevnim aktivnostima.
Osobe s autizmom kao i sve druge osobe vrijedne su paznje, poStovanja i ljubavi.
Prepoznavanje, razumjevanje 1 postivanje njihovih specificnosti te pruzanje adekvatne
podrske svakodnevne njihovim potrebama pomice granice civiliziranog odnosa prema

razli¢itostima i otvara moguénosti stvaranja boljeg svijeta u kojem ima mjesta za sve.
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8. OZNAKE I KRATICE

TMR- teska mentalna retardacija
UMR- umjerena mentalna retardacija

SZS- sredi$nji zivCani sustav
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9. SAZETAK

Autizam je bioloski razvojni poremecaj mozga. Smatra se poremecajem heterogene,
ali do danas nepoznate etiologije. Osnovni su simptomi poremecaja nedostatak emocionalnih
odgovora prema ljudima i stvarima (nedostatak socijalne interakcije), nedostatak verbalne i
neverbalne komunikacije, osobito poremecaj u razvoju govora, bizarnosti u ponasanju i
stereotipije. PrijaSnja istrazivanja pokazala su kako upravo roditelji s djecom autisti¢nog
poremecaja, dozivljavaju puno stresnije sami hendikep nego roditelji djece s drugim vrstama
hendikepa. Cilj ovog istrazivanja je utvrditi vaznost roditelja u odgoju, istraziti utjecaj
autizma na same roditelje te ispitati koje oblike pomoc¢i bi roditeljima olakSao odgoj.
Sudjelovali su roditelji djece s autisticnim poremec¢ajem na podruc¢ju Grada Zagreba u Udruzi
za autizam Zagreb popunjavanjem anketnog upitnika od 24 pitanja. Istrazivanje je pokazalo
kako bi svim roditeljima dobro dosla psiholoska pomo¢ u trenutku potvrdne dijagnoze,
medutim samo jedna Cetvrtina roditelja je i dobilo takvu vrstu pomo¢i. Najvise edukativnih
informacija o samom autizmu roditelji najc¢es¢e nalaze osobno (knjige, internet), dok najvise
informacija o samom odgoju djeteta i potpore dobivaju u udrugama te od drugih roditelja
djeteta s autizmom. Takoder, ovim istrazivanjem ispitano je koja konkretna pomo¢ bi upravo
njima olakSala odgoj. Uglavnom su navodili razne stru¢njake i specijaliste (doktori opce
prakse, logoped, radni terapeut, asistent u vrticu ili Skoli itd.) koji rade s ovakvom djecom
kao i njithovu vecu kompetentnost i strucnost. Na ishod rehabilitacije veliku ulogu imaju
upravo roditelji i potrebno ih je educirati 0 metodama i postupcima lijeenja. Odgoj djeteta s
autizmom nije lak zadatak, pa je roditeljima potrebna pomo¢ stru¢njaka. Tu spada i
medicinska sestra koja ima znacajnu ulogu u edukaciji roditelja o autizmu i1 odgoju takvog
djeteta. Pristup djetetu s autisticnim poremecajem treba biti individualiziran i treba se
planirati. Prilikom izrade plana zdravstvene njege sestra treba uzeti u obzir i potrebe obitelji
jer su oni neizostavan dio Zivota djeteta s autizmom. Jer samo dobra komunikacija i uspjesna
suradnja roditelja i medicinske sestre moze pridonijeti napretku, §to ve¢oj samostalnosti kao i

smanjenju negativnih oblika ponasanja djeteta.

Kljucne rijeci: autizam, roditelji, odgoj, zdravstvena njega
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10. SUMMARY

Autism is a biological developmental disorder of the brain. Autism is considered a
disorder of heterogeneous but unknown etiology. The main symptoms of the disorder are lack
of emotional responses to people and things (lack of social interaction), lack of verbal and
nonverbal communication, especially speech development disorder, bizarre behavior and
stereotype. Previous research has shown that parents with children with autistic disorder
experience much more stressful handicaps than parents of children with other types of
handicaps. The aim of this research is to determine the importance of parents in upbringing, to
investigate the influence of autism on parents themselves and to examine which forms help
parents to facilitate their upbringing. In research participated parents of children with autism
disorders in the area of the City of Zagreb in the Autism Association Zagreb by completing a
questionnaire survey of 24 questions. The research has shown that all the parents should have
psychological support at the time of the confirming diagnosis, but only one quarter of the
parents have received such assistance. Most educational information about autism is most
often found personally (books, internet), while most information about child rearing and
support they get in associations and by other parents of autistic children. Also, this research
investigated which specific help would facilitate their upbringing. Mostly, parents have
suggested various experts and specialists (doctors, speech therapists, work therapists,
kintergarten or school assistant etc.) working with such children as well as their greater
competence and expertise. On the outcome of rehabilitation, parents have great role and they
need to be educated about methods and procedures of treatment. Upbringing of child with
autism is not an easy task, so parents often need expert help. This includes a nurse who has a
significant role in educating parents about autism and the upbringing of such a child. Access
to a child with autistic disorder should be individualized and planned. When a nurse prepares
a health care plan , she needs to take into acconut the needs of the family beacuse they are an
indispensable part of the life of a child with autism. Only good communication and successful
cooperation between parents and nurses can contribute to the progress, greater autonomy and

reducing negative form behavior of the child.

Keywords: autism, parents, education, health care
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11. PRILOZI

UPITNIK

1. Dob roditelja:  a) <30g b)30-45g c) 46-60g d) >60

2. Spol roditelja: a)Z b) M

3. Bracni status roditelja:  a) samohrani roditelj b) u braku/izvanbracna zajednica
4. Strucna sprema roditelja: a)NSS b) SSS c) VSS d) VSS

5. Broj djece s autizmom u obitelji: a)1 b) 2 c)3 d)>3

6. Broj djece s autisticnim poremecajem: a)1 b) 2 c)3 d) >
7. Dob djeteta: a) <3g b)3-6g c)7-10g d)>10g

8. U kojoj djetetovoj dobi ste poceli sumnjati da nesto nije u redu i krenuli na pretrage?

a)<lg b)1-3g c) >3g
9. U kojoj djetetovoj dobi ste potvrdili dijagnozu?
a)<lg b)1-3g c)>3g
10. Kako ste se osjecali kad ste potvrdili dijagnozu?
a) kao da mi se cijeli svijet sruSio  b) Zalosno i utu¢eno
c) smireno  d) neodredeno
11. Da li smatrate da bi u takvim trenucima dobro dosla psiholoska pomo¢?
a) DA b) NE
12. Da li vam je ista bila ponudena u zdravstvu?  a) DA b) NE
13. Da li ste uz dijagnozu dobili uputstva kome se mozete obratiti za pomo¢?
a) DA b) NE
14. Kako ste se educirali o autizmu?
a) zdravstveni radnici(lije¢nik/sestra) b) osobno (literatura, internet)

c) roditelji druge djece sa autizmom d) udruge djece s autizmom

15. Gdje ste i od koga dobili najviSe informacija i podrske o tome kako raditi s djetetom?

a) zdr. radnici (lijecnik/sestra) u zdr. ustanovama b) osobno (literatura, internet)

3
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c) od roditelja druge djece sa autimom d) udruge djece s autizmom

16. Kako uskladujete obiteljske obveze i obveze na poslu (ako radite) sa brigomi
obavezama oko djeteta s autizmom?

17. Gdje je vase dijete uklju¢eno u odgoj/obrazovanje? (vrti¢, Skola, centar za autizam)
a) nigdje b)vrti¢ c) skola d) centar za autizam e) udruga za autizam
18.Da li vase dijete ima asistenta/pomagaca u skoli/vrti¢u i tko vam je istog omogucio?

a) DA b) NE

19. Da li vase dijete ima mogucénosti/prilike da sudjeluje u drustvenim dogadanjima,
sportskim aktivnostima i izvannastavnim aktivnostima?

a) DA b) NE

20. Da li je vase dijete prihvaéeno u sredini u kojoj zivite,Skoli,vrticu?
a) DA b) NE

21. Koliko vremena dnevno mozete posvetiti sebi?
a) nista b) vrlo malo c¢) dovoljno

22. Koliko ste Vi angazirani u drustvu i oko pomoc¢i drugima na podizanju svijesti o autizmu
u svojoj sredini?

a) nimalo b) vrlo malo c) dovoljno

23. Da li smatrate da Republika Hrvatska ima dovoljno organiziranu stru¢nu potporu za
djecu s autizmom?

a) DA b) NE

24. Koja vrsta pomodi i od koga bi vam dobro dosla da vam olaksa odgoj vaseg djeteta?
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Prema Odluci Visoke tehnicke $kole u Bjelovaru, a u skladu sa Zakonom o znanstvenoj
djelatnosti i visokom obrazovanju, elektronicke inaCice zavrsnih radova studenata Visoke
tehnicke Skole u Bjelovaru bit ¢e pohranjene i javno dostupne u internetskoj bazi
Nacionalne i sveucili$ne knjiznice u Zagrebu. Ukoliko ste suglasni da tekst VaSeg
zavr$nog rada u cijelosti bude javno objavljen, molimo Vas da to potvrdite potpisom.

Suglasnost za objavljivanje elektronicke inacice zavr§nog rada u javno dostupnom
nacionalnom repozitoriju

/

NATA  BAbiC

ime i prezime studentaice

Dajem suglasnost da se radi promicanja otvorenog i slobodnog pristupa znanju i
informacijama cjeloviti tekst mojeg zavr$nog rada pohrani u repozitorij Nacionalne i
sveucilisne knjiznice u Zagrebu i time ucini javno dostupnim.

Svojim potpisom potvrdujem istovjetnost tiskane i elektronicke inacice zavr$nog rada.

U Bjelovaru, ;V?’ 0. :)‘OF'L

v polpis studenta ice




IZJAVA O AUTORSTVU ZAVRSNOG RADA

Pod punom odgovornoséu izjavljujem da sam ovaj rad izradio/la samostalno, postujuci
nacCela akademske Cestitosti, pravila struke te pravila i norme standardnog hrvatskog
jezika. Rad je moje autorsko djelo i svi su preuzeti citati i parafraze u njemu primjereno
oznaceni.

Mjesto i datum Ime i prezime studenta/ice Potpis studenta/ice

f ; /
U Bjelovaru, 25. 10.201F NAJA bbic N(VQ' Bc«bt
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