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Sazetak

Podrska roditeljima djece s poremecajima iz spektra autizma

Autizam, poremecaji autisticnog spektra ili poremecaji iz spektra autizma (PSA) su
skupina neuropsihijatrijskih poremecaja koje karakterizira specifi¢no zaostajanje i otklon u
socijalnom, komunikativnom i kognitivnom razvoju s tipi¢cnim pocetkom u prvim godinama
zivota. Dokazano je da se ranim prepoznavanjem te ciljanom ranom intervencijom znacajno
moze poboljsati zivotni ishod osobe s autizmom. Roditelji djece s PSA su pod viSom razinom
stresa u odnosu na roditelje djece bez poteskoca u razvoju, ali i u odnosu na roditelje djece s
poteskocama u razvoju koje nisu povezane s PSA te im je stoga potrebna kontinuirana potpora
drustvene zajednice.

Ovim istrazivanjem se Zeljelo utvrditi kakvo je stanje vezano uz socijalni status, dob kod
postavljanja dijagnoze i pocetka intervencijskih programa, vrstama i izvorima financiranja
koristenih intervencijskih programa, zadovoljstvom rezultatima habilitacije i rehabilitacije te
razinom potpore koju dobivaju osobe i roditelji osoba s PSA koji su ¢lanovi Udruge Pogled od
strane drzavnih institucija i udruga za pomo¢ osobama s PSA. Istrazivanjem se nastojalo
ustanoviti da li postoje retrospektivne razlike u navedenim analiziranim parametrima kod starije
djece 1 osoba u odnosu na mladu djecu s PSA.

Ukupni rezultati istraZivanja potvrduju potrebu 1 opravdanost $to ranije dijagnostike i
intervencije kod djece s PSA. Provedeno istrazivanje pokazuje retrospektivni napredak jer je
utvrdeno da je kod djece mlade od 14 godina ranije postavljena dijagnoza i ranije se poc¢injalo s
intervencijskim programima u odnosu na djecu staru 14 i viSe godina.

Potvrdeno je da su rezultati habilitacije 1 rehabilitacije bolji kod mlade djece koja su prije
uklju€ena u intervencijske programe, te su njihovi roditelji imali bolju podrsku koja je primarno
bazirana na radu udruga za pomoc¢ osobama s PSA te su stoga zadovoljniji podrskom Udruga, a
manje zadovoljni podrskom institucija.

Istrazivanje pokazuje da podrSka drzavnih institucija nije u skladu s percepcijom i
ocekivanjima roditelja osoba s PSA te da roditelji smatraju da je potreban bolji, sustavan i
organizirani pristup drzavnih institucija i svih djelatnika koji su ukljuceni u podrSku osobama s

PSA.

Kljucne rijeci: autizam, rana intervencija, podrska, roditelji



Summary

Support for the parents of the children with autistic spectrum disorders

Autism or autism spectrum disorders (ASD) are group od neuropsychiatric disorders
which are characterized with specific backwardeness and deviation in social, comunication and
cognitive development with typical begining in first few years of age.

It is proven that early recognition, diagnostic and early intervention can significantly
improve life outcome of autistic person. Parents of the children with ASD are under higher level
of stress compared to the parents of children without disabilities and also compared to the
parents of children with developmental dissabilities not related with ASD. According to this,
parents of the children with ASD need continous support of social community.

Aim of this study was to find out, in the region of northwest Croatia, situation of the
family social status, age of autistic person in the moment of diagnosis of ASD and at the
begining of intervention, types and sources of financing of interventional programes, satisfaction
of the parents with the results of rehabilitation, and satisfaction of the parents with the support
from the government institutions and civil organisations which are dealing with ASD.
Retrospective analysis was conducted with the purpose of finding out the differences in the
analized parameters between older childrens and persons with ASD and younger children with
ASD.

The total results of study confirmes the requirement and justification of as early possible
diagnosis and intervention in the children with ASD. Conducted study show retrospective
improvement since it is proven that in the children younger than 14 years the ASD was
diagnosed before and also intervention started earlier compared to the children older than 14
years.

The study showed that the results of rehabilitation are better in the younger children
which started earlier with interventional programes and their parents accepted better support
which is primary provided from the civil organisations for the peoples with ASD. Due to this,
parents showed higher level of satisfaction with support of civil organisation compared to the
government institutions.

This investigation showed that support of the official health service and government
institutions does not correspond with the expectations and needs of the parents of the children
with ASD. According to this, there is demand for systematic and organized approach of the
government institutions and better education of the healthcare and other employees which are

included into support for the persons with ASD.

Key words: autism, early intervention, support, parents



M ZA

Sveuciliste Sjever HLY¥ON

gorey o . ALISY3AINN
Sveugilidni centar Varazdin

104. brigade 3, HR-42000 Varazdin

Prijava zavrsnog rada

Definiranje teme zavrsnog rada i povjerenstva

OPIEL Odjel za biomedicinske znanosti
PSTUNIK ragana Hohsteter | Mamenee 53497601
AT 09.09.2016. KOLESY Zdravstvena njega osoba s posebnim potrebama

NASLOV RADA

Podrska roditeljima djece s poremecajima iz spektra autizma

NASLOV RADA NA

e eme - Support for the parents of the children with autistic spectrum disorders

MENTOR ZVANJE

Jurica Veronek, mag.med.techn. visi predavaé

CLANOVI POVIERENSTVA

Andreja Bogdan, prof., predsjednik

Jurica Veronek, mag.med.techn.,mentor

Mirjana Kolarek Karakas, dr.med., ¢lan
3.

Melita Sajko, dipl.med.techn., zamjenski ¢lan

MMI

5.

Zadatak zavr$nog rada

BRO)

789/SS/2016

oris

Autizam se definira kao bioloski razvojni poremeéaj mozga. Simptomi autizma se pojavljuju ve¢ u prve tri godine Zivota djeteta.
Obiljezja tog stanja manifestiraju se kroz poteskoée u socijalnoj interakciji, potesko¢e u verbalnoj i neverbalnoj komunikaciji,
neuobiajeno ponasanje, ograni¢ene aktivnosti i interesi te razli¢ite motoricke smetnje i stereotipije. Buduéi da postoje razliiti
oblici i stupnjevi autizma, govorimo o autistiénm spektru koji se sluzbeno prema vazec¢oj medunarodnoj klasifikaciji svrstava u
kategoriju pervazivnih razvojnih poremecéaja. Prema stupnju izrazenosti teSkoca, ovisi da li ¢e dijete ili osoba biti smjestena
visoko na ljestvici spektra autizma, srednje ili nisko, odnosno tada se govori samo o elementima autizma. Danas, u vremenu
suvremene tehnologije i svakodnevnih znanstvenih postignuéa zbog nedostatka odgovarajuce dijagnoze i usluga, mnogi s
autizmom ne primaju adekvatnu skrb. U Hrvatskoj takoder nema organizirane dijagnosticke sluzbe za autizam.

Znanstvenim istraZivanjima dokazano je da se ranim prepoznavanjem te cilianom ranom intervencijom znacajno moZe pobolj3ati
Zivotni ishod osobe s autizmom. Rad ¢e se bazirati na ispitivanju iskustava i stavova roditelja o podrici i provedbi rane
intervencije za djecu s poremecajima iz spektra autizma s ciliem osmi$ljavanja smjernica za $to ranije prepoznavanje
poremecaja kako bi se osobu s autizmom na vrijeme ukljucilo u sustav pobolj$anja provedbe edukacije kao kvvalitetu Zivota i
uspjesnu integraciju u drustvo.

U radu je potrebno:

1. Definirati poremecaje iz autisticnog spektra
2 Opisati kliniéku sliku dijagnostiku i podjelu poremecaja
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Sazetak

Autizam, poremecaji autisticnog spektra ili poremecaji iz spektra autizma (PSA) su skupina
neuropsihijatrijskih poremecaja koje karakterizira specificno zaostajanje i otklon u socijalnom,
komunikativnom i kognitivnom razvoju s tipi¢nim po¢etkom u prvim godinama zivota. Dokazano
je da se ranim prepoznavanjem te ciljanom ranom intervencijom zna¢ajno moze poboljsati Zivotni
ishod osobe s autizmom. Roditelji djece s PSA su pod visom razinom stresa u odnosu na roditelje
djece bez poteskoca u razvoju, ali i u odnosu na roditelje djece s poteSko¢ama u razvoju koje nisu
povezane s PSA te im je stoga potrebna kontinuirana potpora drustvene zajednice.

Ovim istrazivanjem se Zeljelo utvrditi kakvo je stanje vezano uz socijalni status, dob kod
postavljanja dijagnoze i pocetka intervencijskih programa, vrstama i izvorima financiranja
koriStenih intervencijskih programa, zadovoljstvom rezultatima habilitacije i rehabilitacije te
razinom potpore koju dobivaju osobe i roditelji osoba s PSA koji su ¢lanovi Udruge Pogled od
strane drzavnih institucija i udruga za pomo¢ osobama s PSA. IstraZivanjem Se nastojalo ustanoviti
da li postoje retrospektivne razlike u navedenim analiziranim parametrima kod starije djece i osoba
u odnosu na mladu djecu s PSA.

Ukupni rezultati istraZivanja potvrduju potrebu i opravdanost Sto ranije dijagnostike i
intervencije kod djece s PSA. Provedeno istraZivanje pokazuje retrospektivni napredak jer je
utvrdeno da je kod djece mlade od 14 godina ranije postavljena dijagnoza i ranije se pocinjalo s
intervencijskim programima u odnosu na djecu staru 14 i vise godina.

Potvrdeno je da su rezultati habilitacije i rehabilitacije bolji kod mlade djece koja su prije
ukljucena u intervencijske programe, te su njihovi roditelji imali bolju podrsku koja je primarno
bazirana na radu udruga za pomo¢ osobama s PSA te su stoga zadovoljniji podrskom Udruga, a
manje zadovoljni podrskom institucija.

Istrazivanje pokazuje da podrSska drzavnih institucija nije u skladu s percepcijom i
oc¢ekivanjima roditelja osoba s PSA te da roditelji smatraju da je potreban bolji, sustavan i
organizirani pristup drzavnih institucija i svih djelatnika koji su uklju¢eni u podr§ku osobama s
PSA.

Kljucne rijeci: autizam, rana intervencija, podrska, roditelji



Popis koristenih kratica

PSA - poremecaji iz spektra autizma, poremecaji autisticnog spektra

PDD - duboki pervazivni poremecaji (engl. pervasive developmental disorders)

SZS — sredi$nji Ziv€ani sustav

DSM-IV — Dijagnostic¢ko-statisticki priru¢nik mentalnih oboljenja (The Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders)

MKB-10 — Medunarodna klasifikacija bolesti i srodnih zdravstvenih problema — 10. revizija

ICD — medunarodna klasifikacija bolesti (International Classification of Diseases)

SZO — Svjetska zdravstvena organizacija (World Health Organization)

EEG — elektroencefalografija

MRI — magnetska rezonanca

ACER — Autism Centre for Education and Research (Autizam centar za edukaciju i istraZivanje)
CHAT - ¢ek-lista za autizam kod djece (Checklist for Autismin Toddlers)

M-CHAT — modificirana c¢ek-lista za autizam kod djece (Modified Check list for Autism in
Toddlers)

BISCUIT — The Baby and Infant Screen for Children with autism Traits (Probirni test za bebe i
dojencad s autisticnim osobinama)

CARS — Childhood Autism Rating Scale (Ljestvica za procjenu djecjeg autizma)

ADI-R — Autism Diagnostic Interview-Revised (Dijagnosti¢ki intervju za autizam-dopunjen)
ADOS — Autism Diagnostic Observation Schedule (Dijagnosticko opservacijska skala za autizam)
DISCO - Diagnostic Interview for Socialand Comunnication Disorders (Dijagnosti¢ki intervju za
socijalne 1 komunikacijske poremecaje)

PDDBI - Pervasive Developmental Disordes Behavior Inventory (Inventar ponasanja kod
pervazivnih razvojnih poremecaja)

KADI — Krug Asperger's Disorder Index (Krugov indeks Aspergerovog poremecaja)

TEACCH - Treatment and Education of Autistic and related communication-handicapped
children

ABA — Applied Behavior Analysis

AIT — Auditory Integration Training

ERF — Edukacijsko- rehabilitacijski fakultet

SILVER - Centar za rehabilitaciju

GOLJAK — Specijalna bolnica za zastitu djece s neurorazvojnim i motori¢kim smetnjama

CZSS — Centar za socijalnu skrb
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1. Uvod

Autizam koji je danas poznatiji pod nazivom poremecaji iz spektra autizma (PSA), poremecaji
autisti¢nog spektra ili duboki pervazivni poremecaji (eng. Pervasive developmental disordes,
PDD) [1], skupina su neuropsihijatrijskih poremecaja koje karakterizira specifi¢no zaostajanje i
otklon u socijalnom, komunikativnom i kognitivnom razvoju s tipinim pocetkom u prvim
godinama zivota [2].

Rijec ,,autizam* se koristi ve¢ 100 godina i dolazi od grcke rijeci ,,autos koja znaci ,,ja““. Sam
izraz te rijeci opisuje uvjete u kojima se osoba izolira jer nema socijalne interakcije. Autisti¢ni
poremecaj je u prvom redu pervazivni razvojni poremecaj koji uz poremecaje socijalizacije 1
komunikacije obuhvaca i jo§ neke specifi¢ne poremecaje koji su ujedno i dijagnosti¢ka kategorija,
a karakterizirani su usporenim razvojem temeljnih multiplih funkcija poput komunikacijskih i
socijalizacijskih vjestina. Ta oSteCenja nisu u skladu s mentalnom dobi pojedinca i povezana su s
genetskim i/ili zdravstvenim stanjem pojedinca [3].

Osnovni simptomi poremecaja su 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. Definicija Laurete Bender
(1953.) jedna je od prvih definicija autizma koja je i danas aktualna, te je prema njoj autizam
karakteristiéno promijenjeno ponasanje u svim podru¢jima SZS-a: motorickom, perceptivnom,
intelektualnom, emotivnom i socijalnom [4]. Prema americ¢koj klasifikaciji iz Dijagnosti¢kog i
statistickog priru¢nika mentalnih poremecaja (DSM-IV, eng. Diagnosticaland Statistical Manual
of Mental Disorders), bitna su obiljeZja autisticnog poremecaja izrazito abnormalan ili oStecen
razvoj socijalnih interakcija i komuniciranja te izrazito smanjen repertoar aktivnosti i interesa, a
manifestacije poremecaja razlikuju se prema razvojnom stupnju i kronoloskoj dobi. Sli¢no autizam
oznacava I MKB-10 (Medunarodna klasifikacija bolesti, ICD International Classification of
Disease) [3].

Sindrom je prvi opisao 1943. godine americki djecji psihijatar s Harvarda Leo Kanner i nazvao
ga ranim infantilnim autizmom jer je primijetio da ,,od pocetka postoji ekstremna autisti¢na
osamljenost koja, kada je god to moguce, zanemaruje, ignorira i iskljucuje sve Sto dolazi izvana*
[3,5].

Kanner je autisticnu usamljenost smatrao najbitnijim simptomom autizma jer je utvrdio da ve¢
od pocetka zivota takva djeca ne mogu uspostaviti uobicajene odnose s drugim ljudima. U sve te
djece postojalo je zaostajanje u razvoju govora, govor je bio oskudan, nekomunikativan, bizaran,

ponavljajuci ili je posve izostao. Djeca su pokazivala snaznu, opsesivnu zelju da sve oko njih
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ostane stalno isto, ustrajala bi na stereotipnom ponasSanju, a ako bi ih u tome netko omeo postajala
bi krajnje uznemirena, agresivna i autoagresivna [6].

U klinickom radu s djecom koja imaju teSkoce u razvoju, mnoga djeca s posebnim potrebama
(ukljucivsi 1 osobito teske sindrome kao §to su autizam i mentalna retardacija) ostvarila su daleko
veci napredak nego Sto se prije smatralo moguc¢im. Istodobno su brojna istrazivanja dokazala da
interaktivna iskustva mogu realno promijeniti fizicku strukturu mozga. Naprimjer, dodatna
auditivna iskustva u ranom zivotnom razdoblju povecavaju broj neuronskih veza koje se koriste
za obradu glasova i rijeci. Iako individualni potencijal nije neogranicen, vec¢ina djece imaju Sirok
raspon mogucih sposobnosti. Ali zato na¢in na koji se djeca razvijaju uvelike ovisi o vrsti iskustava
u koja su ukljucena [7].

Pojam rana intervencija oznacava proces informiranja, savjetovanja, edukacije i podrske djeci
u ranoj dobi (i njihovim roditeljima) kod koje je utvrdeno stanje moguceg odstupanja u razvoju, s
visokim rizikom za daljnji razvoj. Ovaj proces obuhvaca i djecu kod koje postoji faktor rizika za
razvojno odstupanje koje bi kasnije moglo utjecati na njihov daljnji razvoj. Pokazalo se da je
program rane intervencije najefikasniji ako se s njim zapo¢ne odmah po utvrdivanju odstupanja ili
otkrivanju teskoce u razvoju [8].

Europska mreZa za ranu intervenciju definira ranu intervenciju kao sve oblike poticanja koji se
primjenjuju kao posredne ili neposredne posljedice nekog utvrdenog razvojnog uvjeta, a usmjerent
su prema roditeljima. Rana intervencija ukljucuje dijete kao i njegove roditelje, obitelj 1 Siru mrezu
[9].

Znanstvenim istraZivanjima dokazano je da se ranim prepoznavanjem te ciljanom ranom
intervencijom znacajno moze poboljsati zivotni ishod osobe s autizmom. Znanstveno je dokazano
da se PSA moze u vecine djece dijagnosticirati u dobi od oko dvije godine, a kod neke djece i
ranije. Sto su simptomi ranije izrazeni dijagnoza je stabilnija [10].

Buduc¢i da u Hrvatskoj nema organizirane dijagnosticke sluzbe za autizam, svrha ovog rada je
bila istrazivanje iskustava i stavova roditelja ¢lanova Udruge za autizam Pogled 0 podrsci i

provedbi rane intervencije za djecu s poremecajima iz autisti¢nog spektra.



2. Autizam

Asperger i Kanner su kao prvi autori koji su opisali autisti¢ne poremecaje pretpostavili da te
poremecaje treba smatrati urodenima, odnosno nastalima u najranijoj djecjoj dobi. Prema MKB-
10 koju je izdala Svjetska zdravstvena organizacija (SZO) definirani su na sljede¢i nac¢in: ,,Skupina
poremecaja koje obiljezavaju kvalitativne nenormalnosti uzajamne interakcije i obrazaca
komunikacije kao i ograniCen, stereotipan, ponavljajuéi repertoar interesa i aktivnosti. Ove
kvalitativne nenormalnosti su osnovno funkcionalno obiljezje oboljele osobe, ali se razlikuju u
izrazenosti. U najvecem broju slucajeva prisutan je od najranijeg djetinjstva osebujan razvoj. S
malobrojnim iznimkama nenormalnosti su od pete godine zivota manifestne. Najc¢esce su prisutni
odredeni op¢i kognitivni deficiti, no poremecaji su definirani ponasanjem koje ne odgovara razini

inteligencije osobe, bez obzira na to je li ona odgovarajuc¢a za odredenu dob ili ne* [11].

2.1. Vrste poremecaja
DSM-1V pervazivne razvojne poremecaje pod Sifrom F84 dijeli u sljedece potkategorije:

a) Autisti¢ni poremecaj F84.0

b) Rettov poremecaj F84.2

c) Dezintegrativni poremecaj u djetinjstvu F84.3
d) Aspergerov poremecaj F84.5

e) Pervazivni razvojni poremecaj, neodreden, ukljucujuci i atipi¢ni autizam F84.9 [3].

Autisti¢ni poremedaj ili autizam u djetinjstvu (djedji autizam, Kannerov sindrom) karakterizira

nenormalno funkcioniranje u svim trima podru¢jima psihopatologije: socijalna interakcija,
komunikacija i ograni¢eno stereotipno nesvrhovito ponasanje, a simptomi se pojavljuju prije trece
godine zivota. Drugi nespecifi¢ni problemi ukljucuju: fobije, poremecaje spavanja i hranjenja,

napadaje bijesa, agresiju i autoagresiju [3].

Atipi¢ni autizam (atipi¢na psihoza u dje¢joj dobi, duSevna zaostalost s autisti¢nim obiljeZjima)

razlikuje se od autizma u djetinjstvu po Zivotnoj dobi ili po neispunjavanju jednog ili viSe
dijagnostickih uvjeta u tri skupine dijagnostic¢kih kriterija. Nenormalan ili oslabljen razvoj moze
se pojaviti nakon tre¢e godine. Atipic¢ni autizam pojavljuje se obi¢no u teze mentalno retardiranih

osoba te u osoba s ozbiljnim razvojnim poremecajima govora [3].



Rettov sindrom, Rettov poremecaj pojavljuje se samo u djevojcica koje se ispocCetka uredno

razvijaju, nakon ¢ega slijedi zaostajanje ili potpun gubitak sposobnosti govora i kretanja, zajedno
s usporavanjem rasta glave. Prvi simptomi pojavljuju se u dobi od 7 do 24 mjeseca, i to gubitak
svrhovitih pokreta ruku i hiperventilacija. Zaustavljen je drustveni razvoj i razvoj igre uz istodobno
odrzan drustveni interes (razlika od autisticnog poremecaja). Ataksija 1 apraksija trupa pocinje se
razvijati od cetvrte godine Zzivota, a ucestali su i koreoatetoti¢ni (usporeni, izvijajuci i

nekontrolirani) pokreti. Mentalna retardacija tezeg stupnja prisutna je kod svih [3].

Dezintegrativni poremecaj u djetinjstvu se pojavljuje nakon potpuno normalnog razvoja nakon

kojeg slijedi trajni gubitak prije steCenih vjestina uz gubitak interesa za okolinu i stereotipije.
Drustveni odnos i komunikacija nalikuju na autizam. U nekim slu¢ajevima poremecéaj moze biti

povezan s encefalopatijom, ali bi dijagnoza trebala biti postavljena prema ponasanju i simptomima

[3].

Aspergerov poremecaj je karakteriziran kvalitativnim poremecajima socijalnih interakcija

karakteristi¢nih za autizam zajedno s ogranienim stereotipnim repetitivnim aktivnostima i
interesima. Od autizma se razlikuje po tome §to ne postoji opéi zastoj u razvoju govora i
razumijevanja, a obi¢no se radi o djeci ¢ija je intelektualna razina iznad granice za mentalnu
retardaciju. Djeca s ovim poremecajem izrazito su motoricki nespretna. U adolescenciji i ranoj

odrasloj dobi mogu se pojaviti psihoti¢ne epizode ili drugi psihic¢ki poremecaji [3].

Osim jasno definiranih razvojnih poremecaja iz autisticnog spektra u novije vrijeme je
dokazano da postoji veliki broj djece koji imaju tzv. autisti¢ne tendecije (eng. Autistic tendencies)

tj. da kod njih postoji sklonost za buduci razvoj pervazivnog razvojnog poremecaja [12, 13].

2.2. [Etiologija poremecaja autisticnog spektra

Ranije se govorilo o dvjema velikim skupinama teorija koje pretpostavljaju uzroke ovog
poremecaja rane djecje dobi: psiholoSkim i organskim. PsiholoSke teorije, koje su u pocetku
dominirale, osobito zbog Kannerove teze da je autizam uzrokovan nenormalnim psihi¢kim
interakcijama unutar obitelji, poglavito hladnim i odbijaju¢im drZzanjem majke prema djetetu,
danas su sasvim odbacene. Normalan izgled djece i Cinjenica da je dijete Cesto u prvoj godini

naizgled urednog razvoja i ponasanja, podupirale su misSljenje o psiholoskim uzrocima
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poremecaja. Organske teorije pretpostavljaju da je posrijedi mozdani poremecaj koji uzrokuje
razvojni hendikep sa specifi¢nim simptomima [14].

Brojna istrazivanja upozoravaju na veliku genetsku ulogu u etiologiji autisticnog poremecaja
koja su se ispocCetka temeljila na epidemioloSkim istrazivanjima, tj. na ¢injenici o ucestalijem
pojavljivanju poremecaja unutar nekih obitelji. Sumirajuci navedene ¢injenice u tim istrazivanjima
doslo se do zakljucka da genetski uzroci, virusne infekcije rane dobi, komplikacije trudnoce i
poroda, te drugi ¢imbenici mogu uzrokovati mozdano oStecenje. Rezultat krajnjeg zajednickog
ucinka svih ili nekih navedenih ¢imbenika jest autizam ili mentalna retardacija koji se u nekim

dijelovima preklapaju. Cak 70% i vise djece s autizmom ima i mentalnu retardaciju. [14].

2.3. Epidemiologija

Prije pedesetak godina, kada je autizam prvi put opisan, smatralo se da je poremecaj ¢eséi u
viS§im socijalnim slojevima, posebice u intelektualnim obiteljima, no mnoga su epidemioloska
istrazivanja to opovrgnula [15], a neka nedavna istrazivanja isti¢u imigrante kao populaciju u kojoj
se autizam ¢e$c¢e pojavljuje [16].

Ipak je najveci broj epidemioloskih studija potvrdio da je autisticni poremecaj podjednako
zastupljen u svim druStvenim slojevima 1 u svim grupacijama 1 narodima. U nekim je obiteljima
50 do 100 puta ¢eS¢i nego opéenito u populaciji, a to potvrduje gensku ulogu u etiologiji [17].
Djecaci oboljevaju Cetiri do pet puta ¢eSce nego djevojcice, a od Kannerova tipa autizma i vise [3].

Mnoga djeca sa simptomima Aspergerova sindroma, s manjim ili ve¢im teSko¢ama odrastaju
bez prave dijagnostike i bez psihijatrijske pomo¢i i kontrole, a epidemioloskim istrazivanjem je
ustanovljena prevalencija od 26 do 30 zahvacéene djece na 10 000 skolske djece [18].

Djecaci su bili zastupljeni deset puta ¢es¢e od djevojcica. Istrazivanja iznose stope prevalencije
od 28 i 48 na 10000 [19, 20].

Brojna druga epidemioloska istrazivanja navode da je Aspergerov poremecaj znatno rjedi od
autizma te da se pojavljuje u omjeru 1 : 5 u odnosu na autizam ili 2,6 na 10000 [3].

U neovisnim epidemioloSkim istrazivanjima koja su provedena u nekoliko zemalja, Rettov
sindrom pojavljuje se u jednom slucaju na 10000 do 15000 djece, i to iskljucivo u djevojcica [3,
21].

Prevalencija razvojnih poremecaja, u novijim epidemioloskim istrazivanjima, uglavnom se
kre¢e od 10 do 30 zahvacenih na 10000 i uglavnom je viSa nego za autisti¢ni poremecaj, iako ima

i drugacijih podataka [3].

11



Prema podacima iz literature, prevalencija pervazivnog autisticnog spektra biljezi stalan porast
i prema izvjeStaju Centra za kontrolu i prevenciju bolesti iz Atlante ona je u Sjedinjenim
Ameri¢kim Drzavama 6.6 na 1000 stanovnika [22].

Podatci iz drugih zemalja takoder govore u prilog porastu broja osoba s PSA u posljednjih
nekoliko desetljeca [13], a sli¢ni su rezultati i u Hrvatskoj gdje se prema rezultatima popisa
stanovnisStva iz 2001. i 2011. godine te podatcima Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo godine
vidi porast broja osoba s PSA [23, 24].

Retrospektivna istraZzivanja pokazuju da se sve vise smanjuje dob kod postavljanja sumnje 1
dijagnoze PSA te takoder kod pocetka intervencijskih programa, a takoder se povecava i broj djece

ukljuéenih u ove programe [13].

2.4. Klini¢ka slika

Autizam se obi¢no manifestira u prve tri godine Zivota. Znakovi i simptomi autizma variraju.
Neka autisti¢na djeca imaju samo blage poremecaje, dok su kod druge djece te smetnje izrazite. U
svim slucajevima sva djeca s autizmom imaju odredeni stupanj problema u verbalnoj i neverbalnoj
komunikaciji, odnosima s drugima i svijetom oko njih, te fleksibilnosti u razmisljanju i ponasanju
[25].

Prvi znaci upozorenja kod dojenceta su: rani poremecaji prehrane (odbijanje dojke ili bocice),
nemirne nesanice s autoagresivnim pokretima ili mirne nesanice bez plata uz otvorene oci,
postojanje ranih i jakih anksioznosti (iracionalna plasljivost), emocionalna hladnoca i odbijanje
tjelesnog kontakta, smanjen interes za igracke, a naglasen interes za igre ruku pred o¢ima koje
mogu trajati satima. Simptomi koji mogu upucivati na autizam kod djece u dobi do druge godine
su da dijete izbjegava kontakt o¢ima, ne prati izraz lica majke i bliskih osoba, ne odgovara
mimikom lica, ne inicira mazZenje, ne privija se uz majku i druge bliske osobe, ne koristi predmete
u posrednoj komunikaciji, ¢ini se da se ne odaziva na svoje ime (na drugi zvuk istog inteziteta
reagira), kod neke djece prisutna je odbojnost prema plisanim igratkama, ne vole dodir igracke s
kozom, igra se repetitivno, komadi¢ima vrpce, auticem ili kockicama, uvijek na isti nacin, ne
razvija igru ,,kao da“, ¢ini se emocionalno nezainteresirano za drugu djecu [26].
vrte oko slabijih socijalnih vjestina (djeluju nezainteresirano, ne znaju kako se povezati s ostalima,
ne sudjeluju u grupnim igrama, ne imitiraju druge), poteskoc¢a u govoru i jeziku (nenormalan ton
glasa, ponavljanje iste fraze ili rijeci, govore o sebi u tre¢em licu, sve shvacaju doslovno),

potesko¢a u neverbalnoj komunikaciji (izbjegavaju kontakt o¢ima, ne shvacaju izraze lica, ton

12



glasa i geste sugovornika) i nefleksibilnog ponasanja (stroga rutina, neuobiCajena privrzenost
igrackama ili cudnim predmetima) [25].

Postoji jos nekoliko znakova na koje bi roditelji trebali obratiti pozornost: dijete nije zahtjevno,
gotovo niSta ne trazi i uzima ponudeno, samo se posluzuje, ne boji se nepoznatih osoba ni s
navrsenih godinu dana, ne obra¢a paznju na odlazak majke ili bliske osobe iz prostorije ni s
navrsene dvije godine, ne igra se igara pretvaranja i ne koristi igracke kao zamjenu za predmete,
pokazuje izljeve bijesa bez posebnog razloga, pokazuje opsesivni interes za pojedine objekte i

podrazaje te se jako veze za dnevne rutine i ne prihva¢a promjene [26].

2.5. Dijagnoza

Dijagnosticirati autizam, poremecaj nepoznate etiologije, znaci odrediti skup simptoma koji ga
dijele od drugih sliénih poremecaja, npr. dje¢je shizofrenije, razvojnih govornih smetnji,
intelektualnog ostecenja, nagluhosti, ali i od onog §to zovemo normalnost. Simptomi i klinicka
slika autizma mijenjaju se s dobi, pa dobne promjene u poremecaju dodatno kompliciraju
specifi¢nost dijagnostickih kriterija. Novije klasifikacije se pokuSavaju tomu prilagoditi [3].

Da bi Sto uspjeSnije postavili dijagnozu poremecaja iz autisticnog spektra potreban je
multidisciplinaran pristup i $to objektivnija dijagnosticka sredstva. Najce$ée probleme prvo
prepoznaju roditelji koji obi¢no uo€e ponaSanja koja u manjoj ili vecoj mjeri odstupaju od onoga
Sto se oCekuje za odredenu razvojnu dob. Kod sumnje na neki od pervazivnih poremecaja,
potrebno je provesti opseznu procjenu. Kad roditelji zapaze da razvoj djeteta odstupa od ono Sto
se ocekuje, najCesce se prvo obrate pedijatru, a nadalje se prema potrebi 1 ovisno o poteskocama
rade razlicite pretrage, te ukljucuju i drugi specijalisti (psiholog, logoped, neuropedijatar, djecji
psihijatar, itd.). U sklopu neuroloskog pregleda, jedna od metoda dijagnostike je i EEG
(elektroencefalografija), tj. graficki prikaz elektricne aktivnosti mozga. Takoder se moZe koristiti
i MRI (magnetska rezonanca) odnosno slikovni prikaz strukture mozga. Takoder je potrebno
napraviti audiolosko testiranje da bi se iskljucilo oStec¢enje sluha kao razlog kaSnjenja govora. Jo§
neki od testova mogu ukljucivati laboratorijske pretrage kao npr. testiranje fragilnog X
kromosoma, te neke od testova koji ispituju moguc¢i imunoloski deficit ili postojanje metabolickih
problema i sl., iako se oni rijetko provode osim ako nisu prisutni klinicki simptomi koji ukazuju
na njihovu prisutnost [27].

U Velikoj Britaniji prosjecna dob u kojoj se postavlja dijagnoza je otprilike 6 godina, kako je

navedeno u istrazivanju [28].
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Kada je dijete u dobi od 18 mjeseci, roditelji postanu svjesni da postoje neki razvojni problemi,
a pomoc¢ zatraze oko 6 ili 7 mjeseci kasnije [27, 28].

Neka druga istrazivanja su pokazala da 46% djece dobije dijagnozu izmedu 3. 1 5. godine. U
svijetu postoje razli€iti probirni testovi (screening testovi) kojima se provjerava postojanje ranih
znakova karakteristicnih za autizam kao $to je CHAT (Check list for Autism in Toddlers), ¢ek-
lista za autizam kod djece. CHAT se koristi od strane stru¢njaka na djeci u dobi od 18 mjeseci, a
provjerava odstupanja u podrucju socijalne interakcije, komunikacije i igre. U Republici Hrvatskoj
postoji veliki nedostatak standardiziranih mjernih instrumenata zbog relativno malog broja
stanovnika i govornika hrvatskog jezika, posebice za djecu predSkolske dobi i u domeni
poremecaja iz autisticnog spektra. Ipak se uocavaju pomaci te postoji slobodan prijevod probirne
ljestvice M-CHAT (modificirana ¢ek-lista za autizam kod djece; The Modified Check list for
Autism in Toddlers) koja je poboljsana verzija CHAT-a (kojom roditelji procjenjuju senzomotorni
razvoj, socijalnu interakciju, jezik i komunikaciju, te zdruzenu paznju u dobi do 24 mjeseca [27,
29]. U svijetu postoji i Probirni test za bebe i dojencad s autisticnim osobinama (The Baby and
Infant Screen for Children with Autism Traits; BISCUIT) kojeg provode struénjaci, a namijenjen
je procjeni razvoja djece od 17 do 37 mjeseci. Takoder postoji i Ljestvica za procjenu djecjeg
autizma (Childhood Autism Rating Scale, CARS) koja sluzi za procjenu autizma kod djece starije
od 24 mjeseca koja ispituje 15 razli¢itih podrucja funkcioniranja na kojima se procjenjuje u kojem
stupnju ponaSanje djeteta odstupa od razvojnih normi za tu dob. Osim toga se koristi i
Dijagnosticki intervju za autizam-dopunjen (The Autism Diagnostic Interview-Revised-ADI-R)
izrazito detaljan polustrukturirani intervju za roditelje, koji provjerava proslo i sadasnje
funkcioniranje djeteta kroz tri domene: komunikacija, socijalna interakcija i igra, a smatra se
»Zlatnim standardom* medu dijagnostickim instrumentima. Dijagnosti¢ko opservacijska skala za
autizam (The Autism Diagnostic Observation Schedule, ADOS) predstavlja instrument za
procjenu ranije spomenute tri domene, kroz promatranje i interakciju s djetetom, u trajanju od oko
30 do 45 minuta. Obi¢no ADOS sam za sebe nije dovoljan jer pruza informacije o trenutacnom

ponasanju u ograni¢enom trajanju, pa se ¢esto koristi skupa s ADI-R-om [27].

Dijagnosticki intervju za socijalne i komunikacijske poremecaje (Diagnostic Interview for
Social and Communication Disorders, DISCO) je polustruktruirani intervju za djecu i odrasle koji
imaju poteskoce u socijalnoj interakciji i komunikaciji. Ukljucuje intervju s roditeljima o proslom
1 trenutacnom funkcioniranju, §to omogucava postavljanje dijagnoze poremecaja iz autisticnog
spektra ili nekog drugog poremecaja koji zahvaca socijalnu interakciju i komunikaciju. Inventar
ponasanja kod pervazivnih razvojnih poremecaja (Pervasive Developmental Disordes Behavior

Inventory, PDDBI) je mjera procjene za djecu od 1,6 do 12,5 godina koja se sastoji od verzije za
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roditelje 1 za ucitelje, a procjenjuje neadaptivna ponaSanja i sposobnost socijalne komunikacije.
Vazno je naglasiti da relativno uspjesno razlikuje osobe s autizmom 1 nespecificiranim
pervazivnim poremecéajem. Krugov indeks Aspergerovog poremecaja (Krug Asperger's Disorder
Index, KADI) sluzi za procjenu simptoma Aspergerovog sindroma. Dolazi u dvije forme: prvoj za
djecu od 6 do 11 godina i drugoj za mlade od 12 do 21 godinu, te uspijeva razlikovati osobe s
Aspergerovim sindromom od onih s visoko funkcionalnim autizmom. Osim navedenih postoje
mjere kognitivne procjene, za procjenu socijalne zrelosti, te komunikacije i igre koje takoder uz

navedeno daju korisne podatke u procjeni razvojnih problema [27].

2.6. Terapija razvojnih poremecaja

Terapija pervazivnih razvojnih poremecaja dugotrajan je proces u kojemu moramo razlikovati
lijeCenje od tretmana te odgoja i obrazovanja. Specifi¢no lije¢enje (medikamentozno) ne postoji.
Budu¢i da je etiologija takvih poremecaja uglavnom nepoznata, etiolosko lije¢enje nije moguce.
Medikamentozno lijecenje obuhvaca uglavnom otklanjanje nezeljenih simptoma: hiperaktivnosti,
agresije i auto agresije. U takvim sluc¢ajevima daju se neuroleptici. Ponekad treba dati hipnotike
jer je u takve djece Cest poremecaj sna. U slucaju pojave epilepsije, daju se antiepileptici [6].

Ipak je najvazniji dugotrajan tretman takve djece koji pocinje zajedno s postupkom
dijagnostike, a obuhvaca odgoj 1 obrazovanje uz otklanjanje nepozeljnih simptoma. Tu je
najvaznija specijalna edukacija. Postoje dokazi da rana edukacija daje najbolje rezultate. Djeca s
pervazivnim razvojnim poremecajima najbolje reagiraju na rutinu. Podrucja osobnosti bi se trebala
razvijati, a neprimjereno ponasanje destimulirati, a pritom kognitivne bihevioralne strategije mogu
biti korisne. Razvijeni su opsirni pedagoski programi (kao npr. TEACCH- Treatmant and
Education of Autistic and communication-handicapped children) u kojima se nastoje ujediniti
pedagoski i bihevioralno-terapijski postupci kako bi se poticale komunikacijske vjestine.
Provodenje individualne psihoterapije uglavnom je jako otezano i ¢esto bez uspjeha, s obzirom na
govorna i druga kognitivna oste¢enja. Od bitne vaznosti su potpora i grupno savjetovanje obitelji.
Obitelj se jace ukljucuje u terapiju kao ravnopravan partner. Pritom i organizacije samopomoc¢i i
roditeljske udruge igraju veliku ulogu. One su u velikoj mjeri pridonijele napustanju teze da su
roditelji krivi za pojavu autizma [6, 11].

U postupke i metode u tretmanu ubrajaju se programi rane intervencije, bihevioralna terapija
(prethodne intervencije, intervencije koje slijede, intervencije za razvijanje vjestina, intenzivni
bihevioralni programi - ABA i TEACCH), postupci usmjereni na tijelo (terapija drzanjem,

potpomognuta komunikacija, neurosenzorni postupci: auditorni integracijski trening — AIT),
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pedagoski programi, terapija lijekovima (nedostatna socijalna interakcija, nedostatna uzajamna
verbalna interakcija, hiperaktivnost i samostimulacija, stereotipije i eholalije, ispadi bijesa i
ponasanje sa samoozljedivanjem, depresivna raspolozenja i kolebanja raspolozenja). Niti za jedan
postupak ili metodu poticanja ne moze se tvrditi da moze autisticni poremecaj izlijeciti nego se
smatra da je u¢inkovita ako dovede do zna¢ajnog poboljsanja [11].

Simptomi poremecaja iz autisticnog spektra se mogu pojaviti vrlo rano u djetinstvu. Dokazano
je da rana intervencija s oko 2,5 godine starosti dovodi do dugotrajnog pobolj$anja i smanjenja
simptoma autizma, a rana intervencija u dobi od 7-14 mjeseci kod djece s ve¢im rizikom od razvoj
autizma (neurorizi¢na i braca djece autista) znacajno smanjuje rizik za razvoj autizma u kasnijoj
predskolskoj dobi [30, 31].

Americ¢ka pedijatrijska akademija (eng. The American Academy of Pediatrics) preporuca
pocetak intervencije u dobi do 30 mj. ¢ime se poboljSavaju ishodi i smanjuju simptomi, povecava
mozdana aktivnost (kontrola EEG-om), pobolj$avaju socijalne sposobnosti i govorne vjestine [32].

Takoder je dokazano da sam tip intervencije ne utjeCe bitno na ishod ve¢ je za ishod

intervencijskog postupka najbitnije vrijeme pocetka intervencije [33].

2.7. Uloga roditelja u habilitaciji i rehabilitaciji osoba s PSA

Djeca s posebnim potrebama diljem svijeta predstavljaju skupinu ¢iji udio raste, bilo da se radi
0 porastu zbog povecanja incidencije poremecaja u razvoju ili se radi o povecanju koje je
posljedica poboljSane dijagnostike pojedinih razvojnih poremecaja. Svi oni imaju zapravo sli¢ne
teSkoce nevezano uz to kojoj rasi ili kulturi pripadali 1 koji jezik govore. Bez obzira imaju li istu
dijagnozu poput autizma, Down sindroma, specifi¢nih jezi¢nih poteSskoca, cerebralne paralize ili
mentalne retardacije, svako se dijete prilicno razlikuje od drugoga, ¢ak i unutar iste dijagnosticke
skupine. Stoga postoji pravi izazov u razumijevanju i pronalasku nacina koji bi roditeljima djece
s teSkoama u razvoju i njihovim terapeutima omogucio da se svakom djetetu pomogne na
jedinstveni nac¢in koji odgovara njegovim posebnim potrebama i znac¢ajkama [7]. Tu posebno treba
naglasiti roditelje koji su zapravo najvazniji ¢cimbenik u razvoju i odgoju djece. Budu¢i da s njima
provode 24 sata na dan, iznimno je tesko suocavati se sa svakodnevnim dodatnim problemima
djece s posebnim potrebama koji dolaze uz osnovne brige roditelja.

U postojecoj znanstvenoj i strucnoj literaturi postoji odredeni podatci koji govore o utjecaju
odgajanja 1 podizanja djece s posebnim potrebama tj. teSko¢ama u razvoju na obitelj u kojoj
odrastaju te posebice na njihove roditelje. Pri tome se ve¢inom radi o negativnom utjecaju tj. sama

¢injenica da se odgaja dijete s posebnim potrebama izaziva veci broj poteskoca. Ve¢ samom
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spoznajom da s njihovim djetetom ,,nesto nije u redu* kod roditelja moze izazvati razlicite reakcije
od nevjerice, nelagode, krivice, ljutnje, samooptuzivanja i medusobnog optuzivanja [7].

Situacija se komplicira postavljanjem ili nemoguénosc¢u postavljanja specificne dijagnoze i
prognoze te zbog samih specificnih poteSkoca kod svakog poremecaja.

Prema istrazivanju rana intervencija trazi visu razinu ukljuéenosti roditelja [34].

Rana intervencija s aktivnim ukljuc¢enjem roditelja postize bolje rezultate, ali podize razinu
stresa kod roditelja §to moze otezati provodenje intervencije te se zbog toga smatra da bi
roditeljima djece s autizmom trbalo povecati institucionalnu i drustvenu potporu kako bi
habilitacija i rehabilitacija djece bila ¢im bolja, a roditelji bili Sto manje izloZeni stresu [35].

Isto tako, istrazivanja pokazuju da sudjelovanje roditelja u ranoj intervenciji zahtjeva veliki
utrosak vremena, energije i novaca za roditelje i obitelji djece s PSA [36].

Roditelji djece s PSA su pod visom razinom stresa ne samo U odnosu na roditelje djece bez
poteskoca u razvoju ve¢ i u odnosu na roditelje djece s poteSko¢ama u razvoju koje nisu povezane
s PSA [37].

U Hrvatskoj je provedeno vrlo malo znanstvenih istrazivanja vezanih uz poremecaje autist¢nog
spektra. Dokaz o postojanju malog broja istrazivanja PSA u Hrvatskoj su i rezultati pretraZivanja
pojmova ,autism* i ,,Croatia®“ u PubMed bazi znanstvenih radova gdje se pojavljuje samo osam
znanstvenih radova o autizmu od kojih ne postoje objavljena istrazivanja o utjecaju dobi pocetka
intervencije na uspjeSnost habilitacijsko-rehabilitacijskih postupaka kao niti istrazivanja o potpori
drustvene zajednice roditeljima. Vezano uz istraZivanja o poteSko¢ama roditelja postoji jedno
istrazivanje provedeno u Hrvatskoj koje pokazuje da roditelji djece s autizmom imaju vise
zdravstvenih problema od roditelja djece bez poteskoca u razvoju. Zbog toga se S obzirom da su
roditelji djece s PSA najvazniji u skrbi za osobe s PSA, drzavi preporuca vecéa potpora za osobe s
PSA i njihove roditelje [38]. Istrazivanje koje je provedeno 2013. godine iz podrucja socijalne
skrbi o iskustvima roditelja djece s teSko¢ama u razvoju u procesu rane intervencije je pokazalo
da roditelji kao teSko¢e u sustavu vide izostanak pravovremene podrSke 1 informiranja,
neprofesionalnost 1 organizacijske teSkoce, ali takoder vide i1 vaZnost ukljucenosti socijalnog rada
u sustav rane intervencije, te ulogu socijalnog radnika opisuju kroz ulogu koordinatora sustava
rane podrske, informatora i savjetovatelja [39].

Takoder je u Hrvatskoj 2008. godine provedeno istrazivanje Edukacijsko-rehabilitacijskog
fakulteta (ERF) Sveucilista u Zagrebu kojem je cilj bio ispitati odjeke suvremenih zbivanja rane
intervencije na podrucju Zagreba te provjeriti informiranost mladih roditelja koji nisu direktno
pogodeni ovim problemom. Dobiveni rezultati ukazivali su na nezadovoljstvo roditelja djece s
teSkoCama u razvoju pravovremenoS¢u 1 kvalitetom informiranja o mogucéim tretmanima te

habilitaciji i rehabilitaciji djeteta kao i suradnjom medu stru¢njacima razlicitih struka. U tom
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istrazivanju isti¢e se i nedovoljna informiranost o vaznosti ranog ukljucivanja u habilitacijsko-
rehabilitacijski tretman kao i o mjestima gdje mogu potraziti pomo¢ i savjet ukoliko primijete
odstupanje kod svojeg djeteta [40].

U posljednje vrijeme se u Hrvatskoj osniva veci broj udruga gradana koji se bave problemom
osoba s PSA pa tako u sklopu Saveza udruga za autizam Hrvatske koji je osnovan 1998. godine
djeluje 14 udruga koje se bave ovom problematikom i pomazu osobama s PSA (Savez udruga za
autizam Hrvatske, 2016.) [26], a postoje i druge udruge koje se bave istom tematikom, a nisu
¢lanovi ovog Saveza. Na podrucju sjeverozapadne Hrvatske djeluje vise udruga kojima je cilj
pomo¢ osobama i obiteljima osoba s PSA (Udruga za autizam Pogled, Nedelis¢e; Udruga Stakleno
zvono, Varazdin; Medimurska udruga za ranu intervenciju u djetinstvu, Cakovec; Udruga Rana
intervencija, Varazdin) te one razli¢itim intenzitetom i brojnoS¢u programa intervencije,
habilitacije i rehabilitacije pomazu u tretmanu osoba s PSA. Medu dostupnim intervencijskim
programima navedenih udruga su senzomotoricke vjezbe, gimnasti¢ki programi, Skola plivanja,
,heurofeedback®, slusni (listening) programi, atletika, babysiting igraonice, radne terapije i neki
drugi programi. lako neke od ovih udruga djeluju vise od 10 godina, do sada nije provedeno

nikakvo istraZivanje vezano uz uspjeh i zadovoljstvo korisnika njihovih programa.
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3. Ciljevi rada

Zbog svega navedenog vezano uz sam PSA, vaznost pravodobne dijagnostike i rane
intervencije te ulogu roditelja u habilitaciji i rehabilitaciji djece s PSA, cilj ovog rada je utvrditi
kakvo je stanje kod roditelja i djece s autizmom koji su ¢lanovi Udruge Pogled.

Ovim istrazivanjem se nastojalo utvrditi socijalni status roditelja (dob, spol, bra¢no stanje,
razina obrazovanja, broj djece), dob djece kod postavljanja sumnje i dijagnoze PSA, te pocetak i
tipovi intervencijsko habilitacijsko-rehabilitacijskih programa kojima su bila podvrgnuta djeca s
PSA te izvori njihovog financiranja. Takoder se zeljelo ustanoviti kome se roditelji prvo obracaju
za pomo¢ te od kojih subjekata roditelji i djeca primaju najveéu pomo¢ te razina zadovoljstva
roditelja koriStenjem pojedinih usluga, te rezultatima habilitacije i rehabilitacije. Nastojao se steci
retrospektivni uvid analiziranih parametara tj. nastojalo se utvrditi da li je za odredene kriterije
doslo do promjene tijekom vremena s obzirom na razli¢itu dob ispitanika, tj. starost njihove djece
S PSA. Obzirom na to da postoji sve viSe znanstvenih istrazivanja o PSA, da se povecava
educiranost stru¢njaka i laika te jaca druStvena svijest o osobama s PSA, nastojalo se istraziti da li
je kod starije djece i osoba s PSA kod kojih je do postavljanja sumnje i dijagnoze te pocetka
habilitacije i rehabilitacije doslo prije vise od 10 godina (djeca stara 14 i vise godina) bilo razlike
u odnosu na djecu kod kojih je isto izvrSeno u posljednjih 10 godina (djeca mlada od 14 godina).

U skladu sa ciljevima rada postavljene su sljedece hipoteze:

Hipoteza 1.: Postoji razlika u dobi djeteta kod postavljanja dijagnoze s obzirom na starost djece,
odnosno kod djece stare 14 i vise godina je u kasnijoj dobi postavljena dijagnoza PSA, te se kasnije
zapocinjalo nekim intervencijskim programom u odnosu na djecu mladu od 14 godina.

Hipoteza 2.: Postoji razlika u broju terapijskih postupaka, habilitaciji i rehabilitaciji, razini
intervencije i potpore institucija te nevladinih udruga, a time i u zadovoljstvu 1 uspjesnosti terapije.

Svekupni cilj provedene analize u ovom radu ima primarnu svrhu pomaganja u postavljanju
smjernica za Sto ranije prepoznavanje poremecaja i postavljanja dijagnoze kako bi osobe s PSA
bile §to ranije ukljuene u habilitacijsko-rehabilitacijske postupke, te kako bi se radilo na
poboljsanju provedbe edukacije roditelja 1 sudionika u procesu rane intervencije i daljnje
habilitacije i rehabilitacije, a time se i poboljsali rezultati habilitacije i rehabilitacije, povecala
ukljucenost osoba s PSA u drustvo te smanjile teSkoce obitelji ovih osoba. Takoder samim time se

smanjuju troskovi za obitelji i cijelokupnu drustvenu zajednicu vezano uz tretman osoba s PSA.
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4. Metodologija

4.1. Provodenje upitnika

U istrazivanju je koriSten upitnik konstruiran u Microsoft Word racunalnom programu koji je
ispisan te su ga ru¢no popunjavali roditelji ¢lanova Udruge za autizam Pogled iz Nedelis¢a koja
okuplja osobe s poremecéajima iz autisticnog spektra s podru¢ja sjeverozapadne Hrvatske
(Medimurska, Varazdinska, Krapinsko-Zagorska i Koprivni¢ko-Krizevacka Zupanija).
Istrazivanje je bilo anonimno te je provedeno od svibnja do rujna 2016. godine uz suglasnost
Udruge Pogled (Prilog 1).

U upitnicima je naglaSeno da ¢e se prikupljeni rezultati upotrijebiti samo u istrazivacke svrhe
za potrebe zavr$nog rada te da su oni anonimni. Koristeni upitnik se sastojao od 19 pitanja (Prilog
2), na pitanja se odgovaralo ozna¢avanjem samo jednog ili vise ponudenih odgovora, a na neka je
pitanja bilo potrebno ili je postojala moguénost za upisivanje vlastitog odgovora.

Prikupljeni podatci obradeni Su na nacin da je izradena tablica u kojoj su prikazani ukupni

rezultati ankete za sve obradene ispitanike (Prilog 3).

4.2. Statisticka obrada podataka

Prikupljeni podatci statisticki su obradeni u racunalnim programima Microsoft Excel 2007
i STATISTICA (data analysis software sistem), StatSoft, Intc. (2011.), version 10
www.statsoft.com. Ispitanici su podijeljeni u dvije skupine. U 1. skupinu su svrstani odgovori
ispitanika koji su roditelji djece s PSA starosti do 13 godina (prikazano na grafikonima kao <14),
a u 2. skupinu su svrstani ispitanici koji su roditelji djece s PSA stare 14 i vise godina (prikazano
na grafikonima kao >14). Utvrdivao se broj i postotni udio odgovora na svako pitanje te su
prikazani usporedni rezultati za ukupan broj ispitanika te svaku pojedinu skupinu u tablicama i
grafikonima za svako pojedino pitanje.

Utvrdivalo se da li postoji statistiCka znacajnost u povezanosti pripadnosti dobnoj skupini
djece tj. osoba s autizmom s dobivenim rezultatima o dobi kod postavljanja dijagnoze PSA, dobi
kod uklju¢ivanja djeteta u intervencijski program, zadovoljstvom rezultatima habilitacije i
rehabilitacije, kvalitetom zdravstvenog sustava, dobi djeteta kod primjecivanja prvih simptoma,
zadovoljstvom s pomo¢i udruga, zadovoljstvu s pomoci institucija, koriStenja intervencijskih
programa, rezultatima analize subjekata kojima su se roditelji prvo obratili za pomo¢, subjekata
od kojih su roditelji primili najviSe informacija o PSA i bra¢nim statusom roditelja. Povezanost se
utvrdivala pomoc¢u Pearsonovog Hi-kvadrat testa te su p vrijednosti nize od 0,05 smatrane
statisticki znaCajnima.
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5. Rezultati istrazivanja

5.1. Rezultati statisticke obrade

Ukupno je u istrazivanju sudjelovalo 38 ispitanika sto je prikazano u tablici u koju su upisani

rezultati svih popunjenih upitnika (Prilog 3). Od ukupnog broja ispitanika 27 je svrstano u prvu

skupinu (1., <14) koju ¢ine roditelji djece s poremecajima iz PSA starosti 13 i manje godina, a u

drugu skupinu (2., >14) je bilo svrstano 11 ispitanika koji su roditelji djece s poremecajima PSA

starosti 14 i vise godine. Istrazivanjem je u 1. skupini sudjelovalo 6 muskaraca i 22 Zene, a U 2.

skupini 6 muskaraca i 5 Zena.

SPOL ISPITANIKA

o 150

<100

= 50

a 0

= UKUPNO <14 >14
m ZENSKO 67,37 78,57 45,45
= MUSKO 32,43 21,43 54,55

Grafikon 5.1.1. Prikaz ispitanika prema spolu [izvor: autor]

U nijednoj skupini nije bilo o¢eva u dobi izmedu 20-30 godina. U 1. skupini 47.83% (11/23)
oceva je u dobi od 30-40 godina, 39,13% (9/23) je u dobi 40-50 godina i 13,04% (3/23) je u dobi
iznad 50 godina. U 2. skupini nema oc¢eva u dobi 30-40 godina, u dobi 40-50 godina nalazi se
66,67% (6/9) 133,33% (3/9) oceva je u starije od 50 godina.

DOB OCA
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x
g %
= 20
0 UKUPNO <14 >14
m>50 18,75 13,04 33,33
= 40-50 46,88 39,13 66,67
®30-40 34,38 47,83 0
= 20-30 0 0 0

Grafikon 5.1.2. Prikaz dobi o¢eva [izvor: autor]




Kod 1. skupine ucestalost dobi majke 20-30 godina je 8,70% (2/23), 30-40 godina 65,22%
(15/23), 40-50 godina 21,74% (5/23) i 4,35% (1/23) starije od 50 godina. U 2. skupini nema majki
u dobi 20-30, te 30-40 godina, dok se u dobi 40-50 godina nalazi 80,00% (4/5) i 20,00% (1/5)

majki starijih od 50 godina.
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UKUPNO <14 >14
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" 40-50 32,14 21,74 80,00

m30-40 53,57 65,22 0,00

= 20-30 7,14 8,70 0,00

Grafikon 5.1.3. Prikaz dobi majke [izvor: autor]
Na pitanje o razini obrazovanja oca, ispitanici 1. skupine naveli su da 74,07% (20/27) o¢eva

ima zavr$enu srednju Skolu, 14,81% (4/27) ima visu stru¢nu spremu, a 11,11% (3/27) ima visoku

struénu spremu. U 2. skupini 50,00% (5/10) o¢eva ima zavrSenu srednju §kolu, 50,00% (5/10) ima

viSu stru¢nu spremu, i nijedan otac nema zavrsenu visoku stru¢nu spremu. U nijednoj skupini nije

bilo o¢eva sa samo zavrSenom osnovnom Skolom.

RAZINA OBRAZOVANJA OCA
100%
90%
80%
S 70%
~ 60%
o 50%
= 40%
=) 30%
20%
10%
0%
UKUPNO >14
mVSS 8,11 11,11 0,00
ERTA 24,32 14,81 50,00
m SSS 65,57 74,07 50,00
m 0S.SKOLA 0,00 0,00

Grafikon 5.1.4. Razina obrazovanja oca [izvor: autor]
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Na pitanje o razini obrazovanja majke, ispitanici 1. skupine naveli su da 7,69% (2/26) majki

ima zavrSenu osnovnu $kolu, 69,23% (18/26) ima srednju skolu, 11,54% (3/26) ima visu struc¢nu
spremu, te takoder 11,54% (3/26) ima visoku stru¢nu spremu. U 2. skupini 60,00% (3/5) majki

ima zavr$enu srednju skolu, te 40,00% (2/5) ima viSu stru¢nu spremu. U 2. skupini nijedna majka

nema samo zavrSenu osnovnu Skolu, kao ni visoku stru¢nu spremu.
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Grafikon 5.1.5. Razina obrazovanja majke [izvor: autor]

Na pitanje o bracnom statusu u 1. skupini 11,11% (3/27) roditelja Zivi u izvanbra¢noj zajednici,

85,19% (23/27) u bracnoj zajednici, a 3,70% (1/27) je samohrani roditelj. U 2. skupini 63,64%
(7/11) roditelja Zivi u bracnoj zajednici, a 36,36% (4/11) je samohranih roditelja. U 2. skupini

nema roditelja koji zive u izvanbracnoj zajednici.
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Grafikon 5.1.6. Bracni status roditelja [izvor: autor]
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Na pitanje koliko djece imaju, ispitanici 1. skupine odgovorili su da njih 44,44% (12/27) ima
jedno dijete, 37,04% (10/27) ima dvoje djece, 11,11% (3/27) ima troje djece, 3,70% (1/27) ima
Cetvero i1 3,70% (1/27) ima petero djece. U 2. skupini 63,64% (7/11) ispitanika ima jedno dijete,

te 36,36% (4/11) ima dvoje djece.
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Grafikon 5.1.7. Koliko roditelji imaju djece [izvor: autor]

Na pitanje koliko djece imaju s potesko¢ama u razvoju, ispitanici 1. skupine odgovorili su da

njih 92,59% (25/27) ima jedno dijete, te 7,41% (2/27) ima dvoje djece s poteSkocama U razvoju.

U 2. skupini svi ispitanici odgovorili su da imaju jedno dijete s potesko¢ama u razvoju.

Na pitanje koliko godina imaju djeca s potesko¢ama u razvoju, u 1. skupini je najmlade dijete

staro 2 godine, a najstarije dijete ima 13 godina. U 2. skupini najmlade dijete ima 14, a najstarije

dijete 32 godine.
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Grafikon 5.1.8. Koliko roditelji imaju djece s poteSkocama [izvor: autor]
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Obzirom na dob djeteta u kojoj su bili primije¢eni prvi simptomi poremec¢aja u razvoju,
ispitanici 1. skupine odgovorili su da je prve simptome njih 13,79% (4/29) primijetilo u dobi 0-1
godine, 79,31% (23/29) u dobi 1-3 godine, 6,90% (2/29) u dobi 3-5 godina zivota djeteta. U 2.
skupini 18,18% (2/11) je prve simptome poremecaja kod djeteta primijetilo u dobi 0-1 godine,
63,64% (7/11) u dobi 1-3 godine, te 18,18% (2/11) u dobi 3-5 godine Zivota djeteta.

DOB KADA SU PRIMJECENI PRVI
SIMPTOMI / GOD.

~ 60%
o 40%
a 20%
= 0%

UKUPNO <14 >14

m>7 0,00 0,00 0,00

m5-7 0,00 0,00 0,00

3-5 10,00 6,90 18,18

m1-3 75,00 79,31 63,64

m0-1 15,00 13,79 18,18

Grafikon 5.1.9. Dob kada su primijec¢eni prvi simptomi kod djeteta [izvor: autor]

Na pitanje kome su se prvo obratili za pomo¢ u 1. skupini 78,57% (21/27) ispitanika se obratilo
pedijatru, 3,57% (1/27) lije¢niku specijalistu ili subspecijalistu, 10,71% (3/27) edukacijsko
rehabilitacijskom struénjaku, a 7,14% (2/27) je navelo neku drugu opciju. Nijedan ispitanik iz te
skupine nije se obratio lije¢niku opée medicine. U 2. skupini 82,00% (9/11) ispitanika prvo se
pedijatru obratilo za pomo¢, 9,00% (1/11) lije€niku opée medicine i 9,00% (1/11) lije¢niku
specijalistu ili subspecijalistu. Edukacijsko rehabilitacijskom stru¢njaku nije se obratio nijedan

ispitanik iz 2. skupine, kao $to nitko iz te skupine nije naveo neku drugu opciju.
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Grafikon 5.1.10. Kome ste se prvo obratili za pomoc¢ [izvor: autor]

Na pitanje koja je bila dob djeteta kod postavljanja prve dijagnoze, 6,90% (2/29) ispitanika 1.
skupine odgovorili su da je to bilo u dobi 0-1 godine, 51,72% (15/29) u dobi 1-3 godine, 31,03%
(9/29) u dobi 3-5 godina, 6,90% (2/29) u dobi 5-7 godina, 3,45% (1/29) starije od 7 godina. U 2.
skupini dob djeteta kod postavljanja prve dijagnoze bila je 9,09% (1/11) u dobi 0-1 godine, 27,27%
(3/11) u dobi 1-3 godine, 36,36% (4/11) u dobi 3-5 godina, 18,18% (2/11) u dobi 5-7 godina, te
9,09% (1/11) starije od 7 godina.

DOB DJETETA KOD POSTAVLJANJA PRVE
DIJAGNOZE / GOD.
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UKUPNO <14 >14
u>7 5,00 3,45 9,09
m5-7 10,00 6,90 18,18
m3-5 32,50 31,03 36,36
m1-3 45,00 51,72 27,27
m0-1 7,50 6,90 9,09

Grafikon 5.1.11. Dob djeteta kod postavljanja prve dijagnoze [izvor: autor]
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Obzirom na dob u kojoj je dijete s poteSkocama bilo uklju¢eno u intervencijski program, 6,90%

(2/29) ispitanika 1. skupine odgovorilo je da je s programom krenulo u dobi 0-1 godine, 37,93%
(11/29) u dobi 1-3 godine, 41,38% (12/29) u dobi 3-5 godina, te 13,79% (4/29) u dobi 5-7 godina.
U toj skupini nijedno dijete nije bilo ukljuéeno u intervencijski program nakon 7 godine zivota.
Kod ispitanika 2. skupine u dobi 1-3 godine bilo je uklju¢eno 27,27% (3/11) djece, u dobi 3-5
godina 36,36% (4/11) djece, u dobi 5-7 godina 27,27% (3/11) djece, te 9,09% (1/11) djece starije

od 7 godina. U toj skupini nijedno dijete nije bilo uklju¢eno u intervencijski program u dobi 0-1

godine.

UDIO / %

DOB DJETETA KOD UKLJUCENJA U
INTERVENCIJSKI PROGRAM / GOD.
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Grafikon 5.1.12. Dob djeteta kod ukljuéenja u intervencijski program [izvor: autor]

Pitanjem ,,Koji je bio prvi intervencijski program u koji je bilo ukljuceno VaSe dijete?*

dobivamo ujedno i podatak na koji nacin je bio financiran prvi intervencijski program. Kod

ispitanika 1. skupine 23,91% (11/46) je bilo financirano drzavnim sredstvima, 47,83% (22/46)
privatnim sredstvima, 28,26% (13/46) od strane udruge. Kod ispitanika 2. skupine 33,33% (5/15)

bilo je financirano drzavnim sredstvima, 60,00% (9/15) privatnim sredstvima, te 6,67% (1/15) od

strane udruge.
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FINANCIRANJE PRVOG
INTERVENCIJSKOG PROGRAMA
100%
< sy | 2295
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UKUPNO <14 >14
UDRUGE 22,95 28,26 6,67
m PRIVATNO 50,82 47,83 60,00
E DRZAVNO 26,23 23,91 33,33

Grafikon 5.1.13. Financiranje prvog intervencijskog programa [izvor: autor]

Od drzavnih programa u koji je prvo bilo ukljuceno dijete, roditelji 1. skupine oznadcili su
45,45% (5/11) logopeda, 18,18% (2/11) defektologa, 18,18% (2/11) Edukacijsko rehabilitacijski
fakultet (ERF), te 18,18% (2/11) drugo. Centar za rehabilitaciju Silver (Silver), Specijalna bolnica
Goljak (Goljak) i Neurofeedback terapija nije bila u toj skupini oznaceni kao prvi program
financiran drzavnim sredstvima. U 2. skupini roditelji su u 40,00% (2/5) oznacili logopeda,
40,00% (2/5) defektologa, te 20,00% (1/5) drugo. Silver, Goljak, ERF i Neurofeedback terapija

nije bila u toj skupini oznacena za prvi intervencijski program.

DRZAVNI PROGRAM U KO]JI JE PRVO BILO
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B Goljak 0,00 0,00 0,00

u Silver 0,00 0,00 0,00

m Defektolog 25,00 18,18 40,00

B Logoped 43,75 45,45 40,00

Grafikon 5.1.14. Drzavni program u koji je prvo bilo uklju¢eno dijete [izvor: autor]

Od privatnih programa u koji je prvo bilo ukljuceno dijete, roditelji 1. skupine oznacili su

18,18% (4/22) logopeda, 77,27% (17/22) defektologa, te 4,55% (1/22) radnog terapeuta. U 2.
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skupini roditelji su u 55,56% (5/9) oznadili logopeda, 33,33% (3/9) defektologa, te 11,11% (1/9)

radnog terapeuta. Ostali programi u obje skupine nisu bili oznaceni kao prvi programi.

Grafikon 5.1.15. Privatni program u koji je prvo bilo ukljuc¢eno dijete [izvor: autor]

PRIVATNI PROGRAM U KOJI JE PRVO BILO
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® Neurofeedback 0,00 0,00 0,00
m Defektolog 64,52 77,27 33,33
H Logoped 29,03 18,18 55,56

Od programa udruge u koji je prvo bilo uklju¢eno dijete, roditelji 1. skupine oznacili su 38,46%
(5/13) senzomotoricke vjezbe, 23,08% (3/13) gimnastiku, 23,08% (3/13) plivanje i 15,38% (2/13)

nesto drugo. Atletika, babysiting, neurofeedback terapija i listening program nisu u ovoj skupini

oznaceni kao prvi program udruge u koji je bilo dijete ukljuceno.

U 2. skupini roditelji su u 100,00% (1/1) oznadili plivanje kao prvi intervencijski program.

PROGRAM UDRUGE U KOJI JE PRVO BILO UKLJUCENO DIJETE
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0%
UKUPNO <14 >14
® Drugo 14,29 15,38 0,00
m Listening prog. 0,00 0,00 0,00
® Neurofeedback 0,00 0,00 0,00
B Babysiting 0,00 0,00 0,00
M Plivanje 28,57 23,08 100,00
m Atletika 0,00 0,00 0,00
B Gimnastika 21,43 23,08 0,00
B Senzomotoricke vj. 35,71 38,46 0,00

Grafikon 5.1.16. Program udruge u koji je prvo bilo uklju¢eno dijete [izvor: autor]
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Jedno od pitanja postavljenih u upitniku bilo je u kojoj dobi bi prema misljenju roditelja trebalo
dijete poceti s habilitacijom i rehabilitacijom. Ispitanici u 1. skupini 96,30% (26/27) njih smatra
da bi dijete trebalo biti uklju¢eno u program u dobi 0-3 godine, 3,70% (1/27) smatra da bi trebalo
dijete biti uklju¢eno u dobi 3-5 godina. U 2. skupini 100,00% (11/11) smatra da bi dijete trebalo

biti ukljuc¢eno u program u dobi od 0-3 godine.

DOB DJETETA KADA BI TREBALO POCETI S
REHABILITACIJOM / GOD.
100%
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m Ostalo 0,00 0,00 0,00
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m3-5 2,70 3,70 0,00
m0-3 97,30 96,30 100,00

Grafikon 5.1.17. Dob djeteta kada bi trebalo poceti s habilitacijom i rehabilitacijom [izvor: autor]

Pitanjem ,,U koje sve programe je bilo uklju¢eno Vase dijete? dobivamo uvid kojim
sredstvima su bili financirani ti programi. U 1. skupini 22,58% (42/186) programa financirano je
drzavnim sredstvima, 35,48% (66/186) programa financirano je privatnim sredstvima i 41,94%
(78/186) programa financirano je sredstvima udruga. U 2. skupini 26,15% (17/65) programa
financirano je drZzavnim sredstvima, 29,23% (19/65) programa financirano je privatnim sredstvima

1 44,62% (29/65) programa financirano je sredstvima udruga.

FINANCIRANJE SVIH INTERVENCIJSKIH
PROGRAMA

100%
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® PRIVATNO 33,06 35,48 29,23

= DRZAVNO 23,37 22,58 26,15

Grafikon 5.1.18. Financiranje svih intervencijskih programa [izvor: autor]
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Od svih programa financiranih drzavnim sredstvima, roditelji 1. skupine 35,71% (15/42)
oznacdili su logopeda, 16,67% (7/42) defektologa, 9,52% (4/42) Centar za rehabilitaciju Silver
(Silver), 4,76% (2/42) Specijalna bolnica Goljak (Goljak), 7,14% (3/42) Edukacijsko
rehabilitacijski fakultet (ERF), 16,67% (7/42) Neurofeedback terapiju i 9,52% (4/42) drugo kao
terapiju u koju su djeca bila ukljué¢ena. U 2. skupini 29,41% (5/17) oznacili su logopeda, 23,53%
(4/17) defektologa, 11,76% (2/17) Goljak, 11,76% (2/17) ERF, 11,76% (2/17) Neurofeedback i
11,76% (2/17) drugo kao terapiju u koju su djeca bila ukljucena. U toj skupini nije bilo oznacenih

odgovora za Silver.

SVI INTERVENCIJSKI PROGRAMI FINANCIRANI OD DRZAVE
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m Defektolog 18,97 16,67 23,53
B Logoped 34,48 35,71 29,41

Grafikon 5.1.19. Svi intervencijski programi financirani drZzavnim sredstvima [izvor: autor]

Od svih programa financiranih privatnim sredstvima, roditelji 1. skupine 22,58% (14/62)
oznacili su logopeda, 35,48% (22/62) defektologa, 3,23% (2/62) Neurofeedback terapiju, 14,52%
(9/62) radnog terapeuta, 17,74% (11/62) terapijsko jahanje, 4,84% (3/62) asistente u vrticui 1,61%

(1/62) drugo kao terapiju u koju su djeca bila uklju¢ena. U 2. skupini 31,58% (6/19) oznadili su
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logopeda, 31,58% (6/19) defektologa, 5,26% (1/26) radnog terapeuta i 31,58% (6/19) terapijsko
jahanje kao terapiju u koju su djeca bila uklju¢ena. U toj skupini nije bilo ozna¢enih odgovora za

Neurofeedback terapiju, asistente u u vrticu, te drugo.
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Grafikon 5.1.20. Svi intervencijski programi financirani privatno [izvor: autor]

Od svih programa financiranih od strane udruga, roditelji 1. skupine 23,08% (18/78) oznacili
su senzomotoricke vjezbe, 16,67% (13/78) gimnastiku, 6,41% (5/78) atletiku, 21,79% (17/78)
plivanje, 15,38% ( 12/78) babysitting, 11,54% (9/78) Neurofeedback terapiju i 5,13% (4/78)
Thelistening program kao terapiju u koju su djeca bila ukljuc¢ena. U 2. skupini 3,45% (1/29)
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oznacili su senzomotoricke vjezbe, 20,69% (6/29) gimnastiku, 17,24% (5/29) atletiku, 27,59%
(8/29) plivanje, 6,90% (2/29) babysiting, 6,90% (2/29) Neurofeedback terapiju, 10,34% (3/29)

Thelistening program i 6,90% (2/29) drugo kao terapiju u koju su djeca bila ukljucena.
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Grafikon 5.1.21. Svi intervencijski programi financirani od udruga [izvor: autor]

Na pitanje o zadovoljstvu rezultatima habilitacije i rehabilitacije, ispitanici 1. skupine
odgovorili su da je 92,31% (24/26) zadovoljno rezultatima, a 7,69% (2/26) ne zna. Od ispitanika
2. skupine 63,64% (7/11) je zadovoljno rezultatima habilitacije i rehabilitacije, a 36,36% (4/11)

ne zna. U nijednoj skupini nije bilo ozna¢enih negativnih odgovora o zadovoljstvu habilitacijom i

rehabilitacijom.
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Grafikon 5.1.22. Zadovoljstvo rezultatima habilitacije i rehabilitacije [izvor: autor]

Za kvalitetu i odnos zdravstvenog sustava prema djetetu s posebnim potrebama, 55,56%
(15/27) ispitanika 1. skupine misli da je loSa, 33,33% (9/27) osrednja, te 11,11% (3/27) dobra.
45,45% (5/11) ispitanika 2. skupine misli da je kvaliteta i odnos zdravstvenog sustava losa, 36,36%
(4/11) osrednja, te 18,18% (2/11) dobra. U nijednoj grupi ispitanici nisu oznacili opciju ,,jako

dobro* kao odgovor.
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Grafikon 5.1.23. Kvaliteta i odnos zdravstvenog sustava [izvor: autor]

Na pitanje od koga je primljeno najvise informacija 1 pomoc¢i vezano uz poteSkoce djeteta,
4,08% (2/49) ispitanika 1. skupine je najvise informacija primilo od pedijatra, 10,20% (5/49) od
lije¢nika specijaliste ili subspecijaliste, 28,57% (14/49) s interneta i literature, 44,90% (22/49) od
udruge, te je 12,24% (6/49) navelo opciju ostalo. Ispitanici 2. skupine na isto pitanje oznacili su
6,25% (1/16) da su najvise informacija dobilo od pedijatra, 6,25% (1/16) od lije¢nika specijaliste,
50,00% (8/16) sa interneta i literature, 18,75% ( 3/16) od udruge, te 18,75% (3/16) navelo ostalo.
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Grafikon 5.1.24. Od koga je primljeno najvise informacija [izvor: autor]

Na pitanje roditelja o zadovoljstvu s uslugama i podr§kom udruga, ispitanici 1. skupine
odgovorili su da je 96,30% (26/27) jako zadovoljno, a 3,70% (1/27) umjereno zadovoljno. U 2.
skupini ispitanici su u 45,45% (5/11) jako zadovoljni i njih 54,55% (6/11) umjereno zadovoljni s

pomoc¢i udruga. U nijednoj skupini ispitanici nisu oznacili opciju da nisu zadovoljni s podrskom

udruga.
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Grafikon 5.1.25. Zadovoljstvo roditelja s uslugama i podrskom udruga [izvor: autor]
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Na pitanje roditelja o zadovoljstvu s uslugama i podrskom institucija, ispitanici 1. skupine
odgovorili su da je 11,11% (3/27) jako zadovoljno, 62,96% (17/27) umjereno zadovoljno, te
25,93% (7/27) nije zadovoljno. U 2. skupini ispitanici su u 27,27% (3/11) jako zadovoljni, 36,36%

(4/11) umjereno zadovoljni, te 36,36% (4/11) nije zadovoljno s pomoc¢i institucija.
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Grafikon 5.1.26. Zadovoljstvo s uslugama i podrskom institucija [izvor: autor]

5.2. Rezultati utvrdivanja statisti¢ki znacajnih razlika

Obavljenom statistickom analizom utvrdeno je da postoji statisticki znacajna razlika

izmedu dvije dobne skupine djece s autizmom za vrijednosti dobivene analizom zadovoljstva

roditelja rezultatima habilitacije i rehabilitacije (p=0,030572), zadovoljstvu pomoc¢i udruga

(p=0,000246), broju ukupno koristenih intervencijskih programa financiranih sredstvima drzave

(p=0,008617), subjektima od koga su roditelji primili najviSe informacija (p=0,009849) te

bracnom statusu roditelja (p=0,018152). Za rezultate ostalih analiza nije utvrdena statisticki

znacajna razlika izmedu dvije dobne skupine osoba s PSA.
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6. Rasprava

Nasim istrazivanjem bilo je obuhvaceno 38 ispitanika koji su roditelji 40 djece i odraslih osoba
s PSA. Dobiveni rezultati pokazuju da je u 1. skupini gotovo polovica (47,83%) oceva i vise od
polovice majki (65,22%) u dobi od 30-40 godina, dok je u 2. skupini vise od polovice roditelja u
dobi od 40-50 godina, ovi rezultati su ocekivani s obzirom da su u skupini 2. starija djeca (14 i
viSe godina) te je za oCekivati i stariju dob roditelja.

Rezultati analize obrazovnog statusa roditelja se ne razlikuju zna¢ajno ovisno o skupinama, a
najveci broj roditelja djece s poteSkoCama u razvoju ima srednjoSkolsko obrazovanje, §to je u
skladu sa zadnjim popisom stanovnista iz 2011. godine [23].

Takoder je u obje skupine otprilike isti udio roditelja koji Zive u bra¢noj zajednici, S time da u
2. skupini ima ve¢i udio samohranih roditelja i te razlike su statisti¢ki znacajne, a to je vjerojatno
takoder posljedica viSe Zivotine dobi roditelja.

Vezano uz broj djece, u obje skupine najveci broj ispitanika ima jedno ili dvoje djece §to se
takoder slaze s podacima iz popisa stanovni$tva [23], a samo 5% ispitanika koji su svi iz 1. skupine
ima dvoje djece dok svi ostali imaju po jedno dijete s PSA. Prosje¢na dob djece kod ispitanika 1.
skupine je 6,89 godina, u 2. skupini 18,72 godine.

Najveci broj roditelja obje skupine prve simptome kod djeteta s potesko¢ama u razvoju
primijetio je u dobi izmedu prve i tree godine Zivota djeteta, a za pomo¢ su se prvo obratili
pedijatru. Ovi rezultati su o¢ekivani jer se u literaturi navodi da se prvi simptomi PSA mogu javiti
u dobi od 6 do 24 mjeseca kada se obi¢no moze postaviti i dijagnoza ovog poremecaja [10] pa je
razumljivo da vecina roditelja u dobi do tri godine uoc¢ava prve simptome poremecaja.

Podatak da se vecina roditelja prvo za pomo¢ obraca pedijatru je takoder razumljiv s obzirom
da su lijecnici pedijatri strucne osobe koje su najvise u kontaktu s roditeljima djece te je logi¢no
da im se roditelji prvo obracaju za pomoc.

Kod postavljanja prve dijagnoze vidi se razlika u skupinama. U 1. skupini vise od polovice
djece (58,62%) prvu dijagnozu dobilo je do trece godine, dok je u 2. skupini do iste dobi dijagnozu
dobilo znatno manji broj djece (36,36%). lako ove razlike prema provedenoj statistickoj analizi
nisu statisticki signifikantne, dobiveni rezultati mogu ukazivati da se posljednjih godina dijagnoza
PSA postavlja ranije nego je to bilo prije vise od 10 godina, tj. kod djece iz 2. skupine $to u svakom
slucaju predstavlja napredak u dijagnosticiranju ovog poremecaja te se time poboljSavaju
mogucénosti za provodenje ranije intervencije kojom se prema brojnim istrazivanjima znatno
povecéava uspjesnost habilitacije i rehabilitacije [30, 31, 32, 33].

U 1. skupini je najvecéi broj djece ukljucen u prvi intervencijski do dobi od tri godine (47,83%),

dok je u 2. skupini u prvi intervencijski program bilo ukljuc¢eno samo 27,27% djece iste dobi §to
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takoder, iako statistickom analizom nije ustanovljena signifikantna razlika, ukazuje na to da se
posljednjih godina povecava dostupnost programa rane intervencije ¢lanovima Udruge Pogled.
Ovi podatci ohrabruju s obzirom na ve¢ vise puta spomenutu potrebu za ranom intervencijom, no
ipak je samo 6,9% djece i to samo iz 1. skupine bilo ukljuéeno u intervencijski program u dobi do
godine dana, a najnovija istrazivanja pokazuju da je rana intervencija najuspjesnija ako se pocne
provoditi u dobi od 7 do 14 mjeseci te se na taj nac¢in moze i sprijeciti razvoj PSA kod djece s
autisticnim sklonostima (eng. Autistic tendencies) [30, 33]. Zakljucak o spustanju dobi kod
pocetka intervencijskih programa je takoder potkrijepljeni podatkom da nitko od djece iz 1.
skupine nije bio uklju€en u prvi intervencijski program nakon sedme godine starosti dok je u 2.
skupini u toj dobi habilitaciju i rehabilitaciju pocelo 9,09% djece.

Prvi intervencijski program u najveéem postotku u obje skupine financiran je privatnim
sredstvima (skupina 1.: 47,83%; skupina 2.: 60,00%), a znatno rijede je prve intervencijske
programe financirala drzava (skupina 1.: 23,31%; skupina 2. 33,33 %). U 1. skupini su udruge
financirale 28,26%, a u 2. skupini samo 6,67% prvih intervencijskih programa. 1z ovog proizlazi
zakljuCak da se drzava rijede ukljucuje u prve intervencijske programe, te da vecinom ove
programe financiraju sami roditelji. U posljednje vrijeme povecava se broj prvih intervencijskih
programa financiranih od strane udruga za osobe s PSA, sto je vidljivo kod 1. skupine, dok je u 2.
skupini taj udio vrlo mali tj. samo je jedna osoba koristila program udruge kao prvi intervencijski
program. Ovakvi podatci o izvorima financiranja prvog intervencijskog programa ne ohrabruju s
obzirom da se udio drzavnih programa smanjio kod 1. u odnosu na 2. skupinu, no u posljednje
vrijeme je vidljivo da udruge koje pomazu osobama s PSA postaju sve aktivnije i preuzimaju veci
dio intervencijskih programa. Dobiveni rezultati bi trebali biti upozorenje drZzavnim institucijama
kojima bi trebao biti cilj i povecanje broja djece s PSA ili sklonosti k razvoju autizma ukljuc¢enih
u rane intervencijske programe s obzirom da je znanstveno dokazano da ulaganje u ranu
intervenciju poboljsava rezultate intervencije te Smanjuje potrebna sredstva obitelji i drustva kod
starijih osoba s PSA [30, 33, 41].

Logopedske terapije su u obje skupine bile naj¢es¢i intervencijski program financiran drzavnim
sredstvima u Kkoji su djeca prvo bila ukljucena s otprilike istim postotkom ukljuc¢ene djece. Ovaj
rezultat je i ocekivan S obzirom da su logopedi najdostupniji oblik terapije koji je u sklopu
drzavnog zdravstvenog sustava pa ga roditelji i najce$ce koriste. S druge strane, logopedski
programi su primarno namijenjeni terapiji poremecaja govora pa se s logopedskom terapijom krece
obi¢no kasnije [42] u odnosu na druge programe rane intervencije kod PSA sto ne ide u prilog
potrebi Sto ranijeg pocetka intervencije. Od privatnih programa u koje su djeca prvo bila ukljucena,
najviSe ispitanika 1. skupine (77,27%) je koristilo defektologa, a vise od polovice ispitanika 2.

skupine logopeda. Razlog za ovakve rezultate je to S$to su defektolozi stru¢njaci koji su
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najeduciraniji za provodenje intervencijskih programa kod PSA te je logi¢no da se roditelji koji
ve¢inom sami financiraju prve programe intervencija prvo obrac¢aju njima kao najucinkovitijem
tipu habilitacije i rehabilitacije. Roditelji iz 2. skupine su najcesce koristili logopeda, a tumacenje
za ovo moze biti u tome $to su ova djeca i kasnije krenula u intervencijski program pa je tada ovaj
oblik terapije ve¢ potreban, a takoder je poznato da se posljednijh godina povecala dostupnost
defektoloskog tretmana jer je doslo do otvaranja privatnih defektoloskih praksi koje prije nisu
postojale pa je tako ovaj oblik intervencije i bio teze dostupan osobama s PSA iz 2. skupine. Od
programa udruga za pomo¢ osobama s PSA u 1. skupini naj¢esce koriSteni prvi intervencijski
program su senzomotori¢ke vjezbe, a za njim slijede gimnastika 1 plivanje $to je i logi¢no s
obzirom da su ovo najrazvijeniji i najdostupniji programi. U 2. skupini samo je jedno dijete
koristilo plivanje kao prvi intervencijski program i to je bio ujedno i jedini prvi program financiran
od udruga. Tumacenje za ovo moze biti posljedica toga §to su se udruge za pomo¢ osobama s PSA
tek posljednjih godina jace organizirale i razvile programe podrske pa stoga ovaj oblik pomoci
nije bio dostupan starijoj djeci tj. osobama iz 2. skupine.

Rezultati ispitivanja koji su u obje skupine gotovo u 100% slucajeva pokazali da roditelji
smatraju da je dob od nula do tri godine optimalna za pocetak intervencijskih programa, pokazuje
da su roditelji svjesni najnovijih spoznaja o potrebi za $to ranijim uklju¢ivanjem u programe
habilitacije i rehabilitacije [30, 31, 32, 33].

Sto se ti¢e financiranja svih intervencijskih programa, u obje skupine su rezultati bili poprili¢no
podjednaki te najveci postotak zauzimaju programi udruga (43,27%), zatim programi financirani
privatnim sredstvima (33,06%), a najrijede se koriste programi financirani drzavnim sredstvima
(23,37%). Ovo dokazuje da u nasoj zemlji nedostaje drzavno financiranih intervencijskih
programa te vecinu ovih programa provode udruge ili se financiraju privatnim sredstvima obitelji
osoba s PSA. Takoder je Cinjenica da su i programi udruga djelomi¢no financirani od strane
roditelja s obzirom da anketirani ¢lanovi Udruge Pogled, iako ne pla¢aju intervencijske programe,
djelomic¢no sudjeluju u financiranju Udruge placanjem godiSnje ¢lanarine u iznosu od 50,00 KN.
Nepostojanje razlike u financiranju svih intervencijskih programa u obje skupine ispitanika
pokazuje da i starija djeca s PSA, iako im u mladoj dobi nisu bili dostupni habilitacijsko-
rehabilitacijski programi udruga, u kasnijoj dobi nakon §to su se udruge ekipirale i povecale broj
svojih programa, koriste sve dostupne habilitacijsko-rehabilitacijske programe ¢ime se
poboljsavaju rezultati habilitacije i rehabilitacije.

Vezano uz financiranje svih intervencijskih programa postoji statisticki znacajna razlika
izmedu dvije skupine, pri ¢emu u starije djece izrazito dominira logopedski tretman, dok je kod
mlade djece broj korisnika logopedskog programa samo malo veci od korisnika defektoloskih

programa financiranih drzavnim sredstvima. Ovo je vjerojatno posljedica toga Sto u posljednje
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vrijeme postoje sve vise defektoloSkih programa financiranih drzavnim sredstvima, a takoder
jedan od razloga moze biti i to $to se kod starije djece povecava potreba za logopedskim
intervencijski programi financirani privatnim sredstvima u 1. skupini su defektoloske terapije, a
u 2. skupini u jednakom omjeru logopedske i defektoloske terapije, te terapijsko jahanje. Razlozi
za ovakve rezultate su vjerojatno u postojanju vece potrebe za logopedskim tretmanom u starijih
osoba s PSA. Od svih programa koje financiraju udruge, otprilike u jednakom omjeru programe
su koristila djeca ispitanika iz obje skupine. Naj¢esc¢e koristeni programi udruge u 1. skupini su
senzomotoric¢ke vjezbe i plivanje gotovo u istom postotku, te u 2. skupini plivanje, a ovi rezultati
se mogu tumaciti razli¢itim potrebama djece razli¢ite dobi, pa tako mlada djeca imaju vecu potrebu
za senzomotorickim postupcima dok starija nemaju vise toliku potrebu za istim.

Gotovo svi ispitanici 1. skupine (92,31%) su zadovoljni s rezultatima habilitacije i
rehabilitacije, dok je u 2. skupini zadovoljstvo habilitacijom i rehabilitacijom nize (63,64%) i ove
razlike izmedu skupina su statisticki znacajne. Obzirom da je u 1. skupini ranije postavljena
dijagnoza, kao i to da je bilo viSe ponudenih terapija moze se zakljuciti da je ovakav rezultat u
pitanju zadovoljstva habilitacijom i rehabilitacijom posljedica upravo ranije intervencije. Jer iako
su u starijoj dobi i djeci iz 2. skupine bili dostupni svi intervencijski programi kao i djeci iz 1.
skupine, nasi rezultati se podudaraju s istrazivanjem Janssona i sur. (2016.) [33] koji su dokazali
da tip intervencije ne utjeCe bitno na ishod habilitacije i rehabilitacije, ve¢ to ovisi primarno o
vremenu pocetka intervencije.

Oko polovice ispitanika iz obje skupine je kvalitetu i odnos zdravstvenog sustava prema djetetu
s poteSko¢ama u razvoju ocijenilo kao lose, a to nezadovoljstvo je bilo nesto vece kod ispitanika
iz 1. skupine. lako ova razlika nije statisti¢ki znacajna ona je pokazatelj da roditelji mlade djece
nisu zadovoljniji zdravstvenim sustavom u odnosu na roditelje starije djece. Obzirom da je
posljednjih godina doslo do znatnog napretka u razvoju razliitih metoda habilitacije i
rehabilitacije osoba s PSA bilo bi logi¢no da je i kod roditelja doslo do percepcije o poboljsanju
kvalitete i odnosa zdravstvenog sustava prema osobama s PSA §to iz provedenog istrazivanja ne
proizlazi.

Na pitanje od koga su dobili najviSe informacija, dobivene razlike izmedu skupina su bile
statisticki znacajne te je gotovo polovica (44,90%) ispitanika 1. skupine odgovorila je da je najvise
informacija dobila od udruga, a polovica ispitanika 2. skupine (50,00%) s interneta i ostale
literature. Najrjede su informacije u obje skupine dobivene od strane pedijatara. Ove rezultate
mozemo tumaciti time Sto je ve¢ naglaseno da se udruge za pomo¢ osobama s PSA sve jace
razvijaju posljednjih godina te su roditelji mlade djece ceSce dobivali informacije od ovih
subjekata nego roditelji starije djece koji su informacije morali prikupljati primarno sami jer
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udruge prije nisu bile razvijene. lako roditelji smatraju da su najvisSe informacija o PSA dobili
izvan institucija zdravstvenog sustava, razvidno je da sama koli¢ina dobivenih informacija nije
uvijek presudna. Postavlja se pitanje kvalitete tih informacija s obzirom na needuciranost roditelja
za procjenu tih podataka ¢ime se razli¢iti podatci mogu pogresno interpretirati §to moze dovesti i
do stetnih posljedica za osobe s PSA.

Rezultati istrazivanja vezano uz zadovoljstvo uslugama i podr§kom udruga su pokazali da su
gotovo svi ispitanici 1. skupine jako zadovoljni uslugama i podr§skom udruga, dok je polovica
ispitanika 2. skupine jako zadovoljna, a druga polovica umjereno zadovoljna pomo¢i Udruga. Ovo
se moze interpretirati na nacin da su ispitanici iz 2. skupine nesto manje zadovoljniji podrskom
udruga jer su one osnovane tek u posljednje vrijeme te tako nisu bile niti u moguénosti dati toliku

podrsku starijim osobama s PSA.

Vezano uz zadovoljstvo pomo¢i institucija samo je 11,11% ispitanika iz 1. skupine te 27,27%
iz 2. skupine jako zadovoljno institucijama sto se odnosi na vrtice, skole, CZSS-centar za socijalnu
skrb i dr.. Ovi rezultati, iako razlike nisu statisti¢ki zna¢ajne, pokazuju da same institucije nisu
napredovale u potpori obiteljima i osobama s PSA iako su informacije o PSA sve dostupnije te je
poznato da su obitelji ovih osoba pod izuzetnim izazovom i pritiskom S§to pokazuju brojna

znanstvena istrazivanja koja takoder preporucuju povecanje podrske ovim obiteljima [35, 36].
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7. Zakljucci

1. Utvrden je socijalni status (dob, spol, bracno stanje, razina obrazovanja, broj djece)
roditelja djece s PSA.

2. Roditelji su najéesc¢e prve simptome i sumnju na PSA zamijetili u dobi od jedne do tri
godine starosti.

3. Dijagnoza PSA je u 1. skupini postavljena naj¢esc¢e u dobi do tri godine, a u 2. skupini kod
djece starije od tri godine, te je takoder vecina djece iz 2. skupine kasnije ukljucena u prvi
intervencijski program.

4. Istrazivanjem je utvrdeno da su najceSce prvi intervencijski programi financirani
sredstvima roditelja te su kod 1. skupine najcesce ukljucivali defektologa, a u 2. skupine
logopeda. U 1. skupini je veliki udio intervencijskih programa udruga, a u 2. su oni rijetki
Sto je posljedica kasnijeg osnivanja udruga i razvoja njihovih programa.

5. Rezultati istrazivanja pokazuju da su se obje skupine najcesée prvo obracale za pomoc
lije¢nicima pedijatrima. Ispitanici iz 1. skupine su najvise informacija i pomo¢i dobili od
udruga, dok su oni iz 2. skupine najviSe informacija saznali sami preko interneta ili
literature, a u obje skupine su najrijede informacije i pomo¢ dobili od lije¢nika pedijatra.
lako roditelji smatraju da su najviSe informacija o PSA dobili izvan institucija
zdravstvenog sustava, razvidno je da sama koli¢ina dobivenih informacija nije uvijek
presudna. Postavlja se pitanje kvalitete tih informacija s obzirom na needuciranost roditelja
za procjenu tih podataka ¢ime se razli¢iti podatci mogu pogresno interpretirati $to moze
dovesti 1 do Stetnih posljedica za osobe s PSA.

6. Rezultati istrazivanja ukupno primijenjenih intervencijskih programa pokazuju da se oni
koriste podjednako u obje skupine te da je najvec¢i dio financiran sredstvima udruga, a
najmanji sredstvima drZave s time da kod starije djece dominira logopedski program kao
onaj koji se financira drzavnim sredstvima.

7. Utvrdeno je da su ispitanici ve¢inom jako zadovoljni podr§kom udruga no slabije je
zadovoljstvo s pomo¢i institucija pri ¢emu je to nezadovoljstvo izrazenije kod roditelja
mlade djece.

8. Rezultati istrazivanja pokazuju da je veée zadovoljstvo rezultatima habilitacije i
rehabilitacije kod roditelja mlade djece u odnosu na roditelje starije djece.

9. Ukupni rezultati istrazivanja potvrduju potrebu i opravdanost Sto ranije dijagnostike i
intervencije kod djece s PSA. Provedeno istrazivanje pokazuje odredeni retrospektivni

napredak koji se primarno odnosi na ranije dijagnosticiranje ovih poremecaja kod mlade
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djece u odnosu na stariju djecu i osobe s PSA te boljoj podrsci roditeljima koja je
dominantno bazirana na radu udruga za pomo¢ osobama s PSA.

10. Takoder je u istrazivanju utvrdeno da potpora i pomo¢ zdravstvenog sustava i drzavnih
institucija nije u skladu s o¢ekivanjima roditelja osoba s PSA koja ne moraju uvijek biti
realna. Isto tako roditelji smatraju da je potreban sustavniji i organiziraniji pristup drzavnih
institucija koje su ukljucene u potporu osobama s PSA §to naravno ne mora biti mjerodavno
s obzirom da su roditelji interesna skupina te stoga ne moraju biti objektivni vezano uz to
pitanje.

11. Potvrdena je 1. hipoteza u ovom radu koja je govorila da je kod djece stare 14 1 viSe godina
u kasnijoj dobi postavljena dijagnoza PSA, te se kasnije zapocinjalo nekim intervencijskim
programom u odnosu na djecu mladu od 14 godina.

12. Potvrdena je 2. hipoteza iz ovog istrazivanja prema kojoj postoji razlika u rezultatima
habilitacije i rehabilitacije koji su bolji kod mlade djece koja su prije ukljucena u
intervencijske programe, te su njihovi roditelji zadovoljniji pomo¢i udruga, ali manje
zadovoljni podr§kom institucija koja nije u skladu s o¢ekivanjima roditelja.

13. Radi dobivanja Sireg uvida u obradivanu problematiku te dobivanja rezultata s ve¢om
statistiCkom znacajnoS$¢u potrebno je napraviti istrazivanje koje bi obuhvatilo veéi broj

ispitanika ¢ime bi se bolje utvrdile specifi¢ne potrebe obitelji i osoba s PSA.

U Varazdinu, 12. sije¢nja 2017.
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Prilozi

Prilog 1. Suglasnost Udruge za autizam Pogled za provodenje istrazivanja.

Udruga za autizam POGLED

M.Tita 60, 40305 NedeliSce

Predmet: Zamolba za provodenje ankete Dragane HohSteter

Odobrava se Dragani Hohsteter, studentici studija sestrinstva (odjel Biomedicinskih znanosti,
Sveuciliste Sjever) provodenje ankete u svrhu istrazivanja za zavr$ni rad pod naslovom
Podrska roditeljima djece s poremecajima iz spektra autizma,, medu Elanovima udruge
Pogled.

U Nedelisc¢u, 31.05.2016.

Tajnik udruge:

Patricia Kuhta
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Prilog 2. Upitnik za roditelje.

Postovani roditelji,

ovaj upitnik je izraden za potrebe istraZivanja za izradu zavr$nog rada pod naslovom

~Podrska roditeljima djece s poremecajima iz spektra autizma,, na studiju Sestrinstva, odjel

Biomedicinskih znanosti, Sveuciliste Sjever.

Upitnik je u potpunosti anoniman, rezultati nece biti prikazani pojedinacno, a koristiti ¢e

se samo za potrebe navedenog istraZivanja.

Zahvaljujem Vam na vremenu i strpljenju kod rje$avanja upitnikal

Dragana Hohsteter

Ispred odgovora stavite oznaku X

UPITNIK ZA RODITELJE

1. Vas spol:
musko zensko

2. U koju dobnu skupinu spadate?
Otac:
020-30 godina
030-40 godina
040-50 godina

0>50 godina

3. Oznatite razinu obrazovanja oba roditelja?

Otac:
oosnovna $kola
oSSS
oVSs
oVSS

4. Va3 bracni status?
oSamobhrani roditelj
oBra¢na zajednica

olzvanbra¢na zajednica

Majka:

020-30 godina
030-40 godina
040-50 godina

0>50 godina

Majka:

0 osnovna Skola

oSSS
aVss
o VSS
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5. Koliko djece imate?

(=2}

- Koliko imate djece s poteskoéama u razvoju?

~

- Koliko godina ima/ju djeca s poteskoéama u razvoju?

8. U kojoj ste dobi kod djeteta s potesko¢ama u razvoju primijetili prve simptome?

00-1 godina
ol-3 godina

03-5 godina
05-7 godina
0>7 godina
9. Kome ste se prvo obratili u vezi toga?

oLije¢niku pedijatru
oLije¢niku opée medicine
oLije¢niku specijalisti

oEdukacijsko-rehabilitacijskom stru¢njaku

oDrugo (navedite):

10. Koja je bila dob djeteta kada mu Jje postavljena prva dijagnoza vezana uz poteskoce u
razvoju?

o0-1 godina

ol-3 godina

03-5 godina

05-7 godina

0>7 godina

49



I'1. Koja je bila dob djeteta kada je uklju¢eno u intervencijski /rehabilitacijski program?
00-1 godina
ol-3 godina
03-5 godina
05-7 godina
o>7 godina
12. Koji intervencijski /rehabilitacijski program je bio prvi_pregram u koji je bilo

ukljuceno Vase dijete? (oznaciti samo jedan odgovor)

A) Financirano drzavnim B) Financirano C) Financirano
sredstvima privatnim sredstvima sredstvima udruge

oLogoped oLogoped oSenzomotoric¢ke

oDefektolog oDefektolog vjezbe

oProgrami Centra za oTerapija oGimnasticka grupa
rehabilitaciju Silver Neurofeedback uredajem DAtletska grupa

oGoljak oRadni terapeuti oMala $kola plivanja

oEdukacijsko oTerapijsko jahanje oBabysitting i
rehabilitacijski fakultet DAsistenti u vrtiéu igraonice

oTerapija oNesto oTerapija
Neurofeedback uredajem drugo(navedite): Neurofeedback uredajem

oNesto oOTerapija s thelistening
drugo(navedite): programom

oNesto
drugo(navedite):

13. Prema Vasem misljenju. u kojoj dobi bi dijete trebalo ukljuéiti u  adekvatnu
rehabilitaciju?
00-3 godina
03-5 godina
05-7 godina
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0>7 godina
oOstalo (navedite):

14. U koje od navedenih programa je (bilo) ukljuéeno Vage dijete? (moguée oznatiti vise odgovora)

A) Financirano drzavnim B) Financirano C) Financirano
sredstvima privatnim sredstvima sredstvima udruge

oLogoped oLogoped oSenzomotoricke

oDefektolog oDefektolog viezbe

oProgrami Centra za oTerapija oGimnasti¢ka grupa
rehabilitaciju Silver Neurofeedback uredajem DAtletska grupa

oGoljak oRadni terapeuti oMala $kola plivanja

oEdukacijsko oTerapijsko jahanje oBabysitting i
rehabilitacijski fakultet DAsistenti u vrticu igraonice

oTerapija oNesto drugo oTerapija
Neurofeedback uredajem  (navedite): Neurofeedback uredajem

oNesto drugo nTerapija s thelistening
(navedite): programom

oNesto drugo
(navedite):

15. Da li ste zadovoljni rezultatima rehabilitacije?

oNe

oNe znam

16. Ocijenite kvalitetu i odnos zdravstvenog sustava prema djetetu s poteskoéama u razvoju.

olose
oOsrednje
oDobro

nlako dobro



17. Od koga ste primili najvise informacija i pomo¢ vezano uz poteskoce Vaseg djeteta?

oLije¢nik pedijatar
oLijeénik specijalista
olnternet i ostala literatura
oUdruge

0Ostalo (navedite):

18. Koliko ste zadovoljni uslugama i podrikom udruga?

olako zadovoljan/na
oUmjereno zadovoljan/na

oNisam zadovoljan/na

19. Koliko ste zadovoljni uslugama i podrskom institucija (vrtiéi, §kole, CZSS i dr)?

oJako zadovoljan/na
oUmjereno zadovoljan/na

oNisam zadovoljan/na
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Prilog 3. Tablica s unesenim rezultatima svih popunjenih upitnika.

staij dobna skupina do:lr;?ksal:;gi-na Obrazovvanje Obfazovanje
RE | (214)/miadi | spol djeteta |PPCRO30l 4o 50 | OtAC(05=1; | majka(0S<1;
<10 SN | e (SRS S

' 50=3; >50=4)
1|mladi Z 2 2 4 3
2|mladi Z 2 2 2 4
3|mladi 7 4 4 2 2
4|mladi 7 3 2 2 4
5|mladi A 2 2 2 2
6|mladi V4 2 2 2 2
7|mladi 74 2 2 3
8|mladi M 3 3 2 2
9|mladi 7 2 3 2
10|mladi M 2 3 2
11|mladi 7 4 2 2 2
12|mladi M 2 2 1
13|mladi 7 2 2 3
14|mladi M 3 2 2
15|mladi Z 2 2 2 2
16|mladi Z 3 2 2 2
17|mladi 7 2 4 2
18|mladi 7 3 2 2 2
19|mladi z 3 3 ") 4
20| mladi z 2 1 4 1
21|mladi Z 2 2 2 2
22|mladi 7 3 3 3 2
23|mladi 4 2 2 2 2
24|mladi Z 3 3 2 2
25|mladi M 2 1 2 5)
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26|mladi 4
27 mladi M
28 |stariji M
29|stariji M
30|stariji M
31|stariji 7
32|stariji 7
33|stariji 7
34 |stariji M
35|stariji M
36|stariji M
37|stariji 74
38|stariji Z
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Dob djeteta

Dob kad su
Starost N kod
o i primjeceni
. Broj djece s djeteta s .. .| Kome ste se postavljanja
bracni o g 5 prvi simptomi 2
Broj djece | potesko¢ama | potesko¢ama prvo obratili za prve
status 3 : (1=0-1; 2=1-3; o
u razvoju u (aZVOJU/ pomo¢ d|Jagnoze(1=0.
3=3-5; 4=5-7;
god. 5=57) 1; 2=1-3; 3=3-5;
i 4=5-7; 5=>7)
BZ(braéna
zajednica.) 1 3 1|PED(pedijatar) 2
|Z{izvanbraéna
zajednica) T 4 1|LS(lijeénik specijalist) 1
BZ 1 11 3|PED 4
BZ 1 9 2|PED 5
BZ 1 12 2|PED 3
BZ 2 6 2|PED 3
BZ 1l 2 2|PED 2
1Z 1 5 1|PED 1
BZ 1 6 2|PED 3
BZ 1 6 2|PED 3
BZ 1 75 1 2
BZ 3 6 2|PED 2
BZ 1 4 2|PED 2
BZ 1 6 2|PED 2
BZ 1 6 2|ERS 2
SR 1 5 2|PED 2
BZ i 4 2|DR 2
BZ 2 4 2|PED 3
BZ 1 10 2|PED 2
ERS(edukacijsko-
rehabilitacijski
BZ 1 7 2 [struénjak) 2
BZ 1 12 2|PED 2
BZ 1 10 3|PED 3
BZ 1 9 2|PED 3
BZ T 10 2|PED 4
BZ 1 4 2|PED 2
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1Z 5 2| KOM(kombinacija)
BZ 6 2|PED
SR{samohrani

roditelj) 14 2|PED
SR 14 2|PED
BZ 14 2|PED
BZ 14 3|LOM
BZ 15 2|PED
BZ 15 2|PED
SR 15 2|PED
BZ 32 2|LS
BZ 32 3|PED
SR 20 1|PED
BZ 24 1|PED
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Dob djeteta
kod ukljuéenja

U kojoj bi dobi

1. 1. 10 dijete trebalo Ukupan broj | Ukupan broj
" intervencijski | intervencijski | intervencijski |  yjjucitiu  |intervencijskih|intervencijskih

intervencijski | program - program - program - |rehabilitaciju(1=| Programa- | programa -

program(a=o-1; driava privatno udruga 0-1;2=1-3;3=3-5; drzava privatno

2=1-3; 3=3-5; 4=5- 4=5-7; 5=>7)

7:5=>7)
2 DEF 1 1 1
1 1 3 4
4 DEF 1 1
4|KOM 1 2 3
SV(senzomotoricke

3|ERF DEF vjeibe) 1 1 4
3|ERF DEF SV 1 3 2
2 LOG DR 1 2
! DEF GIM (gimnastika) 1 3 3
3 DEF 1 2 5
3 DEF 1 2 4
2 DEF 1 1 4
3|LOG(logoped) 2 2
2 DR 1 1 2
2 DEF 1 3 1
3| DR(drugo) DEF SV 1 ! B g 2
2 RT ) 1 2
2|LOG DEF SV 1 3 1
3 LOG 1 1 1
2|LOG DEF PL(plivanje) i 3 3
2 |DEF(defektolog) |DEF PL 1 5 ) 3
3 1 3 4
3[DR DEF PL 1 1 1
4 LOG GIM d: 3
4 LOG GIM 1 3
2 DEF 1 1

57



LOG

DEF

SV

DEF

DEF

PL

LOG

LOG

LOG

DEF

LOG

DR

KOMB

LOG

DEF

DEF

DEF
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Zadovoljstvo

Kvaliteta
zdravstv. sust.

Zadovoljstvo s

Zadovoljstvo s

Ukupan broj Od koga ste | pomoci udruga pomogi

intervencijskin|  rezult. p'e'"a:lf;:f“ primili najvise | (-nisam | nstitucia
RIRERE Ri;‘:d:'v“;:n?e ZZ'osrednj;; informaci-ja i 2:osredr:je 1,.; 121;,\1/.:;:1;
udruga znam;'1=ne) 3=dobro; pomoci 3=jako 2=osrednje 2.;

4=jako dobro) zadovoljan) 3=jako zadovoljan)

3 3 1|U+(udruge i dr.) 3 2

2 3 2|U+ 3 2

6 3 3|U+ 3 1

4 3 1|U+ 3 1

6 3 1|UD(udruge) 3 2

5 3 2|LS 3 3

3 3 1{U+ 2 3

3 3 3|U+ 3 2

2 3 1{U+ 3 2

1 1|U+ 3 2

5 3 3[KOM 3 2

3 2|U+ 3 1

2 3 1|U+ 3 2

2 3 2[KOM 3 2

4 3 1|U+ 3 2

1 3 2|U+ 3 2

2 3 1/UD 3 2

3 3 2|UD 3 3

IL{internet+literatu

4 3 1|ra) 3 1

5 3 1|UD 3 2

3 2 2(UD 3 2

2 3 2|UD 3 3

3 3 1|U+ 3 2

3 1|U+ 3 2

e 2 2 2|u+ 3 1
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[ury

OST/(ostalo)

PED
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