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ukoliko i postoji sumnja na poremecsaj ili dijagnoza poremecaja koja nije razjasnjena pristupa se individualno s prilagodenim
obrazovanjem i usavrsavanjem. Vaznost metoda zbrinjavanja temelji se na ranom otkrivanju i promptnom pristupu osobi s
poremecajem. Rana dijagnoza, informacije i profesionalna pomo¢ put su za postizanje dugoroénih ciljeva i rezultata. Kada se
zavrsi dijagnostitka pretraga u specijalistickoj zdravstvenoj sluZbi, vazno je da roditelji djeteta ili sama osoba dobe sve
informacije o pravima koja mogu potrazivati. Zbrinjavanje autisti¢ne djece i mladih dugotrajan je proces koji ima cilj pronai
odgovore na niz izazova koji se prije svega ogituju u komunikaciji i odnosu s okolinom. Kao $to se razvija stajalidte o nizu
zdravstvenih ¢imbenika koji imaju koristan utjecaj na sveobuhvatno stanje svake pojedine osobe u suvremenom drustvu, tako i u
novije vrijeme poznato je da odredene aktivnosti i sadrZaji dovode do znatajnog napretka i pobolj$anja u Zivotu osoba s
autizmom. Mjere pomoci moraju biti planirane, dobro pripremijene, kontinuirane i sveobuhvatne kako bi doprinijele frajnom
dobrom Zivotu. Hrvatski sustav zbrinjavanja osoba s poremecéajem iz spekira autizma za sada ne djeluje na zadovoljavajucoj
razini ili zakazuje u razliitim oblicima pomoti te tako narusava kvalitetu Zivota osoba s poremecajem iz spektra autizma.
Podrska drzavnih institucija nije u skladu s o¢ekivanjima i vizijom roditelja osoba s poremecaje iz spekira autizma te i dalje se
smatra da je u Hrvatskoj potreban bolji, brzi i cjelokupan sustav zbrinjavanja osoba s poremecajerm iz spektra autizma.
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Sazetak

Poremecaji iz spektra autizma zahvacaju sve aspekte djecje licnosti koje uzrokuju
Sirok raspon poremecaja u razvoju kod djece i adolescenta. Kompleksan i sveobuhvatan
razvojni poremecaj predstavlja veliki izazov kako za samog pojedinca s poremecajem, tako i
za okolinu koja nastoji pruziti odgovarajucu brigu. Vecina osoba s poremecajem iz spektra
autizma izgledom se ne razlikuje od drugih, $to otezava okolini da razumije zasto se takve
osobe drugacije ponaSaju. Svakodnevni zahtjevi sa kojim se osobe s poremecajem iz spektra
autizma susre¢u mogu biti izazovni jer su osjetljivi na stres, zahtjeve, napetosti 1 kritike.
Dijagnosticki postupci se sve vise razvijaju s ciljem Sto ranijeg prepoznavanja poremecaja.
Ukoliko se poremecaj rano otkrije daljni individualizirani sustav zbrinjavanja pridonosi boljoj
adaptaciji i integraciji osoba s poremecajem iz spektra autizma u drustvo. lako je velik izazov
Skolovanje osoba s poremecajem iz spektra autizma, najvecéi izazov predstavlja odrasla dob
osoba s poremecajem iz spektra autizma i moguénost zaposljavanja i osnivanja samostalnog
zivota. U razvijenim sustavima zbrinjavanja djeluju tako da ukoliko i postoji sumnja na
autistican poremecaj ili dijagnoza bolesti nije razjasnjena pristupa se individualno svakome
prilagodenim obrazovanjem i usavrSavanjem. Marginalizacija osoba s poremecéajem iz
spektra autizma dogoda se u Hrvatskoj ponajvise zbog nepoznavanja problematike
poremecaja od strane stru¢njaka i najviSih duZznosnika u administraciji. Hrvatski sustav
zbrinjavanja zasada ne djeluje na zadovoljavajucoj razini, podbacuju¢i u samom pocetku
dijagnosticiranja te u daljnjem toku pruzanja odgovarajuce brige za osobe s poremecajem iz
spektra autizma.

Danas su poremecaji iz spektra autizma u razvijenim zemljama sve vise opisani i
dobro znani stru¢njacima i javnosti ali ono $to predstavlja izazov jest "nevidljivost” tog
poremecaja. Stoga je vazno da roditelji ¢im prije uoce promjene ponasanja kod djeteta kako bi
se pravovremeno reagiralo 1 uz razvijen sustav zbrinjavanja Sto viSe pruZio kvalitetan Zivot

djetetu.

Kljuéne rijei: poremeca;j iz spektra autizma, Hrvatska, sustav, zbrinjavanje



Popis koriStenih kratica

PSA - poremecaji iz spektra autizma, poremecaji autisticnog spektra

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

SZS — sredisnji Zzivéani sustav

DSM-1V - Dijagnosticko-statisticki priru¢nik mentalnih oboljenja (The Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders)

MKB-10 — Medunarodna klasifikacija bolesti i srodnih zdravstvenih problema — 10. revizija
SZO — Svjetska zdravstvena organizacija (World Health Organization)

EEG - elektroencefalografija

CT - kompjuterizirana tomografija

RH — Republika Hrvatska

IP — individualni plan

HNOS — Hrvatski nacionalni obrazovni standard

IOOP — individualizirani odgojno-obrazovni plan

HURID — Hrvatska udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu

ABA — Applied behaviour analysis (Primjenjena analiza ponasanja)

CZA — Centar za autizam

PDV - porez na dodanu vrijednost

UN — Ujedinjeni narodi



Sadrzaj

L UVOO s 1
2. Poremecaji 1z SPeKtra QULIZIMA .......ceiivieiiiiie it siee ettt e e 3
2.1, POVIJESIN OSVIT ...ttt ettt et te s e s te e beeneesraeneeneesneeteeneennes 3
2.2. VISEE POTEIMECAJA «.vvveevveieiiieesiieeasiteessteee sttt e s sbeeessbeeessbe e e ssbe e e ssb e e e abb e e e nbb e e s bbeeabbeesbeeeanbeeens 3
2.2.1. Autisti¢ni poremecaj (Kannerov Sindrom)..........ceevvveeiiiieiiiiesniies e siee s 4
2.2.2. REttOV SINATOM ... s 4
2.2.3. Dezintegrativni poremecaji U djetinStVil.......ceeciiiiiieniiiiiiicesee e 4
2.2.4. ASPEIGEIOV SINAIOM . .cuiiiiiiieiieiete sttt sttt ettt bttt b bbbt 5
2.2.5. ALIPICHT QUEIZAIM ...cevviieiieeie sttt ettt r e ne e s 5

2.3. Etiologija poremecaja iz Spektra aUIZIMA ........cuervervirieriiiiinieieee e 5
2.4. Epidemiologija poremecaja iz spektra autiZima ...........ccervereeirineenieiiesieseee e 7
2.5, KINICKA SITKA .....veiiiiiiie ittt ettt ettt e e b b 7
3. Skrb djece 1 odraslih s poremecajem iz spektra autizma u razvijenim zemljama Europe...... 9
4. Dijagnosticiranje poremecaja iz Spektra autiZma..........cooceerieriirienieiesee e 11
5. Prve goding dJetetOVA FAZVOJA ......ccveveiieierieiiesiesiieieeie ettt 14
6. Vrticko 1 predSKOISKO dObDa ......oo.viiiiiiiiiiiiiee e 18
7. Obrazovanje osoba s poremecajima iz spektra autiZma............ccoevervrerereeiininesseseseeeen, 20
7.1 SKOISKO QODA. ... 21
8. Roditelji 1 prava djece s poremecajima iz spektra autizma ............ccocvvveiiiiiiicninieieennn, 27
9. Odrasla dob i stanovanje osoba s poremecajem iz spektra autizma...........coccoveverieiniieennn, 31
10. Zaposljavanje osoba s poremecajem iz SPektra autizZmMa.........coeveeererernieneneise e 33
11. Povelja 0 pravima 0S0ba S AULIZIMOM ........cccviiieieiie e 35
12. Osvrt Hrvatske 1 NOTVESKE .....c..oiiiiiiiiiiici s 37
12.1. Prikaz slu€aja iz HrvatsKe.........ccoceiiiiiiiiiiii s 39
12.2. Prikaz slu€aja iz NOTVESKE........ccccviiiiiiiiiiicic s 40
130 ZAKIJUCAK ... 42

T, LIEEIATUIA .o 43



1. Uvod

Stanovnistvo danas zivi u vremenu velikih suprotnosti. S jedne strane susrecu Se S
nevjerojatnim tehnoloskim i medicinskim napretkom, te gotovo sve informacije nalaze se
nadohvat ruke. S druge strane susrecu se s alarmantnim brojkama novotkrivenih osoba s
poremecajem iz spektra autizma koje su neprestano u porastu. Danas je rijetkost da netko ne
poznaje osobu s poremecéajem iz spektra autizma ili roditelja djeteta s poremecajem.

Poremecaj iz spektra autizma je razvojni poremecaj koji po€inje u djetinjstvu, ve¢inom
u prve tri godine zivota, zahvaca gotovo sve psihicke funkcije i traje cijeli Zivot. Osnovni
simptomi poremecaja manifestiraju se kao nedostatak emocionalnog odgovora prema ljudima
I stvarima, nedostatak verbalne i neverbalne komunikacije, poremecaji u razvoju govora i
stereotipije. Jedna od prvih definicija autizma koja je i danas aktualna jest definicija Laurete
Bender (1953.) koja glasi: ”Autizam je karakteristicno promijenjeno ponaSanje u svim
podru¢jima SZS-a: motorickom, perceptivnom, intelektualnom, emotivnom i socijalnom”. [1]

Premda se danas moze doimati da dijagnosticka kategorija poremecajem iz spektra
autizma postoji vec izrazito dugo, radi se o zapravo novijoj dijagnozi koja je u dijagnosticke
priru¢nike usla kao zasebna dijagnosticka kategorija osamdesetih godina 20.-og stolje¢a. Od
pojavljivanja u dijagnosti¢kim priru¢nicima do danas, dijagnosticke kategorije 1 kriteriji za
pojedine kategorije su u relativno kratkom razdoblju, unatrag 30-ak godina dozivjele velik
broj izmjena kao $to su: promjene u nazivima i broju dijagnosti¢kih kategorija, promjene u
samim dijagnostickim kriterijima, promjene u broju kriterija koje dijete/osoba mora
ispunjavati, te oznakama i/ili stanjima koji dodatno opisuju ili pak iskljucuju ovu
dijagnosticku kategoriju. [2]

Zbrinjavanje osoba s PSA je dugotrajan proces koji ima za cilj pronaci odgovore na
niz izazova koji se prije svega o€ituju u komunikaciji i odnosu s okolinom. Kao §to se razvija
stajaliSte o nizu zdravstvenih ¢imbenika koji imaju koristan utjecaj na sveobuhvatno stanje
svake pojedine osobe u suvremenom drustvu, tako 1 u novije vrijeme poznato je da odredene
aktivnosti i sadrzaji dovode do znacajnog napretka i pobolj$anja u Zivotu osoba s PSA. [2]

U suvremenoj praksi napusta se model medicinskog pristupa gdje se osoba s PSA
gleda kao pacijent to jest kao osoba s invaliditetom. Sve vise pristupa se socijalnom modelu
koji isti¢e sposobnosti i potencijale osobe te uklanja drustvene zapreke. Osobe s potesko¢ama
postaju subjekti odnosno aktivni sudionici sa svojom samoodredenosti, prema nacelu «nista o

nama bez nas». Skrb i zbrinjavanje se kreira za svakog individualno. Terapijski rad s djecom



koja imaju teskoc¢e u razvoju i posebne potrebe (ukljucivsi i osobito teske sindrome kao $to su
autizam i intelektualne teskoce) ostvario je daleko veci napredak nego $to se prije Smatralo
moguéim. [2]

Kao i kod svakog odrastanja djeteta vazna je uloga roditelja. Naroc¢ito kod odrastanja
djeteta s odstupanjima u razvoju ona postaje viSestruko vaznija i zahtjeva strpljenje,
razumijevanje i znanje. Roditelji takoder ostvaruju pravo na profesionalnu pomo¢ kako bi se
bolje nosili s poremecajem iz spektra autizma te tako $to vise doprinijeli kvalitetnom Zivotu
vlastita djeteta. Velika vaZznost daje se ranoj intervenciji koju Europska mreza za ranu
intervenciju definira kao sustav sastavljen od usluga za djecu s poteSko¢ama u razvoju i
njihove obitelji, pruzenih na njihov zahtjev u odredenom periodu djetetova Zzivota, koji
pokriva sve akcije koje su poduzete kada je djetetu potrebna posebna potpora, da bi se
osigurao 1 poboljSao djetetov osobni razvoj, ojacale obiteljske kompetencije 1 unaprijedila
socijalna ukljucenost obitelji 1 djeteta. Te aktivnosti trebale bi se provoditi u djetetovoj
prirodnoj okolini, na lokalnoj razini, kroz obiteljski orijentiran i multidimenzionalan timski
pristup. [1]

Mjere pomo¢i moraju biti planirane, dobro pripremljene, kontinuirane i sveobuhvatne
kako bi doprinijele trajnom kvalitetnom zivotu. Do koje je mjere moguce da se dijete S
autizmom prilagodi i nauéi zivjeti S poremecajem $to je vise kvalitetnije, razlikuje se od
simptoma djeteta i tezine. Hrvatski sustav zbrinjavanja osoba s PSA za sada ne djeluje na
zadovoljavajucoj razini ili zakazuje u razli¢itim oblicima pomoc¢i te tako narusava kvalitetu
zivota. Svrha ovog rada je iznijeti probleme s kojima se roditelji djece s PSA susrecu u
Hrvatskoj i ukazati na skrb i zbrinjavanje u razvijenim zemljama konkretno na modelu

Norveske i Velike Britanije.



2. Poremecaji iz spektra autizma

2.1. Povijesni osvrt

Sve do 1905. godine autisticni poremecaji su se mjeSali sa intelektualnim
teSkocama. Vjerovatno prvi slu¢aj autizma koji je prikazan u znanstvenoj literaturi (J. P. Itard
1801.) govori o ,,divljem* djecaku Victoru iz Aveyrona. Djecak je pronaden u Sumi i doveden
u civilizaciju. Medicinskom terminologijom onog vremena reéeno je da se radi o
,,disharmoni¢nom razvoju osjetnog aparata koji bi korektnom stimulacijom okoline mogao
ponovno uspostaviti harmoni¢no funkcioniranje®. [3]

Godine 1943. americki psihijatar Leo Kanner opisuje jedanaestero djece koja su

izgledala tjelesno zdrava, ali su pokazivala karakteristicne smetnje komunikacije i govora.
Poremecaj je nazvao infantilni autizam. Godine 1944. njemacki psihijatar Hans Asperger ne
znajuci za Kannera opisuje sindrom kojemu daje naziv ,,autisticna psihopatija, poremecaj
koji je po danasnjim dijagnostickim kriterijima veoma sli¢an infantilnom autizmu. [3]
Za rane poremecaje i psihoticna stanja koja imaju neka obiljezja infantilnog autizma i
simbiotske psihoze, B. Rank (1955.) uvodi u dje¢ju psihijatriju naziv ,.atipi¢no dijete*,
,atipi¢na psihoza“ ili ,,atipi¢ni razvoj“. Danas vrijede¢i DSM-IV (Diagnostic and Statistical
Mannual 1V), 10.medunarodna revizija bolesti i poremecaja iz 1995. godine za skupinu
poremecaja sliénih autizmu upotrebljava naziv pervazivni razvojni poremecaj (PDD —
Pervasive Developmental Dirsorders). Konkretno radi se o poremecajima koji se pojavljuju
nakon rodenja ili unutar prve tri godine Zivota, te zahvacaju sve psihicke funkcije: misljenje,
emocije i inteligenciju. [1]

Termin poremecaji iz autisticnog spektra koji se danas Kkoristi uvela je engleska
psihijatrica Lorna Wing prije viSe od dvadesetak godina. lako se ne rabi u vrijede¢im
klasifikacijama, on obuhvaéa pervazivne razvojne poremecaje to jest niz psihijatrijskih
poremecaja rane djec¢je dobi obiljezenih velikim abnormalnostima u socijalnim interakcijama,

komunikaciji i motori¢kim aktivnostima. [1]

2.2. \V/rste poremecaja

DSM-IV 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, ukljucujué¢i i atipi¢ni autizam

F84.9 [1]

2.2.1. Autisti¢ni poremeéaj (Kannerov sindrom)

Prema MKB-10 i DSM-IV Klasifikaciji na osnovi kojih se postavlja dijagnoza,
naglasena su Cetiri klju¢na obiljezja: kvalitativno oSteéene uzajamne socijalne aktivnosti,
kvalitativno oste¢ena komunikacija, ograni¢eni interesi i stereotipski obrasci ponasanja te
pocetak pojave simptoma prije tre¢e godine zivota. Takoder navode se 1 nespecificne teSkoce
kao $to su strahovi, fobije, poremecaji spavanja i hranjenja, agresivna ponasanja, ispadi bijesa
i samoozljedivanje, a najuocljivija su ponajprije tri oblika ponasanja:

= Ekstremno zatvaranje od vanjskog svijeta
= Posebno osebujan govorni jezik

» Gréevita povezanost s poznatim (strah od promjene) [5]

2.2.2. Rettov sindrom

PreteZito se pojavljuje kod djevoj€ica. Manifestira se izmedu 7. 1 24. mjeseca Zivota,
do tada je razvoj normalan ili gotovo normalan. Rettov sindrom prakticki uvijek dovodi do
regresije inteligencije uz Cestu pojavu epileptickih napadaja. Osebujan je najprije prestanak
razvoja, a zatim slijedi progresivni gubitak kognitivnih i motornih funkcija. U srednjem
djetinjstvu pojavljuju se i neuroloski simptomi kao §to su ataksija trupa, apraksija, iskrivljenje

kraljeznice i abnormalni pokreti tipi¢ni za Huntingtonovu koreju. [5]

2.2.3. Dezintegrativni poremecaji u djetinjstvu

Najizrazeniji simptom dezintegrativnog poremecaja poznat je pod nazivom
,Hellerova demencija® te oznaCava progresivho oSte¢enje jezi€nog razumijevanja i
izrazavanja, intelektualnih, socijalnih i komunikacijskih vjestina u djece. Zapocinje postupno,

u pravilu izmedu druge i Cetvrte godine zivota i ima progresivni tijek. [5]



2.2.4. Aspergerov sindrom

Osnovna obiljezja Aspergerova sindroma baziraju se uz kvalitativno oStecenje
socijalnih intereakcija. Pod tim se podrazumijeva da su oboljela djeca i mladi uocljivi u svom
neverbalnom ponaSanju te da nisu u moguénosti uspostaviti neusiljene veze s vrSnjacima ili
starijim osobama. Ne pokazuju socijalnu uzajamnost, tako da ne mogu s drugima dijeliti
radost, bijes ili tugu. Djeca s Aspergerovim sindromom uce rano i dobro i normalne su
inteligencije. Raspolazu sposobno$¢u logi¢nog razmisljanja i njihov govor ne pokazuje
odstupanja karakteristi¢na za autisti¢ni poremecaj. Cesto su slabiji udenici zbog izraZenog
poremecaja koncentracije, njihova paznja nije odvracena izvana ve¢ iznutra zaokupirano$¢u

samim sobom. [5]

2.2.5. Atipi¢ni autizam

Navodi se u MKB-10 kao posebna kategorija pervazivnih razvojnih poremecaja koji
ima obiljezja autisticnog poremecaja, ali ne zadovoljava sve dijagnosti¢ke kriterije (oste¢enje
socijalnih intereakcija, komunikacije i ograni¢eno repetitivno ponasanja). Dob pojavljivanja
je najcesce nakon tre¢e godine zivota. U mnogim literaturama nailazi se na kontradiktorne
podatke o pocetnim simptomima i tijeku bolesti. Pojavljuje se i kod djece koja primarno imaju

teza intelektualna oSte¢enja uz pojavu simptoma autizma sekundarno. [1, 5]

2.3. Etiologija poremecaja iz spektra autizam

Etilogija poremecaja nije u potpunosti poznata, iako je vrlo vjerovatno da se radi o
viSe razli¢itih uzroka. Do nedavno postojale su dvije osnovne skupine teorija. PsiholoSka
terapija koja smatra da je uzrok poremecaja nenormalna psihicka interakcija unutar obitelji, te
organska teorija koja pretpostavlja da je posrijedi mozdani poremecaj. Tre¢e misljenje koje je
danas najzastupljenije od strane stru¢njaka govori o multikauzalnom uzroku poremecaja. [5,
6]

Uzroci autistitnog poremeéaja pouzdano su razliita funkcionalna oSteéenja SZS-a sa
specificnim simptomima, genetski ¢imbenici, problemati¢na trudno¢a s oSte¢enjem ploda,
hipoksija pri porodaju, infekcije u trudnoéi, rane infekcije i mikrotraume SZS-a, te organska

oSte¢enja mozga. [6]



Takoder, postoji utjecaj i vanjskih ¢imbenika na razvoj fetusa, pa se tako PSA
pojavljuje u punoj ili djelomi¢noj klinickoj slici zajedno s kongenitalnom rubeolom,
infantilnim spazmom, intrauterinom infekcijom citomegalovirusom i herpes simpleks
virusom. Takoder cCetiri razloga upucuju na zakljucak da je PSA dijelom genetski uvjetovan:
ucestaliji je medu bracom, ceS¢e su kognitivne smetnje medu bracom, neki slucajevi se
povezuju s fragilnim X-kromosomom i s poznatim genskim anomalijama. [1]

Provedeno je istrazivanje organskih uzroka autisticnog poremecaja na uzorku od
Sezdesetero djece s Odjela za autizam Psihijatrijske bolnice Jankomir u Zagrebu koje je
pokazalo da 63,3% djece ima organsko osteenje SZS-a (epilepti¢ne napadaje 17,5%,
patoloski promjenje EEG nalaz 45%, patoloski nalaz CT-a mozga 12,5%), pozitivni
anamnesticki podaci nalaze se u 42,5 % djece (rizi¢na trudnoca, tezak porod, reanimacija,

asfiksij pri porodu), a pozitivan hereditet u ¢ak 27,5%. [1,7]
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Slika 2.3.1. Prikaz zajednickog djelovanja moguéih razlicitih uzrocnika na nastanak PSA (prema
S.Baron-Cohen i P. Boltonu, 1993.)
[https://www.cybermed.hr/clanci/poremecaji_autisticnog_spektra]

Sumiraju¢i navedene Cinjenice i hipoteze o uzrocima (Slika 2.3.1.) Simon Baron-Cohen i
Patric Bolton (1993.) govore o modelu krajnjeg zajedni¢kog ucinka. Genski uzroci, virusne
infekcije u ranoj dobi, komplikacije u trudno¢i i pri porodu, te drugi ¢imbenici mogu

uzrokovati mozdano ostec¢enje Sto rezultira pojavom PSA ili intelektualnim oste¢enjima. [8]



2.4. Epidemiologija poremecaja iz spektra autizma

Prije pedesetak godina kada je prvi puta autizam opisan, smatralo se da je poremecaj
¢es¢i u visim socijalnim slojevima. Kasnija istrazivanja isticu imigrante kao populaciju s
¢es¢om prevalencijom. Medutim, obje teorije su opovrgnute i ustanovljeno je da su
poremecaji podjednako zastupljeni u svim drustvenim slojevima i u svim narodima. Podaci iz
1999. godine na uzorku od Cetiri milijuna osoba ukazuju na prevelenciju za PSA 12,5 na
10000 osoba. Omjer muskog i1 Zenskog spola iznosi 3,8:1, te samo 20% zahvacenih nema
intelektualno o$tec¢enje. Prema svjetskim podacima o prevalenciji autizma, pretpostavlja se da
u Hrvatskoj zivi 8000-12000 osoba s autizmom, te oko 40 000 s PSA. [9]

Noviji podaci ukazuju na porast prevalencije osoba s PSA. U jednoj studiji sa
Sveucilista Yale znanstvenici su proucavali podatke o rodenju pet milijuna djece. Cilj
istrazivanja je bio utvrditi da li je otkrivanje porasta osoba s PSA zasluzno zbog boljih
dijagnostickih alata ili je doslo do prave ,epidemije”. Rezultati ukazuju da 25% rasta
dijagnoza moze se pripisati preciznijim dijagnostickim alatima. 15% rasta pripisuje se vecoj
Sansi uocavanja i visoke svijesti o potesko¢ama u razvoju poremecaj kod djece. 4% prepisuje
se ,,geografskim klasterima®, 10% na rotkinje starije od 35 godina, a ostatak od 46% porasta

novo dijagnosticiranih osoba nema stru¢nog objasnjenja. [10]

2.5. Klini¢ka slika

Poremecaj iz spektra autizma se obi¢no manifestira u prve tri godine zivota. Znakovi

1 simptomi poremecaja variraju. Neke osobe imaju samo blage poremecaje, dok su kod druge
djece te smetnje izrazite. U svim slucajevima sva djeca s PSA imaju odredeni stupanj
problema u verbalnoj i neverbalnoj komunikaciji, odnosima s drugima i svijetom oko njih, te
kod fleksibilnosti razmisljanja i ponasanja. [11]
Ve¢ u dojenackoj dobi mogu se primjetiti prvi znakovi poremecaja:

* Poremecaj prehrane

= Poremecaj sna

= Placljivost, autoagresija

* Nemir, pretjerana mirnoc¢a

= Postularna adaptacija

* Nezainteresiranost za igracke i okolinu



= Anksioznost

» Nedostatak povezanosti s roditeljima [1]

JaCina simptoma varira od djeteta do djeteta, a ovisi o dobu, spolu, inteligenciji i
neuroloskom statusu. Roditelji rano uocavaju promjene u ponasanju djeteta. Mnoga djeca s
PSA ne uspostavljaju kontakt o¢i u o¢i jer za to nemaju interesa. Imaju smanjenu sposobnost
imitacije, igre su im nemastovite i stereotipne. Vecina djece s PSA i tezim intelektualnim
oStecenjem ne razvije ekspresivni govor i razumijevanje im je vrlo slabo. Procesi
komunikacije poremeceni su od najranije dobi. U dobi do pet godina polovina uopée nema
razvijen ekspresivni govor, a tri ¢etvrtine djece koja govore imaju eholalian ili specifi¢ni
govor. Dijete za sebe govori u treCem licu, govor je oskudan i nezreo. Govor je bez emocija,
recenice su nepotpune i siromasne informacijama. Dijete gotovo i ne odgovara na pitanja koja
ga ne zanimaju ili mu ne nude ugodu. Potrebe iskazuju placem, krikovima ili drugim
neadekvatnim oblicima ponasanja. Specifi¢nost PSA je jednoli¢nost i opiranje promjenama.
[1]

DSM-IV te simptome opisuje kao ograniCene, repetitivne, stereotipne modele ponasanja,
interesa 1 aktivnosti koji se o€ituju:
» Zaokupljenos¢u jednim ili viSe sterotipnih i restriktivnih modela interesa
» Uocljivim nefleksibilnim priklanjanjem specifiénim, nefunkcionalnim
rutinama ili ritualima
= Stereotipnim i repetitivnim motorickim manirizmima

» Trajnom zaokupljenos¢u dijelovima predmeta [1]



3.Skrb djece i odraslih s poremeéajem iz spektra autizma u

razvijenim zemljama Europe

Osnovni principi tretmana djece i odraslih s PSA u razvijenim zemljama je da se
svima moraju osigurati jednake moguc¢nosti aktivnog sudjelovanja u drustvu u skladu s
njihovim vlastitim predispozicijama i sposobnostima. Cilj je osigurati jednakopravnost za sve
s reduciranom funkcionalnom sposobno$cu i razvojnim teSkocama. Prava osoba s autizmom i
njihovih bliznjih, temelji se na Konvenciji o ljudskim pravima, Europskoj konvenciji o
ljudskim pravima, Konvenciji o pravima djece, Konvenciji o ekonomskim, socijalnim i
kulturnim pravima, civilnim i politickim pravima i Konvenciji o pravima osoba s reduciranim
funkcionalnim sposobnostima, koja se uz zdravstvene i socijalne teme prvenstveno bavi
pitanjima povrede ljudskih prava osoba s poteskoama u razvoju. Primjer Norveske kao
potpisnice tih  konvencija ima Zakon o zabrani diskriminiranja osoba sa
invaliditetom/posebnim potrebama, ¢iji je cilj unaprijediti jednakopravnost i osigurati jednake
moguénosti u druStvu za sve gradane bez obzira na njihov funkcionalni nivo. Sudjelovanje
korisnika (osoba s PSA, njihovih bliznjih i odredenih organizacija) u procesu donosenja
zakona, rjesenja, zdravstvene njege, izradi plana rehabilitacije i individualnog plana je
imperativ koji se mora ispostovati u najvecoj mogucoj mjeri. To se osigurava Zakonom o
pravima pacijenata i korisnika usluga zdravstvenih i socijalnih usluga, koji se narocito odnosi
na podrucje djelovanja lokalne samouprave a tice se skolstva, ekonomskih, socijalnih i drugih
pitanja. [12]

Sustav zbrinjavanja osoba s poremecajem iz spektra autizma u Velikoj Britaniji
obvezuju se na niz duznosti prema djetetu i njegovim roditeljima prema Zakonu o djeci,
Konvenciji o ljudskim pravima, Europskoj konvenciji o ljudskim pravima, Konvenciji o
pravima djece, Konvenciji o ekonomskim, socijalnim i kulturnim pravima, civilnim i
politickim pravima. Konkretno Engleska politika pruza dobar primjer drzave koja osigurava
prava osoba s poremecajem iz spektra autizma tako S$to primjenjuje jedinstveni zakon za
osobe s poremecajem iz spektra autizma. Godine 2009. izdan je Zakon o autizmu koji je
obvezao Vladu za izradu strategije za odrasle osobe s poremecajem iz spektra autizma. 2010.
provedena je prva strategija na svim lokalnim podru¢jima. Strategija je aZurirana 2014.
godine pod nazivom ”Misli autisti¢no” s fokusom na tri klju¢na podrucja: izgradnja zajednica
za 0sobe s poremecajem iz spektra autizma, promicanje inovacija u pruzanju usluga skrbi, te

pruzanje integrirane skrbi. U svrhu pruzanja $to bolje skrbi za osobe s PSA donesen je Zakon



o skrbi, 2014. godine koji nalaze da svi strucnjaci koji provode procjenu za autisticni
poremecaj moraju imati odgovarajucu edukaciju. [13]
Odnos prema osobama s poremecajem iz spektra autizma u Norveskoj i Velikoj Britaniji je

sustavan, cjelokupan i prilagoden uzrastu.
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4. Dijagnosticiranje poremecaja iz spektra autizma

Dijagnosticirati poremecaj iz spektra autizma, znaci odrediti skup simptoma koji ga
dijele od drugih sli¢énih poremecaja, npr. dje¢je shizofrenije, razvojnih govornih smetnji,
intelektualnog oste¢enja, nagluhosti, ali 1 od onog $to se zove normalnost. Simptomi i klinicka
slika autizma mijenjaju se s dobi, pa dobne promjene u poremecaju dodatno kompliciraju
specifi¢nost dijagnosti¢kih kriterija. Novije klasifikacije se pokuSavaju tomu prilagoditi. [1]

Kako bi $to uspjesnije postavili dijagnozu poremecaja iz autisti¢nog spektra potreban
je multidisciplinaran pristup i $to objektivnija dijagnosticka sredstva. Najéesc¢e probleme prvo
prepoznaju roditelji koji obi¢no uoce ponasanja koja u manjoj ili vecoj mjeri odstupaju od
onoga §to se o¢ekuje za odredenu razvojnu dob. Kad roditelji zapaze da razvoj djeteta odstupa
od onoga sto se o¢ekuje, najéesce se prvo obrate pedijatru, a nadalje se prema potrebi i ovisno
o poteskocama rade razliCite pretrage, te ukljucuju i drugi specijalisti (psiholog, logoped,
neuropedijatar, dje¢ji psihijatar, itd.). U sklopu neuroloSkog pregleda, jedna od metoda
dijagnostike je 1 EEG (elektroencefalografija), tj. graficki prikaz elektri¢ne aktivnosti mozga.
Takoder se moze koristiti i MRI (magnetska rezonanca) odnosno slikovni prikaz strukture
mozga. Potrebno napraviti audiolosko testiranje da bi se iskljucilo oStecenje 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 moguéi imunoloski deficit
ili postojanje metabolickih problema i sli¢no, iako se oni rijetko provode osim ako nisu
prisutni klini¢ki simptomi koji ukazuju na njihovu prisutnost. [14]

Postoje razliciti probirni testovi (screening testovi) kojima se provjerava postojanje
ranih znakova karakteristi¢nih za autizam kao $to je CHAT (Check list for Autism in
Toddlers), ¢eklista za autizam kod djece. CHAT se koristi od strane strucnjaka na djeci u
dobi od 18 mjeseci, a provjerava odstupanja u podrucju socijalne interakcije, komunikacije 1
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 zdrutenu paznju u dobi do 24 mjeseca. [14]
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U svijetu postoji i Probirni test za bebe i dojencad s autistiénim osobinama (The Baby
and Infant Screen for Children with Autism Traits; BISCUIT) kojeg provode strucnjaci, a
namijenjen je procjeni razvoja djece od 17 do 37 mjeseci. Takoder postoji i Ljestvica za
procjenu dje¢jeg autizma (Childhood Autism Rating Scale, CARS) koja sluzi za procjenu
autizma kod djece starije od 24 mjeseca koja ispituje 15 razlic¢itih podrucja funkcioniranja na
kojima se procjenjuje u kojem stupnju ponasanje djeteta odstupa od razvojnih normi za tu
dob. Osim toga se koristi i Dijagnosti¢ki intervju za autizam-dopunjen (The Autism
Diagnostic Interview-Revised-ADI-R) izrazito detaljan polustrukturirani intervju za roditelje,
koji provjerava proSlo 1 sadasSnje funkcioniranje djeteta kroz tri domene: komunikacija,
socijalna interakcija i igra, a smatra se ,zlatnim standardom® medu dijagnosti¢kim
instrumentima. Dijagnosticko 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 trenutatnom ponasanju u
ograniCenom trajanju, pa se Cesto koristi skupa s ADI-R-om. Dijagnosticki intervju za
socijalne i komunikacijske poremecaje (Diagnostic Interview for Social and Communication
Disorders, DISCO) je polustruktruirani intervju za djecu 1 odrasle koji imaju poteskoce u
socijalnoj interakciji i komunikaciji. Ukljucuje intervju s roditeljima o proslom i trenutacnom
funkcioniranju, $to omogucava postavljanje dijagnoze poremecaja iz 15 autisticnog spektra ili
nekog drugog poremecaja koji zahvaca socijalnu interakciju i komunikaciju. Inventar
ponasanja kod pervazivnih razvojnih poremecaja (Pervasive Developmental Disordes
Behavior Inventory, PDDBI) je mjera procjene za djecu od 1,6 do 12,5 godina koja se sastoji
od verzije za roditelje 1 za ucitelje, a procjenjuje neadaptivna ponasanja i sposobnost socijalne
komunikacije. Vazno je naglasiti da relativno uspje$no razlikuje osobe s autizmom i
nespecificiranim pervazivnim poremecajem. 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. [14]
U Republici Hrvatskoj dijagnoza se postavlja izmedu 8. do 12. godine zivota.

Vaznost postavljanja prave dijagnoze istice i dr.med. Tomislav Benjak, specijalista javnog
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zdravstva koji isti¢e da djeca umjesto dijagnoze PSA u RH dobivaju dijagnoze poput
mentalne retardacije, poremecaje razvoja govora i sli¢no. [15]

Prosje¢na dob za dijagnosticiranje autizma u Norveskoj je oko 3-5 godina za
infantilni autizam i oko 5-7 godina za Aspergerov sindrom. Istrazivanja koja su provedena u
Oslu na podruc¢ju sveuciliSne bolnice, regionalnim dnevnim centrima za autizam, ADHD,
Tourettov sindrom i narkolepsiju pokazuju kako rano prepoznavanje PSA stvara potencijal za
ranu intervenciju, poboljSavajuéi razinu funkcioniranja i razvojne sustave kod djece, kao 1
smanjenje roditeljskog stresa. [16]

U Velikoj Britaniji prosje¢na dob u kojoj se postavlja dijagnoza je otprilike 6 godina, §to
potvrduje istrazivanje. Roditelji djece s dijagnosticiranim autizmom promjene u ponasanju i
razvoju su uocili sa 18. mjeseci djeteova zZivota, a s Aspergerovim sindromom u dobi od 30.

mjeseci djetetova zivota. [17]
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5. Prve godine djetetova razvoja

Prije vise od tri desetljeca djeca s poremecajem iz autisticnog spektra u Hrvatskoj nisu

bila dijagnosticirana niti pravilno ,tretirana“. Danas u Hrvatskoj ne postoji specijalizirani
centar za dijagnosticiranje PSA, ve¢ se roditelji sa sumnjom na poremecaj javljaju Centru za
rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta u Zagrebu. U sklopu Kabineta za
poremecaje iz autisticnog spektra Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta provodi se
dijagnostika, savjetovanje roditelja i povremeno se ukljucuje neki drugi oblik skrbi i tretmana
za djecu s poremecajem. Takoder provodi se procjena potrebe djece s PSA u svrhu kreiranja
individualiziranog rehabilitacijsko-edukacijskog programa wuz njihovo provodenje i
superviziju provodi se analiza nepoZzeljnih ponasanja uz izradu programa za njihovo
spreCavanje 1 uklanjanje. U Kabinetu za poremecaje iz autistiCnog spektra problematiku
predstavlja premalo zaposlenog struénog osoblja, dva doktora znanosti, jedan logoped na
puno radno vrijeme i dva profesora rehabilitacije na pola radnog vremena uz povremeno
sudjelovanje drugih suradnika. [18]
Vazno je napomenuti da se stru¢ne usluge placaju, pa tako cijena jedne terapije mjesecno
iznosi 125,00 kn, a viSe od pet puta mjesecno iznosi 625,00 kn. Pravo na oslobodenje
ostvaruju djeca primatelja socijalne pomoci/zajamcene minimalne naknade, korisnici mjere
posebne obveze, djeca smrtno stradalog, zatoCenog ili nestalog hrvatskog branitelja,
umirovljenici i studenti. [19]

U RH ne primjenjuje se jedinstveni algoritam dijagnosticiranja. Ve¢ na primarnoj
zdravstvenoj zastiti dolazi do problema informiranja roditelja kamo da se dalje upute i gdje se
moze provesti daljna dijagnostika. Roditelji se ve¢inom obrac¢aju Udrugama ukoliko postoje
na njihovom podrucju ili Centru za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta.
Timovi struénjaka iz Kabineta za poremecaj autisticnog spektra i1 Kabineta za ranu
komunikaciju (edukacijski rehabilitatori, psiholozi i logopedi) postavljaju dijagnozu temeljem
svoje procjene, a roditelji po kona¢nu dijagnozu odlaze u neku bolnicu, uglavnom kod djecjih
psihijatara. Vaznost ranog dijagnosticiranja U Hrvatskoj je teSko provesti zbog nedovoljnog
broja stru¢nog kadra, pa tako roditelji s djetetom na pregled minimalno ¢ekaju po 12 mjeseci.
HURID kao nevladina udruga koja okuplja stru¢njake u podrucju rane intervencije nailazi na
mnoge poteskoce u cilju otvorenja §to vise centara i podruznica za ranu intervenciju. Najveci
problem predstavlja prostor, financijska sredstva i manjak stru¢nog kadra. U gradu Splitu se

osam stru¢njaka osposobilo za ranu intervenciju na vlastiti trosak i osnovalo udrugu. [15]
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Nakon inicijative stru¢njaka s Fakulteta pokrenut je projekt u sklopu Udruge za autizam
Zagreb koji je financiralo Ministarstvo obitelji, branitelja i medugeneracijske solidarnosti.
Cilj projekta je:
= razvoj temeljnih vjeStina 1 sposobnosti koje ¢e biti osnova za daljnje ucenje i
integraciju djece u redovite predskolske ustanove
= poucavanje i poticanje roditelja u razumijevanju djetetovih potreba i poticanju njihova
razvoja svakodnevnim aktivnostima i rutinama
= podrska u ukljucivanju djece u redovite predskolske ustanove; partnerstvo s vrti¢ima

putem edukacije i podrske osoblju [1]

Program provodi profesor defektolog/profesor rehabilitator dva puta tjedno po dva sata u
obitelji djeteta s evaluacijom svaki tre¢i mjesec. Problematika programa je Sto se odvija samo
u Zagrebu i do 2015. godine u projekt je bilo uklju¢eno samo 30-etero djece i njihovih
obitelji. [1]
Ministarstvo i samo navodi da ne raspolaze preciznim podacima o pokrivenosti ovom
uslugom po Zupanijama. Najbolja pokrivenost je u Zagrebu i Zagrebackoj Zupaniji. Problem
bi se mogao rjesiti zaposljavanjem viSe struénjaka i poveéanjem kapaciteta Centra, a
najadekvatnije rjeSenje bi bilo izgradnja Centra za ranu dijagnostiku s multidisciplinarnim
pristupom uz regionalne centre po ¢itavoj Hrvatskoj. Ministarstvo 1 samo priznaje da se ne
moze predvidjeti Sirenje mreze pruzatelja iz nevladinog sektora zbog nedostatka sredstava u
proracunu. [15]

Svaka op¢ina u Norveskoj ima medicinski centar s lije¢nicima, medicinskim sestrama
sa specijalizacijom za javno zdravlje, djecu i adolescente, primaljom, fizioterapeutom i
radnim terapeutom. Te zdravstvene stanice imaju odgovornost pratiti djecu od rodenja do
skolskog uzrasta. Oni dobivaju obavijest iz rodilista ukoliko je novorodence bolesno ili ima
posebne potrebe. Redovitim i planskim pregledom djece i kontakta s roditeljima, medicinsko
osoblje je u moguénosti rano otkriti bolesnu djecu ukljucuju¢i i PSA. Usluge zdravstvenih
stanica obuhvacaju kucne posjete, zdravstvene preglede, savjetovanje, informacije za
pojedince i grupe, suradnju u vezi rehabilitacije i kontakt s drugim institucijama kao §to su
bolnice i druge specijalisticke institucije. Sva pomo¢ djeci je besplatna. Roditelji djece s
autizmom koja se nalaze u bolnici imaju pravo boraviti s djecom u bolnici §to se i preporuca.
Putne troskove, ostale troskove prehrane i nocenja, nastale zbog bolnickog i drugog

specijalistickog lijeCenja djeteta, pokriva drzavna direkcija za zdravlje (HELFO). Boravak,
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lijecenje i lijekovi u bolnicama su besplatni. Poliklinicka lijecenja su besplatna za djecu do 16
godina, dok ostali plac¢aju vlastiti udio koji je simboli¢an. [4]

Specijalizirane ustanove i bolnice usko suraduju s pedagosko-psiholoskom sluzbom
(PPT), roditeljima i op¢inom prebivanja djeteta s autizmom u planiranju mjera daljnjeg
lijecenja i rehabilitacije. Specijalni medicinski, pedagoski i drzavni centri za specijalnu
pedagogiju stoje takoder na raspolaganju osobama s poremecajem kao i njihovim roditeljima.
Odjel za rehabilitaciju djece inicira formiranje stru¢ne koordinacijske jedinice za
rehabilitaciju u lokalnoj zajednici gdje dijete Zivi. Koordinaciju sacinjavaju predstavnici
medicinske, socijalne, predSkolske ili Skolske sluzbe, a vodi je jedan koordinator Kkoji je
zaduzen za koordinaciju i kontakt s roditeljima i djetetom. Proces obuhvaca cjelokupnu i
cjelozivotnu situaciju i potrebe djeteta kako bi se dijete i roditelji $to bolje nosili s zahtjevnom
zivotnom situacijom. Imenovani koordinator je zaduzen za sustavni rad koordinacijske grupe i
za izradu individualnog plana. [4]

Sve lokalne samouprave imaju opéu duznost pruziti potrebne usluge zdravstvene
zastite i skrbi svim svojim stanovnicima. Navedeno podrazumijeva da roditelji imaju pravo na
mjere koje osiguravaju brigu o djeci s PSA i sprjecavaju fizicke i intelektualne poremecaje u
cijeloj obitelji. Prava su povezana s razinom funkcioniranja i potrebama skrbi djeteta s
autizmom. [4]

Za svako oboljelo dijete, u suradnji s roditeljima izraduje se IP koji obuhvaca:

= pregled pacijenata i uvid u predvidene ciljeve, raspolozive resurse i potrebne
usluge

= pregled sudionika u izradi plana

= navod tko je koordinator/asistent

= pregled onoga ¢ime pacijent, suradnici, strucno osoblje i rodbina mogu
pridonijeti u planiranju budu¢ih aktivnosti

= pregled mjera koje su aktualne, njihov opseg i tko ima odgovornost u
njihovom sprovodenju

= opis kako ¢e se mjere provoditi

= naznaku planiranog razdoblja i vremena prilagodbe i revizije plana

= pacijentov/skrbnikov pristanak na pripremu plana

= dana suglasnost sudionicima planiranja uz pristup povjerljivim informacijama

= pregled potrebne ili poZeljne suradnje s drugim pruzateljima usluga,

institucijama i agencijama [4]
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U Velikoj britaniji istrazivanje Nacionalnog autisticnog drustva (National autistic
society) 2012. godine pokazalo je da 34% roditelja je ¢ekalo 3 ili vise godina za postavljanje
dijagnoze nakon uocavanja promjena u razvoju djeteta, a 30% roditelja je saznalo dijagnozu
unutar 1-2 godine. [20]

U Velikoj Britaniji kao 1 u Norveskoj postoje multidisciplinarni timovi za
dijagnosticku procjenu djeteta. Svako dijete koje biva upuceno u Centar za dijagnostiku
poremecaja iz spektra autizma obradu mora zapoceti unutar 3 mjeseca od njihova upuéivanja.
Sve troskove dijagnosticiranja i daljne skrbi pokriva drzava. Daljna skrb za dijete se provodi
po individualnom planu koji izraduje profesionalac. Plan se izraduje za osobe u dobi od 1 do
25 godine zivota. Plan se provodi na nacin da roditelji zajedno sa profesionalcem ustanove:
[21]

» roditeljevo videnje djeteta, interese i teznje

= posebne obrazovne potrebe djeteta s PSA

= zdravstvene potrebe djeteta s PSA

* socijalno stanje i moguénost koriStenja socijalne skbri
= kratkoro¢ne i dugoro€ne ciljeve za dijete s PSA

* plan Skolovanja

= financijske i materijalne potrebe [21]

17



6. Vrti¢ko i predskolsko doba

U Hrvatskoj nakon promjene zakonodavstva i naglaska na inkluzivnoj edukaciji,
djeca s poremecajima iz spektra autizma sve se vise ukljucuju u redovne djecje vrtice, pri
¢emu se podrska inkluziji sastoji od smanjivanja grupe, dodatnog odgajatelja ili asistenta.
Vise od 50% djecjih vrtica nema stru¢nu sluzbu i zaposlenog rehabilitatora, te se odgajatelji
dodatnim edukacijama nastoje osnaziti za kvalitetniji rad s djecom s teSko¢ama u razvoju.
Suradnja sa stru¢njacima i drugim institucijama preferira se i pozeljna je, medutim ona je
neformalna. Velik broj roditelja u RH tesko pronalazi adekvatan vrti¢ za dijete s PSA. Kod
vecine vrtia 1 zaposlenika 1 dalje postoji stigmatizacija osoba s PSA. Stigmatizacija i1
predrasude najceSce proizlaze iz neznanja i straha u svezi rada s djecom s poremecajem.
Takoder veliki problem predstavlja i prenapucenost vrtica. [14]

Norveska u svim ve¢im gradovima osniva vrti¢e sa specijaliziranim odjelima za
osobe s poremecajima iz spektra autizma. Pomo¢ kod pronalaska mjesta u vrti¢u pruza i sama
op¢ina u kojoj dijete prebiva. Prilikom prijave u vrti¢ vazno je priloziti cjelokupnu povjest
bolesti, misljenje lije¢nika, pedagosko-psiholoske sluzbe i vazno je pismeno upozoriti na
druge bolesti kao Sto su npr. epilepsija, alergije i dr. PredSkolske ustanove su duzne osigurati
djeci sa autizmom igracke i pedagosSka pomagala koja su prilagodena njihovim individualnim
potrebama. Roditelji uz to dobivaju i naknadu za kupnju igracaka koja djeca koriste kod
kuce. Ukoliko je potrebno norveski Zakon o predSkolskom odgoju nalaZe da se mogu zatraziti
dodatni asistenti za pomo¢ u vrti¢ima koji individualno suraduju sa djetetom. Svaki djecji
vrti¢ ima posebnog odgojitelja koji je zaduZen za komunikaciju s roditeljima i izradu plana
ciljeva koji se dva puta godiSnje analiziraju, nadopunjuju 1 evaluiraju ili po potrebi 1 ceSce.
Ciljevi se unose u takozvanu ,,banku ciljeva® i mogu biti dnevni, kratkoro¢ni 1 dugoro¢ni.
Dvije godine prije odlaska u osnovnu Skolu vrti¢ je duzan prijaviti djecu koja imaju teze
poteskoce u svezi prilagodbe na okolinu zbog poremecaja kako bi Skola pravovremeno mogla
pripremiti nastavni program za takvu djecu. [4]

U Velikoj Britaniji roditelji mogu sami odabrati vrti¢ i/ili predskolu ukoliko opéina
odobri predani zahtjev. Ako op¢ina smatra da vrti¢ ili predskola nije adekvatna za dijete s
PSA predlaze mjesto koje je po struénom misljenju adekvatno za dijete. Jednom kada se
dijete upiSe ne moze se ispisati osim u slucajevima preseljenja u drugu op¢inu. Kada se stvori
finalni plan za predSkolsko obrazovanje, primjer finalnog plana se Salje roditeljima i ustanovi
koju ¢e dijete pohadati, nakon toga vazno je da roditelji s djetetom upoznaju ustanovu prije

pocetka odvijanja programa to jest nastave. Provodi se ,,prvi sastanak® roditelja s odgojiteljem
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izabrane ustanove u svrhu informiranja kako ¢e njihovo dijete biti zbrinuto. Strategija ,,Misli
autisticno® provodi opremanje vrtica 1 predskola opremom i uredenjem prostora

specijalizirano za djecu s PSA. [21]
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7. Obrazovanje osoba s poremecajima iz spektra autizma

U Hrvatskoj djeci s poremecajem iz spektra autizma dostupno je inkluzivno
obrazovanje kao i1 drugoj djeci s teSkocama u razvoju ovisno o njihovim sposobnostima, ali
problem je primjerena podrska u obrazovanju. Djeca s autizmom i poremecajima iz spektra
autizma Skoluju se prema “Pravilniku o osnovno Skolskom odgoju i obrazovanju ucenika s
teSko¢ama u razvoju, za autisticne ucenike s utjecajnim teskoama u razvoju, odnosno onim
teSkocama koje bitno smanjuju sposobnost djeteta za svladavanje odgojno-obrazovnog
programa redovne osnovne Skole”. Omoguceno im je Skolovanje u posebnim odgojno-
obrazovnim organizacijama (Centar za autizam Zagreb, Rijeka i Split). U tim organizacijama
ostvaruje se odgojno-obrazovni i rehabilitacijski rad prema posebnim planovima i
programima primjerenim potrebama i moguénostima svakog pojedinog ucenika. [23]

U okviru redovnog obrazovanja djeci s autizmom u vecini slu€ajeva osigurava se
asistent. Medutim i1 ovaj oblik podrske projektno se financira, nije sustavno pravo, stoga i tu
sustav podrSke u obrazovanju izostaje. Vazno je da asistent ima pedagoskog iskustva uz
dodatnu edukaciju za rad s osobama s PSA, §to u Hrvatskoj nije regulirano, te asistenti u
Skolama prolaze osnovnu edukaciju. Trajanje osnovne edukacije iznosi 20 sati i1
asistent/pomoc¢nik u nastavi moze postati svatko, neovisno o struci. Osim toga, primjerena
podrska izostaje dijelom zbog nepoznavanja ovog poremecaja, needuciranog nastavnog
osoblja i nedefinirane suradnje s odgovaraju¢im stru¢njacima koji bi trebali biti podrska djeci
s PSA i nastavnicima u obrazovnom procesu. [24]

Kako bi se osobi s poremecajem iz spektra autizma u Norveskoj pruzilo adekvatno
obrazovanje ukljucuje se pedagosSko-psiholoska sluzba u mapiranje djecjih sposobnosti.
Obrazovanje mora ukljucivati druStvene 1 prakti¢ne vjeStine pored uobicajenih Skolskih
predmeta, podevsi od individualnih interesa i moguénosti pojedinca. Cesto je potrebno
ukljuciti dodatne resurse i posebne mjere obrazovanja kako bi se olakSalo obucavanje
pojedinca. Ucenici koji primaju posebnu edukaciju dobivaju individualni plan obrazovanja
pomocu kojega se uspostave ciljevi i1 sadrzaj obrazovanja ukljucujuci i plan kako to treba biti
organizirano. Skola, u suradnji s roditeljima i uéenikom, trebala bi ako je moguée, pripremiti
individualni plan obrazovanja na temelju struéne procjene pedagosko psiholoske sluzbe.
Pojedinci s poremecajem iz spektra autizma trebaju dugorocne i koordinirane usluge. U
pravilu sva djeca koja imaju dugoroéne i koordinirane usluge dobivaju individualni plan koji

se sastoji od odabira vrti¢a, Skole, slobodnih aktivnosti, podrsci koju pravima ostvaruje, o
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daljnoj buducnosti i moguénostima osamostaljenja i samackog zivota. Udruga autista
(Autistforening), igra vaznu ulogu u informiranju svojih ¢lanova o pravima i moguénostima za
djecu i odrasle s autizmom. U 2014. godini, udruga je pripremila seriju od Cetiri knjizice koje
opisuju obrazovnu ponudu za djecu i adolescente s autizmom. Serija knjizica sastoji se od
naslova: Djeca predskolske dobi s poremec¢ajem iz spektra autizma, Djeca s poremecajem iz
spektra autizma u osnovnoj $koli, Mladi s poremecajem iz spektra autizma u adolescento doba
I Mladi s poremecajem iz spektra autizma u srednjoj $koli. Ciljana skupina je prvenstveno
obitelj djece i adolescenata s poremecajem iz spektra autizma, obrazovno osoblje i ostale
osobe koje su uklju¢ene u rad dijagnosti¢ke i terapijske skupine. Svrha je pruziti kratke
informacije o dijagnosticko/terapijskoj grupi i koja je dobra obrazovna ponuda za pojedinca.
Ucenicke grupe oboljelih od autizma podjeljene su u 2 grupe. Grupa 1 sacinjava teze oblike
oboljenja od autizma, dok grupa 2 saCinjava blaze oblike autizma. Ako pocetak Skolovanja
nije adekvatno pripremljen, ¢esto moze izazvati krizu koju karakteriziraju glavni poremecaji u
ponasanju i gubitak prethodno naucenih vjestina. [22]

Jedinica lokalne samouprave u Velikoj Britaniji roditeljima pruzaju opcije odabira
nadina $kolovanja. Skolovanje se moZe odvijati u redovnoj, specijaliziranoj ili stambenoj
Skoli, te kod kuce. Odabir $kole odvija se na na¢in da lokalna op¢ina pruza informacije i
smjernice za odabir najbolje Skole za dijete s poremecajem iz spektra autizma. 71% djece s
poremecajem 1z spektra autizma polazi redovnu Skolu. Postoje Skole s ”Akreditacijom za
obrazovanje osoba s poremecajem iz spektra autizma ”. Takve Skole posjeduju program
osiguranja kvalitete za skrb i edukaciju osoba s poremecajem iz spektra autizma. U svim
Skolama primjenjuje se Zakon o ravnopravnosti. Tim zakonom S§tite se osobe s PSA od
diskriminacije, uznemiravanja i nasilja. Ukoliko je djetetu potreban asistent u nastavi, zahtjev
za odobrenje se podnosi lokalnoj op¢ini. U Velikoj Britaniji opremu za Skolu, pomagala, putni
troSak 1 obrazovanje u redovnoj, specijalnoj ili stambenoj Skoli pokriva drzava. Medutim

postoje i takozvane nezavisne $kole koje su u privatnom vlasnistvu. [13]

7.1. Skolsko doba

Suvremena hrvatska Skola u redovitom programu Skolovanja pruza integraciju ucenika
S poremecajem iz spektra autizma na bazi:
a) potpuna integracija koja ukljucuje:

= redoviti razredni odjel
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= redoviti program uz individualizaciju
b) djelomic¢na integracija koja ukljucuje:
= posebni razredni odjeli

= obrazovni predmeti prema posebnom programu [1]

Ukljucivanje ucenika s poremecajem iz autisticnog spektra u redovite osnove Skole
rijetko je zbog niza organizacijskih i kadrovskih problema, ali i zbog predrasuda. Prema
HNOS-u sigurna edukacijska integracija u redovitu Skolu moguca je za ucenike s
Aspergerovim poremecajem, ucenike s poremecajem iz autisticnog spektra ako su grani¢nog
ili prosjecnog intelektualnog razvoja, s blazim odstupanjem u socijalnoj interakciji i s
umjerenim stupnjem autizma, a kod kojih su smetnje u ponasanju zastupljene u manjoj mjeri.
[1]

SadaSnji ustroj Centra za autizam, kao ustanove za osnovnoSkolsko obrazovanje
ucenika s autizmom i poremecajem iz spektra autizma u velikom dijelu nije u skladu s
propisima iz sustava obrazovanja buduci da:

- osnovna $kola ne moze imati u¢enic¢ki dom — stacionar

- osnovna Skola ne moze provoditi zdravstvenu 1 socijalnu zastitu

- osnovnu Skolu mogu pohadati djeca najduze do 21. godine Zivota
- osnovna $kola ne moze imati podruznicu [18]

U nizu inspekcijskih nadzora od 1995. do danas ove su nepravilnosti utvrdene, ali
tolerirane u cilju nastavka rehabilitacijskog procesa i skrbi za djecu i osobe s autizmom, a u
ocekivanju sustavnog rjeSenja problema. Tu su kroz godine narasli i1 financijski, kadrovski,
organizacijski 1 stru¢ni problemi koji do danas nisu rijeseni, a za posljedicu imaju teSka
krSenja prava osoba s autizmom, posebno onih iznad 21. godine zivota. Centar za autizam ne
moze s brojem djelatnika odredenim prema propisima iz obrazovanja, te neprimjerenim
prostorom dovoljno kvalitetno skrbiti 0 svim svojim korisnicima koji borave u Centru. To je
pogon kojeg treba pratiti odgovaraju¢i broj strucnih djelatnika, pomocénih djelatnika 1
programi rada koji ¢e pratiti slozene potrebe osoba s autizmom tijekom cijelog zivota. [18]

U samom Kurikulumu Centra za autizam navode potesSkoce s kojima se susrecu, kao
Sto su:

., Zbog nedostatka prostora glazbena terapija provodi se samo srijedom u likovhom

«

kabinetu.
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., Prehrana se organizira u blagovaonici Skole koja u potpunosti ne zadovoljava potrebe
predskolske djece s autisticnim poremecajem (stolovi i stolci primjereniji su visinom djeci
Skolske dobi).

,, Ucionice su uglavnom opremljene osnovnim audiovizualnim sredstvima i racunalima, koje
dobivamo iz 96 donacija, tako da je vecina te opreme zastarjela. “ [15]

Iako u Hrvatskoj postoji priru¢nik "Poucavanje ucenika s autizmom” koji sadrzi IOOP
kojem je svrha usmjeravanje djelovanja edukatora i pruzanje informacija o oblicima
promjena, prilagodbama, strategijama i pomoci koja ¢e se primijeniti u funkciji podupiranja
ucenika. [19]

Njegova primjena u redovnim Skolama se ne koristi mnogo u praksi zbog manjka
struénog kadra i sredstva financiranja. Takoder u priru¢niku se navodi vazna uloga ravnatelja
Skole, razrednih ucitelja, roditelja, asistenta te strucnih ucitelja i patologa govora i jezika koje
rijetko koja $kola ima zaposlene ili kao vanjske suradnike. IOOP se jedino izraduje za svakog
ucenika Centra za autizam 1 postignuca (podaci) svakodnevno se prate i biljeze u protokole, te
se unose u ,,Knjigu djeteta®. Program se vrednuje i evaluira svaka tri mjeseca o Cijim se
rezultatima i evaluaciji obavjeStavaju roditelji. Metode koje se koriste kao i u razvijenim
zemljama u provedbi programa su uz opce pedagoske metode i1 specificne metode za
poucavanje djece s poremecajem iz spektra autizma. Specifi¢an pristup i metoda poducavanja
strukturirano poucavanje uz podrsku okoline (TEACCH) i komunikacija putem razmjene
slika (PECS) kao i drugi oblici alternativne i augmentativnhe komunikacije. Primjenjuje se
metoda modifikacije ponasanja i funkcionalna analiza ponaSanja kao i poticanje razvoja
senzorne integracije. [14]

Implementacija ucenika u srednje Skole po redovitom programu s PSA u Hrvatskoj
ovisi 0 mjestu boravka, stupnju poremecaja, lokalnom sustavu skrbi i moguénostima pruzanja
usluge srednje Skole. Tesko je pronaci konkretne informacije o srednjoskolskom/fakultetskom
obrazovanju osoba s poremecajem iz spektra autizma. [24]

Cesto ucenici s poremeéajem iz spektra autizma koji uspiju ,,uéi“ u redovni
srednjoSkolski obrazovni sustav napustaju Skolu zbog neadekvatne skrbi i sustava pruzanja
obrazovanja, nerazumijevanja od strane ostalih ucenika i/ili profesora, nedovoljnog i
nestru¢nog poticaja i nemoguénosti prilagodbe okoline, nastave i pomagala. Nazalost, zbog
nedostatne educiranosti 1 svijesti ve¢ine zaposlenika u neposrednom radu, komunikacijska
podrska nije zadovoljavajuca, pa stoga vazno je raditi na komunikacijskoj podrsci, razvoju

jezika i educiranosti zaposlenika. Za mlade i odrasle osobe s autizmom izvan sustava skrbi ne
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preostaje niSta drugo do ostajanja kod kuce s roditeljima kojima je jedina Sansa status roditelja
— njegovatelja. [14]

Sve to najéesce nije pitanje novca i materijalnih nemogucénosti kako se to zZeli prikazati
da bi se opravdalo zadrzavanje postojeCeg stanja u Hrvatskoj, ali inertnosti, komocije i
nespremnosti na promjene isti¢u potreban dodatni napor. Rije¢ nije samo o kvaliteti zivota,
veé i 0 mogucnosti na Zivot uopce. Za ovu djecu komunicirati i educirati se (u integraciji)
znali zivjeti. Stoga je jedino integracija tj. ukljucivanje u posebne ili redovne razrede
(drugacije dijagnoze - u ovisnosti od individualnih potreba i moguénosti) za njih Sansa za
razvoj 1 kvalitetnije osposobljavanje za zZivot. Za ukljucivanje djece s poremecajem iz spektra
autizma u sustav obrazovanja i zajednice potrebno je osigurati uvjete, a ne samo fizicki
integrirati djecu u razred i klasi¢nim pristupom i metodama dokazivati da se oni ne mogu
educirati, jer ,,to nije primjeren oblik obrazovanja“. To $to nije primjereno jest ne prihvacati
tu djecu 1 ne dati im Sansu da se obrazuju 1 poticajno napreduju, prvenstveno zato Sto za to ne
postoji spremnost. Istina je da toj djeci treba viSe vremena da se prilagode, ali zato im ne treba
oduzeti tu Sansu. [25]

Pozitivno je §to se od predskolske dobi u razvijenim zemljama pocinje percipirati
struktura osnovne $kole kako bi prijelaz u Skolsko razdoblje bio $to blazi. Sa $kolom se
ucenik upoznaje prije samog pocetka nastave uz individualnu ophodnju sa nastavnikom.
Odabir skole provodi obitelj u uskoj suradnji sa osobljem Skole. Takoder u Skolskoj dobi
dijete i dalje prima pomo¢ od strane asistenta i $kolovanje se provodi po individualnom
obrazovnom planu. [17]

Prilagodeni plan specijalno prilagodenog obrazovanja precizira:

= organizaciju obrazovanja

= izbor obrazovnih metoda i na¢ina rada tijekom $kolovanja

= varijaciju u radnim/obrazovnim zadacima

= izbor i upotrebu materijala za nastavu

» izbor razli¢itih metoda i strategija usvajanja znanja

= razli¢iti tempo i progres u obrazovanju

= tezina radnih zadataka

= stupanj ostvarenja obrazovnih ciljeva [17]

Procjene za srednju Skolu podupiru ¢injenice da ¢e odabrana Skola dovesti do buduce
karijere/zaposljavanja, smislene aktivnosti i ujedno osposobiti u¢enike za najbolju povezanost
s okolinom 1 zajednicom. U srednjoj Skoli pocinju se stvarati temelji za daljnju buduénost i

obrazovanje. lako se ve¢ina mladih s poremecajem iz spektra autizma nastoji i zeli prilagoditi
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drugim vrSnjacima nailaze na mnoge izazove u tome. Prilagodba u svakodnevnom zivotu se
temelji na temperamentu pojedinca, nacinu ponasanja i svim dodatnim poteSko¢ama na koje
osobe s PSA nailaze. Nacin na koji se nastava organizira ovisi 0 moguc¢nostima ucenika i o
mogucénostima Skole. U ekstremnim okolnostima nastava se odvija individualno ili kroz
kuéno Skolovanje. U€enici imaju pravo na tri godine srednje Skole, a djeca s razvojnim
poteskocama mogu koristiti jo§ dvije godine kako bi kroz specijalno prilagodeno obrazovanje
savladali Skolski program i stekli odredeno zvanje. Ucenici iz skupine 1 trebat ¢e podrsku i
posebne aranzmane tijekom Skolovanja. Mnogi tako nailaze na velike izazove u kognitivnhom i
bihevioralnom ponasanju. Nastava se zatim moZe organizirati u manjim grupama zajedno s
drugim ucenicima s posebnim potrebama ili individualno s uciteljem. U nekim velikim
op¢inama postoje posebne skole za ucenike s posebnim potrebama. Druge opcine stvorile su
svoje grupe u jednoj ili vise Skola za ucenike s poremecajima autisti¢nog spektra ili za
ucenike s kompleksnim poteSkocama. Izbor organizacijskog oblika mora osigurati da ucenik s
PSA dobiva priliku da bude s drugim ucenicima u dijelovima $kolskog dana. U skupini 2
nalazimo ucenike koji su kognitivno na istoj razini kao i drugi ucenici u njihovoj dobnoj
skupini. S adolescencijom, odnosi s drugim ljudima ¢esto se mijenjaju. Mnogi se ne Zele
isticati napusStanjem regularnog Skolovanja. Mnogi ucenici skupine 2 nakon srednje Skole
zapocinju i fakultetsko obrazovanje. [17]

Skolske ustanove u Norveskoj imaju ekonomsku obavezu osigurati nastavna sredstva
prilagodena potrebama oboljelih od autizma, potrebna nastavna pomagala, prilagodene
informacijske/racunalne programe koji se upotrebljavaju u obrazovnom procesu. Skolske
ustanove organiziraju produzeni boravak s aktivnostima u $koli, naro¢ito za djecu s posebnim
potrebama. Za vrijeme boravka u bolnici ili drugim specijalistickim ustanovama, djeci se
osigura nastava koja je specijalno prilagodena njihovim potrebama u tim institucijama.
Ucenici s posebnim potrebama imaju pravo na polaganje ispita i testova u prilagodenim
uvjetima koji su im neophodni kako bi bili u moguénosti pokazati svoje znanje i vjestine na
najbolji moguéi nagin. Skolska zdravstvena sluzba pomaze u¢enicima s problemima koji su
povezani sa situacijom u $koli i suraduje s ucenicima, roditeljima, Skolom i drugim sluzbama
po potrebi kako bi se promoviralo psihicko i fizicko zdravlje, dobri socijalni i materijalni
uvjeti u skoli i sprijecavanje bolesti i ozljeda. Djeca s posebnim potrebama imaju pravo na
besplatan prijevoz u $kolu i na produzeni boravak u $koli kao i na organizirane aktivnosti.
Visoke skole i sveudilista takoder imaju obavezu osigurati potrebna pomoc¢na sredstva i
prilagoditi obrazovno okruzenje studentima s posebnim potrebama. Vecina visokoobrazovnih

ustanova ima domove za studente sa posebnim potrebama. Drzavna $kolska kreditna ustanova
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(Lanekasse) osigurava svim ucéenicima i studentima stipendije i kredite, a korisnicima s
posebnim potrebama odobravaju se dodatne stipendije ukoliko im je potrebno dodatno
vrijeme za zavrsetak studija. [17]

Skola u Svedskoj je organizirana tako da se mora prilagoditi uéeniku. Ugitelji se
moraju educirati da bi na najbolji na¢in mogli pomoc¢i, a dijete ima asistenta koji ima zadatak
da mu pomogne u skoli i u kontaktima s ostalim uc¢enicima. [1]

U Japanu uspijevaju educirati tu djecu do fakultetske diplome (uz napomenu da je
osoba s dijagnozom iz autisticnog spektra, a da je diplomirao matematiku, racunalstvo,
likovnu ili glazbenu umjetnost i sli¢no). [1]

Skole u Velikoj Britaniji nemaju ugitelje s dodatnom edukacijom 0 poremecajem iz
spektra autizma i ostalim tesko¢ama. Medutim, svaka $kola mora imati specijalistickog
kordinatora za osobe s poremecajem iz spektra autizma i posebnim potrebama. Klju¢na uloga
specijalistiCkog kordinatora je pruZanje podrske djeci s PSA 1 njihovim roditeljima, kao i
pruzanje podrske nastavnicima kako bi se ostvarile odgovarajuée promjene i prilagodbe.
Svako dijete i osoba mlada od 25 godina, dobiva individualni obrazovni, zdravstveni i skrbni

plan. Takoder djeca s ve¢im poteSkocama ostvaruju pravo na asistenta u nastavi. [13]
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8. Roditelji i prava djece s poreme¢ajima iz spektra autizma

U Hrvatskoj roditelji nakon §to doznaju dijagnozu obicno se pitaju: ,,Kome da se dalje
obratimo?*“. Naj¢eS¢e to bude putem udruga i roditelja djece s poremecajem iz spektra
autizma, interneta, grupe podrSke i samostalnim istrazivanjem. Zbog nedostatka stru¢nog
kadra i profesionalaca za rad s osobama s poremecajem iz spektra autizma roditelji su ¢esto
primoreni raditi samostalno s djecom.

Danas veliki ucinak na razvoj djeteta s poremecajem iz spektra autizma ima ABA
(Applied Behavior Analysis) program. ABA je pokazala uspjesnost u unapredenju socijalnog
1 jezi¢nog razvoja 1 u smanjenju ponasanja koje ometa uc¢enje i razumijevanje. Zasniva se na
ucenju tipa jedan na jedan koriste¢i pritom bihevioralne principe stimulacije, odgovora i
nagrade. Nazalost provodenje programa je dosta skupo, provodi se 25-40 sati tjedno i zahtjeva
specijalizirane strucnjake kojih u Hrvatskoj ima nekolicina. U razvijenim zemljama edukaciju
stru¢njaka za provodenje programa ABA financira lokalna op¢ina i ono se odreduje prema
potrebi. [15]

Cesto roditelji djece s poremeéajem iz spektra autizma sami financiraju edukaciju,
medutim i tu nailaze na poteSkoce. Najcesce su to manjak finacijskih sredstva, kotizacija koja
iznosi na bazi 15 polaznika iznosi 3.465 € s PDV-om, te kotizacija na bazi 20-22 polaznika
iznosi 2.969 € s PDV-om. S time da je uvjet za sudjelovanje minimum zavrSeni
sveuciliSni/veleuciliSni  preddiplomski studij i1z podru¢ja druStveno-humanisti¢kih ili
biomedicinskih znanosti §to za vecinu roditelja predstavlja zapreku. [26]

Socijalna skrb u Hrvatskoj provodi sustav koji normativno pokriva podrucje rane
intervencije, rehabilitacije, usluga u domu korisnika, poludnevne i dnevne rehabilitacijske
programe od predSkolske do odrasle dobi, mobilne timove (npr. pravo na integraciju),
institucionalnu skrb, stanovanje uz podrsku, ¢ime u vecoj mjeri potencijalno moze pokriti 1
potrebe osoba s autizmom. Stoga je jo§S 2004. godine jedan od prijedloga bio proSirenje
djelatnosti Centra za autizam 1 na djelatnost socijalne skrbi, kako bi se 1 zakonski podrzala
stvarna djelatnost Centra za autizam, a to je uz odgoj i obrazovanje i smjeStaj, briga o
zdravlju, radne aktivnosti i psihosocijalna rehabilitacija. Time bi se osigurali normativi i
standardi prostora, opreme, kadrova i na€ina pruzanja skrbi, kako je to predvideno propisima
iz socijalne skrbi. Time bi se na neki nacin ,,0zakonili“ programi koje Centar za autizam i
provodi prema odraslim osobama s autizmom. Medutim, socijalna skrb do 2014.godine nije

definirala autizam kao posebnu kategoriju u svojim propisima. Tek najnovijim Pravilnikom o
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vjestacenju (2014.) autizam je definiran po vrsti 1 tezini, te je time i olakSano ostvarivanje
prava temeljem Zakona o socijalnoj skrbi. [15]

Pravo na novéanu podrsku roditelji ostvaruju putem Centra za socijalnu skrb.
Ostvaruju pravo na djecji doplatak, doplatak za pomo¢ i njegu, te osobnu invalidninu za
0sobu s poremecajem iz spektra autizma. Dje¢ji doplatak iznosi djeci s tezim oSte¢enjem
zdravlja utvrduje se u visini 25% proracunske osnovice, neovisno o prihodima domacinstva i
sada iznosi 831,50 kuna. Doplatak za pomo¢ i njegu se ostvaruje u punom iznosu (utvrduje se
u visini 100% osnovice ili 500,00 kuna mjese¢no i u pravilu ne ovisi o prihodima
domacinstva) ili djelomi¢nom iznosu (utvrduje se u visini 70% osnovice ili 350,00 kuna
mjesecno i u pravilu ovisi o prihodima domacinstva). S time da pravo na doplatak za pomo¢ i
njegu ne moze ostvarivati osoba kojoj je osiguran stalni ili tjedni smjestaj izvan vlastite
obitelji. Osobna invalidnina moZe iznositi 250% osnovice za izraCun davanja iz socijalne
skrbi 1 od 1.11. 2008. godine iznosi 1.250,00 kn, ako korisnik nema osobni prihod koji utjece
na visinu invalidnine. Pravo na osobnu invalidninu ne moze ostvariti osoba koja koristi stalni
ili tjedni smjeStaj izvan vlastite obitelji, osim osobe smjeStene u dom za samostalno
stanovanje, a s osobnom invalidninom sudjeluje u placanju troSkova smjesStaja. Vazno je
napomenuti da se ne moze istodobno koristiti pravo na osobnu invalidninu i pravo na doplatak
za pomo¢ i njegu. Korisnici prava na osobnu invalidninu imaju pravo na uveéani djecji
doplatak u iznosu od 831,50 kuna mjese¢no, neovisno o prihodima ¢lanova kucanstva, do 27
godine zivota, a koji se ostvaruju u sustavu mirovinskog osiguranja. Pomo¢ na njegu u kuci
ostvaruju osobe koje nemaju mogucénost da im njegu u kuéi osiguraju ¢lanovi obitelji, imaju
ugovoreno dozivotno uzdrzavanje, ili ako prihod po ¢lanu kucanstva ne prelazi 300%
osnovice za izracun prava iz socijalne skrbi, odnosno 1.500,00 kuna. [27]

Pravo na status roditelja njegovatelja u Hrvatskoj tesko se ostvaruje. Problemi na koje
roditelji nailaze s zakonskim odredbama su ti da se status njegovatelja ne moze ostvariti
ukoliko je djetetu priznato pravo smjestaja ili boravka §to podrazumjeva vrtice i Skole. [15]

Takoder Udruga za autizam Hrvatske, odnosno roditelji nisu vise poZeljni sugovornici
niti suradnici u mjestima odlucivanja unapredenja skrbi za osobe s poremecajem iz spektra
autizma. Isto vrijedi i za uskladivanje postupaka s ciljem iskljucivanja Udruge ne samo iz
strateSkog planiranja nego i iz tekuéih problema, §to je protivno europskim idejama razvoja
civilnog drustva. [28]

Komunikacija roditelja i drzavnih institucija je jednosmjerna, odnosno roditelji ne dobivaju
nikakve informacije i obavijesti o daljnim planovima i postupcima. To je posebno vazan

segment odnosa jer roditelji moraju znati izvore i1 nacin financiranja kroz transparentno
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vodenje financija, kadrovsku politiku, odnosno tko im skrbi za djecu uz sudjelovanje ¢ak i
0sobe s poremecajem iz spektra autizma, bez obzira koliko razumiju donosSenje odluka.
Jednostrano donosenje odluka Sto je danas u Hrvatskoj loSa praksa ne rezultira dobrim
ishodima za osobe s poremec¢ajima kako ni za roditelje. Danas u Upravnom vijecu Centra za
autizam sudjeluje samo jedan roditelj osobe s autizmom §to je suprotno Povelji. [29]

Budu¢i da roditelji djece S poremecajem iz spektra autizma mogu biti razli¢iti i
zahtjevni, vazno je da nauce kako dijete organizirati u svrhu dobrog medusobnog odnosa.
Kada se poremecaj iz spektra autizma dijagnosticira djetetu, mnogi ¢e roditelji traziti
informacije kako bi pronaSli najbolju moguéu metodu ili pristup za obuku djeteta.
Osposobljavanje djece s autizmom je zahtjevno i uzima dosta vremena u svakodnevnom
zivotu. Ucenje analitickih metoda ponasanja zahtijeva sustavno i dosljedno vjezbanje svaki
dan. Budu¢i da roditelji provode najvise vremena s dijetetom, to ostavlja na njih emocionalne
poteskoce. Izazovi koje djeca s autizmom imaju u svakodnevnom zivotu mogu se osvijestiti
kada drugi roditelji govore o vlastitoj djeci koja nemaju autizam, njithovom ponaSanju i
zahtjevima kojima ih se izlaze. Mnogi roditelji po¢inju se osjecati osamljeno i izolirano od
prijatelja i poznanika. Alternativna rjeSenja protiv izolacije provode se na nalin da se
organiziraju susreti i razli¢iti dogadaji za obitelj 1 oboljele od autizma. Kako je fizicki i
psihicki dosta zahtjevno brinuti se o djetetu s autizmom, roditelji se mogu obratiti za pomo¢
razli¢itim udrugama, institucijama i grupama za podrSku. U odrastanju svakog djeteta
neupitna je vaznost uloge roditelja. Oni su klju¢na veza izmedu djeteta s poremecajem iz
spektra autizma i ucitelja, rehabilitatora koji rade s njima. Profesionalci mogu mnogo nauditi
o jedinstvenim potrebama svakog djeteta, ali 1 ste¢i Sire razumijevanje o iskustvu zivota S
poremecajem iz spektra autizma. Veéinom su profesionalci usmjereni na simptome
poremecaja, a rjede na individualnost i jedinstvenost. [6]

Osobe s poremecajem iz spektra autizma u Norveskoj i Velikoj Britaniji imaju pravo
na osobnog asistenta kojeg financira op¢ina. Asistenti mogu biti zaposleni od strane op¢ine ili
kod privatnog pruzatelja usluga. Op¢ina takoder 1 sama moze dati ponudu za skrb i njegu
osoba koje imaju povecane potrebe za tim. Kada osobe s autizmom imaju potrebu za
osobnim asistentom, roditelji ili druge osobe iz obitelji mogu preuzeti tu ulogu uz naknadu.
Pravo na osobnog asistenta ovisi o tome koliko sati pomoci korisnici trebaju na temelju
procjene opcine, ali opéine mogu odobriti asistenta ¢ak 1 ako to pravo nije ispunjeno ali utjece
na kvalitetu njihovog Zivota. Roditelji/skrbnici imaju pravo na nov¢ano olakSanje $to se tice
Skolovanja, odredenih potrepstina, prijevoza i troskove preseljenja ukoliko je potrebno.

Takoder imaju pravo i na pomo¢ drugih osoba, takozvana kontakt podrska, pomocnik
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predviden za pomo¢ u aktivnostima koje se odvijaju izvan kuce. Pomoc¢nik se moze
angazirati na jednodnevnoj bazi npr. odlazak u kino, kafi¢ i sli¢no ili na visednevnoj bazi §to
se naziva ,,odmor kod njegovatelja“. U slucaju povecane potreba za pomo¢ kod kuée, imaju

pravo na pomocénog asistenta i dodatni nov¢ani dohodak. [6, 15]
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9. Odrasla dob i stanovanje osoba s poremecajem iz spektra
autizma

.....

dobi. To znac¢i odvajanje djeteta od roditelja nakon zavrSenog Skolovanje, zaposljavanje i
stvaranje vlastite obitelji. Medutim odrastanje osoba s PSA donosi sasvim drugaciju vrstu
ocekivanja i ishoda.

U Hrvatskoj nazalost je moguci samo institucionalni smjestaj. Manje integrirane
zajednice osoba s PSA kao model stanovanja su zasad samo predmet teoretskih rasprava i
prigodnih politickih obe¢anja. Udruga za autizam Zagreb ve¢ duzi niz godina ulaZe znacajne
napore za ostvarenje Zivotnih zajednica uz kvalitetan smjeStaj osoba. Do sada otvorene su
dvije zivotne zajednice. Iako se radi o samo dvije zivotne zajednice u kojima boravi dvadeset
osoba s poremecajem iz spektra autizma, to je ipak pocetak necCega $to je u razvijenim
zemljama ve¢ prije dvadesetak godina postalo dio sustava skrbi za osobe s poremecajem iz
spektra autizma. [1]

Registar osoba s poremecajem iz spektra autizma (nesluzbena evidencija Centra za autizam) U
Hrvatskoj broji 483 odrasle osobe. Ukupno 80-tak u programu stanovanja Centra za autizam
Zagreb podruznicama u Rijeci i Splitu, te 24 u programu stanovanja za osobe s autizmom u
Splitu (Juraj Bon¢i socijalna skrb). Time da osobe s poremecajem iz spektra autizma borave
zajedno s osobama s intelektualnim teSko¢ama. Kako su to dva potpuno razli¢ita sindroma, s
razli¢itim potrebama i potpuno razli¢itim programima, potrebno je i nuzno da se osobe s PSA
izdvoje u vlastitu institiuciju. Iako su objekti za smjestaj novoizgradeni, neprilagodeni su za
zivot i boravak osoba s poremecajima iz spektra autizma. Vecina ih je opremljena stvarima i
inventarima iz donacija koja nisu najbolje kvalitete i funkcionalna za osobe s poremecajem iz
spektra autizma. Takoder drugi problem s kojim se susrece Centar za autizam je nedostatan
broj struénih i ostalih djelatnika, te nedostatak specijalnih edukacija za rad s osobama s
poremecajem iz spektra autizma. [28]

Ostatak osoba s poremecajem iz spektra autizma koje nisu sustavno registrirane ili su bez
zavr$ne dijagnoze, zivi u psihijatrijskim stacionarima 1 ustanovama za osobe s vecim
intelektualnim teSkoCama bez primjerenog stru¢nog tretmana 1 pod dugotrajnom
farmakoterapijom. U Hrvatskoj nema adekvatne zaStite osoba s autizmom te se na njih
primjenjuje Zakon o zastiti osoba s duSevnim smetnjama, pa stoga osobe s poremecajem iz
spektra autizma prilikom agresivne atake ili autoagresije bivaju cesto hospitalizirane na odjelu

psihijatrije. [29]
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Kada osoba napuni 18 godina u Norveskoj sluzba za njegu, zdravstvena i
socijalna sluzba pomazu u rjesavanju stambenog pitanja. Korisnik moze dobiti pomo¢ od
drzavne banke za stambene kredite za kupnju, opremanje i specijalnu prilagodbu u stanu.
Korisnici s malim primanjima mogu dobiti pomo¢ za plac¢anje stanarine. Osobe koje imaju
veliku potrebu za njegom i zdravstvenim uslugama, mogu stanovati u posebnim stanovima
prilagodenim njihovim zdravstvenim potrebama. Ovisno o potrebama, korisnici imaju pravo
na pomo¢ u kuci koja se odnosi na odrzavanje kucanstva, pranje i ¢iSéenje stana, odjece i tako
dalje. [31]

Velika Britanija odrasloj osobi s poremec¢ajem iz spektra autizma pruza pomo¢ sa
smjeStajem u zajednice odraslih osoba s poremecajem iz spektra autizma. U takvim
zajednicama odrasle osobe s poremecajima iz spektra autizma zive samostalno uz moguénost
dodatne pomo¢i u vezi odrzavanja kuce i okuénice, kuhanja i ostalih ku¢nih aktivnosti.
Odrasla osoba s poremecajem iz spektra autizma koja i dalje zivi sa roditeljima ostvaruje
pravo na pomo¢ njegovatelja. Svaka odrasla osoba s poremecajem iz spektra autizma ima
pravo na dodatna pomagala koja joj omoguéavaju normalan zivot, kao §to su: slusni aparatié,
pomagala za kretanje i1 preostala medicinska pomagala. Zastupljene su razli¢ite fondacije za
pomo¢ odraslim osobama s poremecajem iz spektra autizma. Neobicno je $to postoji fondacija
koja osigurava pogrebne troskove koji se temelje na dokumentu zvanom “Plan za kada
umrem”. Plan sadrzi nafine pogrebnog aranZmana, da li Zele prisutnost vjerske osobe, koju
glazbu zele i kome Zele ostaviti nasljedstvo. [15]

Istrazivanje provedeno u Velikoj Britaniji na uzorku od 1204 ispitanika pokazuje
kako 83% ispitanika ima pozitivno misljenje o odrasloj osobi s poremecajem iz spektra
autizma kao o susjedu Sto potvrduje sve bolje prihvac¢anje osoba s poremecajem iz spektra

autizma u zajednicu. [32]
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10. ZapoSljavanje osoba s poremecajem iz spektra autizma

Danas, u svijetu sve viSe je osoba s poremecajima iz spektra autizma koje se
zapoSljavaju uz podrsku. Osobe s poremecajima iz spektra autizma takoder imaju potrebu
biti ukljuceni u radnu okolinu, pridonositi vlastitim radom i primati pla¢u ukoliko im je
pruzena realna S$ansa za rad uz odgovarajuc¢i radni trening i podrS8ku. Kako bi se pomoglo
osobama s poremecajem iz spektra autizma da postanu kompetetni radnici u prvom je redu
potrebno znanje o prirodi poremecaja te motivacija i sposobnosti ucitelja da to znanje
primjeni u procesu osposobljavanja. Unato¢ slozenosti poteskoca, svaka osoba s poremecajem
iz spektra autizma posjeduje jedinstvene kombinacije vjestina, interesa i potencijala koje ih
mogu preoblikovati u vrijednog radnika. U svijetu osim skrbi utemeljene na institucijskim
programima, postojeCe sluzbe zaposljavanja obuhvacaju zastitne radionice za radno
osposobljavanje i modele potpomognutog zaposljavanja. [1]

U Hrvatskoj nema dostupnih podataka o zaposlenosti osoba s poremecajem iz spektra
autizma. Kao potencijalna prepreka u Hrvatskoj spominje se obrazovanje koje je usmjereno
prema odgojno-obrazovnim skupinama koje onemogucavaju daljni nastavak Skolovanja. [33]
Nazalost, u Hrvatskoj jo§ uvjek postoje predrasude o osobama s invaliditetom. O cjelokupnoj
situaciji i problematici sustava u Hrvatskoj govori izjava Jasmine Frey Skrinjar:

,, Osobe s autizmom koje su prosle kroz sustav Skolovanja nerijetko ostaju u obitelji i u
kasnijoj zivotnoj dobi, uz veliko optereéenje starim roditeljima koji cekaju zadnji trenutak da
ih negdje smjeste. Nije tesko pretpostaviti da je sustav socijalne skrbi posve zakazao i da za
njih u stvari nigdje niti nema mjesta. Cak i one rijetke mlade odrasle osobe s autizmom koje
su uspjesno zavrsile Skolovanje nemaju nikakvu perspektivu da dobiju strucnu pomo¢ niti na

planu stanovanja niti na planu zaposljavanja.” [15]

Kampanje za ukljuéivanje u trziste rada u razvijenim zemljama imaju za cilj da se §to
viSe osoba s reduciranom Sposobno$¢u za rad zaposli. Norveska institucija za rad i
blagostanje (NAV) je glavni drzavni Zavod za zaposljavanje koji svojim posebnim
financijskim mjerama nastoji pomo¢i u zaposljavanju osoba s reduciranom sposobno$éu za
rad i financira zajedno s poslodavcem prilagodavanje radnog mjesta potrebama radnika kako
bi u $to vecoj mjeri mogao ispuniti radne zadatke. Uz prilagodbu, zaposlenik moze dobiti
asistenta na poslu i/ili mentora. Osobe koje su radno nesposobne imaju pravo na invalidsku

mirovinu. Takoder isti sistem provodi i Velika Britanija koja nastoji sve viSe potaknuti
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poslodavaoce na zapoSljavanje osoba s poremecajem iz spektra autizma uz dodatne edukacije

I treninge zaposlenika na drzavni trosak. [15, 31]
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11.

Povelja o pravima osoba s autizmom

Prezentirana na 4. kongresu Medunarodnog udruzenja Autism-Europe, Den Haag, 10.

svibnja 1992. Prihvaceno kao pisana Deklaracija Europskog Parlamenta 3/96 o pravima osoba

s autizmom / Strassbourg, 9. svibnja 1996. [3]

Osobe s autizmom trebaju imati ista prava i povlastice kao i cijela europska populacija, na

primjeren nacin i u najboljem interesu osoba s autizmom. Ta prava treba unaprijedivati, stititi

I pratiti prikladnim zakonodavstvom svake drzave. Kao prava osoba s autizmom treba uzeti

takoder u obzir ona garantirana Deklaracijama Ujedinjenih naroda o pravima osoba s

intelektualnim teSko¢ama (1971.) i o pravima osoba s hendikepom (1975.), kao i drugim

vaznim deklaracijama o ljudskim pravima, a posebno valja ukljuciti ovdje navedena prava. [3]

1.

10.

11.
12.

PRAVO osoba s autizmom na slobodan i ispunjen Zzivot do granica njihovih
moguénosti.

PRAVO osoba s autizmom na pristupacnu, nepristranu i to¢nu dijagnozu i procjenu.
PRAVO osoba s autizmom na dostupno i primjereno obrazovanje.

PRAVO osoba s autizmom (i njihovih zastupnika) na sudjelovanje u donoSenju svih
odluka koje utjeCu na njihovu buduénost; Zelje pojedinca se moraju, koliko je to
moguce, utvrditi 1 poStivati.

PRAVO osoba s autizmom na pristupacno i1 doli¢no stanovanje.

PRAVO osoba s autizmom na opremu, pomo¢ 1 usluge podrske neophodne za njihovo
puno produktivno Zivljenje s dostojanstvom i neovisnoScu.

PRAVO osoba s autizmom na prihod ili nadoknadu dostatnu za nabavu odgovarajuce
hrane, odjece, smjestaja 1 zadovoljavanje drugih Zivotnih potreba.

PRAVO osoba s autizmom da sudjeluju, koliko je to moguce, u razvitku 1 upravljanju
sluzbama koje pruzaju usluge za njihovu dobrobit.

PRAVO osoba s autizmom na primjereno savjetovanje i skrb o njihovom fizickom,
mentalnom 1 dusevnom zdravlju; Sto ukljuuje pruZzanje primjerenog tretmana i
lije¢enja vodenog najboljim interesom pojedinca uz provedbu svih mjera zastite.
PRAVO osoba s autizmom na smisleno zaposlenje i stru¢no osposobljavanje bez
diskriminacije ili stereotipa; osposobljavanje i zaposlenje treba biti u skladu sa
sposobnosti i izborom pojedinca.

PRAVO osoba s autizmom na pristupacan prijevoz i slobodu kretanja.

PRAVO osoba s autizmom da sudjeluju i koriste kulturu, zabavu, rekreaciju i sport.
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13. PRAVO osoba s autizmom na ravnopravan pristup i koriStenje svih moguénosti,
usluga i aktivnosti u zajednici.

14. PRAVO osoba s autizmom na seksualne i druge odnose, ukljucujuéi i brak, bez
iskoriStavanja 1 prisile.

15. PRAVO osoba s autizmom (i njihovih zastupnika) na pravno zastupanje i pomoc¢ te na
punu zastitu svih gradanskih prava.

16. PRAVO osoba s autizmom na slobodu od bojazni ili prijetnji neopravdanim
utamni¢enjem u psihijatrijske bolnice ili neke druge restriktivne ustanove.

17. PRAVO osoba s autizmom na slobodu od fizickog zlostavljanja i zanemarivanja.

18. PRAVO osoba s autizmom na slobodu od farmakoloske zloupotrebe i pogresne
primjene lijekova.

19. PRAVO pristupa osobama s autizmom (i njihovim zastupnicima) svim informacijama
sadrzanim u njihovim osobnim, medicinskim, psihologijskim, psihijatrijskim i

edukacijskim dosjeima. [3]

Sve navedeno jasno pokazuje da su osobe s autizmom diskriminirane u hrvatskom
drustvu u kojem za njih nisu osigurani specijalizirani programi obrazovanja i rehabilitacije,
koriStenje zdravstvene zaStite na nacin i u obliku koji je njima primjeren, planiranje usluga
podrske u zajednicama u kojima Zive 1 u obitelji, u kojem se ne prepoznaje njihova
specificnost, ¢ime ih se u vecoj mjeri udaljuje od moguénosti postizanja neovisnog i aktivnog
zivota odnosno zadovoljavajuceg zivotnog ishoda. Ova navedena Povelja prava osoba s
autizmom ukazuje da gotovo svi segmenti sustavne skrbi za djecu i odrasle s autizmom u

Hrvatskoj izostaju.
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12. Osvrt Hrvatske i Norveske

Iako se u Hrvatskoj prije viSe od tri desetljea pocelo sustavno baviti autizmom,
umjesto da do sada sustav napreduje, on zaostaje na podruc¢ju ranog otkrivanja, dijagnostike,
rehabilitacije, a posebno u skrbi za odrasle osobe s autizmom. [24]

Udruga za autizam Hrvatske, u svojoj procjeni broja osoba s poremecajima iz spektra
autizma izradenoj 2005. godine uz tri puta manjom prevalencijom naspram Sjedinjenim
Ameri¢kim Drzavama prema popisu stanovnistva iz 2001. godine utvrdila je da bi u Hrvatskoj
moglo biti najmanje 8000 osoba s autizmom i barem toliko njihovih ¢lanova to jest 16000 do
20000 stanovnika na koje autizam direktno ima utjecaj. U Hrvatskoj kao u razvijenim
zemljama Skandinavije ne postoji grana drzavne uprave kojoj pripadaju osobe s
poremecajima iz spektra autizma. Formalno je to Ministarstvo znanosti, obrazovanja i Sporta,
ali se u organizaciju skrbi za PSA javljaju i drugi sektori i to Ministarstvo zdravstva i
socijalne skrbi, Ministarstvo obitelji, branitelja i medugeneracijske solidarnosti i to na dvije
razine: drzavnoj i gradskoj. [24]

Norveski sustav identifikacije osoba s poremecajima iz spektra autizma zapocinje vec
prilikom posjeta patronazne sestre koja sve suspektne slucajeve prijavljuje Centru za ranu
dijagnostiku s multidisciplinarnim pristupom sa daljnjim prac¢enjem. Centar i stru¢na pomo¢
dostupna su svim roditeljima, kako u vidu blizine institucije, tako i s financijskim podrskama.
[4]

U Hrvatskoj ne postoji planski pristup osnivanja jedinica za pomo¢, od ambulanti do
psihijatrijskih ustanova, odnosno od vrti¢a, do osnovnih Skola i srednjih Skola. Roditelji 1
skrbnici nemaju kuda i Cesto s vlastitim raspolozivim sredstvima “0stvaruju” svoja prava i
prava svoje djece. [24]

U Hrvatskoj je potrebno razviti sustav, ekipirati stru¢ne timove, educirati uditelje, te
im uciniti dostupnu podriku stru¢njaka za ucenike s teko¢ama u razvoju. Sto znaéi primiti
dijete u Skolu, ako ¢e svih osam godina Skolovanja dozivljavati neuspjeh i ne nauciti nista ili
vrlo malo nefunkcionalnog gradiva. Inkluzivni odgoj i obrazovanje podrazumjeva vise od
pukog pribrojavanja druk¢ijih istima. Potrebna je edukacija postojeceg i novog kadrovskog
sastava s ispitom i dodjelom certifikata. [19]

Samo integracija u zdravoj sredini (ili barem u sredini s lakSim i razli¢itim
dijagnozama), moze stimulirati njithove pojedine talente i neke iznimne sposobnosti. Upravo

zato jer uce gledajuci 1 imitirajuéi, pa im je potrebno da budu u okruzenju u kojem mogu uciti
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komunikaciju, govor i socijalizaciju, budu¢i da u tome imaju najvece teSkoce. Zatvoreni i
»getoizirani u krug djece s istom dijagnozom (u Centru za autizam ili sl.) to nisu u
moguénosti. Getoizirani i zatvoreni u iste dijagnoze, u okruzenju gdje djeca ne govore tj.
imaju teskoca u komunikaciji i socijalizaciji (kako je joS uvijek slucaj u Hrvatskoj), nisu u
mogucnosti adekvatno i poticajno razvijati se i napredovati. [20]

Pruzanje psiholoske podrske roditeljima u Hrvatskoj i u razvijenim zemljama temelji
se na istom principu kroz grupe podrska i razli¢ite Udruge to jest razmjenjivanje informacija
izmedu roditelja. Dostupnost informacija o poremecajima iz spektra autizma, mogucnosti
obrazovanja i smjeStaja osoba s poremecajima iz spektra autizma je dosta slaba u Hrvatskoj,
eventualno ukoliko dijete poti¢e iz imucnije obitelji moze se uz novCana sredstva vise
rehabilitirati i primati adekvatnu skrb.

Veliki problem u Hrvatskoj predstavlja deinstitucionalizacija skrbi, osamostaljenja po
gradovima 1 Zupanijama i moguca inkluzija osoba s poremecajima iz spektra autizma u
drustvo. Za odrasle osobe s poremecajima iz spektra autizma ne postoji i ne omogucava im se
adekvatni smjestaj. U institucijama za autizma su pod istim krovom i u istom okruzZenju osobe
s poremecajima iz spektra autizma, te 0sobe s intelektualnim teSkocama. Nekolicina njih
zavrsi i na psihijatrijskim odjelima i U ustanovama za osobe s teZim intelektualnim teSko¢ama.
Takav nacin institucionalizacije ne samo da se smatra neprmjerenom skrbi ve¢ je na razini EU
okarakterizirano kao zlostavljanje. Kako Zakona o0 zastiti osoba s autizmom nema u
Hrvatskoj, ta je populacija podvedena pod druge zakone koji ne mogu pruziti pravno dostatnu
zastitu, ni formalno ni stvarno. [23]

U odnosu na model razvijene zemlje, konkretno Norveske, sustav zbrinjavanja
osoba s poremecajem iz spektra autizma i njihova socijalna isklju¢enost u Hrvatskoj je

neadekvatna, nedostiZna i neusporediva.
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12.1. Prikaz sluc¢aja iz Hrvatske

Djecak, starosne dobi 11 godina, dijagnosticiran mu je atipi¢ni autizam sa 6,5 godine.
Majka djecaka navodi kako je zamjetila sa 2,5 godine da je dijete ,,drugacije* od ostale djece.
Nije mnogo govorio i nije izrazavao svoje emocije. Pomo¢ je prvo potrazila kod djecakove
lijecnice pedijatra, gdje nije dobila konkretan odgovor i uputu kamo krenut dalje. Lijecnica je
dje¢akovo ponasanje objasnila kao prolazno stanje koje ¢e do¢i s vremenom na svoje. Majka
navodi kako je smatrala da lije¢nica u pravu i kako ¢e kroz godinu dana dijete normalno
funkcionirati. Kako promjena nije bilo majka je krenula dalje traziti pomo¢. Pocela je sa
terapijama kod privatnih logopeda ali terapije nisu davale rezultate. Zatim je potrazila stru¢nu
pomo¢ u Poliklinici za rehabilitaciju sluSanja i govora,,Suvag® koja je dalje majku uputila na
procjenu kod psihologa, te neurologa. Psihologinja je zatrazila daljnu obradu kako bi
iskljucila sumnju na autistiéni poremecaj. Sve se odvijalo kroz 4 godine jer naZalost zbog
financija roditelji nisu bili u moguénosti potraziti privatnu stru¢nu pomo¢. Nakon §to je
djetetu postavljena dijagnoza uslijedili su problemi sa upisom u $kolu. Skola i doktor $kolske
medicine su predlagali da dijete pauzira godinu Skolovanja. Roditelji su bili protiv toga te su
dijete uspjeli upisati u redovni Skolski program. Vrijeme je pokazalo kako se dijete nije
sasvim prilagodilo, te su roditelji zatrazili individualni pristup u $koli i asistenta. Asistent
nazalost nije odobren uz izliku da ih Skola premalo zaposljava, a postoje djeca s vecim
potesko¢ama od njihova. Individualni pristup je odobren tek u drugom polugodistu treceg
razreda nakon svih potrebnih procjena od strane pedagoga i psihologa. Pravo na nov¢anu
pomo¢ ostvaruju samo na temelju djecjeg doplatka. Zbog zaposlenosti oba roditelja sprijeceni
su redovito voditi dijete na terapije u drugi grad jer u gradu u kojem zive struc¢njaka je
premalo i nema mjesta za upis nove djece. U Zelji da pomogne svom sinu Sto viSe majka je
upisala te€aj za provodenje ABA programa (primjenjena analiza ponaSanja). Kako je ABA
program dosta zahtjevan i teZak, majka navodi da unato¢ velikoj Zelji da pomogne sinu ne
moze u cijelosti provoditi program poput stru¢njaka. Velik problem predstavlja nedostatak
vremena uz svakodnevne obveze. Navodi kako od izvanskolskih aktivnosti dijete ide na
plivanje kada je otac u moguénosti ga odvesti, §to oni placaju sami. Ono ¢ime je majka
zadovoljna je pristup druge djece u skoli. Istice kako je uciteljica objasnila drugim ucenicima
zaSto je djeCak «poseban» i kako se odnositi prema njemu. Strogo je zabranila vrijedanje i
zadirkivanje od strane druge djece prema djeCaku. Majka navodi kako vjeruje da se
pravovremeno reagiralo od pocetka pojave promjene ponasanja da bi njezino dijete danas

bolje funkcioniralo. Istice kako je sustav skrbi za osobe s poremecajem iz spektra autizma u
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Hrvatskoj na pocetnoj razini te ne pruza kvalitetan i ispunjen zivot, ve¢ svaki dan predstavlja

novu borbu kako za djecu s poremecajem iz spektra autizma tako i za roditelje.

12.2. Prikaz slucaja iz NorveSke

Djevojcica starosne dobi 9 godina, dijagnosticiran je atipicni autizam s 4,5 godine.
Majka djevojcice navodi kako nakon postavljene dijagnoze uz pomo¢ Norveske udruge za
autizam i1 poremecajima iz spektra autizma, te uz dodatna istrazivanja putem interneta |
socijalne skrbi je ostvarila prava pomoc¢i i zbrinjavanja nakon 3 tjedna od podnosenja
zahtjeva. Istice kako dijagnosticke pretrage i ostvarenje prava iz zakonske regulative relativno
brzo se rjesavaju. Ukoliko se radi o tezem poremecaju rjeSenje od socijalne skrbi dolazi
unutar mjesec dana, dok za “’lakse” poremecaje unutar maksimalno 4 mjeseca. Djevojcica ne
ostvaruje sva prava kao djeca s dijagnozom autizma uz mentalnu retardaciju, majka navodi da
su razlike samo u ekonomskoj podrsci. Za dijete ostvaruje osnovnu nov€anu potporu u iznosu
od 4.000,00 nok (cca. 3.000,00 kn). Kako djevojcica agresiju izrazava na igratkama i odjeci
majka je ostvarila pravo na dodatnu novéanu pomo¢ za kupnju igracaka i odjeée u iznosu od
2.500,00 nok (cca. 1.800,00 kn) na mjese¢noj bazi iz fonda opéine. Navodi da je najveci strah
bio kako ¢e se dijete uklopiti u vrti¢u i Skoli. Medutim u Norveskoj roditelji moraju podnjeti
zahtjev za asistenta 8 mjeseci prije pocetka Skole kako bi se sve stiglo na vrijeme organizirati,
eventualno Skola zaposljava dodatne asistente ukoliko imaju povecanu potrebu za pruzanje
dodatne podrske djeci. Djevojcica polazi redovnu 1 ’specijalnu” nastavu. U pocetku vise je
bilo potrebe za “’specijalnom” nastavom koju provodi specijalizirani pedagog uz asistenta sa
dijetetom, no s vremenom ta se potreba promjenila, te sada djevojc¢ica vise provodi vremena
na redovnoj nastavi s ostalom djecom bez poteskoca. Takoder kako su majka 1 otac zaposleni,
ostvarili su pravo na pomo¢ asistenta izvan Skole, 40 sati mjese¢no. Izvanskolski asistent
provodi vrijeme s djevojcicom tako $to ju vodi u Setnju u planine, jahanje i ostale
izvanskolske aktivnosti. Djevoj€ica je imala poteSkoce s razvojem govora, zatim su roditelji
trazili provodenje ABA programa. lako su morali ¢ekati na provodenje programa zbog toga
Sto zive u manjem gradi¢u gdje edukaciju provode godiSnje samo sa 4 djeteta. Kako potreba
za provodenjem programa u NorveSkoj raste, bolnica placa dodatne edukacije strucnjaka u
svrhu provodenje ABA-e, a Skola djetetu placa sam program provodenja. Trajanje programa
je trajalo 2,5 godine 1 djevojcica je pocela govoriti, ne u potpunosti razumljivo ali savladala je
4 jezika koja u potpunosti razumije (Norveski, Engleski, Srpski i Portugalski-majka dolazi iz
Srbije, otac iz Brazila). U 8koli su prepoznali kod djevoj¢ice talent za muziku, pa stoga
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roditelji placaju glazbenu Skolu s time da joj je Skola kupila klavijature. Majka navodi kako
Skola uz poticaj drzave i op¢ine oprema ucionice i vr$i odredene promjene za sigurnost djece S
poteskocama. Kako je djevojcica napredovala i ve¢inu vremena provodi na redovnoj nastavi,
ukoliko se umori cijeli razred sa njome provodi neSto opustajuce, vjezbe relaksacije i slicno.
Majka djevojcice navodi kako suradnja ostale djece s djevoj¢icom je odli¢na, upravo zato $to i
djecu bez poteskoca uce o ponasanju djece s poteskocama. Prisjeca se prvi puta kako je dobila
poruku od uciteljice koja je glasila: ”Danas je pozeljela vidjeti galebove i odveli smo ju na
plazu da ih vidi.” Majka navodi da u Norveskoj ne postoji rije¢ problem, ve¢ izazov 1 uz
dobru suradnju roditelja koji ipak najbolje poznaju vlastito dijete uz stru¢njake i profesionalce

mogu posti¢i iznimne rezultate i uspjeh za djecu s poteskocama.
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13. Zakljucak

Dobra pomo¢, olaksavanje i individualno prilagodavanje obuke u odgoju bitno je za
dobru prognozu, Sto rezultira dobrim i kvalitetnim Zivotom. Rana i ciljana pomo¢ moze
smanjiti rizik od razvoja depresije 1 drugih psiholoskih problema kod oboljelih osoba kao
odgovor na vanjski svijet i njegove zahtjeve.

Vecina oboljelih s poremecajima iz spektra autizma trebati ¢e pomoc tijekom cijelog
svog zivota. Male promjene u zivotnoj situaciji mogu imati velike posljedice za kvalitetu
zivota. Djeca s poremecajima iz spektra autizma imaju razli¢itu osobnost, temperament, nacin
Zivota sa svojim poteSko¢ama ili izazovima. Vazno je uzeti u obzir varijacije u radu svakog
djeteta. Osim toga, treba uzeti u obzir aspekte kao §to je djetetova funkcionalna razina,
stupanj jezika i teSko¢e u razumijevanju ili bilo koje dodatne medicinske dijagnoze koje
dijete uz autizam ima. Djeca s autizmom unato¢ specifi¢nostima u razvoju imaju istu potrebu
za obrazovanjem, socijalizacijom i ostalim aktivnostima kroz odrastanje kao i drugi njihovi
vr$njaci. Interdisciplinarni, sveobuhvatni i cjelozivotni pristup zbrinjavanja osoba s
autizmom, uz stabilnu financijsku potporu institucija je odluc¢ujuéi za povecanje njihove
kvalitete zivljenja kroz integriranje u drustvo, obrazovanje 1 trziste rada.

Vidljivo je da se u Norveskoj dobro lijecenje temelji na ranom prepoznavanju
poteskoc¢a i momentalnoj reakciji cjelokupnog sustava zbrinjavanja. Djetetu i roditeljima se ne
pruza samo nov¢ana pomo¢ veé i asistencija educirane osobe kod kuce i u Skoli. Sustav
obrazovanja, zbrinjavanja i realizacija prava je mnogo razvijenija nego u Hrvatskoj. Nazalost,
sustav u Hrvatskoj kod osoba s poremecajima iz spektra autizma ne vidi dijete ili odraslu
sobu, nego dijagnozu. Podrska drzavnih institucija u Hrvatskoj nije u skladu s o¢ekivanjima i
vizijom roditelja osoba s poremecajem iz spektra autizma te i dalje se smatra da je Hrvatskoj
potreban bolji, brzi i cjelokupan sustav zbrinjavanja osoba s poremecajem iz spektra autizma.

Kako bi se razvio suvremeni sustav zbrinjavanja u Hrvatskoj vazno je dodatno
educirati ne samo stru¢ni kadar ve¢ i roditelje uz razlicite edukativne projekte i akcije

podrZane od strane drzavnih institucija 1 javnosti.
»Autizam nije slagalica, niti bolest.

Autizam je izazov, ali sigurno nije porazavajuéi!*

Trisha Van Berkel
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