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ISKUSTVA RODITELJA U POSTUPKU PRIOPCAVANJA SUMNJE ILI DIAGNOZE
POREMECAJA I1Z SPEKTRA AUTIZMA

SAZETAK

Kao prvi vazan faktor u procesu suocavanja roditelja s postavljenom dijagnozom poremecaja
iz spektra autizma (PSA), istiCe se upravo postupak priopéavanja dijagnoze. Cilj rada je bio
ispitati iskustva roditelja u postupku priopéavanja sumnje ili dijagnoze PSA-a te prikazati
povezanost zadovoljstva roditelja s obiljezjima samog postupka — prostornim i vremenskim
odrednicama, obiljezjima verbalne i neverbalne komunikacije strucnjaka te dobivenim
informacijama. U istrazivanju su sudjelovala 52 roditelja djece s poremecajem iz spektra
autizma rane i predskolske dobi (0 do 7) kojoj su sumnja ili dijagnoza postavljene u
prethodnih 18 mjeseci. Za potrebe istraZivanja konstruiran je Upitnik za ispitivanje iskustva
roditelja u postupku dijagnostike PSA-a. Rezultati su pokazali relativno visok stupanj
zadovoljstva roditelja postupkom priop¢avanja dijagnoze PSA-a. 82,6 % sudionika svoje
zadovoljstvo na skali od 1 do 10 izrazava visokom ocjenom (od 6 do 10). Utvrdeno je kako
postoji znacajna povezanost izmedu zadovoljstva roditelja i prisutnosti pozitivnih obiljezja u
postupku dijagnostike i priop¢avanja dijagnoze. Roditelji pokazuju vise ukupno zadovoljstvo
postupkom priopcavanja dijagnoze u kojem je bilo vise pozitivnih obiljezja u komunikaciji
stru¢njaka, obiljezjima prostora i vremena i dobivenim informacijama. Temeljem rezultata
istrazivanja i dostupnih podataka u literaturi, sastavljen je niz smjernica stru¢njacima o tome
na koji nacin priop¢iti dijagnozu.

Kljucne rijeci: postupak priopéavanja sumnje ili dijagnoze poremecaja iz spektra autizma,
obiljeZja postupka priopéavanja, zadovoljstvo roditelja, smjernice struénjacima



THE EXPERIENCE OF PARENTS IN DISCLOSURE OF AN AUTISM SPECTRUM
DISORDER

ABSTRACT

As the first important factor in the process of confronting parents with a diagnosis of an
autism spectrum disorder (ASD) is the disclosure of a diagnosis that stands out. The aim of
this study was to examine the experiences of parents with the disclosure of a diagnosis of
ASD and to investigate the relationship between the level of parent satisfaction with the
disclosure of a diagnosis to the characteristics of the procedure — determinants of time and
space, characteristics of verbal and nonverbal communication of the professionals and
information obtained. The study included 52 parents of preschool children with autism (0 do
7 years) who was diagnosed in previous 18 months. For the purposes of this survey, a
Questionnaire for examining parental experiences in the diagnostic procedure of an autism
spectrum disorder was designed. The results showed relatively high level of parental
satisfaction with disclosure of the diagnosis of ASD. 82,6 percent express their satisfaction
on a scale from 1 to 10 with a high score (from 6 to 10). Data analysis showed that there is a
statistically significant correlation between parental satisfaction and the presence of positive
characteristics of the process of disclosure. Parents were more likely to be satisfied if there
were more positive characteristics in the diagnostic procedure, including determinants of
time and space, characteristics of verbal and nonverbal communication of the professionals
and characteristics of information obtained. Based on the research results and data available
in the literature, the recommendations for practice were developed on how to share a
diagnosis of ASD.

Keywords: disclosure of a diagnosis of an autism spectrum disorder, determinants of the
disclosure of a diagnosis, parental satisfaction, recommendations for practice
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1.UvOoD

Potvrda sumnje ili dijagnoze poremecaja iz spektra autizma (PSA) kod djeteta je vazan
dogadaj koji ima dugorocan utjecaj na Zivote djeteta i roditelja, ali i Sire obitelji i okoline
(Midence i O’Neill, 1999). Roditelji izvjestavaju kako su prilikom postupka izricanja dijagnoze
osjecali Sirok spektar emocija kao Sto su Sok, ljutnja, krivnja, tuga, gubitak, ali i olakSanje
(npr. Fleischmann, 2004; Hutton i Caron, 2005). Pregled literature na navedenu temu
ukazuje na vaZnost samog postupka izricanja dijagnoze kao prvog faktora u procesu
suocavanja s dijagnozom PSA-a. Medutim, $to je ono Sto utje¢e na nacin na koji ée roditelji
primiti neZeljenu vijest? Kao jako vazan c¢imbenik u postupku priopéavanja, odnosno
suocavanja s dijagnozom, navodi se upravo nacin priopcavanja dijagnoze i komunikacijske
vjestine stru¢njaka (Nissenbaum, Tollefson i Reese, 2002), odnosno ostvareni odnos izmedu

roditelja i stru¢njaka (Abbott, Bernard i Forge, 2012).

1.1.  Priopcavanje dijagnoze — perspektiva stru¢njaka

Priopéavanje sumnje ili dijagnoze poremecaja iz spektra autizma je neizmjerno vazan,
a istovremeno izazovan dio razvojne procjene. Strucnjaci informaciju o dijagnozi moraju
prenijeti na nacin koji uvaZzava roditeljske emocionalne reakcije, a ujedno je dovoljno
informativan kako bi temeljem toga roditelji mogli donositi daljnje odluke (Gattellari, Butow,
Tattersall, Dunn i MacLeod, 1999). Klini¢ka praksa u Hrvatskoj pokazala je kako roditelji ¢esto
na dijagnostiku odlaze izvan mjesta boravka, odnosno izvan mjesta gdje dobivaju podrsku ili
terapiju (UNICEF, 2018). Sukladno tome, roditelji i stru¢njaci se medusobno ne poznaju, sto
bitno smanjuje moguénost prepoznavanja roditeljskih snaga i kompetencija koje strucnjak
moze iskoristiti prilikom priopéavanja dijagnoze, odnosno roditeljskog prihvacanja
postavljene sumnje ili dijagnoze.

LoSa vijest se definira kao svaka informacija koja negativho i ozbiljno utjece na
buduénost pojedinca (Buckman i Kason, 1992). Medutim, u kojoj mjeri je vijest ,lo8a“ ovisi o
razini znanja i razumijevanja pojedinca, kao i o njegovoj postojecoj sumnji o sadrzaju lose
vijesti. MoZemo zakljuciti kako je losa vijest u ,,oku promatraca” (Buckman i Kason, 1992).
lako nezZeljene vijesti po definiciji uzrokuju negativne emocije, upravo podrzavajuéi nacin na

koji stru¢njak dijeli te vijesti s roditeljima moze tu tugu umanijiti (Buckman i Kason, 1992).



Pri prijenosu neZeljenih vijesti kao Sto je dijagnoza PSA-a ne postoji dilema redi ili ne redi,
nego kako to uciniti (Buchman i Kasson, 1992). Kako bi na prihvatljiv nacin priopcio
dijagnozu, stru¢njak mora ovladati brojnim vjestinama, ukljuujuéi suocavanje s
ocekivanjima roditelja, kao i njihovo ukljucivanje pri donoSenju odluka o daljnjim koracima
(Baile i sur., 2000). Emocionalne reakcije roditelja u postupku priopcavanja dijagnoze su
najceSce izraz Soka i tuge te je vaino da strucnjak na njih primjereno odgovori; pokaze
empatiju te pruzi podrsku i solidarnost (Vidim da niste ocCekivali ovakve vijesti; | ja sam se
nadao/la boljim rezultatima; Volio/la bih da imam bolje vijesti; Ovo je i meni tesko) (Baile i
sur., 2000). Potonje je vazno jer se na taj nacin roditeljima daje do znanja da je u redu tako
se osjecati (Buckman i Kason, 1992). Struc¢njaci, medutim, ¢esto osjecaju odgovornost, ¢ak i
krivnju za nezZeljene vijesti koje moraju priopéiti (Maynard, 1996). Stoga, iako nezeljene
vijesti mogu kratkoro¢no imati negativan emocionalni utjecaj na roditelje koji ih primaiju,
vazno je osvijestiti kako su im one dugoro¢no potrebne u planiranju buduénosti (Baile i sur.,
2000).

Upravo nacin priopéavanja dijagnoze i komunikacijske vjeStine strucnjaka su
prepoznati kao kljuéan faktor u dijagnostickom postupku (npr. Nissenbaum i sur., 2002).
Naime, ishod postupka priopéavanja dijagnoze u znacajnoj mjeri ovisi o tome kako roditelji
reagiraju, odnosno kako strucnjak odgovara na njihove osjec¢aje (Buckman i Kason, 1992).
Ukoliko komunikacija struénjaka nije primjerena situaciji, izre¢ene informacije ¢e mozda biti
nepotpuno ili pogresno shvaéene (Maynard, 1996). Prilikom priop¢avanja nezeljenih vijesti,
Sto u okviru ovog rada podrazumijeva priopéavanje sumnije ili dijagnoze PSA-a, strucnjaci
trebaju uspostaviti podrzavajuéi i suradnicki odnos s roditeljima te im pritom prenijeti sve
informacije o samoj dijagnozi, za Sto trebaju prethodno biti pripremljeni. Da bi to ostvarili,
potrebno je aktivno slusati roditelje te prikupiti sve relevantne informacije kako bi mogli
odrediti njihovo znanje, oc¢ekivanja i ,spremnost” da Cuju loSe vijesti te prepoznati i uvaziti
njihove specificne potrebe (Buckman i Kason, 1992). Moguce je koristiti pitanja kao
primjerice: Koje ste informacije od stru¢njaka do sada dobili? (Baile i sur., 2000); Znate li koje
bi vjestine Vase dijete trebalo imati u ovoj dobi? ili Razumijete li na sto se odnosi termin
komunikacijske vjestine? Dodatno, najava neZeljene vijesti moze umanijiti Sok koji roditelji
najée$ce osjecaju po primitku vijesti (NaZalost, imam loge vijesti; Zao mi je $to Vam ovo
moram reci) (Buckman i Kason, 1992). Suprotno tome, odugovladenje s izricanjem dijagnoze

kod roditelja moze dovesti do stvaranja pogresnog zakljucka, poricanja dijagnoze ili stvaranja
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osjec¢aja krivnje za djetetove teskoce, radi ¢ega konatnom potvrdom dijagnoze brojni
roditelji navode osjec¢aj olakSanja (Fleischmann, 2004). Suprotno tome, kod naglog,
preizravnog izricanja dijagnoze roditelji ¢eSée ,optuzuju” strucnjaka (Maynard, 1996).
Zaklju¢no, izricanje dijagnoze na direktan nacin, ali uz dostatnu koli¢inu objasnjenja i
podrske, pridonosi smanjenju stresa kod roditelja prilikom suocavanja s dijagnozom PSA-a
(Osborne i Reed, 2008). Takoder, kako roditelji ¢esto prilikom izricanja dijagnoze ne uspiju
zapamtiti sve informacije koje su Culi ili se naknadno sjete pitanja koja su mogli postaviti
(Grubié, Ljubesic¢, Filipovi¢-Gr¢i¢, Ivkovi¢ i Markovié, 2013), nakon izricanja dijagnoze im je
pozeljno ponuditi ponovni razgovor sa stru¢njakom (Austin, Katz i Reyes,2014; Nissenbaum i
sur., 2002). Sto se tice ishoda u postupku priopéavanja dijagnoze, percepcija struénjaka se
razlikuje od percepcije roditelja. Struénjaci ¢esto ne primijecuju smanjeno razumijevanje
izreCenih informacija od strane roditelja (Buttow, Dunn i Tattersall, 1995; Gattellari i sur.,
1999) te su losSi u predvidanju njihovih Zelja (Girgis i Sanson-Fisher, 1995). Naime, cesto
strucnjaci zadrzavaju dio informacija za sebe ili ih ne prenose dovoljno jasno i razumljivo, ne
uzimajuéi u obzir da neki roditelji Zele znati viSe informacija o samoj dijagnozi i tijeku
poremedaja. Upravo nesigurnost i neizvjesnost koju osjecaju uslijed nerazumijevanja
poremecaja predstavlja najveci izvor stresa kod roditelja (Girgis i Sanson-Fisher, 1995). S
druge strane, potrebno je imati na umu kako spoznaja o moguéim loSim razvojnim ishodima
smanjuje roditeljsku sposobnost odgovaranja na djetetove potrebe te je stoga takav nacin
komunikacije potencijalno Stetan za odnos roditelj — dijete (Grubi¢ i sur., 2013). Roditelji
vjeruju u pozitivan ishod te ocekuju kako ¢e se dijete potpuno oporaviti, posebice ako bude
uklju¢eno u odgovarajuéi oblik podrske ili terapije (Nissenbaum i sur., 2002). Paralelno,
strucnjaci vjeruju kako se ponasanje djeteta sa PSA-om uglavnom mozZe znacajno poboljsati,
iako ne vjeruju u moguci potpuni oporavak.

National Collaborating Centre for Mental Health (2011) stru¢njacima daje smjernice o
postupku priopéavanja dijagnoze koje uklju€uju: dovoljno vremena za Citav postupak, kao i
za postavljanje pitanja, priopéavanje zaklju¢aka osobno, na blag i podrzavajuci, ali
istovremeno direktan nacin, objasnjenje dijagnoze PSA-a i moguéih razvojnih utjecaja,
ukazivanje na vecu pojavnost PSA-a kod brade ili sestara te davanje pisanih materijala. Nacin
iznoSenja informacija je potrebno prilagoditi kapacitetima roditelja i njihovoj razini
razumijevanja (Girgis i Sanson-Fisher, 1995) te pritom koristiti razumljiv i jasan jezik, sa Sto

manje strucnih izraza (Baile i sur., 2000). U objasnjavanju mogu pomod¢i vizualna pomagala
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poput crteza ili grafickih prikaza (Grubi¢ i sur., 2013). Osim svega navedenog, kao vazan
¢imbenik prilikom priopéavanja loSih vijesti navode se obiljeZja fizickog okruzenja u kojem je
vijest izreCena (Baile i sur., 2000; Nissenbum i sur., 2002). Preporuca se osigurati dovoljno
privatnosti, pritom smanjiti ometajuce faktore (npr. zvonjavu telefona, ulaske drugih osoba)
te omoguciti dostupne papirnate maramice i prisustvovanje bliskih osoba (Baile i sur., 2000;
Girgis i Sanson-Fisher, 1995). PoZeljno je da na razgovoru budu oba roditelja kako bi si
medusobno mogli pruziti potporu te kako bi zapamtili Sto viSe informacija (Grubié i sur.,
2013).

Komunikacija sama po sebi ne moze biti dobra ni loSa, no njezini rezultati to mogu
biti, ovisno o tome s kojim ciljem i kako ljudi komuniciraju. Takoder, komunikacija moze
pomodi u rjeSavanju problema, ali ih moZe i stvoriti (Grubi¢ i sur., 2013). Generalno,
priopéavanje nezeljene vijesti je zahtjevan komunikacijski zadatak za svakog stru¢njaka u
kojem je potrebno paZinju posvetiti kako sadrzajnoj, tako i odnosnoj razini. Umjesto izraza
kako priopciti loSe vijesti preporuca se koristiti izraz kako podijeliti loSe vijesti s roditeljima,
pri ¢emu se stavlja naglasak upravo na suradnic¢ki odnos struénjaka i roditelja (Buckman i
Kason, 1992). Pregledom literature pronadeno je viSe sadrzaja usmjerenih na nacin
priopéavanja dijagnoze roditeljima djece s razvojnim tesko¢ama ili osobama s kroni¢nim
bolestima (npr. Baile i sur., 2000; Nissenbaum i sur., 2002), ali samo nekoliko studija
usmjerenih na roditeljsku percepciju postupka priopéavanja sumnje ili dijagnoze poremedéaja

iz spektra autizma.

1.2.  Suocavanje s dijagnozom — perspektiva roditelja

Svaki oblik teSkoce ili kroni¢ne bolesti predstavlja izazov samom pojedincu, ali i
njegovoj obitelji (Gray, 1993). Roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma dozivljavaju
visoku razinu stresa, anksioznosti, straha i krivnje (Gray, 1994), a komunikacija sa
stru¢njacima se pritom navodi kao podrucje koje dodatno generira stres (Brogan i Knussen,
2003). Informacija da s djetetom nije sve u redu jedna je od najtezih koju ¢e roditelji uopcée
Cuti. lako se roditelji medusobno razlikuju s obzirom na reakciju na priopéenu dijagnozu, kod
vecdine ona budi osjec¢aj bespomocnosti i gubitka kontrole nad vlastitim Zivotom (Grubié i
sur., 2013). U terminima funkcioniranja obitelji, stresor podrazumijeva svaki utjecaj koji

dovodi do promjene u obiteljskoj ravnotezi (Twoy, Connolly i Novak, 2007), ¢emu odgovara i



postavljena sumnja/dijagnoza PSA-a. Medutim, prema modelu otpornosti, upravo je pojava
stresora unutar obitelji nuZzna za zapocinjanje procesa prilagodbe (Twoy i sur., 2007).
Medutim, teSkoce s kojima se suocavaju roditelji djece sa PSA-om cesto nadilaze obiteljske
granice. TeSkode u socijalnoj komunikaciji i interakciji s okolinom, kao i prisutna
neuobicajena ponasanja, ¢esto pogoduju stvaranju stigme, odnosno formiranju negativne
slike o ponasanju djeteta sa PSA-om i Citavoj obitelji (Gray, 1993). ,Nevidljiva“ priroda PSA-a,
odnosno nedostatak karakteristicnih fizickih obiljezja djece sa PSA-om, razli¢itim
stru¢njacima oteZava identifikaciju poremecaja (Daley, 2004), dok roditeljima oteZava
objasnjavanje njihovog ponasanja okolini koja najéeS¢e ima nedostatno znanje i
razumijevanje o prirodi teSkoéa s kojima se susrecu obitelji djece sa PSA-om (Gray, 1993).
lako dijagnoza smanjuje stigmatizaciju i omogucuje roditeljima dobivanje odgovarajuée
podrske (Chamak i Bonniau, 2013), ,nevidljiva“ priroda PSA-a ujedno otezava njihovo
prihvacanje dijagnoze (Midence i O’Neill, 1999). Podaci ukazuju na to da majke djece sa PSA-
om prozivljavaju vise negativnih emocija, nego primjerice majke djece s intelektualnim
teSko¢ama (Olsson i Hwang, 2001). MoZemo stoga reci kako su roditelji djece sa PSA-om
izlozeni stresorima u krugu obitelji, ali i vanjskim stresorima u situacijama kada se suocavaju
s nerazumijevanjem okoline ili pak izostankom primjerenih oblika podrske za dijete i Citavu
obitelj (Chamak i Bonniau, 2013). Sukladno tome, potvrda sumnje/dijagnoze poremecaja iz
spektra autizma koja implicira razvojne osobitosti ima dugoroéan utjecaj na Zivote djeteta i
roditelja te time predstavlja vaznu prekretnicu u njihovim Zivotima (Midence i O’Neill, 1999).
Neizvjesnost po pitanju same dijagnoze i prognoze, posebice u ranijim fazama, predstavlja
dodatne komplikacije u procesu suocavanja s dijagnozom s obzirom da konacna dijagnoza
nije jedini pouzdani prediktor daljnjeg tijeka poremeéaja (Maynard, 1996).

Posti¢i zadovoljstvo roditelja postupkom priopcavanja sumnje/dijagnoze PSA-a
otezano je od samog pocetka iz visSe razloga. U odnosu na ostale razvojne teskoce, djeci sa
PSA-om se konacna dijagnoza nerijetko postavlja u kasnijoj dobi, izmedu treée i pete godine
Zivota (Chamak, Bonniau, Oudaya i Ehrenberg, 2010; Mandell, 2005), a prisutno je i dulje
vrijeme Cekanja izmedu pojave prve sumnje i postavljanja konaéne dijagnoze, Sto rezultira
pojavom stresa kod roditelja (Howlin i Moore, 1997). NazZalost, roditelji su ¢esto suoceni s
dugim periodom brige i nesigurnosti te se nalaze u poziciji u kojoj lije€nici primarne zastite
umanjuju ili odbacuju njihovu zabrinutost primijeéenim odstupanjima u razvoju djeteta

(Nissenbaum i sur., 2002; Schall, 2000). Dodatno, Cesto je postavljena dijagnoza ,nejasna“,
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ukljucujuci termine kao sto su znacajke ili elementi poremecaja iz spektra autizma, suprotno
jasnoj i razumljivoj dijagnozi, a Sto se povezuje sa zadovoljstvom roditelja u postupku
izricanja dijagnoze (Howlin i Moore, 1997). Osim toga, i nacin na koji je izreCena dijagnoza
ima utjecaj na stavove roditelja, na njihovo prihva¢anje same dijagnoze, kao i na razinu
stresa u obitelji (Hutton i Caron, 2005). Struénjaci svojim nacinom komunikacije mogu
znacajno utjecati na to hode li se roditelji osjecati poStivano, podrzano i informirano ili, s
druge strane, zbunjeno, ljuto, tuzno ili ponizeno (Brogan i Knussen, 2003). Drugim rijec¢ima,
mogu utjecati na njihovu sposobnost da prevladaju prvotni Sok i pocnu se prilagodavati na
djetetovu dijagnozu (Grubic i sur., 2013). lako dijagnoza predstavlja okvir za razumijevanje
djetetovih teSkocéa te omogucuje pristup sustavu podrske (Chamak i Bonniau, 2013), ona kao
takva sa sobom nosi snazne emocionalne reakcije kao Sto su Sok, ljutnja, krivnja, tuga, strah,
zabrinutost, opovrgavanje, sram, ali i olaksanje (Barnett, Clements, Kaplan-Estrin i Fialka,
2003; Fleischmann, 2004; Hutton i Caron, 2005). Osjecéaj olakSanja povezan je s potvrdom
dijagnoze koja dovodi do oslobadanja osjecaja krivnje (Chamak i Bonniau, 2013; Mansell i
Morris, 2004) te boljeg razumijevanja djetetovog ponasanja (Hutton i Caron, 2005).

Nakon postavljene sumnje ili dijagnoze PSA-a, roditelji ,gube” sliku o zdravom
djetetu, odnosno nadu i ocekivanja koja su imali za zdravo dijete (Barnett i sur., 2003).
Gledano iz ove perspektive, dobivanjem dijagnoze PSA-a kod roditelja zapocinje proces
Zalovanja (Barnett i sur., 2003). Medutim, o slozenosti roditeljskih osjecaja uslijed spoznaje o
mogucnosti prisustva PSA-a ne brine se uvijek dovoljno (Grubié i sur., 2013).

Istrazivanja pokazuju kako roditelji cesto pokazuju nezadovoljstvo postupkom
priopéavanja dijagnoze PSA-a (npr. Abbott i sur., 2012; Chamak i sur.,2010; Goin-Kochel,
Mackintosh i Myers, 2006; Mansell i Morris, 2004), ali i samim metodama pruzanja podrske
i/ili terapije, odnosno nedostatkom istih (Chamak i Bonniau, 2013). Od iznimne je vaZznosti
definirati prediktore nezadovoljstva kod roditelja, kako bi se mogao sprijeciti prijevremeni
prekid terapije (Barber, Tischler i Healy, 2006).

Pregledom literature, pronaden je velik broj ¢imbenika koji se dovode u vezu sa
zadovoljstvom roditelja, no cesto se izdvajaju upravo nacin komunikacije struc¢njaka i
kvaliteta priopéenih informacija (Brogan i Knussen, 2003; Osborne i Reed, 2008). Roditelji
smatraju kako struénjakov nacin priopéavanja dijagnoze utjeCe na njihovu mogucnost
suoCavanja s dijagnozom PSA-a (Chamak i sur., 2010). Roditelji cesto ostaju zbunjeni ili

preplavljeni koli¢inom novih informacija (Hackett, Shaikh i Theodosiou, 2009), radi ¢ega kao
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vaznu stavku navode pouzdane pisane materijale (Nissenabum i sur., 2002), nasuprot
neprovjerenim informacijama iz razli¢itih izvora (Osborne i Reed, 2008). Zadovoljstvo
roditelja povezano je i s kolicinom dobivenih informacija, odnosno roditelji su zadovoljniji Sto
imaju viSe informacija o samoj teSko¢i (Hasnat i Graves, 2000). Cijene priliku i dostatno
vrijeme za postavljanje pitanja, strukturirani i direktan pristup stru¢njaka (npr. Abbott i sur.,
2012) te priopéavanje podataka na razumljiv nacin, bez uporabe stru¢nih termina (Grubid i
sur., 2013), kao i uvaZzavanje njihovog misljenja i zabrinutosti (Brogan i Knussen, 2003).
Kvalitetnim smatraju one stru¢njake koji imaju dobre vjestine sluSanja (Nissenbaum i sur.,
2002), prepoznaju jake i slabe strane njihovog djeteta te daju razloge za nadu i optimizam
(Abbott i sur., 2012). Neki ne osjecaju posStovanje od strane stru¢njaka, Sto uzimajuci u obzir
roditelje i njihovo misljenje kao vrijedan izvor informacija moze negativno utjecati na vrijeme
postavljanja i/ili to¢nost same dijagnoze (Hutton i Caron, 2005). Naime, roditelji uglavhom
samostalno prepoznaju razvojno kasnjenje i/ili odstupanje od tipicnog razvoja u jako ranoj
dobi (Midence i O’Neill, 1999; Nissenbaum i sur., 2002), najc¢esée vec¢ od 18 (Chamak i sur.,
2010) do 24 mjeseci starosti (Siklos i Kerns, 2007). Sukladno tome, od velike vaznosti im je
dob postavljanja dijagnoze, kako bi $to ranije mogli zapoceti s uslugama rane intervencije
(Hutton i Caron, 2005), ali i samim procesom suocavanja s dijagnozom (Midence i O’Neill,
1999). Americka pedijatrijska Akademija (2004) takoder u svojim preporukama navodi
vaznost uvazavanja roditeljske zabrinutosti, s obzirom da roditelji generalno daju toc¢ne i
kvalitetne informacije, kao i Cinjenicu da se rani znakovi autizma primijecuju prije navrsSenih
18 mjeseci Zivota.

Medutim, roditelji su nezadovoljni dugim ¢ekanjem postupka dijagnostike izmedu
njihovih prvih sumnji i konacne dijagnoze, sto povecava njihov stres (Abbott i sur., 2012;
Howlin i Moore, 1997) te u tom periodu mogu dobiti laznu nadu ili pogresnu dijagnozu
(Midence i O'Neill, 1999). Osim toga, nezadovoljstvo je povezano i s dobi djeteta kad je
postavljena dijagnoza, sto je kod djece sa PSA-om cesto kasnije u odnosu na druge razvojne
teskoée, najcesée izmedu 4. i 5. godine (Chamak i sur., 2010, Goin-Kochel i sur., 2006).
Generalno, Sto je niZa kronoloska dob djeteta u kojoj je postavljena dijagnoza, roditelji
pokazuju vece zadovoljstvo postupkom izricanja dijagnoze (npr. Howlin i Moore, 1997;
Osborne i Reed, 2008). Rana dijagnoza dugoroc¢no ima pozitivne ucinke jer pokreée proces
roditeljskog suocavanja i prilagodbu na djetetove teSkoce i kreiranje poticajne okoline za

dijete (Bartolo, 2002). Medutim, mnogi roditelji su nezadovoljni procesom ukljudivanja u
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sustav rane intervencije te meduresornom komunikacijom opcenito, Sto dodatno povecava
njihovu frustraciju (Osborne i Reed, 2008). Navode kako u prosjeku prije postavljanja
konacne dijagnoze posjete 4 do 5 razlicitih stru¢njaka (Siklos i Kerns, 2007), Sto se takoder
navodi kao jedan od ¢imbenika zadovoljstva procesom dijagnostike (Goin-Kochel i sur.,
2006). Naime, vedi broj posjecenih stru¢njaka dovodi se u vezu s viSom kronoloSkom dobi
djeteta te time i smanjenim zadovoljstvom roditelja. Dodatno, vazan im je jasan i direktan
pristup struénjaka pri izricanju dijagnoze. Kod poremedaja iz spektra autizma cesto se
izrazava sumnja ili elementi PSA-a (Howlin i Moore, 1997), a ne konacna dijagnoza, $to uz
mogucnost pogresno postavljene dijagnoze takoder moZze doprinijeti nezadovoljstvu
roditelja (Kohler, 1999). S obzirom da odredeni postotak djece sa PSA-om osim atipi¢nih
obiljezja u podrucju socijalne komunikacije i interakcije ima i snizene intelektualne
sposobnosti (50-75%), najc¢esée postavljena pogresna dijagnoza jesu upravo intelektualne
teskoce (Delay, 2004). Fizicko okruZenje i opustena atmosfera takoder pridonose boljem
prihvacanju dijagnoze (Nissenbaum i sur., 2002). Negativna iskustva roditelja povezana su s
ucestalim prekidima postupka dijagnostike (npr. zvonjava telefona), Cestim gledanjem na sat
(Nissenabum i sur., 2002) te dojmom kako stru¢njak ne moze dobiti realnu sliku o djetetu u
tako kratkom vremenskom periodu (Kerrell, 2001). Takoder, strucnjaci ¢esto ne isticu razloge
za nadu i optimizam, veé¢ komentiraju loSu prognozu djeteta sa PSA-om (Nissenbaum i sur.,
2002). Generalno, u odnosu na profil stru¢njaka koji je roditeljima priopcio dijagnozu PSA-a,
kao vazniji ¢imbenik se istice znanje i iskustvo koje stru¢njak ima u radu s djecom i obiteljima
djece sa PSA-om (Goin-Kochel i sur., 2006; Nissenbaum i sur., 2002). Takoder, roditelji kao
vaznu stavku navode mogucnost dodatnog razgovora sa struénjakom koji im je postavio
dijagnozu, uzivo ili putem telefonskog poziva, kako bi dobili dodatne informacije, odgovore
na pitanja i pomo¢ pri odabiru odgovarajuce podrSke (Nissenbaum i sur., 2002). Davanje
roditeljima jasnog objasnjenja po pitanju dijagnoze je najbolji nacin za prihvacanje iste i
planiranje buducih koraka (Austin i sur., 2014). Generalno, roditelji navode i pozitivne i
negativne znacajke postavljanja dijagnoze PSA-a. Dijagnoza im smanjuje osjecaj krivnje i
pruza olaksanje te omogucuje bolje razumijevanje, a time i prihvac¢anje djetetovog ponasanja
(Nissenbaum i sur., 2002). Takoder, po ostvarenoj dijagnozi im se pruZaju mogucnosti
pristupa dostupnim oblicima podrske i/ili terapije, kao i interakcija s drugim roditeljima djece

sa PSA-om (Banach, ludice, Conway i Couse, 2010; Mansell i Morris, 2004). Negativne



znacajke odnose se na nerazumijevanje okoline, kao i dugorocan utjecaj dijagnoze na Zivot
djeteta, Sto dovodi do brige roditelja za budu¢nost djeteta (Mansell i Morris, 2004).

Zakljuéno, ostvareni odnos izmedu roditelja i stru¢njaka je vazan ¢imbenik u postupku
priopéavanja, odnosno prihvacanja dijagnoze (Abbott i sur., 2012; Brogan i Knussen, 2003;
Hutton i Caron, 2005), Sto je u korelaciji sa suvremenim konceptom rane intervencije u
djetinjstvu. Naglasava se obitelji usmjeren pristup gdje ,moc¢” proizlazi upravo iz suradnje
stru¢njaka i roditelja te dovodi do osnaZivanja svih dionika u procesu adaptacije. lako se
roditelji medusobno razlikuju prema brzini i stupnju prilagodbe, dobra komunikacija i
izgradnja suradni¢kog odnosa sa stru¢njacima olaksSavaju proces prilagodbe i smanjuju stres
(Grubi¢ i sur., 2013). Osim $to je prilagodba na djetetovu teSkocu vazna za psihi¢ko zdravlje
roditelja, utjece i na tijek djetetove teskoce i ucinkovitost rane intervencije. Naime, visoka
razina stresa kod roditelja moze dovesti do nedostatka povjerenja prema stru¢njacima pa
vjerojatno nece Zeljeti ili neée moci slijediti savjete stru€njaka, Sto za posljedicu moze
inhibirati ucinkovitost rane intervencije (Grubi¢ i sur., 2013). Navedeno indicira kako je
roditeljski stres jedan od klju¢nih faktora u odredivanju ucinkovitosti rane intervencije kod
djece sa PSA-om (Osborne, McHugh, Saunders i Reed, 2007).

Nakon suocavanja s dijagnozom, roditelji se suo¢avaju i s nedostatkom podrske ili pak
oblicima podrske koji ne zadovoljavaju potrebe cjelokupne obitelji (Hutton i Caron, 2005). S
obzirom na razliCite izvore i strucnjake koje su posjetili, informacije su Cesto konfliktne i
zbunjujuée, koriste se razli¢iti stru¢ni termini, ali i razliciti nacini komunikacije. Neovisno o
tome, roditelji su nakon pocetnog Soka i zbunjenosti primorani na brze promjene u nacinu
funkcioniranja, sto posljedi¢no mijenja njihovu percepciju i dovodi do postupnog prihvacanja
dijagnoze (Midence i O’Neill, 1999). Medutim, roditelji djece sa PSA-om u tom procesu
nailaze na brojne izazove: opetovano proZivljavanje negativnih emocija pri ulasku djeteta u
svaku sljedecu razvojnu fazu, nejasna ocekivanja, potiskivanje negativnih osjecaja o vlastitom
djetetu te udaljavanje od uze i Sire zajednice (Midence i O’Neill, 1999). Roditelji djece sa PSA-
om cesce u odnosu na roditelje djece s drugim razvojnim teSko¢ama kao strategiju rjeSavanja
problema koriste socijalno distanciranje (Sivberg, 2002) i poricanje problema (Twoy i sur.,
2007). Strategija izbjegavanja suocavanja s problemom, preciznije s dijagnozom PSA-a, moze
kratkoro¢no dovesti do smanjenja stresa, no dugoroéno dovodi do teskoc¢a u prilagodbi
obitelji na djetetove tesSkoce, depresije, izolacije te narusenih obiteljskih odnosa (Dunn,

Burbine, Bowers i Tantleff-Dunn, 2001). Suprotno tome, aktivne strategije suocavanja s
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problemom pokazale su se uspjesnijim na¢inom noSenja sa stresnim dogadajima, s obzirom
da pojedinac na taj nac¢in mijenja bilo prirodu samog stresora (stresnog dogadaja) ili svoj

nacin dozZivljavanja stresora (Twoy, 2007).
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2. CIU ISTRAZIVANJA

Cilj rada je ispitati iskustva roditelja u postupku priopéavanja sumnje ili dijagnoze
poremecéaja iz spektra autizma (PSA) te prikazati povezanost pozitivnosti iskustva
(zadovoljstva) roditelja s obiljezjima samog postupka priop¢avanja sumnje ili dijagnoze —
prostorom u kojem se on odvija, vremenskim odrednicama, obiljezjima verbalne i

neverbalne komunikacije stru¢njaka te dobivenim informacijama.

Sukladno postavljenom cilju, definirani su sljededi istrazivacki problemi:
1) Utvrditi kako roditelji percipiraju i procjenjuju postupak priopéavanja sumnje
ili dijagnoze poremedaja iz spektra autizma u odnosu na: a) obiljeZja vremena i
prostora; b) obiljezja ponasanja stru¢njaka; c) obiljezja dobivenih informacija;
2) Utvrditi opcu razinu zadovoljstva roditelja postupkom priop¢avanja sumnje ili
dijagnoze poremecaja iz spektra autizma;
3) Utvrditi povezanost zadovoljstva roditelja sa sljedec¢im obiljeZjima postupka:
a) prostorne i vremenske odrednice postupka; b) obiljezja ponasanja struc¢njaka; c)

obiljeZja dobivenih informacija
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3. METODOLOGUA ISTRAZIVANJA

3.1. Sudionici

U istraZivanju su sudjelovala 52 roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma
rane i predskolske dobi (0 do 7) kojoj su sumnja ili dijagnoza postavljene u prethodnih 18
mjeseci. Uklju¢eni su roditelji koji su dobrovoljno pristupili ispunjavanju Upitnika za
ispitivanje iskustva roditelja u postupku dijagnostike PSA-a (u daljnjem tekstu Upitnik), a
uzorak je odabran temeljem dva kriterija: 1) kronoloska dob djece od 0 do 7 godina te 2)
vremenski period kada je postavljena sumnja ili dijagnoza PSA-a. U ovom istrazivanju u obzir
je uzeta rana i predskolska dob (0 do 7), u odnosu na brojna istrazivanja koja su ukljucivala
Siri raspon dobi (npr. Brogan i Knussen, 2013; Goin-Kochel i sur., 2006; Hutton i Caron, 2005).
Takoder, ograniéili smo uzorak na roditelje djece kojima je sumnja ili dijagnoza PSA-a
postavljena unutar 18 mjeseci, a za $to smatramo da pridonosi pouzdanosti roditeljskih
izvjeStaja o iskustvu u situaciji priop¢avanja sumnje/dijagnoze PSA-a. Ranije planirani
vremenski period odnosio se na dijagnoze postavljene u proteklih 12 mjeseci, no s obzirom
na izvanredne okolnosti povezane uz pandemiju koronavirusa uslijed kojih se odredeno
vrijeme nisu obavljali dijagnosticki postupci, obuhvaéeno je razdoblje od 18 mjeseci. Upitnik
su ispunjavale preteZito majke (96 %), rijede ocevi (4 %), prosjecne dobi 37,3 godina (Tablica
1), sa zavrSenom viSom ili visokom (53,8 %) te srednjom stru¢nom spremom (42,3 %) (Tablica
2).

Tablica 1
Dob sudionika

dob (godine)
20-29 30-39 40+

11,5% 69,4 % 19 %

Tablica 2
Stupanj obrazovanja sudionika

stupanj obrazovanja

SSS VSS/VSS (bacc./mag.) mr.sc./dr.sc.

42,3 % 53,8 % 3,8%
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3.2.  Mijerniinstrument

Za potrebe provedbe istrazivanja, a kako bi se ispitala iskustva roditelja u situaciji
priopéavanja sumnje ili dijagnoze PSA-a, konstruiran je Upitnik za ispitivanje iskustva

roditelja u postupku dijagnostike PSA-a (Prilog 1).

Upitnik se sastoji od tri dijela:

1) Op¢i podaci o roditelju koji ispunjava upitnik (primjerice, dob, stupanj obrazovanja i sl.),
kao i o samom postupku dijagnostike (primjerice, u kojoj djetetovoj dobi je utvrdena sumnja
ili izre¢ena dijagnoza PSA-a);

2) Devet tvrdnji na koje roditelj odgovara sa DA ili NE, a koja su vezana uz jednostavne
¢injenice vezane uz sam postupak dijagnostike (primjerice, je li roditelj bio sam na
dijagnostici ili su bila prisutna oba roditelja i sl.);

3) Likertova skala koja sadrzi 27 cestica u okviru kojih roditelji procjenjuju obiljezja same
situacije. Cestice u tre¢em dijelu Upitnika podijeljene su u tri podru¢ja te ukljucuju: a)
prostorne i vremenske odrednice postupka; b) obiljezja ponasanja stru¢njaka i c) obiljezja
dobivenih informacija (Tablica 3). Te su cestice oblikovane temeljem opseznog pregleda
literature gdje su izdvojeni svi vazni ¢imbenici za koje je uoceno da utjecu na roditeljski

doZivljaj procesa dijagnostike i priopéavanja dijagnoze.
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Tablica 3

Pregled Cestica Upitnika u odnosu na tri kategorije prikupljanih informacija (prostorna i vremenska
obiljeZja dijagnostickog postupka, obiljeZja stru¢njaka i obiljeZja dobivenih informacija)

prostor i vrijeme

strucnjak

dobivene informacije

U prostoriji je bilo dovoljno
prostora/stolica za mene i za

Strucnjak je bio usredotocen na
razgovor i nije provodio previse

istaknuo
razvojnih

Strucnjak je
dobre/jake strane

partnera ili drugu blisku osobu. | vremena gledajudi u | obiljezja mog djeteta.
dokumentaciju.
U tom prostoru sam se | Strucnjak je odrzavao primjeren | Stru¢njak je govorio jasno i
osjecao/la ugodno. kontakt o¢ima. razumljivo, te nije koristio izraze
koje teSko razumijem.
Stolica na kojoj sam | Strucnjak je bio nervozan. Vjerovao/la sam informacijama

sjedio/sjedila je bila udobna.

koje mi struc¢njak daje.

U tom sam prostoru osjecao/la
dovoljno privatnosti.

Strucnjak je djelovao nesigurno.

Dobio/la sam previse
informacija te nisam mogao/la

u potpunosti pratiti tijek
razgovora.
Bilo je osigurano dovoljno | Struénjak je razgovarao sa | Dobio/la sam nedovoljno
vremena za razgovor sa | mnom na blag i podrzavajuéi | potrebnih informacija o samoj
stru¢njakom. nacin. dijagnozi.
Tijekom razgovora su nas | Strucnjak je bio otvoreniiskren. | Stru¢njak je naveo razloge za

ometali ulasci drugih osoba ili
zvonjava telefona.

nadu i optimizam.

Strucnjak je bio strpljiv.

Struénjak mi je jasno dao do
znanja da moje ponasanje i
odgojne metode nisu dovele do
poremedaja iz spektra autizma.

Strucnjak je pokazao | Stru¢njak je komentirao i
razumijevanje za moju | moguce druge dijagnoze, osim
zabrinutost. poremedaja iz spektra autizma.
Strucnjak je spremno | Jasno su izre€eni sljedeéi koraci

odgovarao na sva moja pitanja.

koji se trebaju poduzeti u
stru¢noj podrsci djetetu i
obitelji (terapija, savjetovanja i
sl.).

Stru¢njak je na  pitanja
odgovarao direktno i jasno, bez
okolisanja.

Jasno su izreceni sljededi koraci
za ostvarivanje pripadajudih
prava (primjerice, pola radnog
vremena, invalidnina i sl.).

Razgovor je zavrsio u
pozitivnom tonu.

Na navedenim tvrdnjama vezanim za obiljeZja vremena i prostora, obiljezja ponasSanja

stru¢njaka i obiljezja dobivenih informacija sudionici ocjenjuju svoju razinu (ne)slaganja s

predstavljenim tvrdnjama na Likertovoj skali (1 = u potpunosti se ne slazem, 2 = uglavnom se

ne slazem, 3 = niti se slazem niti se ne slazem, 4 = uglavnom se slazem, 5 = u potpunosti se
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slazem). Takoder, roditelji su na ljestvici od 1 do 10 trebali ocijeniti svoje zadovoljstvo
cjelokupnim postupkom izricanja sumnje ili dijagnoze poremecaja iz spektra autizma (od 1 =
izrazito nezadovoljan/na do 10 = izrazito zadovoljan/na) te im je dana mogucnost da opisSu
svoj op¢i dojam nakon postupka dijagnostike i navedu Sto bi eventualno promijenili u

situaciji i nac¢inu priopéavanja sumnje/dijagnoze PSA-a.

3.3.  Provedba istraZivanja

Roditelji su Upitnik ispunjavali elektroni¢ckim putem, pristupanjem putem objave na
mreZnim stranicama raznih organizacija Ciji rad ukljucuje obitelji i djecu sa PSA-om. Radi
dijeljenja Upitnika Sto ve¢em broju sudionika, kontaktirano je 10 do 20 organizacija koje
odgovaraju navedenom opisu (npr. Udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu Zadarske
Zupanije Koraci¢, Hrvatska udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu (HURID) i srodne
organizacije). Prije provedbe istraZzivanja, dobiveno je pozitivno misljenje Etickog
povjerenstva Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta. Takoder, roditelji su prethodno bili
upoznati sa svim vazinim obiljezjima istrazivanja te im je dana moguénost kontaktiranja
stru¢njaka ako imaju pitanja o samoj provedbi, htjeli bi znati rezultate istrazivanja ili im
sudjelovanje u istrazivanju donese odredenu razinu nelagode. Prosjecno vrijeme potrebno za
ispunjavanje upitnika je izmedu 10 i 15 minuta. Podaci su prikupljeni u vremenskom

razdoblju od 2 mjeseca, od srpnja do rujna 2020. godine.

3.4. Metode obrade podataka

Podaci su prikupljeni putem on-line upitnika koji je izraden u alatu Google obrasci te
su potom pohranjeni elektronicki za kasniju analizu. Prikupljeni podaci su kodirani i uneseni u
statisticki program SPSS Statistics 23 te su u njemu i obradeni. lzraCunate su mijere
deskriptivne statistike. Za ispitivanje znacajnosti razlike izmedu dvije nezavisne skupine (s
obzirom na prisustvo ili odsustvo odredenih obiljezja postupka dijagnostike) u ukupnoj razini
zadovoljstva koristen je MannWhitney U-test, s obzirom na mali broj sudionika u svakoj grupi
(N < 30). Kako bismo utvrdili povezanost ukupnog zadovoljstva sudionika postupkom
priop¢avanja sumnje/dijagnoze PSA-a s obiljezjima postupka (prostor i vrijeme, struénjak,
dobivene informacije), upotrijebili smo Pearsonov koeficijent korelacije. Rezultati su

prikazani tabli¢no i graficki.
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4. REZULTATI | RASPRAVA

Istrazivanje je provedeno s ciljem ispitivanja iskustva roditelja u situaciji priopéavanja
sumnje/dijagnoze PSA-a. Medutim, kako bismo dobili uvid u Siru perspektivu roditelja u
danoj situaciji, potrebno je u obzir uzeti i razdoblje koje je prethodilo dijagnostickom
postupku i izricanju dijagnoze, kao i njihova opazanja vezana za to razdoblje i djetetovu

teskodu.

4.1. Opcipodaci o postupku dijagnostike ili razvojne procjene

Gotovo polovina roditelja (47,7%) izvjestava kako je sumnja/dijagnoza PSA-a kod
njihovog djeteta postavljena u treéoj godini Zivota (Tablica 4), Sto ide u prilog trendu
postavljanja dijagnoze PSA-a u sve ranijoj dobi (Goin-Kochel i sur., 2006). U Tablici 4
preciznije je prikazana ucestalost postavljanja dijagnoze u odredenoj dobi. Kategorije su
izrazene u godinama radi bolje preglednosti, dok su vrijednosti aritmeticke sredine i
standardne devijacije izraZzene u mjesecima. Rana dijagnoza dugoroc¢no ima pozitivne ucinke
jer pokreée proces roditeljskog suocavanja i prilagodbu na djetetove teskoée i kreiranje
poticajne okoline za dijete (Bartolo, 2002). Medutim, vrijednost standardne devijacije
indicira kako postoji velika neujednacenost na ovoj varijabli, Sto se moZe objasniti utjecajem
viSe razli¢itih ¢imbenika. Nas uzorak obuhvaca sudionike iz razli¢itih regija, a pokazalo se
kako roditelji ¢esto u potrazi za odgovaraju¢om dijagnozom odlaze na dijagnostiku izvan
mjesta boravka (UNICEF, 2018). Navedeno ukazuje na joS uvijek prisutnu centralizaciju
dijagnostic¢kih postupaka, samim time i dulje vrijeme ¢ekanja na postavljanje dijagnoze kod
djece sa PSA-om.

Tablica 4
Dob djeteta kada je strucnjak prvi put izrekao sumnju/dijagnozu PSA

dob M SD
1-2g. 2-3 8. 3-4g. 4-5g. >5g.

248% 47,7% 133% 58% 58% 34,22 14,15
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Prema iskustvu roditelja, sumnju ili dijagnozu PSA-a u Hrvatskoj najcesée postavljaju
psiholozi (28,8 %) i edukacijski rehabilitatori (25 %), a slijede ih logopedi (13, 5 %), pedijatri
(13,6 %) i psihijatri (7,7 %) (Tablica 5).

Tablica 5
Profil stru¢njaka koji je izrekao sumnju/dijagnozu PSA

Edukacijski
Pedijatar Psihijatar Psiholog rehabilitator Logoped Odgojitelj
/defektolog
13,4 % 7,7 % 28,8 % 25% 13,5 % 1,9%

Podaci pokazuju da je u Hrvatskoj u znadajnoj mjeri prisutan nemedicinski model
dijagnostike, gdje se sumnija ili potvrda dijagnoze poremedéaja iz spektra autizma uglavnom
postavlja izvan lije¢nickih ordinacija, odnosno u kabinetima stru¢njaka koji obavljaju razvojnu
procjenu obiljeZja djetetovog ucenja i ponasanja — u oko 80% slucajeva tu dijagnozu
roditeljima ne izrice lijeCnik. Medutim, upravo su pedijatri najc¢eSc¢e glavni izvor informacija
za roditelje te ih oni, ukoliko smatraju da je to potrebno, upuéuju na daljnje specijalisticke
procjene. Schall (2000) istice kako se roditelji cesto nalaze u poziciji u kojoj lije€nici primarne
zaStite umanjuju ili odbacuju njihovu zabrinutost primije¢enim odstupanjima u razvoju
djeteta Sto rezultira dugim periodom nesigurnosti u kojem se roditelji ustruéavaju potraziti
stru¢nu podrsku te ¢ekaju na razvoj odredenih vjestina bez odgovarajuceg oblika podrske.
Navedeno takoder predstavlja mogudi faktor koji utje¢e na dob djeteta kada je stru¢njak prvi
put izrekao sumnju/dijagnozu PSA-a. Jedna majka se u svojim odgovorima osvrnula upravo

na pedijatre i njihovu ulogu:

Promijenila bih da djecu iza 1. godine pedijatri bolje provjere i usporede da li dijete puno odstupa od
svojih vrsnjaka. Ako da, odmah preporuciti roditeljima daljnje pretrage specijalistima na obradu i
pomoc¢ u informiranosti. U mom slucaju, ja sam traZila da mi pomogne kome da se dalje obratim.

Smatram da bi ranije pomogli djeci i njihovim roditeljima.

Prije izricanja sumnje/dijagnoze PSA-a, 42,3 % djece je ve¢ bilo uklju¢eno u neki
oblik stru¢ne podrske i/ili terapije, dok je veci broj djece prethodno bio uklju¢en u neki oblik

razvojne procjene (61,5 %), Sto sugerira kako roditelji prolaze vise razli¢itih stru¢njaka i
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procjena prije postavljanja sumnje/dijagnoze poremecaja iz spektra autizma. Prema Goin-
Kochel i sur. (2006), veci broj posjecenih stru¢njaka ukazuje na stariju dob djeteta prilikom
postavljanja dijagnoze, a $to se dovodi u vezu sa smanjenim zadovoljstvom roditelja
postupkom dijagnostike. Za razliku od broja stru¢njaka, profil stru¢njaka koji je dao dijagnozu
ne utjeCe na zadovoljstvo roditelja (Goin-Kochel i sur., 2006). Iskustvo rada u struci je
pokazalo kako i sami stru¢njaci kada posumnjaju da dijete ima PSA roditelje upucuju na
daljnju obradu u Zagreb, $to produljuje vrijeme ¢ekanja na konacnu dijagnozu. Tako roditelji

opisuje kako:

Ne bih nista promijenila, osim da samo u Zagrebu se moZe dobiti dijagnoza. U Splitu nitko nije

spomenuo spektar.

Promijenila bih kompletan sustav u RH. Potrebno je jedinstveno mjesto za autizam, referentni centar,
od dijagnostike do svih oblika terapije, uz pravovremenost dolaska na red, a ne da dijete samo na

dijagnostiku ¢eka mjesecima i godinama.

IstraZivanje je pokazalo kako roditelji u vecini sluajeva imaju sumnju kako njihovo
dijete ima PSA i prije samog izricanja dijagnoze (71,2 %), dok im je to rjede sugerirao netko iz

njihove okoline, primjerice partner, rodbina ili prijatelji (28,8 %).

Dosla sam sa sumnjom i dobila potvrdu, svaki roditelj osjeti takvo nesto, svaki... Samo neki sebi ne

mogu priznati pa prode puno vremena u kojem se s djetetom moglo puno napraviti.

lako sam vec¢ sumnjala, bila mi je potrebna dijagnoza iskusnih stru¢njaka da znam u kojem smjeru

i na sto se fokusirati u dalinjem radu s djetetom.

S obzirom da sam sama dosla potraZiti misljenje strucnjaka jer sam primijetila “neobi¢nosti” na

vlastitom djetetu, sumnja na PSA me nije mogla previse iznenaditi.

Navedeno je u skladu s navodima kako roditelji uglavhom samostalno prepoznaju
razvojno kasnjenje i/ili odstupanje od tipi¢nog razvoja u jako ranoj dobi (Hutton i Caron,
2005; Midence i O’Neill, 1999; Nissenbaum i sur., 2002). Prema tome, a i sukladno
preporukama koje daje Americka pedijatrijska Akademija (2004), struc¢njaci trebaju uvazavati
roditeljsko misljenje i zabrinutost, Sto pozitivho utjeCe na stvaranje partnerskog odnosa s

roditeljem.
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Moguce kako je i okolina cesto svjesna djetetove poteskoce, bez obzira Sto prema
nasem istraZivanju samo 28,8 % roditeljima na to i ukaZze. Naime, iskustvo je pokazalo kako
se ¢lanovi uze i Sire okoline ¢esto ustrucavaju priopditi roditeljima svoje misljenje kako ne bi
narusili odnose. Roditelji vrlo ¢esto reagiraju zastitnicki prema svojem djetetu te negiraju
poteskoce, iako su ponekad istih i sami svjesni. Stoga, svaku situaciju je potrebno
individualno procijeniti, uvazavajuci pritom snage i potrebe roditelja i ¢itave obitelji, te birati
nacin i sadrzaj poruke koja se prenosi, a sve s ciliem dobrobiti djeteta.

Rezultati istrazivanja pokazuju kako od izraZzavanja zabrinutosti strucnjaku do
izricanja sumnje/dijagnoze PSA-a nije proslo vise od 6 mjeseci (53,4 %), odnosno godine
dana (78,2 %). Medutim, zabrinjavajuce je kako se u nekim slucajevima na postavljanje
dijagnoze jo$ uvijek ¢eka do 2 (9,6 %) ili 3 godine (7,6 %) od izrazavanja zabrinutosti

stru¢njaku (Tablica 6).

Tablica 6
Vrijeme od izrazavanja zabrinutosti stru¢njaku do izricanja sumnje ili dijagnoze PSA-a
(u mjesecima)

0 1-6 6—-12 18-24 24 -36

1,9% 51,5% 24,8 % 9,6 % 7,6 %

Navedeni podaci pribliZno odgovaraju rezultatima Twoy i sur. (2007), u cijem
istraZivanju 66 % roditelja izvjeStava kako su od pojave sumnje do konacne dijagnoze cekali
barem 6 mjeseci, odnosno godinu dana (91 %). Medutim, treba uzeti u obzir ¢injenicu kako
su sudionici naseg istraZivanja koji izvjeStavaju o relativno kratkom vremenu cekanja na
kona¢nu dijagnozu od pojave sumnje uglavnom visokoobrazovani roditelji (53,4 %).
Navedena je populacija moguce bolje informirana o samim simptomima PSA-a i mjestima na
kojima se mozZe obaviti dijagnostic¢ki postupak te su im ista dostupnija. Takoder, u nekim
ustanovama u kojima se provodi postupak dijagnostike postoje dugacke liste ¢ekanja koje
direktno utjecu i na vrijeme ,,éekanja” do postavljanja dijagnoze.

Roditelji uglavnom izvjestavaju kako im je sumnju/dijagnozu PSA-a priopcio stru¢njak
kojega su taj dan upoznali (59,6 %), ukljucujuci ¢esto tim strucnjaka (48,1 %). Roditelji su
najées¢e u toj situaciji bili u pratnji partnera ili druge bliske osobe (51,9 %), iako im

prethodno nije bilo re€eno da mogu sa sobom nekoga povesti (73,1 %). Takoder, u 76,9 %
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slucajeva je prilikom izricanja dijagnoze dijete bilo prisutno u prostoriji. IstiCe se podatak
kako je velik broj roditelja po obavljenoj procjeni dobio pisani nalaz (80,8 %), uklju¢ujuci
napisanu sumnju/dijagnozu PSA-a (80,9 %). Medutim, samo mali broj sudionika (13,5 %)

navodi kako su im bile dostupne maramice.

Tablica 7
Obiljezja situacije izricanja sumnje/dijagnoze PSA-a
DA NE
(%) (%)

Sumnju/dijagnozu mi je izrekao strucnjak kojeg sam taj dan prvi put 59,6 40,4
upoznao/upoznala.

Sumnju/dijagnozu mi je izrekao tim strucnjaka (u sobi su bila prisutna 48,1 51,9
dva ili vise stru¢njaka koji su zajednicki prije toga analizirali razvojna
obiljezja mog djeteta).

U toj sam situaciji bio/bila sama, bez pratnje partnera ili druge bliske 48,1 51,9
osobe.

Prije toga mi je reCeno da mogu sa sobom nekoga povesti. 26,9 73,1

U toj je situaciji dijete bilo prisutno u prostoriji. 76,9 23,1

Prostorija je bila lagano zamracena. 13,5 86,5

U prostoriji su mi bile dostupne maramice. 36,5 63,5

Nakon procjene i razgovora sa strucnjakom, dobio/la sam pisani nalaz. 80,8 19,2

AKO DA: U pisanom nalazu je bila napisana sumnja/dijagnoza na PSA. 80,9 19,1

Nase istrazivanje pokazuje kako je roditeljima sumnju/dijagnozu PSA-a u velikom
broju slucajeva priopcio strucnjak kojega su taj dan upoznali (59,6 %), a $to ukazuje na
mogucu situaciju odlaska na dijagnostiku izvan mjesta boravka ili mjesta gdje su dijete i/ili
roditelji ukljuceni u program podrske. Navedeno bitno smanjuje moguénost prepoznavanja
roditeljskih snaga i kompetencija koje struc¢njak moze iskoristiti prilikom priopéavanja
dijagnoze te kao takvo moguce utjee na roditeljsko prihvacanje postavljene

sumnje/dijagnoze.
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Takoder, poprilican broj roditelja izvjeStava kako su u teskoj situaciji kao Sto je
izricanje sumnje/dijagnoze PSA-a bili sami, bez partnera (48,1 %) te kako ih nitko prethodno
nije obavijestio da ga mogu povesti ili da bi, s obzirom na situaciju, bilo pozeljno da dodu oba
roditelja. Smatraju kako bi struc¢njaci trebali prethodno provjeriti sumnje roditelja vezano za
djetetovu poteskocu, kako bi se po potrebi mogli pripremiti i organizirati dolazak s

partnerom:

Bilo bi mi vjerojatno lakse da je bio pozvan i djetetov otac, a ne da sam sama saslusala sumnje i

bila pod velikim stresom, s pitanjem zasto i kako dalje s djetetom koje treba stru¢nu pomoc.

Suprotno tome, stru¢njacima se preporuca da dogovaraju termin dijagnostickog
postupka koji odgovara svim ¢lanovima obitelji, kako bi mogli prisustvovati svi koji zele
sudjelovati (Austin i sur., 2014, Baile i sur., 2000; Girgis i Sanson-Fisher, 1995). Stovige,
pozeljno je da se roditeljima najavi kako mogu povesti partnera ili blisku osobu, kako bi si
mogli pruZziti potporu te kako bi zapamtili Sto vise informacija (Grubic¢ i sur., 2013).

Velik broj roditelja (80,8 %) izvjeStava kako su po obavljenoj procjeni dobili pisani
nalaz, ukljuCujuéi napisanu sumnju/dijagnozu PSA. Medutim, jedan roditelj navodi kako
prilikom procjene stru¢njak nije spominjao dijagnozu poremecaja iz spektra autizma, dok je
isto bilo napisano u nalazu. S obzirom da je priop¢avanje sumnje/dijagnoze PSA-a izazov
kako za roditelje, tako i za strucnjake, moguce kako ée neki od njih na taj nadin nastojati
izbjeé¢i neugodnu situaciju priopéavanje neZeljene vijesti s obzirom da cesto osjeéaju
odgovornost, ¢ak i krivnju za neZeljene vijesti koje moraju priop¢iti (Maynard, 1996).
Medutim, upravo nacin priopéavanja dijagnoze je vazan ¢imbenik u procesu prihvacanja
dijagnoze te se sumnju ili dijagnozu preporuca roditeljima predstaviti na jasan i direktan, ali
blag i podrzavajuéi nacin. U protivhom ce izreCene informacije mozda biti nepotpuno ili
pogresno shvacdene te strucnjak roditeljima nee moéi pruziti potrebno razumijevanja i
podrsku (Maynard, 1996).

Iz podataka dobivenih istraZivanjem proizlazi kako najc¢eSée u prostoriji u kojoj
strucnjaci priopéavaju dijagnozu roditeljima nisu dostupne maramice. Navedeno mozemo
promatrati kao negativni aspekt situacije priopéavanja dijagnoze, s obzirom da brojni autori
preporucaju da bi u teSkoj situaciji kao Sto je suolavanje s dijagnozom PSA-a trebalo
osigurati papirnate maramice (Baile i sur., 2000; Girgis i Sanson-Fisher, 1995). Prisutnost

maramica na vidljivom mjestu u prostoriji ¢esto se navodi kao vazan element koji roditelju
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daje do znanja da je u redu osjecati tugu i plakati. Takoder, na taj nacin se ne prekida tijek
razgovora ukoliko roditelj postane uznemiren (Nissenbaum i sur., 2002).

Situaciji priopéavanja dijagnoze je vrlo Cesto bilo prisutno i samo dijete (76,9 %).
Ponekad su okolnosti takve da roditelji Zele da dijete prisustvuje, s obzirom da ga nemaju
gdje i/ili kome ostaviti. U tom slucaju struénjaci zajedno s roditeljima trebaju dogovoriti
uvjete kako na najbolji moguéi nacin priopciti potrebne informacije. Potrebno je imati na
umu kako prisustvo mlade djece moze biti ometajuce prilikom priopéavanja dijagnoze kako
za strucnjake, tako i za roditelje koji primaju ozbiljne informacije. Roditeljima najéesée treba
vrijeme za sebe kako bi mogli izraziti emocije bez da se trebaju brinuti o tome Sto dijete u
datom trenutku radi (Nissenbaum i sur., 2002). Prema tome, ukoliko je to moguce, pozeljno
je s roditeljima dogovoriti termin koji bi im odgovarao bez prisustva djeteta (Austin i sur.,
2014). U protivnom, stru¢njaci bi trebali pripremiti igracke i/ili aktivnosti koje ¢e ih zaokupiti
te razmotriti prisustvo osobe koja ¢e biti zaduZzena za navedene aktivnosti s djecom tijekom
samog priopcavanja dijagnoze roditeljima. Takoder, ako situaciji prisustvuje starije dijete,
vazno je prilikom priopéavanja istaknuti njegove/njezine jake strane i govoriti o

potesko¢ama, odnosno predstojedim izazovima u prikladnom kontekstu (Austin i sur., 2014).

4.2. Roditeljska procjena obiljeZja situacije izricanja dijagnoze

Roditelji su na skali od 1 do 5 obiljezavali svoju percepciju prisutnosti onih ¢imbenika koji
su u literaturi i klinickoj praksi prepoznati kao pozitivni u postupku priopéavanja sumnje ili
dijagnoze. Maniji broj tvrdnji (njih pet od 27) je u Upitniku koji su ispunjavali roditelji bio
izreCen na nacin da potvrdan odgovor oznacava nepoZeljno/negativno ponasanje. To je
ucinjeno kako bi se izbjegle dvostruke negacije i kako bi tekst Upitnika bio jasniji. Te su

Cestice u obradi podataka invertirane i oznacene su u tablicama koje slijede.

4.2.1. Procjena obiljeZja prostora i vremena

Cinjenica je da se posao, uklju€uju¢i postupak dijagnostike i pruzanja podrike i/ili
terapije, ne provodi uvijek u optimalnim uvjetima. Navedeno se odnosi na organizacijske,
kadrovske, financijske, tehnoloSke, prostorne, vremenske, ali i meduljudske uvjete.

Medutim, upravo podaci dobiveni ovim istrazivanjem predstavljaju izazove i pred nas
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stavljaju nove ciljeve, kako bismo unaprijedili postupak priop¢avanja sumnje/dijagnoze PSA-
a, osnazeni iskustvom roditelja u navedenoj situaciji.

Roditelji Cesto izvjestavaju kako je u prostoriji bilo dovoljno prostora/stolica za oba
partnera (65,4 %) te su stolice bile udobne (53,9 %), a $to je vjerojatno doprinijelo tome da
se u prostoru osjecaju ugodno (61,6 %). Takoder smatraju kako je bilo osigurano dovoljno
privatnosti (61,6 %) i vremena za razgovor sa stru¢njakom (51,9 %), tijekom kojeg ih nisu

ometali ulasci drugih osoba ili zvonjava telefona (65,4 %).

Tablica 8
Prostorna i vremenska obiljeZja situacije priopéavanja sumnje/dijagnoze PSA-a. Zvjezdicom su
naznacene Cestice koje su u obradi invertirane kako bi sve Cestice pokazivale prisutnost pozeljnog
ponasanja u istom smjeru.

u Uglavhom Niti se U M SD
potpunosti | se ne slazem | slazem niti potpunosti
se ne (%) se ne se slazem
slazem (%) slazem (%) (%)
U prostoriji je bilo 19,2 9,6 5,8 13,5 51,9 3,74 1,6
dovoljno
prostora/stolica za
mene i za partnera ili
neku drugu blisku
osobu.
U tom prostoru sam se 17,3 15,4 5,8 21,2 40,4 3,57 1,54
osjecao/la ugodno.
Stolica na kojoj sam 21,2 11,5 13,5 13,5 40,4 3,45 | 1,59
sjedio/la je bila
udobna.
U tom sam prostoru 13,5 9,6 15,4 13,5 48,1 3,78 | 1,45
osjecao/la dovoljno
privatnosti.
Bilo je osigurano 17,3 7,7 23,1 9,6 42,3 3,57 1,5
dovoljno vremena za
razgovor sa
strucnjakom.
*Tijekom razgovora su 50 15,4 11,5 11,5 11,5 3,81 | 1,46
nas ometali ulasci
drugih osoba ili
zvonjava telefona.
3,61 | 1,54

No, iz prikazanih podataka (Tablica 8) je takoder vidljivo kako jo$ uvijek znacajan broj
roditelja izvjestava o neudobnim stolicama (32,7 %), ¢ak i nedovoljnom broju stolica za oba
partnera (28,8 %) u teskoj situaciji kao Sto je priop¢avanje dijagnoze PSA-a. Takoder navode
kako nije bilo dovoljno vremena za razgovor sa stru¢njakom (25,5 %) te su ih ometali ulasci
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drugih osoba ili zvonjava telefona (23 %), Sto roditelji povezuju sa strucnjakovim
nedostatkom interesa za razgovor (Nissenbaum i sur., 2002).

Navedeni podaci su porazavajuéi s obzirom da ukazuju na vrlo loSe prostorne i
organizacijske uvjete u kojima se dijagnosticki postupci nerijetko odvijaju. Roditelji ukazuju

kako:

Prostor treba biti ugodniji, ne skolski sistem, moZda vise ugodaj dnevnog boravka. lako to iziskuje
dodatan prostor iskljucivo za te namjene, ipak je to velika prekretnica u Zivotu roditelja i treba mu biti

fizicki udobno.

Promijenili bismo prije svega hladno i neprimjereno okruzje u kojem se provodi postupak
dijagnostike; bijele dosadne beZivotne prostorije bez igracaka ili bilo kakvih sadrZaja za dijete
predskolske dobi, a i mi odrasli se pomalo nelagodno osjecamo tamo s ljudima koje prvi put vidimo
i od kojih o¢ekujemo da su puni razumijevanja i da pazljivo slusaju o svim razvojnim detaljima

nasega djeteta.

Medutim, nastavno na promisljanja roditelja, vazno je naglasiti kako se prilikom
procjene mlade djece sa sumnjom na PSA, prostor uglavhom organizira na nacin koji je
pogodan za ,izazivanje” i procjenjivanje djetetovih vjestina. Primjerice, pozeljno je da dijete
ne moze samostalno pristupiti ispitnim materijalima te se stoga igracke nalaze djetetu van
dohvata ruke, gdje ih moze vidjeti. Takoder, preporuca se da u prostoru nema puno igracaka
koje bi djetetu potencijalno odvradale paZnju te mu se umjesto toga nude ciljani materijali,
kako bi se ispitale odredene sposobnosti. Upravo to je razlog zasto su prostori namijenjeni
isklju¢ivo provedbi dijagnostickih postupaka ,bijeli i sterilni“. Suprotno tome, prilikom
pruzanja podrske koriste se svi dostupni resursi te se ¢esto odlazi u djetetov dom kako bi se
u ,dnevnom boravku“, odnosno djetetovoj prirodnoj sredini poticale djetetove
komunikacijske vjestine. Medutim, s obzirom da roditelji uglavnhom nisu upoznati s
navedenim informacijama, iste mogu utjecati na njihovo zadovoljstvo samim procesom
dijagnostike.

Stoga, uzimajuéi u obzir navedene cCimbenike vezane za organizaciju prostora,
struc€njaci bi trebali razmotriti mogucénost odvajanja prostorija za dijagnostiku od onih za
terapiju. Roditeljima bi trebalo unaprijed objasniti kako ¢e izgledati postupak dijagnostike,
uklju€ujuéi pritom i prostorna i vremenska obiljeZja situacije, te razloge takvog nacina

organizacije.
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Podaci dobiveni nasim istrazivanjem mogu posluziti kao naputak stru¢njacima da vise
paZnje obrate na fizicko okruZenje u kojim se odvija proces priopéavanja dijagnoze, odnosno
¢imbenike kao Sto je udobnost i dovoljan broj stolica za roditelje, partnere ili neku drugu
blisku osobu te smanjenje ili uklanjanje distraktora kao Sto je zvonjava telefona ili ulasci
drugih osoba. Fizicko okruzenje se svakako navodi kao faktor koji pridonosi boljem

prihvacanju dijagnoze (npr. Nissenbaum i sur., 2002).

4.2.2. Procjena obiljeZja ponasanja strucnjaka

Dijagnoza PSA-a ostavlja roditelje s pitanjima: Je li to moja krivica? Kako ¢emo reci
prijateljima/rodbini? Hoée li moje dijete imati normalan Zivot? Sto nosi buduénost? lako
struc¢njaci na neka od navedenih pitanja ne mogu dati jasan odgovor, svojim nacinom
komunikacije mogu doprinijeti da se roditelji u toj situaciji osje¢aju podrzano i osnazeno
kako bi mogli odgovoriti na djetetove specificne potrebe (Austin i sur., 2014). Osim podataka
koje struénjaci pruzaju roditeljima za vrijeme izricanja sumnje/dijagnoze usmenim i pisanim
putem, oni takoder pruzaju i brojne informacije putem neverbalne komunikacije, ukljucujudi
govor tijela i facijalnu ekspresiju.

Roditelji izvjestavaju kako su prilikom priop¢avanja sumnje/dijagnoze strucnjaci bili
usredotoceni na razgovor (57,69 %), otvoreni i iskreni u komunikaciji (69,2 %), uz odrzavanje
primjerenog kontakta o¢ima (73 %). Opisuju kako su razgovarali na blag i podrzavajuéi nacin
(67,2 %) te su pokazali strpljivost i razumijevanje ukoliko su roditelji izrazili zabrinutost
izreCenim informacijama (65,4 %), odgovarajuéi pritom kratko i jasno, bez okoliSanja, na sva
postavljena pitanja (65,4 %). Sukladno tome, u Tablici 9 moZemo vidjeti kako su roditelji

uglavnom isticali pozitivne aspekte u nacinu komunikacije stru¢njaka.
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Tablica 9
ObiljeZja verbalne i neverbalne komunikacije stru¢njaka u situaciji priop¢avanja sumnje/dijagnoze
PSA-a. Zvjezdicom su naznacene Cestice koje su u obradi invertirane kako bi sve Cestice pokazivale
prisutnost poZeljnog ponasanja u istom smjeru.

U Uglavhom Niti se U M SD
potpunosti | se ne slazem potpunosti
se ne slazem (%) niti se se slazem
slazem (%) ne (%)

slazem
(%)

Strucnjak je bio 9,6 21,2 11,5 19,23 38,46 3,56 1,43
usredotocen na
razgovor i nije
provodio previse
vremena
gledajudiu
dokumentaciju.

Strucnjak je 15,4 3,8 7,7 28,8 44,2 3,83 1,44
odrzavao
primjeren
kontakt ocima.

*Stru¢njak je bio 61,5 17,3 9,6 3,8 7,7 4,21 1,24
nervozan.

*Strucnjak je 63,5 17,3 5,8 9,6 3,8 4,27 1,73
djelovao
nesigurno.

Strucnjak je 13,5 9,6 9,6 23 44,2 3,75 1,45
razgovarao sa
mnom na blagi
podrzavajuci
nacin.

Strucnjak je bio 11,5 9,6 9,6 11,5 57,7 3,94 1,46
otvoren i iskren.

Strucnjak je bio 17,3 7,7 9,6 13,5 51,9 3,75 1,57
strpljiv.

Strucnjak je 17,3 9,6 7,7 13,5 51,9 3,73 1,59
pokazao
razumijevanje za
moju zabrinutost.

Strucnjak je 15,4 15,4 7,7 13,5 48,1 3,63 1,57
spremno
odgovarao na sva
moja pitanja.

Strucénjak je na 11,5 13,5 9,6 17,3 48,1 3,77 1,46
pitanja
odgovarao kratko
i jasno, bez
okolisanja.

411 | 1,19
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Medutim, ako uzmemo u obzir brojne smjernice koje bi stru¢njaci trebali
primijenjivati u svom nacinu priop¢avanja dijagnoze roditeljima (npr. National Collaborating
Centre for Mental Health, 2011), iz dobivenih podataka proizlazi kako jo$ uvijek
nezadovoljavajuéi broj roditelja izvjeStava o pozZeljnim obiljeZjima u nacdinu komunikacije
stru¢njaka. Primjerice, u 30,8 % slucajeva struénjaci nisu bili usredotoceni na razgovor te su
previSe vremena provodili gledaju¢i u dokumentaciju, Sto ukazuje na nedovoljnu
pripremljenost stru€njaka za razgovor. Suprotno tome, kompetentan strucnjak treba
temeljito pregledati i unaprijed pripremiti svu dokumentaciju potrebnu za razgovor.
Takoder, preporuca se napisati zabiljeske o klju¢nim informacijama te odrediti redoslijed
kojim ¢e informacije biti pruzene (Austin i sur., 2014). Ukoliko je procjena bila timska, svi
¢lanovi tima trebaju biti upoznati s rezultatima drugih stru¢njaka (Austin i sur., 2014).

Takoder, nerijetko struénjaci nisu pokazivali razumijevanje za zabrinutost roditelja
(26,9 %), sto se u literaturi dovodi u vezu s nezadovoljstvom roditelja (Brogan i Knussen,
2003).

Neki stru¢njaci nisu bili spremni za odgovaranje na roditeljska pitanja (30,8 %) ili su na
njih odgovarali s okoliSanjem (25 %). Pruzanje prilike za postavljanje pitanja predstavlja
kljuénu komponentu uspjeSnog razgovora o djetetovoj dijagnozi (Sloper i Turner, 1993) jer u
protivnom izrecene informacije mogu biti nepotpuno ili pogresno shvacene (Maynard, 1996).

Uzimajuéi u obzir sve navedeno, u nasem istraZivanju su se odredene karakteristike
stru¢njaka ipak pokazale nedovoljno zastupljenim u nacinu komunikacije s roditeljima, a sSto
utjecCe na to hode li se roditelji osjecati poStivano, podrzano i informirano ili, s druge strane,
zbunjeno, ljuto, tuzno ili ponizeno (Brogan i Knuseen, 2003). Nastavno na rezultate, izdvojeni

su neki roditeljski komentari vezani uz ponasanje stru¢njaka:

Bili su neljubazni, tako ozbiljnu dijagnozu su mi priopcili kao da mi govore da dijete ima pokvaren zub
koji se mora izvaditi. Nikakve empatije, rekli su mi da je skoro beznadhni slucaj, sto nije istina jer dijete
napreduje. Bila sam nervozna i suzdrZavala sam suze, imala sam osjecaj da ¢e me kritizirati ako

zaplacem.

Nakon prvih nekoliko razgovora s raznim strucnjacima, osjecala sam se kao da mi trebaju tablete za
smirenje, tjedan dana godisnjeg i terapija. Ne zato Sto ne bih mogla prihvatiti dijagnozu, iako sam

imala faze negacije, vec¢ zbog groznog, ne empaticnog odnosa prema djetetu i meni.
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Smatram nepotrebnim komentar da je najbolje Sto moZemo ocekivati od naseg djeteta da upise
osnovnu Skolu uz pomo¢ asistenta. Potrebno je reci da ¢e odgoj djeteta s tim stanjem zahtijevati

puno rada od strane strucnjaka, ali i samih roditelja.

Previse hladnoce od strane strucnjaka.

4.2.3. Procjena obiljeZja dobivenih informacija

Ranije smo naveli kako upravo obiljezja komunikacije stru¢njaka u velikoj mjeri utje¢u na
nacin na koji ¢e roditelji prihvatiti izreCenu informaciju, odnosno sumnju ili dijagnozu
poremecdaja iz spektra autizma. Medutim, osim nacina na koji stru¢njaci komuniciraju, vazna
je i kvaliteta informacija koje Zele prenijeti.

U naSem istraZivanju, roditelji uglavhom navode kako je stru¢njak govorio jasno i
razumljivo, bez koriStenja stru¢nih izraza (78,9 %) te su dobili dovoljno informacija kako bi
mogli pratiti tijek razgovora (67,3 %). U razgovoru su istaknute jake strane razvojnih obiljezja
djeteta (63,5 %) te su stru¢njaci naveli razloge za nadu i optimizam (61,5 %). Nastavno na
izreCenu sumnju/dijagnozu, jasno su izreceni sljededi koraci koji se trebaju poduzeti, vezano
za pruzanje strucne podrske djetetu i obitelji (67,3 %). Davanje informacija o moguéim
oblicima podrske je neizmjerno vazno jer roditeljima omogucuje brZi pristup potrebnim
uslugama (Nissenbaum i sur., 2002). Pregledom podataka dobivenih istrazivanjem, cini se
kako je sve navedeno doprinijelo stvaranju odnosa povjerenja izmedu roditelja i strué¢njaka

(73,1 %) (Tablica 10).

Tablica 10
Obiljezja informacija dobivenih u situaciji izricanja sumnje/dijagnoze PSA-a. Zvjezdicom su naznacene
Cestice koje su u obradi invertirane kako bi sve Cestice pokazivale prisutnost poZeljnog ponasanja u
istom smjeru.

DOBIVENE INFORMACIJE

Stupanj slaganja na ljestvici od 1 do 5

u Uglavhom se | Niti se U SD
potpunosti | ne slazem slazem potpunosti
se ne (%) niti se ne se slazem
slazem (%) slazem (%)
(%)
Strucénjak je 21,2 5,8 9,6 21,2 42,3 3,58 | 1,59
istaknuo

dobre/jake strane
razvojnih obiljezja
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mog djeteta.

Strucnjak je
govorio jasno i
razumljivo, te nije
koristio izraze koje
teSko razumijem.

11,5

3,8

5,8

30,8

48,1

1,33

Vjerovao/la sam
informacijama
koje mi stru¢njak
daje.

7,7

5,8

13,5

26,9

46,2

3,98

1,24

*Dobio/la sam
previse
informacija te
nisam mogao/la u
potpunosti pratiti
tijek razgovora.

44,2

23,1

17,3

7,7

7,7

3,88

1,28

*Dobio/la sam
nedovoljno
potrebnih
informacija o
samoj dijagnozi.

40,4

17,3

15,4

13,5

13,5

3,58

1,47

Strucnjak je naveo
razloge za nadu i
optimizam.

19,2

13,5

5,8

19,2

42,3

3,52

1,6

Stru¢njak mi je
jasno dao do
znanja da moje
ponasanje i
odgojne metode
nisu doveli do
PSA-a.

15,4

9,6

19,2

7,7

48,1

3,63

1,53

Strucnjak je
komentirao i
moguce druge
dijagnoze, osim
PSA-a.

30,8

19,2

21,2

7,7

21,2

2,69

1,51

Jasno su izreceni
sljedeci koraci koji
se trebaju
poduzeti u
strucnoj podrsci
djetetu i obitelji
(terapija,
savjetovanjaisl.)

15,4

5,8

11,5

13,5

53,8

3,85

1,51

Jasno su izreceni
sljededi koraci za
ostvarivanje
pripadajucih prava
(pola radnog
vremena,
invalidnina i sl.)

36,5

9,6

21,2

19,2

13,5

2,63

1,48

Razgovor je
zavrsiou
pozitivnhom tonu.

7,7

11,5

15,4

15,4

50

3,88

1,35

3,57

1,51
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Medutim, ako podatke pogledamo iz druge perspektive, u razgovoru ipak precesto
nisu bile istaknute djetetove jake strane (27 %) niti razlozi za nadu i optimizam (32,7 %), a Sto
u velikoj mjeri utje¢e na odnos dijete - roditelj. Naime, loSe prognoze su dodatni izvor stresa
koji inhibira roditeljske kompetencije u odgovaranju na djetetove potrebe (Grubié i sur.,
2013), stoga kod roditelja treba podupirati pozitivno stajaliSte prema djetetovoj buducnosti.
Optimizam roditelje motivira te ih ohrabruje u suocavanju s dijagnozom i trazenju
odgovarajucih oblika podrske (Nissenbaum i sur., 2002).

Zabrinjavajuce je kako roditeljima nije uvijek jasno reeno da njihovo ponasanje i
odgojne metode nisu doveli do PSA-a (25 %). S obzirom da roditelji vrlo ¢esto osjecaju
krivnju za djetetovu dijagnozu, jako je vaino pojasniti neurobioloSku podlogu PSA-a te
pritom naglasiti kako oni ni na koji nacin nisu odgovorni za djetetovo ponasanje i dijagnozu
(Austin i sur., 2014).

Dodatno, velik broj roditelja nije zadovoljan koli¢inom i jasno¢om informacija vezanih
uz ostvarivanje pripadajucih prava temeljem postavljene dijagnoze (pola radnog vremena,
invalidnina i sl.) (46,1 %).

Rezultati pokazuju kako velik broj stru¢njaka ne komentira druge moguée dijagnoze,
osim PSA-a (50 %). Moguce kako su obiljeZja ponasanja kod djeteta jednoznacna i upucuju
isklju¢ivo na PSA. U tom kontekstu, preporuca se da stru¢njak bude jasan i direktan, kako
roditelji ne bi odlazili na vise razli¢itih procjena u potrazi za odgovaraju¢om dijagnozom.
Medutim, roditelji u naSem istrazivanju kao odgovor na pitanje Sto bi promijenili u postupku

dijagnostike navode sljedece:

Htjela bih da strucnjaci ne donose na prvu takve zakljucke. Nakon godinu dana otkad sam dijete prvi
put odvela i ¢ula poremecaj iz spektra autizma do danas, svaki strucnjak je imao neko svoje misljenje.

Na kraju je ADOS pokazao — nedovoljno elemenata za spektar!

Dijagnoza se olako daje ne razmisljajuci Sto takav komad papira znaéi u Zivotu djeteta od 2,5 godine,
koja mu sve vrata zatvara i koliko ograni¢ava inkluziju u redovan sustav ili je opstruira ukoliko je
dijete u redovan sustav vec¢ ukljuceno. Rana intervencija je itekako dobrodosla, no o pisanju crno

bijele dijagnoze ipak treba razmisliti u kontekstu djetetovih godina i onoga sto mu sustav nudi.

S odmakom mogu reci da psihologica u pocetku nije imala takta, testirala je dijete te nakon toga

prosla sa mnom kroz upitnik od 10 pitanja te zakljucila da se kod mog djeteta sigurno radi o PSA-u
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ili Asperger sindromu. Priznajem da je na kraju bila utjesna i pozitivna, ali iznositi takav stav nakon

samo jednog posjeta ucinio mi se neprikladnim.

Roditeljski komentari sugeriraju kako struénjaci cesto ,olako”, prema njihovom
dojmu, postavljaju sumnju ili dijagnozu PSA-a. Uzimajudéi to u obzir, prilikom razgovora bi bilo
poZeljno s roditeljima komentirati i druge moguce dijagnoze, odnosno navesti obiljeZja
ponasanja koja upucuju na ciljanu dijagnozu ili od nje odudaraju. Osim toga, dijete moze
imati viSe od jedne dijagnoze koje takoder treba jasno navesti i 0 njima raspraviti (Austin i
sur., 2014). lzricanje dijagnoze na direktan nacin, ali uz dostatnu koliinu objasnjenja i
podrske moZze pridonijeti smanjenju stresa kod roditelja (Osborne i Reed, 2008).

Pregledom dobivenih rezultata vidljivo je kako roditelji nisu dovoljno upuéeni u
moguénosti ostvarivanja pripadaju¢ih prava temeljem postaviljene dijagnoze PSA-a, Sto
sigurno pridonosi osjec¢aju bespomocénosti te otezava planiranje buducih koraka. U nastavku
su navedeni njihovi primjeri postupanja vezano za informiranje o pripadaju¢im pravima i

moguénostima podrske u razli¢itim sustavima:
Bio bi koristan razgovor o pravima i postupcima.
Voljela bih da se dobije literatura ili poveznice na stranice s materijalima u vezi PSA-a.

Bilo bi dobro da roditelj dobije letak s informacijama Sto sve mozZe ostvariti preko hzzo, hzmo, czss.
Adekvatna mreza strucnjaka koja ¢e odmah poceti raditi s djetetom i da mi se to napismeno preda

s kontaktima i adresama.

Na kraju bismo istaknuli kako roditelji, osim svih navedenih ¢imbenika povezanih sa
situacijom priopcavanja, imaju uvid i u vlastita emocionalna stanja koja moguce utje¢u na
njihovo zadovoljstvo situacijom priopcavanja dijagnoze PSA-a, odnosno nacin procjenjivanja

ponasanja strucnjaka i kvalitete dobivenih informacija. Potonje navode u svojim odgovorima:

Sam spomen PSA-a je za roditelja sok tako da sam misljenja da sve ovisi o roditelju kako ce to

prihvatiti i krenuti u borbu.

Dijagnoza je uvijek Sok, koliko god se pripremali, Sokira vas. Imate stotine pitanja, izgubljeni ste i

uglavnom prepusteni sami sebi.

Emocije su prejake, osjecaj je grozan i brdo je pitanja. Zasto nitko ne ponudi psiholosku pomoc

roditeljima?

31



4.3. Zadovoljstvo roditelja postupkom priopcavanja sumnje/dijagnoze PSA-a

Rezultati pokazuju relativno visok stupanj zadovoljstva roditelja postupkom
priopéavanja dijagnoze PSA-a (M=7,61 na skali zadovoljstva od 1 do 10). Cak 82,6 %
sudionika svoje zadovoljstvo izrazava ocjenom od 6 do 10, dok manje od 20 % sudionika
navodi kako nisu bili zadovoljni postupkom izricanja sumnje/dijagnoze PSA (Tablica 15).

Tablica 15

Zadovoljstvo postupkom izricanja sumnje/dijagnoze PSA-a na ljestvici od 1 = izrazito nezadovoljan/na
do 10 = izrazito zadovoljan/na

raspon ocjena broj ispitanika postotak M SD
1-5 9 17,2 % 2,88 1,46
6-10 43 82,6 % 8,55 1,4
1-10 7,61 2,51

Podaci su preciznije prikazani na Slici 1, s izdvojenim postotkom za svaku pojedinu ocjenu u

rasponu od 1 do 10.

ZADOVOLJSTVO POSTUPKOM
IZRICANJA SUMNIJE/DIJAGNOZE PSA-A
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Slika 1. Prikaz zadovoljstva roditelja postupkom izricanja sumnje/dijagnoze PSA

Nasi podaci govore o vecoj pozitivnosti iskustva roditelja u odnosu na druga
istrazivanja gdje 40 % (Goin-Kochel i sur., 2006) do 50 % roditelja (npr. Howlin i Moore, 1997)
izrazava nezadovoljstvo postupkom dijagnostike. Navedeni autori nezadovoljstvo u najvecoj
mjeri pripisuju dobi postavljanja dijagnoze, kao i duljem periodu ¢ekanja na dijagnozu od
roditeljskog izrazavanja zabrinutosti. Rezultati naseg istraZivanja pokazuju kako se ipak
dijagnoza PSA-a postavlja ranije, u djetetovoj trecoj godini Zivota te uglavnom nije proslo
visSe od 6 mjeseci ili godine dana do postavljanja dijagnoze.

Medutim, podaci se podudaraju s onima dobivenim u istraZivanju Hasnat i Graves
(2000). Njihovi rezultati takoder ukazuju kako 82,6 % roditelja pokazuje visoki stupanj
zadovoljstva postupkom priopéavanja dijagnoze PSA-a. Veée zadovoljstvo roditelja povezuju
s na¢inom komunikacije stru¢njaka, ukljucujuéi direktan pristup uz uvazavanje zabrinutosti
roditelja, te s ve¢om koli¢inom dobivenih informacija.

Relativno visokoj razini zadovoljstva roditelja u naSem istraZivanju vjerojatno
pridonose i sama obiljeZja procesa. ProsjeCne ocjene percepcije prisutnosti pozitivnih
obiljezja procesa dijagnostike i priopéavanja dijagnoze (Tablica 11) u odnosu na 3 skupine
obiljezja ukazuju da je, prosje¢no, prisutan veci broj pozitivnih obiljezja prostora i vremena
(M=3,6), ponasanja struc¢njaka (M=4,1) i dobivenih informacija (M=3,6). Iz navedenog
proizlazi kako roditelji u situaciji priopéavanja sumnje/dijagnoze PSA-a u prosjeku percipiraju
najvise pozitivnih ponasanja u komunikaciji struénjaka, ukljucujuéi obiljezja njegove verbalne
i neverbalne komunikacije, dok niZe prisustvo pozitivnih obiljezja zamjecuju u obiljezjima

prostora i vremena i dobivenim informacijama.

Tablica 11
Rezultati deskriptivne statistike za odgovore koji se odnose na sva 3 podrucja obuhvaéena Upitnikom
(prostor i vrijeme, ponasanje struc¢njaka, dobivene informacije)

M SD
Prostor i vrijeme 3,6 1,54
Ponasanje strucnjaka 4,1 1,19
Kvaliteta dobivenih informacija | 3,6 1,51
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Nadalje, usporedena je procjena sveukupnog zadovoljstva s nekim opéim
odrednicama dijagnostickog procesa (Tablica 12). Za ispitivanje znacajnosti razlike izmedu
dvije nezavisne skupine (s obzirom na prisustvo ili odsustvo odredenih obiljeZja postupka
dijagnostike) u procjeni sveukupnog zadovoljstva koriSten je MannWhitney U-test. lako
postoji trend da odredena skupina sudionika pokazuje veée zadovoljstvo postupkom, u
odnosu na procjenu prisustva odredenih obiljeZja situacije priop¢avanja sumnje/dijagnoze
PSA-a, prikazani rezultati ipak pokazuju kako na ispitanim varijablama nema statisticki

znacajne razlike u ukupnom zadovoljstvu izmedu dvije skupine sudionika (p > 0,05).
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Tablica 12
Prikaz ukupnog zadovoljstva sudionika u odnosu na procjenu prisustva odredenih obiljezja situacije
priopéavanja sumnje/dijagnoze PSA-a

N (da) M SD N (ne) M SD p

Sumnju/dijagnozu mi je izrekao 31 7,3 2,79 21 7,8 2,44 | 0,602
strucnjak kojeg sam taj dan prvi
put upoznao/upoznala

Sumnju/dijagnozu mi je izrekao 25 8,2 2,13 27 6,8 2,91 | 0,455
tim strucnjaka (u sobi su bila
prisutna dva ili vise stru¢njaka
koji su zajednicki prije toga
analizirali razvojna obiljeZja
mog djeteta).

U toj sam situaciji bio/bila 25 7,6 2,62 27 7,4 2,72 | 0,852
sama, bez pratnje partnera ili
druge bliske osobe

Prije toga mi je receno da mogu 14 8,6 2,17 38 7,1 2,72 | 0,127
sa sobom nekoga povesti.

U toj je situaciji dijete bilo 40 7,3 2,64 12 8,2 2,66 | 0,192
prisutno u prostoriji.

Prostorija je bila lagano 7 7 3,56 45 7,6 2,52 | 0,956
zamracena.

U prostoriji su mi bile dostupne 19 8,1 2,09 33 7,2 2,90 | 0,373
maramice.

Nakon procjene i razgovora sa 42 7,6 2,53 10 6,8 3,16 | 0,415
struc¢njakom, dobio/la sam
pisani nalaz.

AKO DA: U pisanom nalazu je 38 7,8 2,42 9 5,7 3,30 | 0,082
bila napisana sumnja/dijagnoza
na PSA.

N (da) = broj ispitanika koji su na navedenu Cesticu odgovorili pozitivno

N (ne) = broj ispitanika koji su na navedenu ¢esticu odgovorili negativno
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Kako bismo utvrdili povezanost ukupnog zadovoljstva sudionika postupkom
priop¢avanja sumnje/dijagnoze PSA-a s obiljezjima postupka (prostor i vrijeme, struénjak,
dobivene informacije), upotrijebili smo Pearsonov koeficijent korelacije. Na temelju
dobivenih rezultata, zaklju¢ujemo kako postoji znacajna povezanost u procjeni zadovoljstva i
prisutnosti pozitivnih obiljezja u procesu dijagnostike i priopcavanja dijagnoze u sve 3
skupine Cestica. Roditelji pokazuju vise ukupno zadovoljstvo ako je u postupku priopc¢avanja
dijagnoze bilo vise pozitivnih obiljezja u komunikaciji stru¢njaka (r = 0,437 , p < 0,01),
obiljezjima prostora i vremena (r = 0,479, p < 0,01) i dobivenim informacijama (r =0, 480, p <

0,01).
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5. OGRANICENJA ISTRAZIVANJA

Kao i vecina istrazivanja, i naSe istrazivanje ima odredene nedostatke i ogranicenja
koji se moraju uzeti u obzir prilikom interpretiranja rezultata. S obzirom da su svi podaci
prikupljeni anonimno i elektronickim putem, istinitost podataka nije moguce provijeriti.

Takoder, istrazivanju nisu mogli pristupiti oni roditelji koji nemaju rac¢unalo ili pristup
internetu. Iz tog razloga, iskustva navedene skupine roditelja, vjerojatno nizeg
socioekonomskog statusa ili stupnja obrazovanja, nisu uklju¢ena u istrazivanje te bi ubuduce
trebalo razmotriti dijeljenje upitnika putem vise razli¢itih medija. Osim elektroni¢kog
obrasca, isti upitnik bi se mogao pripremiti i u pisanoj formi, kako bi bio dostupan i
navedenoj skupini roditelja. Pisani obrasci trebali bi biti dostupni u organizacijama koje se
bave pruzanjem dijagnostike i/ili podrSke. Na taj bi se nacin u istraZivanje mogle ukljuditi i
navedene skupine roditelja.

Uzorak sudionika prikupljen je preko udruga ili organizacija u kojima su roditelji i/ili
djeca ukljuceni u neki oblik podrske, sto sugerira da rezultati mozda ne predstavljaju iskustva
obitelji koje nisu povezane s takvim organizacijama. Mogudée kako je skupina roditelja koja je
sudjelovala u istraZivanju zadovoljnija od onih roditelja koji nisu ukljueni u neki oblik
podrske i/ili terapije, odnosno istima nemaju pristup ili moguénosti za pristup.

Takoder, postavlja se pitanje jesu li ispunjavanju upitnika pristupili samo oni
roditelji koji imaju pozitivnije iskustvo sa stru€njacima i postupkom dijagnostike, neovisno o
tome jesu li uklju¢eni u neki oblik podrike? Cinjenica je kako ne znamo nista o razlozima
zbog kojih ostali roditelji nisu ispunili upitnik. Postoji mogucnost kako nisu pristupili upitniku
radi nedostatka vremena, nelagode koju bi im donijelo sudjelovanju u takvom upitniku, ali i

negativnog iskustva u situaciji izricanja dijagnoze PSA-a.
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6. ZAKLJUCAK

Rezultati naseg istraZivanja pokazuju kako su roditelji u velikoj mjeri zadovoljni
postupkom priopéavanja sumnje/dijagnoze PSA-a, uzimajuci u obzir njegove prostorne i
vremenske odrednice, ponasanje stru¢njaka za vrijeme izricanja dijagnoze, kao i kvalitetu
dobivenih informacija. lako je suocavanje s dijagnozom za roditelje naj¢eSce stresno i
preplavljujuée iskustvo, pokazalo se kako odredena obiljezja situacije mogu utjecati na njihov
nacin percipiranja same situacije. Najvise pozitivnih aspekata roditelji istiCu vezano za
obiljezja verbalne i neverbalne komunikacije stru¢njaka, no ukazuju na nedostatnost u
koracima koji slijede nakon postavljanja dijagnoze, ukljucuju¢i nedovoljno potrebnih
informacija o pripadaju¢im pravima. lako su sudionici istraZivanja uglavnom posjetili vise
razliCitih stru¢njaka te je dijete bilo ukljuc¢eno u vise razlicitih oblika procjena, roditelji nisu
upoznati s pravima koja ih pripadaju i koja im potencijalno mogu olaksati proces suocavanja
s dijagnozom. Dobiveni podaci ostavljaju prostor za razmisljanje stru¢njacima o promjenama
koje mogu uvesti u svoj nacin priop¢avanja sumnje/dijagnoze poremecaja iz spektra autizma,
kako bi postigli vece zadovoljstvo roditelja te im omogudili lakSe prihvacanje i suocavanje s
dijagnozom.

U istrazivanju su sudjelovala 52 roditelja djece s postavljenom sumnjom/dijagnozom
PSA-a, no to je jos uvijek relativno malen broj u usporedbi s ukupnim brojem roditelja djece s
navedenom dijagnozom te je stoga vazno naglasiti kako se dobiveni rezultati vezani za
iskustvo roditelja u situaciji priop¢avanja sumnje/dijagnoze PSA-a ne mogu generalizirati na
sve roditelje. Temeljem podataka dobivenih nasim istrazivanjem ne mozemo pretpostaviti da
¢e svi roditelji imati jednako ili sli¢no iskustvo u navedenoj situaciji, ali moZzemo dobiti uvid u
roditeljsku perspektivu i njihov nacin procjenjivanja obiljezja postupka dijagnostike.

NasSe istrazivanje naglasava vaznost misljenja roditelja u planiranju i razvijanju
strategija za ucinkovitije priopéavanje sumnje/dijagnoze PSA-a od strane strucnjaka. lako
rezultati generalno govore u prilog primjeru dobre prakse u priopéavanju sumnje/dijagnoze
PSA-a u Hrvatskoj, vaino je istaknuti kako negativni aspekti navedene situacije nisu
zanemarivi. Stoga je temeljem rezultata naSeg istrazivanja, ali i dostupnih podataka u
literaturi, sastavljen niz smjernica stru¢njacima o tome na koji nacin priopditi dijagnozu.

Smjernice obuhvacaju sve aspekte postupka priopéavanja sumnje/dijagnoze PSA-a te se
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odnose na prostorne i vremenske odrednice, obiljezja ponasanja stru¢njaka te kvalitetu

dobivenih informacija.

Priprema za proces priop¢avanja sumnje/dijagnoze PSA-a:
1. Dogovoriti datum i vrijeme razgovora koji roditeljima odgovaraju, a kako bi
mogla biti prisutna oba roditelja. Pritom je potrebno roditelje ohrabriti da dovedu
partnera ili neku drugu blisku osobu koja ée im pruziti podrsku. PoZeljno je da termin
u kojem ce roditelji dobiti povratnu informaciju bude isti dan ili nedugo iza procjene.
2. Osigurati dovoljno vremena za razgovor o rezultatima procjene; za
postavljanje pitanja; za procesiranje svih informacija.
3. Razmotriti s roditeljima mogucnost da dijete ne bude prisutno; pojasniti
moguce ometajuce ¢imbenike u tom slucaju. U protivhom, pripremiti igracke i/ili
aktivnosti kojima ¢e dijete biti zaokupljeno za vrijeme razgovora ili omoguditi da
jedan od stru¢njaka bude zaduzen za igru s djetetom za to vrijeme.
4. Pripremiti fizicko okruZenje u kojem ¢e se razgovor odvijati; pripremiti
dovoljan broj stolica; obratiti paznju na udobnost stolica; osigurati dovoljno
privatnosti za razgovor; smanijiti i/ili ukloniti ometajuée faktore kao S$to su ulasci
drugih osoba ili zvonjava telefona. Prostoriju lagano zamraditi te roditeljima osigurati
papirnate maramice.
5. Temeljito pregledati i pripremiti dokumentaciju potrebnu za razgovor; napisati
zabiljeske o klju¢nim informacijama; odrediti redoslijed kojim ¢e informacije biti
pruzene. Ukoliko procjenu djeteta provodi tim struc¢njaka, svi ¢lanovi tima trebaju biti

upoznati s rezultatima drugih stru¢njaka u timu.

Situacija priopéavanja sumnje/dijagnoze PSA-a — uvodni dio:
1. PozZeljno je roditeljima dati ruku; predstaviti se i upoznati te im dati do znanja
kako su ispravno postupili dovevsi dijete na procjenu, imajuéi na umu da je navedeno
uglavnom jako tesko za roditelje (Austin, Katz i Reyes).
2. Uvaziti njihovo misljenje i zabrinutost; naglasiti njihovu ulogu u postupku
procjene; navesti podruéja u kojima se njihova zapazanja podudaraju sa zakljuécima

struc¢njaka; ukazati na razlike u zapazanjima, kao i na razloge navedenih razlika.
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3. Dati do znanja kako ¢e sve recene informacije dobiti i u pisanom obliku, kako
bi mogli pratiti tijek razgovora.
4. Navesti ako su kontaktirani drugi strucnjaci koji rade s djetetom; odgajatelji;

ucitelji.

Priopéavanje sumnje/dijagnoze PSA-a — sredisnji dio:

1. Dijagnozu reéi na jasan i direktan nacin; koristiti jednostavan, razumljiv jezik; ne
koristiti stru¢nu terminologiju; po potrebi koristiti slikovni ili graficki prikaz.

2. Dati roditeljima vremena za procesiranje novih informacija; ohrabriti ih na
postavljanje pitanja i izrazavanje svojih briga i strahova.

3. Biti pripremljeni na Sirok spektar reakcija i emocija roditelja koji su primili nezeljenu
vijest.

4. Biti direktni i iskreni, ali pritom dati razloge za nadu i optimizam.

5. Istaknuti djetetove jake strane.

6. Navesti specificne primjere iz kojih je vidljivo kako odredena obiljezja djetetovog
ponasanja odgovaraju dijagnozi PSA-a; koristiti primjere vidljive u ispitnoj situaciji, ali
i one koje opisuju roditelji u svakodnevnim situacijama.

7. Provjeriti imaju li roditelji znanja o poremecaju iz spektra autizma te iz kojih izvora;
pojasniti neurobiolosku podlogu PSA-a; pojasniti kako oni nisu ni na koji nacin
odgovorni za djetetovu dijagnozu; objasniti mogude razvojne utjecaje dijagnoze.

8. Razgovarati o drugim moguéim dijagnozama, osim PSA-a.

Preporuke o sljede¢im koracima koji se trebaju poduzeti:
1. S obzirom na velik broj dostupnih intervencija za djecu sa PSA-om, potrebno je
dati jasne preporuke o oblicima stru¢ne podrske za dijete i obitelji (savjetovanje i/ili
terapija). Informacije trebaju biti Sto specificnije, po moguénosti sadrzavati
telefonske brojeve te imena stru¢njaka koji se bave navedenim teSko¢ama.
2. Ukljuciti roditelje u donosSenje odluke o daljnjim koracima.
3. Omoguditi roditeljima dodatni razgovor sa stru¢njakom (osobno; telefonski;

putem elektronicke poste).
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4, Razgovarati o pisanom nalazu kojeg ¢e dobiti; roditelji trebaju biti upoznati sa
svim informacijama koje ¢e biti napisane.

5. Dati pisani nalaz s navedenim obiljezjima PSA-a; pisane materijale o datim
informacijama (npr. letci, prirucnici); preporuditi pisane materijale (¢lanke, knjige) ili
web stranice (1 do 2) koje roditelji mogu prouciti; dati pisane informacije o
dostupnim oblicima podrske za dijete i roditelje; dati pisane informacije o
pripadajuéim pravima.

6. Razgovarati o razvojnim obiljeZjima PSA-a; podijeliti s roditeljima svoje
misljenje o prognozi, odnosno mogucim ishodima terapije.

7. Zavrsiti razgovor u pozitivnom tonu; istaknuti jo$ jednom jake strane djeteta i
obitelji; navesti razloge za nadu i optimizam; podsjetiti ih da ¢e dijagnoza omoguditi

pristup potrebnim uslugama i pravima.

Zakljuéno, iako priopc¢avanje dijagnoze poremecaja iz spektra autizma predstavlja

ozbiljnu i izazovnu situaciju, cilj nam je uciniti je $to pozitivnijim moguéim iskustvom kako za

roditelje, tako i za strucnjake, vodedi se pritom danim smjernicama.

Uzimaju¢i u obzir dobivene rezultate, strucnjaci trebaju procijeniti svaku pojedinacnu

situaciju te prilagoditi informacije trenutnim potrebama i moguc¢nostima roditelja, kako

emocionalnim tako i spoznajnim. Naime, zadovoljstvo roditelja situacijom priopéavanja

dijagnoze u odredenoj mjeri zavisi upravo o njihovim unutarnjim faktorima. Dok ¢e neki

roditelji biti preplavljeni informacijama i nec¢e modi pratiti tijek razgovora, drugi ¢e zahtijevati

dodatne informacije kako bi mogli razumjeti i prihvatiti djetetovu poteskocu.
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Prilog 1. UPITNIK O ISKUSTVIMA RODITELJA O POSTUPKU PRIOPCAVANJA SUMNIE ILI
DIJAGNOZE POREMECAIJA 1Z SPEKTRA AUTIZMA

Postovani/a,

pozivamo Vas da sudjelujete u istrazivanju ,Iskustva roditelja u postupku priop¢avanja sumnije ili
dijagnoze poremecaja iz spektra autizma“ koje se provodi u okviru izrade specijalistickog rada na
Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu. Istrazivanje provodi Anamarija Jurin, magistra logopedije,
studentica specijalistickog studija ,,Rana intervencija u edukacijskoj rehabilitaciji“, pod mentorstvom
izv.prof.dr.sc. Maje Cepanec.

Upitnik je namijenjen roditeljima djece predskolske dobi (0-7) kojoj je u proteklih 18 mjeseci
postavljena sumnja ili dijagnoza poremecaja iz spektra autizma te ispituje iskustva roditelja u situaciji
priopéavanja navedene dijagnoze. Molimo Vas da ispunite upitnik u nastavku kako biste svojim
odgovorima i misljenjem doprinijeli unapredenju nacina priopéavanja sumnje ili dijagnoze
poremecaja iz spektra autizma. Ukoliko imate dvoje ili viSe djece s PSA-om, molimo Vas da upitnik
ispunite zasebno za svako dijete.

Sudjelovanje u istrazivanju u potpunosti je dobrovoljno i anonimno, rezultati se ni na koji nacin ne
mogu povezati s autorom te u bilo kojem trenutku moZete odustati od rjeSavanja upitnika. Po
zavrsSetku istraZivanja, svi podaci ¢e biti prikazani grupno, bez navodenja pojedinacnih podataka ili
odgovora pojedinih roditelja.

Vrijeme koje je potrebno za rjeSavanje upitnika je izmedu 10 i 15 minuta.

Ukoliko imate dodatnih pitanja, htjeli biste biti obavijesteni o rezultatima istrazivanja ili se u bilo
kojem trenutku sudjelovanja osjetite nelagodno, mozete se javiti na kontakt e-mail:
anamarija.jurin@gmail.com

Vasa dob (u godinama):

Spol: M 7

Obrazovanje: o
SSS
VSS/VSS (bacc./mag.)
MR.SC./DR.SC.

Dob djeteta kada je strucnjak prvi put izrekao sumnju na
poremedaj iz spektra autizma (PSA) ili dijagnozu PSA:

Koji je bio vremenski period od izraZzavanja Vase
zabrinutosti struc¢njaku do izricanja sumnje ili dijagnoze
PSA-a? (u mjesecima)

Kojeg je profila bio stru¢njak koji Vam je izrekao pedijatar

sumnju/dijagnozu PSA? psihijatar

psiholog

logoped

edukacijski rehabilitator/defektolog
odgojitelj

neka druga struka:

leste li prije izricanja sumnje/dijagnoze i sami nekad | DA NE
pomislili da Vase dijete mozda ima PSA?

Je li Vam prije izricanja sumnje/dijagnoze netko iz Vase | DA NE
okoline (partner, rodak, prijatelj, susjed i sl.) spomenuo
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da bi Vase dijete mozda moglo imati PSA?

Je li prije izricanja sumnje/dijagnoze Vase dijete bilo | DA NE
ukljuceno u neki oblik struéne podrske i/ili terapije?
Je li prije izricanja sumnje/dijagnoze Vase dijete obavilo | DA NE

neki oblik razvojne procjene (kod psihologa, logopeda,
rehabilitatora, psihijatra ili nekog drugog stru¢njaka)?

Molimo Vas da odgovorite na sljedeéa pitanja vezana uz Vase osobno iskustvo situacije priopéavanja

sumnije ili dijagnoze poremedaja iz spektra autizma (PSA):

Sumnju/dijagnozu mi je izrekao stru¢njak kojega sam taj dan prvi puta DA NE
upoznao/upoznala.

Sumnju/dijagnozu mi je izrekao tim strucnjaka (u sobi su bila prisutna dva ili

viSe strucnjaka koji su zajednicki prije toga analizirali razvojna obiljezja mog DA NE
djeteta).

U toj sam situaciji bio/bila sama, bez pratnje partnera ili druge bliske osobe. DA NE
Prije toga mi je re¢eno da mogu sa sobom nekoga povesti. DA NE
U toj je situaciji dijete bilo prisutno u prostoriji. DA NE
Prostorija je bila lagano zamracena. DA NE
U prostoriji su mi bile dostupne maramice. DA NE
Nakon procjene i razgovora sa stru¢njakom, dobio/la sam pisani nalaz. DA NE
- AKO DA: U pisanom nalazu je bila napisana sumnja/dijagnoza na PSA. DA NE

Molimo Vas da ocijenite sljedeée tvrdnje koje opisuju situaciju priopéavanja sumnje/dijagnoze

poremedaja iz spektra autizma:

U Niti se
. Uglavnom | slazem
potpunosti .\
se ne niti se
se ne Y
. slazem ne
slazem .
slazem

Uglavnom
se slazem

U
potpunosti
se slazem

PROSTOR i VRUEME

U prostoriji je bilo dovoljno
prostora/stolica za mene i za partnera
ili drugu blisku osobu (odgovorite
neovisno o tome je li netko bio s Vama
ili ne).

U tom prostoru sam se osjecala/o

ugodno.

Stolica na kojoj sam sjedio/sjedila je
bila udobna.

U tom sam prostoru osjecao/la

dovoljno privatnosti.

Bilo je osigurano dovoljno vremena za
razgovor sa stru¢njakom.

Tijekom razgovora su nas ometali
ulasci drugih osoba ili zvonjava
telefona.

STRUCNJAK

Stru¢njak je bio usredotoen na
razgovor i nije provodio previse

vremena gledajudi u dokumentaciju.
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Stru¢njak je odrzavao primjeren
kontakt o€ima.

Strucnjak je bio nervozan.

Strucnjak je djelovao nesigurno.

Stru¢njak je razgovarao sa mnom na
blag i podrzavajuci nacin.

Strucnjak je bio otvoren i iskren.

Strucnjak je bio strpljiv.

Stru¢njak je pokazao razumijevanje za
moju zabrinutost.

Strucnjak je spremno odgovarao na sva
moja pitanja.

Stru¢njak je na pitanja odgovarao
direktno i jasno, bez okolisanja.

DOBIVENE INFORMACIJE

Strucnjak je istaknuo dobre/jake strane
razvojnih obiljezja mog djeteta.

Struc¢njak je govorio jasno i razumljivo,
te nije koristio izraze koje tesko
razumijem.

Vjerovao/la sam informacijama koje mi
stru¢njak daje.

Dobio/la sam previse informacija te
nisam mogao/la u potpunosti pratiti
tijek razgovora.

Dobio/la sam nedovoljno potrebnih
informacija o samoj dijagnozi.

Struénjak je naveo razloge za nadu i
optimizam.

Stru€njak mi je jasno dao do znanja da
moje ponasanje i odgojne metode nisu
dovele do poremecaja iz spektra
autizma.

Struénjak je komentirao i moguée
druge dijagnoze, osim poremecaja iz
spektra autizma.

Jasno su izre€eni sljedeci koraci koji se
trebaju poduzeti u strucnoj podrsci
djetetu i obitelji (terapija, savjetovanja
isl).

Jasno su izre€eni sljedeéi koraci za
ostvarivanje pripadajucih prava
(primjerice, pola radnog vremena,
invalidnina i sl.).

Razgovor je zavrsio u pozitivnom tonu.
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Sveukupno, kojom biste ocjenom ocijenili svoje zadovoljstvo cjelokupnim postupkom izricanja
sumnije ili dijagnoze poremecaja iz spektra autizma (1=izrazito nezadovoljan/na, 10=izrazito
zadovoljan/na)?

10

Opisite nam svoj opc¢i dojam nakon postupka dijagnostike. Da moZzete, Sto biste promijenili u situaciji i

nacinu priopéavanja sumnje ili dijagnoze PSA-a?
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