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OD ZNAKOVA PRVE ZABRINUTOSTI DO DIJAGNOZE - PERSPEKTIVA
RODITELJA DJECE S POREMECAJEM 1Z SPEKTRA AUTIZMA
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SAZETAK

Poremecaj iz spektra autizma je vrlo sloZen neurorazvojni poremecaj koji zahvaca sve aspekte
razvoja djeteta (komunikacija, motorika, ponasanje i u¢enje). lako se dijagnoza poremecaja iz
spektra autizma ne postavlja do kasnije dobi, roditeljska zabrinutost 0 mogu¢em ka$njenju u
razvoju djeteta Cesto se javi ve¢ u dojenackoj dobi ili ranom djetinjstvu. Cilj ovog istrazivanja
je utvrditi kada se javljaju prvi pokazatelji sumnje za djecji razvoj kod roditelja djece s
poremecajem iz spektra autizma, koje znakove roditelji prve primjecuju i koliko vremena
protekne od primjec¢ivanja prvih pokazatelja sumnje do postavljanja dijagnoze. U istrazivanju
je sudjelovao 141 ispitanik, roditelj djeteta s poremecajem iz spektra autizma. Podaci su
prikupljeni upitnikom, a u analizi je koriStena deskriptivna statistika.. Dobiveni rezultati su
pokazali kako roditelji verbalne djece uocavaju vise pokazatelja sumnje od roditelja
neverbalne djece, a vrsta pokazateja sumnje mijenja se ovisno o dobi djeteta kad je sumnja na
razvoj primje¢ena. Ne postoji statisticki znacajna razlika u vremenu uoc¢avanja pokazatelja
sumnje u odnosu na socio-demografske karakteristike roditelja, medutim, razlika u vremenu
pojavljivanja pokazatelja sumnje i dijagnoze djeteta kod roditelja iz razli¢itih dijelova

Hrvatske moze znatno varirati ovisno o Zupaniji.

Kljuéne rijedi: poremecaj iz spektra autizma, pokazatelji sumnje, dijagnoza, roditelji djece s

poremecajem iz spektra autizma



FROM FIRST CONCERNS TO DIAGNOSIS — PERSPECTIVE OF PARENTS OF
CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER

Student: Ena Kljuce
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Study programme/Module: Educational Rehabilitation, Inclusive Education and
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SUMMARY

Autism spectrum disorder is a very complex neurodevelopmental disorder that affects all
aspects of child development (communication, motor skills, behavior and learning).
Although diagnosis of autism spectrum disorders does not occur until later, parental
concerns about possible delay in child development often occur in infancy or early
childhood. The aim of this study is to find out when parents start to have first concerns
about their child's development, which early signs parents notice first and how big is the
time gap between noticing the first indicators of doubt until diagnosis. There are 141
participants in this study, parents of children with autism spectrum disorder. Data was
collected using questionnaire and analysed using descriptive statistics. Results have shown
that parents of verbal children observed more early signs of ASD than parents of verbal
children, and the type of early signs depended on the age of the child at the time of
parents' first concerns. There is no statistically significant difference in the time when first
signs where noticed dependent on the socio-demographic characteristics of parents. The
time between first concerns and diagnosis can vary considerably depending on the region

they live in.

Key words: autism spectrum disorder, indicators of doubt, diagnosis, parents of children

with autism spectrum disorder
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1. UVOD

Poremeca;j iz spektra autizma je vrlo sloZzen neurorazvojni poremecaj koji zahvacéa sve aspekte
razvoja djeteta (komunikacija, motorika, ponasanje i ucenje). Pojam autizam u psihijatriju
uvodi E. Bleuer 1911. godine, a autisticni poremecaj prvi opisuje americki psihijatar L.
Kanner 1943. i naziva ga infantilnim autizmom (SUZAH, 2019). Kanner je poremecaju dao
naziv infantilni autizam jer se prvi simptomi pojavljuju unutar prvih 30 mjeseci Zivota s
periodom normalnog razvoja ili bez njega. Djeca su izgledala tjelesno zdrava, ali su
pokazivala karakteristiéne smetnje komunikacije 1 govora. Klinicka slika autizma opisuje se u
tri bitne skupine simptoma (poremec¢aj komunikacije, poremecaj socijalne interakcije i
stereotipije), rana pojava tih simptoma (unutar prve tri godine zivota) i nedovoljno poznati
uzroci poremecaja. Genska etiologija danas je potpuno izvjesna, no jo§ nije precizno
odredena. Autisti¢ni spektar svakako je etioloski raznolika skupina poremecaja koju povezuje
slicna klini¢ka slika (Bujas Petkovi¢ i sur., 2010.) Mnogi struénjaci tvrde kako je rana
intervencija izrazito vrijedna za razvoj djece s poremecajem iz spektra autizma (u daljnjem
tekstu PSA). Prema Kozlowski i sur. (2011) ta tvrdnja i interes za ranom intervencijom nose
sa sobom i potrebu za boljim razumijevanjem simptoma PSA u ranoj dobi. lako se dijagnoza
poremecaja iz spektra autizma ne postavlja do kasnije dobi, roditeljska zabrinutost o
moguc¢em kasnjenju u razvoju djeteta Cesto se javi ve¢ u dojenackoj dobi ili ranom djetinjstvu
(Kozlowski i sur., 2011). Bolje razumijevanje puta od prve zabrinutosti do dijagnoze vazno je
da bismo mogli odrediti kako pomo¢i obiteljima da dobiju to¢nu procjenu razvoja njihova
djeteta i pristup uslugama u ranijoj dobi. Budu¢i da su roditelji u najboljoj poziciji za
promatranje djetetovog ranog razvoja lije¢nici Sse oslanjanju na njih da prate razvojne
prekretnice i prijave sve brige koje mozda imaju oko djetetovog razvoja. Ti koraci mogu
predstavljati kritiéne prve korake prema poboljSanju putanje ishoda i prognoze za djecu s
PSA, uspostavljanjem partnerstva izmedu roditelja i stru¢njaka (Baird i sur., 2001). Buduci da
se broj djece dijagnosticirane s PSA povecao u zadnjem desetljecu i nastojanja da se djeca

rano identificiraju i udu u programe rane intervencije su povecana (Zablotsky i sur., 2017).

Ovaj rad pokusat ¢e pruziti uvid u perspektivu roditelja djece s poremecajem iz spektra

autizma, od primjecivanja pokazatelja sumnje za djecji razvoj pa sve do dijagnoze.



1.1.Definicija i klasifikacija

Poremecaj iz spektra autizma slozeno je razvojno stanje koje ukljuCuje stalne izazove u
socijalnoj interakciji, govoru i neverbalnoj komunikaciji te ograni¢enom/ponavljaju¢em
ponasanju. Postoji velik raspon sposobnosti i karakteristika djece s PSA — nema dvoje djece
kod kojih se poremecaj manifestira na isti nac¢in. Simptomi se krecu u rasponu od blagih do
teskih 1 Cesto se mijenjaju tokom vremena. PSA je najcesce dijagnosticiran u djetinjstvu.
Najocitiji pokazatelji sumnje za dje¢ji razvoj pojavljuju se oko druge ili trece godine djeteta,
ali neka djeca s PSA razvijaju se normalno do te dobi kada prestanu stjecati nove ili gubiti
prethodno stecene vjestine. Prema Centers for Disease Control and Prevention (2014),
procjenjuje se da jedno od 59 djece ima PSA. Takoder, PSA je tri do Cetiri puta ¢es¢i kod
djecaka, nego kod djevojcica, i mnoge djevoj¢ice s PSA pokazuju manje ocite znakove PSA u
usporedbi s djeCacima. Poremecéaj iz spektra autizma je dozivotno stanje (American
Psychiatric Association, 2019). Americ¢ka Psihijatrijska Udruga (eng. American Psychiatric
Association) izdala je 2013. godine peto izdanje Dijagnostickog i statistickog priru¢nika za
dusevne bolesti (eng. Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, skra¢eno
DSM-5). DSM-5 sada je standardna referenca koju zdravstveni djelatnici koriste kako bi

dijagnosticirali mentalna i bihevioralna stanja, ukljucujuci i autizam (DSM-5 Criteria, 2013).
Prema DSM-5 (2013) poremecaj iz spektra autizma karakterizira:

a) Perzistiraju¢i deficiti u socijalnoj komunikaciji i socijalnoj interakciji u razli¢itim
kontekstima

b) Ograni¢eni, ponavljaju¢i obrasci ponasanja, interesa ili aktivnosti

c) Simptomi moraju biti prisutni u razdoblju ranog razvoja (ali mozda se neée u
potpunosti manifestirati dok socijalni zahtjevi ne pocmu prelaziti ogranicene
kapacitete, ili mogu biti zamaskirani strategijama nauc¢enim kasnije u zivotu)

d) Simptomi uzrokuju klinicki znacajno oSteCenje u socijalnom, profesionalnom ili
drugim vaznim podrucjima trenutnog funkcioniranja

e) Te smetnje nisu bolje objasnjene intelektualnim teskocama (intelektualni razvojni
poremecaj) ili opéim razvojnim kaSnjenjem. Intelektualne teSkoce 1 poremecaj iz
spektra autizma Cesto se javljaju zajedno; da bi se postavila komorbidna dijagnoza
poremecaja iz spektra autizma i intelektualnih teskoca, socijalna komunikacija mora

biti ispod granice ofekivane za opcéu razvojnu razinu.



DSM-5 takoder diferencira i tri razine ,,0zbiljnosti* poremecaja, 0dnosno tri razine s obzirom

na stupanj u kojem poremecaj ometa svakodnevno funkcioniranje pojedinca:

e Razina 1 — postoji potreba za podrskom. Bez podrske, deficiti u socijalnoj
komunikaciji uzrokuju zamjetna ostec¢enja. Nefleksibilnost u ponasanju uzrokuje
znacajne smetnje u funkcioniranju u jednom ili vise konteksta.

e Razina 2 — postoji znatna potreba za podrS§kom. Primjetni su deficiti u vjestinama
verbalne 1 neverbalne socijalne komunikacije, a socijalne teSkoce ocigledne su cak 1
uz podrsku. Nefleksibilnost u ponasanju, teSko¢e u noSenju s promjenama ili druga
ograni¢ena/ponavljajuéa ponaSanja javljaju se dovoljno Cesto da ometaju
funkcioniranje u raznim kontekstima.

e Razina 3 — postoji vrlo znacajna potreba za podrSkom. Teski deficiti u vjeStinama
verbalne i neverbalne socijalne komunikacije uzrokuju ozbiljne poremecaje u
funkcioniranju, vrlo ograni¢eno iniciranje socijalnih interakcija, minimalni odgovori
na pokusSaje socijalne interakcije od strane drugih. Nefleksibilnost u ponasanju,
ekstremne teSkoce u suoCavanju s promjenama ili druga ograniCena/ponavljajuca
ponasanja izrazito ometaju funkcioniranje u svim sferama zivota (DSM-5 Criteria,

2013).

DSM-5 definicija poremecaja iz spektra autizma prepoznaje komorbiditet autizma s dugim
mentalnim poremecajima, poput, primjerice, anksioznosti i opsesivno-kompulzivnog
poremecaja i dopusta specifikaciju tih istodobno postojec¢ih stanja unutar klinicke dijagnoze.
Osim $to prepoznaje znacajnost problema senzorne obrade i moguénost istovremenog
postojanja mentalnih teSkoca zdravlja, koncept autizma DSM-5 naglaSava probleme u
socijalnom funkcioniranju i repetitivnim ponaSanjima i interesima, zajedno s teSkocama u

socijalnim aspektima jezika (Pennington i sur., 2014).

1.2. Prva zabrinutost roditelja

Zbhog specifi¢nosti poremecaja, roditelji djece s PSA, kao i drugi stru¢njaci koji rade s
djecom, mogu primjetiti razne znakove koji bi mogli izazvati njihovu zabrinutost i sumnju na
autizam. Prema Filipek i suradnicima (2000), klinicki pokazatelji sumnje na poremecaj iz

spektra autizma su sljedeci:



e Dijete ne uspostavlja kontakt o¢ima kad mu se netko obrati

e Dijete ne mase ,,pa-pa‘“

o Dijete se ne odaziva dosljedno na ime

e Dijete ne izvrSava jednostavne verbalne naloge (primjerice, ,,Daj!”, Dodi!,
»Sjedni!“ 1 slicno)

e Dijete ne govori rijeci ,,mama‘“ i ,tata“ (sa znacenjem)

o Dijete na upit ne pokazuje dijelove tijela (uho, oko, nos)

e Dijete ne gleda u smjeru u kojem mu druga osoba pokazuje kaZiprstom

Kontinuiran porast broja djece s poremecajem iz spektra autizma, kao 1 sve veca svjesnost
strucnjaka, ali i roditelja, o tom poremecaju u prvi plan stavljaju postupak ranog otkrivanja
kao preduvjet za ukljuCivanje u sustav rane intervencije. Kasnjenje u prepoznavanju ovog
poremecaja, a time 1 pristupu struénim uslugama, negativno utjece na kvalitetu Zivota djeteta 1
obitelji, nov€ano optereuje obitelj, ali i povetava rizik za oCuvanje mentalnog zdravlja
roditelja (UNICEF, 2017). Roditeljska zabrinutost za PSA u prosjeku se javlja oko godinu
dana nakon §to su neki bihevioralni znakovi prisutni, a izrazavanje zabrinutosti lije¢niku
pokazatelja sumnje na PSA roditelja, kako bi se poboljsala klinicka praksa u otkrivanju tih
zabrinutosti (Herlihy i sur., 2015).

lako se dijagnoza tipi¢no ne postavlja do kasnije dobi, roditeljska zabrinutost ¢esto se javlja u
ranom djetinjstvu (Kozlowsky i sur., 2011). Prema Herlihy i suradnicima (2015) simptomi
poremecaja iz spektra autizma mogu se pojaviti ve¢ kada dijete ima 6 mjeseci, ali roditeljska
zabrinutost, koja bi mogla ubrzati pokretanje procesa procjene, ¢esto znatno kasni. Rast i
suradnici (2016) u svom su istrazivanju dosli do zakljucka kako se roditeljska zabrinutost
ranije javlja kod roditelja djece s PSA, nego kod roditelja djece s kaSnjenjem u razvoju.
Zabrinutost roditelja djece s PSA javlja se izmedu prve i Cetvrte godine djeteta. To je
razdoblje gdje se zaostajanje u komunikacijskim, socijalnim i bihevioralnim vjeStinama lakse
primjecuje. Prema njihovim podacima, prosje¢na dob javljanja roditeljske zabrinutosti kod
roditelja djece s PSA je 28 mjeseci. Roditeljska sumnja najcesce se javlja prvo zbog djecjeg
ponasanja, neverbalne komunikacije te ucenja i razumijevanja iste. Zablotsky i sur. (2017)
isticu kako su zabrinutosti vezane uz dje¢je ponaSanje (87.9%) i neverbalnu komunikaciju
(88.8%) najceSce vrste zabrinutosti koje roditelji prijave lijeCniku. Zabrinutost vezana uz
receptivnu i ekspresivnu komunikaciju izlaze na vidjelo kada dijete ima 9-12 mjeseci. Dakle,

ovisno o dobi djeteta, mijenja se vrsta roditeljske zabrinutosti.
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Do djetetovih 9 mjeseci moze se primjetiti da dijete ne uspostavlja kontakt o¢ima dok prica ili
se igra s drugima i da ne razumije neverbalnu komunikaciju poput razumijevanja §to roditelj
misli prema njegovom tonu glasa ili facijalnoj ekspresiji.

Od 10 do 12 mjeseci glavni pokazatelji sumnje su da dijete ne odgovara kada ga se zove ili ne
reagira na zvukove, razvoj govora ne odgovara razvoju govora djece koja su iste dobi i
progovori kasnije nego vecina druge djece (Rast i sur., 2016). Djeca s dijagnozom PSA ¢iji su
roditelji izvijestili o poCetnim sumnjama u vezi s verbalnom komunikacijom bili su mladi
kada su njihovi roditelji prijavili sumnju, kada su primili dijagnozu PSA i kada su poceli
primati dostupne usluge (Zablotsky i sur., 2017).

Nakon 12 mjeseci roditeljska sumnja vezana je uz to da dijete ima teskoc¢e u igri ili interakciji
s drugima ili se igra sam u svom svijetu, inzistira na istosti ili ima teSkoc¢e S promjenama i ne
govori jednako dobro kao druga djeca iste dobi (Rast i sur.,2016). Zablotsky i suradnici
(2017) otkrili su da je roditeljska sumnja prijavljena kasnije kod djece ¢iji su roditelji
primjetili bihevioralne teSkoc¢e. Roditelj mozda nece prijaviti sumnju u vezi djetetovog
ponasanja djetetovom lije¢niku dok ta ponaSanja viSe ne budu smatrana razvojno prikladnima.
Roditeljima moZe biti posebno izazovno da prepoznaju ponasanja specificna za PSA kada se
ona pojave tijekom ranog, inace tipi¢nog, razvoja (Herlihy i sur., 2015). Becerra-Culqui i sur.
(2018) isticu kako djeca koja ne ispunjavaju razvojne prekretnice u odgovoru na vlastito ime
nakon napunjenih 6 mjeseci i ne pokazuju prstom nakon napunjenih 9 mjeseci roditeljima
dovoljno rano izazovu sumnju u djetetov razvoj da traze dijagnozu PSA prije tre¢e godine.
Dakle, vecina djece s dijagnozom PSA ima prisutne pokazatelje sumnje na PSA do prve
godine. No, primje¢ivanje tih znakova od strane roditelja i stru¢njaka moze biti znatno
odgodeno (Herlihy i sur., 2015).

Iako je prosje¢na dob djeteta 28 mjeseci kada se jave prvi pokazatelji sumnje kod roditelja,
Rast 1 suradnici (2016) navode kako je prosje¢na dob postavljanja dijagnoze PSA od strane
zdravstvenog radnika 63 mjeseca. To zna¢i da postoji razlika od gotovo tri godine izmedu
prosje¢ne dobi javljanja pokazatelja sumnje za djecji razvoj i prosjeCne dobi postavljanja
dijagnoze djetetu s PSA. Do sli¢nih su podataka dosli Crane i sur. (2016) u svom Su
istrazivanju, gdje su zakljucili da je prosjeno vrijeme postavljanja dijagnoze djetetu s PSA 66
mjeseci. Kljucno otkrice tog istraZivanja je da se roditelji obi¢no suocavaju s kasnjenjem od
3.5 godine izmedu prvog obracanja zdravstvenom djelatniku u vezi svojih sumnji i dobivanja
sluzbene dijagnoze PSA za svoje dijete. Budu¢i da roditelji u prosjeku ¢ekaju godinu dana od
prve sumnje za djetetov razvoj do obracanja stru¢njaku, to predstavlja jaz od 4.5 godine od

primjecivanja prvih pokazatelja sumnje do postavljanja sluzbene dijagnoze djetetu (Crane i
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sur., 2016). U novijem istrazivanju, Becerra-Culqui i suradnici (2018) isti¢u kako je prosje¢no
vrijeme postavljanja dijagnoze PSA kada je djetetu 56 mjeseci. Djeca su u prosjeku imala
dvogodisnje razdoblje izmedu pojavljivanja prvih znakova sumnje i postavljanja dijagnoze. U
obzir su uzete i sociodemografske karakteristike roditelja 1 zaklju¢eno je da djeca roditelja s
vis$im obrazovanjem i prihodima nisu bila sklonija ranijoj dijagnozi.

Kozlowski i suradnici (2011) isti¢u da ako se simptomi prve zabrinutosti mogu identificirati
ranije, onda je vjerojatnije da ¢e dijete uci u sustav probira i procjene za PSA ranije te samim
time u sustav rane intervencije. lako je smanjena starosna dob pojavljivanja prvih pokazatelja
sumnje i postavljanja dijagnoze, i dalje je manje od 1 na 5 djece dijagnosticirano s PSA prije
trece godine (Zablotsky 1 sur., 2017). Sam dijagnosticki proces moze predstavljati dodatan
stres roditeljima koji se ve¢ suocavaju sa Sokom da dijete ima tesko¢u. Smanjenje vremena od
pojavljivanja roditeljske sumnje o razvoju djeteta do trenutka kada se djetetu sluzbeno postavi
dijagnoza PSA bio bi veliki korak prema poboljSanju roditeljskog iskustva (Crane 1 sur.,
2016). Rast i suradnici (2016) navode kako rano prepoznavanje i odgovor na prvu sumnju za
PSA moze pomo¢i djeci da na vrijeme zapoCnu s primjerenim intervencijama. Rane
intervencije za PSA mogu imati pozitivan efekt na zdruzenu paznju, razvoj komunikacije i
socijalnog funkcioniranja, interakciju roditelj-dijete te kognitivno i adaptivno funkcioniranje,
razvoj igre 1 imitacije (Zwaigenbaum i sur., 2015). Zatvaranje jaza izmedu toga koliko rano
dijete s PSA moze biti dijagnosticirano i toga kada ono uistinu je dijagnosticirano kljucno je

za poboljsanje ishoda i kvalitete Zivota! (Rast i sur., 2016).



2. PROBLEM I CILJ ISTRAZIVANJA

U prethodnom poglavlju opisan je poremecaj iz spektra autizma i njegova klinicka slika i
simptomi, odnosno pokazatelji koji bi u roditeljima mogli izazvati sumnju da dijete ima PSA.
Vrlo je bitno podi¢i svijest roditelja o prvim pokazateljima sumnje na poremecaj iz spektra
autizma, kako bi se dijete na vrijeme ukljucilo u ranu intervenciju §to povecava moguénost
pozitivnih ishoda razvoja. U svijetu postoji niz istraZivanja o iskustvu roditelja kod uocavanja

prvih pokazatelja sumnje dok u Hrvatskoj do sada nema takvih istraZivanja.

Cilj ovog istrazivanja je utvrditi kada se javljaju pokazatelji sumnje kod roditelja djece s PSA
za razvoj njihovog djeteta, koje pokazatelje roditelji prvi primjec¢uju i koliko vremena

protekne od prvih pokazatelja sumnje do postavljanja dijagnoze.
Podciljevi istraZivanja su:

e Utvrditi razliku u broju i vrsti pokazatelja sumnje na PSA izmedu roditelja verbalne i
neverbalne djece

e Utvrditi razliku u vrsti pokazatelja sumnje na PSA koje su roditelji uocili ovisno o
dobi djeteta kad se prva sumnja javila

e Utvrditi razliku u vremenu pojavljivanja prvih pokazatelja sumnje na PSA u odnosu
regiju u kojoj obitelj zivi

e Utvrditi razliku u vremenu izmedu pojavljivanja pokazatelja sumnje i dijagnoze

djeteta kod roditelja iz razli¢itih dijelova Hrvatske

2.1. Hipoteze
H1: Postojat ¢e razlike u broju i vrsti znakova sumnje na poremecaj koje roditelji prepoznaju
ovisno o tome da li je njihovo dijete verbalno ili neverbalno

H2: Postojat ¢e razlike u vrsti pokazatelja sumnje koje roditelji uo¢avaju ovisno o dobi djeteta

U kojoj su pokazatelji uoceni



H3: Postojat ¢e razlike u vremenu uocavanja prvih znakova sumnje ovisno o regiji u kojoj

obitelj Zivi

H4: Postojat ¢e razlike u vremenu proteklom od prve zabrinutosti do postavljanja dijagnoze

ovisno od regije u kojoj roditelji zive



3. METODE ISTRAZIVANJA

3.1. Uzorak ispitanika

Uzorak ispitanika ¢ini 141 roditelj/skrbik djece predskolske dobi s poremecajem iz spektra
autizma na podrucju Republike Hrvatske. Pokrivene su zupanije: Grad Zagreb (75 ispitanika),
Splitsko-dalmatinska (26 ispitanika), Primorsko-goranska (17 ispitanika), Osjecko-baranjska
(7 ispitanika) i Brodsko-posavska (16 ispitanika). Od 141 roditelja/skrbika djece s PSA na
Upitnik je odgovorilo 119 majki (84.4%), 20 oceva (14.2%), 1 djed ili baka djeteta (0.7%) i 1

odgovor je ostao neispunjen (0.7%).
Podaci o stupnju obrazovanja ispitanika prezentirani su na Slici 1.

Slika 1 Stupanj obrazovanja ispitanika

Stupanj obrazovanja

B osnovna $kola 0.7%

M srednja skola 41.1%

H upisan, ali ne i zavrsen fakultet
11.3%

M visa Skola 13.5%

M sveucilis$ni studij 30.5%

m magisterij ili doktorat znanosti
2.8%

Vidljivo je da najveci broj ispitanika ima zavrSenu srednju $kolu (41.1%) te sveuéili$ni studij
(30.5%).



3.2. Mjerni instrument

U ovom istrazivanju koristen je Upitnik o potrebama obitelji djece s poremecajem iz spektra

autizma (Daniels et al, 2017).
Mijerni instrument sastoji se od sljedecih cjelina:

e Demografske karakteristike obitelji

o Karakteristike djeteta s PSA (prva zabrinutost, dijagnoza)

e Iskustva s uslugama/podrSskom (obrazovne usluge, ostale usluge pomo¢i)

e Percepcija roditelja (pristup podrsci 1 nezadovoljene potrebe, utjecaj na obitelj, stigma,

kvaliteta zivota, izazov 1 prioriteti)

Za potrebe ovog rada koriSteni su odabrane cjeline Upitnika: demografske karakteristike
obitelji i karakteristike djeteta s poremecajem iz spektra autizma (pod S§to spadaju dijelovi

prva zabrinutost i dijagnoza).

Cjelina Demografske karakteristike obitelji ispituje u kojem je odnosu s djetetom s PSA
ispitanik koji ispunjava Upitnik (majka, otac, baka/djed, ostalo), koji je stupanj obrazovanja
ispitanika 1 stupanj obrazovanja ispitanikovog partnera (osnovna Skola, srednja skola, upisan
fakultet — nije zavrSen, viSa Skola — viSa $kolska sprema, sveucili$ni studij — visoka Skolska

sprema, magisterij ili doktorat znanosti).

Cjelina Karakteristike djeteta s PSA ispituje koja je trenutna dijagnoza djeteta s PSA (autizam
ili autisticni poremecaj, Aspergerov sindrom, pervazivni razvojni poremecaj koji nije
drugadije specificiran, pervazivni razvojni poremecaj, poremecaj iz spektra autizma, ostalo),
koja je trenutna dob djeteta i kojeg je spola dijete s PSA te kakve su verbalne sposobnosti
djeteta. Dio o prvoj zabrinutosti daje informacije o tome koliko je godina dijete imalo kada je
ispitanik prvi put pokazao sumnju za njegov/njezin razvoj i koja su ponaSanja izazvala prve
pokazatelje sumnje kod roditelja/skrbnika. U tom dijelu saznajemo i tko je bila prva osoba
koja je pokazala sumnju u vezi djetetovog razvoja (ja, moj suprug/supruga/partner/partnerica,
ostali ¢lanovi obitelji/rodbina, lijecnik ili drugi zdravstveni radnik, odgajatelj, ucitelj, ostalo).
U dijelu o dijagnozi saznajemo koliko je godina imalo dijete kada je postavljena dijagnoza
PSA, tko je postavio dijagnozu (lije¢nik primarne zdravstvene zaStite, pedijatar, edukacijski
rehabilitator/defektolog, psiholog, psihijatar/djecji psihijatar, logoped, neuropedijatar, tim

stru¢njaka, ostalo).
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Upitnik ukljucuje pitanja zatvorenog tipa (dva ili viSe ponudenih i mogucih odgovora) te

izjave na dopunjavanje.

3.3. Nacdin provodenja istraZivanja
Istrazivanje je provedeno elektronskim putem. Kreirani Upitnik ispitanicima je proslijeden
putem e-maila. Ispitanici koji su pristali na sudjelovanje u istrazivanju slanjem Upitnika

mailom potvrdili su svoju suglasnost. Podaci su nakon toga prebaceni u statisti¢ki program u

kojem su obradivani.

3.4. Metode obrade podataka

Budu¢i da je koristen deskriptivni znanstveno-istrazivacki pristup, podaci iz Upitnika

opisivani su na razini deskripcije. U testiranju razlika koristen je t-test.
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4. REZULTATI ISTRAZIVANJA I RASPRAVA

Prve pokazatelje sumnje u djetetov razvoj primjecuju ispitanici osobno (44%),
suprug/supruga/partner/partnerica (6.4%), ostali ¢lanovi obitelji (5%), odgajatelj/odgajateljica
(2.1%), ucitelj/uciteljica (5%), ostali (37.6%)

Utvrdivanje razlike u broju i vrsti pokazatelja sumnje na PSA izmedu

roditelja verbalne i neverbalne djece

Na pitanje zatvorenog tipa ,.,Kakve su verbalne sposobnosti Vaseg djeteta?* ponudeni su

odgovori:

e ne govori,

e koristi se samo jednom rijecju (npr. ,,balon¢ici®),

e koristi fraze od dvije ili tri rije¢i (npr. ,,Tata cipela®),

e Kkoristi redenice s &etiri ili vise rije¢i (npr. ,,Zelim jo§ malo soka“)

e koristi slozene recenice (npr. ,,Umoran sam i Zelim spavati).

U Tablici 1 prikazano je da su najzastupljenija djeca koja ne govore (35%). 16.3% djece
koristi se jednom rijecju. Fraze od dvije ili tri rijeci koristi 27% djece. Recenice s Cetiri ili vise

rijeci slaze 14.2% djece, a sloZene re€enice koristi 7.1% djece.

Tablica 1 Verbalne sposobnosti djeteta

VERBALNE
FREKVENCIJA POSTOTAK
SPOSOBNOSTI DJETETA
Ne govori 50 35,5%
Jedna rijec 23 16,3%
Fraza od dvije ili tri rijeci 38 27%
Recenice s cCetiri ili viSe rijeci 20 14,2%
Koristi sloZene recenice 10 7,1%
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Za potrebe istrazivanja verbalne sposobnosti djece podijeljene su u dvije grupe — neverbalni:

e Ne govori

e Koristi se samo jednom rijecju
i verbalni:

e Koristi fraze od dvije ili tri rijeci
e Koristi reenice s Cetiri ili vise rijeci

e Koristi sloZene recenice

Slika 2 Postotak verbalne i neverbalne djece

Broj verbalne i neverbalne djece

M verbalna djeca 48.2%

M neverbalna djeca 51.8%

Rezultat koji smo dobili je 73 neverbalne djece (51.8%) i 68 verbalne djece (48.2%).

Prema podacima iz ankete, poredani su pokazatelji sumnje na PSA od najucestalijih do
najmanje primijecenih:
e Nije se odazivalo na poziv ili nije reagiralo na zvukove 78%
e Imalo je teskoca pri igri ili u interakciji s drugima, ili se igralo samo ,,u svom svijetu
71.63%
e [zostajao je kontakt ocima kada je razgovaralo ili se igralo s drugima 70.21%
o Cinilo se da ne razumije ono sto ste mu Vi ili druge odrasle osobe govorile 61.7%
e Imalo je neobicne geste ili pokrete, kao sto su leprsanje rukama, hodanje na prstima,

Vréenje oko viastite osi 61.7%
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o Cinilo se da ne razumije neverbalnu komunikaciju, kao §to je razumijevanje znacenja
poruke koju prenosite na temelju tona glasa ili Vasih izraza lica ili drugih smjernica
govora 56.02%

e Nije uopée govorilo 51.77%

e Imalo je teskoca sa spavanjem i probleme vezane uz hranjenje, visoku razinu
aktivnosti, lutanja, nastupe gnjeva, agresivnog ili destruktivnog ponasanja 46.1%

e [malo je teskoca pri ucenju novih vjestina poput obavljanja nuzde u we-u ili oblacenja
43.97%

e Imalo je problema s vjestinama fine motorike, poput koristenja Skara ili crtanja
bojicama 42.55%

e Neke govorne vjestine koje je dijete vec¢ razvilo su naknadno izgubljene 38.29%

e Pocelo je govoriti kasnije nego Sto je uobicajeno za veéinu djece 31.2%

¢ Nije govorilo jednako dobro kao i ostala djeca koja su bila iste dobi 28.36%

e [malo je problema s koordinacijom ili vjestinama grube motorike, poput hodanja
19.85%

e [malo je teskoca u ucenju novih stvari poput abecede ili brojeva 14.18%

e Zdravstveni problemi kao Sto su napadaji, usporen fizicki rast ili Zelucane tegobe

7.09%

Iz ovih podataka vidljivo je kako je zabrinutost Nije se odazivalo na poziv ili nije

reagiralo na zvukove najucestaliji odgovor roditelja.

Tablica 2 Postotak pokazatelja sumnje na PSA koji imaju roditelji neverbalne i verbalne djece

RODITELJI
RODITELJI
POKAZATELJI SUMNJE NA PSA VERBALNE
NEVERBALNE
DJECE S
DJECE S PSA
PSA
Zdravstveni problemi kao Sto su napadaji, usporen fizicki
P pAaces op % 60% 40%
rast ili Zelucane tegobe
Izostajao je kontakt oc¢ima kada je razgovaralo ili se
) ) 52.5% 47.5%
igralo s drugima
Nije se odazivalo na poziv ili nije reagiralo na zvukove 49.1% 50.9%
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Cinilo se da ne razumije neverbalnu komunikaciju, kao
Sto je razumijevanje znacenja poruke koju prenosite na
51.3% 48.7%
temelju tona glasa ili Vasih izraza lica ili drugih
smjernica govora
Imalo je teskoca sa spavanjem i probleme vezane uz
hranjenje, visoku razinu aktivnosti, lutanja, nastupe 43.1% 56.9%
gnjeva, agresivnog ili destruktivnog ponasanja
Imalo je problema s koordinacijom ili vjestinama grube
) ) 60.7% 39.3%
motorike, poput hodanja
Pocelo je govoriti kasnije nego sto je uobicajeno za
18.2% 81.8%
vecinu djece
Nije uopce govorilo 61.6% 38.4%
Nije govorilo jednako dobro kao i ostala djeca koja su
o ) 27.5% 72.5%
bila iste dobi
Neke govorne vjestine koje je dijete ve¢ razvilo su
i ) 51.9% 48.1%
naknadno izgubljene
Cinilo se da ne razumije ono Sto ste mu Vi ili druge
] 43.7% 56.3%
odrasle osobe govorile
Imalo je problema s vjestinama fine motorike, poput
48.3% 51.7%
koristenja Skara ili crtanja bojicama
Imalo je teskoca pri igri ili u interakciji s drugima, ili se
49.5% 50.5%
igralo samo ,,u svom svijetu “
Inzistiralo je na rutini ili je imalo teskoca s promjenama 41.1% 58.9%
Imalo je teskoca pri ucenju novih vjestina poput
46.8% 53.2%
obavljanja nuzde u wc-u ili oblacenja
Imalo je teskoca u ucenju novih stvari poput abecede ili
) 50% 50%
brojeva
Imalo je neobicne geste ili pokrete, kao sto su leprsanje
) ) 52.9% 47.1%
rukama, hodanje na prstima, vréenje oko vlastite osi

Nakon $to se testiranjem pomoc¢u Kolmogorov-Smirnov testa utvrdilo da su varijable broj i

vrsta pokazatelja sumnje normalno distribuirane, zadovoljen je preduvjet za provedbu T-testa.
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Rezultati T-testa pokazali su da postoji statisticki znaCajna razlika u broju primjecenih
znakova sumnje izmedu roditelja verbalne i neverbalne djece s PSA. Roditelji neverbalne

djece primjecuju manji broj znakova sumnje od roditelja verbalne djece s PSA

Statistickom analizom putem T-testa doslo se do zakljucka da postoji statisticki znacajna
razlika u pojavljivanju vrsta pokazatelja sumnje:

e Pocelo je govoriti kasnije nego Sto je uobicajeno za veéinu djece

e Nije uopce govorilo

e Nije govorilo jednako dobro kao ostala djeca koja su bila iste dobi

e Cinilo se da ne razumije ono sto ste mu Vi ili druge odrasle osobe govorile

e Inzistiralo je na rutini ili je imalo tesko¢a s promjenama
kod verbalne i neverbalne djece, dok kod ostalih znakova zabrinutosti nema statisticki
znacajne razlike izmedu verbalne 1 neverbalne djece.
Becerra-Culqui i sur. (2018) istrazili su da su zabrinutosti kao $to su neobicno gestikuliranje,
odazivanje na vlastito ime i pocetne verbalne vjesStine djeteta (npr. gugutanje) povezane s
ranijim postavljanjem dijagnoze. Ljubesi¢ (2005) istice kako je komunikacijski razvoj u male
djece brz i roditelji ve¢ nakon prvog rodendana pocinju primje¢ivati mogu li rijeCima, glasom
ili gestama utjecati na ponasanje svoje djece te razvija li se djetetova komunikacija u smjeru
socijalne 1 verbalne. Medutim, ponekad atipicna predjezi¢na obiljezja komunikacije —
primjerice kad dijete ne reagira na ljudski glas, ne slijedi smjer pogleda, ne razumije niti
koristi geste, izmicu pozornosti. Roditelji ove atipi¢nosti pripisuju djetetovoj ,,svojeglavosti®,
suzenim interesima usmjerenim samo na vlastitu aktivnost i dubokoj koncentraciji na ono $to
ih zanima uslijed ¢ega zanemaruju socijalne podrazaje. Ono $to nedvojbeno svi uocavaju jest
da dijete ne govori. No, kako je tolerancija za pojavu prvih rijeci doista velika, jer neka djeca
govore s 12 mjeseci, a neka niti sa 24, vrlo se ¢esto ¢eka na pojavu govora, a zanemaruju se
predjezi¢na obiljezja komunikacije koja mogu biti vrlo alarmantna (Ljubesi¢, 2005). Ti se
podaci slazu s rezultatima ovog istrazivanja koji pokazuju kako roditelji neverbalne djece u
prosjeku viSe primjecuju da dijete uopce ne govori, dok su roditelji verbalne djece vise
primjecivali da je dijete pocelo govoriti kasnije nego $to je uobiCajeno za vecéinu djece, da ne
govori jednako dobro kao ostala djeca koja su bila iste dobi, da dijete ne razumije ono §to mu
roditelji ili druge odrasle osobe govore i da dijete inzistira na rutini ili ima teskoca s
promjenama.
Roditelji u velikoj mjeri primjec¢ivali i pokazatelje sumnje vezane uz motoriku i medicinske

probleme poput: Zdravstveni problemi kao sto su napadaji, usporen fizicki rast ili Zelucane
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tegobe (60%), Imalo je teskoc¢a sa spavanjem i probleme vezane uz hranjenje, visoku razinu
aktivnosti, lutanja, nastupe gnjeva, agresivnog ili destruktivnog ponasanja (56.9%) i Imalo je
neobicne geste ili pokrete, kao Sto su leprsanje rukama, hodanje na prstima, vréenje oko
vlastite osi (52.9%). Osim kasnjenja u razvoju jezika, djeca mogu izbjegavati socijalni
kontakt s drugima, $to je sukladno rezultatima ovog istrazivanja gdje je sumnja Nije se
odazivalo na poziv ili nije reagiralo na zvukove najucestalija. Konvencionalna neverbalna
komunikacija (pokazivanje, zahtijevanje, pokazivanje gesti, kimanje glavom) moze biti
gotovo u potpunosti odsutna. Pokazatelj sumnje Cinilo se da ne razumije neverbalnu
komunikaciju, kao Sto je razumijevanje znacenja poruke koju prenosite na temelju tona glasa
ili Vasih izraza lica ili drugih smjernica govora u ve€em se postotku javljao kod neverbalne
djece (51.3%). Neka djeca koja su razvijala jezik i govor mogu te vjestine i izgubiti (Prizant i
Wetherby, 1988), sto potvrduju rezultati pokazatelja sumnje Neke govorne vjestine koje je
dijete vec¢ razvilo su naknadno izgubljene, koji se u neSto vecem postotku (51.9%) javlja se
kod roditelja neverbalne djece. Trebali bismo se usmjeriti na pokazatelje sumnje koji se mogu
i ranije primjetiti kod djeteta kako bi se dijete moglo uputiti na procjenu i kako bi mu se

mogla osigurati adekvatna rana intervencija.

Zaklju¢no, mozemo potvrditi hipotezu H1: Postojat ¢e razlike u broju 1 vrsti znakova sumnje
na poremecaj koje roditelji prepoznaju ovisno o tome da li je njihovo dijete verbalno ili

neverbalno.

Utvrdivanje razlike u vrsti pokazatelja sumnje ovisno o dobi djeteta kad se

prva sumnja javila

Pitanje na nadopunjavanje Koliko godina je imalo Vase dijete kada ste se prvi puta zabrinuli
za njegov/njezin razvoj? dalo nam je podatke o tome kada su se roditelji prvi puta pokazali
sumnju za razvoj svoga djeteta.

Prva sumnja najcesce se javljala kad je djetetu bilo 18 mjeseci (22.7%) i kad su djetetu bila 24
mjeseca (29,1%).
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Slika 3 Dob djece kad su roditelji primjetili pokazatelje sumnje na PSA izraZena u mjesecima

Pokazatelji_sumnje_mjeseci

30

20

Percent

1 3 5 6 9 12 13 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 29 30 32 36 42

Pokazatelji_sumnje_mjeseci

Roditelji su prve pokazatelje sumnje najranije primjetili kada je djetetu bilo 3 mjeseca (0.7%),
a najkasnije kada je djetetu bilo 42 mjeseca (0.7%). Aritmeticka sredina pojave pokazatelja
sumnje je 21.5 mjeseci. Rezultat ovog istrazivanja neSto je drugaciji nego u drugim
istrazivanjima gdje je prosje¢no vrijeme uoCavanja pokazatelja sumnje na poremecaj kad je
dijete u dobi 28 mjeseci (Rast i sur., 2016).

Budu¢i da imamo raspon od 3 do 42 mjeseca, za potrebe ovog rada dob djece kad su se
pojavili pokazatelji sumnje podijelili smo na jednogodi$njake (3-12 mjeseci), dvogodi$njake

(13-24 mjeseci) i djecu s tri i viSe godina (25-42 mjeseci).
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Slika 4 Dob djece kad su roditelji primjetili pokazatelje sumnje na PSA podijeljena u grupe: jednogodisnjaci, dvogodisnjaci i
trogodisnjaci

dob_pokazatelji_sumnje

Percent

1 2 3

dob_pokazatelji_sumnje

Prvi pokazatelji sumnje kod jednogodi$njaka javljali su se u 16.3%, kod dvogodi$njaka u
63.8%, a kod djece s 3 ili viSe godina u 19.9%.

Tablica 3 Vrsta pokazatelja sumnje na PSA kod jednogodiSnjaka, dvogodisnjaka i trogodisnjaka

1G 2G 3G

Zdravstveni problemi kao Sto su napadaji, usporen fizicki rast ili
P pacen 1p S 40% 40% 20%

Zelucane tegobe

Izostajao je kontakt oc¢ima kada je razgovaralo ili se igralo s
15.2% | 61.6% | 23.2%

drugima

Nije se odazivalo na poziv ili nije reagiralo na zvukove 16.4% | 62.7% | 20.9%

Cinilo se da ne razumije neverbalnu komunikaciju, kao sto je
razumijevanje znacenja poruke koju prenosite na temelju tona 15.4% | 65.4% | 19.2%

glasa ili Vasih izraza lica ili drugih sSmjernica govora

Imalo je teskoca sa spavanjem i probleme vezane uz hranjenje,
visoku razinu aktivnosti, lutanja, nastupe gnjeva, agresivnog ili | 21.5% | 55.4% | 23.1%

destruktivnog ponasanja

Imalo je problema s koordinacijom ili vjestinama grube 46.4% | 46.4% | 7.1%




motorike, poput hodanja
Pocelo je govoriti kasnije nego sto je uobicajeno za vecinu djece | 13.6% | 59.1% | 27.3%
Nije uopce govorilo 21.9% | 63% | 15.1%
Nije govorilo jednako dobro kao i ostala djeca koja su bila iste
) 10% | 52.5% | 37.5%
dobi
Neke govorne vjestine koje je dijete vec¢ razvilo su naknadno
i ) 3.7% | 79.6% | 16.7%
izgubljene
Cinilo se da ne razumije ono Sto ste mu Vi ili druge odrasle
) 12.6% | 66.7% | 20.7%
osobe govorile
Imalo je problema s vjestinama fine motorike, poput koristenja
N ) B 15% | 66.7% | 18.3%
Skara ili crtanja bojicama
Imalo je teskoca pri igri ili u interakciji s drugima, ili se igralo
13.9% | 62.4% | 23.8%
samo ,,u svom svijetu
Inzistiralo je na rutini ili je imalo teskoca s promjenama 17.9% | 57.1% | 25%
Imalo je teskoca pri ucenju novih vjestina poput obavljanja
17.7% | 56.5% | 25.8%
nuzde u we-u ili oblacenja
Imalo je teskoca u ucenju novih stvari poput abecede ili brojeva 15% 50% | 35%
Imalo je neobicne geste ili pokrete, kao Sto su leprsanje rukama,
) ] ) i 17.2% | 59.8% | 23%
hodanje na prstima, vréenje oko vlastite 0si

Ova tablica prikazuje vrstu pokazatelja sumnje koje su

jednogodisnjaka, dvogodisnjaka i1 trogodiSnjaka.

roditelji primjec¢ivali kod

Kod djece do godinu dana, roditelji su najmanje primjecivali sumnju Neke govorne vjestine

koje je dijete vec¢ razvilo su naknadno izgubljene (3.7%), a najvise sumnju Imalo je problema

s koordinacijom ili vjestinama grube motorike, poput hodanja (46.4%).

Kod djece do dvije godine, roditelji su najmanje primjecivali sumnju Zdravstveni problemi

kao Sto su napadaji, usporen fizicki rast ili Zelucane tegobe (40%), a najvise sumnju Neke

govorne vjestine koje je dijete ve¢ razvilo su naknadno izgubljene (79.6%).

Kod djece od tri i viSe godina, roditelji su najmanje primjecivali sumnju Imalo je problema s

koordinacijom ili vjeStinama grube motorike, poput hodanja (7.1%), a najvise sumnju Nije

govorilo jednako dobro kao i ostala djeca koja su bila iste dobi (37.5%).

20



Nakon $to je utvrdena normalnost distribucije pomo¢u Kolmogorov-Smirnov testa, provedeno
je testiranje vrsta pokazatelja sumnje u odnosu na dob djeteta kad su se prvi pokazatelji
sumnje javili pomocu T-testa. Rezultati koje smo dobili su da postoji statistiCki znacajna
razlika u pokazateljima sumnje:

e Zdravstveni problemi kao Sto su napadaji, usporen fizicki rast ili Zelucane tegobe

e |malo je problema s koordinacijom ili vjeStinama grube motorike, poput hodanja

e Nek govorne vjestine koje je dijete vec¢ razvilo su naknadno izgubljene
izmedu jednogodi$njaka 1 dvogodis$njaka.
Vrste pokazatelja sumnje Zdravstveni problemi kao sto su napadaji, usporen fizicki rast ili
zelucane tegobe | Imalo je problema s koordinacijom ili vjestinama grube motorike U manjoj
se mjeri javljaju kod dvogodisnjaka, dok se sumnja Neke govorne vjestine koje je dijete vec
razvilo su naknadno izgubljene u manjoj mjeri javljaju kod jednogodi$njaka Sto je logi¢no
obzirom na ocekivanu dob razvoja govora.
Izmedu dvogodiSnjaka 1 djece s 3 1 viSe godina postoji statisticki znaCajna razlika u
pojavljivanju pokazatelja sumnje:

¢ Nije govorilo jednako dobro kao i ostala djeca koja su bila iste dobi)
Sumnja oko zaostajanja u govoru za ostalom djecom iste dobi u vecoj se mjeri javlja kod
djece od tri ili viSe godina. NajviSe statisticki znacajne razlike u vrsti pokazatelja sumnje
donosi usporedba jednogodi$njaka i djece s tri i viSe godina. Kod jednogodi$njaka se ¢eSce
primjecuju sumnje:

e Imalo je problema s koordinacijom ili vjestinama grube motorike, poput hodanja

e Nije uopce govorilo
Kod djece s tri i viSe godina sumnju ¢esc¢e uzrokuju teskoce s govorom:

e Nije govorilo jednako dobro kao i ostala djeca koja su bila iste dobi

e Neke govorne vjestine koje je dijete ve¢ razvilo su naknadno izgubljene
te pokazatelj sumnje:

o Imalo je teskoca pri igri ili u interakciji s drugima, ili se igralo samo ,,u svom

svijetu

Ozonoff 1 sur. (2010) proveli su longitudinalno istrazivanje o pojavi ranih bihevioralnih
znakova koji upucuju na poremecaj iz spektra autizma. Sudionici su bili visoko-rizi¢na
dojencad (koja su poslije dijagnosticirana s PSA) 1 nisko-rizicna dojencad (za koje se
ispostavilo da su djeca tipi¢nog razvoja. Znakovi koji su bili ispitivani su kontakt o¢ima,

pogledi u lice, socijalni smjesak i vokalizacije. Rezultati koje su dobili upucuju na to kako do
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djetetovih 6 mjeseci ne postoji statisticki znacajna razlika na pojavi navedenih bihevioralnih

znakova. Medutim, od 6 do 12 mjeseci djeteta postoji statisticki znacajna razlika u koristenju

kontakta o¢ima, pogleda u lice, socijalnog smjeska i vokalizacija izmedu djece s PSA i djece

tipicnog razvoja. Iako je ponavljana evaluacija dokumentirala gubitak tih vjestina kod djece s

PSA, veéina roditelja nije prijavila regres u djetetovom razvoju u tom razdoblju. Rezultati

ovog istrazivanja pokazuju kako roditelji djece od godinu dana najces¢e iskazuju sumnje:

Nije se odazivalo na poziv ili nije reagiralo na zvukove

Nije uopce govorilo

Izostajao je kontakt o¢ima kada je razgovaralo ili se igralo s drugima

Imalo je neobicne geste ili pokrete, kao Sto su leprsanje rukama, hodanje na prstima,

vr¢enje oko vlastite osi.

Dakle, bihevioralni simptomi PSA pojavljuju se tijekom nekog vremena, poce¢i od kada

dijete napuni 6 mjeseci, i nastavljaju se razvijati tokom nekoliko godina. Gubici u socijalnoj

komunikaciji posebno su naglaSeni izmedu 6 i 18 mjeseci djeteta, Sto znaci da se ti gubici

javljaju mnogo Cesce i ranije nego je to prepoznato metodama roditeljskog izvjestaja (Ozonoff

i sur., 2010). Kod dvogodiSnjaka se najé¢eSée pojavljuju zabrinutosti:

Nije se odazivalo na poziv ili nije reagiralo na zvukove

Imalo je teskoca pri igri ili u interakciji s drugima, ili se igralo samo ,,u svom
svijetu

Izostajao je kontakt o¢ima kada je razgovaralo ili se igralo s drugima

Cinilo se da ne razumije ono Sto ste mu Vi ili druge odrasle osobe govorile

Ti rezultati odgovaraju rezultatima stranih autora koji navode kako su u drugoj godini

posebno naglaseni gubici u socijalnoj komunikaciji.

Kod djece od tri i viSe godina najcesce se pojavljuju zabrinutosti:

6

Imalo je teskoca pri igri ili u interakciji s drugima, ili se igralo samo ,,u svom svijetu
Izostajao je kontakt oc¢ima kada je razgovaralo ili se igralo s drugima

Nije se odazivalo na poziv ili nije reagiralo na zvukove

Imalo je neobicne geste ili pokrete, kao sto su leprsanje rukama, hodanje na prstima,

vr¢enje oko vlastite osi

Ozonoff i suradnici (2010) svojim su nam istrazivanjem dali informacije na koje pokazatelje

sumnje treba obratiti paznju tokom ranog razvoja djeteta. U ovom je radu samo 16.3%

roditelja prijavilo zabrinutost za razvoj svog djeteta tokom njegove prve godine. To se moze
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objasniti i pokazateljima sumnje navedenim u ovom Upitniku. Oni se ve¢inom odnose na
ponasanja koja se mogu uo¢iti kasnije u razvoju djeteta.

Fernell i Gillberg (2010) navode kako veéina pokazatelja sumnje kod roditelja slijedi razvojne
prekretnice djeteta. Stoga bi pedijatri i drugi stru¢njaci koji rade s roditeljima male djece
trebali informirati roditelje o dobi kada bi te razvojne prekretnice trebale biti postignute.
Pruzanje takvih informacija roditeljima trebalo bi povecéati njihovu svijest o djetetovom
razvoju i moguce smanjiti vrijeme potrage za procjenom djece za koju se ve¢ sumnja da imaju

neka kasnjenja u razvoju (Fernell, Gillberg, 2010).
Zaklju¢no, mozemo potvrditi hipotezu H2: Postojat ¢e razlike u vrsti znakova sumnje koje

roditelji primjecuju ovisno o dobi u kojoj su ih roditelji uocili.

Utvrdivanje razlike u vremenu pojavljivanja prvih pokazatelja sumnje na

PSA u odnosu regiju u kojoj obitelj zivi

Istrazivanje je provedeno na teritoriju Republike Hrvatske, a sudjelovali su ispitanici iz
zupanija: Grad Zagreb, Primorsko-goranska, OsjeCko-baranjska, Brodsko-posavska i

Splitsko-dalmatinska.

Tablica 4 Mjesto stanovanja ispitanika

ZUPANIJA FREKVENCIA POSTOTAK
Grad Zagreb 75 53.2%
Primorsko-goranska 17 12.1%
Osjecko-baranjska 7 5%
Brodsko-posavska 16 11.3%
Splitsko-dalmatinska 26 18.4%

Iz tablice moZemo is¢itati da je najvise sudionika bilo iz Grada Zagreba (53.2%). Zatim slijedi
Splitsko-dalmatinska Zupanija s 18.4% ispitanika, a dalje redom idu Primorsko-goranska
(12.1%), Brodsko-posavska (11.3%) i Osjecko-baranjska (5%).
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Tablica 5 Prosjecno vrijeme pojavljivanja pokazatelja sumnje ovisno o Zupaniji

Grad Zagreb 20 mjeseci
Primorsko-goranska 21 mjesec
Osjecko-baranjska 23 mjeseca
Brodsko-posavska 20 mjeseci
Splitsko-dalmatinska 25 mjeseci

Prosje¢no vrijeme pojavljivanja pokazatelja sumnje u Gradu Zagrebu i Brodsko-posavskoj

zupaniji je 20 mjeseci, u Splitsko-dalmatinskoj Zupaniji je 21 mjesec, u Osjecko-baranjskoj 23

mjeseca i u Primorsko-goranskoj 25 mjeseci.

Za potrebe istrazivanja, razliku smo testirali na podruc¢ju Grada Zagreba naspram ostalih

Zupanija.

Slika 5 Grupe Grad Zagreb i Ostale Zupanije

Zagreb i ostale Zupanije

B Grad Zagreb

B Ostale Zupanije

Grad Zagreb ¢ini 53.2% ispitanika, a ostale Zupanije 46.8% ispitanika.
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Tablica 6 Vrijeme proteklo od prvih pokazatelja sumnje u Gradu Zagrebu i ostalim Zupanijama

. VRIJEME POJAVLIIVANJA POKAZATELJA
ZUPANIE
SUMNJE
Grad Zagreb 20 mjeseci
Ostale zupanije 22 mjeseca

Ova tablica pokazuje da je prosje¢no vrijeme pojavljivanja prve zabrinutosti u Gradu Zagrebu
20 mjeseci, dok je u ostalim zupanijama taj prosjek 22 mjeseca. Nakon testiranja normalnosti
distribucije Kolmogorov-Smirnov testom, zadovoljen je preduvjet za provedbu T-testa.
Rezultati T-testa pokazuju da ne postoji statisticki znacajna razlika u vremenu pojavljivanja

prvih pokazatelja sumnje na PSA izmedu Grada Zagreba i ostalih Zupanija.

Statistickom analizom ovog rada nije utvrdeno da postoje razlike u vremenu pojavljivanja
pokazatelja sumnje u odnosu na regiju u kojoj obitelj zivi. Unato¢ tome $to je sustav podrske
razvijeniji te su edukacije vise dostupne roditeljima u Zagrebu, ta razlika nije postojala. To se
mozda moze objasniti lakoj dostupnosti informacija na internetu i online forumima koji su
roditeljima dostupni za upite 0 razvoju djeteta. Da bismo roditeljima osvrnuli paznju na
djetetov razvoj, moguca kasnjenja u razvoju i pokazatelje sumnje na PSA, kao i vaznost rane
intervencije, trebale bi se organizirati edukacije diljem Hrvatske. Bitan je nacin na koji
roditelji dobivaju upute i savjete te jasnoca i vjerodostojnost informacija (Bujas Petkovié i
sur., 2013). Jasne i vjerodostojne informacije prvenstveno bi trebalo usmijeriti na pojavu prvih
pokazatelja sumnje i S$to uciniti kada se ti pokazatelji jave. Prepoznavanje ponaSanja i
pokazatelja sumnje specificnih za PSA mozZe biti posebno izazovno za roditelje, osobito kada

se pojave tijekom ranog, inace tipi¢nog, razvoja djeteta (Herlihy i sur., 2015).

Zakljuéno, mozemo odbaciti hipotezu H3: Postojat ¢e razlike u vremenu uocavanja prvih

znakova sumnje ovisno o regiji u kojoj obitelji zive
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Utvrdivanje razlike u vremenu izmedu uoc¢avanja pokazatelja sumnje na

PSA i dijagnoze djeteta kod roditelja iz razlicitih dijelova Hrvatske

Pitanje Koliko godina je imalo Vase dijete kada je postavljena dijagnoza PSA? dalo nam je

uvid o dobi djeteta u trenutku postavljanja dijagnoze.

Tablica 7 Dob postavljanja dijagnoze PSA

DOB FREKVENCIJA POSTOTAK
1. godina 0 0%
2. godina 12 8.5%%
3. godina 52 36.9%
4. godina 42 29.8%
5. godina 14 9.9%
6. godina 4 2.8%

U Tablici 8 je vidljivo da je dijagnoza najceS¢e postavljana u djetetovoj trecoj godini (u

36.9% slucajeva).
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Slika 6 Dob djeteta kad je postavljena dijagnoza PSA izrazena u mjesecima

Dob djeteta kad je postavljena dijagnoza u
mjesecima

20
18
16
14
12

10 B Dob djeteta kad je postavljena
dijagnoza u mjesecima

17 22 24 27 29 31 33 36 38 41 43 48 50 52 54 57 62 66

o N b O

Najranije postavljena dijagnoza je sa djetetovih 17 mjeseci, a najkasnije kada je dijete imalo
72 mjeseca (6 godina). Prosje¢no vrijeme postavljanja dijagnoze u svim Zupanijama je 38
mjeseci, $to je znatno ranije nego u stranim istrazivanjima gdje je prosjecna dob postavljanja
dijagnoze s djetetovih 63 mjeseca (Rast i sur., 2016), 66 mjeseci (Crane i sur., 2016) i 56
mjeseci (Becerra-Culqui i sur., 2018).

Prva zabrinutost se u najve¢em postotku javljala kada su djetetu bila 24 mjeseca, za detalje
pogledati Sliku 3.

Podaci su skupljeni od 141 ispitanika iz Zupanija:
e Grad Zagreb
e Primorsko-goranska
e Osjecko-baranjska
e Brodsko-posavska

e Splitsko-dalmatinska
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Tablica 8 Dob postavljanja dijagnoze djetetu s PSA ovisno o Zupaniji

) ARITMETICKA
ZUPANIJA MINIMUM MAXIMUM
SREDINA
Grad Zagreb 39,2319 18 mjeseci 72 mjeseci
Primorsko- o o
40,3333 27 mjeseci 60 mjeseci
DOB goranska
POSTAVLJANJA Osjecko- o o
) 45,1429 24 mjeseci 57 mjeseci
DIJAGNOZE baranjska
Brodsko- o o
29,6667 18 mjeseci 48 mjeseci
posavska
Splitsko- o S
) 37,6364 17 mjeseci 66 mjeseci
dalmatinska

Iz tablice mozemo is¢itati da se u Gradu Zagrebu dijagnoza najceSc¢e postavi kada dijete ima
39 mjeseci. U Primorsko-goranskoj Zupaniji dijagnoza se prosje¢no postavlja sa 40 mjeseci, u
Osjecko-baranjskoj sa 45 mijeseci, u Splitsko-dalmatinskoj sa 37 mjeseci. NajniZi prosjek
postavljanja dijagnoze ima Brodsko-posavska Zzupanija u kojoj prosje¢na dob postavljanja
dijagnoze iznosi 29 mjeseci. Podaci o tako niskoj dobi postavljanja dijagnoze vrlo su
neuobicajeni. Dobra praksa upucuje da se dijagnoza poremecaja iz spektra autizma u pravilu
ne postavlja prije 3. godine djeteta (UNICEF, 2017).

Najnizi prosjek pojavljivanja prvih pokazatelja sumnje imaju Grad Zagreb i Brodsko-
posavska Zupanija, a on iznosi 20 mjeseci. U Splitsko-dalmatinskoj Zupaniji pokazatelji
sumnje javljaju se s 21 mjesec, u Osjecko-baranjskoj s 23 mjeseca i u Primorsko-goranskoj s

25 mjeseci.

Tablica 9 Vrijeme proteklo od prvih pokazatelja sumnje do dijagnoze djeteta s PSA

VRIJEME
ZUPANIJE POJAVLIIVANJA DIJAGNOZA
POKAZATELJA SUMNJE
Grad Zagreb 20 mjeseci 39 mjeseci
Ostale Zupanije 22 mjeseca 37 mjeseci
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U Gradu Zagrebu dijagnoza se prosje¢no postavlja kada je djetetu 39 mjeseci, a u ostalim
zupanijama kada je djetetu 37 mjeseci. Nakon testiranja normalnosti distribucijee
Kolmogorov-Smirnov testom, zadovoljen je preduvjet za provedbu T-testa. Rezultati T-testa
pokazuju da ne postoji statisticki znacajna razlika u vremenu postavljanja dijagnoze izmedu
Grada Zagreba i ostalih zupanija. Ti rezultati dobiveni u Hrvatskoj bolji su od rezultata
stranih istrazivanja gdje vrijeme izmedu pojavljivanja znakova prve zabrinutosti do dijagnoze
varira od 4.5 godine (Crane i sur., 2016), 3 godine (Rast i sur., 2016) i 2 godine (Becerra-
Culqui i sur., 2018).

Ovi rezultati su iznenadujuci, no mogu se mozda objasniti time §to je anketa provedena online
1 samim time uzorak je izgubio na svojoj reprezentativnosti. Roditelji koji su informaticki
obrazovaniji prije ¢e doéi i do podataka o pokazateljima sumnje na PSA i do informacija o
dijagnostiCkom procesu. Takoder na to mogu utjecati neke neuobiCajeno niske dobi
postavljanja dijagnoze koje su smanjile prosjek.

Postoji potreba za daljnjim istrazivanjima o ulozi nacionalnih i regionalnih politika, kako
unutar zemlje, tako i medu zemljama, u promicanju rane identifikacije PSA (Daniels i
Mandell, 2014). Smanjenje vremena izmedu pojavljivanja pokazatelja sumnje za PSA i
postavljanja dijagnoze bio bi veliki korak prema poboljSanju roditeljskih iskustava. Medutim,
bitno je shvatiti da, u nekim slucajevima, stru¢njaci jednostavno nisu u mogucénosti pruziti
djetetu to¢nu dijagnosticku ,,etiketu u ranoj fazi 1 stoga je ponovna procjena nakon nekog
vremena neophodna (Crane i sur., 2016). Budu¢i da su djeca s PSA vrlo ¢esto smanjeno
suradljiva, potrebne su i posebne vjestine ispitivaca, kao i vjeStine prikupljanja i kriticke
analize relevantnih podataka od roditelja da bi se dijagnoza mogla postaviti (Cepanec i sur.,
2015). Stru¢njaci velik naglasak stavljaju na ranu intervenciju koja je povezana s potivnim
utjecajem na razvoj djeteta i boljim ishodima za djecu s PSA (Prizant i Fields-Meyer, 2016).
Mnogo se toga moze posti¢i u razvoju jezi¢nih vjestina, komunikacije 1 drugih vjestina prije
nego dijete krene u vrti¢ (Vicker, 2009).

Roditelji su ¢esto zbunjeni koli¢inom i vrstom informacija dostupnom na internetu. Stru¢njaci
svih profila koji suraduju s roditeljima (lije¢nik primarne zdravstvene zaStite, pedijatar,
edukacijski rehabilitator, psiholog, psihijatar/dje¢ji psihijatar, logoped, neuropedijatar,
odgajatelj, ucitelj i ostali) trebali bi biti dovoljno educirani da roditeljima pruze konkretne
informacije nakon pojave prvih znakova zabrinutosti i upute ih timu stru¢njaka koji ¢e dijete

mo¢i procijeniti i roditeljima pruziti dodatne informacije o djetetovom razvoju. Stru¢njaci
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mozda ne osjecaju da su prikladno obuceni za postavljanje dijagnoze u ranom razvoju djeteta
i mogu pribjeéi usvajanju ,,pricekaj pa vidi pristupa“ (eng. wait and see approach) ili ne
upucuju dijete struénjacima koji su obuceni za procjenu djeteta s PSA. Nastojanja da se
poboljsa znanje stru¢njaka o roditeljskoj prvoj zabrinutosti, probiru djece i1 prikladnom i
pravovremenom upucivanju djeteta na ranu intervenciju i usluge procjene mogu smanjiti broj
struénjaka koje roditelji vide prije postavljanja dijagnoze PSA, §to moZe rezultirati ranijim
postavljanjem dijagnoze (Daniels i Mandell, 2014).

Potreba za savjetovanjem i podrskom 0sobi s PSA i njezinoj obitelji traje cijeli Zivot.
Stru¢njak bi trebao pokusati rijeSiti svakodnevne prakticne Zivotne probleme te dati
emocionalnu potporu svim ¢lanovima obitelji. Osim podizanja svijesti o vaznosti rane
intervencije, educiranja stru¢njaka razliCitih profila te inicijative za promjenu zakona i
sustava, uz suradnju roditelja i stru¢njaka, moguce je posti¢i pozitivne promjene na dobrobit
djece s poremeéajem iz spektra autizma i njihovih obitelji (Bujas Petkovié¢, Frey Skrinjar i
sur., 2013). Postoji velika potreba za minimaliziranjem vremena izmedu trenutka kada djeca
mogu dobiti dijagnozu PSA i kada su zapravo dijagnosticirana. Smanjenje tog jaza kljucno je
za poboljsanje dugoro¢nih ishoda povezanih s kognicijom, jezi¢nim vjeStinama, vjeStinama
prilagodbe, svakodnevnim vjeStinama 1 socijalnim ponasanjem (Elder i sur., 2017).

Zaklju¢no, mozemo odbaciti hipotezu H4: Postojat ¢e razlike u vremenu proteklom od prve

zabrinutosti do postavljanja dijagnoze ovisno od regije u kojoj roditelji zive.
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5. ZAKLJUCAK

Istrazivanje prikazano u radu osvrnulo se na razliku u broju i vrsti pokazatelja sumnje na PSA
izmedu roditelja verbalne i neverbalne djece, razliku u vrsti pokazatelja sumnje na PSA koje
su roditelji uocili ovisno o dobi djeteta kad se prva sumnja javila, razliku u vremenu
pojavljivanja prvih pokazatelja sumnje na PSA u odnosu na regiju u kojoj obitelj Zivi i razliku
u vremenu pojavljivanja pokazatelja sumnje i1 dijagnoze djeteta kod roditelja iz razli¢itih
dijelova Republike Hrvatske. Dobiveni rezultati govore kako roditelji verbalne djece u
prosjeku primjecuju vise pokazatelja sumnje na PSA, nego roditelji neverbalne djece, a
postoji 1 znac¢ajna razlika u vrsti pokazatelja sumnje na PSA ovisno o dobi djeteta kad se prva
sumnja javi. Nije otkriveno da postoji statisticki znacajna razlika u vremenu pojavljivanja
prvih pokazatelja sumnje na PSA u odnosu na regiju u kojoj zive — U Gradu Zagrebu je to 20
mjeseci, a u ostalim zupanijama 22 mjeseca. Takoder, ne postoji ni statisticki znacajna razlika
u vremenu pojavljivanja pokazatelja sumnje na PSA i dijagnoze djeteta kod roditelja iz
razli¢itih dijelova Hrvatske. U Zagrebu se dijagnoza postavlja s 39 mjeseci, a u ostalim
zupanijama s 37 mjeseci. U prosjeku prode 16.5 mjeseci od kad roditelji primjete prve
pokazatelje sumnje za djetetov razvoj do postavljanja dijagnoze.

U istrazivanju su potvrdene hipoteze H1: Postojat ¢e razlike u broju i vrsti znakova sumnje na
poremecaj koje roditelji prepoznaju ovisno o tome da li je njihovo dijete verbalno ili
neverbalno i H2: Postojat ¢e razlike u vrsti znakova sumnje koje roditelji primje¢uju ovisno o
dobi u kojoj su ih roditelji uo¢ili. Odbacene su hipoteze H3: Postojat ¢e razlike u vremenu
uoc¢avanja prvih znakova sumnje ovisno o regiji u kojoj obitelj zivi i H4: Postojat ¢e razlike u
vremenu proteklom od prve zabrinutosti do postavljanja dijagnoze ovisno od regije u kojoj
roditelji zive. To otvara put novim istraZivanjima koja moZemo koristiti za razvoj novih
intervencija i edukacija usmjerenih na obitelj, ranije primjecivanje pokazatelja sumnje i
adekvatno i pravovremeno reagiranje na te pokazatelje da bi se djetetu osigurala rana

intervencija.
Rezultate ovog istrazivanja valja uzeti s oprezom zbog niza ogranienja samog istrazivanja.

Prvo ograni¢enje Cini prigodni uzorak te se rezultati ne mogu generalizirati na roditelje djece s
PSA u Hrvatskoj. Nacin prikupljanja podataka, online anketa, takoder je ogranicio
reprezentativnost uzorka jer su obuhvaceni isklju¢ivo informatic¢ki pismeni roditelji. Drugo

ograni¢enje odnosi se na potvrdu o dijagnozi sudionika koja se dobila iskljucivo od roditelja i
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ve¢ina informacija je ovisila o dosjecanju roditelja.Tre¢e ograniCenje odnosi se na sam
Upitnik na na pokazatelje sumnje na PSA koji su se nudili roditeljima, a koji su iskljuc¢ivali
neke od prvih klinickih pokazatelja poremecaja iz spektra autizma u ranoj dobi (izostanak

prvih gesti, zdruzenu paznju itd.).

Aktivnosti podizanja javne svijesti i Sirenja informacija o znakovima i simptomima autizma
moraju se provoditi u svim zajednicama, kako bi se roditeljima, stru¢njacima koji rade s
djecom, ustanovama za zdravstvenu skrb i1 centrima za zajednice pruzile informacije. Mali,
atraktivni letci koji ciljaju na simptome, potrebe i ishode vrlo male djece i starije djece trebali
bi se razvijati 1 $iriti, u suradnji s nacionalnim druStvima 1 udruZenjima za autizam, Skolama,
zdravstvenim ustanovama 1 zdravstvenim agencijama koje trebaju uloziti zajednicki trud i

napor (Filipek i sur., 2000).
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