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1. UVOD

U Hrvatskoj i1 u svijetu biljezi se stalan porast broja osoba s dijagnozom poremecaja iz
spektra autizma. Medutim, iako se sve vise pri¢a o samom poremecaju, Sira populacija jo§ uvijek
je premalo informirana i zainteresirana za isti. Sirenje spoznaja o istome moglo bi povoljno

utjecati na kvalitetu zivota osoba s dijagnozom.

Poremecaj iz spektra autizma je bioloski utemeljen, traje cijeli Zivot, a uklju¢uje smetnje
u poimanju svijeta oko sebe i izrazavanju svojih potreba 1 Zelja, Sto za posljedicu ima narusene

drustvene odnose (1).

Autizam varira od visokofunkcioniraju¢eg do niskofunkcionirajuéeg. Poteskoce su
raznolike, javljaju se u razli¢itim stupnjevima i vrstama, te kombinacijama. Ne postoje dvije
jednake osobe s dijagnozom, iako se neke karakteristicne poteSkoce i simptomi javljaju kod

vecine (1).

Sira populacija obi¢no smatra da osoba s poremecéajem iz spektra autizma Zivi u svom
zatvorenom svijetu, radi ¢ega se Cesto razvija negativan stav okoline prema takvim osobama i
njihovo zanemarivanje. Osobe s dijagnozom ne Zive u nekom ,,svom svijetu®, ve¢ u ,,naSem
svijetu®, zajedno sa svima nama, te imaju svoja prava kao i svi mi, koja ne smiju biti zanemarena

zbog neznanja i neshvacenosti.

Neupitna je vaznost uloge roditelja u djetetovom odrastanju. Kada dijete ima poteSkoce u
razvoju, roditeljska uloga postaje jo§S vaznija i zahtjevnija. Kroz povijest se smatralo da su
roditelji nekim dijelom mogué¢i uzrok poremecaja, stoga ih se nepotrebno iskljucivalo iz
postupaka , lijecCenja“ kroz koje je dijete prolazilo. Danas, kada znamo da je autizam bioloski
utemeljen, klju¢no je da su roditelji ukljuceni u sve edukacijsko-rehabilitacijske postupke i da su

stalna podrSka svom djetetu (1).

Roditelji djeteta s poremecajem iz spektra autizma jedina su ¢vrsta tocka i konstanta u
djetetovom Zivotu, oni su ti koji ée biti uz dijete u svim Zivotnim situacijama. Zivot roditelja
djeteta s poremecajem iz spektra autizma odreden je neprestanom neizvjesnos¢u i dubokom

zabrinuto$¢u za buduénost djeteta.

U radu se prikazuje terminologija poremecaja iz spektra autizma, funkcioniranje djece s

poremecajem, te prepreke 1 problemi s kojima se nose obitelji djece s poremecajem.



1.1. Povijesni osvrt

U znanstvenoj literaturi prvi puta je opisan sluc¢aj autizma 1801. godine, na primjeru
djeCaka Victora iz Aveyrona, kojeg su nazivali i ,,divlji djecak®. Opisao ga je lijenik Jean
Gaspard Itard. Victor je pronaden u Sumi u juznoj Francuskoj, bio je zapusten, nije znao govoriti,
roditelji su ga odbacili, a najvjerojatnije je od rodenja imao autisti¢ni poremecaj. Doktor Itard ga
je pokuSavao socijalizirati, izmedu ostalog 1 govoriti i pisati, medutim Victor te vjestine nije

uspijevao usvojiti.

Godine 1943. djecji psihijatar iz americke bolnice John Hopkins u Baltimoreu, Leo
Kanner, bio je prvi koji je opisao sindrom psihickih poremecaja u razvoju govora i ponaSanja
nazvavs$i ga infantilni autizam (infantilni jer se pojavljuje u ranom djetinjstvu, a autizam jer
dominiraju simptomi poremecaja komunikacije — authos, grcki: sam, ja). Radilo se o skupini
djece iskljucivo iz visih drustvenih slojeva, radi Cega Kanner pretpostavio da su njihovi
poremecaji uvjetovani odnosom majke prema djeci (hladnim i odbijaju¢im), bez uzimanja u
obzir Cinjenice da su upravo radi ekonomskih prilika dovedeni u poznatu bolnicu u kojoj je
radio. Nakon §to su kod nekih uoceni epilepti¢ni napadi i neuroloski ispadi, moglo se iskljuciti

psihogene ¢imbenike kao jedini uzrok poremecaja (1).

Njemacki psihijatar Hans Asperger 1944. godine nazivom ,,autisticna psihopatija“ opisuje

sindrom vrlo sli¢an infantilnom autizmu, neupucen u istrazivanja Lea Kannera (2).

Laurete Bender je 1953. dala jednu od prvih definicija autizma (ista je aktualna 1 danas),
koja kaze da je autizam karakteristicno promijenjeno ponasanje u svim podrucjima srediSnjeg

ziv€anog sustava, i to intelektualnom, emotivnom, socijalnom, perceptivnom i motorickom (1).

Psihijatar Bruno Bettelheim 1967. godine slikovito opisuje dijete s autizmom kao ,,praznu
utvrdu®, osiromaseno iznutra, zatvoreno u $koljci, ponajvise zbog negativnih vanjskih utjecaja,

od kojih glavnim smatra hladni odnos roditelja, medutim danas je ta njegova teorija opovrgnuta
3).

Godine 1988. engleska psihijatrica Lorna Wing uvodi termin autisti¢ni spektar za autizam

1 niz sli¢nih razvojnih poremecaja u ranoj djecjoj dobi (1).



1.2. Definicija autisticnog poremecaja

Autisticni poremecaj (infantilni autizam, autisticni sindrom, autizam) je pervazivni
razvojni poremecaj koji pocinje u djetinjstvu, uglavnom u prve tri godine Zivota, te zahvaca
gotovo sve psihicke funkcije 1 traje cijeli zivot. Osnovna obiljezja poremecaja iz autisticnog

spektra su:
- slaba ili nedostatna socijalna interakcija,
- poremecaj verbalne 1 neverbalne komunikacije,
- ograniceni interesi,

- prisutnost repetativnih 1 stereotipnih obrazaca ponasanja (1).

U cetvrtom izdanju Dijagnosti¢kog i statistickog priru¢nika dusevnih poremecaja (DSM-

IV) gore navedena obiljezja poremecaja razlikuju slijedece potkategorije:
- autisti¢ni poremecaj (Kannerov autizam)
- Aspergerov poremecaj (autisti¢na psihopatija)
- Rettov poremecaj
- Dezintegrativni poremecaj u djetinjstvu
- neodredeni pervazivni razvojni poremecaj (1).

Aspergerov poremecaj najsli¢niji je autizmu, medutim kod njega nema bitnih zastoja u
jezicnom 1 intelektualnom razvoju, dok se Cesto javlja motoricka nespretnost 1 atipi¢na uporaba

jezika a pojavljuje se do 4. godine zivota (1).

Simptomi Rettovog poremecaja Cesto se pogreSno karakteriziraju kao simptomi autizma,
medutim glavne znaajke Rettovog poremecaja su usporavanje rasta opsega glave nakon
relativno normalnog razvoja u prvih 5 mjeseci Zivota, zatim gubitak usvojenih vjeStina,
poteskoce socijalizacije i1 izostanak socijalne interakcije, teSko oSteceno jezi¢no razumijevanje i
izraZzavanje, psihomotorna zaostalost. Kod 80% osoba sa Rettovim sindromom javlja se 1

epilepsija (1).



Kod Dezintegrativnog poremecaja simptomi se javljaju u dobi od 3 ili 4 godine Zivota,
nakon dotadaS$njeg normalnog tijeka razvoja, §to ga u najvecoj mjeri razlikuje od autizma. Do

desete godine dolazi do znacajnog gubitka usvojenih vjestina na barem dva razvojna podrucja

(1),

Neodredeni pervazivni razvojni poremecaj znaci teSko osSteCenje na samo jednom
razvojnom podrucju ili blaza oSte¢enja na viSe razvojnih poremecaja, a dijagnosticira se u

slucaju kada nisu zadovoljeni dijagnosticki kriteriji za prethodno imenovane poremecaje (1).

Peto izdanje Dijagnostickog 1 statistickog priru¢nika duSevnih poremecaja (DSM-V)
donosi velike promjene u klasificiranju poremecaja iz autisti¢nog spektra, te isti viSe ne razlikuje
autisti¢ni poremecaj, Aspergerov poremecaj, Rettov poremecaj i Dezintegrativni poremecaj, veé
su oni zamijenjeni jednim pojmom — Poremecajem iz autisti¢nog spektra (PAS), u kojem se
mogu razlikovati tri razine poremecaja, ovisno o stupnju izrazenosti poteskoca u svakodnevnom
funkcioniranju. Procjenjuju se dvije skupine simptoma, i to da li postoje navedeni simptomi i u

kojoj mjeri su oni izrazeni (Stupanj 1, Stupanj 2 i Stupanj 3) (4).



1.3. Epidemiologija i etiologija autisticnog poremecaja

1.3.1. Epidemiologija

Poremecaj se javlja u prvih tri godine zivota djeteta, Cetiri do pet puta ¢es¢e kod djecaka
nego kod djevojcica. Epidemioloska istrazivanja ukazuju da je poremecaj podjednako zastupljen
u svim grupacijama i narodima, u svim druStvenim slojevima, neovisno o socijalnom statusu i

obrazovanju (1).

Prema podacima iz literature, prevalencija autisticnog poremecaja biljezi stalan porast, a
prema izvjeStaju Centra za kontrolu i1 prevenciju bolesti iz Atlante, ona je u Sjedinjenim

Americkim Drzavama 6.6 na 1000 stanovnika (5).

Podaci iz drugih zemalja jednako tako ukazuju na porast broja osoba s autistiénim
poremecajima u posljednjih nekoliko desetljeca, a sli¢na je situacija i u Hrvatskoj, gdje je prema
rezultatima popisa stanovnistva iz 2001. 1 2011. godine, te podacima Hrvatskog zavoda za javno

zdravstvo, vidljiv porast broja osoba s autisticnim poremecajima (6,7).

Moze se pretpostaviti da je broj osoba s autisticnim poremecajem vjerojatno i puno veci,

radi nedovoljnog poznavanja i prepoznavanja istoga, te nepostojanja dijagnostickog centra.

1.3.2. Etiologija

Etiologija poremecaja, unato¢ nizu istrazivanja, joS nije posve razjaSnjena. Smatra se da
se radi o viSe razliitih uzroka, koji u svom zbiru daju slicnu klinicku sliku. Poremecaj je

povezan s bioloSkim abnormalnostima mozga, no uzrok tim abnormalnostima nije poznat (1).

Danas je potpuno izvjesna i genetska predispozicija, nasljednost autisticnog poremecaja
je velika, iako jo$ nije istrazeno koji bi geni bili odgovorni. Genetsku predispoziciju podupire i
¢injenica da se autisti¢ni poremecaj ¢esce javlja medu bracom i sestrama, blizancima, te u ve¢em

broju slucajeva u kombinaciji s jo§ nekim genetskim 1 kromosomskim poremecajima.

Vise studija podrzava hipotezu o multifaktorijalnoj etiopatogenezi koju su uzrokovali

genetska podloga i1 okoliSni utjecaji u zbiru, a rizik za nastanak autizma moze biti povecan u

5



slu¢ajevima hitne sekcije, komplikacija s pupanom vrpcom, niskog Apgara, niske ili previsoke

porodajne tezine (8).

Mnogi autori rizi¢nim faktorom za nastanak autisticnog poremecaja potvrduju roditeljsku
dob, te je istaknuto da maj¢ina dob izmedu 30 i 34 godina, usporedujuci s majkama mladim od
30 godina, povecava rizik za 27%, a maj¢ina dob iznad 40 godina povecava taj rizik za cak

106% (9,10).

Kao mogu¢i rizi€ni ¢imbenici za nastanak autisticnog poremecaja spominju se i neki
metabolicki poremecaji, anatomsko-funkcionalni poremecaji srediSnjeg Zziv€anog sustava i

emocionalni stresovi (11).

Autizam mogu potaknuti i abnormalnosti kromosoma: tuberozna skleroza, Williams-
Beurenov sindrom, sindrom fragilnog X-kromosoma, sindrom Cornelia De Lange, te Prader-

Willijev sindrom (11).

Kod velikog broja djece s autisticnim poremecajem prisutni su i ¢imbenici problemati¢ne
trudnoce s oStec¢enjem ploda, anoksije kod poroda, te rane infekcije srediSnjeg ziv€anog sustava,
a isto se moze potvrditi anamnestickim podacima, pretragama likvora 1 krvi, patoloski
promijenjenim nalazom EEG, kompjutoriziranom tomografijom mozga i drugim pretragama

(12).

Takoder, paznju znanstvenika u otkrivanju mogucih uzroka autisticnog poremecaja
privlace i neki prijeporodajni i poslijeporodajni ¢imbenici kao S§to su infekcijske bolesti (virus
herpes, citomegalovirus, rubeola...), teski metali, otapala, pesticidi, alkohol, konzumacija hrane

bogate glutenom i kazeinom, medutim navedeno jos uvijek nije dovoljno istrazeno.

Danas se, kao moguéni uzro¢nik, sve vise spominju i cjepiva koja se koriste u redovnom

kalendaru cijepljenja, iako ve¢ina do sada provedenih istrazivanja opovrgava takve teorije.

Kao moguce psihogene uzroke autisticnog poremecaja, Kannerova i Bettelheimova teza
istiCu obiteljske okolnosti (odvajanje od roditelja, odbacivanje i deprivacija djeteta, odbijajuce
drzanje majke ili izostanak majke, specifi¢ni traumatski dozivljaj u ranom djetinjstvu, obiteljski
konflikti ili disharmonija, nedostatak roditeljske paznje u ranom djetinjstvu, overprotekcija),

medutim te su teze danas u potpunosti odbacene (12).



1.4. Dijagnostika autisticnog poremecaja

Postaviti dijagnozu autisticnog poremecaja veoma je tesko, pogotovo kod djeteta mladeg
od tri godine, a jo$ je teZe odijeliti autisti¢éni poremecaj od ostalih pervazivnih razvojnih
poremecaja. Klinic¢ka slika i simptomi autisticnog poremecaja mijenjaju se s dobi djeteta, Sto
dodatno komplicira postavljanje dijagnoze. Najcesce su roditelji ti koji prvi primijete promjene i
ponasanja neo¢ekivane 1 neuobicajene za dob djeteta, te posumnjaju da nesto nije u redu. Nakon
Sto se obrate pedijatrima kao primarnim kompetentnim osobama, oni ih upuéuju na daljnju
obradu (neurologu, psihijatru, edukacijskom rehabilitatoru,....). Idealno bi bilo kada bi dijagnozu
postavljao multidisciplinarni tim (djecji psihijatar, neurolog, psiholog, logoped, edukacijski

rehabilitator, radni terapeut, po potrebi i drugi stru¢njaci) (11).

Dijagnosticiranje obuhvaca uzimanje anamneze, povijesti bolesti, razvojni pregled,
standardne laboratorijske pretrage, metabolicka obrada, pregled neurologa, EEG, EKG, procjenu
vida 1 sluha 1 eventualnih drugih poremecaja percepcije, CT mozga, MR, po potrebi geneticke

pretrage, te probirne testove za autizam (11, 13).

Od brojnih probirnih testova ,zlatni standard*“ zadrzali su Dijagnostic¢ki intervju za
autizam — dopunjen (ADI-R) i Dijagnosticka opservacijska skala za autizam (ADOS). ADI-R je
detaljan intervju za roditelje, kojim se upoznaje funkcioniranje djeteta u podrucju komunikacije,
socijalne interakcije i igre. ADOS je instrument za procjenu tih podrucja promatranjem i
interakcijom s djetetom u trajanju od 30 do 45 minuta i Cesto se koristi skupa s ADI-R, buduc¢i se

njime promatra samo trenutacno ponasanje, u ograni¢enom trajanju (14).

1.4.1. DSM-IV

Tablica 1.4.1. Postavljanje dijagnoze prema DSM-1V (15)

Dijagnosticki kriteriji (DSM-1V, 1994)

A. Ukupno 6 (ili viSe) upita pod (1.), (2.), (3.), i to najmanje dva pod (1.), te po jedan
pod (2.) odnosno (3.):

1. Kvalitativno osteéenje socijalnih interakcija koje se o€ituje kao najmanje dvoje od




sljedeceg:

a. znatno oStecenje neverbalnih na¢ina ponasanja kao §to su pogled o€i
u oci, izraz lica, drzanje tijela 1 geste za uspostavu socijalnih
interakcija

b. ne razvijaju se odnosi s vr$njacima primjereni razvojnom stupnju

c. nema spontane podjele uZivanja interesa ili dostignu¢a s drugim
ljudima

d. nema socijalne ili emocionalne uzajamnosti

2. Kuvalitativno oStecenje komuniciranja koje se ocituje kao najmanje jedno od

sljedeceg:

a.

kasni ili potpuno izostaje razvoj govornog jezika (nema alternative u obliku
geste ili mimike)

kod osoba s primjereno razvijenim govorom, izrazito ostecenje sposobnosti
zapocinjanja i odrzavanja konverzacije

stereotipna i1 repetitivna uporaba jezika ili idiosinkraticki jezik

izostaju razliCiti oblici spontanih igara, pretvaranja ili oponasanja

primjerenih razvojnom stupnju.

3. OgranicCeni, repetitivni 1 stereotipni modeli ponasanja, interesa i aktivnosti koji se

ocituju kao najmanje jedno od sljedeceg:

a.

C.

zaokupljenost jednim ili viSe stereotipnih i restriktivnih modela interesa, koja
je abnormalna uspjesnoscu ili intenzitetom

uocljivo nefleksibilno priklanjanje specificnim, nefunkcionalnim rutinama ili
ritualima

stereotipni 1 repetitivni motoricki manirizmi

d. trajna zaokupljenost dijelovima predmeta.

B. KaSnjenje ili abnormalno funkcioniranje prije treée godine Zivota na barem

jednom od sljedeéih podrucja:

1. socijalne interakcije

2. jezik kao sredstvo komunikacije

3. simbolicke ili imaginativne igre.

C. Smetnja se ne moZe bolje opisati kao Rettov poremecaj ili dezintegrativni

poremecaj u djetinjstvu.




1.4.2. DSM-V

Od 2014. godine za dijagnosticiranje se koristi DSM-V dijagnosticki prirucnik, koji vise

ne razlikuje dijagnosticke entitete autisticni poremecaj, Aspergerov poremecaj, Rettov poremecaj

1 Dezintegrativni poremecaj, ve¢ se oni smatraju jednim poremecajem — poremecajem iz spektra

autizma, a polozaj pojedinca na spektru jasnije je odreden stupnjem 1, 2 ili 3 (16).

Tablica 1.4.2. Postavljanje dijagnoze prema DSM-V (16)

Poremecaj iz spektra autizma (F84.0)

A. Perzistentni deficiti u socijalnoj komunikaciji i socijalnoj interakciji u viSestrukim

kontekstima koji se o¢ituju u sljedeéim obiljeZjima, sada ili prema anamnezi

1.

2.

3.

Deficiti u socijalno-emocionalnoj uzajamnosti u rasponu, na primjer, od
abnormalnog socijalnog pristupanja i izostanka normalne razmjene u konverzaciji
do oskudne podjele interesa, osjecaja ili afekta, ili do izostanka zapocinjanja

socijalnih interakcija ili odgovora na njih.

Deficiti u neverbalnom komunikacijskom ponasanju upotrijebljenom za socijalne
interakcije u rasponu, na primjer, od slabo integrirane verbalne i neverbalne
komunikacije do abnormalnosti u kontaktu o¢ima i govoru tijela ili deficita u
razumijevanju 1 koriStenju gesta, ili do potpunog pomanjkanja facijalnih

izrazavanja i neverbalne komunikacije.

Deficiti u uspostavljanju, odrZavanju i razumijevanju odnosa u rasponu, na
primjer, od teSkoca prilagodavanja ponasanja kako bi bilo uskladeno s razliitim
socijalnim kontekstima do teSkoc¢a u podjeli imaginativne igre ili u sklapanju

prijateljstava, ili do nepostojanja interesa za vrSnjake.

B. Ograniceni, repetitivni obrasci ponasanja, interesa i aktivnosti, koji se manifestiraju

s najmanje dva od sljedeceg, sada ili prema anamnezi

1. Stereotipni ili repetitivni motoricki pokreti, koriStenje predmeta ili

govora (jednostavne motoricke stereotipije, redanje igracki ili lupkanje




predmeta, eholalija, idiosinkraticke fraze).

2. Inzistiranje na istovjetnosti, nefleksibilno priklanjanje rutinama ili
ritualizirani obrasci verbalnog ili neverbalnog ponasanja (npr. krajnja
uznemirenost na male promjene, teSko¢e s izmjenama, rigidni obrasci
misljenja, rituali pozdravljanja, potreba da se ide istim putem ili jede ista

hrana svaki dan).

3. Jako ogranieni, kruti interesi koji su abnormalni po intenzitetu ili
fokusu (npr. snazna privrzenost neobi¢nim predmetima ili

preokupiranost njima, pretjerano suzeni ili perseverativni interesi).

4. Hiperreaktivnost ili hiporeaktivnost na senzori¢ke podrazaje ili neobi¢an
interes za senzoriCke aspekte okoline (npr. ocita indiferentnost na
bol/temperaturu, neugodna reakcija na specificne zvukove ili
konzistenciju, pretjerano njusenje ili diranje predmeta, vidna fascinacija

svjetlima ili pokretom).

C. Simptomi moraju biti prisutni u ranom razvojnom periodu (ali ne moraju postati
potpuno ociti sve dok socijalni zahtjevi ne nadmase ogranic¢ene sposobnosti ili mogu

biti prikriveni naucenim strategijama u kasnijem Zivotu).

D. Simptomi uzrokuju klini¢ki znacajno oSte¢enje u socijalnom, radnom ili drugim

vaznim podrudjima sadasnjeg funkcioniranja.

E. Ove smetnje se ne mogu bolje objasniti intelektualnom onesposobljenoséu
(intelektualnim razvojnim poremecajem) ili opéim razvojnim zaostajanjem.
Intelektualna onesposobljenost i poremecaj spektra autizma cesto se pojavljuju
zajedno, a da bi se postavile komorbidne dijagnoze poremecaja iz spektra autizma i
intelektualne onesposobljenosti, socijalna komunikacija mora biti ispod ocekivane

za opcu razvojnu razinu.
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Prema DSM-V razlikuju se tri razine tezine poremecaja te pripadajuce razine podrske:
Razina 1: Blagi, zahtijeva podrsku

Razina 2: Umjereni, zahtijeva znacajnu podrSku

Razina 3: Teski, zahtijeva vrlo znacajnu podrsku (17).

Rana dijagnostika je vazna i kljuCna za uspjeSno svladavanje djetetovih temeljnih
vjestina: kognitivnih, komunikacijskih 1 socijalnih. Ako se deficiti afektivnog reciprociteta,
zdruzene paznje i teorije uma prepoznaju ranije, tada ¢e specificne intervencije imati veci

potencijal u ispunjenju svoje svrhe (18).

Dogada se da prode dosta vremena od uocavanja prvih simptoma do postavljanja
dijagnoze, $to nije neobicno s obzirom na kompleksnost poremecaja i tezinu postavljanja
dijagnoze. U Hrvatskoj jo$ uvijek postoji problem s ranom dijagnostikom, stoga roditelji ¢esto

traze pomoc¢ 1 odgovore na Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu i u Centru za autizam.
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1.5. Tijek poremecaja i prognoza

Tijek poremecaja i prognoza usko su vezani uz intelektualno funkcioniranje osobe,
najve¢om mjerom uz razvoj govora, ali i u kojem stupnju su postojec¢i karakteristicni simptomi
autizma. Poremecaj dodatno kompliciraju simptomi psihomotornog nemira i nedostatka
pozornosti u ranijoj dobi, a u odraslijoj dobi simptomi agresije i autoagresije, te isti mogu
znacajno otezati terapiju. Takva djeca i odrasli su zbog nepovoljnog ponasanja u mnogocemu
ograniceni. Stoga je nuzno i preporucljivo ve¢ od najranijih pocCetaka terapijski djelovati na te

nepozeljne simptome (12).

Najcjelovitija pregledna studija, koja je stara ve¢ dvadesetak godina, ali je za sada joS
uvijek jedina, jest ona V. Lottera iz 1978. godine (12). To je studija o tijeku 1 prognozi
autisticnog poremecaja koja je skupila 25 nedostatnih dijagnostickih kriterija, uzevsi u obzir 1
one dijagnosticirane prema Kanneru i Creaku (12). U studiji je pra¢eno vise od 1000 djece u dobi
izmedu pete i dvadesete godine, te je temeljem ishoda Lotter zakljucio da loSu prognozu ima od
62% do 74% djece s autisticnim poremecajem, kao 1 da ¢e takve osobe ostati trajno
hendikepirane i ovisne o tudoj pomo¢i. Dobru prognozu Lotter navodi za 5% do 17% oboljelih,
te nadalje navodi da oni Zive gotovo normalnim ili normalnim Zivotom, da isti pohadaju redovne
Skole ili ¢ak rade. Za ostatak navodi da su kod vecine prisutne znatne abnormalnosti i odstupanja

u ponasanju, iako su postigli socijalni i edukacijski napredak (12).

J. Brown 1978. godine (12) opisuje ishod poremecaja u 100 djece s autistinim
poremecajem, uz visoko intelektualno funkcioniranje, od kojih 30% ispitanika Zivi gotovo
normalno, 13% ih je zakljucilo brak, a roditelji su postali njih troje (jedna zena 1 dva muskarca).
Neki od njih pokazivali su znakove shizofrenije, shizoidnog poremecaja ili mentalne retardacije

(12).

Gillberg 1991. godine (12) navodi kod autisti¢nog poremecaja i bitno ve¢i postotak od
1,5% mortaliteta za dob od tri godine (kod normalne populacije taj postotak je 0,6%). Navodi
takoder kako se kod nekih stanje stabilizira u odrasloj dobi, ve¢inom kod onih s viSim
intelektualnim funkcioniranjem, dok kod mnogih propadaju sve psihicke funkcije, i to osobito
kod onih s nizim intelektualnim funkcioniranjem. Generalno gledaju¢i, prognoza ishoda
poremecaja je u ve€ini slucajeva loSa. Prognozu dodatno pogorSavaju nize intelektualno

funkcioniranje i epilepsija, ali bitan znafaj ima i teZina samog poremecaja. Vazan ¢imbenik
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prognoze je razvoj govora, te njegov izostanak nepovoljno utjece na krajnji ishod. Negativne
procese mogu donekle zaustaviti kontinuirani tretman i rehabilitacija od najranije dobi, te se na

taj na¢in moze omoguciti uspjesSna socijalizacija autisti¢nih osoba (1).

"Ne postoje ,,izlijecena ** djeca, postoje samo neka djeca koja su naucila funkcionirati kao
djeca koja nemaju autizam, no autizam uvijek ostaje dio njih. ... I da, prvi mi je poriv da mi
svaki dan izgleda isto, ne volim nagle i nenajaviljene promjene. Upravo zato gotovo uvijek u

pravilu je anksiozni poremecaj dio njihovih Zivota, jer se konstantno osjecaju nesigurno i

strahuju kako Ce izgledati njihov novi dan.

U konacnici, vase dijete je isto, prije, za vrijeme i poslije dijagnoze — to je vase
dijete. Dijagnoza samo tu sluzi da se zna KAKO mu pomo¢i, a vazno ga je prihvatiti uvijek, imao

on nekakav F ili ne."” (19).
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2. CILJ RADA

Cilj rada je prikazati autizam i funkcioniranje djece s poremecajem iz autisticnog spektra,
svakodnevne poteskoce i posljedice s kojima se osobe s poremecéajem i njihove obitelji susrecu i
suocavaju, te psihicki aspekti utjecaja djetetove dijagnoze na roditelje 1 bracu i sestre, kao 1

obitelj u cjelini.
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3. METODE

Materijal za izradu rada su stru¢ne i znanstvene literature i ¢lanci, pouzdane internetske
stranice, dijagnosticki prirucnici 1 stru¢ni portali, ¢lanci iz stru¢nih Casopisa, te literarna djela
osoba usko povezanih s temom rada. ProuCavanjem literature interpretirana je i sazimana tema

rada.
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4. TERAPIJA AUTISTICNOG POREMECAJA

4.1. Terapija autisticnog poremecaja

Autizam (autisticni poremecaj) traje ¢itav Zivot 1 za sada nema poznatog lijeka koji bi ga
izlijecio. Medikamentozna terapija koristi se isklju¢ivo za otklanjanje popratnih ometajucih
simptoma autisticnog poremecaja (hiperaktivnost, agresija, autoagresija, psthomotorna agitacija,
poremecaji sna, epilepsija,...). Lijekovi nece utjecati na inteligenciju osobe, medutim ako se
postigne povecanje pozornosti, posljedi¢no se moze pospjesiti uenje osobe, te time 1 povecati
ucinkovitost tretmana i edukacije. Od lijekova su najzastupljeniji antipsihotici, antidepresivi,
sedativi 1 stabilizatori raspoloZenja. U alternativnoj medicini preporuca se dijeta bez glutena i
bez kazeina, iako to nije dovoljno istraZzeno, kao ni terapija kelatima (tvarima koje vezu teSke

metale) (1).

Strucnjaci 1 roditelji Cesto se pitaju koje metode bi trebali primjenjivati u terapiji i
edukaciji djece s autisticnim poremecajem i koje su od njih najuspjesnije. Struka je napustila
medicinski model pristupa lijeCenju, usmjeren na nesposobnost i negativne perspektive, te isti

zamijenila socijalnim modelom, usmjerenim na naglasavanje sposobnosti i potencijala osobe (1).

Jo§ uvijek ne postoji jedinstveno ucinkovit tretman autisticnih poremecaja, unatoc
brojnim istrazivanjima, kao niti lijek za autizam. Zbog toga se nuzno moraju slijediti
sveobuhvatni postupci terapije i poticanja, kojima je cilj razvijanje osobe s poremecajem iz
spektra autizma u cjelini. Vrlo je vazno ciljano djelovati na odredene simptome, osebujnosti i

upadljivosti, na nacin da se osmisli plan terapije prilagoden pojedincu (20).

Prilikom postavljanja dijagnoze autizma kod djeteta se utvrduje tezina simptoma, za §to
se koriste psihometrijski instrumenti za procjenu autizma. NajceS¢e se koriste Rimlandova
dijagnosticka check-lista i ljestvica za procjenu djecjeg autizma Childhood autism rating scale
(CARS). Upravo su rezultati psihometrijskih instrumenata polazna tocka pri izradi

individualiziranog edukacijsko-rehabilitacijskog programa za svako dijete.

Kod tretmana autisticne djece ne mogu se odvojiti terapijski 1 odgojno-obrazovni procesi.
U radu s autisticnom djecom najviSe je primjenjivana i najefikasnija metoda modifikacije
ponasanja, uklanjanja socijalno neprihvatljivih oblika ponaSanja (ispadi bijesa, agresija,
atuoagresija, destruktivnost,...), pri ¢emu se dijete uvodi u obrazovni proces, a terapija se

16



provodi usporedno i po potrebi pojacava. Specijalna edukacija ukljucuje vjezbe i razvijanje
govora, samopomo¢ kod raznih vjestina, te usvajanje drugih potrebnih znanja. Za svaki uspjesni
tretman autisticnog poremecaja preduvjet je uspostavljanje povjerenja i ¢vrste emocionalne veze

medu terapeutom (edukatorom) i djetetom (1).

Postoji nekoliko programa i pristupnih metoda koje se koriste prilikom rada s djecom
kojoj je dijagnosticiran autistiéni poremecaj, a kod svih je bitno naglasiti vaznost rane
intervencije. Svima je zajednicko individualizacija programa, visoka razina strukturiranosti i
kontinuianog provodenja programa, timski rad 1 transdisciplinarnost. Jedan od
najsveobuhvatnijih je svakako Tretman and education of autistic and related communications

handicapped children (TEACCH), namijenjen upravo za autizam.

4.1.1. Tretman and education of autistic and related communications handicapped
children (TEACCH pristup)

TEACCH pristup je vrlo strukturirani program baziran na vizualno kognitivnoj podrsci.
Odnosi se na strogu strukturu i organizaciju prostora, vremena i materijala, Sto osobama s
autistiénim poremecajem omogucava predvidanje i ,,razumijevanje slijeda dogadaja i poStuje
njihovu potrebu za rutinom. Ova metoda primjenjuje vizualni nacin razumijevanja aktivnosti
koje osoba treba izvoditi tijekom dana, te osoba slikovnim prikazima na plo¢i pronalazi
odgovore na Citanja Sto treba raditi, koliko puta treba raditi, koliko dugo treba raditi, kao i slijed
aktivnosti nakon prethodno izvrSene aktivnosti. Ovim se pristupom kod osoba utjeCe na
razumijevanje komunikacije, smirenost osobe u izvodenju planirane aktivnosti, vecu

samostalnost kod izvodenja i kontrolu ponasanja (21).

Prema TEACCH metodi, prostorije u kojima osoba boravi imaju jasno razgranicene
dijelove (za individualni rad, rad u grupi, prostor za opustanje i slobodno vrijeme). TEACCH
pristup pomaze osobama da, ovisno u kojem dijelu prostorije se nalaze, znaju §to i kako trebaju

raditi (22).

17



=1

Slika 4.1. Primjer slikovne potpore TEACCH programa
[https://schools.ahrcnyc.org/teacch/ 15/05/2020]

4.1.2. Picture exchange communication system (PECS sustav)

Picture exchange communication system (PECS) predstavlja sustav komunikacije
razmjenom slika. Koristi se za djecu i osobe s komunikacijskim potesko¢ama. Sam postupak
poducavanja vrlo je precizno razraden kao i1 evaluacija samog procesa poducavanja kroz sve faze
programa, a relativno je jednostavan za primjenu. Provodi se u Sest faza: razvijanje
samostalnosti, fizicka razmjena, struktura recenice, razlikovanje slika, odgovaranje na pitanje

,»Sto zelis* 1 spontano odgovaranje. PECS sustav ne stvara zapreke u razvoju normalnog govora

@1).

Prednost ovog sustava je i u tome $to za njegovu primjenu nije potrebno posjedovati
skupocjena pomagala, a i osposobljavanje za njegovo koristenje nije pretjerano zahtjevno. PECS
dakle, ne ukljucuje opsezna ispitivanja ili skupe obuke osoblja ili roditelja. Ovo je metoda kojom
se mogu koristiti pojedinci u raznim okruZenjima, kao Sto je npr. dom, ucionica ili u drustvu
(23).
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4.1.3. Bihevioralni pristupi

Primijenjena bihevioralna analiza — PBA (engl. ABA) je pokazala djelotvornost u
unapredenju socijalnog i jezinog razvoja i1 u smanjenju ponaSanja koje ometa ucenje
razumijevanja (shvacanje). PBA poti¢e ucenje u prirodnim situacijama, usredotoCuje se na
ucenje tipa jedan na jedan koristeci pritom bihevioralne principe stimulacije, odgovora 1 nagrade.

Nekoliko programa temelji se na elementima PBA-e (21).

4.1.4. Razvojni, individualno-diferencijalni, na odnosima utemeljen model (RIO) -
floortime model (Greenspan i suradnici)

Polazi se od djetetove funkcionalno-emocionalne razvojne razine, njegove individualne
posebnosti u senzoricnoj reaktibilnosti, obradi i motorickom planiranju i djetetovog odnosa s
roditeljima, ¢lanovima obitelji, vrSnjacima i1 dr. Model uklju¢uje moguénost upotrebe razlicitih
programa (strukturiranih, polustrukturiranih, obi¢nog druzenja s djetetom), a svi se temelje na
principima da su interakcije orijentirane prema djetetovom jedinstvenom nacinu funkcioniranja
srediSnjeg ziv€anog sustava, spontane i dio kontinuirano gradene komunikacije s djetetom, te

prate djetetovo vodstvo i ukljucuju njegove emocije, a vezane su i za njegovu razvojnu dob (21).

4.1.5. Glazbena terapija

Glazbena terapija koristi se u pasivhom obliku, te kao relaksacija za svaki dan, a moze

biti 1 dio odgojnog i obrazovnog programa. Glazba treba birati ciljano i brizljivo, ovisno o

vole pjevati ili se izrazavati melodijom, ¢ak i1 kada govor nije adekvatno razvijen (1).

Glazba djeluje poticajno, pomaze jacanju koncentracije i paznje i ne mora nuzno
povecavati auditivne sposobnosti. Pomaci u prepoznavanju zvukova rezultiraju promjenama na

drugim podruc¢jima sveukupnog funkcioniranja osobe (21).
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4.1.6. Likovna terapija (terapija umjetnoséu)

Likovno izrazavanje moze posluziti u dijagnosticke svrhe, a kao terapija se koristi kod
gotovo svih psihi¢kih poremecaja, i u djece i u odraslih. Likovna terapija je metoda koja ima
svrhu poticanja i poboljSavanja razvojnih procesa i odgoja djece s autisti¢nim poremecajem. Kod
osoba koje nemaju razvijen govor niti uobiCajene oblike neverbalne komunikacije, likovno
izrazavanje ¢esto moze biti na¢in komunikacije s drugim osobama, kojim mogu izre¢i svoje

poruke ili zelje (1).

Pedagoski vodenim likovnim radom mozemo vjezbati motoriku osobe, uspostavljati ili
razvijati koordinaciju izmedu oka i ruke, povecati koncentraciju, poboljsati percepciju, razvijati
analiticki pristup, ali i omogudéiti osobi slobodnu igru, posti¢i ucinke okupacijske terapije,

radionicko zalaganje ili postaviti neki drugi cilj (24).

Kod osoba s autisticnim poremecajima pokazali su se izrazito korisnim neki zadaci
likovne terapije pomocu kojih se preko neverbalnog izraza moglo uspostaviti komunikaciju i
pristupiti razumijevaju osjecaja osobe. Likovna terapija otvara komunikacijske putove, ne trazi
svjesna tumacenja, zaobilazi obrambene mehanizme, ne nudi tumacenja, ali omogucuje
posredovanje svakoj osobi u iskrenijem postupanju svojoj unutrasnjosti, a time i usmjeruje

prema nalaZenju rjeSenja u razli¢itim situacijama, svjesno ili nesvjesno (25).

4.1.7. Kineziterapija

Kineziterapija se kod osoba s autisticnim poremecajem koristila 1 prije, a danas postaje
sve vaznija, buduc¢i da osobe s autisticnim poremecajem pored ostalih teSko¢a imaju i zaostajanje
ili poremecaj u psihomotornom razvoju. U dje¢joj dobi intenzivne vjezbe pomazu kod uklanjanja
hiperaktivnosti, dok kod odraslih pomazu u suzbijanju autoagresije, agresije, te destruktivnih
ponasanja. Osim toga, vjezbanje je korisno i za normalan razvoj. Stereotipno drzanje tijela kod
osoba s autisticnim poremecajem povecava Sanse za deformacijom koStano-misi¢nog sustava, a

svakodnevnim vjezbama mogu se sprijeciti 1 ublaziti deformacije kraljeznice i spusStena stopala
(D).

Tijekom rada sa osobama s autisticnim poremecajem primjenjuju se specificne metode 1

postupci (fizicko vodenje, vodenje uz verbalni poticaj, demonstracija, ponavljanje, rad s
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konkretima, rad pomocu slike). Osobe s autisticnim poremecajem uce vizualno pa izvrSavanje
postavljenog zadatka uz vizualnu podrSku olakSava razumijevanje stvarnosti, vizualno predocava
strukturu vremena, prostora i1 aktivnosti. Vazno je planirati sadrzaje individualno za svaku osobu

za koje smatramo da su najprimjereniji u odredenom trenutku (26).
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4.2. 10 stvari koje svako dijete s autizmom Zeli da znate

e Jasam prije svega dijete, autizam je samo jedan aspekt mog karaktera kojeg joS formiram
i nije odreden kakav ¢e biti (23).
»Ma, on je drugo dijete, zakljucila je ekipa s mora. Jos proslo ljeto je vristao kao sumanut, jedva

da je ista govorio. “ (27).

e Moja senzorna percepcija je iskrivljena.
Senzorna integracija je mozda najtezi aspekt autizma. To znaci da svakodnevni zvukovi,

mirisi,okusi i dodir uobicajeni za vas, za mene mogu biti vrlo bolni i teski (23).

,Grupni rad mi nije bas drag, zabole me usi jer su svi tako bucni. A buka me strasi, stoga tata
usisava stan kad sam ja u Skoli. Kad u Skoli imamo grupni rad, nikad ne znam Ssto bi trebao

raditi, Od silnog meteza zavrti mi se u glavi. “ (28).

e Molim vas razlikujte necu (ja izabirem da nesto necu) i ne mogu (nisam u mogucénosti
nesto napraviti) (23).
., Vicem: ,, Dizi se, obuci gace!“ Onda on pjeva: “Obuci gace*, a ja vicem: ,, Edi, pozuri se!“ On
vice: “ProduZzi dalje “, usput navlaci gacice i carape, i to dosta spretno, samo je dio koji dolazi

na petu okrenut prema gore. *“ (29).

e Jarazmisljam konkretno.

To znaci da jezik tumacim doslovno. Igre rije¢ima, fraze, sarkazam ne razumijem (23).

,, Odjednom me Leon Stipnuo za ruku i povikao: ,, Gledajte, tamo je gospoda Horvat. Izgleda

I3

skroz pokislo.
Pokislo? Pa danas je suncan dan. Ljudi ponekad govore tako nelogicne stvari.** (28).

e Budite strpljivi s mojim ograni¢enim rje¢nikom.
Nedostatak verbalne komunikacije nadomjestiti ¢u neverbalnom. Pripazite na moj govor tijela,

uznemirenost, povlacenje ili druge znakove po kojima ¢ete primijetiti da nesSto nije u redu (23).

., To ¢udno leprsanje rukicama je zapravo bio govor moga sina i ja sam pokusavala da ga

prevedem u govor. ““ (30).

e Bolje se snalazim vizualno nego jezicnim izrazavanjem. Radije mi pokazite nego da mi
probate objasniti rije¢ima (23).
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., Radames je jak vizualac. Uocavao je slicnosti i istovjetnosti ondje gdje ih ni ja nisam
nalazio...Na etiketama, na autima, na kucanskim aparatima. Znao je promatrati logotip na

Stednjaku, pa otrcati u kupaonicu pred perilicu rublja istog proizvodaca... (27).
e Molim da se usmjerite 1 razvijate ono $to ja mogu, a ne na ono $to ne mogu (23).

»Bilo je tesko povjerovati u to, ali istina je: iako svi ti ljudi imaju autizam, svi su pronasli nesto
Sto im dobro ide. Bruno stvarno dobro svira bubnjeve pa ¢e mozda kad odraste svirati u nekom

bandu... " (31).

e Pomozite mi u socijalnoj interakeciji.
Mogu djelovati kao da se ne zelim igrati s drugom djecom, no ja jednostavno im ne znam prici i
zapoceti druzenje (23).
,,Ali malo-pomalo, Radames je klince poceo prihvacati kao neko svoje malo pleme. Nije ih uopce

razlikovao poimence, niti je ulazio u komunikaciju s njima, ali ih je poceo pratiti. “ (27).

e Pokusajte otkriti koji su uzroci mojih emocionalnih ispada.
Ispadi, takozvani tantrumi, za nas su jako stresni. Vazno nam je da otkrijete uzrok kako bi se §to

manje ponavljali (23).

., Nastavio je plakati i udarati u pod tolikom snagom da mu je celo postalo modro. Nisam ga
mogla zaustaviti. Stavljala sam ruku izmedu plocica i njegova Cela, ali je on odmicao moje ruke i

ponovo tukao glavom. “ (30).
e Pruzajte mi bezuvjetnu ljubav.

Sanse da postanem samostalan bez vase podrSke su vrlo male. Uz vaSu podrsku i pomo¢

mozemo posti¢i mozda puno vise nego Sto mislite (23).

., Edi nije moje dijete s autizmom, Edi je moje jedino dijete, divno i neponovljivo, dijete zbog
kojeg i s kojim se ponovno vracam korijenima, svojim najljepsim danima, pravim Zivotnim
vrijednostima. Dijete koje zatvara moje krugove. Uz njega stalno otkrivam nove staze i putove i

tko zna kamo ce nas jos zivot odvesti. “* (29).
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4.3. Svjetski dan svjesnosti o autizmu

Glavna skupstina Ujedinjenih naroda je odabrala 2. travnja za obiljezavanje Svjetskog
dana svjesnosti o autizmu, ¢ime se Zeli skrenuti pozornost javnosti u cijelom svijetu na sve veci

problem ovog slozenog poremecaja (32).

Svjetski dan autizma se obiljezava i u Hrvatskoj, puStanjem plavih balona s trgova i ulica.

Broj balona odgovara broju registriranih osoba s autizmom u Hrvatskoj.

Slika 4.2. Znak svjesnosti o autizmu

[http://www.stampar.hr/hr/svjetski-dan-svjesnosti-o-autizmu-2-travnja-2020-godine 15/05/2020]

24



4.4. Autizam i obitelj

4.4.1. Suocavanje s dijagnozom

,, Te rijeci nikada necete zaboraviti. Dok Zivite, u tuznim i sretnim trenucima, sjecat cete se tih
rijeci. Tih prvih rijeci koje vam je uputio lijecnik, priopcujuci vam kako s vasim djetetom nesto
nije u redu. Nacin na koji cete prihvatiti tu spoznaju, i kako cete s njome dalje Zivjeti, omeden je

upravo tim rijecima“ (33).

Suocavanje s dijagnozom presudan je trenutak za roditelje, buduci da im to mijenja Zivot
1 od njih se ofekuje uskladivanje, prilagodavanje, preusmjeravanje i preispitivanje. Stoga je
zivotno 1 logi¢no da osjecaju strah 1 o¢aj u trenucima kada se suocavaju s dijagnozom. Roditelji
takvog djeteta, kojemu je ili postavljena dijagnoza ili postoji sumnja na neki od poremecaja iz
autisti¢nog spektra, odjednom krecu u ,,novi svijet koji u velikoj mjeri ukljucuje lije¢nicke

preglede, kontrole, procjene psihologa, pedagoga i logopeda, razne terapije i savjetovanja (1).

Svaki roditelj Zeli najbolje za svoje dijete. Upravo stoga ¢e prihvacanje ¢injenice da dijete
ima autizam biti tezak i dugotrajan proces. Na postavljenu dijagnozu autizma djetetu svaka
obitelj reagira individualno. Svim obiteljima to ¢e biti porazavajuci udarac, iako ¢e za pojedine
to biti Sok koji je ublaZzen spoznajom da je napokon netko dao ime poteskoama koje ima

njegovo dijete (34).

Kod prihvaéanja dijagnoze od strane roditelja moze se razlikovati pet faza: odbijanje,

ljutnja, pregovaranje, depresija i, u konacnici, prihvacanje. Ti se osje¢aji mogu javljati istodobno

Roditeljima najteze pada kada je ta vijest od ¢lanova uZe obitelji primljena suzdrzano ili s

predbacivanjem, a to se ¢esto dogada (34).

U slijede¢im mjesecima, pa i1 godinama, obitelj poCinje s procesom prilagodavanja.
Nakon vrtloga emocija koje dozivljavaju uslijedit ¢e stanje zati§ja, slicno zalovanju. U tom
procesu prilagodavanja svaki Clan obitelji u razli¢ito vrijeme moze biti na razli¢itom stupnju
razumijevanja i prihvacanja dijagnoze. Na samom pocetku osjecaj tuge se obi¢no javlja zbog
ocekivanja kakvo su dijete roditelji mislili da ¢e imati, ali su ga sada "izgubili". Kad roditelji

osvijeste da lijeka nema, za mnoge je to depresivno iskustvo. Nakon §to prihvate djetetove
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teskoce, shvate da je njihovo dijete prije svega samo dijete, ali da mu je potrebna dodatna pomo¢
kod savladavanja problema. Osjecaj zalosti ponovno se pojavljuje kod Zivotnih prekretnica (npr.
kada dijete prelazi u srednju skolu). Gledaju¢i dalje u buducnost, roditelji su zabrinuti Sto ¢e
postati njihovo dijete. Roditelji zele za svoje dijete uciniti Sto viSe, no istovremeno su svjesni
koliko to moZe imati utjecaja na cjelokupnu obitelj 1 obiteljski Zivot. Svaki izlazak iz djetetove
uobicajene rutine ¢e uzrokovati probleme i1 poteskoce, npr. odlazak na obiteljski odmor ili izlet.
Roditelji ¢e se suociti 1 s ve¢im teSkocama kod pronalaska dadilje ili ostvarivanja djecje skrbi,
nego Sto je to kod drugih roditelja. Ako ne mogu slijediti svoju rutinu, ocita nesposobnost moze
uzrokovati nerazumijevanje dje¢jih izazova u ponaSanju, npr. djetetovo bacanje na pod u
trgovini. Clanovi progirene obitelji takoder mogu dovesti u pitanje dijagnozu ili pristupe koje su
predlozili stru¢njaci, a koji su namijenjeni za podrsku djetetu 1 njegovoj obitelji, ¢ime se

osporavaju roditelji (35).

4.4.2. Utjecaj na obitelj

Za roditelje djeteta s autizmom, utjecaj dijagnoze na cijelu obitelj ima veliku vaznost.
Svima povezanima s djetetom samo suoCavanje s dijagnozom predstavljat ¢e veliki stres.
Intenzivniji stres potencira neslaganje u supruznickim odnosima, odnosima sestara i brace,
odnosima s djedovima i bakama, te ostatkom obitelji. Kao najvazniji uzroci stresa kod roditelja s
autizmom prepoznati su: zbunjenost oko dijagnoze, nejednakost i neuobiCajenost u smjeru
razvoja, dilema ,,mogu® ili ,,zelim*“, atipi¢nost u socijalno kognitivnom razvoju, ponaSanje u
javnosti, moguce ometaju¢e 1 neugodno ponaSanje na javnom mjestu, ograni¢enja koja se u
obiteljskim aktivnostima pojavljuju zbog tih ponasanja, odnos s profesionalcima, zablude i1

neprovjerene terapije i suportivne terapije (34).

Roditelji djece s autizmom na dnevnoj bazi se suocavaju s brojnim simptomima razlicite
naravi koje njihova djeca razviju: poteskoe u komunikaciji, socijalnoj interakciji i
emocionalnom izrazavanju, hiperaktivnost, agresija, stereotipije, i sl. Istrazivanja koja su
provedena usporedivanjem roditelja djece s poremecajem iz autisticnog spektra i roditelja djece
bez zdravstvenih problema ili roditelja djece s drugim razvojnim poremecajima, potvrduju da
roditelji djece s autizmom imaju najvecu razinu stresa i op¢e psihi¢ke uznemirenosti, $to uopce
ne iznenaduje. (35). Uz to, viSe istrazivanja pokazalo je povezanost losijeg opceg psihickog

stanja roditelja 1 s problemima u ponaSanju djece s poremecajem iz autistiénog spektra i
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njihovim stresom (35). Drugim rije€ima, razina roditeljskog stresa i psihi¢ke uznemirenosti
roditelja djece s poremecajem iz autistiénog spektra je toliko veca, koliko su veci problemi u

ponasanju njihove djece.

Kod suocavanja sa stresom, vazan oblik suoCavanja je i socijalna podrska, koja se smatra
jednim od zastitnih ¢imbenika opéeg psihickog stanja roditelja djece s autizmom. Socijalna
podrska odnosi se na utjehu, brigu, poStovanje i pomo¢ koju osoba prima od drugih ljudi ili
grupa, a postoje dva izvora socijalne podrSke, obzirom na okolinu od koje je primamo,
neformalna i formalna. Neformalna se podrska odnosi na podrSku partnera/partnerice, obitelji

1/ili prijatelja, a formalna na podrSku lije¢nika, raznih zdravstvenih institucija i sl. (36).

Rezultati istrazivanja ukazuju da su manje simptoma depresije i manju razinu stresa imali
oni roditelji koji su primali viSe socijalne podrske od onih roditelja koji su primali manje
socijalne podrSke od njihove okoline (37). Socijalna podrSka moze osobu zastititi od loSijeg
op¢eg psihickog stanja i opasnih posljedica stresa, dok nedostatak iste 1 neodgovarajuca

strategija suoCavanja mogu itekako negativno utjecati na osobu.

Najces¢i 1 najveci izvori stresa za roditelje su bojazan za buducnost djeteta (smjestaj,
zaposlenje, samostalnost), neprimjereno ponasanje djeteta (hiperaktivnost, agresija, stereotipije),
za Cime slijede problemi sa spavanjem djeteta, hranom i higijenom, lije¢nicki pregledi,
organizacija svakodnevnih aktivnosti za dijete, te brojni drugi zdravstveni, socijalni i zakonski

problemi.

Iako se socijalna podrSka pokazala vaznijim ¢imbenikom koji pozitivno djeluje na
psihicko zdravlje roditelja (buduci da osjecaj da ¢e okolina pruziti pomo¢ ako nam zatreba moze
pozitivno djelovati na stresne dogadaje), istrazivanja ukazuju na probleme manjka socijalne
podrske, kod nas 1 u drugim drzavama. U samim istrazivanjima prikazala se skupina roditelja s
visoko izrazenom psihickom uznemirenosti i visokom razinom stresa, Sto je joS jedan od
pokazatelja potrebitosti Sire mreze savjetovaliSta za obitelji s djecom s poremecajem iz
autisticnog spektra. PodrSka ¢lanova obitelji 1 prijatelja, programi podrske i1 savjetovalista,
roditeljima omogucavaju osjecaj sigurnosti, rad na sebi i razumijevanje za njih i njihovu djecu.
Ukupna kvaliteta Zivota roditelja djece s autizmom, a samim time i njihove djece, moze se
unaprijediti pruzanjem adekvatne psiholoske pomo¢i, kao i jaCanjem formalne i neformalne

socijalne podrske, osobito za stresne situacije (38).
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U Hrvatskoj za roditelje djece s poremecajem iz spektra autizma ne postoje sustavni
programi podrske. Ona nije stalna ni dosljedna, ostvaruje se u okviru projekata, a usluge su

ogranic¢enog opsega i nisu dostupne svim obiteljima (38).

4.4.3. Supruznicki odnosi

Cinjenica da njihovo dijete boluje od teske ili kroniéne bolesti uvelike utje¢e na
medusobne odnose roditelja. O njihovim prirodnim odnosima prije pojavljivanja poremecaja u
vecoj mjeri ovisi 1 nacin kako ¢e se kao bracni partneri nositi s ¢injenicom djetetove dijagnoze.
Kakvi god ti odnosi bili, promjene su nuzne, obzirom na veliku mogucénost pove¢anog stresa.
Bracni ¢e partneri biti uvelike zaokupljeni brigama i samim time ¢e imati manje vremena jedan
za drugoga. Zbog toga partneri jedan drugome nece ispuniti mnoge njihove potrebe
(emocionalne, prakticne, seksualne, drustvene ili intelektualne). Ti problemi medusobnih odnosa
Cesta su tema u radu s roditeljima teSko bolesne ili hendikepirane djece. Jedan ili oba roditelja
mozda ¢e morati raditi krace ili prestati raditi, kako bi mogli brinuti o djetetu, a time se mozda i
odre¢i zadovoljstva koje pruza uspjeSna karijera, ali 1 ostvarivanje interesa, statusa,
samopostovanja 1 druzenja s drugim ljudima, a nisu zanemarive niti financijske posljedice.
Zaposleni roditelji mogli bi na poslu biti manje pazljivi, manje motivirani ili manje zadovoljni.
Za hobije 1 druge aktivnosti preostati ¢e vrlo malo vremena, Sto takoder utjeCe na medusobne
odnose, ciljeve, vrijednosti i predodzbe o sebi. Roditelji ¢e se poceti vise baviti religijom, traziti
¢e utjehu koju ona pruza, propitivati ¢e svoje predodzbe o Bogu, zivotnoj pravednosti i pravdi,
razlozima za zivot, a neki ¢e mozda izgubiti vjeru u Boga. UspjeSni odnosi partnera ovise o
bliskoj suradnji, zajednickim ciljevima, komplementarnosti u znanju, medusobnom postovanju,

komuniciranju, dogovaranju, iskrenosti i fleksibilnosti (33).

Brak roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma dodatno je ugrozen jer su, uz
uobicajene razloge za naruSavanje supruzni¢kih odnosa, isti pogodeni i posljedicama djetetove

dijagnoze (34).
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4.4.4. Odgojni izazovi roditelja djece s poremecéajem iz spektra autizma

Roditelje se mora ukljuciti u edukacijsko-rehabilitacijske postupke koje prolazi njihovo
dijete. Potrebno im je razumijevanje, pomo¢ i empatija od strane stru¢njaka, a dobroj suradnji
roditelja i strucnjaka treba teziti jer je korisna za obje strane. Roditelji, poglavito majke djece s
poremecajem iz spektra autizma susrecu se s vecim izazovima u odgajanju svoje djece u odnosu

na druge majke (39).

Prilikom provodenja istrazivanja 2018. godine (34) na Odsjeku za pedagogiju
Filozofskog fakulteta, SveuciliSta u Zagrebu, uoceno je da ve¢ina majki djece s poremecajem iz
autisticnog spektra smatra da su viSe izloZene stresu u odnosu na majke djece bez razvojnih
teSkoca, budu¢i da njihova djeca burno reagiraju ako se ne udovolji njihovim Zeljama,
bespomocne su u odnosu na neka djetetova ponasanja, Cesto popustaju djetetovim zahtjevima,
izbjegavaju nove aktivnosti s djetetom radi odrZavanja rutine, ako dijete trenutno odbija neku
aktivnost ostavljaju je za neki drugi put, zbog nepredvidenih djetetovih ponasSanja cesto
mijenjaju dnevne planove, te drze da je njihov autoritet nad djetetom manji nego Sto ga imaju
djetetovi odgajatelji. Istrazivanjem je utvrdeno da, unato¢ tesko¢ama koje se javljaju kod odgoja
djeteta, s djecom imaju vrlo bliske odnose, te osje¢aju djetetovu privrzenost, dijete se
samoinicijativno druzi s njima, navode kako dobro prepoznaju djetetove osjecaje, uzivaju u
zajednickim aktivnostima, pokuSavaju ostvarivati Sto viSe komunikacije s djetetom, u odnosu na
ostatak obitelji provode najviSe vremena s djetetom, te vjeruju da su djeca zadovoljna s njima

kao majkama (34).

4.4.5. Braca i sestre djeteta s poremecajem iz autisticnog spektra

Odnos brace 1 sestara je vazan i1 dugotrajan odnos u zivotu pojedinca. Braca i sestre su
covjeku najblizi ¢lanovi obitelji uz roditelje. S bracom i sestrama smo u dubokoj emocionalnoj
vezi kroz Citav zivot, bez obzira kakvi bili odnosi s njima (prijateljstvo, ljubav, suparnistvo,

ljubomora, zavist), i ti nas odnosi oblikuju kroz Zivot, dio su naseg identiteta.

Opce je poznato da dolazak djeteta s posebnim potrebama u obitelj, tu obitelj duboko 1

dramati¢no pogada u cjelini. Istrazivanja se uglavnom bave odnosima roditelja prema djetetu s
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posebnim potrebama, a malo koje istrazivanje se bavi utjecajem koji ulazak takvog djeteta u

obitelj ostavlja na bracu i sestre, ve¢ ti odnosi i utjecaji padaju u sjenu.

Obitelji djeteta s posebnim potrebama obicno nemaju dovoljnu podrsku drustvene
zajednice 1 okoline, stoga se moraju oslanjati na svoje snage, moraju jedni drugima pomagati i
vlastitim resursima pronac¢i put kroz probleme i stresnu situaciju koji su ih zadesili. Time se
Citava obitelj stavlja na kusnju, te izlazak iz problemati¢nih i stresnih situacija uvelike ovisi o

otpornosti Citave obitelji.

Braca i sestre djeteta s posebnim potrebama Cesto njeguju duboke i njezne osjecaje prema
njemu, posljedi¢no razvijaju vjesStine zastupanja i samozastupanja, stoga ¢esto izabiru zanimanja
s elementima pomaganja (lije¢nik, psiholog, socijalni radnik, edukacijski rehabilitator,
pravnik...). Autori ¢esto smatraju i naglaSavaju kako osobe koje odrastaju uz dijete s posebnim

potrebama dodatno razvijaju altruizam i toleranciju.

Medutim, utjecaj brata ili sestre s posebnim potrebama ne mora biti i nije samo pozitivan.
U slucaju kada je podrska Sire obitelji ili zajednice slabija, od brace i1 sestara oCekuje se

preuzimanje nekih obaveza u kuc¢anstvu, kojih bi vjerojatno u drugoj situaciji bili poStedeni.

Roditelji bracu i sestre bez poteskoéa dozivljavaju kao ,,jac¢u i sposobniju®, ocekuju od
njih i podrazumijevaju da budu samostalni i uspjeSni. To na njih stavlja dodatni pritisak, jer dok
roditelji posvecuju vise paznje djetetu s posebnim potrebama, smatraju da su oni ti koji moraju
ostvariti roditeljska ocekivanja. Nerijetko im se namece uloga roditelja u odnosu na dijete s
posebnim potrebama, i to znatno prije nego Sto su za nju spremni, $to moze rezultirati ljutnjom,

osjecajem krivice 1 psiholoskim tesko¢ama.

U slucajevima kada roditelji ne prezentiraju jasno informacije o djetetu s teSkocama ili ih
prikrivaju, braca i sestre urednog razvoja mogu razviti osjecaj izolacije i iskljucenosti, te mogu
biti dodatno zabrinuti za buduénost djeteta s teskocama. Namece im se pitanje zaSto je njihov

brat ili sestra toliko razli¢it od svojih vr$njaka, ne razumiju zasto je to bas njihov brat ili sestra.

Krivnja se kod brace i sestara moze javiti i u nekim situacijama u kojima, zbog svojih
prirodnih ograni¢enja, brat ili sestra s posebnim potrebama ne mogu sudjelovati. Ljutnja se moze
javiti ako dijete urednog razvoja ima previse obveza i zaduzenja povezanih s bratom ili sestrom s
teSkocama. Kod mladih osoba mozZe se javiti osjec¢aj gor¢ine ako na dijete s posebnim potrebama
odlazi vec¢ina financijskih sredstva, a time potrebe te osobe ostaju nezadovoljene. Takoder, kod

brace i sestara djeteta s posebnim potrebama javlja se osjecaj stida, poglavito u situacijama kada
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je ponaSanje takvog djeteta upadljivo razliCito od njegovih vrSnjaka (npr. vikanje na javnom

mjestu ili skidanje odjece).

Braca i sestre se Cesto pitaju i brinu 1 o vlastitoj buduénosti, kako ¢e se nositi s bratom ili
sestrom s posebnim potrebama jednog dana kada roditelja vise ne bude tu, hoée li i njihova djeca
imati isti ili slican problem, hoce li uopée biti u mogucnosti osnovati vlastitu obitelj,... Uslijed
svega, kod njih se moze javiti 1 osje€aj gubitka 1 izoliranosti od vr$njaka koji nemaju takve

probleme i zive drugacije (25).

Oni sebe Cesto vide samo kao sestru ili brata djeteta s posebnim potrebama, smatraju
svojom duznosti 1 pokusavaju nadoknaditi roditeljima ono §to im dijete s posebnim potrebama ne

moze pruziti, npr. Skolskim, sportskim i drugim uspjesima (34).

Brac¢a 1 sestre djeteta s posebnim potrebama mogli bi zahtijevati posebnu pozornost u
Skoli. Promjene u njithovu ponasanju mogu ukazivati na emocionalne teSko¢e povezane s bratom
ili sestrom s poremecajem iz spektra autizma, te mogu zahtijevati razumijevanje i podrsku. Mogu
osjecati da odnosi nisu fer 1 da se viSe pozornosti posvecuje njihovu bratu ili sestri s autizmom,
biti ogorceni propustaju stvari u kojima uzivaju druge obitelji. Osjecaju mozda i1 nepotrebnu
odgovornost za brata ili sestru iz spektra autizma, odnose se prekomjerno zastitnicki prema bratu
ili sestri s autizmom 1 izrazavaju ljutnju prema djeci koja ga/ju pokuSavaju zadirkivati ili
zlostavljati. Takoder mogu osjecati krivnju za svoje osjecaje prema bratu ili sestri s autizmom.
Druga djeca ih mogu zadirkivati ili zlostavljati zbog brata ili sestre s autizmom. Stoga ¢e mozda
biti potrebno razumijevanje nastavnog osoblja ako zbog brata ili sestre s poremecajem iz spektra
autizma kasne na nastavu, zaborave opremu za sat tjelesnog odgoja ili budu ometani tijekom
pisanja domace zadace (35).

»Bruno je poludio! Poceo je zmirkati, mahati rukama po zraku i glasno plakati. Zatim je
ustao, prevrnuo posluzavnik i dalje masuci rukama. Brunin vrisak je bio tako glasan da su svi
morali prekriti usi. Svi su znali da je to moj brat! Bilo me toliko sram, da sam, umjesto da ga
pokusam smiriti, pobjegao iz Skolske blagovaonice sto sam brze mogao ... (31).

Jedna od prednosti odrastanja s bratom ili sestrom s poremecajem iz spektra autizma jest
da braca i sestre nauce rjeSavati specificne probleme u zivotu prije nego ostali njihovi vr$njaci 1
otkrivaju da ljubav, strpljenje 1 smisao za humor, koje su usvojili, predstavljaju kljucne zivotne

vjestine kojima se mogu sluziti do kraja zivota (31).

31



4.5. Prava roditelja i djece s poremecajem iz autisticnog spektra

U Hrvatskoj se socijalna skrb provodi u sustavu koji ukljucuje podrucja rane intervencije,
provodenja rehabilitacije, pruZanja usluga u domovima za korisnike, rehabilitacijske programe
za korisnike od predskolske do odrasle dobi (poludnevne i dnevne), mobilne timove (npr. pravo
na integraciju), stanovanje uz podrsku, institucionalnu skrb, a time se potencijalno moze u vecoj
myjeri zadovoljiti potrebe osoba s poremecajem iz autisticnog spektra. Sam autizam je definiran u
smislu vrste 1 tezine tek 2014. godine, ¢ime se znacajno olakSalo ostvarivanje prava korisnika

sukladno Zakonu o socijalnoj skrbi (40).
Roditelji materijalna prava ostvaruju preko Centara za socijalnu skrb (40).

Status roditelja njegovatelja u nasoj drzavi ostvaruje se tesko, samo u slucaju ako dijete
nije ostvarilo pravo na smjestaj ili boravak u vrti¢ima ili Skolama (cjelodnevni ili poludnevni)

(A1)

Problemi se javljaju i kod zbrinjavanja odrasle osobe s autisticnim poremecajem bez
odgovarajuc¢e roditeljske skrbi. Takvu osobu je prema Konvenciji o pravima osoba s
invaliditetom 1 temeljem Nacionalne strategije za osobe s invaliditetom, te ostalih zakona 1
pravilnika o socijalnoj skrbi, duzna zbrinuti drzava putem lokalnog Centra za socijalnu skrb.
Medutim, u Republici Hrvatskoj vrlo su oskudni kapaciteti za smjestaj takvih osoba (Centar za
autizam Zagreb, odjel u ustanovi Juraj Bonaci u Splitu i dvije stambene zajednice Udruge za

autizam Zagreb), stoga ih se dosta nalazi u neadekvatnim psihijatrijskim ustanovama.
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4.6. Povelja o pravima osoba s autizmom

Dana 10. svibnja 1992. godine, na ¢etvrtom kongresu Medunarodnog udruzenja Autism-
Europe u Den Haagu, predstavljena je Povelja o pravima osoba s autizmom. Sluzbeno je
izglasana u Strassbourgu 09. svibnja 1996. g. kao pisana Deklaracija Europskog Parlamenta 3/96
0 pravima osoba s autizmom (42). Osobe s dijagnosticiranim poremecajem iz spektra autizma
moraju imati ista prava i povlastice kao i svi ostali, primjereno i u najboljem interesu za njih. Ta
iz autisticnog spektra utvrdena su i u Deklaraciji Ujedinjenih naroda o pravima osoba s
mentalnom retardacijom (1971.) i o pravima osoba s hendikepom (1975.), drugima, a posebno se

isticu ovdje navedena prava (42).
1. Pravo osoba s autizmom na slobodan i ispunjen zZivot do granica njihovih moguénosti.
2. Pravo osoba s autizmom na pristupacnu, nepristranu i tocnu dijagnozu i procjenu.
3. Pravo osoba s autizmom na dostupno i primjereno obrazovanje.

4. Pravo osoba s autizmom (i njihovih zastupnika) na sudjelovanje u donoSenju svih odluka
koje utjecu na njihovu buduénost; Zelje pojedinca se moraju, koliko je to moguée, utvrditi

1 poStivati.
5. Pravo osoba s autizmom na pristupacno i doli¢no stanovanje.

6. Pravo osoba s autizmom na opremu, pomo¢ i usluge podrske neophodne za njihovo puno

produktivno Zivljenje s dostojanstvom i neovisnoscu.

7. Pravo osoba s autizmom na prihod ili nadoknadu dostatnu za nabavu odgovarajuce hrane,

odjece, smjestaja 1 zadovoljavanje drugih zivotnih potreba.

8. Pravo osoba s autizmom da sudjeluju, koliko je to moguce, u razvitku i upravljanju

sluzbama koje pruzaju usluge za njihovu dobrobit.

9. Pravo osoba s autizmom na primjereno savjetovanje i skrb o njihovom fizickom,
mentalnom i dusevnom zdravlju; Sto ukljuCuje pruzanje primjerenog tretmana i lijecenja

vodenog najboljim interesom pojedinca uz provedbu svih mjera zastite.
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10. Pravo osoba s autizmom na smisleno zaposlenje 1 struno osposobljavanje bez

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

diskriminacije ili stereotipa; osposobljavanje i zaposlenje treba biti u skladu sa

sposobnosti 1 izborom pojedinca.
Pravo osoba s autizmom na pristupacan prijevoz i slobodu kretanja.
Pravo osoba s autizmom da sudjeluju i koriste kulturu, zabavu, rekreaciju i sport.

Pravo osoba s autizmom na ravnopravan pristup i koriStenje svih moguénosti, usluga i

aktivnosti u zajednici.

Pravo osoba s autizmom na seksualne i1 druge odnose, ukljucuju¢i i1 brak, bez

iskoriStavanja 1 prisile.

Pravo osoba s autizmom (i njihovih zastupnika) na pravno zastupanje i pomo¢ te na punu

zastitu svih gradanskih prava.

Pravo osoba s autizmom na slobodu od bojazni ili prijetnji neopravdanim utamni¢enjem u

psihijatrijske bolnice ili neke druge restriktivne ustanove.
Pravo osoba s autizmom na slobodu od fizickog zlostavljanja i zanemarivanja.

Pravo osoba s autizmom na slobodu od farmakoloske zloupotrebe 1 pogresne primjene

lijekova.

Pravo pristupa osobama s autizmom (i njihovim zastupnicima) svim informacijama
sadrzanim u njihovim osobnim, medicinskim, psihologijskim, psihijatrijskim 1

edukacijskim dosjeima (42).
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5. ZAKLJUCAK

Dolaskom djeteta u obitelj mijenja se Zivot cijele obitelji. Ve¢inom dolazak djeteta
izaziva pozitivne osjecaje. UZa 1 Sira obitelj se veseli, radosno i$¢ekuje daljnje napredovanje,
prve korake, prve rijeéi,... Citaju se knjige o odgoju, razmislja o kolama u koje bi dijete mogli
uputiti. Strepi se nad svakom novom situacijom, gréevima, povisenom temperaturom, padom ili

udarcem. Prati 1 bodri napredak.

A onda izostane oCekivani napredak, primijeti se da se dijete ne razvija kako bi trebalo,
ne odaziva se na ime, dok njegovi vrSnjaci to ve¢ neko vrijeme Cine, nije zainteresirano za

zajednicku igru, ne trazi zagrljaj, izostanu prve rijeci,... Pokrece se vrtlog emocija i pitanja.

Tada treba krenuti. Kome i kamo, tesko je znati. Mnogo rada raznih stru¢njaka do
potpune dijagnoze. Autizam. Vecini nepoznanica. Mozda nekakva predodzba iz poznatog filma,

neki pojam koji si usputno znao Cuti.

Knjige o odgoju zamjenjuju knjige drugacijeg sadrzaja, cekaju se neke drugacije stvari:

pogled u o¢i, zagrljaj, prve rije¢i. Ceka se ¢udo. I nada se ¢udu.

Roditelji, braca i sestre, bake i djedovi, mire se i prihvacaju, koliko mogu i kako brzo
mogu. Strepnju zamjenjuje strah. Cesto se dolazi pred zid, kako i §to dalje se ne zna. Kako ée se

dalje dijete razvijati i $to ocekivati ne mogu garantirati strucnjaci ni jednog profila.

Zivi se, nekad bolje, nekad loije, no s puno manje sna. Svaki dan se uéi, prilagodava i

fokusira na pravila autizma. A ta pravila se svako malo mijenjaju.

Cijela obitelj je svakodnevno pred novim izazovima. Poslovne karijere se napustaju,

okrece novim izazovima djeteta, braca i sestre prebrzo preuzimaju odgovornost.

.....

Zivi se prema prioritetima djeteta kojem se treba prilagoditi.

Vrijeme prolazi, navikne se i nauci staviti osmijeh, sakriti podo¢njake, mogucu i modricu

kao posljedicu neprepoznatih potreba.

No, vise nikada ne prode niti jedan dan Zivota da se roditelji ne pitaju pitanje s kojim se

bude i s kojim lijezu: Sto ¢ée biti s mojim djetetom jednog dana kada mene vise ne bude?
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., Zivimo zajedno, ali s razlikama: netko sporo hoda, netko lijepo pise, netko lako uci,

netko tesko dise, netko slabo pjeva, netko zbori Cisto... Ipak, svako dijete u biti je isto:

malo, toplo srce i Zelja puna glava da zivimo zajedno, ali s razlikama. *

Dragan Lendi¢
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7. OZNAKE I KRATICE

ADI-R — dijagnosticki intervju za autizam - dopunjen
ADOS — dijagnosticka opservacijska skala za autizam
CARS — Childhood autism rating scale

CT — kompjuterizirana tomografija

DSM-IV — Statisticki prirucnik mentalnih oboljenja (The Diagnostic and Statistical Manual of

Mental Disorders) — cetvrto izdanje

DSM-V - Statisti¢ki priru¢nik mentalnih oboljenja (The Diagnostic and Statistical Manual of

Mental Disorders) — peto izdanje

EEG - elektroencefalografija

EKG - elektrokardiogram

MR — Magnetska rezonancija

PAS — Poremecaj iz spektra autizma

PBA — primijenjena bihevioralna analiza (eng. ABA)

PECS — Sistem komunikacije razmjenom slika (Picture Exchange Communication System)
RIO - Razvojni, individualno-diferencijalni, na odnosima utemeljen model

TEACCH — Program s vizualnom okolinskom podrskom za djecu s autizmom (Treatment and

Education of Autistic and Related Communications Handicapped Children)

41



8. SAZETAK

Autisti¢ni poremecaj je pervazivni razvojni poremecaj Ciju klinicku sliku cine
poremeceno socijalno ponasanje, govor i misljenje te stereotipije, ograniceni interesi i aktivnosti
osobe s autizmom. Autizam se pojavljuje u prvih godine zivota, dijete je cesto neobicno ve¢ od
dojenacke dobi, a roditelji se prvo zabrinu zbog kaSnjenja u razvoju govora ili potpunog
izostanka razvoja govora. Djeca s autizmom cesto imaju i intelektualne teskoce, a u razdoblju
puberteta moZe se pojaviti epilepsija Sto dodatno pogorSava opcée stanje osoba s autizmom.

Sama etiologija poremecaja nije joS do kraja poznata, a vjerojatno je rije¢ o vise razliCitih
uzroka koji daju sli¢nu klinicku sliku. Iako uzroci mogu biti razni, potrebno je §to vec¢i napredak
u razvoju kod djeteta s autizmom. DSM-IV pervazivne razvojne poremecéaje pod Sifrom F84.
dijeli u sljedece potkategorije: autisticni poremecaj, Rettov poremecaj, dezintegrativni poremecaj
u djetinjstvu, Aspergerov poremecaj 1 pervazivni razvojni poremecaj neodreden, ukljucujuci i
atipi¢ni autizam. Pristupi 1 programi koji se najceS¢e spominju su: TEACCH pristup, PECS
sustav, PBA pristup, RIO/floortime model, itd.

Od 2014. godine za dijagnosticiranje se koristi DSM-V dijagnosticki prirucnik, koji vise
ne razlikuje dijagnosticke entitete autisti¢ni poremecaj, Aspergerov poremecaj, Rettov poremecaj
1 Dezintegrativni poremecaj, ve¢ se oni smatraju jednim poremecajem — poremecajem iz spektra
autizma, a polozaj pojedinca na spektru jasnije je odreden stupnjem 1, 2 ili 3.

Vazno je ukljuciti roditelje u edukacijsko-rehabilitacijske postupke koje prolazi njihovo
dijete. Roditeljima je potrebno razumijevanje, pomoc¢ i empatija od strane stru¢njaka, a dobra
suradnja roditelja i stru¢njaka korisna je za obje strane i zato joj treba teziti. Roditelji, odnosno
majke djece s poremecajem iz autisticnog spektra susrecu se s velikim izazovima u odgajanju

svoje djece.

Kljucne rijeci: autizam, dijete, obitelj, edukacija
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9. SUMMARY

Autistic disorder is a pervasive developmental disorder whose clinical picture consists of
impaired social behavior, speech and thinking and stereotypes, limited interests and activities of
a person with autism. Autism occurs in the first three years of life, the child is often unusual
from infancy, and parents are first concerned about a delay in speech development or a complete
lack of speech development. Children with autism often have intellectual disabilities as well, and
epilepsy can occur during puberty, further exacerbating the general condition of people with

autism.

The etiology of the disorder itself is not fully known yet, and there are probably many
different causes that give a similar clinical picture. Although the causes may be various, as much
developmental progress as possible in a child with autism is needed. DSM-IV pervasive
developmental disorders under code F84. subdivides into the following subcategories: autistic
disorder, Rett disorder, childhood disintegrative disorder, Asperger's disorder, and pervasive
developmental disorder indeterminate, including atypical autism. The approaches and programs
that are most often mentioned are: TEACCH access, PECS system, PBA access, RIO/floortime

model, etc.

Since 2014, the DSM-V diagnostic manual has been used for diagnosis, which no longer
distinguishes the diagnostic entities Autistic Disorder, Asperger's Disorder, Rett Disorder and
Disintegrative Disorder, but they are considered one disorder - autism spectrum disorder, and the

position of the individual on the spectrum clearer. is determined by step 1, 2 or 3.

It is important to involve parents in the educational and rehabilitation procedures that
their child undergoes. Parents need understanding, help and empathy from professionals, and
good parent-specialist collaboration is beneficial to both parties and should therefore be pursued.
Parents, or mothers of children with autism spectrum disorders, face great challenges in raising

their children.

Keywords: autism, child, family, education
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IZJAVA O AUTORSTVU ZAVRSNOG RADA

Pod punom odgovorno$éu izjavljujem da sam ovaj rad izradio/la samostalno, postujuéi
nacela 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 oznadeni.

Mjesto i datum

Ime i prezime studenta/ice

Potpis studenta/ice

U Bjelovary, /10-07 . 1020,

SU2ANA KO2IC

Swoe i
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Prema Odluci VeleuciliSta u Bjelovaru, a u skladu sa Zakonom o znanstvenoj djelatnosti i
visokom obrazovanju, elektronitke inadice zavrinih radova studenata Veleudilista u
Bjelovaru bit ¢e pohranjene i javno dostupne u internetskoj bazi Nacionalne i sveuéilisne
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 elektronitke ina¢ice zavrinog rada u javno dostupnom
nacionalnom repozitoriju

SUZANA KOZIC

ime i prezime studenta/ice

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 uéini javno dostupnim.

Svojim potpisom potvrdujem istovjetnost tiskane i elektronitke inadice zavrinog rada.

U Bjelovaru, (¢ 0#. 2020 .

Suacuio, Kozic

potpis studenta/ice
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