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ORGANIZACIJA SUSTAVA RANE INTERVENCIJE ZA DJECU
S POREMECAJEM IZ SPEKTRA AUTIZMA U GRADU OSIJEKU

SAZETAK

Pod pojmom rane intervencije u djetinjstvu, suvremeni stru¢njaci iz podrucja rane
intervencije podrazumijevaju sustavno, proaktivno i usmjereno djelovanje na rani razvoj djece
kronoloske dobi do Seste, odnosno sedme godine zivota (predskolske dobi) s uocenim
odstupanjima u razvoju, pruzanje usluga, podrSke i1 pracenja cijeloj obitelji. Cilj je to
sveobuhvatnoga utjecaja na minimiziranje negativnhoga ucinka odstupanja na dijete s
poremecajem iz spektra autizma (PSA) i na njihove obitelji kao i ukljucivanje cijele obitelji u
aktivnu participaciju u drustvo i zajednicu. Ona se oslanja na viziju preventivnoga djelovanja
u ranoj zivotnoj dobi u kojoj su iznimno povoljni ucinci tretiranja odstupajuc¢ih znacajki

poremecaja iz spektra autizma.

Cilj ovoga rada bio je istraziti strukturu postojec¢ih usluga rane intervencije na podrucju
grada Osijeka, prikupiti podatke o demografskim obiljezjima djece sa PSA-om (broj i godisSte
djece), iskustvima roditelja tijekom ranoga razvoja djeteta (prije, tijekom i nakon postavljanja
dijagnoze) te uslugama javnih ustanova za djecu sa PSA-om i njihove obitelji. U istrazivanju
je sudjelovalo dvadeset 1 dvoje roditelja koji su dali podatke o svojoj djeci. Rezultati izmedu
ostaloga ukazuju na: nedovoljnost pruzanja usluga rane intervencije u kvalitativnom i
kvantitativnom smislu, nedostatak edukacijskih rehabilitatora i drugih stru¢njaka zaposlenih u
ustanovama na podru¢ju grada Osijeka, nedostatnost u obuhvatu djece sa PSA-om
edukacijsko-rehabilitacijskim postupcima, medusobnu izoliranost stru¢njaka (ustanova) u
provodenju usluga rane intervencije, neprotocnost informacija, nepostojanje sustavne

povezanosti i pracenja.

Rad donosi i1 prikaz smjernica ¢ijom bi se primjenom poboljSala kvaliteta pruzanja
usluga rane intervencije djeci sa PSA-om i njihovim obiteljima na podrucju grada Osijeka i

Osjecko-baranjske zupanije.

Kljucéne rijeéi: rana intervencija, poremecaj iz spektra autizma, grad Osijek



ORGANIZATION OF EARLY INTERVENTION SYSTEM
FOR CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER
IN THE CITY OF OSIJEK

ABSTRACT

Under the term of early intervention in childhood, early intervention professionals
imply a systematic, proactive and targeted response to the early development of children up to
sixth or seventh year of chronological age (pre-school age) with observed developmental
disparities, provision of services, support and follow-up to entire family. The aim is to
produce a comprehensive impact on minimizing the negative effect of deviations on a child
with Autism Spectrum Disorder (ASD) and their families as well as involving the whole
family in active participation in society and the community. Early intervention relies on a
vision of early-onset of preventative actions with extremely beneficial effects of the treatment

on deviating features of the autism spectrum disorders.

The aim of this paper was to investigate the structure of existing early intervention
services in Osijek, to collect data about demographic characteristics of children with ASD
(number and age of children), parents’ experience during early childhood development
(before, during and after diagnosis), and services of public institutions for children with ASD
and their families. Twenty-two parents participated in the survey and provided information
about their children. The results indicate, among others, the lack of early intervention services
in qualitative and quantitative terms, the lack of educational rehabilitators and other experts
employed in Osijek-based institutions, the insufficiency of education and rehabilitation
procedures for children with ASD, the isolation of experts (institutions) in providing early

intervention services, lack of information, lack of systematic connectivity and monitoring.

The paper also presents guidelines that would improve the quality of providing early
intervention services for children with ASD and their families in Osijek and Osijek-Baranja

County areas.

Key words: early intervention, autism spectrum disorder, Osijek city



SADRZAJ

Lo UVOD ettt ettt st b ettt e bt et e sae e bt e ene e 1
1.1. Odredenje pojma poremecaja iz spektra autizma ..........cceccveeveereencieeneencreenneennn. 1
1.2. Rani znaci i1 probir poremecaja iz spektra autizma ..........cocceeveieeveeniieeneenieeeneene 5
1.3. Rana intervencija kod poremecaja iz spektra autizma ...........ccoccvevveevieenveeneenne. 12

1.4. Opis stanja predSkolskoga odgoja, zdravstvene i socijalne skrbi za djecu

s poremecajem iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj (zakonska osnova) ..... 16
1.4.1. Zakoni u sustavu socijalne skrbi .........ccocoeveviieiiiiiiiieiieeceeceeee e, 16
1.4.2. Zakoni u sustavu 0dgoja 1 0brazovanja ............ccecceeeeeeeieenieeneeeneenieeenneennns 18
1.4.3. Zakoni U SUStavu ZATavStVa ........cceecuirieriiriinienieeie e 19
1.5. Primjeri modela organizacije rane intervencije za djecu
s poremecajem iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj .........cccocceeeeieriieieenee. 21
1.5.1. Prikaz rada skupina predSkolskog odgoja za djecu s poremecajem
iz spektra autizma u Djec¢jem vrtiu Bajka Zagreb .........ccccoveeeevvenenanenne 21
1.5.2. Prikaz rada Medimurske udruge za ranu intervenciju
U dJetingStVu MURID ........oocveiiieeiieeeee e 23
2. CILJEVI RADA ..ottt ettt sttt 27
3. METODE RADA ..ottt ettt ettt teensesseenseennas 28
3.1. Varijable 1 instrumenti iStraZivVanja ........ccceceereueeriienieeeniieeieeseeereesieeseeeseeeaee e 28
3.1.1. Upit institucijama o demografskim obiljezjima (spol i dob)
dJECE SA PSA-OM et 28
3.1.2. Upit ustanovama o uslugama koje pruzaju djeci s poremecajem
iz spektra autizma i njihovim obiteljima ..........ccocceevieeiiieniieiienie e, 28
3.1.3. Upitnik Za rOdItElJ€ ....eeevvieeeiiieeiiie ettt 28
3.2. Uz0oraK iSPItanika ........cceevuieeiiieriieeieesiie et esite et eeite et et eeae et e ebeessaeenteesaeeenseenens 28
3.2.1. Uzorak ispitanika — 10ditelji ........cccccvveeriiiieriiiiiiie e 28
3.2.2. Uzorak ispitanika U uStanovama ............ccccceevierieeniienieenieenieeieesieeeveeees 29

3.3. Metode analize podataka .........ccccccceeeiiieriieiiieiiieeie et 29



4. REZULTATIIDISKUSIJA ... 30

4.1. Demografski podatci o djeci s poremecajem iz spektra autizma
na podrucju grada Osijeka 1 Osjecko-baranjske zupanije ..........ccceeveeevuveercreeennne. 30
4.2. Obiljezja djece sa PSA-om i iskustva njihovih roditelja, sudionika istrazivanja .. 32

4.3. Podatci o postoje¢im programima i uslugama javnih zdravstvenih, socijalnih

1 odgojno-obrazovnih ustanova za djecu s poremecajem iz spektra autizma

predskolske dobi na podrucju grada Osijeka .........ccceceeeeeieiieiiiienieiiienie e 45
4.3.1. DJeCji VItIC OSTJEK .....occvveeeieeeiieeeiieeeee et 45
4.3.2. Poliklinika za rehabilitaciju slusanja i govora SUVAG Osijek .................. 46
4.3.3. Klinicki bolnicki centar Osijek (Klinika za pedijatriju

i Zavod za djecju i adolescentnu pSihijatriju) .............ccccooveveeeieveeiieeenennnnns 47

4.3.3.1. Klinicki bolnicki centar Osijek — Klinika za pedijatriju .............. 47

4.3.3.2. Zavod za djecju i adolescentnu psihijatriju .........ccceevveerveecveennnnns 48
4.3.4. Centar za socijalnu Skrb OSifek ...........cccoovvveiiiiiiiiiiiieeeiieeeeeeee e 48
4.3.5. Udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu

Osjecko-baranjske zupanije RIOS ............cccccooveviiiiiiiiiiiieeeeeeee e, 49
4.3.6. Udruga obitelji djece s autizmom DAR OSsijek ............cccccovvvevvvvennenannn.. 50
4.3.7. MENON, obrt za savjetovanje i edukacijsku podrsku ..............c...cccccco..... 51
4.3.8. Ogranicenja iSPItIVANTA .....ccecccveerrierirrerrierieesieeereenseesreesseessseesseesseesseesseens 53

. PRIJEDLOZI ORGANIZACIJE SVEOBUHVATNOGA MODELA RANE
INTERVENCIJE ZA DJECU S POREMECAJEM 1Z SPEKTRA AUTIZMA -
SMJERNICE ZA POBOLJSANJE USLUGA RANE INTERVENCIJE NA

PODRUCJU GRADA OSIJEKA ..o, 55
e ZAKLIUCGAK oo r e er e 58
w LITERATURA oo 60

o PRILOZI ..ottt st s 68



1. UVOD

Veliki je broj rezultata znanstvenih istraZivanja o vaznosti pravovremene i primjerene
rane intervencije za djecu s teSkocama u razvoju u koju su ukljucena i djeca s poremecajem
iz spektra autizma. Rana intervencija pozitivno utjece na cjelokupan razvoj djeteta i funkcio-
niranje njegove obitelji stvarajuéi realniju moguénost ukljuc¢ivanja u redovne oblike odgoja 1
obrazovanja. Inkluzivno okruzenje, koje se smatra optimalnim, ima visestruke dobrobiti za sve
subjekte ukljucene u taj proces. Nuzno je djetetu omoguciti Sirok raspon razlicitih oblika rane
intervencije, od individualnog rada, tretmana u obitelji i rada s roditeljima do redovnog vrtica,

potencijalno, i redovne $kole.

Od prvoga spominjanja ovog poremecaja 1943. godine, prisutan je niz razliCitih termi-
noloskih pojmova koji nastoje opisati njegovu sveobuhvatnost. Osim raznolikosti terminolos-
kih pojmova, problematiku predstavlja: raznovrsnost mogucih etioloSkih ¢imbenika, klinicka
slika koja varira od pojedinca do pojedinca, dijagnosticke klasifikacije koje definiraju ovaj

poremecaj, prisutnost velikoga broja razli€itih tretmana.

Usprkos navedenomu, stru¢njaci su se slozili kako je rana intervencija i ukljucivanje

cijele obitelji od iznimne vaznosti u ranom razvoju djece s PSA-om.

Danas je cilj djecu s poremecajem iz spektra autizma ukljuciti u redovni sustav predskol-
skoga i Skolskoga odgoja i obrazovanja te prilagoditi sustav njihovim osobitostima. Za uspjes-
nost integracije i inkluzije neophodan je pozitivan i proaktivan stav svih ukljuc¢enih u proces, a

ponajvise stav odgojitelja i ucitelja (Simlesa, 2017).

1.1. Odredenje pojma poremecaja iz spektra autizma

Pojam ,,autisticni spektar* uvela je engleska psihijatrica Lorna Wing, 80-ih godina pros-
loga stolje¢a. On podrazumijeva i obuhvaca pervazivne razvojne poremecaje rane djecje dobi
obiljeZzene odstupanjima u socijalnim interakcijama, komunikaciji i motorickim aktivnostima
(Wing, 1988., prema Bujas Petkovi¢ i Frey Skrinjar, 2010). Autistiéni poremeéaj (autizam, au-
tisti¢ni sindrom ili Kannerov poremecaj) prvi je opisao americki psihijatar Leo Kanner 1943.
godine, u radu ,,Autisti¢ni poremecaj afektivnih veza®. U njemu, uocio je i opisao niz zajednic-
kih osobitosti ponaSanja promatrane djece: nemogucnost uspostavljanja normalnih kontakata
s ljudima, zaka$njeli razvoj govora i upotreba govora na nekomunikativan nacin, ponavljanje,
stereotipne igre, opsesivno inzistiranje na postivanju odredenoga reda, nedostatak maste i do-

bro mehanicko pam¢enje (Bujas Petkovi¢, 1995).

Kanner je ovaj poremecaj nazvao infantilnim autizmom. Infantilni jer se javlja u ra-

noj djecjoj dobi; autizam jer izostaje komunikacija s okolinom kao 1 sposobnost ,,uspostavlja-



nja normalnih i bioloski predvidenih afektivnih veza s drugim osobama* (Remschmidt, 2009;
Bujas Petkovi¢ i Frey Skrinjar, 2010). Kannerov stru¢ni rad, opis, definiciju i terminologko
odredenje prihvatili su i1 drugi struc¢njaci i zbog toga je poremecaj iz spektra autizma nazvan 1

Kannerovim poremecajem.

Spomenuti pervazivni razvojni poremecaj predstavlja veliku 1 etioloSki raznoliku skupi-
nu kognitivnih 1 bihevioralnih poremecaja koji se javljaju u ranoj djecjoj dobi (Bujas Petkovié¢
i Frey Skrinjar, 2010). Svrstani su u kategoriju poremeéaja iz spektra autizma zbog velikoga

broja zajednickih klini¢kih simptoma.

Terminoloski pojam ,,autizam* dolazi od grcke rijeci autos — sam, bice, sustina. Prvi ga
je uveo i primijenio Paul Eugen Bleuler, Svicarski psihijatar, 1910. godine. Prou¢avao je osobe
s dijagnozom shizofrenije koje se povlace u svoj unutra$nji svijet fantasticnih misli. Termin
,,autizam * zadrzao se u §iroj stru¢noj 1 manje stru¢noj primjeni, u nekim druStvenim raspra-
vama koje nemaju izravnoga doticaja s poremecajem 1 koristi se kao epitet necijega stanja u

doslovnome ili prenesenome znacenju.

Iako uzroci nastanka poremecaja iz spektra autizma nisu tema ovoga rada, u literaturi
se isti¢e da je etiologija poremecaja iz spektra autizma do danas nepoznata. Smatra se da je
poremecaj uzrokovan visestrukim uzro¢nim ¢imbenicima koji mogu biti: genetski, traumatski
(porod), virusni (intrauterine virusne infekcije, infekcije rane dobi) i ostali (toksi¢ni, metaboli¢-

ki) tijekom trudnoce i prvih mjeseci zivota.

Posljedice su gore navedenih uzroka: poremecaj verbalne i neverbalne komunikacije
(najucestaliji), poremecaj socijalne interakcije i stereotipno ponaSanje (Bujas Petkovi¢ i1 Frey
Skrinjar, 2010). Kroz istrazivanja, veéi pomaci u prou¢avanju etioloskih ¢imbenika postignuti
su na podruc¢jima koja naglasavaju utjecaj genetskih (Abrahams i Geschwind, 2008), bioloskih
(Belmonte i sur., 2004) i razvojnih uzroka (Elsabbagh & Johnson, 2010).

Prema najnovijem izdanju Dijagnostickog i statistickog prirucnika za dusevne pore-
mecaje Americke Psihijatrijske Udruge, peto izdanje (DSM V, 2014), termin koji se koristi pri
dijagnosticiranju i klasificiranju ovog poremecaja jest poremecaj iz spektra autizma (PSA).

Ovim se pojmom oznacava kako autizam nije dio spektra, on je spektar poremecaja.

DSM-V unosi znacajne promjene u dijagnostickim kriterijima, u broju kategorija i uvo-
denju stupnjeva tezine poremecaja. Prema ovoj se klasifikaciji svi navedeni poremecaji smatra-

ju jedinstvenom kategorijom — poremeéajem iz spektra autizma (Tablica 1.).



Tablica 1.: Dijagnosticki kriteriji za poremecaj iz spektra autizma (F84.0) prema Dijagnostickom i
statistickom prirucniku za dusevne poremecaje, peto izdanje (DSM-5) (2014).

Poremecaj iz spektra autizma (F84.0)

A. Perzistentni deficiti u socijalnoj komunikaciji i socijalnoj interakciji u viSestrukim kontekstima
koji se ocituju u sljede¢im obiljezjima, trenutacno ili prema anamnezi:

1. Deficiti u socijalno-emocionalnoj uzajamnosti u rasponu od abnormalnoga socijalnoga pristupanja
1 izostanka normalne razmjene u konverzaciji do oskudne podjele interesa, osjecaja ili afekta, ili
do izostanka zapocCinjanja socijalnih interakcija ili odgovora na njih.

2. Deficiti u neverbalnom komunikacijskom ponasanju upotrijebljenom za socijalne interakcije u
rasponu od slabo integrirane verbalne i neverbalne komunikacije do abnormalnosti u kontaktu
oCima i govoru tijela, deficita u razumijevanju i koristenju gesta ili do potpunog pomanjkanja
facijalnih izrazavanja i neverbalne komunikacije.

3. Deficiti u uspostavljanju, odrzavanju i razumijevanju odnosa u rasponu od teskoca prilagodavanja
ponasanja koje bi trebalo biti uskladeno s razli¢itim socijalnim kontekstima do teskoca u podjeli
imaginativne igre, u sklapanju prijateljstava ili do nepostojanja interesa za vrsnjake.

B. Ograniceni, repetitivni obrasci ponasanja, interesa i aktivnosti, manifestiraju se s najmanje dvama
od navedenih obrazaca, trenutacno ili prema anamnezi:

1. Stereotipni ili repetitivni motoricki pokreti, koriStenje predmeta ili govora (jednostavne motoricke
stereotipije, redanje igraCaka, lupkanje predmeta, eholalija, idiosinkraticke fraze).

2. Inzistiranje na istovjetnosti, nefleksibilno priklanjanje rutinama ili ritualizirani obrasci verbalno-
ga ili neverbalnoga ponasanja (npr. krajnja uznemirenost na male promjene, teskoc¢e s izmjena-
ma, rigidni obrasci misljenja, rituali pozdravljanja, potreba kretanja istim putem ili svakodnevno
jedenje iste hrane).

3. Jako ograniCeni, kruti interesi koji su abnormalni po intenzitetu ili fokusu (npr. snazna privrZzenost
neobi¢nim predmetima ili preokupiranost njima, pretjerano suzeni ili perseverativni interesi).

4. Hiperreaktivnost ili hiporeaktivnost na senzoricke podrazaje ili neobican interes za senzoricke
aspekte okoline (npr. ocita indiferentnost na bol/temperaturu, neugodna reakcija na specificne
zvukove ili konzistenciju, pretjerano njusenje ili diranje predmeta, vidna fascinacija svjetlima ili
pokretom).

C. Simptomi moraju biti prisutni u ranom razvojnom razdoblju. Ne moraju postati potpuno ociti sve
dok socijalni zahtjevi ne nadmase ogranic¢ene sposobnosti ili mogu biti prikriveni nauc¢enim strate-
gijama u kasnijem Zivotu.

D. Simptomi uzrokuju klinicki znacajno oste¢enje u socijalnom, radnom ili drugim vaznim podrucji-
ma sadasnjega funkcioniranja.

E. Ove smetnje se ne mogu bolje objasniti intelektualnom onesposobljenoséu (intelektualnim razvo-
jnim poremecajem) ili opéim razvojnim zaostajanjem. Intelektualna onesposobljenost i poremecaj
spektra autizma ¢esto se pojavljuju zajedno, a da bi se postavile komorbidne dijagnoze poremeca-
ja iz spektra autizma 1 intelektualne onesposobljenosti, socijalna komunikacija mora biti ispod
ocekivane za opcu razvojnu razinu.

Napomena: Osobama s dobro utvrdenom DSM-1V dijagnozom autisticnog poremecaja, Aspergero-
voga poremecaja ili pervazivnoga razvojnoga poremecaja, neodredenoga, treba dati dijagnozu po-
remecaja iz spektra autizma. Osobama koje imaju istaknute manjkavosti u socijalnoj komunikaciji,

ali ¢iji simptomi, inacCe, ne ispunjavaju kriterije za poremecaj iz spektra autizma potrebno je ispitati
mogucénost socijalnoga (pragmaticnog) komunikacijskoga poremecaja.




Jos uvijek vazeéa Medunarodna klasifikacija bolesti i srodnih zdravstvenih problema
— deseta revizija (MKB X, 1994.), klasificira ovaj poremecaj unutar poremecaja psiholoskog
razvoja pod nazivom pervazivni razvojni poremecaj. Opisuje osam razlicitih kategorija: djecji
autizam, atipi¢an autizam, Rettov sindrom, drugi dezintegrativni poremecaj djetinjstva, pore-
mecaj hiperaktivnosti povezan s mentalnom retardacijom i stereotipnim pokretima, Aspergerov
sindrom, drugi pervazivni poremecaji razvoja te pervazivni poremecaj razvoja i nespecifican
(PDD-NOS).

Nova, za sada joS uvijek radna, jedanaesta verzija Medunarodne klasifikacije bolesti i
srodnih zdravstvenih problema — MKB XI (2018.)(radna verzija vidljiva je na stranicama Svjet-
ske zdravstvene organizacije — WHO), svrstava ovaj poremecaj pod naziv ,,Autism spectrum

disorder* unutar skupine neurorazvojnih poremecaja s odgovaraju¢im skupinama (Tablica 2.).

Tablica 2: Radna verzija MKB XI (WHO, 2018.) — Poremecaj iz spektra autizma

Poremecaj iz spektra autizma bez intelektualnog odstupanja s blagim ili nikakvim odstupanjem funk-
cionalnog jezika.

Poremecaj iz spektra autizma s intelektualnim odstupanjem s blagim ili nikakvim odstupanjem funk-
cionalnog jezika.

Poremecaj iz spektra autizma bez intelektualnog odstupanja s odstupanjem funkcionalnog jezika.

Poremecaj spektra autizma s intelektualnim odstupanjem s odstupanjem funkcionalnog jezika.

Poremecaj iz spektra autizma bez intelektualnog odstupanja s izostankom funkcionalnog jezika.

Poremecaj iz spektra autizma s intelektualnim odstupanjem s izostankom funkcionalnog jezika.

Drugi specifi¢ni poremecaji iz spektra autizma.

Poremecaj iz spektra autizma — nespecificiran.

Prema prikazanoj Tablici 2. moguce je jasnije pozicioniranje pojedinca na spektru odre-
divanjem tezine stupnja poremecaja koji se oCituje kroz prisutnost ili odsutnost intelektualnoga
odstupanja u kombinacijama s blagim ili nikakvim odstupanjem funkcionalnoga jezika, s od-

stupanjem funkcionalnoga jezika ili pak s izostankom funkcionalnoga jezika.

Unatoc¢ heterogenosti simptoma i oblika pojavnosti, unazad nekoliko godina, a i deset-
ljeca, uocava se trend povecanja broja djece ili osoba s poremecajem iz spektra autizma u opcoj
populaciji. Bishop (2010) je analizirala istrazivanja PSA 1 zakljucila kako od 2000. godine ova
istrazivanja pokazuju uvjerljivo najvisSu godiSnju stopu rasta medu istrazivanjima neurorazvoj-

nih poremecaja po koli€ini uloZenoga novca i po broju objavljenih znanstvenih radova.

Matson 1 Kozlowski (2011) navode kako je poremeca;j iz spektra autizma jedan od naj-
ucestalije istraZivanih stanja na podrucju mentalnoga zdravlja koja povezuju s promjenama u
prevalenciji PSA. Prve studije provodene Sezdesetih i sedamdesetih godina prosloga stoljeca

isticu relativno nisku prevalenciju u rasponu od 0,4-2/1000 osoba. Od tada pa do danas, metodo-



logija istrazivanja postala je sloZenija, ukljuene su vece populacije i ve¢e geografsko podrucje,
uzorci su stratificirani dok se metodologija oslanja na probir i pracena je nekim oblikom dijagno-
stickih postupaka potvrde (Fombonne, 2018). Prema najnovijim podatcima Centra za kontrolu
i prevenciju bolesti Sjedinjenih Americkih Drzava (Centers for Disease Control and Prevention,
2014.), prevalencija poremecaja iz spektra autizma u 2014. godini je 16,8/1000, tj., prema nave-
denome Centru, jedno od pedesetdevetero djece u dobi od osam godina je imalo dijagnozu pore-
mecaja iz spektra autizma. Ova studija naglasava 1 da prevalencija varira po spolu i rasnoj/etnickoj

pripadnosti. Odnos vjerojatnosti pojave PSA Cetiri je puta veca u djecaka nego u djevojcica.

Prema Izvjescéu o osobama s invaliditetom u Republici Hrvatskoj (Benjak, 2017), preva-
lencija osoba s poremecajem iz spektra autizma je 0,4 na 1000 stanovnika $to je iznimno niza
prevalencija od one procijenjene u SAD-u. Prema navedenome /zvjescu u Republici Hrvatskoj,
evidentirano je 1925 osoba s dijagnozom poremecaja iz spektra autizma. Visestruko manja
evidentirana prevalencija ovoga poremecaja u Republici Hrvatskoj mozZe se objasniti: manj-
kavom dijagnostikom, nepostojanjem jasnih i1 ujednacenih kriterija 1 standardiziranih mjernih
instrumenata koji se primjenjuju u postupku procjene, nedovoljnom educiranosti stru¢njaka o
dijagnostickom postupku, fenomenom dijagnosticke supstitucije, centraliziranom sustavu us-
luge dijagnostike u Republici Hrvatskoj te moguénos¢u nepotpunog obuhvata unutar Registra

osoba s invaliditetom.

1.2. Rani znaci i probir poremecaja iz spektra autizma

Rani znaci poremecaja iz spektra autizma mogu se uociti ve¢ i u dojenackoj dobi (Bujas
Petkovi¢, 2000), dobi do prvoga rodendana (Kozlowski i suradnici, 2011), a prema istraziva-
njima Johnsona i Mayersa (2007) i Kleinmana i sur. (2008), veéina roditelja djece sa PSA-om
navodi uoc¢avanje razvojnih odstupanja od petnaestoga i osamnaestoga mjeseca djetetova zivo-
ta. Kao rani znaci navode se prisutnost neobi¢noga ponasanja, nemira ili pasivnosti, nereagi-
ranje i nezainteresiranost za osobe i predmete oko sebe, zaokupljenost sobom i svojim tijelom
(gledanje svojih ruku), zaostajanje u psihomotornom razvoju, kao i izostajanje karakteristi¢no-
ga socijalnog smijeska tijekom tre¢ega mjeseca zivota (Bujas Petkovi¢, 2000). Prvi simptomi
pojavljuju se kod odredenoga broja djece tek u dobi od osamnaestoga do dvadeset i Cetvrtoga
mjeseca, a odnose se na gubitak jezi¢nih vjestina i interesa za socijalnu okolinu. U dobi od dru-
ge 1 tre¢e godine, simptomi PSA postaju uocljiviji i obuhvaéaju vise podrucja funkcioniranja,
uocava se izostanak kontakta pogledom, zdruzene paznje, socijalnih igara i razmjena te vokalne

1 motoric¢ke imitacije (Stosi¢, 2010).

Nacionalni institut za izvrsnost u zdravstvu i skrbi Ujedinjenog Kraljevstva (NIHCE,
2011) daje sazeti prikaz znakova koji mogu upucivati na poremecaj iz spektra autizma u djece

od rodenja do starosti od pet godina, Sto je i1 prikazano u Tablici 3.



Tablica 3. Znakovi koji mogu upucivati na poremecaj iz spektra autizma u djece dobi 0-5 godina
(prema National Institute for Health and Care Excellence, 2011).

SOCIJALNA INTERAKCIJA I RECIPROCNA KOMUNIKACIJA

Jezik i govor:

— zaostajanje u razvoju jezika (u brbljanju ili govoru; na primjer, dijete koristi manje od 10 rijeci do
dobi od dvije godine),
— regresija ili prestanak koriStenja govora,
— govorni jezik moze ukljucivati:
— vokalizacije koje ne nalikuju na govor,
— neobicna ili ravna intonacija,
— ucestalo ponavljanje rijeéi ili fraza (eholalija),
— govori o sebi koriste¢i svoje ime ili za sebe kaze ti ili on/ona i nakon dobi od tri godine,
— smanjeno ili samo povremeno koristenje govora u svrhu komunikacije.

Reagiranje na druge osobe:

— smanjeno ili odgodeno odgovaranje na poziv imenom, unato¢ tomu §to dijete nema poteskoca sa
sluhom,

— smanjen ili potpuni izostanak socijalnog smijeska,

— smanjen odgovor ili izostanak odgovora na izraze lica ili osjecaje drugih osoba,

— suptilne teskoce u razumijevanju namjera drugih osoba, moze doslovno shvacati ili pokazivati
nerazumijevanje sarkazma ili metafora,

— neuobicajeno negativni odgovor na zahtjeve drugih (ponasanje kojim izbjegava zahtjeve),

— odbijanje zagrljaja i mazenja koje inicira roditelj/skrbnik iako ih samo dijete povremeno inicira.

Interakcija s drugim osobama:

— smanjena svjesnost ili izostanak svjesnosti 0 osobnom prostoru, ili neuobic¢ajena netolerancija za
one koji ulaze u njen/njegov osobni prostor,

— smanjen socijalni interes ili izostanak socijalnoga interesa za druge osobe, ukljucujuci djecu njego-
ve/njezine dobi — moguce je odbijanje druge osobe ili im pak prilazi neprimjereno, moze se Ciniti
agresivan ili ometati,

— smanjeno imitira ili uop¢e ne imitira druge osobe,

— socijalna igra s drugima je rijetka ili izostaje, dijete se igra samo,

— smanjeno uzivanje ili izostanak uzivanja u situacijama koje se svidaju vecini djece, na primjer u
rodendanskim zabavama,

— dijeljenje uzitka s drugima je smanjeno ili izostaje,

Kontakt o¢ima, pokazivanje prstom i ostale geste:

— smanjeno koristi ili uopce ne koristi geste i izraze lica u svrhu komunikacije (stavlja ruku odrasle
osobe na predmet),

— smanjene 1 slabo integrirane geste, izrazi lica i polozaji tijela, kontakt o¢ima (gledanje drugima u
oci kad govori) s govorom koji koristi u socijalnoj situaciji,

— smanjeno koriStenje ili izostanak kontakta o¢ima (uz pretpostavku da ima normalan vid),

— smanjena ili izostanak zdruZene paznje koje se izrazava kroz:
— prebacivanje pogleda,
— slijedenje pokazivanja prstom (gledanja u smjeru u kojem druga osoba pokazuje — moze gledati

u ruku osobe),

— koristenje pokazivanja prstom ili pokazivanje predmeta kako bi podijelio/podijelila neki interes.




Ideje i masta:

— Smanjena masta ili izostanak maste, izostanak raznolike igre pretvaranja.

NEOBICNI ILI OGRANICENI INTERESI I/ILI RIGIDNA I REPETITIVNA PONASANJA:

— repetitivni, stereotipni pokreti kao §to su leprsanje rukama, ljuljanje tijela dok stoji, vrtnja,
— repetitivna ili stereotipna igra (npr. otvaranje i zatvaranje vrata),

— previse fokusiran ili neobican interes,

— prekomjerno inzistiranje da bude ,,po njegovom/njezinom®,

— ekstremne emocionalne reakcije na promjenu ili nove situacije, inzistiranje na tome da ,,stvari osta-
nu iste*

jaka sklonost za poznatim rutinama i da stvari budu ,,bas kako treba®,

— ne svidaju mu/joj se promjene, najces¢e dovode do anksioznosti i drugih oblika uznemirenosti
(ukljucujuci agresiju),

— prejaka ili preslaba reakcija na senzorne podrazaje, na primjer teksturu, zvuk, miris,

— pretjerana reakcija na okus, miris, teksturu ili izgled hrane ili ekstremna izbirljivost.

Znanstvena saznanja o ranim znacima i pojavnosti poremecaja iz spektra autizma nuzno
je uvaziti i implementirati u svakodnevnu praksu u smislu proaktivnoga i u¢inkovitoga djelo-
vanja koje ukljuc€uje 1 rano otkrivanje poremecaja iz spektra autizma, ali 1 brizno, strukturirano
pracenje uocenih ranih znakova te diferenciranje ovoga poremecaja od mozebitnih sli¢nih, tj.

provodenje probira.

Probir (eng. screening) pretpostavlja primjenu standardiziranih i definiranih postupaka
u tocno odredenim vremenskim to€kama kako bi se potvrdilo ili odbacilo postojanje rizika za
za razvojne poremecaje. Moze se odrediti 1 kao svojevrsni ,, trenutni snimak “ dje¢jega razvoja
u odredenomu trenutku (Council on Children with Disabilities, 2006). Rano prepoznavanje
simptoma poremecaja iz spektra autizma, putem probira, trebala bi biti polaziSna tocka 1 prvi

korak do postavljanja dijagnoze.

Dijagnosticki i statisticki prirucnik za dusevne poremecaje (DSM-5, 2014) navodi dvije
kategorije odstupanja u ponasanju kod djece s potencijalnim poremecajem iz spektra autizma

koje se dominantno ispituju probirnim ljestvicama. To su:

® odstupanja u socijalnoj komunikaciji i socijalnoj interakciji (socijalna interakcija i
odgovorljivost, usmjerenost na drustvenu okolinu, neverbalna komunikacija, vjestine

zdruzene paznje, spontano dijeljenje)

® restriktivni, ponavljajuci obrasci ponasanja, interesa ili aktivnosti (obiljezja igre, ste-

reotipna ponasanja, senzoricke neobicnosti).

Nacionalni okvir za probir i dijagnostiku poremecaja iz spektra autizma u djece dobi
0 — 7 godina u Republici Hrvatskoj (2015), koji jos nije u prakti¢noj primjeni, daje sazet prikaz
nacina organizacije i provedbe probira i dijagnostike djece s poremecajem iz spektra autizma u

ranoj dobi. Osnovni cilj mu je unaprijediti ranu dijagnostiku, intervenciju, organizaciju te pru-



zanje pravovremene potpore djeci s poremecajem iz spektra autizma kao i njihovim obiteljima.
Za identificiranje poremecaja iz spektra autizma u ranoj dobi probir se usmjerava na uocavanje
specificnih ponaSanja koja mogu razlikovati djecu s rizikom na poremecaj iz spektra autizma
od djece urednog razvoja (Barton, Dumont-Mathieu 1 Fein, 2012). Takoder, probir je potrebno
provoditi u najoptimalnijoj kronoloSkoj dobi djeteta. Ve¢ina stru¢njaka smatra kako je najopti-
malnije vrijeme za provedbu probira dob djeteta od osamnaest do trideset mjeseci (Dietz i sur.,
2006; Kleinman i sur., 2008).

Spomenuti Nacionalni okvir za probir 1 dijagnostiku poremecaja 1z spektra autizma u
djece dobi 0 — 7 godina u Republici Hrvatskoj (2015) preporucuje provedbu probira u dvama
koracima, a trebali bi ga provoditi izabrani lijecnici primarne zdravstvene zastite koji u svojoj

skrbi imaju djecu od rodenja do sedme godine starosti.

Prvi korak probira provodi se na sveop¢oj populaciji djece u starosti od osamnaest mje-
seci. Zapocinje procjenom postojanja klini¢kih pokazatelja sumnje na poremecaj iz spektra
autizma koji moZe imati negativan rezultat (ukoliko nije uocen niti jedan ili jedan klinicki poka-
zatelj) ili pozitivan rezultat (ukoliko je uo€eno dva ili vise klinickih pokazatelja). Po prisutnosti
dvaju 1 viSe klini¢kih pokazatelja provodi se procjena primjenom probirne ljestvice Modified
Checklist for Autism in Toddlers M-CHAT-R/F —Revised with Follow-up (Robins i sur., 2009).
Po potrebi se moZze provesti i intervju koji je sastavni dio ljestvice da bi se identificirao niski,
umyjereni ili visoki rizik za PSA. Po umjerenom ili visokom riziku (pozitivan rezultat probira)
djecu se ukljucuje u ranu intervenciju te ih se upucuje na drugi korak probira koji se provodi u
dobi djeteta od dvadeset i Cetiri mjeseca.

Drugi korak probira provodi se s djecom koja su prvim korakom identificirana s pozitiv-
nim rezultatom probira kod koje se ponavlja postupak probira primjenom M-CHAT-R/F ljestvice
1, ukoliko je potrebno, intervjuom kako bi se potvrdilo ili opovrglo postojanje pozitivnoga rezul-
tata nakon prvog koraka probira. Ukoliko je kod djeteta identificiran pozitivan rezultat i nakon

drugoga koraka probira, dijete se upucuje na nastavak rane intervencije i u dijanosticki postupak.

Klini¢ki pokazatelji sumnje na PSA (Filipek 1 sur, 2000), detaljan opis i nacin provo-
denja probirne ljestvice za poremecaj iz spektra autizma M-CHAT-R/F (Modified Checklist for
Autism in Toddlers —Revised with Follow-up) (Robins i sur., 2009), i druge osobitosti koje je po-
trebno uzeti u obzir prilikom provodenja probira, nalaze se unutar Nacionalng okvira za probir
1 dijagnostiku poremecaja 1z spektra autizma u djece dobi 0 — 7 godina u Republici Hrvatskoj

(2015. godine prihvacen je u Saboru RH, no nije jo§ u prakticnoj primjent).

Dijagnozu poremecaja iz spektra autizma nije jednostavno postaviti niti iznimno isku-
snim klinicarima, poglavito, ukoliko se radi o djeci mladoj od tri godine. Tesko je savjetovati
smjernice za tretman i edukaciju. Dodatnu teskocu predstavlja i diferencijalna dijagnostika u
odnosu na intelektualne teskoce, senzomotoricke disfazije ili afazije, pragmaticki poremecaj,

poremecaj paznje s hiperaktivnoscu, gluho¢u, nagluhost, dje¢je psihoze, djecje shizofrenije,
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neurotske 1 hiperkinetske poremecaje te Citav niz sindroma genetskih ili drugih etiologija. Sama
nepoznanica etiologije poremecaja iz spektra autizma te pitanje etioloske heterogenosti ukazu-
ju na provedbu dijagnostickoga postupka na temelju klinicke slike, prikupljenih anamnestic-
kih podataka, obaveznoga i temeljitoga psiholoskog testiranja (Bujas Petkovié¢ i Frey Skrinjar,
2010).

Jedinstveni protokoli za postavljanje dijagnoze ovoga poremecaja ne postoje, no, postoji
strucni konsenzus o obveznim elementima postupka dijagnostike poremecaja iz spektra autizma
u predskolskoj dobi (Dodd i sur., 2014; Ozonoff, Goodlin-Jones i Solomon 2005). Spomenuti
obavezni elementi postupka dijagnostike PSA Cine okosnicu i hrvatskog modela medicinske
dijagnostike poremecaja iz spektra autizma u djece dobi 0 - 7 godina. Cine ih: klini¢ki intervju
s roditeljem/skrbnikom, klinicka opservacija djeteta, primjena specifi¢nih instrumenata i/ili kri-
terija za dijagnostiku PSA, procjena kognitivnih, komunikacijskih 1 jezi€éno-govornih sposob-
nosti 1 procjena adaptivnih vjestina te ciljane biomedicinske pretrage (isklju¢ivanje uzroka koji
mogu privremeno davati klinicku sliku poremecaja iz spektra autizma i/ili kojima je cilj uociti/

utvrditi odredena pridruzena stanja).

Rogers (2009) istice kako je obavljanje medicinskoga dijagnostickog postupka u djece
sa sumnjom na PSA tijekom prve godine zZivota otezano i ne postoje dokazima utemeljene
smjernice za takve postupke. Naime, postoji jasan konsenzus oko toga da simptomi odstupanja
u socijalnim obiljezjima postaju sve ocitiji u dobi od dvanaest do osamnaest mjeseci. Dijagnoza
poremecaja iz spektra autizma, u dobi djeteta od dvije do tri godine $to se kratkoro¢nih ishoda
ti¢e moze se smatrati relativno pouzdanom (Chawarska i sur., 2009; Rogers, 2009). Ipak, nize
je pouzdanosti od postavljanja dijagnoze u dobi od Cetiri do sedam godina (Chawarska 1 sur.,
2009; Rogers, 2009; Kleinman i sur., 2008; Turner i Stone, 2007). Razlog tomu je razlika dina-
mike ranoga razvoja pri ¢emu se moze dogoditi da su kod djeteta u ranoj dobi prisutna razvojna
odstupanja specificna za PSA, dok u kasnijoj dobi viSe nece biti prisutna. Prema Klobucar
(2006), jedno od troje do cetvero djece s dijagnozom PSA nije dijete s poremecajem iz spektra
autizma, ali ima sli¢ne simptome. Cimbenici o kojima ovisi stabilnost dijagnoze poreme¢aja iz
spektra autizma postavljene u predskolskoj dobi su: postupci i metode procjene, dob djeteta pri
postavljanju dijagnoze i kognitivni status djeteta, ukljucenost u interventne programe te drugi
(Woolfenden i sur., 2012).

Prema Nacionalnom okviru za probir i dijagnostiku poremecaja iz spektra autizma u
djece dobi 0 — 7 godina u Republici Hrvatskoj (2015), preporuceno vremensko razdoblje od
utvrdivanja sumnje na PSA (pozitivan rezultat probira u drugom koraku ili upucivanje u dija-
gnostiku od strane lije¢nika primarne zdravstvene zastite) do pocetka dijagnostickoga postupka

traje mjesec dana, a do provedbe cjelokupnoga dijagnostickog postupka traje Sest mjeseci.

Instrumenti namijenjeni dijagnostici poremecaja iz spektra autizma razlikuju se s obzi-

rom na valjanost, pouzdanost te Sirinu primjene. Za dijagnostiku poremecaja iz spektra autizma



izdvojeni su prema Nacionalnom okviru za probir i dijagnostiku poremecaja iz spektra autizma
u djece dobi 0 — 7 godina u Republici Hrvatskoj (2015) analizom znanstvene literature odredeni
testovi koji se istiCu sustavnom primjenom u vec¢em broju drzava, valjano$¢u i pouzdanoséu.
Postali su svojevrsni standardi temeljne procjene poremecaja iz spektra autizma (Hogan i Mar-
cus, 2009; Ozonoff, Goodlin-Jones i Solomon (2005); Shea i Mesibov, 2009). Tablica 3. sazeto
prikazuje popis instrumenata za pojedino podrucje procjene i postavljanja dijagnoze, uz navod

o preporuci za standardizacijom u Republici Hrvatskoj.

Tablica 4: Podrucja procjene i preporuceni mjerni instrumenti u postupku dijagnostike poremecaja iz
spektra autizma u djece predskolske dobi

PODRUCJE PREPORUCENI MJERNT STANDARDIZIRANOST
PROCJENE INSTRUMENT ZA DJECU RANE | DOB U HRVATSKOJ
I PREDSKOLSKE DOBI
Pr.ocjena mjc?mim Autism Diagnostic Observation .12 . . .
instrumentima Schedule (ADOS-2) mjeseci Nije standardiziran
specificnim nadalje
za procjenu Dijagnosticki statisticki priru¢nik
poremecaja iz za dusevne poremecaje (DSM-5) ili ciclogi
spektra autizma Medunarodna klasifikacija bolesti i] oo Preporuka za standardizaciju
(procjena PSA-a i srodnih zdravstvenih problema
u uzem smislu) (MKB-10)
The Bayley Scales of Infant 0 d(.) 3 Nije standardiziran
Development godine
0do . .
Kognitivne Mullen Scales of Early Learning 5; 8 Nije standardlzlrar'l ! .
. . Preporuka za standardizaciju
sposobnosti godina
Wechsler Preschool and Primary 2; 6 do
Scale of Intelligence (WPPSI-III; 7;3 Nije standardiziran
WPPSI-1V) godine
y Pragmaticki profil svakodnevnih do 10 Nije preveden ni objavljen;
Socu.alno. N komunikacijskih vjestina godina | standardizacija nije potrebna
komunikacijske - T
sposobnosti Komunikacijske razYOJne jestvice — 8.— 30- Standardiziran
Koralje mjeseci
Jezicne i govorne Reynell razvojne ljestvice govora )57 Novija verzija ljestvice
sposobnosti (RLJG) ili Reynell Developmental 'o dina (RDLS-IV) u postupku je
(leksik, Language Scales-IV (RDLS-1V) & standardizacije
mo.rfologlj 3, Peabody slikovni test rje¢nika 2.5-9+ Standardiziran
sintaksa, (PPVT-III-HR) godina ?
semantika,
pripovijedanje, | Komunikacijske razvojne ljestvice— | 8 —30 Standardiziran
govor) Koralje mjeseci
Adaptn./no. 1 opce Vineland Adaptive B§1'13V10r Scales, 0-— ?O U postupku standardizacije
funkcioniranje second edition godina
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Strucni tim za provedbu dijagnostike i postavljanje dijagnoze poremecaja iz spektra
autizma ¢ine: pedijatar (subspecijalist neurologije) i/ili psihijatar (subspecijalist djecje i adoles-

centne psihijatrije), psiholog, logoped i1 edukacijski rehabilitator.

Dijagnozu poremecaja iz spektra autizma donosi pedijatar, subspec. neurologije i/ili
psihijatar, subspec. dje¢je 1 adolescentne psihijatrije na temelju timske sinteze rezultata svih
provedenih (obaveznih) dijagnosti¢kih postupaka. Ozonoft, Goodlin-Jones i Solomon (2005)
ukazuju na nuznost vodenja nacelima dobre prakse pri provodenju dijagnostike, a ona uklju-
¢uju: ukljucenost multidisciplinarnoga tima stru¢njaka, prikupljanje podataka o djetetu iz vise
izvora kao 1 razumijevanje razvojne perspektive promjena u klinickoj slici poremecaja iz spek-

tra autizma.

Roditelje/skrbnike iznimno je vazno od samoga pocetka ukljuciti u proces postavljanja
dijagnoze. Oni trebaju biti informirani o sastavnicama dijagnostickoga postupka, dijagnoze 1
njezinome znacenju za dijete 1 njih kao roditelje, poremecaju iz spektra autizma te razvojnome
profilu djeteta. Potrebno je ohrabrivati roditelje, imati razumijevanja za njihov strah i1 zabrinu-
tost, ukazati im na djetetove pozitivne strane, ponuditi im vrijeme za pruZanje dodatnih infor-
macija. Stru¢ni tim informira roditelje o dostupnim uslugama u lokanoj zajednici, upucuje ih
na sustav podrSke rane intervencije nakon postavljene dijagnoze, ukoliko dijete ve¢ prethodno,

nakon koraka probira, nije bilo ukljueno u ranu intervenciju.

Ve¢ se u prenatalnome periodu ¢ovjek pocinje formirati kroz proces ucenja koji je po-
sebno intenzivan u periodu ranoga djetinjstva. Moderna znanost dokazala je izniman potencijal
ranoga djetinjstva u aktivnome procesu uc¢enja iako ne postoje jasne granice medusobnih inte-
rakcija bioloskih 1 okolinskih ¢imbenika uc¢enja. Ova ¢injenica ukazuje na potrebu provodenja
posebnih oblika skrbi za djecu, kao vulnerabilne skupine, a posebno ukoliko se ve¢ u ranome
zivotnom periodu uoce razvojne teskoce ili neurorazvojni rizik za njihov nastanak (Ljubesié,
2012).

Koncept rane intervencije zapoceo je u Sjedinjenim Americkim Drzavama, sedamdese-
tih godina proSloga stolje¢a, u nastojanju smanjenja troskova zdravstvene 1 socijalne skrbi. Pro-
vjeravajuci vlastite mjere troskova, SAD su pratile 1 u¢inkovitost ulaganja u ranu intervenciju.
Osim korisnosti u smislu nacela humanosti i pravde, ekonomska istrazivanja pokazala su i eko-
nomsku isplativost (Ljubesi¢, 2003). Guralnick (2004) navodi kako je isplativost provodenja 1
ukljucivanja djece u proces rane intervencije svojevrsno ,,ulaganje u buduénost®, a o¢ekivanja
od ulaganja u ranu kronolosku dob djece i njihov rani razvoj usmjerena su postizanju neposred-

noga i odrzivoga razvojnog benefita za dijete koji ¢e ujedno biti i ekonomski isplativ.
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1.3. Rana intervencija kod poremecaja iz spektra autizma

Pojam rane intervencije predstavlja proces informiranja, savjetovanja, podrske i eduka-
cije djece u ranoj dobi kod koje se uvida stanje potencijalnoga odstupanja u razvoju, stanje s
faktorom visokog rizika za nastanak odstupanja u daljnjem razvoju koje se moze odraziti i na
njihovo skolovanje. Europska mreza za ranu intervenciju (Ljubesi¢, 2003) definira ranu inter-
venciju kao sve oblike poticanja koji se primijenjuju kao posredne i neposredne posljedice ne-
kog utvrdenog razvojnog uvjeta, a usmjereni su prema roditeljima. Rana intervencija ukljucuje

dijete, njegove roditelje, obitelj i Siru mrezu (Ljubesi¢, 2003).

Guralnick (2000) objasnjava i definira ranu intervenciju kao sustav koji je kreiran u svr-
hu podrske onim obiteljskim modelima interakcije koji najbolje poticu razvoj djeteta, a njezini
su ciljevi: podrska obitelji u poticanju djetetova razvoja, poticanje razvoja djeteta na specific-

nim podrucjima i prevencija teskoc¢a u buducnosti.

Rana intervencija pretpostavlja raznoliki i Siroki spektar postupaka i aktivnosti koji su
namijenjeni podrsci ranome dje¢jem razvoju (Ramey i Ramey, 1998). Ona je viSeznacan po-
jam koji obuhvaéa odredenu (re)habilitacijsku metodu koja se primjenjuje vrlo rano kako bi se
ojacale Sanse za bolji razvojni ishod te ukljucuje konceptualno slozeniji konstrukt koji nadilazi

pojedinu metodu djelovanja (Ljubesi¢, 2004).

Rana intervencija, u svojoj teorijskoj 1 prakticnoj naravi podrazumijeva ukljucenost svih
zdravstvenih, zakonodavnih, socijalnih, odgojno-obrazovnih i drugih drusStvenih sustava koji
imaju doticaja s populacijom djece u dobi od rodenja do sedme godine zivota te koji ¢e u me-

dusobnoj interakciji stvoriti okvir za u¢inkovitu ranu intervenciju.

Sustavni pristup ranoj intervenciji nastao je kao konceptualan okvir objedinjujuéi veliku
raznolikost skupina djece s razvojnim teSkocama i rizicima te njihovih obitelji, ali 1 raznolikost

usluga koje im se pruzaju i koje mogu biti organizirane na razli¢ite nacine (Ljubesi¢, 2012).

Guralnick (2005) isti¢e vaznost sustavnoga pristupa i odredena vazna nacela za organi-
zaciju rane intervencije isticu¢i: razvojni pristup i usmjerenost na obitelj, rano otkrivanje i rana
dijagnostika, sustav monitoringa u svrhu ranoga otkrivanja, pruZanje individualizirane usluge,
povezanost 1 koordinaciju na svim meduresornim razinama, stvaranje najvece moguce ukljuce-
nosti 1 sudjelovanja u redovnim programima u zajednici, evaluaciju usluga, postivanje kultural-
nih razlika 1 njihova utjecaja na razvoj, utemeljenost na znanstvenim dokazima i neophodnost

prepoznavanja meduovisnosti svih sastavnica rane intervencije.

Green (1996) navodi 1 istice vaznost 1 nuznost ukljucivanja djeteta u program rane in-
tervencije vec 1 pri samoj sumnji na poremecaj, tj. pri pojavi prvih znakova, a prije postavlja-
nja formalne dijagnoze. Dosada$nja istrazivanja pokazala su da dijete sa PSA-om, ukoliko je
ukljuceno u ranu intervenciju prije pete godine Zivota, postize znatno bolje razvojne rezultate.

Program rane intervencije najucinkovitiji je ako se s njim zapo¢ne odmah po uocavanju odstu-
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panja ili otkrivanju teskoc¢e u razvoju (Wrightslaw, 2008). Neophodno je ukljuciti cijelu obitelj,
a ne samo dijete (Feinberg i Vacca 2000).

U Nacionalnom okviru za probir i dijagnostiku poremecaja iz spektra autizma u djece
dobi 0 — 7 godina u Republici Hrvatskoj (2015), isti¢e se kako je pozitivan rezultat probira in-
dikacija za ukljucivanje u ranu intervenciju, prema uputi lije¢nika primarne zdravstvene zastite.

Priznavanje prava na ranu intervenciju je u domeni Centra za socijalnu skrb.

Cilj rane intervencije pri obuhvatu djece s poremecajem iz spektra autizma je djelova-
nje na ona razvojna podrucja koja su ujedno i podrucja najveéega odstupanja i u kojima djeca
sa PSA-om imaju najviSe teSkoca. Nacionalno vijece za istrazivanje Sjedinjenih Americkih
Drzava (Nacional Research Council, 2001.) izdvaja i naglaSava prioritete poducavanja djece s
poremecajem iz spektra autizma koja obuhvacaju: funkcionalnu, spontanu komunikaciju, po-
ducavanje u razlic¢itim kontekstima, poducavanje igre (naglasak na igri s vrSnjacima i primjere-
nom koristenju igracaka), poducavanje koje ukljucuje generalizaciju 1 odrzavanje kognitivnih
ciljeva u prirodnome kontekstu, pozitivni pristupi nepozeljnim oblicima ponasanja te funkcio-
nalne akademske vjeStine. Razvojem komunikacijskih vjestina znatno se smanjuju nepozeljna
ponasanja. Istovremeno se povecava sposobnost ostvarivanja interakcije s vrSnjacima tipi¢noga
razvoja (Fox, Dunlap 1 Philbrick, 1997). Takoder, individualizirani programi rane intervencije
bolje su prilagodeni jedinstvenim potrebama djeteta zbog Cinjenice Sto je u ranoj dobi lakSe

analizirati znaCenje djetetova ponasanja (Glasberg, 2005).

Buduc¢i da je etiologija poremecaja iz spektra autizma nepoznata, intervencije se usmje-
ravaju na tretiranje odstupanja u razvoju specificnih za PSA. Tragom toga, tijekom vremena
nastalo je mnostvo razli¢itih intervencija, metoda, tretmana i pristupa za djecu sa PSA-om, a
medu njima i mnostvo onih koje ne posjeduju znanstvenu metodologiju i njihov je u¢inak na

djecu sa PSA-om neizvjestan i upitan.

Uta Frith (1992), prema Stosi¢ (2009), napisala je ,, Osobe s autizmom su prirodni bi-
hevioristi“, §to se moze protumaciti neobi¢nostima u njihovom dozivljaju svijeta, percepciji,
integraciji 1 obradi primljenih informacija na osnovu kojih se planiraju primjerene intervencije
1 aktivnosti. Osobe sa PSA-om dozivljavaju svijet na doslovni, konkretni, logi¢ni, ,,biheviori-

sticki“ nacin.

Najcesce spominjani i znanstveno utemeljeni programi rane intervencije koji se temelje
na dugogodisnjoj praksi i ¢ija je u€inkovitost evaluirala znastvenom metodologijom (Stosic,
2010) su primijenjena analiza ponasanja, razvojni individualizirani model utemeljen na odno-

su kao i programi usmjereni na vizualno-okolinsku podrsku.

Primijenjena analiza ponasanja zasniva se na interpretaciji interakcije izmedu podraza-
ja koji je prethodio ponasanju i posljedica na ponasanje koja se koristi za sustavno planiranje

ciljanoga ucenja i promjene ponaSanja. Temelj promjene ponasanja i programa poucavanja jest
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u analizi okoline, manipulaciji kurikulumom, okolinskim uvjetima (prostornim i osobama) te
u primjeni znanstveno znac¢ajnih principa ponasanja kao $to su pojacanja (Simpson, 2001). Iz
primijenjene analize ponasanja nastao je Citav niz znacajnih strategija intervencija. Primjerice:
motivacijski programi temeljeni na pozitivnome pojacanju, detaljna i sustavna analiza zadatka
za razvoj akademskih vjestina, tehnike generalizacije za usvajanje i razvoj novih vjestina kroz
postupke vodenja, oblikovanja, nizanja, gasenja te tehnika samokontrole (self — managment)
(Dunlap, Kern i Worcester, 2001). Unutar primijenjene analize ponasanja razlikujemo struktu-
rirane bihevioralne intervencije 1 suvremenu primijenjenu analizu ponasanja, tj. bihevioralne
intervencije u prirodnom kontekstu. Unutar strukturiranih bihevioralnih intervencija jest me-
toda poducavanja diskriminativnim nalozima — PDN (engl. Discerete Trial Instruction) koju
je razvio Lovaas (1987). Ona predstavlja iznimno strukturiranu metodu rada ¢ija je svrha pre-
zentirati djeci informacije na jasan, sazet, strukturiran i dosljedan nacin koji im pomaze uociti
klju¢ne komponente situacije ucenja. Polazi od pretpostavke da se zakoni teorije u¢enja mogu
sustavno primijeniti u poucavanju djece sa PSA-om (Harris i Delmolino, 2002.). PDN se sastoji
od diskriminativnoga podrazaja (stimulusa), odgovora (djeteta), posljedice koju pruza terapeut
na djetetov odgovor odnosno ponasanje (Leaf, McEachin, Harsch, 1999) pri ¢emu posljedica na
djetetovo ponaSanje moze biti pojacanje ili uskra¢ivanje. U usvajanju novih vjestina PDN ko-
risti razli¢ite oblike podrske (fizicka podrSka i vodenje, modeliranje, demonstracija, pozicioni-
ranje, geste, organizacija materijala i sl.). Smanjuju se uspjesnos¢u u samostalnoj provedbi za-
datka, a kojom dijete dobiva pojacanje odnosno dozivljaj uspjeha i motivaciju (Kates-McElrath
1 Axelrod, 2006). Kao odgovor na nedostatke poucavanja u visoko strukturiranome kontekstu
nastale su bihevioralne intervencije u prirodnom kontekstu ¢iji je naglasak na iniciranju komu-
nikacije 1 primjerenoj igri (Ingersoll i Schreibman, 2006). Neke od tehnika koje se povezuju
s bihevioralnim intervencijama u prirodnom kontekstu su incidentalno i mand-poducavanje,
vremenska odgoda, poducavanje u prirodnom miljeu, prekidanje bihevioralnoga niza te podu-

cavanje pivotalnih odgovora (Stosi¢, 2010).

Sustav komunikacije razmjenom slika — PECS (Picture Exchange Communication
System) (Bondy i Frost, 1994) predstavlja bihevioralni postupak potpomognute komunikacije
koji omogucuje vodenje 1 oblikovanje iniciranja interakcije, ujedno 1 shvacanje koncepta komu-
nikacije. Dijete zapocinje komunikaciju predajuci sliku zeljenoga predmeta komunikacijskom
partneru u zamjenu za stvarni predmet. Provodi se kroz faze fizicke razmjene, razvijanja sa-
mostalnosti, razlikovanja slika, razvoja strukture re¢enice, odgovaranje na pitanje ,.Sto Zelis? “,
spontano odgovaranje te zavrSne faze uvodenja dodatnih pojmova. Postupak poducavanja i eva-
luacija primjene PECS-a precizno su razradeni, relativno se jednostavno primjenjuju, a kroz
istraZivanja (Howlin, 2007; Magiati, 2003; Charlop-Christy, 2002, prema Bujas Petkovi¢, Frey
Skrinjar, 2010) uvida se razmjerna uspje$nost u postignu¢ima ukoliko se primjenjuje dosljedno.
Postignuca, ujedno, ovise 1 o razini intelektualnoga funkcioniranja. Napominje se kako komuni-

ciranje sustavom razmjene slika ne sputava razvoj govora (Bondy 1 Frost, 2001; Rajnovi¢, 2001).
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Zajednicka usmjerenost vise razli¢itih modela i programa unutar razvojnih pristupa je
poticanje sposobnosti u kojima su najveca odstupanja ujedno i dominantna obiljezja PSA. Ta-
kvi pristupi najucinkovitiji su dok je dijete jo§ malo, a roditelji su vrlo intenzivno ukljuceni
kao suterapeuti, suradnici i stru¢njaci (Vanderveen, Bassler 1 Kirplani, 2003). Medu ovim pri-
stupima nalaze se: Program osmjeha (The smile programme), Denver model, Izlazeée Sunce
(Son-Rise), Intervencija Razvoja Odnosa (RDI — Relationtip Development Intervention). Naj-
znacajniji je Razvojni individualizirani model utemeljen na odnosu (DIR — Greenspanov model)
(Greenspan 1 Wieder, 1998). On ima svoje polaziSte u razvojnoj i interaktivnoj teoriji prema
kojoj se vecina kognitivnih vjeStina razvijenih u prvih pet godina djetetova zivota temelji na
odnosu i emocijama. U ovome pristupu najveci je naglasak na slijedenju inicijative djeteta pri
¢emu terapeuti poStuju interes djeteta. Kroz igru, kreiraju situacije u kojima ¢e dijete izrazavati
i zadovoljavati vlastite emocionalne potrebe. Ovakvo poducavanje omogucéuje generalizaciju
naucenoga i izgradnju odnosa u kojemu su roditelji primarni partneri ovoga pristupa koji se

Cesto kombinira sa strukturiranim intervencijama (Greenspan i Wieder, 2006).

Osim bihevioralnih 1 razvojnih pristupa, postoje 1 strukturirani programi s vizualnom
podrskom ili zdravorazumski pristupi unutar kojih je 1 TEACCH (Teacching and Educating
Adults and Children with Communication Handicap)(Mesibov, Shea i Schopler, 2004). Pristup
predstavlja program maksimalno prilagoden kognitivhom stilu osoba sa PSA-om. Ukljucuje
dijagnosticki postupak, procjenu sposobnosti kao 1 podrsku za djecu i1 odrasle sa PSA-om. TE-
ACCH, koji se ve¢ 1971. poc€eo primjenjivati u Juznoj Karolini (SAD), pociva na nacelima
primijenjene analize ponaSanja. Visoko je strukturiran program koji se temelji na vizualno po-
sredovanoj vanjskoj podrsci, dosljednosti 1 univerzalnosti primjene. Osnovni su mu principi
individualizacija (program usmjeren prema osobi) 1 funkcionalnost poducavanja (povezivanje
ponasanja s kontekstom pojavljivanja). Osnovne postavke ovoga programa ukljucuju izradu
individualiziranoga programa za svako dijete nakon procjene sposobnosti i1 potreba, organiza-
ciju prostora s tocno odredenim zonama za razliite oblike rada, strukturiranje vremena (izrada
individualnih rasporeda aktivnosti tijekom odredenog vremenskog perioda), organizaciju ma-

terijala, primjenu metoda podu¢avanja i davanja uputa (Bujas Petkovi¢, Frey Skrinjar, 2010).

Svi navedeni programi su sveobuhvatni s ciljem postizanja boljega op¢eg funkcioniranja
djeteta. Imaju specifican kurikulum provedbe, razradeni proces procjene i evaluacije. Premda,
s razli€itih teorijskih polaziSta, svi podrazumijevaju aktivnu ukljucenost djece i roditelja (obi-
telji) te individualiziranost prema potrebama i osobitostima. Spomenuti programi razlikuju se s
obzirom na stil poucavanja (od direktivnoga do responzivnoga) te mjerenju napretka i evalua-
cije (od vrlo strukturiranoga i kontinuiranoga biljeZenja, prikupljanja podataka do deskripcije 1
kvalitativnoga pracenja). Najbolje su empirijski vrednovane i1 najces¢e istraZivane bihevioralne
rane intervencije — Lovaasov PDN i suvremena primijenjena analiza ponaSanja (pr. Salloves i

Graupner, 2005; Remington i sur., 2007).
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Nacionalni centar za autizam, drzave Massachussets, SAD (NAC, 2015), proveo je
analizu dostupne literature u dvama vremenskim ciklusima prikupljajué¢i podatke o literaturi
koja se odnosila na bihevioralne intervencije za populaciju djece i osoba s poremecajem iz
spektra autizma. Kao krajnji rezultat oba ciklusa istrazivanja i analize 1144 rada, u periodu
od 1975.-2012. godine, nastao je prikaz kategorija intervencija usmjerenih k djeci/osobama
sa PSA-om do dvadeset i druge godine Zivota zivota (NAC, 2009(a), NAC, 2009(b), NAC,
2015). Analize radova provedene su kroz razradeni metodoloski okvir uz nuznost postizanja
visoke razine podudarnosti u procjeni intervencija od strane stru¢njaka, sudionika u procjeni.
Intervencije izolirane ovim istrazivanjem svrstane su u kategorije znanstveno utemeljenih, in-
tervencija u prodoru te znanstveno neutemeljenih intervencija. Prema Nacionalnom centru za
autizam (NAC, 2015), znanstveno utemeljenim smatraju se intervencije za koje postoje dostatni
dokazi kako rezultiraju pozitivnim ucincima na djecu i osobe sa PSA-om. Za intervencije u
prodoru, postoje dokazi o u¢inkovitosti na temelju manjega broja istrazivanja, a smatra se da ih
od kategorije znanstveno utemeljenih dijeli potreba za dodatnim istrazivanjima. Neutemeljene
intervencije su one za koje ne postoje dokazi iz literature kojima bi se zakljucila njihova ucin-
kovitost, posebno u slu¢ajevima kada obec¢avaju izvanredne rezultate (Simpson, 2005). Stetne
intervencije spominju se samo u prvotnome ciklusu istrazivanja (NAC, 2009a). Povezuju se s
postojanjem dostatnoga broja istrazivanja o njihovoj neucinkovitosti ili ¢ak Stetnosti. Navedeni
prikaz, ujedno je 1 prvi strukturirani pokus$aj analize interventnih metoda za populaciju osoba
s poremecajem iz spektra autizma te svrstavanja istih na razine znanstvene utemeljenosti. U
prakti¢noj primjeni, u tretmanu osoba s poremecajem iz spektra autizma, trebaju biti samo one
metode koje su evidentirale svoju znanstvenu uspjesnost. Za detaljan prikaz, opis, namjenu te

provedbu znanstveno utemeljenih intervencija, viSe vidi u Popcéevic i sur. (2016).

1.4. Opis stanja predskolskoga odgoja, zdravstvene i socijalne skrbi
za djecu s poremecajem iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj

(zakonska osnova)

U daljnjemu tekstu slijedi kratak pregled postoje¢ih zakona, pravilnika te drugih akata u
sustavu zdravstvene i socijalne skrbi te odgoja i obrazovanja usmjerenih pruZanju usluga djeci/

osobama s poremecajem iz spektra autizma i1 njihovim obiteljima.

1.4.1. Zakoni u sustavu socijalne skrbi

Zakonom o socijalnoj skrbi (NN 157/2013), njegovim izmjenama i dopunama, ureduju
se djelatnost, nacela, financiranje, prava i socijalne usluge u sustavu socijalne skrbi, postupci
za njihovo ostvarivanje, korisnici te druge stavke. Socijalna skrb je organizirana djelatnost od
javnoga interesa za RH. Njezin je cilj pruZzanje razli¢itih oblika pomo¢i socijalno ugrozenim

osobama (Cl. 3.). Ovaj Zakon definira i pojmove — osoba s invaliditetom, dijete s teSkocama u
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razvoju, osnovne zivotne potrebe (¢l.4.), potencijalne korisnike socijalne skrbi (¢l. 21.), propi-
suje 1 prava na osobnu invalidninu (¢1.54.), doplatak za pomo¢ i njegu (¢1.57.), stjecanje statusa
roditelja njegovatelja (¢1.63.) te opseg 1 vrstu raznih socijalnih usluga. Medu njima je i usluga
rane intervencije kao i pomo¢ pri ukljucenju djece s teSko¢ama u razvoju u redovne sustave
(¢L.74.).

Znacajno je napomenuti kako Zakon o socijalnoj skrbi definira ranu intervenciju kao

socijalnu uslugu kroz ¢1.84.:

(1) Rana intervencija je socijalna usluga koja obuhvaca stru¢nu poticajnu pomo¢ djeci 1
struénu 1 savjetodavnu pomo¢ njihovim roditeljima, ukljucujuéi i druge ¢lanove obitelji
te udomitelje za djecu, kod nekog utvrdenog razvojnog rizika ili razvojne teskoce djete-

ta.

(2) Rana intervencija pruza se djeci i roditeljima, odnosno udomiteljima za djecu u njihovoj
obitelji ili kod pruzatelja usluge, radi uklju¢ivanja djeteta u Siru socijalnu mrezu, ako se

takva usluga ne osigurava u okviru zdravstvene djelatnosti.

(3) Rana intervencija pruza se djetetu kod kojeg je u ranoj dobi utvrdeno odstupanje u ra-
zvoju, razvojni rizik ili razvojne potesSkoce, u pravilu do navrSene 3. godine Zivota, a

najdulje do navrSene 7. godine Zivota djeteta.

(4) Nakon prethodno pribavljenog misljenja lijecnika specijalista neonatologa ili pedijatra,
a iznimno lijecnika druge odgovarajuée specijalizacije, centar za socijalnu skrb trazi
ocjenu pruzatelja usluge o trajanju i ucestalosti pruzanja usluge iz stavka 1. ovoga ¢lan-

ka te rjeSenjem priznaje pravo na pruzanje usluge.

(5) Ranuintervenciju moze pruzati dom socijalne skrbi, centar za pruzanje usluga u zajedni-
ci 1 drugi pruzatelji usluga iz ¢lanka 169. ovoga Zakona pod uvjetima propisanim ovim
Zakonom.

(6) Rana intervencija moze se pruzati u obitelji korisnika, odnosno u udomiteljskoj obitelji
te kod pruZzatelja usluga iz Stavka 5. ovoga ¢lanka, a moze se priznati u trajanju do pet

sati tjedno.

(7) Korisnik kojemu se pruza rana intervencija ne moze istodobno koristiti usluge psihoso-

cijalne podrske.

Pravilnikom o sastavu i nacinu rada tijela vjestacenja u postupku ostvarivanja prava iz
socijalne skrbi i drugih prava po posebnim propisima (NN 79/2014, NN 110/2014) propisuje
se sastav 1 nacin rada tijela vjeStacenja u postupku utvrdivanja vrste i teZine invaliditeta, pro-
mjene u zdravstvenom stanju te drugih stavki. Vjestacenje se prema ovome Pravilniku odnosi
na postupak utvrdivanja raznih vrsta i stupnjeva tezine tjelesnoga, intelektualnog, osjetilnog

ili drugog oStecenja ili njihove kombinacije, u postupku priznavanja prava iz socijalne skrbi,
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postojanja potrebe specificne njege te postojanja vrste i stupnja tezine oStecenja zdravlja u po-
stupku ostvarivanja prava na doplatak za djecu (¢1.3.). Pravilnik propisuje i sastav i ¢lanove pr-
vostupanjskoga 1 drugostupanjskoga tijela vjestacenja, popis vrsta i stupnjeva tezine oSte¢enja

ukljucujuci i poremecaj iz spektra autizma.

Pravilnikom o pravima roditelja djeteta s tezim smetnjama u razvoju na dopust ili na
rad s polovicom punog radnog vremena radi njege djeteta (NN, 92/2003) propisuju se uvjeti i
postupak za stjecanje prava roditelja djeteta s teZim smetnjama u razvoju, dopust za njegu dje-
teta 1 prava na rad s polovinom punog radnog vremena, te nacin i obracun isplate naknade place
za koriStenje tih prava (Cl.1.) kao 1 detaljan prikaz 1 opis tezih smetnji u razvoju djeteta (¢l.2.).
Tezina tjelesnoga ili mentalnoga osStecenja ili psihicke bolesti utvrduje se prema odredbama
Pravilnika o sastavu 1 na¢inu rada tijela vjeStacenja u postupku ostvarivanja prava iz socijalne
skrbi 1 drugih prava po posebnim propisima, koji ujedno donosi 1 Nalaz i misljenje o teZini tje-

lesnog ili mentalnog oStecenja ili psihicke bolesti (NN, 64/2002).

1.4.2. Zakoni u sustavu odgoja i obrazovanja

Zakonom o predskolskom odgoju i naobrazbi (NN 10/97), tj. Zakonom o predskolskom
odgoju i obrazovanju (NN 94/2013) ureduje se predskolski odgoj i naobrazba (obrazovanje),
skrb o djeci predskolske dobi/rane dobi kao dio sustava odgoja i naobrazbe te skrbi o djeci.
Djecji vrtici su javne ustanove koje djelatnost predskolskog odgoja obavljaju kao javnu sluzbu,
dok se predskolski odgoj organizira i provodi za djecu od navrSenih Sest mjeseci Zivota do po-
laska u osnovnu Skolu. Unutar predSkolskih ustanova provode se razliCiti programi, a izmedu
ostaloga 1 programi rane i predSkolske dobi djece s teSko¢ama u razvoju. Djecji vrti¢ je duzan
stvarati primjerene uvjete za rast i razvoj svakog djeteta, dopunjavati obiteljski odgoj 1 svojom

otvoreno$cu uspostaviti djelatnu suradnju s roditeljima i neposrednim djecjim okruzjem (¢l.16).

Predskolski odgoj ostvaruje se na temelju Drzavnoga pedagoskog standarda predskol-
skog odgoja i naobrazbe (N.N. 63/2008), kojim se utvrduju uvjeti za rad djec¢jih vrti¢a i dru-
gih pravnih osoba koje obavljaju djelatnost organiziranog oblika odgojno-obrazovnog rada s
djecom predskolske dobi, kao i nacin provedbe predskolskog odgoja i obrazovanja djece s
posebnim potrebama (djece s teSko¢ama u razvoju i darovite djece). Prema Standardu, progra-
mi odgoja i naobrazbe djece predskolske dobi mogu biti redoviti, posebni, alternativni, ekspe-
rimentalni te programi javnih potreba. S obzirom na trajanje, mogu biti: cjelodnevni (7 do 10
sati), poludnevni (4 do 6 sati), viSednevni u trajanju od jednoga do deset dana te programi u
trajanju do tri sata dnevno. Djeca s teSko¢ama ukljucuju se u redoviti ili program javnih potre-
ba predskolskog odgoja i naobrazbe. Clanak 4. daje popis teskoca u razvoju, medu kojima se
nalazi 1 autizam (poremecaj iz spektra autizma), definira lakse i teze teskoce djece pri cemu se
poremecaj iz spektra autizma smatra tezom teSko¢om u razvoju. Programi rada za djecu s teSko-

¢ama provode se s djecom starosne dobi od Sest mjeseci do polaska u skolu uklju¢ivanjem djece
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u odgojno-obrazovne skupine s redovitim programom, odgojno-obrazovne skupine s posebnim
programom ili u posebne ustanove (¢1.5.). Nacin i oblike ukljucivanja propisuje Standard teme-

ljem nalaza i miSljenja stru¢noga povjerenstva (iz podrucja socijalne skrbi).

Nacionalni kurikulum za rani i predskolski odgoj i obrazovanje, Ministarstva znanosti,
obrazovanja i sporta (2014) dokument je koji sadrzi temeljne vrijednosti odgoja i obrazovanja
djece rane 1 predskolske dobi. Odreduje sve bitne kurikularne sastavnice koje se trebaju od-
razavati na cjelokupnu organizaciju i1 provodenje odgojno-obrazovnoga rada u predskolskim
ustanovama RH. Jedno od bitnih obiljezja ovoga dokumenta jest orijentiranost na klju¢ne kom-
petencije. One predstavljaju temeljni kompetencijski okvir koji je istodobno dovoljno jasan i

fleksibilan kako bi pomirio individualnu i drustvenu dimenziju odgoja i obrazovanja djece.

Pravilnik o pomocénicima u nastavi i strucnim komunikacijskim posrednicima (NN
102/2018) ureduje nacine ukljucivanja, nacin i sadrzaje osposobljavanja i obavljanja poslova
pomoc¢nika u nastavi 1 stru€nih komunikacijskih posrednika u Skolama i drugim javnim ustano-
vama koje provode djelatnost odgoja i obrazovanja te uvjete koje moraju ispunjavati, kao i po-
stupak radi ostvarivanja prava ucenika s teSko¢ama u razvoju na potporu pomoc¢nika u nastavi

1 stru¢nih komunikacijskih posrednika.

Predskolski odgoj, naobrazbu i skrb, program odgoja i osnovnog skolovanja te program
rehabilitacije odraslih osoba s poremecajem iz spektra autizma odreduje Glasnik Ministarstva
prosvjete i Sporta (1997). Navedeni Glasnik, iako datira iz 1997. godine, jedini je vazeéi i aktu-
alni program rada unutar sustava odgoja i obrazovanja djece i odraslih s poremecajem iz spektra
autizma na podrucju Republike Hrvatske. Ovim Glasnikom opisuje se poremecaj iz spektra
autizma, prikazuje se programska koncepcija odgoja, naobrazbe i posebnih rehabilitacijskih
postupaka (cilj, obiljezja programa i metode rada za djecu s poremecajem iz spektra autizma
predskolske, osnovnoskolske i odrasle dobi), organizacijski oblici rada u smislu rada s djecom
u obitelji, obuhvat u posebnoj ustanovi, provodenje programa rada iz podrucja komunikacije,
spoznaje, motorike, brige o sebi, socijalizacije i razvoja kreativnosti. Propisuje se i program

rada i djelovanja stru¢nog tima te savjetovalista.

1.4.3. Zakoni u sustavu zdravstva

Zakonske regulative s podrucja zdravstva pretpostavljaju Siroki spektar zakona 1 pra-
vilnika koji ureduju zdravstvenu brigu 1 skrb za djecu 1 njihove obitelji. Temeljni zakon ovog
podrucja jest Zakon o zdravstvenoj zastiti (NN150/2008) te njegove mnogobrojne izmjene i
dopune. Ureduje nacela, mjere, prava, obaveze koriStenja, nositelje, sadrzaj i oblike djelatnosti
1 nadzora pri ostvarivanju zdravstvene zastite (€l.1.). Pri tome se misli na sustav druStvenih,
skupnih 1 individualnih mjera, usluga i aktivnosti za o€uvanje 1 unapredenje zdravlja, spreca-
vanje bolesti, rano otkrivanje bolesti, pravodobno lijecenje te zdravstvenu njegu i rehabilitaciju

(¢1.2.). Unutar mjera zdravstvene zastite (¢1.17.) spominje se i lijeCenje i rehabilitacija oboljelih,
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tjelesno 1 duSevno ostecenih i ozlijedenih osoba te osoba s invaliditetom, osiguravanje cjelovite
zdravstvene zastite djece i mladezi. Clanak 25. isti¢e kako se zdravstvena djelatnost obavlja na
primarnoj, sekundarnoj i tercijarnoj razini te na razini zdravstvenih zavoda. Na primarnoj razini
zdravstvene zastite (¢1.26.) izmedu ostaloga provodi se i1 sprecavanje i otkrivanje bolesti kao 1
lijecenje 1 rehabilitacija bolesnika, specificna preventivna zdravstvena zastita djece 1 mladezi,
zdravstvena zaStita osoba s invaliditetom, preventivna zdravstvena zastita rizicnih skupina i

ostalih stanovnika.

Zakonom o obveznom zdravstvenom osiguranju (NN 80/2013) ureduje se obvezno
zdravstveno osiguranje u Republici Hrvatskoj, opseg prava, obaveze, uvjeti 1 na¢in njihova
ostvarivanja 1 financiranja 1 drugo (¢l.1.). Djeca do navrSene 18. godine Zivota s prebivali-
Stem, odnosno odobrenim stalnim boravkom u Republici Hrvatskoj, osiguravaju se na obvezno
zdravstveno osiguranje te stje¢u status osigurane osobe (¢1.9.). Clanak 12. navodi kako djeca
koja postanu potpuno i trajno nesposobna za samostalan zivot i rad, prije ili 1 nakon navrSene
18. godine Zivota, zadrzavaju status osigurane osobe kao ¢lanovi obitelji osiguranika za sve vri-
jeme trajanja te nesposobnosti, ako pravo na obvezno zdravstveno osiguranje ne mogu ostvariti
po drugoj osnovi. Zdravstveno osiguranim osobama ovim Zakonom pruza se financiranje pra-
va na zdravstvenu zastitu iz obveznoga zdravstvenog osiguranja, a odnose se na: cjelokupnu
zdravstvenu zaStitu djece do navrSene 18. godine Zivota, preventivnu 1 specificnu zdravstve-
nu zastitu Skolske djece 1 studenata, preventivnu zdravstvenu zastitu osoba s invaliditetom iz
registra osoba s invaliditetom utvrdenog posebnim propisom, patronaznu zdravstvenu zastitu
(¢1.19.). Zakon propisuje i pravo na financijsku naknadu zaposlenom roditelju za vrijeme pri-
vremene sprije¢enosti za rad zbog njege osigurane osobe/djeteta do navrSene 7., tj. 18. godine
¢ije uvjete 1 realizaciju odreduje lije¢nicko povjerenstvo Zavoda za zdravstveno osiguranje, a
roditelj ima pravo privremenu sprijecenost za rad radi njege Clana obitelji koristiti 1 kao rad u

polovici punog radnog vremena (¢1.45.).

Prava u sustavu zdravstva pruzaju se 1 unutar sljedecih akata: Zakon o rodiljinim i rodi-
teljskim potporama (NN 85/2008), Pravilnik o uvjetima i nacinu ostvarivanja prava iz obve-
znog zdravstvenog osiguranja za bolnicko lijecenje medicinskom rehabilitacijom i fizikalnom
terapijom u kuci (NN 46/2007), Pravilnik o uvjetima i nacinu ostvarivanja prava iz osnovnog
zdravstvenog osiguranja za provodenje zdravstvene njege u kuci (NN 76/2002), Pravilnik o
uvjetima i nacinu ostvarivanja prava na ortopedska i druga pomagala (NN 17/2009), Pra-
vilnik o uvjetima i postupku stjecanja prava na rad u skracenom radnom vremenu radi njege
djeteta kojem je potrebna pojacana briga i njega (NN 64/98), Zakon o doplatku za djecu (NN
94/2001), Zakon o mirovinskom osiguranju (NN 157/2013), Zakon o porodnom dopustu majki
koje obavljaju samostalnu djelatnost i nezaposlenih majki (NN 24/96), Zakon o rodiljinim i
roditeljskim potporama (NN 85/2008), Zakon o zastiti prava pacijenata (NN 169/2004).
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1.5. Primjeri modela organizacije rane intervencije za djecu

s poremecajem iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj

Za prikaz u€inkovitih modela rane intervencije i skrbi za djecu s poremecajem iz spektra
autizma, tj. kao primjere ,,dobre prakse u Republici Hrvatskoj, bit ¢e prikazan program rada
skupina predskolskog odgoja za djecu s poremecajem iz spektra autizma Djecjeg vrti¢a Bajka
iz Zagreba te rad Udruge za ranu intervenciju Medimurske Zupanije MURID. Slijedi prikaz 1

organizacija rada navedenih subjekata.

1.5.1. Prikaz rada skupina predskolskog odgoja za djecu s poremecajem iz
spektra autizma u Dje¢jem vrti¢u Bajka Zagreb

Unutar redovnoga Djecjeg vrti¢a Bajka provodi se 1 program za djecu s poremecajem iz
spektra autizma. Prva skupina djece sa PSA-om, unutar ovog vrti¢a, otvorena je 2008. godine 1
u nju je bilo ukljuc¢eno petero djece. Inicijativa za otvaranje ovoga programa rezultat je nasto-
janja organizacije specificnoga programa ,,tranzicije®, tj. pripreme djece sa PSA-om za integra-
ciju u redovni predskolski sustav (Frey Skrinjar, 2006; Frey Skrinjar, Stosi¢, 2009). Trenutno
je u ovom vrtic¢u pet skupina djece s poremecajem iz spektra autizma, tj. ukupno 25 upisane
djece. U svakoj se skupini nalazi po petero djece. Djeca borave u vrticu pet sati (poludnevni
program). Unutar ovoga vrtickog objekta nalaze se joS tri redovne vrticke skupine koje omo-
gucuju provodenje prirodnih, inkluzivnih interakcija s vrSnjacima te generalizaciju i stjecanje

sociokomunikacijskih i razvojnih vjestina.

Djeca koja mogu biti uklju¢ena u ovaj vrti¢, u skupine djece sa PSA-om, moraju imati
prebivaliSte u gradu Zagrebu. Za upis roditelji predaju Zahtjev za upis u program za djecu s
poremecajem iz spektra autizma. Za ukljucenje djece u program ovih skupina nije nuzna po-
stavljena dijagnoza. Dovoljna je identificirana sumnja na poremecaj iz spektra autizma ili pore-
mecaj socijalne komunikacije. Edukacijski rehabilitator iz skupine, odgojitelj i stru¢ni suradnik
edukacijski rehabilitator provode procjenu djetetovih vjestina te donose misljenje o primjere-
nom obliku ukljucivanja djeteta u vrti¢. U skupine se ukljuc¢uju djeca koja posjeduju bazi¢ne
razine potrebnih vjestina te koje zahtijevaju boravak u posebnoj skupini kako bi razvila nove i

ojacala postojecée vjestine potrebne za ukljucenje i napredak u inkluzivnim uvjetima.

Plan i program rada u ovim skupinama temeljen je na Glasniku Ministarstva prosvjete
i sporta (1997), Nacionalnom kurikulumu za rani i predskolski odgoj i obrazovanje (2014),
Zakonu o predskolskom odgoju i obrazovanju (2013), Drzavnom pedagoskom standardu preds-
kolskog odgoja i naobrazbe (2008). Osmisljen je u suradnji sa stru¢njacima i profesorima Edu-

kacijsko-rehabilitacijskog fakulteta u Zagrebu 2008. godine.

Za procjenu sposobnosti djece i izradu individualnih edukacijsko-rehabilitacijskih ci-

ljeva 1 programa koriste se instrumenti: Procjena osnovnog jezika i vjestina ucenja — POJ-
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VU (ABLLS)(Sundberg i Partington, 1998) 1 The Verbal Behavior Milestones Assessment and
Placement Program, tzv. VB-MAPP (Verbal Behavior Milestones Assessment and Placement
Program)(Sundberg, 2008). Procjene se vrSe dva puta godisnje. Individualni edukacijsko-re-
habilitacijski programi (IERP) temelje se i provode kroz primjenu nekoliko tehnika i metoda
koje se, u svojoj kombinaciji, smatraju u¢inkovitima u radu s djecom s poremecajem iz spektra
autizma: vizualna okolinska podrska, metode i tehnike poducavanja proizasle iz primijenjene
analize ponasanja, razvojni, individualno-diferencijalni na odnosima utemeljeni/Floortime mo-
del te potpomognuta komunikacija u obliku razmjene slika, odnosno PECS — Picture Exchan-
ge Communication System. Dodatno se unutar skupina provode i senzorna integracija, video
modeliranje, socijalne price, vr$njacki vodene intervencije te ukljucivanje terapijskog psa u
aktivnosti skupine. Svaki /ERP sadrzi razradene ciljeve iz navedenih podrucja i metode podu-
cavanja za razdoblje od tri mjeseca za svako dijete. Provodenje aktivnosti u skupinama odvija
se svakodnevno ustaljenom rutinom uz koriStenje vizualnog rasporeda aktivnosti pri najavi i
prijelazu medu aktivnostima §to omogucava anticipiranje (osjecaj sigurnosti, kontrole), orijen-
taciju u prostoru i zadatcima i samostalno uklju¢ivanje u aktivnosti. U prevenciji i tretiranju

poremecaja ponasanja primjenjuju se bihevioralni principi.

Oblici rada u ovim skupinama organizirani su prema nacelima TEACCH-a (Teacching
and Educating Adults and Children with Communication Handicap), tako da dijete svakodnev-
no provodi odredeni vremenski period u individualnom ili samostalnom radu, radu u paru ili za-
jednickoj aktivnosti uz primjereni oblik podrske na to¢no utvrdenim mjestima. Dijete je u sva-
kom trenutku okupirano odredenom planiranom aktivnoS$¢u uz odredeni oblik podrske (nema
»praznog hoda*). Sadrzaji i aktivnosti se prilagodavaju i izmjenjuju prema djetetovim potre-
bama, sloZenosti sadrzaja 1 motiviranosti te tempu usvajanja novih vjestina. Novi 1 djelomi¢no
usvojeni sadrzaji provode se kroz individualni rad. Usvojeni sadrzaji se generaliziraju. Rad se

provodi u statiénim situacijama (za stolom, radnom povr§inom) i u prostoru — dinamicno.

Cjelokupna organizacija rada u ovim skupinama DV Bajka podrazumijeva procjenu
sposobnosti djece, konstruiranje i provodenje individualnog edukacijsko-rehabilitacijskog pro-
grama te potencijalno ukljucenje djece u pohadanje redovnih vrti¢kih skupina. Nakon upisa
djece u skupine djece sa PSA-om, dijete moze ostati u programu u trajanju od jedne do, maksi-
malno, dvije godine o ¢emu odlucuje stru¢ni tim vrtica za svako dijete. Nakon prvih 6 mjeseci
ukljucenosti djeteta u program, strucni tim vrti¢a (edukacijski rehabilitator i odgojitelj iz skupi-
ne, struéni suradnici psiholog, logoped edukacijski rehabilitator), ponavlja procjenu, zakljucuje
o ishodu rezultata te predlaze sljede¢e moguc¢nosti daljnjeg ukljucenja djeteta: integracija u
redovne uvjete (dodatno prilagodeni uvjeti boravka, 4 sata ili krace, s asistentom ili bez njega),
produzetak boravka u skupini djece sa PSA-om (jo$ jednu pedagosku godinu) ili ukljucivanje u
posebni sustav odgoja i obrazovanja (ukoliko se procijenilo da je djetetu potrebna veca razina

podrske). Roditelji su ukljuceni u analizu ovih procjena kroz tjedne individualne konzultacije te
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zavr$ni sastanak u vezi s procjenom. Imaju pravo izloziti vlastito misljenje o budu¢emu nacinu

1 obliku ukljucenja djeteta predloZzenoga od strane stru¢nog tima vrtica.

Ukoliko se procjenom zakljucilo da je dijete spremno za ukljucenje u redovne, inklu-
zivne uvjete, dijete se ukljuCuje u vrti¢ koji je blizu njegovoga mjesta stanovanja. Pri promjeni
vrtickoga objekta, skupine 1 prilagodbi djeteta na nove uvjete, struéni tim DV Bajka pruza
kontinuiranu podrsku novom vrti¢u kroz prijenos informacija o djetetu, primjerenu edukaciju
1 superviziju te razliCite oblike suradnje u djetetovom najboljem interesu. Suradnja se odvija
na radnim sastancima s budu¢im odgojiteljima djeteta, asistentima (osobnim pomagacima) i
stru¢nim suradnicima ili na odgojiteljskim vijec¢ima vrti¢a u koji dijete prelazi. U suradnji s ro-
diteljima 1 vrticem u koji dijete prelazi, po potrebi se izraduje socijalna prica za dijete koja ima
funkciju olakSavanja tranzicije. Iskustva DV Bajka o integraciji djece sa PSA-om iskljucivo su
pozitivna te ukljucuju ucinkovitu 1 proaktivnu suradnju s drugim vrti¢ima, sustru¢njacima te
dobivanje povratnih informacija o ponaSanju i napretku djece koja su integrirana u redovne vr-
tice. Od osnutka prve skupine, 2008. godine, do danas, oko tridesetero djece uspjesno je uklju-
¢eno u programe redovnih vrti¢a ili Skola. Roditelji su aktivni sudionici u provodenju ovoga
programa. Suradnja s roditeljima odvija se kroz individualne konzultacije (30 minuta jednom
tjedno), povremenim grupnim edukativnim roditeljskim sastancima o osobitostima i potrebama
djece sa PSA-om te grupom podrske. Unutar vrti¢a provodi se i projekt ,, Rastimo zajedno —

plus ““ za roditelje djece s teSkocama u razvoju, pa 1 sa PSA-om, u organizaciji UNICEF-a.

Strucni tim unutar DV Bajka koji je ukljucen u rad svake od ovih skupina ¢ine tri edu-
kacijska rehabilitatora (dva stru¢na suradnika, jedan u skupini), dva psihologa, dva logopeda,
jedan zdravstveni voditelj (medicinska sestra) 1 jedan odgojitelj. Unutar skupina djece s pore-
mecajem iz spektra autizma ne postoje asistenti (osobni pomagaci), no, sukladno potrebama
zaposlen je jedan njegovatelj. U neposredni rad svih pet skupina ukljuceno je pet edukacijskih

rehabilitatora i pet odgojitelja.

Stru¢ni tim DV Bajka pruza stru¢nu podrsku i usluge roditeljima i djeci s poremeca-
jem iz spektra autizma i koja nisu ukljucena u ovaj vrti¢ kroz terapiju senzorne integracije i
program podrske roditeljima djece s poremecajem iz spektra autizma (grupno i individualno).
Stru¢ni tim dodatno provodi i program podrske sustru¢njacima. Svim roditeljima stru¢njaci DV
Bajka pruzaju i savjetodavne usluge te ih upucéuju i na druge subjekte, organizacije, ustanove
i udruge koje im omogucuju ostvarivanje njihovih prava iz podru¢ja zdravstvene, socijalne i

odgojno-obrazovne skrbi.

1.5.2. Prikaz rada Medimurske udruge za ranu intervenciju u djetinjstvu
MURID

Medimurska udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu MURID, osnovana je 2011. go-

dine s ciljem promicanja dobrobiti sve male djece u Republici Hrvatskoj, a osobito one s bio-
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loskim ili socijalnim rizikom za optimalan razvoj. Ona ukljucuje javno promotivni, edukativni,
istrazivacki 1 savjetodavni rad u podrucju ranoga razvoja djece, osobito djece s teSko¢ama u

razvoju, odnosno djece s rizikom za njihov nastanak.

MURID je nastao kao rezultat potreba kroz viSegodisnje neuspjele pokuSaje implemen-
tacije znanstveno uc€inkovitih i timskih programa rane intervencije u lokalnoj zajednici kroz

postojece institucije i roditeljske udruge.

Vizija djelovanja MURID-a je brza i lako dostupna, u¢inkovita struc¢na podrSka obitelji-
ma djece s razvojnim i socijalnim rizikom i s tim ciljem MURID je tijekom sedam godina dje-
lovanja okupio tim od Sesnaest raznovrsnih stru¢njaka — edukacijskih rehabilitatora, logopeda,
fizioterapeuta, radnog terapeuta, odgojiteljica, uciteljica, pomo¢nih radnika, administratora i
suradnica u marketingu s tendencijom Sirenja uslijed rastu¢ih potreba korisnika kako bi usluga

bila brzo i1 lako dostupna.

MURID-ove tjedne rehabilitacijske usluge koristi preko stopedesetero djece i obitelji, od

cega je gotovo 50% djece s poremecajem iz spektra autizma, s ili bez dijagnoze.

MURID zagovara i razvija holisticki, cjeloviti pristup za obitelji djece s teSko¢ama u ra-
zvoju rane dobi povezujuci svoj rad s druStvenim ¢imbenicima na lokalnoj, drzavnoj i svjetskoj
razini, a iz domene socijalne skrbi, zdravstva, Skolstva i1 zajednice ¢ime je stvoren temelj ino-
vativnog financijski odrzivoga modela kroz sufinanciranje od strane drzavnoga, regionalnoga i

lokalnoga proracuna te donatora.

Osnovni princip rada MURID-a je visoka razina osvijeStenosti o potrebama implemen-
tacije znanstveno ucinkovitih i evaluiranih metoda i principa rada zbog ¢ega su svi stru¢njaci
u MURID-u dodatno specijalizirani za podrucje rane intervencije s kulturom cjelozivotnoga
ucenja. Ukupan je rad svakoga djelatnika mentoriran i superviziran BCBA (Board Certified Be-
havior Analyst) supervizijom s ciljem da minimum standarda kompetencija za rehabilitacijski

rad i timsko funkcioniranje bude RBT (Registered Behavior Tehnician) licenca.

MURID je zadovoljio standarde kvalitete za pruzanje socijalnih usluga Ministarstva de-
mografije, obitelji, socijalne politike i mladih te je licencirani 1 proracunski ugovoreni izvanin-
stitucionalni pruzatelj usluga rane intervencije, poludnevnoga boravka, pomoci u ukljuc¢enju
u redoviti odgojni i1 obrazovni sustav pruzajuci usluge korisnicima iz cijele Sjeverozapadne
Hrvatske.

Roditeljska zabrinutost dovoljni je razlog za poziv na broj MURID-ova info telefona,
nakon kojeg se dogovara dolazak u SavjetovaliSte za koji nije potrebna uputnica. Usluga se
ne naplacuje. Ostvaruje se u razdoblju od dva do osam tjedana ovisno o intenzitetu potreba. U
SavjetovaliStu, roditelje i dijete prima tim kojega ¢ine rehabilitator i logoped. Rad je baziran
na principu kombinacije intervjua roditelja 1 procjene djeteta kroz igru. Nakon anamestickoga

upitnika, ovisno o sumnji i rizicima, primjenjuju se probirni instrumenti M-CHAT, CSBS, Mun-
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chenska funkcionalna dijagnostika, Small Steps te je u implementaciji Ages&Stages upitnik 1
dr. Kroz Savjetovaliste, detektiraju se temelji roditeljske zabrinutosti s trima mogu¢im ishodi-
ma: teSko¢om u razvoju, postojanjem rizika te urednim razvojnim tijekom. Roditelji djece s
teSko¢ama u razvoju upucuju se u programe podrske, terapije i daljnje dijagnostike, dok se za
djecu s rizikom dogovara ponovno savjetovanje za tri ili Sest mjeseci po prosudbi stru¢njaka, a

roditelji djece urednoga razvoja dobivaju podrsku i savjet za daljnje funkcioniranje.

Dijagnostic¢ka djelatnost u MURID-u jo§ je u procesu razvoja s obzirom na potrebno
iskustvo, kompetencije 1 licence stru¢njaka te veliki financijski izdatak nabavke dijagnostickih
instrumenata. U ovome trenutku MURID radi 1 posjeduje sljedece dijagnosticke instrumente:
Bayley razvojni test, Razvojni test Cuturi¢, ADOS-2, Koralje, TROG, Vineland skalu, Peabody
PPVT-III HR, Reynell test, TSS, ADHDT te druge dostupne instrumente. Dijagnostika se radi po

potrebi 1 nije preduvjet za ukljucenje u programe rane intervencije u MURID-u.

Po utvrdenim razvojnim odstupanjima, djeca se ukljuc¢uju u sljedece rehabilitacijske

programe:

Individualan rad

Individualne rehabilitacijske usluge pruzaju edukacijski rehabilitatori, logopedi, fizio-
terapeuti, radni terapeuti kao 1 ostali licencirani stru¢njaci. Individualni edukacijski termini
mogu se ugovoriti prema individualnoj procjeni potreba od strane stru¢noga tima MURID-a, a
najcesce se pruza jedan do triju terapijskih termina od Sezdeset minuta tjedno. Svaki terapijski

sat sadrzava sinergiju rada s djetetom, uCenja vjestina 1 savjetovanje roditelja.

Poludnevni boravak

Poludnevni boravak vrsta je intenzivnoga rehabilitacijskog programa za djecu s komu-
nikacijskim teSko¢ama i djecu s poremecajem iz spektra autizma. Dvadesetosatni program nudi
se djeci mlade kronoloske dobi (od trece godine) koja su u procesu dijagnostike te su na ra-
zvojnim miljokazima na najnizim funkcionalnim stadijima. Desetosatni program nudi se djeci
starije kronoloSke dobi koja su ukljuc¢ena u predskolske ustanove. Dio su vremena u tjednu u

intenzivnom rehabilitacijskom programu u MURID-u zbog razina teSkoc¢a funkcioniranja.

Rad u ovom programu organiziran je u obliku petosatnog boravka. Skupinu ¢ine maksi-
malno Cetvero djece s poremecajem iz spektra autizma s kojima rade edukacijski rehabilitator
i pomo¢ni djelatnici. Struktura dana, raspored aktivnosti te organizacija prostora definirane su
po TEACCH modelu s naglaskom da je dio prostora opremljen kao manja senzorna dvorana.
Na taj nacin uvazavaju se profili potreba, individualizira se procjena motivatora te primjenjuje

redovita izmjena strukturiranih i slobodnih aktivnosti.

Za procjenu napretka i izradu Inividualnih edukacijskih programa (IEP) Koristi se lista

Procjena osnovnog jezika i vjestina ucenja — POJVU (ABLLS) (Sundberg i Partington, 1998), a
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od pocetka 2018. godine i VB-MAPP protokol (Sundberg, 2008), za ¢iju je upotrebu licenciran
cijeli stru¢ni tim. Ciljevi u /EP-ovima, individualno su definirani prema funkcionalnim potreba-
ma djeteta na Sestomjesecnoj bazi. Cilj je kontinuitet primjene evaluacije napretka te stroga in-
dividualizacija rada u kontekstu podrske obiteljima. Kompletan rad je pod BCBA supervizijom,

a u direktnom radu primjenjuju se i kombiniraju principi raznih inovativnih metoda i spoznaja.

Osim rada u grupi, svako dijete koje je polaznik ovoga programa minimalno jedanput
tjedno ostvaruje 1 uslugu individualne rehabilitatorske ili logopedske terapije ovisno o priorite-

nim potrebama.

Socijalizacijske radionice

U slucaju kada se u Savjetovalistu evidentiraju djeca urednoga intelektualnoga statusa, s
teSkocama socijalizacije uslijed ADHD simptoma ili simptomima lakSeg poremecaja iz spektra
autizma, MURID organizira rad u malim socijalizacijskim grupama vrSnjaka sli¢nih teskoca 1
kronoloske dobi. Osnovni cilj ovih socijalizacijskih grupa je podizanje vjestina socijalizacije
1 komunikacijskih vjestina, poStivanja pravila, autoriteta i druStvenih navika, s ciljem lakSega
funkcioniranja u ve¢im grupama u predskolskim ili Skolskim ustanovama. Ovaj progam vodi

RBT stru¢njak s pojacanim edukacijama iz socijalnih vjestina te socijalnih prica.

Edukacije i radionice za roditelje i stru¢njake

MURID kontinuirano provodi evaluaciju potreba roditelja te se na temelju toga kreiraju
programi podrSke kroz edukacije na temu ranog komunikacijskog razvoja, funkcije nepozeljnih
ponasanja, vizualne podrSke, motivacije 1 pojacanja, utjecaju hranjenja na govor te sli¢no. MU-
RID-ovi stru¢njaci licencirani su provoditelji programa ,, Rastimo zajedno ““ i ,, Rastimo zajedno
— plus “ s ciljem jacanja roditeljskih kompetencija te provode i ciljane tematske radionice za

roditelje djece s poremecajem iz spektra autizma.

Uz navedene aktivnosti pruzanja direktnih terapijskih usluga, veliki dio aktivnosti or-
ganizacije odnosi se na aktivnosti promocije i zagovaranja razvoja znanstveno utemeljene rane
intervencije te modela ukljucenosti lokalne zajednice u osiguravanje potrebitih usluga za djecu
1 obitelji djece s razvojnim 1 socijalnim rizicima. Organizacijom raznih aktivnosti senzibiliza-
cije drustva o djeci s teSkoama u razvoju, poput — Tepih u gradu, Jesenski piknik, Otvorena
vrata, koncerti 1 razne aktivnosti humanitarnog karaktera, promoviranje putem interneta, drus-
tvenih mreza te radioemisije ,, MURID tete za vase dijete “. MURID brine o djeci i obiteljima u

zajednici u kojoj djeluje.
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2. CILJEVI RADA

Osnovni cilj ovoga rada jest doprinos unaprijedenju sustava rane intervencije za djecu

s poremecajem iz spektra autizma grada Osijeka. U skladu s tim postavljena su dva podcilja:

1. utvrditi postojece stanje rane intervencije za djecu s poremecajem iz spektra autizma na

podrucju grada Osijeka. To podrazumijeva istrazivanje dva pravca:

a) prikupljanje i analiza podataka o broju i demografskim znacajkama, dobi djeteta pri
postavljanju dijagnoze, ukljucenosti djeteta i/ili roditelja u neki od oblika rane inter-
vencije, program rane intervencije u obitelji, uklju¢enosti u dodatne rehabilitacijske

programe 1 sli¢no.

b) prikupljane i analiza podataka o postoje¢im programima i uslugama javnih zdrav-
stvenih, socijalnih i odgojno-obrazovnih ustanova dostupnih roditeljima djece s po-

remecajem iz spektra autizma predskolske dobi na podrucju grada Osijeka.

2. U skladu s prikupljenim podatcima o stanju i potrebama usluga definirat ¢e se potrebni
oblici rane intervencije odnosno predloziti aktivnosti 1 organizacijski modaliteti sustava
podrske predskolskoj djeci s poremecajem iz spektra autizma na podrucju grada Osije-
ka.
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3. METODE RADA

Sukladno postavljenim ciljevima ovog specijalistickoga rada, pristupilo se prikupljanju

podataka pri ¢emu su koristeni razli¢iti nacini 1 sredstva njihovih prikupljanja.

3.1. Varijable i instrumenti istraZivanja

3.1.1. Upit institucijama o demografskim obiljeZjima (spol i dob)
djece sa PSA-om

Upit institucijama sadrzavao je sluzbenu Zamolbu za pristup informacijama o broju i go-
distima djece s poremecajem iz spektra autizma na podrucju grada Osijeka 1 Osjecko-baranjske

zupanije. Upit je poslan elektroni¢kim putem.

3.1.2. Upit ustanovama o uslugama koje pruzaju djeci s poremecéajem
iz spektra autizma i njihovim obiteljima

Upitnik za ustanove sadrzavao je petnaest pitanja koja su se odnosila na osnovne podat-
ke o ustanovi i uslugama koje pruzaju (naziv, sustav i geografsko podrucje djelovanja, sastav
struénoga tima, nacin prihvata djeteta i roditelja, vremensko razdoblje do dolaska roditelja na
prvi pregled, provodenja cjelokupne procjene od strane odredene ustanove do ukljucivanja u
ranu intervenciju, pruzanju informacija, vrstama intervencija za djecu i roditelje, njihov inten-

zitet, informacije o broju djece sa PSA-om koji su trenutno u programima ustanove).

3.1.3. Upitnik za roditelje

Upitnik za roditelje sastojao se od dvadeset i tri pitanja koja su se odnosila na opce po-
datke o djetetu, podatke o ranim znacima 1 tijeku postavljanja dijagnoze, stru¢njacima i ustano-
vama koje su roditelji obisli tijekom dijagnostike i trazenja tretmana, ukljucenosti djece u orga-
nizirane oblike rada i1 intervencije, iskustvima tijekom ranoga razvoja, prijedloge o poboljSanju

usluga rane intervencije te ukljucenosti u neku od organizacija civilnoga drustva.

3.2. Uzorak ispitanika
3.2.1. Uzorak ispitanika — roditelji

Dvadeset i dvoje roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma pruzila su informacije
o0 svojoj djeci. Kriteriji ukljuCenja u istrazivanje bili su dijagnoza poremecaja iz spektra autiz-
ma (ili da je dijete u postupku dijagnoze), predskolska dob djeteta (6 do7 godina) te prebivali-

Ste djeteta u gradu Osijeku ili Osjecko-baranjskoj Zupaniji. Podatci su prikupljeni pri Djecjem
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vrticu Osijek, Poliklinici za rehabilitaciju slusanja i govora SUVAG, Osijek, Udruzi za ranu
intervenciju u djetinjstvu Osjecko-baranjske zZupanije ,,RIOS ", Osijek te Udruzi obitelji djece

s autizmom ,, DAR *“ iz Osijeka.

3.2.2. Uzorak ispitanika u ustanovama

Ustanove ukljucene u prikupljanje podataka o uslugama koje nude za djecu s poremeca-
jem iz spektra autizma i njihove roditelje bile su: Djecji vrti¢ Osijek, Poliklinika za rehabilita-
ciju slusanja i govora SUVAG Osijek, Centar za socijalnu skrb Osijek, Klinicki bolnicki centar
Osijek (Klinika za pedijatriju te Zavod za Djecju i adolescentnu psihijatriju), Udruga za ranu
intervenciju u djetinjstvu Osjecko-baranjske zupanije RIOS Osijek te Udruga obitelji djece s
autizmom DAR iz Osijeka.

3.3. Metode analize podataka

Kategorijski podatci su predstavljeni apsolutnim frekvencijama. Numericki podatci opi-
sani su medijanom i granicama interkvartilnog raspona. Razlike u kategorijskim varijablama te-
stirane su y* testom. Normalnost raspodjele numerickih varijabli testirana je Shapiro-Wilkovim
testom. Sve p-vrijednosti su dvostrane. Razina znacajnosti je postavljena na Alpha = 0,05. Za
statisticku analizu koristen je statisticki program MedCalc Statistical Software version 18.2.1
(MedCalc Software bvba, Ostend, Belgium, http://www.medcalc.org; 2018).
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4. REZULTATI I DISKUSIJA

4.1. Demografski podatci o djeci s poremecajem iz spektra autizma na

podrudju grada Osijeka i OsjeCko-baranjske Zupanije

U postupku prikupljanja podataka potrebnih za uvid i analizu potreba za sustavom ranog
otkrivanja, dijagnostike i ranih intervencija za djecu sa PSA-om i podrske njihovim roditeljima,
istrazivac se inicijalno obratio mjerodavnim uredima i ustanovama (Grad Osijek, Osjecko-ba-
ranjska Zupanija, Centar za socijalnu skrb Osijek, Klinicki bolnicki centar Osijek, Zavod za
Jjavno zdravstvo Osjecko-baranjske Zupanije) pisanim zahtjevom za pristupom informacijama
o broju i godiStima djece sa PSA-om na podrucju grada Osijeka i Osjecko-baranjske Zupani-
je. Od navedenih ustanova nisu dobiveni traZeni podatci jer ne posjeduju traZzene informacije
uz argumentaciju kako evidencija istih nije u njihovoj nadleznosti te su uputile istrazivaca na
druge institucije medu kojima na Hrvatski zavod za javno zdravstvo (HZJZ) kao i na Izvjesc¢e o

osobama s invaliditetom u Republici Hrvatskoj (Benjak, 2017).

Prema Izvjescu o osobama s invaliditetom u Republici Hrvatskoj za 2017. godinu, na
podrucju Osjecko—baranjske zupanije evidentirano je 135 osoba s dijagnozom poremecaja iz
spektra autizma. Hrvatski zavod za javno zdravstvo, dostavlja podatke o broju 1 godiStima djece
s poremecajem iz spektra autizma na podrucju Osjecko-baranjske Zupanije od 1. sije¢nja 2000.

do 1. rujna 2018. godine. Podatci su prikazani u Tablici 5.

Tablica 5. Broj djece s poremecajem iz spektra autizma u Osjecko-baranjskoj Zupaniji,
rodene u periodu 01.01.2000. do 01.09.2018., po opc¢inama prebivalista

Op¢ina &
prebivalista E
/ godina S|l=|lad|ld|g|B| S| |S|d|S|=|a|d|F|6|S ||| =
. Slole|s|lcsls|sles|d|ls=l2lmmlmlmlmlm=] 2
odenja | X8| 8| 5|5|5|8|8|8|8|8|8|58|5|5|8|8|8|8|5
Semeljci 2 1 3
Osijek 41413 (41214513381 (4|1]1 47
Donji 1|11 2|1 6
Miholjac
Cepin 1 1]1 1|2 1|1 8
Antunovac 1 1 2
bakovo 11121 1]2 2 1 11
Valpovo 2 1|1 1|1 6
Petrijevci 1
Beli Manastir| 1 1 1 1 4
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Opéina
prebivalista
/ godina
rodenja

2000.
2003
2004
2005
2006.
2007
2008
2009

— | 2001.
2002
— | 2010
2011
2012
2013
2014.
2015
2016
2017
2018

Bilje
Knezevi 1
Vinogradi

— | & | UKUPNO:

Podgorac 1
Nasice 1 2
Darda 1 1

Sodolovci 1

Belisce 1 1

Bizovac 1
Erdut 1
Draz 1

Satnica 1
Pakovacka

—_— === N =N W =

Petlovac 1 1

Punitovci 1 1
Viljevo 1 1
Ukupno: 8169|785 (14|10 8|9 |10|7 |4]|2 107

Kao §to je prikazano u Tablici 5., na podruc¢ju Osjecko—baranjske zupanije evidentirano
je ukupno stotinu sedmero djece rodene od 1. sije¢nja 2000. godine do 1. rujna 2018. godine
kod koje je dijagnosticiran poremecaj iz spektra autizma. Od toga je Cetrdeset sedmero djece sa
podrucja grada Osijeka. Hrvatski zavod za javno zdravstvo jo$ ne posjeduje podatke za djecu s
dijagnozom PSA koja su rodena nakon 2014. godine. No, ovim istrazivanjem obuhvacdena su i
djeca koja nisu registrirana pri HZJZ, a rodena su nakon 2014. godine i njihovi su roditelji bili

voljni sudjelovati.

Prema sluzbenim informacijama Drzavnoga zavoda za statistiku (2015), u Osjecko-ba-
ranjskoj zupaniji zivi 242.494 stanovnika. Prema do sada upisanim podatcima Hrvatskog zavo-
da za javno zdravstvo, do 2015. godine, u Osjecko-baranjskoj Zupaniji evidentirano je stotinu
sedmero djece/osoba s poremecajem iz spektra autizma, $to ukazuje na prevalenciju od 0.36 §to
se okvirno uklapa u podatke Izvjesca o osobama s invaliditetom u Republici Hrvatskoj (2017).
U njemu je navedena prevalencija osoba s poremecajem iz spektra autizma na razini 0,4 na
1000 stanovnika u cijeloj RH. Hrvatski zavod za javno zdravstvo jedina je ustanova u Republici
Hrvatskoj koja sustavno prikuplja podatke o broju i godistima djece s poremecéajem iz spektra

autizma.
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4.2. Obiljezja djece sa PSA-om i iskustva njihovih roditelja,
sudionika istraZivanja

Tablica 6. Raspodjela ispitanika (djece)u odnosu na broj, spol, dob, postavljenu dijagnozu
i dob postavijene dijagoze

Broj i spol djece 8 (Z) 14 (M) 22 (ukupno)
Dob djeteta 5 (4 — 6) (medijan/int.rasp.) 3 — 7 (min/max)
Postavljena dijagnoza PSA 18 (DA) 4 (u postupku)
Dob djeteta kod postavljanja 36 (35-39) 24 — 57 (min/max)
dijagnoze (mjeseci) (medijan/int.rasp.)

Iz Tablice 6. vidljivo je da se kroz istrazivanje prikupljalo podatke o dvadeset i dvoje djece
(osam djevojcica, Cetrnaest djecaka), prosjecne kronoloske dobi od pet godina. Osamnaestero

djece imalo je postavljenu dijagnozu PSA, a Cetvero djece je u postupku postavljanja dijagnoze.

Strucna literatura navodi razliite rezultate istraZivanja dobi postavljanja dijagnoze po-
remecaja iz spektra autizma. U praksi se dijagnoza PSA prosjecno postavlja nakon tre¢e godine
zivota. Valicenti-McDermott, Hottinger, Seijo i Shulman (2012) navode dob od tri godine 1 tri
mjeseca kao prosjecne za postavljanje dijagnoze u Kanadi. Prema Frenette 1 sur. (2013) pro-
sjecna dob u SAD-u je, za period od 1992. do 2005. godine, bila Cetiri godine 1 Sest mjeseci.
Prema Maenner i sur. (2013) raspon dobi za dijagnozu PSA u SAD-u, 2006. godine je tri godine
1 osam mjeseci do osam godina i dva mjeseca. Prosjek godina pri dijagnosticiranju PSA u djece
iz ovog istrazivanja je tri godine (37,5 mjeseci) $to je iznenadujuce pozitivan rezultat obzirom

na sveop¢i nedostatak usluga rane intervencije na podrucju grada Osijeka.

U 50% slucajeva oba su roditelja uocila neobi¢na, zabrinjavajuca, odstupajuca ponasSa-
nja svog djeteta. U jednom od dvadeset i dva slucaja prvi ih je uocio otac, a u sedam od dvadeset

1 dva slucaja majka. Rezultati su to istrazivanja ispitanih roditelja (Tablica 7.).

Tablica 7. Raspodjela ispitanika u odnosu na uocavanje prvih znakova odstupanja

Broj/ukupno ispitanika

Tko je prvi uocio neobi¢na, zabrinjavajuéa, odstupajuéa ponasanja djeteta?

Majka 7/22
Otac 1/22
Oba roditelja 11/22
Baka 3/22
Baka i djed 1/22
Odgojitelji u vrticu 2/22
Strucni tim (vrti¢ ili druga ustanova) 1/22
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Navedeno se smatra i logi¢nim buduci da roditelji zajedno provode najvise vremena
brinuc¢i se o djetetu. Roditeljsku zabrinutost najces¢e potakne kaSnjenje razvoja govora djeteta.
Dijete, Cesto 1 prije prve godine pokazuje i druga odstupajuca ponasanja (Bujas Petkovi¢ i Frey
Skrinjar 2010). Bake i djedovi, takoder, u razli¢itim Zivotnim okolnostima provode s unucima
vedi vremenski period. Baka je u trima od dvadeset i dva slucaja uocila odstupanja, dok je djed
u jednom od dvadeset i dva slucaja prvi uocio rane znake odstupanja. U trima od dvadeset 1
dva odgovora navodi se da su prve znakove odstupanja uocili odgojitelji u vrticu ili strucni tim.
To se moze objasniti nedovoljnim iskustvom roditelja koji eventualna ponaSanja poremecaja
socijalnih interakcija i neverbalne komunikacije ne detektiraju kao patoloSka i neobi¢na (Bujas
Petkovié i Frey Skrinjar i sur. 2010).

Nakon sumnje na postojanje poremecaja iz spektra autizma, potvrdu dijagnoze roditel;ji
su najceSc¢e dobili u Zagrebu (68%). Najvise ispitanika, njih 36%, dobilo je potvrdu dijagnoze
od edukacijskog rehabilitatora, a njih 32% od logopeda (Tablica 8.).

Tablica 8. Raspodjela ispitanika u odnosu na postavljanje dijagnoze

Broj/ukupno ispitanika

Gdje je postavljena dijagnoza ili gdje ste dobili potvrdu (nalaz struénjaka) da se radi o mogu-
¢em poremecaju iz spektra autizma?

Osijek 7/22
Zagreb 15/22
Beograd 1/22

Koji stru¢njak je postavio dijagnozu ili od kojeg stru¢njaka ste dobili potvrdu (nalaz) da se radi
o poremecaju iz spektra autizma?

Psiholog 3/22
Geneticar 3/22
Edukacijski rehabilitator 8/22
Logoped 7/22
Radni terapeut 1/22
Struc¢ni tim Centra za rehabilitaciju ERF 2/22
Neuropedijatar 5/22

Cinjenica da je petnaestero od dvadeset i dvoje roditelja dobilo dijagnozu PSA za svoje
dijete u Zagrebu, moze se objasniti stanjem relativno centralizirane skrbi o djeci sa PSA-om u
Republici Hrvatskoj. Nakon uocenih odstupanja te odlaska lije¢niku, pedijatru i drugim struc-
njacima u lokalnoj sredini odnosno gradu Osijeku, vecina je roditelja odlucila provesti aktivno-
sti dodatne procjene djetetova stanja u Zagrebu. Mogu se tek pretpostaviti neki od mogucih ra-
zloga. U lokalnoj sredini problem predstavlja nepostojanje veceg broja ustrojenih javnih insti-

tucija koje se bave poremecajem iz spektra autizma, nepostojanje vecega broja stru¢njaka uze
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specijaliziranih, s dugogodis$njim iskustvom o poremecaju iz spektra autizma, sveobuhvatnija
1 multidisciplinarnija procjena. Takoder, ne postoji Centar za rehabilitaciju Edukacijsko-re-
habilitacijskog fakulteta u Zagrebu koji pruza rani, multidisciplinarni obuhvat, dijagnostiku 1
procjenu djece. Period &ekanja na inicijalnu procjenu iznimno je dug. Ceka se i do godinu dana.
Roditelji s podrucja Osijeka Cesto su na preporuku ustanova koje pruzaju usluge djeci sa PSA-
om upucivani u Zagreb na procjenu pri Centru za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog
fakulteta ili u druge ustanove. Roditelji su i medusobno dijelili informacije koje su ih potaknule

na odlazak u Zagreb.

Odgovori roditelja na pitanje o tomu koji je stru¢njak postavio dijagnozu / ili je izdan
nalaz da se radi o poremecaju iz spektra autizma, na tragu su onoga $to bi dijagnostika poreme-
¢aja iz spektra autizma trebala biti, a to je zajednicka procjena tima strucnjaka. No, u ovome
sluc¢aju rijec je o individualnim dijagnozama od strane spomenutih stru¢njaka, osim kod dva od
dvadeset 1 dva roditelja koji navode Centar za rehabilitaciju ERF-a u kojemu tim stru¢njaka i
djeluje. Cepanec, Simlesa i Stogi¢ (2015) navode kako se iskustvo stru¢njaka koji provode dija-
gnostiku PSA odnosi na posjedovanje znanja o obiljezjima urednoga razvoja, drugih (ne-PSA)
razvojnih odstupanja te o razvojnim promjenama i varijacijama simptoma PSA-a (Steiner i sur.,
2012). Stru¢njaci koji su dio multidisciplinarnoga tima za dijagnostiku, prema Ozonoft, Good-
lin-Jones 1 Solomon (2005), naj¢esce su (neuro)pedijatar, djecji psihijatar, psiholog, logoped i
specijalni ucitelj/edukacijski rehabilitator te drugi po potrebama djeteta. Nacionalni okvir za
probir i dijagnostiku PSA u RH (2015) navodi kako bi se dijagnoza trebala donositi timski 1 to
medudjelovanjem svih sustru¢njaka kompetentnih za vlastiti dio procjene. Formalnu dijagnozu
poremecaja iz spektra autizma donosi lijecnik na temelju nalaza svih stru¢njaka multidiscipli-
narnoga tima. U ovome istrazivanju nije bilo moguce, iz metodoloskih razloga, precizno usta-

noviti iz koje ustanove 1 koji profil stru¢njaka je postavio dijagnozu.

Od uocavanja prvih simptoma i zabrinutosti za dijete do postavljanja dijagnoze proslo
je uprosjeku 15,6 mjeseci, a od postavljanja dijagnoze do ukljucenja u neki od tretmana u pro-
sjeku 5,25 mjeseci (Tablica 9.).

Tablica 9. Vrijeme proteklo od uocavanja odstupanja do dijagnoze te od postavljanje dijagnoze
do ukljucenja u prvi tretman

Medijan Minimum —

Prosiek (mieseci
Tl (e (interkvartilni raspon) | maksimum

Koliko je vremena proteklo od
uocavanja odstupanja do dijagnoze 15,6 12,5 (8 —24) 3-30
(mjeseci)

Vrijeme proteklo od dijagnoze do
ukljucenja u tretman (mjeseci)
(ako dijete nije bilo u tretmanu
prije dijagnoze, N=12)

5,25 4,5 (1-10) 1-12
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Na konac¢nu dob postavljanja dijagnoze kod djeteta utjecu i dva vremenska raskoraka. To
su razdoblje izmedu pojave zabrinutosti roditelja i provodenja procjene te izmedu prve procjene
djeteta i dobivanja dijagnoze (Cepanec, Simlesa i Stosi¢, 2015). Oslejskova i sur. (2007) izvje-
S¢uju da je prosjecno vrijeme, od prvih znakova PSA do postavljanja dijagnoze 51.3 mjeseca
dok je najkraci vremenski period bio 44 mjeseca. Prema Wiggins, Baio i Rice (2006), vremen-
ski period izmedu prve procjene i postavljanja dijagnoze, u prosjeku, traje oko trinaest mjeseci,
a u Republici Hrvatskoj, u mnogim slucajevima i znatno dulje. To se objaSnjava slozeno$¢u
dijagnostickog procesa, nedovoljno dostupnih usluga dijagnostike, ali i smanjenog prepozna-
vanja PSA u ranoj predSkolskoj dobi (Davidovitch i sur., 2015). U ovom istrazivanju, prosjecno
vrijeme koje je proslo od uocavanja prvih znakova odstupanja do postavljanja dijagnoze jest
15,6 mjeseci, s maksimalnom duzinom ¢ekanja dijagnoze od 30 mjeseci, a, prosjecno, nakon
5,25 mjeseca djeca su nakon dijagnoze bila ukljucena u neki tretman. Maksimalni vremenski
period nakon kojega je dijete bilo uklju¢eno u tretman nakon postavljanja dijagnoze jest 12
mjeseci $to je dugi vremenski period u ovoj, ranoj razvojnoj dobi. U tretman prije dijagnoze

ukljuceno je desetero od dvadeset i dvoje djece (Tablica 10.).

Tablica 10. Ukljucenost djece u tretman prije dijagnoze

Broj/ukupno ispitanika p*
Je li dijete bilo ukljuceno u tretman i prije dijagnoze
Da 10/22
0,35
Ne 12/22

Green (1996) te Wrightslaw (2008) isti¢u da je program rane intervencije najucinkovitiji
ukoliko se s njime zapo¢ne odmah po uocavanju odstupanja ili otkrivanju teskoca u razvoju.
Skrinjar (2005) navodi da je poZeljno i nuzno ukljuéivanje djeteta u tretman i program rane

intervencije i prije postavljanja formalne dijagnoze, tj. ve¢ i kod same sumnje na poremecaj.

Najveci broj roditelja iz ovog uzorka, prije ili za vrijeme postavljanja dijagnoze ili zbog
uocenih teSkoc¢a kod djeteta, obratio se ustanovama KBC Osijek, SUVAG Osijek, udrugama
(Udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu Osjecko-baranjske Zupanije RIOS, Udruga obitelji
djece s autizmom DAR) te privatnim ordinacijama i obrtima (MENON Osijek, Edus Sarajevo)
(Tablica 11.).
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Tablica 11. Institucije i strucnjaci koje su roditelji obisli prije
ili za vrijeme postavljanja dijagnoze

Broj/ukupno Broj/ukupno
ispitanika ispitanika

Kojim ste se institucijama / stru¢njacima obratili prije ili za vrijeme postavljanja dijagnoze ili
zbog uocenih teSkoca kod djeteta?
Centar za rehabilitaciju
Edukacijsko rehabilitacijskog 7/22 psiholog 11/22
fakulteta, Zagreb
Klinika za djecje bolesti — o
Zagreb (Klaiceva) 2/22 psihijatar 1/22
Klini¢ki bolnicki centar, Osijek 18/22 neuropedijatar 8/22
Poliklinika za rehabilitaciju
slusanja i govora — SUVAG, 13/22 geneticar 7/11
Osijek
Djecji vrti¢i Osijek 1/22 ortoped 1/22
EDUS — Edukacija za sve, 120 logoped 1220
Sarajevo
Specijalna bolnica za zastitu
djece s neurorazvojnim i edukacijski

e . 1/22 . 10/22
motori¢kim teSko¢ama — Goljak, / rehabilitator o
Zagreb
Udruge 6/22 pedijatar 5/22
Privatne 3/22 neurolog 1/22
Centar za ranu intervenciju, 1/22 radni terapeut 9/22
Rijeka otorinolaringolog 1/22

fizijatar 2/22
oftalmolog 2/22

Ovakva distribucija odgovora bila je i o¢ekivana obzirom da je to od strane roditelja
uobicajen, 1 za podrucje grada Osijeka, logican slijed obilazaka institucija u potrazi za dijagno-
zom. 32% roditelja zbog uocenih teskoca djeteta zatraZzilo je informacije pri Centru za rehabi-
litaciju Edukacijsko rehabilitacijskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu zbog multidisciplinarne
timske procjene. Profili stru¢njaka od kojih su roditelji zatrazili informacije o stanju svoga
djeteta prije ili za vrijeme postavljanja dijagnoze ili zbog uocenih teskoc¢a kod djeteta najcesce
bili su: logopedi, psiholozi, edukacijski rehabilitatori, radni terapeuti te lijecnici specijalisti
neuropedijatrije 1 genetike. Metodom prikupljanja podataka nije se trazila povezanost izmedu

ustanova i stru¢njaka.

Tijekom uocavanja prvih tesSkoca ili tijekom postavljanja dijagnoze, najviSe su rodite-

ljima struénu podrsku pruzili edukacijski rehabilitatori, logopedi i radni terapeuti. Sestero od
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dvadeset 1 dvoje ispitanika navodi kako je psiholog bio prvi koji je dao preporuku za uklju-
¢ivanjem djeteta u neki strucni tretman. U pet od dvadeset 1 dva slu€aja bili su to edukacijski
rehabilitatori (Tablica 12.).

Tablica 12. Strucnjaci koji su roditeljima pruzili podrsku (tijekom ranog razvoja,
preporuka za ukljucivanje djeteta u strucni tretman)

Broj/ukupno ispitanika

Kao roditeljima, koji su Vam struénjaci najviSe pomogli u vremenu ranog razvoja Vaseg djete-
ta, tijekom uocavanja prvih teSkoca ili tijekom postavljanja dijagnoze?

Edukacijski rehabilitator 11/22
Logoped 8/22
Radni terapeut 9/22
Udruge 1/22
Psiholog 3/22
Neuropedijatar 1/22
Pedijatar 1/22
Fizijatar 1/22
Tko Vam je od stru¢njaka prvi dao preporuku za ukljucivanje djeteta u neki strué¢ni tretman?
Psiholog 6/22
Psihijatar 1/22
Edukacijski rehabilitator 5/22
Neuropedijatar 2/22
Radni terapeut 1/22
Logoped 3/22
Pedijatar 5/22
*y? test

Edukacijski rehabilitatori, logopedi i radni terapeuti naj¢escée su bili ti koji su dali upute
i savjete kako da i sami roditelji poti¢u razvoj svoje djece. Jedan od dvadeset i dvoje ispitanika
navodi kako im nitko nije dao upute i savjete kako samostalno poticati razvoj djeteta, dok 18%

navodi da je to bio psiholog (Tablica 13.).
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Tablica 13. Strucnjaci koji su roditeljima pruzili podrsku (dali upute i savjete
za poticanje razvoja djeteta, objasnili prirodu stanja djeteta)

Broj/ukupno ispitanika

Tko Vam je od stru¢njaka dao upute i savjete kako da Vi sami potiete razvoj Vaseg djeteta?

Edukacijski rehabilitator 14/22
Nitko 1/22
Psiholog 4/22
Radni terapeut 8/22
Logoped 9/22
Je li Vam netko objasnio prirodu stanja (teskoce) Vaseg djeteta? Tko?

Edukacijski rehabilitator 10/22
Nitko 3/22
Psiholog 19/22
Intenet, Drustvene mreze 3/22
GenetiCar 2/22
Neuropedijatar 3/22
Radni terapeut 2/22
Logoped 3/22
Struc¢ni tim Centra za rehabilitaciju ERF 2/22

Prirodu stanja (teskoce djeteta) naj¢esce su pojasnili psiholozi (86%) 1 edukacijski reha-
bilitatori (45%), a svi drugi stru¢njaci podjednako u manjem broju. Troje od dvadeset 1 dvoje
roditelja navodi da im nitko nije objasnio poteskoce djeteta, a jednaki broj roditelja informacije
o prirodi stanja svoga djeteta potrazio je na internetu i drustvenim mrezama. Odgovori roditelja
o tome koji su im struc¢njaci najviSe pomogli tijekom ranoga razvoja, koji su preporucili koji
tretman, objasnili poteskoce djeteta i dali upute za rad u skladu su s ocekivanjima. Dio su uobi-

¢ajene procjene prije, za vrijeme i nakon postavljanja dijagnoze.

U potrazi za primjerenom intervencijom, tretmanom i individualiziranim programom
za dijete roditelji su najucestalije odlazili u KBC Osijek (64%) 1 SUVAG Osijek (55%), a nesto
manje u Centar za rehabilitaciju ERF (23%) 1 u udruge (32%) (Tablica 14.).
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Tablica 14. Institucije i strucnjaci koje su roditelji obisli u traZenju tretmana

rehabilitacijskog fakulteta, Zagreb

Broj/ukupno Broj/ukupno
ispitanika ispitanika
Koje ste institucije / stru¢njake obisli u traZenju tretmana za Vase dijete?
Centar za ranu intervenciju, Rijeka 1/22 psiholog 10/22
Klini¢ki bolni¢ki centar Osijek 14/22 radni terapeut 11/22
Poliklinika za rehabilitaciju sluSanja i 13/22 privatne 1/22
govora — SUVAG, Osijek
Udruge 7/22 edukacijski 9/11
rehabilitator
Privatne institucije 2/22
Centar za socijalnu skrb Osijek 1/22 geneticar 2/22
Centar za rehabilitaciju — Silver, Zagreb 1/22
Hrvatski zavod za mirovinsko 1/22 neurolog 1/22
osiguranje, Osijek
EDUS — Edukacija za sve, Sarajevo 2/22 pedagog 1/22
Centar za odgoj 1 obrazovanje 1/22 psihijatar 1/22
,L.Star “, Osijek
Humanitarna zaklada za djecu Hrvatska 1/22 logoped 11/22
Specijalna bolnica za zastitu djece 1/22 pedijatar 3/22
s neurorazvojnim i motorickim
tesko¢ama — Goljak, Zagreb
Psihijatrijska bolnica za djecu i mladez, 1/22 neuropedijatar 4/22
Zagreb
Djecji vrti¢i Osijek 1/22
Centar za rehabilitaciju ,,Mala 2/22
Terezija“, Vinkovci
Centar za rehabilitaciju Edukacijsko 522

Roditelji su informacije o tretmanu (Tablica 14.) naj¢esé¢e trazili kod psihologa, radnog

terapeuta i logopeda, a nesto manje kod pedijatra i neuropedijatra. Odgovori roditelja o usta-

novama i stru¢njacima kojima su se obratili tragajuci za tretmanom ukazuje na ¢injenicu da ne

postoji sustav koji prije, tijekom ili nakon postavljanja dijagnoze upucuje roditelje i predlaze

im tretmane. Cini se (a iz razgovora s roditeljima je to i potvrdeno) kako su roditelji prepusteni

sami sebi u potrazi za primjerenom stru¢nom podrskom koja bi potakla razvoj njihovog djeteta

sa PSA-om, a njima omogucila kompetentnije roditeljstvo kroz informiranje i savjetovanje.
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Tijekom djetinjstva trinaestero od dvadeset i dvoje ispitanika imalo je kontinuiranu po-
drsku stru¢njaka (savjetovanje, patronaza, individualni stru¢ni rad i sli¢no), najcesce od strane

udruga i edukacijskog rehabilitatora (Tablica 15.).

Tablica 15. Kontinuirana podrska roditeljima od strane strucnjaka

Broj/ukupno ispitanika p*

Jeste li tijekom ranog djetinjstva Vaseg djeteta imali kakvu kontinuiranu podrsku stru¢njaka
(savjetovanje, patronaza, individualni strucni rad i sli¢éno)?

Ne 7/22
Da 13/22 0,52
Povremeno 2/22

Tko je roditeljima pruzao kontinuiranu podrsku?

Ortoped 1/22
Udruge 4/22
SUVAG Osijek 1/22
Edukacijski rehabilitator 4/22
Patronaza kod rodenja 1/22
Fizijatar 1/22
Centar za predskolski Osijek 1/22
Radni terapeut 1/22
*42 test

30% roditelja izjasnilo se kako nije imalo nikakvu kontinuiranu podrsku stru¢njaka ti-
jekom ranog razvoja djeteta. To je porazavajuci podatak. Moguéi razlozi ovakvoga odgovora
mogu biti i razlike u osobnostima samih roditelja. Neki od roditelja ¢e aktivnije, asertivnije i
snalazljivije traziti rjeSenje, biti uporni i informirati se. Njihova proaktivnost rezultirat ¢e pro-
nalaskom rjeSenja i podataka koji ¢e zadovoljiti njihove, kao i potrebe njihove djece. Drugi pak
roditelji mogu biti pasivniji, povuéeniji i sukladno s tim provoditi minimum aktivnosti. Oni
¢e najcesce posustati pri prvome osjecaju neuspjeha. Financijske moguénosti roditelja uvelike
uvjetuju njihovu moguénost i mobilnost u potrazi za informacijama. Neke od ponudenih in-
tervencija u Osijeku zahtijevaju i financijsku participaciju roditelja. Po toj osnovi sigurno ima
onih roditelja koji si to mogu lakse, teZe ili si pak ne mogu nikako priustiti. Cinjenica da neki
roditelji traze podrsku izvan Osijeka, pa i Hrvatske, ukazuje na razli¢itu moguénost ukljuciva-

nja djeteta u tretmane s obzirom na materijalni status roditelja.

Sva djeca, njih dvadeset i dvoje pohadaju vrti¢, i to redovne odgojno-obrazovne sku-
pine. lako ovaj podatak ulijeva optimizam i ohrabruje, poznavanje sustava i organizacije rada
Djecjeg vrtica Osijek, ukazuje na to da prethodni protokoli o procjeni primjerenosti ukljucenja

djeteta sa PSA-om u redovnu vrticku grupu ne postoje. Ne postoje niti protokoli pracenja ucin-
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kovitosti same integracije. Stoga, iako su djeca integrirana u redovne uvjete, to nuzno ne znaci
da je to 1 optimalan model ukljuc¢ivanja. Za ukljucenje djeteta sa PSA-om u redovnu vrticku
skupinu neophodni su preduvjeti koji se odnose i na dijete i na kvalitetu specifi¢ne podrske
u redovnom vrti¢u. Ukoliko dijete nema razvijene bazicne komunikacijske, socijalizacijske i
razvojne vjestine, a u redovnom vrti¢u ne postoje uvjeti za primjereno provodenje individuali-
ziranih, odgojno-obrazovnih programa, tada djetetove potrebe u integracijskom okruzenju nece
biti zadovoljene, te se boravak u skupini vr§njaka ne moze smatrati poticajnim okruzenjem za
dijete sa PSA-om i nikako nije preporucljiva opcija za predSkolski oblik odgoja i obrazovanja
djeteta sa PSA-om (Sekusak-Galesev, Frey Skrinjar, Masnjak, 2016). Od dvadeset i dvoje dje-
ce, ukljuCene u istrazivanje, devetero djece ima asistenta (osobnog pomagaca). Nepostojanje
protokola prijema i ostvarivanja prava na asistente (osobne pomagace), njihova nedovoljna ili
neprimjerena educiranost za pruzanje pomo¢i djeci sa PSA-om, nedostatak asistenata (osobnih
pomagaca) unutar sustava i model njihovog financiranja manjkavosti su unutar sustava. Razgo-
vori s roditeljima 1 godine osobnoga iskustva dokazuju da roditelji nerijetko samostalno traze i

odabiru asistente (osobne pomagaée) za dijete. Cesto su ih prinudeni sami financirati.

Sva su djeca ukljucena u neki od tretmana. U logoterapijski tretman ukljuena su sva
djeca, devetnaest od dvadeset 1 dvoje djece odlazi na radnu terapiju, a Cetrnaestero od dvadeset
1 dvoje u tretmanu je edukacijskoga rehabilitatora. Drugi oblici dodatnoga rada zastupljeni su
u manjem broju. Jednom tjedno pohadaju logopeda i1 radnoga terapeuta, a neSto manje druge
strucnjake (Tablica 16.).

Tablica 16. Ukljucenost djece u neki oblik dodatnog rada (tretmana)

Koliko ¢esto
Broj/ukupno ispitanika Medijan (minimum —
maksimum)
Je li dijete trenutno ukljuceno u neki oblik dodatnog rada s nekim stru¢njakom (edukacijski
rehabilitator, logoped, psiholog, psihijatar, radni terapeut i sl.)?
Logoped 22/22 1(0-4)
Terapijsko jahanje 1/22 0(00-1)
Edukacijski rehabilitator 14/22 00-1)
Psiholog 9/22 00-1)
Kineziterapeut 1/22 00-1)
Radni terapeut 19/22 1(0-2)
Fizijatar 1/22 -
Sportske radionice 4/22 00-1)

Djeca obuhvadena ovim istrazivanjema, redovito, preko uputnice, ukljucena su u tretman
logopeda Poliklinike SUVAG, te u intervenciju koju provodi radni terapeut u KBC-u Osijek, 1 to

jednom tjedno u trajanju od 30 minuta. Tek je 40% roditelja navelo uklju¢enost svoje djece u in-
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tervenciju koju provodi edukacijski rehabilitator $to se smatra nedovoljnim. Razlog tomu moze
biti i ¢injenica da u Osijeku postoji samo jedan edukacijski-rehabilitator (u Poliklinici SUVAG)
kod kojega djeca dolaze putem uputnice (jedanput tjedno, u trajanju od trideset minuta). Buduci
da su u intervenciju koju provodi edukacijski rehabilitator u Poliklinici SUVAG ukljucena sva

djeca s teSko¢ama u razvoju, podrSka edukacijskog-rehabilitatora ogranicena je i nedostatna.

Unato¢ nedostatnosti strukturirane 1 sustavne podrske roditeljima u procesu koji slijedi
nakon prvih zabrinutosti tj. u ranom otkrivanju, u trazenu i ¢ekanju dijagnoze, kao 1 u trazenju
tretmana 1 usluga rane intervencije te suoavanju s ¢injenicom da njihovo dijete ima poremecaj
1z spektra autizma, roditelji su naveli i neka pozitivna iskustva. Tijekom ranoga razvoja djeteta
pozitivno iskustvo ima oko 72% (Sesnaest od dvadeset 1 dvoje) roditelja, sudionika ovoga istra-
zivanja. Pod pozitivnim iskustvom mislilo se na situacije u kojima su roditelji dobili podrsku 1
pomoc¢ u vidu primjerene procjene, terapeutskoga postupka, pojasSnjenju teskoce vlastitog djeteta,
savjetima za odgajanje, radom kod kuce ili ostvarivanju odredenih prava. Od stru¢njaka od kojih
su dobili pozitivno iskustvo, roditelji spominju edukacijske rehabilitatore, logopede, radne terape-
ute, psihologe, a od institucija Specijalnu bolnicu za zastitu djece s neurorazvojnim i motorickim
teskocama — Goljak, Centar za rehabilitaciju Edukacijsko rehabilitacijskog fakulteta, KBC Osijek
te udruge. Roditelji dodatno navode da su pozitivna iskustva imali 1 od drugih roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju, interneta 1 druStvenih mreza, a dio navodi da su ,,svi bili u redu®. Neki od
odgovora roditelja bili su usmjereni i na spominjanje imenom i prezimenom osobe koja im je po-
mogla prilikom neke potrebe. Tako se roditelji zahvaljuju 1 pohvaljuju svog poslodavca, pravnicu
ili vjeStaka. RasprSenost odgovora sudionika ukazuje i na nepostojanje jednog pruzatelja usluge
rane intervencije koji bi roditeljima na jednom mjestu pruzio sveobuhvatne informacije, uputio na

ostvarivanje prava te bio svojevrsni medijator i1 voditelj cijelog procesa rane intervencije.

U rad neke od udruga ukljuceno je 77% ispitanika, najcesce je to Udruga DAR, u koju
je ukljuc¢eno dvanaestero od dvadeset i dvoje ispitanika te Udruga RIOS u koju je ukljuceno pet
od dvadeset 1 dvoje ispitanika (Tablica 17).

Tablica 17. Ukljucenost u rad neke udruge

Broj/ukupno ispitanika

Jesu li ukljuceni u neku udrugu

Da 17/22
Ne 5/22
Koju udrugu

Udruga Dar 12/22
Udruga RIOS 5/22
Vukovarski leptiri¢i 1/22
Bubamara Vinkovci 1/22

42



Broj roditelja i djece sa PSA-om ukljucenih u neku od organizacija civilnoga drustva
ukazuje na potrebu za informacijama o poremecaju iz spektra autizma, ukljucenjem djeteta
u struéne tretmane koje udruge provode, trazenjem savjeta i podrSke za sebe i cijelu obitelj,
medusobnom komunikacijom i dijeljenjem informacija, ali i za zajedni¢kim okupljanjem i dje-
lovanjem prema javnom sustavu. Takoder, udruge u koje su roditelji najviSe uclanjeni vrlo
su dostupne. Za prvi je kontakt potreban tek telefonski poziv ili upit elektroni¢kom postom.

Promptni odgovori poticu roditelje na aktivnost i u¢lanjenje u iste.

U istrazivanju, roditelji su izrekli 1 vlastita iskustva o izazovima roditeljstva s kojima su
se susretali tijekom ranoga razvoja svoga djeteta s poremecajem iz spektra autizma. Iskustva
roditelja su razvrstana u kategorije koje se odnose na dijete, na sustav te na same roditelje (Ta-
blica 18.).

Tablica 18. Iskazi roditelja o izazovnim iskustvima roditeljstva djeteta sa PSA-om

Broj/ukupno ispitanika

Sto vam je bilo najteZe tijekom odrastanja vaeg djeteta — u odnosu na dijete

Neprimjereni oblici ponasanja (frustracije, tantrumi, autoagresivnost) 5/22

Zaostajanje u razvoju govora, komunikaciji, nemogucnost iskazivanja 2/22
vlastitih potreba od strane djeteta

Teskoce u socijalizaciji 2/22

Specifi¢ne teskoce (hranjenje, toalet) 2/22

Sto vam je bilo najteZe tijekom odrastanja vaSeg djeteta — u odnosu na sebe — roditelja

Kako pronaci pravi pristup za pomoci djetetu 1/22
Spoznaja da se ne razvija poput prosje¢nog djeteta 4/22
Neizvjesnost za buduénost 1/22
Nerazumijevanje djetetovih potreba 1/22
Suocavanje s i prihvacanje dijagnoze 2/22

Sto vam je bilo najteZe tijekom odrastanja vaeg djeteta — u odnosu na sustav

Nerazumijevanje okoline 3/22
Nedovoljno struc¢an kadar 4/22
Nedostupnost informacija o pravima 2/22
Inertnost zdravstvenog i socijalnog sustava 1/22
Nepostojanje slobodnih aktivnosti za djecu sa PSA-om 1/22
Nedostatak asistenata (osobnih pomagaca) 1/22
Nedostatak osoba za cuvanje (dadilja) 1/22

U odnosu na dijete, kod petero od dvadeset i dvoje ispitanika roditeljima su najtezi bili
neprimjereni oblici ponaSanja (frustracije, tantrumi, autoagresivnost), kod ¢etvero od dvadeset

1 dvoje ispitanika najteza je bila spoznaja da se dijete ne razvija poput djeteta tipicnog razvo-

43



ja. U odnosu na sustav, najtezi je bio nedovoljni broj stru¢noga kadra. Sve navedene teSkoce
smatraju se uobicajenim sastavnicama tijekom suocavanja s odstupanjem u razvoju djeteta te
u suocavanju s dijagnozom PSA, a odnose se na sama obiljezja poremecaja spektra autizma.
Takoder, sve navedeno utjece i na dinamiku i odnose u obitelji, nacin kako se obitelj suocava i
prilagodava samoj dijagnozi PSA §to povratno utjece na razvojne ishode djeteta s poremecajem
iz spektra autizma (Lounds 1 Whitman, 2004, prema Kapp i Brown, 2011). Stanja intenzivnoga
emocionalnoga stresa, anksioznosti, depresivnosti, boli, bijesa i ljutnje ¢esto su u istrazivanjima
navedeni parametri koje roditelji djece sa PSA-om dozivljavaju u razli¢itim periodima djeteto-
va razvoja (Bloch 1 Weinstein, 2009; Gray, 2002, prema Bayat i Schuntermann, 2013). Sustav
rane podrSke cuva obitelj 1 drustvo od brojnih nepozeljnih dogadaja kao §to su: raspad obitelji,
psihosomatski i neurotski poremecaji kod roditelja, smanjivanje njihove radne sposobnosti,

institucionalizacija djeteta i sl. (Ljubesi¢, 2009).

Roditeljima je bilo upuceno 1 pitanje o njihovim prijedlozima za poboljSanje 1 unaprije-

denje usluga rane intervencije za njihovu djecu. Prijedlozi roditelja prikazani su Tablicom 19.

Tablica 19. Prijedlozi roditelja za poboljsanje i unaprijedenje usluga rane intervencije

Broj/ukupno
ispitanika

Prijedlozi za pobolj$anje usluga rane intervencije

Igraonice, radionice i razne aktivnosti za djecu sa PSA-om 2/22
Savjetovanje, edukacija i informiranje roditelja 2/22
Psiholosko savjetovanje i radionice podrske za roditelje i bracu i sestre 4/22
Patronaza u obitelji 1/22
Povecati broj sati u terapijskom radu 5/22
Povecati broj strucnjaka u Osijeku 4/22
Bolja prihvacenost djece u integraciju, uklju¢ivanje u redovne uvjete 4/22
Otvaranje specijalizirane ustanove za autizam 2/22
Edukacija pedijatara, svih zdravstvenih djelatnika, te djelatnika u vrti¢ima i Skolama 3/22
Uvesti ranu intervenciju u sustav 2/22
Decentralizacija sustava skrbi 1/22
Ubrzanje procesa dijagnoze 2/22
Uvesti obavezne testove ranog otkrivanja 2/22
Lakse ostvarivanje prava na asistenta (osobnog pomagaca) 1/22
Administrativna podrska o pravima djece i roditelja na jednom mjestu 2/22
Umrezavanje stru¢njaka 1/22
Dostupnost usluga 1/22
Terapijski rad u vrticu 1/22
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Kako bi se poboljsala usluga, petero od dvadeset i dvoje ispitanika navodi da bi se
trebao povecati broj sati terapijskoga rada s djecom. Njih 18% smatra da bi trebalo postojati
psiholosko savjetovanje i radionice podrske za roditelje, bracu i sestre, povecati broj stru¢njaka
u Osijeku. Smatraju kako bi trebala biti bolja prihvacenost djece u integraciji te ukljuc¢ivanje
u redovne uvjete. Odgovori roditelja ukazuju na realnu procjenu onoga $to bi njima i njihovoj
djeci sa PSA-om najucinkovitije pomoglo kao krajnjim korisnicima sustava rane intervencije
u svakodnevnome zivotu. Odgovori ukazuju na sasvim konkretne prijedloge u unaprijedenju
usluga rane intervencije te istinsko zamjecivanje sustinskoga problema provodenja rane inter-

vencije u stvarnosti i prakti¢noj izvedbi.

4.3. Podatci o postojecim programima i uslugama javnih
zdravstvenih, socijalnih i odgojno-obrazovnih ustanova za djecu
s poremecajem iz spektra autizma predskolske dobi na podrucju

grada Osijeka
4.3.1. Djedji vrti¢ Osijek

Djecji vrti¢ Osijek (DVO) ustanova je koja pripada sustavu odgoja i obrazovanja, smje-
Sten u dvadeset 1 osam objekata, podijeljenih u Cetiri centra, od kojih svakoga vodi strucni
suradnik-pedagog. Trenutno je u DVO ukljuc¢eno oko 3000 djece rasporedene u 128 odgoj-
no-obrazovnih skupina. Sva djeca, polaznici, su s podru¢ja grada Osijeka i okolice (pr. Cepin,
Vuka, Vladislavci). DVO je jedinstvena ustanova koja na ¢elu ima jednoga ravnatelja 1 jedan
strucni tim u sastavu: jedan psiholog, jedan edukacijski rehabilitator te Cetiri pedagoga. Djeca
se u vrti¢ ukljucuju putem javnoga poziva (Obavijesti o upisu djece), u travnju za svaku iducu
pedagosku godinu. Tijekom pedagoske godine djeca se mogu upisati ukoliko postoji slobodnih

mjesta.

O odredenom razvojnom odstupanju kod pojedinoga djeteta, pa tako i kod djece s pore-
mecajem iz spektra autizma, DVO dobiva informacije od roditelja koji se obracaju stru¢nome
timu. Na uvid donose dokumentaciju o postojanju odredenih odstupanja (najces¢e od Polikli-
nike SUVAG 1 KBC-a Osijek). U drugom slu€aju stru¢ni tim DVO putem opservacije djeteta,
a u suradnji s odgojiteljima, prema potrebi, ukazuje na postojece odstupanje. Tada Stru¢ni tim
vrti¢a, kroz razgovor, informira roditelje o uo¢enim odstupanjima i upucuje ih na daljnju pro-
cjenu. Procjena se vr$i kod pedijatra, u Poliklinici SUVAG (procjena logopeda, edukacijskog
rehabilitatora i psihologa), Klinickome bolnickome centru Osijek (procjena pedijatra, psihijatra,
psihologa, logopeda i radnog terapeuta), Centru za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijsko-

ga fakulteta u Zagrebu (procjena tima stu¢njaka — edukacijski rehabilitator, logoped, psiholog).

Djeca s poremecajem iz spektra autizma, unutar DVO, mogu biti ukljuena u program

odgojno-obrazovne skupine djece s teSkocama u razvoju na dva, Cetiri, Sest, osam ili deset sati
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dnevno. U cijelom DVO postoji samo jedna skupina za djecu s razli¢itim teSko¢ama u razvoju
u kojoj radi edukacijski-rehabilitator. U nju je ukljuceno cetvero djece sa PSA-om i troje s vi-

Sestrukim teskoc¢ama.

Takoder, djeca sa PSA-om, mogu biti ukljucena i u redovne odgojno-obrazovne skupine
(integracija) u trajanju od dva, Cetiri, Sest, osam ili deset sati dnevno. Od pedagoske godine
2018./2019. djeca sa PSA-om ukljuc¢ena u posebnu odgojno-obrazovnu skupinu djece s tes-
ko¢ama u razvoju mogu biti, u skladu s procjenom o potrebi za individualiziranom podrSkom,
ukljucena u redovne vrticke skupine (uz podrsku asistenta [osobnog pomagacal]) i to dnevno u
trajanju do 2 sata. Stru¢ni tim vrti¢a (pedagog, psiholog i edukacijski rehabilitator) procjenjuju
1 preporucuju oblik i trajanje programa. Djeca ¢iji roditelji koriste prava iz socijalne skrbi oslo-

bodeni su placanja vrtica.

Strucni tim DVO u suradnji s odgojiteljima prati razvoj djetetovih sposobnosti, savjetuje
odgojitelje kako prilagoditi svakodnevne aktivnosti djeci s poremecajem iz spektra autizma.
Takoder, savjetuje asistente (osobne pomagace) djece o nacinima provodenja i pruzanja podrs-
ke djetetu sa PSA-om unutar svakodnevnoga odgojno-obrazovnoga rada, suraduje i informira
roditelje. Stru¢ni tim Djecjeg vrtica Osijek roditelje djece s poremecajem iz spektra autizma

upucuje 1 na druge organizacije, ustanove i udruge koje im omogucavaju ostvarenje prava.

Trenutno je u Djecji vrti¢ Osijek ukljuCeno devetnaestero djece s poremecajem 1z spek-
tra autizma, od kojih je petnaestero djece s postavljenom dijagnozom, a Cetvero djece je u
postupku dijagnosticke procjene. Ove pedagoske godine dvanaestero djece sa PSA-om ima

asistenta (osobnog pomagaca).

4.3.2. Poliklinika za rehabilitaciju slusanja i govora SUVAG Osijek

Poliklinika za rehabilitaciju slusanja i govora SUVAG Osijek zdravstvena je ustanova
specijalizirana za problematiku na podrucju sluha, slusanja, govora i jezika. Njezina djelatnost,
od osnutka, 1978. godine, ukljucuje specijalisticko-konzilijarnu zdravstvenu zastitu. U svom
radu Poliklinika koristi verbotonalnu metodu kao dio verbotonalnoga sustava, a svojim struc-
nim uslugama i1 programima za djecu s poremecajem iz spektra autizma 1 njihove obitelji obu-
hvaca podrucje grada Osijeka, Osjecko-baranjske, Vukovarsko-srijemske, Brodsko-posavske,
Pozesko-slavonske 1 Viroviticko-podravske Zupanije. Osim u Osijeku, uspostavljene i disloci-

rane stru¢ne jedinice, nalaze se u Nasicama, Pakovu, Dardi i Donjem Miholjcu.

Strucni tim SUVAG-a ¢ini dvadeset logopeda (od kojih su dva u NaSicama, tri u Da-
kovu, po jedan u Dardi i Donjem Miholjcu), jedan psiholog, jedan edukacijski rehabilitator 1
jedan lijecnik, specijalist otorinolaringologije. U NaSicama je logopedski rad organiziran unu-
tar posebnoga prostora kojega je osigurao Grad NaSice. U Pakovu, Dardi i Donjem Miholjcu

rad logopeda provodi se pri Domu zdravlja. Na prijem i struénu obradu, djecu sa PSA-om 1
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njihove obitelji, najcesce Salje specijalist pedijatar, vrti¢ ili zabrinuti roditelji samoinicijativno
dolaze. Za prijem na inicijalnu obradu potrebna je uputnica pedijatra, a nakon poziva roditelja
u vremenskom roku od mjesec dana organizira se i realizira prvi susret i inicijalna procjena. Za
kompletnu uslugu, koja ovisi o potrebama djeteta i obitelji, potrebno je izmedu devet do dva-
naest mjeseci. SUVAG Osijek djeci sa PSA-om 1 njihovim obiteljima pruza usluge: medicinske
dijagnostike, neurofizioloske obrade, psiholoskoga testiranja i opservacije djeteta, razgovora
s obitelji, logopedske dijagnostike i tretmana, audiolosSke obrade, edukacijsko-rehabilitacijske
procjene i tretmana kao 1 ukljucenja u kabinet za ranu komunikaciju. Ucestalost dolazaka djece
sa PSA-om iznosi: edukacijsko-rehabilitacijski postupak jedanput tjedno po trideset minuta,
govorno-jezicna terapija jedan do dva puta tjedno po trideset minuta, a psiholosko savjetovanje
djeteta, obitelji 1 roditelja te neposredan psiholoski rad provodi se po potrebi, ali minimalno

jedanput do dva puta godiSnje.

2008. godine pri Poliklinici SUVAG, zapoceo je s radom Kabinet za ranu komunikaciju
koji je specijaliziran za razvoj ranoga govorno-jezi¢noga i komunikacijskoga razvoja u djece.
Iste te godine, s radom je zapoceo i1 Kabinet edukacijskoga rehabilitatora. To je jedini kabi-
net u gradu Osijeku u koji djeca s poremecajem iz spektra autizma mogu doéi na strucni

tretman s uputnicom.

Stru¢njaci zaposleni u Poliklinici SUVAG informiraju roditelje, upucéuju ih i na druge
organizacije 1 ustanove koje im omogucavaju ostvarivanje prava. Tijekom 2018. godine, po
prvi puta je na procjenu u Polikliniku SUVAG primljeno dvadeset i troje djece sa PSA-om,
a sveukupno je u tretman trenutno ukljuceno Cetrdesetero djece s poremecajem iz spektra

autizma.

4.3.3. Klinicki bolnicki centar Osijek (Klinika za pedijatriju i Zavod za djedju i
adolescentnu psihijatriju)

4.3.3.1. Klinic¢ki bolnicki centar Osijek — Klinika za pedijatriju

Klinika za pedijatriju svojim stru¢nim uslugama za djecu s poremecajem iz spektra au-
tizma 1 njihove obitelji obuhvaca podrucje grada Osijeka, OsjeCko-baranjske, Vukovarsko-sri-

jemske, Brodsko-posavske, Pozesko-slavonske i Viroviticko-podravske Zupanije.

Struéni tim Klinike za pedijatriju KBC Osijek ¢ine dvoje lijecnika medicine (specijalisti
pedijatri sa subspecijalizacijom iz pedijatrijske neurologije), jedan logoped, tri psihologa te dva
radna terapeuta. Na prijem i strucnu obradu, djecu s poremecajem iz spektra autizma i njihove
obitelji najcesce Salje specijalist pedijatar, specijalist psihijatar, specijalist geneticar i Centar za
socijalnu skrb. Za prijem na inicijalnu obradu potrebna je uputnica pedijatra. U roku od mjesec
dana provodi se inicijalna, a u idu¢ih mjesec dana i kompletna procjena. Klinika za pedijatriju
KBC-a Osijek, djeci sa PSA-om i njihovim obiteljima pruza usluge: medicinske dijagnostike,

psiholoskoga testiranja i opservacije, razgovora s obitelji, logopedske dijagnostike i tretmana,
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neuropedijatrijske obrade, ortopedske procjene te ukljucenja u kabinete radne terapije. Pri K/i-

nici za pedijatriju KBC-a Osijek nema zaposlenoga niti jednoga edukacijskog rehabilitatora.

Nema podataka o ucestalosti dolazaka djece na pojedine terapijske postupke, a navodi
se da je stotinu djece trenutno ukljuceno u stru¢ne oblike rada pri Klinici za pedijatriju KBC-a
Osijek. Ono §to mozemo zakljuciti iz rezultata istrazivanja, djeca sa PSA-om redovito odlaze
na tretman kod radnoga terapeuta Klinike za pedijatriju. Devetnaest od dvadeset 1 dvoje djece

1z 1strazivanja ukljuCena su u tretman radnog terapeuta po trideset minuta, jednom tjedno.

4.3.3.2. Zavod za djecCju i adolescentnu psihijatriju

Zavod za djecu 1 adolescentnu psihijatriju, koji je dio Klinickoga bolnickoga centra Osi-
Jjek, struénim uslugama za djecu s poremecajem iz spektra autizma i njihove obitelji obuhvaca
podrucje Grada Osijeka, Osjecko-baranjske, Vukovarsko-srijemske, Brodsko-posavske, Pozes-

ko-slavonske i Viroviticko-podravske Zupanije.

Strucni tim Zavoda ¢ine lijecnici psihijatri, od toga tri subspecijalista djecje 1 adolescen-
tne psihijatrije, jedan specijalist opCe psihijatrije, tri specijalizanta djecje 1 adolescentne psihi-
jatrije, tri medicinske sestre prvostupnice (VSS) i $est medicinskih sestara srednjeg usmjerenja,
dva psihologa, jedan logoped, jedan radni terapeut 1 jedan pedagog. Zavod nema zaposlenoga
edukacijskoga rehabilitatora. Na prijem 1 multidisciplinarnu obradu, djeca sa PSA-om dolaze s
uputnicom, a upucuju ih pedijatri ili lijecnici Skolske, odnosno, obiteljske medicine u dogovoru
s roditeljima. Ukoliko je potrebna, Struéni tim Zavoda donosi odluku o dodatnoj obradi. Zavod
za Djecju i adolescentnu psihijatriju KBC-a Osijek, djeci sa PSA-om i njihovim obiteljima pru-
za usluge: medicinske dijagnostike, psiholoSkoga testiranja, opservacije, razgovora s obitelji,

psihijatrijske obrade i tretmana radnoga terapeuta.

Podatci Zavoda o vremenskom periodu u kojemu djeca sa PSA-om mogu do¢i na inici-
jalnu procjenu i njenome trajanju, u€estalost dolazaka na terapijske postupke kao i trenutni broj

djece sa PSA-om ukljucenih u intervencije nisu pruZeni.

4.3.4. Centar za socijalnu skrb Osijek

Centar za socijalnu skrb Osijek, u sustavu socijalne skrbi, svojim uslugama za djecu
s poremecajem iz spektra autizma i njihove obitelji obuhvaca podrucje grada Osijeka i blizih
okolnih mjesta. U Centru navode kako za potrebe ostvarivanja prava iz domene socijalne skrbi,
a za djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove roditelje, ne postoji strucni tim. Sve usluge iz domene
socijalne skrbi za djecu s teSkoc¢ama (oko 260 djece) obavlja jedan diplomirani socijalni radnik.
Roditelji u Centar za socijalnu skrb dolaze samostalno, u potrazi za ostvarivanjem prava ili ih
upucuju lije¢nici, udruge i drugi roditelji. Ukoliko postoji potreba, dodatno se u pruzanje usluge
ukljucuju pravnik ili drugi socijalni radnik. Tijekom potrazivanja i ostvarivanja prava, roditelji

dolaze osobno u Centar te predaju sluzbeni zahtjev za ostvarivanjem odredenog prava. Proces
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ostvarivanja prava traje do mjesec dana. Za ostvarivanje prava potreban je vremenski period
od oko Sest mjeseci bududi da roditelji budu upuéeni na Zavod za vjeStacenje, profesionalnu
rehabilitaciju 1 zapoSljavanje koji donosi Nalaz i mi§ljenje koje postaje osnova za utvrdivanje i
ostvarivanje prava. Centar za socijalnu skrb roditeljima djece sa PSA-om pruza usluge savjeto-
vanja o ostvarivanju mogucih prava. Trenutno, Centar u evidenciji ima trideset i jedno dijete ili
osobu sa PSA-om, kronoloske dobi od tri do osamnaest godina. Svi ostvaruju pravo na osobnu
invalidninu, pravo na naknadu za ugrozenoga kupca energenta te je roditeljima desetero djece

priznato pravo na status roditelja njegovatelja.

4.3.5. Udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu
Osjecko-baranjske Zupanije RIOS

Cilj 1 svrha osnivanja Udruge za ranu intervenciju u djetinjstvu Osjecko-baranjske zZu-
panije RIOS, osnovane 2015. godine, je promicanje i dobrobit djece, u dobi od rodenja do Seste
godine. Udruga je usmjerena prevenciji teSko¢a, njthovom smanjenju na minimalnu mjeru,
senzibilizaciji drustvene zajednice prema obitelji i djeci s teSko¢ama u razvoju od najranije dobi
te njihovo potpuno ukljucivanje u sve segmente zivotne zajednice. Udruga pociva na spoznaji
da rane godine sadrze jedinstvenu moguénost za utjecaj na djetetov razvoj primjenom primjere-
nih (re)habilitacijskih metoda s dugoro¢nim pozitivnim ucincima te jatanja razvojnoga ishoda,
dok je obitelj pozicionirana u fokus djelovanja. Neke od djelatnosti Udruge su: senzibilizacija
i informiranje javnosti i stru¢njaka o ranoj intervenciji, istrazivacki rad, povezivanje stru¢njaka
raznih profila, stru¢na suradnja s drugim istovrsnim i sli¢nim udrugama i ustanovama koje skr-
be o djeci i obitelji, iniciranje promjena u zakonodavstvu, promicanje prava djece s razvojnim
teSko¢ama i njihovih obitelji, rad s djecom rane dobi, patronazni rad putem mobilnih stru¢nih
timova, edukacija, savjetovanje i supervizija za djecu, roditelje i druge stru¢njake te druge dje-

latnosti.

Udruga RIOS pruza usluge za obitelji 1 djecu s podrucja Osjecko-baranjske Zupanije.
Strucni tim Udruge Cini Sest edukacijskih rehabilitatora, jedan psiholog, jedan kineziolog, jedan
radni terapeut 1 jedan fizioterapeut. Roditelje 1 djecu sa sumnjom na komunikacijski poremecaj
ili poremecaj iz spektra autizma ili s ve¢ postavljenom dijagnozom, Udruzi najéesce upucuju
vrti¢i, druge udruge, roditelji djece s teSko¢ama u razvoju te strucnjaci koji rade s djecom s
teSkocama u razvoju. Prijem roditelja se ostvaruje 1 dogovara telefonskim upitom ili elektro-
nickom poStom. Realizacija prvoga prijema je unutar tjedan dana, a tjedan do mjesec dana za
kompletnu uslugu namijenjenu roditeljima i djeci — u ovisnosti o njithovim potrebama. Medu
uslugama stru¢nog rada koje pruza Udruga RIOS su: edukacijsko-rehabilitacijski postupci za
dijete, psiholosko savjetovanje roditelja (individualne konzultacije), grupe podrske (radionice
za roditelje uz stru¢no vodenje psihologa), fizioterapija te podrSka pri integraciji djeteta s pore-
mecajem iz spektra autizma u redovitu odgojno-obrazovnu skupinu. Intenzitet i trajanje pojedi-

nog tretmana ovise o individualnim potrebama djeteta i obitelji. Udruga RIOS upucuje roditelje
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i na druge subjekte, organizacije, ustanove i udruge koje im omogucuju ostvarivanje prava iz
podrucja zdravstvene, socijalne i odgojno-obrazovne domene. Usluge Udruge RIOS financiraju
se kroz ¢lanarine i donacije (roditelji placaju ¢lanarinu kojom se financira intervencija za dijete
te stru¢njaci koji provode programe). Udruga RIOS pruzila je do sada podrsku za petnaestero

djece s poremecajem iz spektra autizma i njihove roditelje.

4.3.6. Udruga obitelji djece s autizmom DAR Osijek

Udruga obitelji djece s autizmom DAR osnovana je 2006. godine. Osnovni su ciljevi i
djelatnosti Udruge povezivanje, okupljanje i organiziranje obitelji djece sa PSA-om, suradnja
sa stru¢njacima, informiranje javnosti o poremecaju iz spektra autizma, edukacija i stru¢no usa-
vrSavanje osoba koje su u neposrednom radu s djecom sa PSA-om, pruzanje pomo¢i i stru¢ne
podrske obiteljima, upoznavanje i ostvarenje pravne, zdravstvene, socijalne i svake druge za-
Stite obitelji, promicanje zakonodavstva u svrhu poboljsanja prava djece sa PSA-om i njihovih
obitelji, suradnja s ustanovama, organizacijama i drugim udrugama, a medu najvaznijim cilje-

vima, ve¢ pri osnivanju bilo je otvaranje Centra za autizam u Osijeku.

Udruga trenutno okuplja Cetrdesetero djece odnosno osoba s poremecajem iz spektra
autizma (kronoloske dobi od Cetiri do dvadeset i tri godine) s podrucja grada Osijeka, Osjec-
ko-baranjske zupanije te Vukovarsko-srijemske zupanije. U Udrugu DAR, roditelje i djecu s
poremecajem iz spektra autizma upucuju razlicite institucije iz sustava zdravstvene ili socijalne
skrbi, odgoja 1 obrazovanja, druge udruge i institucije te roditelji djece s teSko¢ama u razvoju.
Za prijem roditelja u Udrugu DAR dovoljno je ostvariti telefonski kontakt, kontakt elektronic-
kom postom ili popuniti Zahtjev za upis. Udruga DAR nema zaposlenih djelatnika ve¢ se sve
aktivnosti provode na volonterskoj bazi roditelja i stru¢njaka. Provodenje razli¢itih programa i
aktivnosti za djecu s poremecajem iz spektra autizma i njihove roditelje, ostvaruje se osigura-
vanjem financijskih sredstava putem prijava na projekte, Clanarina i donacija. Svoje aktivnosti
Udruga usmjerava na koriStenje postoje¢ih drustvenih resursa 1 financijskih potpora kako bi
unaprijedila sustav javnih usluga koje se nude za ovu populaciju. Od svoga osnivanja do danas,
Udruga je provela Citav niz projektnih aktivnosti koje su sukladne njenim ciljevima i djelatno-
stima. Clanovi Udruge, roditelji i struénjaci, medusobno izmjenjuju informacije o ostvarivanju
razli¢itih prava iz podrucja zdravstvene, socijalne skrbi, odgoja i obrazovanja te ukljucenja
djece u razlicite oblike stru¢nih tretmana i obuhvata. Trenutno se u Udruzi provodi Projekt
Sport (sportske radionice za djecu s poremecajem iz spektra autizma — visegodiSnja aktivnost)
te Neurofeedback terapijska metoda. Navedene tretmane ve¢im dijelom financira Udruga iz

vlastitih sredstava, uz manji udio sufinanciranja od strane roditelja.
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4.3.7. MENON, obrt za savjetovanje i edukacijsku podrsku

Iako nije u sustavnu javnih usluga koje se za djecu s poremecajem iz spektra autizma
1 njihove obitelji nalaze na podrucju grada Osijeka, obrt MENON navodi se zbog odredenoga
broja pozitivnih odgovora roditelja koji su pruzili informacije o institucijama koje su obisli za
vrijeme ili nakon uspostavljanja dijagnoze poremecaja iz spektra autizma. Obrt za savjetova-
nje 1 edukacijsku podrsku MENON, zapoceo je s radom 2016. godine, a svojim uslugama od
tada obuhvatio je sedamdeset 1 jedno dijete u dobi od dvije i pol do trinaest godina, s podrucja
grada Osijeka, Osjecko-baranjske, Brodsko-posavske, Vukovarsko-srijemske, Bjelovarsko-bi-
logorske, VirovitiCko-podravske, Splitsko-dalmatinske te Varazdinske Zupanije. Od otvaranjau
obrt MENON ukljuceno je ukupno osmero djece s poremecajem iz spektra autizma, s podrucja
Osjecko-baranjske zupanije, a od usluga koje su se najcesce pruzale bile su: razvojna procjena
i izrada razvojnog profila djeteta (zbog pribavljanja dokumentacije za daljnje stru¢ne obrade,
ostvarivanje razliitih prava, daljnjeg ukljucivanja djeteta u programe rane intervencije i sl.),
savjetovanje za rad s djetetom kod kuce te individualni strucni rad s djetetom. Osim navedenih,
obrt MENON, pruza i dodatne usluge koje se odnose na program bazicno-perceptivnih stimu-
lacija, programe rehabilitacije putem pokreta, kinezioloske vjezbe, razvojni socio-pragmaticni
model (DSP), TEACCH, PECS te individualna savjetovanja i programe za rad s djetetom kod
kuce. U stru¢ni rad obrta MENON trenutno je ukljuceno troje djece s poremecajem iz spektra
autizma predSkolske dobi, a usluge placaju roditelji. Usluge u ovom obrtu pruza edukacijski

rehabilitator.

Diskusija o informacijama prikupljenih od ustanova

Prikupljanje informacija od nekih ustanova, iako zatrazene sluzbenim Zahtjevom za pri-
stup informacijama, trajalo je razli¢ito — od tjedan dana do Cetiri mjeseca, Sto je poprili¢no
dug vremenski period. Zahtjevi su se ponavljali 1 pisanim putem, a kontakti su se dodatno
ostvarivali i telefonski, predlagao se 1 osobni dolazak istrazivac¢a. U Upitniku za ustanove (u
prilogu), trazile su se vrlo opc¢enite, javne, informacije, poput sastava stru¢nog tima, usluga koje
ustanova nudi. Kod odgovora ukazano je na nedostatak vremena za davanje povratne informa-
cije, opterecenost poslovnim obavezama, Uredbu o zastiti osobnih podataka (GDPR) kojom se
osigurava zastita pojedinaca u vezi s obradom osobnih podataka i o slobodnom kretanju takvih
podataka. Jedan od odgovora bio je da ustanova nema direktnu poveznicu s Edukacijsko-re-
habilitacijskim fakultetom kao nastavnom bazom. Kod dijela ustanova, uocila se poprilicna
zatvorenost 1 svojevrsni otpor u davanju ikakvih podataka. Podatci koji su povratno i pruzeni
nisu bili potpuni. Niti jedna od osam pedijatrijskih ordinacija na podruc¢ju grada Osijeka, nije
poslala povratne informacije o svojim iskustvima §to pobuduje poprilicnu zabrinutost. Najce-
S¢e su upravo pedijatri prvi strucénjaci koji dolaze u doticaj s prvim odstupaju¢im znakovima

razvoja u djece s potencijalnom dijagnozom PSA.
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Najveci broj djece sa PSA-om i njihovih roditelja, prije, tijekom ili nakon dijagnoze
PSA, koriste usluge KBC-a Osijek (rad s radnim terapeutom) te Poliklinike SUVAG (rad s lo-
gopedom i edukacijskim rehabilitatorom). Navedene usluge provode se putem uputnice i djeca
ih redovito pohadaju. U Poliklinici SUVAG dva logopeda rade u Kabinetu za ranu komunika-
ciju. U SUVAG-u je zaposleno dvadeset logopeda i jedan edukacijski rehabilitator Sto je nedo-
statno za svu djecu. Tretman traje trideset minuta, jedanput tjedno, a u njega su ukljucena sva
djeca s teSkocama u razvoju s podrucja Slavonije i Baranje. KBC Osijek, Klinika za pedijatriju
te Zavod za djecju i adolescentnu psihijatriju posjeduju kompetentne strucnjake koji obavljaju
niz stru¢nih postupaka za djecu sa PSA-om. Medutim, u KBC-u Osijek nije zaposlen niti jedan
edukacijski rehabilitator, iako je nuzan pri procjeni djeteta te kao ¢lan tima za probir i postav-

ljanje dijagnoze poremcaja iz spektra autizma.

Poseban prostor u raspravi daje se Djecjem vrticu Osijek u kojeg je trenutno ukljuceno
oko 3000 djece 1 gotovo 100 djece s razli¢itim teSko¢ama u razvoju, izmedu kojih 1 ona s pore-
mecajem iz spektra autizma. Na tu cjelokupnu populaciju djece, zaposlen je samo jedan stru¢ni
tim, samo jedan edukacijski rehabilitator 1 samo jedan psiholog! U DVO, takoder, nema zapo-
slenoga niti jednoga logopeda. Ovo ukazuje na zakljucak da je predskolski sustav u gradu Osi-
jeku u nemogucnosti kvalitetno pruziti usluge djeci s poremecajem iz spektra autizma 1 njiho-
vim obiteljima. Jedan se edukacijski rehabilitator ne moze kvalitetno posvetiti djeci s ikakvim
teSkocama u razvoju, pa niti djeci s poremecajem iz spektra autizma. Ranije je navedeno da su
sva djeca iz ovoga istrazivanja ukljucena u redovne vrticke skupine. Devetero ih ima i asistenta
(osobnog pomagaca), no jedan stru¢ni tim, tj. jedan edukacijski rehabilitator nije u mogucénosti
provoditi kontinuirano pracenje djece sa PSA-om u smislu primjene protokola o primjerenosti
ukljucenja djece sa PSA-om u odgovarajuce skupine, izradu individualnih programa, prac¢enja
postignuca, vodenje tranzicije uklju¢enja u redovne uvjete kao niti niz drugih nuznih aktivnosti
koju trebaju djeca sa PSA-om ukljucena u vrti¢. Zbog toga nije poznato jesu li uvjeti integra-
cije zbilja primjereni svoj djeci sa PSA-om. Prema Drzavnome pedagoskom strandardu (NN
63/2008), na ovu populaciju djece u vrti¢u, na dvadeset 1 sedam dislociranih objekata trebalo bi
biti zaposleno pet edukacijskih rehabilitatora. Edukacijski rehabilitator je kljucan u stru¢nome
timu predSkolske ustanove. On je i1 svojevrsni ,.tranzitor* izmedu sustava, ustanove 1 djece s
poremecajem iz spektra autizma i njihovih obitelji. Ukljucenje djeteta sa PSA-om u vrti¢, nuz-
no je 1 za postizanje razvojnih postignuca i vjesStina. Naglasak se stavlja na socijalizacijskom
1 komunikacijskom aspektu dobrobiti koji 1 jesu dva podrucja odstupanja kod ove populacije.
Predskolski odgoj pravo je mjesto na kojemu treba stvoriti prilike za izjednacavanje mogucéno-
sti 1 zaStitu prava djece s teSkocama u razvoju zbog formativnoga djelovanja ranog iskustva i

njegovih dugoro¢nih u¢inaka (Ljubesi¢, Simlesa, Bucar, 2015).

Centar za socijalnu skrb provodi postupke unutar svojih ovlasti pruzajuéi roditeljima
djece sa PSA-om usluge koje im omogucuje sustav socijalne skrbi. U Centru, kroz razgovor,

navode kako nemaju zaposlenoga edukacijskog rehabilitatora iako je potreban. Za djecu sa
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PSA-om nema izdvojenoga radnoga mjesta na kojem bi radio stru¢njak koji bi se bavio samo

ovom populacijom.

Dvije udruge civilnog drustva izolirane kroz ovo istrazivanje djeluju na podrucju grada
Osijeka, pruzaju usluge djeci s poremecajem iz spektra autizma 1 njithovim obiteljima. Jedna
je udruga struc¢njaka (Udruga RIOS), a druga udruga koja okuplja obitelji djece s autizmom
(Udruga DAR).

Sve ukljucene institucije navode kako korisnike svojih usluga upucéuju na druge insti-
tucije zbog pruzanja dodatne podrske, prava ili ukljuc¢ivanja u usluge $to se smatra pozitivnim
u proto¢nosti informacija i podrSci roditeljima. Ustanove, takoder, navode kako ne dobivaju
povratnu informaciju niti od roditelja niti od drugih institucija o ostvarenju nekog prava ili
ukljucenja u odredenu vrstu podrske ili usluge. Navedeno je odraz medusobne nepovezanosti
ustanova te predstavlja nedostatak informiranosti i roditelja i ustanova. Informacije o uklju-
cenosti u pojedine tretmane olakSavaju planiranje oblika rane intervencije 1 sveobuhvatnoga
pristupa djeci i roditeljima. Doimlje se kako svaka institucija ,,odraduje* svoj dio procjene ili
sustava podrske te ,,upucuje dijete i roditelje drugim institucijama koje su i izvan Osijeka.
Zbog navedenoga, nuzno je uvodenje svojevrsne strategije kontinuiranoga prac¢enja od strane
svake navedene ustanove, uskladivanje medusobne suradnje te razmjene informacija s drugim

ustanovama, stru¢njacima i roditeljima.

4.3.8. Ogranicenja ispitivanja

Iako rezultati jasno ukazuju na prirodu veze ispitivanih koncepata, ipak treba imati na

umu i postojeca ogranicenja ovoga istraZivanja.

Prvo ogranicenje odnosi se na veli¢inu 1 na¢in odabira uzorka. IstraZivanje je provedeno
samo na dvadeset 1 dva sudionika. Sudionici istrazivanja su se odabrali kontaktima s instituci-
jama koje pruzaju usluge rane intervencije na podrucju grada Osijeka za djecu sa PSA-om. U
ovome slucaju to su: Poliklinika za rehabilitaciju slusanja i govora SUVAG, Djecji vrti¢ Osijek,

Udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu RIOS i Udruga obitelji djece s autizmom DAR.

Ogranicenja istrazivanja predstavljaju i pojedini dijelovi mjernoga instrumenta u kojima
je koriStena redoslijedna skala mjerenja. Odgovori se temelje na subjektivnoj procjeni ispita-
nika. Iako je anketa anonimna, ne smije se zanemariti utjecaj drustvene pozeljnosti odgovora
1 sama pristranost ispitanika u davanju odgovora. Nadalje, tek u analizi odgovora iz intervjua
roditelja uocen je propust u smislu nedovoljne preciznosti pitanja i nejasn parametar odgovora

(dvoznacnost).

Nacin prikupljanja podataka (pismeni upiti) najvjerojatnije jest uzrok slabom odazivu i
nepotpunim podatcima od strane nekih ustanova (pedijatrijske ordinacije). Osobno i neposred-

no angaziranje istrazivaca vjerojatno bi rezultiralo pouzdanijim i ve¢im brojem informacija.
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Odgovori na neka pitanja iz poslanoga Upitnika izostavljeni su ili nisu bili potpuni. Prije svega
odnose se na broj djece koja su trenutno ukljucena u pruzanje usluga od strane ustanove. Dru-
gacijim nac¢inom ispitivanja i preciznije formuliranim pitanjima, ti propusti bi se mogli izbje¢i.
No, 1 u tome slucaju rezultati bi se ovako provedenoga istrazivanja mogli interpretirati uz odre-
denu mjeru podozrivosti. Istovremeno, ovakvi rezultati predstavljaju vrijedan doprinos jer daju
relativno objektivnu sliku dostupnosti usluga iz sustava za ranu podrsku za djecu s poremeca-

jem iz spektra autizma i njihove roditelje na podruc¢ju grada Osijeka, §to je i bio cilj ovoga rada.

54



5. PRIJEDLOZI ORGANIZACIJE SVEOBUHVATNOGA
MODELA RANE INTERVENCIJE ZA DJECU
S POREMECAJEM 1Z SPEKTRA AUTIZMA —
SMJERNICE ZA POBOLJSANJE USLUGA RANE
INTERVENCIJE NA PODRUCJU GRADA OSIJEKA

U zakonodavstvu Republike Hrvatske postoje legislativni ¢imbenici koji su polazi$na
tocka u organizaciji i provedbi sustava rane intervencije. Unato¢ tome, uocava se neusklade-
nost sustava, relativno dugi period do pocetka pruzanja usluge ili nedovoljna dostupnost usluga

sustava.

Nepostojanje srediSnje ustanove, Centra za autizam u Osijeku, dodatni je nedostatak.
Takva bi ustanova, obzirom na svoje ustrojstvo 1 djelatnost, trebala, pored programa rane in-
tervencije, pruzati 1 predskolski 1 osnovnoskolski odgoj 1 obrazovanje, smjestaj, poludnevni 1
cjelodnevni boravak, individualnu 1 grupnu psihosocijalnu podrsku, podrsku i pomoc¢ pri uklju-
¢ivanju u inkluzivne programe odgoja i obrazovanja, a u neposrednom radu s djecom s PSA-
om primijenjivati sve potrebne i primjerene metode i oblike rada te terapijske postupke koji se

zasnivaju na znanstvenim dokazima o ucinkovitosti za djecu s PSA-om.

Obzirom na financijska sredstva te postojecu problematiku vezanu uz moguénosti otva-
ranja novih ustanova, sluzbi, timova i ureda, smatra se najlaksSe izvedivim, i financijski naj-
isplativijim, u postojece ustanove implementirati odredene promjene, zaposliti stru¢njake te ih

povezati u sustav kako bi rana intervencija dobila dodatnu prakticnu podrSku u svojoj provedbi.

Stru¢njaci na podrucju grada Osijeka, bez obzira u kojem su sustavu zaposleni trebali bi
se povezati u vlastitom stru¢nom djelovanju, aktivno medusobno suradivati te inicirati i ostva-
riti kvalitetnu suradnju sa sustru¢njacima dodirnih struka koje se bave s djecom sa PSA-om.
Unutar svoga djelovanja, trebali bi ponuditi primjerenu i stru¢nu podrsku djeci s poremecajem
iz spektra autizma i njihovim roditeljima od ranoga otkrivanja, dijagnostike, savjetovanja i ra-
nih intervencija ¢iji su ishodi, nac¢in procjene i pra¢enja, znanstveno utemeljeni te se smatraju
ucinkovitima u radu s djecom sa PSA-om. Stru¢njaci bi se, takoder, trebali i educirati o speci-

ficnim metodama i programima rada za djecu sa PSA-om.

U sustavu zdravstvene skrbi potrebno je uspostaviti i unaprijediti suradnju 1 komuni-
kaciju zdravstvenih djelatnika sa svim stru¢njacima koji svojom profesijom obuhvacaju djecu
sa PSA-om na korist krajnjih korisnika odnosno djece sa PSA-om i njihovih roditelja. Nuzno je
pri KBC-u Osijek zaposliti edukcijske rehabilitatore, u Poliklinici SUVAG prosiriti rad Kabineta

za ranu komunikaciju, po moguénosti otvoriti za rad barem jos jedan ovakav kabinet i zaposliti
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jo§ barem jednog edukacijskog rehabilitatora. Potrebno je i povecati tjednu satnicu neposred-
nih terapijskih postupaka za djecu sa PSA-om, uspostaviti kontinuiranu podrsku 1 psiholosku
potporu roditeljima i cijeloj obitelji u svim zdravstvenim ustanovama. Pedijatrijske ordinacije i
lijecnici pedijatri trebali bi sustavno i aktivno djelovati na uoavanju ranih znakova poremecaja
iz spektra autizma te provoditi nacela probira u cilju otkrivanja odstupanja i uocavanja ranih
znakova PSA te upucivanja na sustav rane intervencije. Unutar zdravstvenoga sustava potrebno
je formirati struéni tim za rano otkrivanje, dijagnostiku, pracenje i savjetovanje koji bi na jed-
nom mjestu proveo procjenu djeteta te ga uputio na sustav podrske u ustanovama razli¢itoga

tipa iz ove domene.

U sustavu predskolskog odgoja i obrazovanja (Djecji vrti¢ Osijek) trebalo bi uciniti
niz poboljSanja. Prema odrednicama DrZavnog pedagoskog standarda, nuzno je zaposliti veci
broj stru¢njaka — edukacijskih rehabilitatora, logopeda i psihologa. Za djecu s poremecajem iz
spektra autizma, kojoj je to potrebno, trebalo bi otvoriti posebnu odgojno-obrazovnu skupinu
koja ¢e biti ,.tranzicijska* skupina pripreme djece sa PSA-om za ukljucenje u redovne skupine.
Programi takve skupine bili bi primjereni potrebama djece, a pristupi u radu zasnovani na znan-
stveno utemeljenim metodama koje ¢e u¢inkovito poticati 1 pratiti njihov napredak. U DVO po-
trebno je organizirati i struéni rehabilitacijski rad za djecu sa PSA-om koja su ukljuc¢ena u vrti¢
(tjedna individualna ukljucenost u terapijske postupke edukacijskoga rehabilitatora i logopeda,
bez obzira jesu li djeca u redovnim skupinama ili u pripremnoj — tranzicijskoj skupini) kao 1
tjedne konzultacije s roditeljima 1 pruzanje psiholoske potpore cijeloj obitelji od strane psiho-
loga 1 stru¢noga tima. Stru¢ni tim vrtica trebao bi educirati odgojitelje u redovnim skupinama
u kojima su integrirana djeca sa PSA-om, educirati asistente (osobne pomagace) te roditeljima
(kroz mobilne timove) pruziti podrsku kod kuce kao pripremu djece za ukljucivanje u vrtic,
prijelaz iz vrti¢a prema osnovnoskolskim ustanovama te za rad s djecom kod kuce. Pri DVO

trebalo bi provoditi vlastitu sustavnu procjenu i pracenje djeteta.

U sustavu socijalne skrbi poZeljno bi bilo zaposliti edukacijskoga rehabilitatora koji ¢e
biti stalni ¢lan stru¢noga tima. Za produktivno informiranje roditelja nuzno im je ponuditi jed-
nostavne i sazete pisane upute (,,Vodi¢*) o postupcima, tijeku i proceduri potrebnoj za ostvari-
vanje njihovih prava te ih upoznati sa zakonima i pravilnicima koji ih propisuju. Od iznimne je
vaznosti oformiti mobilni tim za provedbu patronaze, informiranja i dodatnih usluga iz sustava
rane intervencije propisanih Zakonom o socijalnoj skrbi kako bi roditelji Sto prije i Sto jedno-

stavnije krenuli u ostvarivanje prava.

Organizacije civilnoga drustva trebale bi usmjeriti i osnaziti vlastito djelovanje finan-
ciranjem vlastitih usluga kroz projekte, programe, drzavni i lokalni proracun. Tako bi na¢in pro-
vodenja usluga roditelji minimalno financijski participirali. Kroz ciljeve svog osnutka udruge
bi, prvenstveno, trebale organizirati i provoditi sustav rane podrske kroz aktivizam, zalaganje i
,»pritisak® na sustav s ciljem osiguravanja prava i svih potrebnih vidova podrske i usluga koje

bi drustvo trebalo provoditi i osigurati za djecu sa PSA-om. One bi trebale biti korektiv i nad-
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gradnja sustava. Udruge bi trebale 1 ostvariti i odrzavati suradnju s postoje¢im ustanovama koje
pruzaju usluge rane intervencije na lokalnoj razini te drugim udrugama na nacionalnoj razini,
ali 1 organizirati i provoditi aktivnosti senzibilizacije druStva prema osobama s poremecajem iz

spektra autizma.

Medusobna koordiniranost 1 povezanost svih spomenutih dionika (ustanova i stru¢nja-
ka) u provedbi rane intervencije prijeporna je potreba. Ona kao takva predstavlja sustav djelo-
vanja, a ne pojedinacno djelovanje. Potonje navedeno negira postojanje sustava. Zajednicko i
usmjereno djelovanje pridonijelo bi senzibilizaciji 1 edukaciji druStvenih slojeva o poremecaju
1z spektra autizma. Mi, stru¢njaci, u obvezi smo promicati vrijednost 1 dignitet struke te svako-
dnevno u profesionalnom radu utjecati na pozitivne pomake u sustavu rane intervencije. Poti-

canje 1 ulaganje u rani razvoj jest proaktivno poticanje za buduc¢nost.
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6. ZAKLJUCAK

Suvremeni stru¢njaci iz podrucja rane intervencije pod pojmom rane intervencije po-
drazumijevaju sustavno, proaktivno i usmjereno djelovanje na rani razvoj djece, kronoloske
dobi do Seste, odnosno sedme godine Zivota (predSkolska dob) kod koje su uocena odstupanja

u razvoju, pruzanju usluga, podrske i prac¢enje cijele obitelji.

Cilj ovoga specijalistickog rada bio je istraziti stanje i1 strukturu pruZanja postojecih
usluga rane intervencije na podru¢ju grada Osijeka 1 OsjeCko-baranjske zupanije. IstraZziva-
njem je obuhvaceno dvadeset 1 dvoje ispitanika (roditelja). Nakon analize dobivenih podataka,
predlozene su smjernice za poboljSanje sustava skrbi i provodenja programa rane intervencije i

usluga na podrucju Isto¢ne Slavonije.

Analizom prikupljenih rezultata evidentiran je nedostatan obuhvat uslugama rane in-
tervencije u kvantitativnome 1 kvalitativnome smislu. Zbog nedostatka mreze usluga i maloga
broja djece, sustav ranoga otkrivanja i evidencije djece sa PSA-om nije dovoljno razvijen. Po-
sljedica toga izostanak je strategije razvoja samoga sustava. Upravo zbog toga ne iznenaduju
podatci o problemima s kojima se roditelji suo¢avaju u procesu ranog otkrivanja odstupanja u
razvoju njihovog djeteta, zatim i lutanja do postavljanja dijagnoze i bezuspjeSnim pokusajima

ukljucivanja djece u tretmane rane intervencije.

Vecina je roditelja obuhvacena ovim istrazivanjem dijagnozu PSA za svoje dijete dobila
izvan grada Osijeka. Vecina djece sa sumnjom na PSA iz ovog istrazivanja, prije dijagnoze, nije
bila ukljucena u strucni tretman rane intervencije. Roditelji su tijekom postavljanja dijagnoze i
traZzenja tretmana za svoje dijete obilazili veliki broj razli¢itih stru¢njaka i institucija. Mnogi su
pomoc trazili i izvan Osijeka. Trecina roditelja izjavljuje da nije imalo nikakvu podrsku tijekom
ranoga perioda razvoja djeteta. Asistenti (osobni pomagaci) ¢ije usluge neka djeca iz ovoga
istrazivanja koriste, nisu sustavno educirani, stoga su njihove kompetencije upitne. Takoder,
nedostatak stru¢njaka, evidentiran je u svim ustanovama koje pruzaju usluge djeci sa PSA-om i
njihovim roditeljima na podrucju grada Osijeka. Problematika se odnosi i na Djecji vrtic¢ Osijek
koji zaposljava samo jednoga edukacijskog rehabilitatora i psihologa na 3000 djece. Logoped u
vrti¢u nije zaposlen. Ne provodi se nikakav dodatni, neposredni terapijski rad s djecom sa PSA-
om niti postoji posebna odgojno-obrazovna grupa djece za djecu sa PSA-om. Zbog evidentnoga
nedostatka stru¢nih sluzbi, ne provode se razvojne procjene, individualni edukacijski programi
niti ikakve strategije pracenja i strukturiranog rada. Djeca se naj¢es¢e upucuju na procjenu u

druge ustanove koje takoder nemaju razvijen sustav vlastite procjene i pracenja.
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Poliklinika SUVAG 1klinike KBC-a Osijek zaposljavaju optimalniji broj stru¢njaka, iako
pri KBC-u Osijek nije zaposlen niti jedan, a u Poliklinici SUVAG zaposlen je jedan edukacijski

rehabilitator $to je nedovoljno za podrucje Slavonije i Baranje.

Rezultati istrazivanja pokazuju nedostatak pruzanja podrske roditeljima u smislu orga-

niziranih savjetovanja ili psiholoske podrske.

Od dvije organizacije civilnog druStva koje pruzaju usluge roditeljima i djeci sa PSA-
om, jedna je udruga roditelja (obitelji), a druga stru¢njaka. Niti jedna nije, ni djelomi¢no, u
sustavnu kontinuiranog financiranja od strane lokalnog ili drzavnog proracuna ¢ime i njihove
usluge, zbog ogranicenosti kapaciteta, izostaju u slucaju nemoguénosti financiranja ili ih tada

roditelji sufinanciraju ili financiraju u potpunosti.

Nedostatan je broj sati terapeutskoga rada za djecu sa PSA-om zbog nedovoljnoga broja
strucnjaka ili njthove nepovezanosti. Ne postoji kontinuitet pracenja djeteta, aktivnosti, infor-
miranje 1 stru¢ni postupci koji su kljucni u ranoj dobi. Stoga se roditelji 1 djeca sa PSA-om ne-
rijetko samostalno snalaze u trazenju podrSke, informacija, usluga i tretmana za njihovo dijete.
To se odrazava na cjelokupno psiho-fizicko stanje roditelja pa 1 cijele obitelji. Neizvijesnost 1
zabrinutost roditelja povratno utjece 1 na razvojnu i emotivnu perspektivu djeteta, ali i na cjelo-

kupnu obitelj. Nepostojanje pravne podrske dodatno ugrozava njihov polozaj 1 status.

Nepostojanjem Centra za autizam, koji postoji u drugim regijama Republike Hrvatske
cak 1 viSe od 30 godina, Osijek je nepravedno zakinut za ustanovu koja provodi strukturiranu
podrsku djeci s poremecajem iz spektra autizma. Neki razlozi tomu mogu se pripisati i nedo-

svjesnosti o poremecaju iz spektra autizma i1 vaznosti same rane intervencije.

Bez podcjenjivanja vaznosti samog ¢ina i procesa postavljanja dijagnoze, kada je u pi-
tanju poremecaj iz spektra autizma i rana intervencija, mora se zakljuciti da je iznimno vazno i
sve ono Sto prethodi dijagnozi i Sto slijedi nakon nje. Tragom smjernica o unaprijedenju skrbi za
djecu s poremecajem iz spektra autizma na podrucju grada Osijeka proizaslih iz ovog rada, duz-
ni smo, kao pruzatelji usluga, stru¢njaci i sustru¢njaci, profesionalci i eksperti u svom podrucju
proaktivno djelovati na svim druStvenim razinama na razvoju, uskladivanju i poboljsanju susta-

va rane intervencije u djetinjstvu za djecu s poremecajem iz spektra autizma i njihove roditelje.
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8. PRILOZI

PRILOG 1: INTERVJU ZA RODITELJE
Postovani roditelji!

Ovaj upitnik namijenjen je prikupljanju podataka o djeci s poremecajem iz spektra au-
tizma na podrucju grada Osijeka 1 OsjeCko-baranjske Zupanije s ciljem organiziranja bolje 1
pravovremene skrbi o djeci s poremecajem iz spektra autizma i stru¢ne podrske roditeljima 1

obiteljima.
Ovo istrazivanje provodi se s dva cilja.

Jedan je unaprijediti sustav skrbi o djeci s poremecajem iz spektra autizma s naglaskom
na organiziranje sustava rane intervencije na podru¢ju grada Osijeka, kao 1 boljeg 1 sveobu-
hvatnijega pruzanja podrske njihovim obiteljima. Istrazivanje ¢e rezultirati argumentiranim i
konkretnim smjernicama, prijedlozima i zahtjevima kojima ¢e se od nadleznih institucija potra-

zivati aktivno sudjelovanje 1 nastojanje u postizanju ovog cilja istrazivanja.

Drugi je cilj izrada specijalistiCkoga rada pod nazivom ,,Organizacija sustava rane in-
tervencije za djecu s poremecajem iz spektra autizma u gradu Osijeku®, u okviru poslijedi-
plomskoga specijalistickog studija Rana intervencija u edukacijskoj rehabilitaciji pri Edukacij-
sko-rehabilitacijskom fakultetu Sveucilista u Zagrebu. U specijalistickome radu bit ¢e prikazane

1 trenutne moguénosti obuhvata djece s poremecajem iz spektra autizma na podrucju Osijeka.

Sudjelovanje u istrazivanju je iskljucivo dobrovoljno i anonimno, stoga Vas molim za

sudjelovanje u anketi!

Rezultati ankete koristit ¢e se isklju€ivo u istrazivacke svrhe, za predlaganje organi-
zacije sveobuhvatne skrbi za djecu s poremecajem iz spektra autizma 1 njihove obitelji te kao
izvor informacija o postoje¢im pruzateljima usluga rane intervencije za djecu s poremecajem iz

spektra autizma i njihove obitelji na podruc¢ju grada Osijeka.

Sve dodatne informacije moZzete dobiti na broj mobitela: 091/56-57-525 ili putem e-ma-
ila: mkurbali@inet.hr

Unaprijed se zahvaljujem na VaSem sudjelovanju, trudu i uloZenom vremenu!

Istrazivac:

mr Majda Kurbali¢, prof.def.
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INTERVJU ZA RODITELJE

. Spol: M Z

. Godina rodenja djeteta:

. Je li kod djeteta postavljena dijagnoza autizma ili poremecaja iz spektra autizma (autizam,
autisti¢ni poremecaj, pervazivni razvojni poremecaj, autistine crte ponasanja, elementi au-

tizma...):
DA NE U POSTUPKU DOBIVANJA DIJAGNOZE

. Tko je prvi uocio neobi¢na, zabrinjavajuca, odstupajuc¢a ponasanja djeteta?

. Gdje je postavljena dijagnoza ili gdje ste dobili potvrdu (nalaz stru¢njaka) da se radi o mo-

guc¢emu poremecaju iz spektra autizma?

. Kada je postavljena dijagnoza ili kada ste dobili potvrdu (nalaz stru¢njaka) da se radi o po-

remecaju iz spektra autizma (u kojoj dobi djeteta)?

. Koji stru¢njak je postavio dijagnozu ili od kojega stru¢njaka ste dobili potvrdu (nalaz) da se

radi o poremecaju iz spektra autizma?

. Koliko je vremena proslo od uo¢avanja prvih simptoma i Vase zabrinutosti za dijete do po-
stavljanja dijagnoze ili nalaza stru¢njaka koji potvrduje Vasu zabrinutost, tj. do postavljanja

dijagnoze?
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

Koliko je vremena proslo od potvrde (nalaza ili dijagnoze) da se radi o poremecaju iz spek-

tra autizma do ukljucenja u neki stru¢ni tretman?

Kao roditeljima, koji su Vam stru¢njaci najviSe pomogli u vremenu ranoga razvoja VaSeg

djeteta, tijekom uo€avanja prvih teSkoca ili tijekom postavljanja dijagnoze?

Tko Vam je od stru¢njaka prvi dao preporuku za ukljucivanje djeteta u neki strucni tre-

tman?

Tko Vam je od strucnjaka dao upute 1 savjete kako da Vi sami poticete razvoj VaSeg djeteta?

Je i Vam netko objasnio prirodu stanja (teSkoce) Vaseg djeteta? Tko?

Koje ste institucije / strucnjake obisli prije ili za vrijeme postavljanja dijagnoze ili zbog

uocenih teskoca kod djeteta?

Koje ste institucije / stru¢njake obisli u trazenju tretmana za Vase dijete?
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16.

17.

18.

19.
20.

21.

22.

23.

Jeste li tijekom ranog djetinjstva Vaseg djeteta imali kakvu kontinuiranu podrsku stru¢nja-

ka (savjetovanje, patronaza, individualni stru¢ni rad i sli¢no)?
DA NE POVREMENO

Molim, upisite koju vrstu podrske!

Je i Vase dijete trenutno uklju€eno u neki organizirani oblik rada (vrti¢, Skola)?

DA NE

Je i Vase dijete ukljuceno u (molim, zaokruzite):
a) redovnu vrticku skupinu
b) vrticku skupinu djece s teSkocama u razvoju

¢) drugo:

Ima li VaSe dijete asistenta (osobnog pomagaca)? DA NE

Je li dijete trenutno ukljuceno u neki oblik dodatnoga rada s nekim stru¢njakom (edukacij-
ski rehabilitator, logoped, psiholog, psihijatar, radni terapeut i sl.)? Ako je, molim, navedite

s kojim stru¢njakom 1 koliko €esto!

Sto Vam je bilo najteze tijekom odrastanja Vaseg djeteta?

Imate li ikakvih konkretnih prijedloga poboljsanja skrbi o djeci s poremecajem iz spektra

autizma?

Jeste li Vi, Vase dijete ili ¢lanovi Vase obitelji ukljuceni u neku organizaciju civilnog drus-

tva (drustvo, udruga i sl.)?Ako jeste, molim, upiSite u koju/koje!

HVALA!
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PRILOG 2: UPITNIK ZA USTANOVE

UPITNIK ZA USTANOVE

Postovani!

Ovim putem najsrdacnije Vas molim da popunite ovaj upitnik kojem je cilj prikupiti
informacije o postojecim vrstama 1 strukturi podrske Vase ustanove, kabineta, nevladine orga-
nizacije (udruge), ordinacije ili odjela djeci i roditeljima sa sumnjom i/ ili dijagnozom poreme-

¢aja iz spektra autizma na podrucju grada Osijeka.

Upitnik je nacinjem i za potrebe izrade specijalistickog rada pod nazivom ,,Organiza-
cija sustava rane intervencije za djecu s poremecajem iz spektra autizma u gradu Osijeku® na
poslijediplomskom specijalistickom studiju Rana intervencija u edukacijskoj rehabilitaciji pri

Edukcijsko-rehabilitacijskom fakultetu Sveucilista u Zagrebu.
Da bi odgovorili na postavljena pitanja potrebno vam je 15-ak minuta.
Molimo zaokruiite i/ili dopunite odgovor!

Za ispunjavanje i povrat elektronskim putem molim obiljeZite odgovor crvenom bojom

i/ili samo dopisite!

1. Naziv ustanove, kabineta, nevladine organizacije (udruge), ordinacije i/ ili odjela:

2. Ustanova, kabinet, nevladina organizacija | 3. Ustanova, kabinet, nevladina organizacija
(udruga), ordinacija i/ ili odjel je u (udruga), ordinacija i/ ili odjel pruza
sustavu: usluge i programe za obitelji i djecu iz

podrucdja:

a) zdravstva a) Grada Osijeka

b) socijalne skrbi b) Osjecko-baranjske Zupanije

¢) odgoja i obrazovanja ¢) Vukovarsko — srijemske zupanije

d) nevladinih organizacija d) Brodsko — posavske zupanije

e) privatna ordinacija/ kabinet e) Pozesko — slavonske zupanije

f) Viroviticko — podravske Zupanije
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4. Sastav stru¢nog Strucni naziv Stru¢na sprema Broj zaposlenih
tima: (npr. prof. psiholog, (SSS,VSS, ..) djelatnika u timu
prof.def, dr.med.): (npr. psihologa - 2)

5. Tko vam najceS¢e upucuje roditelje i djecu sa sumnjom na komunikacijski poreme-
¢aj, autizam, pervazivni razvojni poremecaj (PRP) i/ili poremecaj iz spektra autizma

(PSA) ili s ve¢ postavljenom dijegnozom:

a) pedijatar

b) psihijatar

c) vrti¢

d) udruga

e) Centar za socijalnu skrb

f) ostalo, navedite

6. Za prijem roditelja i/ ili djece u vasu ustanovu, kabinet, nevladinu organizaciju (udru-

gu), ordinaciju i / ili odjel potrebna je:
a) uputnica pedijatra
b) poziv roditelja

¢) prvostupanjsko rjeSenje o ostvarivanju prava iz socijalne skrbi, Centra za socijalnu skrb

(izraduju nalaz i mi$ljenje za odluku)

d) pokrenut upravni postupak za ostvarivanje prava iz socijalne skrbi, Centra za socijalnu
skrb (s nalazom i1 misljenjem tijela vjestacenja zdravstva, mirovinskog i invalidskog osi-
guranja, obrazovanja, odnosno druga nadlezna tijela vjestacenja prema posebnim propi-

sima, o potrebnom edukacijsko-rehabilitacijskom, logopedskom 1 dr. tretmanu djeteta)

e) ostalo, navedite
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7. U kojem vremenu nakon poziva roditelja ste u moguénost primiti i pruziti usluge obi-

telji:

A) zdravstvena

ustanova
(Dijagnosti¢ka obrada
putem medicinske
dijagnostike:
laboratorijska obrada,
specijalisti¢ki pregled,
utvrdivanje dijagnoze)

B) socijalna

ustanova
(npr. inicijalni
razgovor s
roditeljima/
medicinsku
dijagnostiku,
proces postupka
kategorizacije)

C) odgojno obrazovne
ustanove/nevladine
organizacije (udruge)
(npr. inicijalni razgovor/
opserviranja djece/ edukacijsku
dijagnostiku/
izrada individualnog
edukacijskog plana rada i
tretman djeteta)

a) jedan dan

b) tjedan dana

¢) mjesec dana

d) ostalo, navedite

8. Koliko vremena je potrebno za vasu kompletnu uslugu koju pruzate roditeljima djece

(npr. izrada medicinskog izvjesc¢a, rjeSenja, kategorizaciju, edukacijsku dijagnostiku, izra-

du IEP rada za dijete, savjetovanje roditelja o metodama i postupcima...):

A) zdravstvena
ustanova

B) socijalna
ustanova

C) odgojno obrazovne
ustanove/ nevladine
organizacije (udruge)/
privatne ordinacije

a) jedan dan

b) tjedan dana

¢) mjesec dana

d) ostalo, navedite

9. Nakon provedenog postupka i pruZene usluge, informirate li / upucujete li roditelje

na druge subjekte, organizacije, ustanove/ udruge koje im omoguéuju ostvarivanje

njihovih prava iz podrucja zdravstvene, socijalne i odgojno-obrazovne skrbi:

DA NE

10. Da li od navedenih ustanova primite povratnu informaciju o prijavi roditelja / prije-

mu djece u tretman / provodenoj intervenciji?
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11. Koje usluge vasa ustanova, kabinet, nevladina organizacija (udruga) pruza obitelji-

ma-roditeljima i djeci:
A) zdravstvene ustanove
a) Medicinsku dijagnostiku
b) Laboratorijske pretrage
¢) NeurofizioloSka obrada (EEG, BERA, ...)
d) LijeCnik primarne zdravstvene zastite-pregled
e) Psiholosko testiranje 1 opservacija djeteta, razgovor s obitelji
f) Logopedska dijagnostika
g) Neuropedijatarijska obrada
h) Psihijatarijska obrada
1) Fizijatrijska dijagnostika
j) Ortopedska obrada
k) Audioloska obrada
1) Okulisti¢ka obrada

m) Ostalo, navedite

B) ustanove socijalne skrbi putem savjetodavnog razgovora i/ili tretmana, dijagnostike/
rjeSenja:
a) socijalni radnik (pravnik) - razgovor s obitelji
b) socijalni pedagog — opservacija djeteta
¢) psiholosko testiranje 1 opservacija djeteta, razgovor s obitelji
d) logopedska dijagnostika
e) defektologa/rehabilitatora

f) ostalo, navedite

C) odgojno obrazovne ustanove/ nevladine organizacije (udruge)/ privatne ordinacije:
a) Edukacijsku dijagnostiku
b) Edukacijsko-rehabilitacijske postupke za dijete
c¢) Govorno-jezi¢nu terapiju
d) Glazboterapiju

e) Psiholosko savjetovanje roditelja-individualne konzultacije
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f) Grupe podrske — radionice za roditelje uz stru¢no vodenje psihologa
g) Igraonice za djecu
h) Fizioterapiju

1) Uklju¢ivanje u odgojno-obrazovnu skupinu s posebnim programom za djecu s tes-

ko¢ama u razvoju pri DV ,,Kosijenka“

J) Integracija djeteta s poremecajem iz spektra autizma u redovitu odgojno-obrazovnu

skupinu

k) ostalo, navedite

12. Molimo Vas da pored navedene usluge/ terapije navedete intenzitet kojim pruzate

usluge obitelji — roditeljima i djetetu:

(npr.: 1 h tjedno i/ili mjese¢no edukacijsko-rehabilitacijski i dr. navedeni tretmani, 1 radio-
nica za roditelje mjesecno u trajanju od 2 h, dnevni smjestaj djeteta u vrticu 4/10 h, polud-

nevna igraonica za djecu 4 h)

a) Edukacijsko-rehabilitacijski postupak za dijete

b) Govorno-jezi¢nu terapiju

c¢) Glazboterapija

d) Psiholosko savjetovanje obitelji — roditelja

e) Psiholoskosavjetovanjeineposredanradsdjecom

f) Grupe podrske-radionice za roditelje uz stru¢no vodenje psihologa

g) Igraonice za djecu

h) Fizioterapija

1) Ukljucivanje u odgojno-obrazovnu skupinu s posebnim programom za djecu s tes-

ko¢ama u razvoju pri DV ,, Kosijenka*

j) Integracija djeteta s poremecajem iz spektra autizma u redovitu odgojno-obrazovnu

skupinu

k) ostalo, navedite

13. Tijekom 2018. godine koliko roditelja djece sa sumnjom i/ ili dijagnozom poremecaja

iz spektra autizma se javilo u vasu ustanovu i napravili ste obradu?
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14.

15.

Koliko roditelja djece sa sumnjom i/ ili dijagnozom poremecaja iz spektra autizma

koristi vaSe neposredne usluge (tretmane) u tekucoj 2018. godini?

Molimo vas, ako smo ne$to vazno izostavili u upitniku da upiSete!

Zahvaljujem Vam se na uloZenom vremenu i trudu!

Za sve informacije molimo vas slobodno se obratite na:
Mob. 091 5657525
E-mail: mkurbali@jinet.hr

S postovanjem,
mr Majda Kurbali¢, prof.def.
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PRILOG 3 - ADRESAR

Poliklinika za rehabilitaciju sluSanja i govora SUVAG Osijek
Adresa: Ul. Josipa Jurja Strossmayera 6, 31000, Osijek
Telefon: 031 283 738

poliklinika.suvag@os.t-com.hr

www.poliklinika-suvag.hr

Klinicki bolnicki centar Osijek
UL Josipa Huttlera 4, 31000, Osijek
Telefon: 031 511 511
ravnateljstvo@kbco.hr

www.kbo.hr

Klinika za pedijatriju KBC Osijek
Adresa: Ul. Josipa Huttlera 4, 31000, Osijek
Telefon: 031 512 255

Zavod za dje¢ju i adolescentnu psihijatriju KBC Osijek
Adresa: Ulica Europske avenije 14, 31000 Osijek

Telefon: 031 211 750

djecja.psihijatrija@kbco.hr

Centar za socijalnu skrb Osijek
Adresa: Ul. Ivana Gunduli¢a 22, 31000, Osijek
Telefon: 031 212 400

www.czss-osijek.hr

Djedji vrti¢ Osijek

Adresa: Ul. Vijenac Ivana Mestrovi¢a 7, 31000 Osijek
Telefon: 031 204 705

dvo@yvrticiosijek.hr

www.vrticiosijek.hr
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Udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu Osjecko-baranjske Zupanije
Adresa: Drinska 12b, 31000 Osijek
Telefon: 098 914 7633

www.rios.hr

Udruga obitelji djece s autizmom “DAR”, Osijek
Adresa: Vukovarska 216, 31000 Osijek
Telefon: 0915657525

udruga.dar.autizam@gmail.com

MENON - obrt za savjetovanje i edukacijsku podrsku
Adresa: Zrinske Gore 19, 31000 Osijek

www.menon.hr

Medimurska udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu — MURID
Adresa: Josipa Kozarca 1, 40000
Telefon: 040 395108

www.murid.hr

Djecji vrti¢c BAJKA

Adresa: Zorkovacka 8, 10000 Zagreb
Telefon: 0 1 3692 062
vrtic-bajka@zagreb.hr

www.vrtic-bajka.zagreb.hr

Hrvatska udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu — HURID
Adresa: Borongajska cesta 83/F, 10000, Zagreb

Telefon: 01 5504 428

hurid@hurid.hr

www.hurid.hr

www.raniklik.hr
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Hrvatski zavod za javno zdravstvo
Adresa: Rockefellerova 7, 10000 Zagreb
Telefon: 0 1 48 63 222

info@hzjz.hr
www.hzjz.hr

Centar za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog falulteta u Zagrebu
Adresa: Borongajska 83f, 10000 Zagreb
Telefon: 01 245 7560

centar.info@erf.hr

www.centar.erf.unizg.hr
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