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Izazovi osoba s dijagnozom poremecaja iz spektra autizma tijekom zdravstvenih pregleda
Nikolina Srajbek
izv. prof. dr. sc. Jasmina StoSi¢

Edukacijska rehabilitacija (Odsjek za inkluzivnu edukaciju i rehabilitaciju)

SAZETAK

Odrasle autistine osobe pod povecanim su rizikom za prateée zdravstvene probleme, a u
posljednje se vrijeme biljezi i poveéana stopa pokusaja samoubojstava. Uz sve to, suoCavaju se
i s mnogim izazovima tijekom zdravstvenih pregleda, a nuzno je naglasiti kako ovoj populaciji
nisu pruzene preventivne zdravstvene usluge. Djeca s autizmom od najranijih dana
prozivljavaju neugodna iskustva u bolnickom okruzenju. Prema dosadasnjim istrazivanjima,
senzorni i komunikacijski izazovi predstavljaju najvece probleme u zdravstvenim ustanovama
za obje populacije. Rad daje prikaz dosadasnjih spoznaja u ovom podrucju diljem svijeta te
izdvaja razumne prilagodbe koje bi se minimalno trebale primjenjivati za ugodnija iskustva u

zdravstvenim ustanovama.

Ovo je istrazivanje Zeljelo utvrditi naj¢eSce izazove s kojima se susre¢u osobe s poremecajem
iz spektra autizma tijekom zdravstvenih pregleda te identificirati potrebne prilagodbe za iste u
sustavu zdravstva. 102 sudionika odgovorilo je na anketni upitnik nakon ¢ega je napravljena
kvantitativna analiza podataka na deskriptivnoj razini. Istrazivanje je obuhvatilo roditelje djece
s autizmom 1 autisticne odrasle iz cijele Hrvatske. Rezultati prikazuju zdravstvene preglede
tijekom kojih obje skupine dozivljavaju najvise teskoca, kao i opcenite te senzorne teskoce koje
uzrokuju ta ista neugodna iskustva. Objedinjene su i potrebne prilagodbe u zdravstvenom
sustavu iz iskustva roditelja djece s autizmom i autisti¢nih odraslih za koje je najvise sudionika
izrazilo najve¢i stupanj slaganja u podrucjima organizacije pregleda, strukturi i predvidljivosti,
komunikaciji i senzorickim teSkoc¢ama. Prilagodbe sluze kao referentan okvir za promjene u
Hrvatskoj usmjerene na poboljsanje dostupnosti zdravstvenih usluga za djecu s autizmom i

autistiéne odrasle.

Kljuéne rije¢i: zdravstveni pregled, izazovi, djeca, odrasli, autizam, prilagodbe



Challenges of autistic children and adults during health examinatios

Nikolina Srajbek
izv. prof. dr. sc. Jasmina Stosi¢

Educational rehabilitation (Department of Inclusive Education and Rehabilitation)

SUMMARY

Autistic adults are at increased risk for accompanying health problems and recently there has
been an increased rate of suicide attempts in this population. In addition, autistic adults also
face many challenges during health examinations. It is necessary to emphasize that this
population is not provided with preventive health services. From the earliest days, children with
autism experience unpleasant experiences in the hospital environment. According to previous
researches, sensory and communication challenges represent the biggest problems in healthcare
institutions for both populations. This paper provides an overview of current knowledge in this
area around the world and highlights reasonable adjustments that should minimally be applied

for more pleasant experiences in healthcare institutions.

This research wanted to determine the most common challenges faced by people with autism
spectrum disorder during health examinations and to identify the necessary adjustments for
them in the health care system. 102 respondents answered the survey questionnaire, after which
a quantitative data analysis on a descriptive level was made. The research included parents of
children with autism and autistic adults from all over Croatia. The results show the health
examinations during which both groups experience the most difficulties, as well as general and
sensory difficulties that cause these same unpleasant experiences. Necessary adjustments in the
health care system from the experience of parents of children with autism and autistic adults,
for which the majority of respondents expressed the highest degree of agreement in the areas
of examination organization, structure and predictability, communication and sensory
difficulties, were also consolidated. The adaptations serve as a foundation for changes in
Croatia aimed at improving the availability of health services for children with autism and

autistic adults.

Keywords: health examination, challenges, children, adults, autism, adaptations
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1. UvOD

Pravo na zdravstvenu zastitu univerzalno je ljudsko pravo, a podrazumijeva trazenje i
primanje kvalitetnih, nediskriminiraju¢ih, pristupacnih zdravstvenih usluga i informacija
(Arnold i sur., 2024). Autisti¢ni pacijenti prijavljuju losiju kvalitetu zdravstvenih iskustava u
usporedbi s neurotipicnim pacijentima (Weir 1 sur., 2022). Takoder, inozemna istrazivanja
isticu uglavnom negativna iskustva s kojima se autistini odrasli suocavaju tijekom
zdravstvenih pregleda (Arnold i sur., 2024; Greenwood i sur., 2023; Shaw i sur., 2023). Osim
toga, Cesto se ne smatraju vjerodostojnim izvorima informacija u procesu unapredenja

razumijevanja autizma u medicinskom kontekstu.

Djeca s autizmom, pa tako i njihovi roditelji, takoder se suocavaju s izazovima u
zdravstvenim ustanovama (Babalola i sur., 2024; Berglund i sur., 2017; Cumming i sur., 2016).
Sva djeca su ranjiva i ¢esto im je potrebna individualizirana njega i posebna paznja kako bi se
zadovoljile njihove medicinske potrebe pa je sasvim logi¢no da isto vrijedi i za djecu S
autizmom (Al-Jabri i sur., 2023). Nicholas i sur. (2016) opisuju kako djeca s autizmom odlaze
na hitne preglede zbog istih ili vrlo sli¢nih razloga kao i tipi¢na djeca. Najcesce se radi o
akutnim stanjima ili ozljedama. Ipak, djeca s autizmom ¢e$¢e odlaze kod pedijatra, psihijatra,
neurologa i1 drugih specijalista i na hitne preglede te su ¢eS¢e hospitalizirana u odnosu na
neurotipi¢nu djecu, medutim manja je vjerojatnost da ¢e im se pruziti preventivne zdravstvene
usluge (Chumming i sur., 2015). Svaki izazov povezan s autizmom pogada cijelu obitelj djeteta
s autizmom (Gentles i sur., 2019). Upravo zato potrebno je sagledati cijelu obiteljsku
perspektivu (Gentles i sur., 2019), informirati roditelje o dostupnim zdravstvenim uslugama
(Babalola 1 sur., 2024) te ih smatrati partnerom u pruzanju zdravstvene skrbi za njihovo dijete

(Greenwood i sur., 2023).

Autisticne osobe Cesto su izlozene traumatskim iskustvima i diskriminaciji unutar
drustveno-politickog konteksta, a opéepoznat je utjecaj negativnih zivotnih iskustava na
dobrobit i mentalno zdravlje (Shaw i sur., 2023). Tako novija istraZivanja biljeze porast prijema
autisticnih osoba na hitni prijem zbog pogorsanja psihijatrijskog stanja i pokusaja
samoubojstava (Hedley i sur., 2021). lannuzzi 1 sur. (2022) izvjeStavaju kako adolescenti s
autizmom u dobi od 12 do 15 godina najeSce posjecuju hitnu pomo¢ zbog poremecaja
raspolozenja. Osim naruSenog mentalnog zdravlja, istrazivanja pokazuju da su autisti¢ne osobe
pod povecanim rizikom od prerane smrtnosti, hospitalizacije, uzimanja lijekova i

laboratorijskih pretraga (Weir i sur., 2022). Prema istrazivanju Doherty i sur. (2022) 80%



autisticnih osoba ne trazi pomoc¢ lije¢nika opce prakse u situacijama kad je potrebno, a jos je
vise zabrinjavajuce da vise od jedne trecine autisticnih odraslih ne trazi lije¢ni¢ku pomo¢ zbog

ozbiljnih ili po Zivot opasnih stanja.

Iako autisticne osobe uglavnom isti¢u izazove tijekom zdravstvenih pregleda koji su
povezani s karakteristikama autizma te su ukljuceni u dijagnosticke kriterije za poremeca;j iz
spektra autizma, svakako je bitno naglasiti vaznost znanja, stavova i vjeStina zdravstvenih
djelatnika u pristupu autisticnim pacijentima (Nicolaidis 1 sur., 2015). Nedostatak znanja i
razumijevanja zdravstvenih djelatnika o potrebama djece s autizmom i autisti¢nih odraslih vodi
neugodnim iskustvima, ponekad i do pojave anksioznosti i traume (Simpson i House, 2021,
prema Greenwood i sur., 2023), a ujedno predstavlja i znacajnu prepreku funkcionalnoj suradnji
medicinskog osoblja i djeteta s autizmom (Berglund i sur., 2017). Svemu tome doprinosi i
iskrivljena slika autizma u javnosti i medijima o tome §to je zapravo autizam, a prema nekim
autisticnim odraslima prikaz autizma u medijima ima negativan utjecaj na zdravstvenu skrb
autisti¢nih odraslih osoba zbog pogresnih predodzbi koje su razvili dionici u zdravstvenom

sustavu (Diickert i sur., 2023).

Da bi se poboljSao pristup zdravstvenoj skrbi za autisticne osobe, potrebno je utvrditi
¢imbenike koji dovode do smanjenja dostupnosti zdravstvenih usluga (Shaw i sur., 2023). U
Republici Hrvatskoj jo$ uvijek nisu provedena istraZivanja koja bi dala odgovor na potonje. S
obzirom na sve vecu prevalenciju autizma, sloZenije potrebe za njegom kod nekih autisti¢nih
pacijenata i povezane prijeme u zdravstveni sustav, kao i ranjivost te nesrazmjeran pristup
zdravstvenim uslugama s kojima se autisti¢ni pacijenti suo¢avaju, klju¢no je upoznati se s
iskustvima samih osoba kako bi se poboljsala njega i medicinska skrb te omogucila ugodnija
iskustva u zdravstvenim ustanovama (Greenwood i sur., 2023). Neophodno je same autisti¢ne
osobe staviti u fokus kako bi se unaprijedila jednakost u pruzenim uslugama u sustavu zdravstva
(Shaw i sur., 2023). Roditelji djece s autizmom motivirani su ukljuciti se u sve §to ¢e utjecati
na dobrobit njihove djece (Gentles 1 sur., 2019), stoga je neophodno i samim roditeljima pruziti
priliku da izraze svoja iskustva sa zdravstvenim uslugama. Pravo na adekvatnu zdravstvenu
zaStitu pripada svim ljudima, neovisno o postojanju teSkoc¢a ili razli¢itom funkcioniranju

(Arnold i sur., 2024), Sto je temeljna 1 polazna misao ovog rada.

U ovom ¢e se radu koristiti izrazi ,,autisticni odrasli“ i ,,djeca s autizmom* postujuci

preferencije u terminologiji medu obje skupine sudionika.



1.1. Sustavni pregled izazova osoba s poremecajem iz spektra autizma u zdravstvenoj skrbi

Istrazivanja o iskustvima djece s autizmom i autisti¢nih odraslih tijekom zdravstvenih
pregleda u vecoj su mjeri zastupljena u inozemstvu nego u Republici Hrvatskoj, ali se u
posljednjih nekoliko godina ipak povecava broj domacih istrazivanja o ovoj temi. Sustavnim
pregledom nastojat ¢e se prikazati iskustva autisticnih pacijenata u inozemstvu s ciljem
dobivanja Sire slike o ovoj problematici. Razumijevanje izazova pruza priliku za razvoj
primjerenijeg pristupa u zdravstvenoj skrbi autisticnih osoba, kao S$to je zajednicko
osmisljavanje plana pristupa zdravstvenoj skrbi za autisticne odrasle osobe, sa zajednicki

osmisljenim politikama i praksama koje zagovaraju potrebe autisti¢nih osoba (Arnold i sur.,

2024).

Nicolaidis i sur. (2015) te Diickert i sur. (2023) izazove u zdravstvenoj skrbi za autisti¢éne
pacijente dijele na tri razine: individualnu (koja se odnosi na samog pacijenta), profesionalnu
(koja se odnosi na zdravstveno osoblje) i sustavnu (koja se odnosi na $iri druStveni kontekst
(drzavu). U istrazivanju Shaw i sur. (2023) identificirani izazovi tijekom zdravstvenih pregleda
usmjereni su na izazove u komunikaciji izmedu pacijenta i pruzatelja usluga, senzorne teskoce
te izazove zbog nedostatka predvidljivosti. Shodno tome, u narednim ¢ée se poglavljima
prikazati izazovi kategorizirani prema potonjoj podijeli, uz naglasak kako sami izazovi ne

proizlaze samo iz jednog ¢imbenika (Diickert i sur., 2023; Nicholaidis i sur., 2015).

1.1.1. Komunikacijski izazovi

lako je autizam u dijagnostickim kriterijima karakteriziran socijalnim i
komunikacijskim poteskocama, opce je poznato da nije samo odgovornost pacijenta, pa tako i
autisticne osobe, uloZiti potrebne napore za poboljSanje dvosmjerne komunikacije (Haydon 1
sur., 2021). Nakon §to bi se autisti¢ni odrasli uvjerili da trebaju posjetiti doktora zbog odredenih
simptoma, javlja se izazov u naru¢ivanju na pregled, ponajvise u obavljanju telefonskih poziva
(Shaw i sur., 2023). Pri samom dolasku u zdravstvenu ustanovu, autisti¢ni odrasli uo¢ili su
razlike u komunikaciji koje smatraju preprekom u zdravstvenim uslugama pa tako Cesto ne
razumiju upute djelatnika na recepciji (Shaw i sur., 2023). Povezano s potonjim, Nicolaidis i
sur. (2015) zabiljezili su izazove u verbalnoj komunikaciji kod autisti¢nih pacijenata koji se
razlikuju ovisno o komunikacijskim potrebama pojedinca. Prema istim autorima, doslovno
tumacenje jezika moZe umanjiti sposobnost odgovaranja na pitanja $to posljedi¢no utjece na

razumijevanje same problematike bolesti ili zdravstvenog problema od strane medicinskog



osoblja. Iskazi poput “Ne mogu izraziti svoje brige, moram se usmjeriti na ono $to doktor govori
kako bih mogao odgovoriti na njegovo pitanje.” (Nicolaidis i sur., 2015) ili “'Gdje to¢no boli?'
- uvijek se osjecam jako glupo kad ne mogu odgovoriti na to. Bolje bi bilo pitati: ‘Osjecate li
bol u cijelom trbuhu ili konkretno na jednom mjestu?’ Tada bi mi bilo lakse shvatiti da me
mozda boli samo cijeli trbuh 1 da je tako u redu opisati doktoru bol.“ (Diickert 1 sur., 2023)
jasno prikazuju oc€itu potrebu za adekvatnom komunikacijom s autisticnim osobama kako bi im
se pruzio odgovarajuéi standard usluga (Arnold i sur., 2024). U istrazivanju Shaw i sur. (2023)
autisticni odrasli istaknuli su kako na razli¢ite naCine tumace unutarnje tjelesne senzacije.
Konkretnije, razlikuju se u pragu boli i toleranciji na bol. Haydon i sur. (2021) opisuju kako
autisticne osobe opcenito manje pokazuju konvencionalne neverbalne znakove boli koje
o¢ekuju zdravstveni djelatnici. Primjerice, ponekad se nasmijese iako to znaci da ih nesto boli.
Cesto se verbalni opisi boli i govor tijela mogu ¢&initi neskladnima $to dovodi do pretpostavke
da pacijent pretjeruje ili laze (Haydon i sur., 2021). Autisti¢ne osobe koje su svjesne ove teSkoce
pokusavaju simulirati izraze lica, §to moze, ali i ne mora biti uspjesno, no ¢esto dovodi do
daljnjeg nerazumijevanja i nepovjerenja u odnosu izmedu doktora i pacijenta (Haydon i sur.,
2021). U skladu s Miltonovom teorijom problema dvostruke empatije, prema kojoj postoje
razli¢iti komunikacijski stilovi prisutni kod autisti¢nih i neautisti¢nih osoba zbog ¢ega 1 jedni 1
drugi imaju teSko¢a u medusobnom empatiziranju (Mitchell 1 sur., 2021), Shaw 1 sur. (2023)
1zdvajaju kako je tijekom njihove analize bilo jasno da postoji neuskladenost u komunikaciji,
razumijevanju i empatiji izmedu autisti¢nih sudionika (pacijenata) i doktora, no taj je odnos
ipak sloZeniji 1 ne moZe se u potpunosti objasniti problemom dvostruke empatije. Sukladno
tome, u odnosu na pristup zdravstvenoj skrbi za autisti¢ne odrasle osobe, istrazivaci predlazu
problem trostruke empatije. Tako Shaw i suradnici (2023) tumace spomenuti fenomen.
Uobicajeno je da postoje poteSkoce u dvosmjernoj komunikaciji izmedu pacijenata i doktora,
neovisno o tome jesu li pacijenti autisti¢ni ili ne, §to se vjerojatno moze pripisati ¢injenici da
medicina ima vlastitu kulturu, jezik i praksu. Primjerice, doktor opée prakse ima primarnu ulogu
iskljuciti ugrozavajuce simptome 1 posvetiti se traZzenju uobicajenih. No, Ceste su situacije da
simptomi ostanu neobjasnjeni ¢ak i nakon pregleda specijalista. 1z perspektive pacijenata,
neobjasnjivi simptomi ili nedostatak objaSnjenja moZe izazvati uznemirenost $to mozZe
potaknuti napetost u odnosu lije¢nik-pacijent, neovisno o tome je li pacijent neurotipican ili ne.
Kumulativan ucinak ,kulturalnih razlika“ koje se javljaju izmedu svih pacijenata i njihovih
doktora, istodobno s problemom dvostruke empatije, ima posebno snazan utjecaj na iskustva
zdravstvene skrbi kod autisti¢nih pacijenata (Shaw i sur., 2023). Izazovi u komunikaciji mogu

se uociti i u interakciji s nekim doktorima koji smatraju da su autisti¢ni pacijenti nepristojni (a
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samo trebaju vise vremena za donijeti odluku) ili ne vjeruju njihovim rije¢ima. Zbog takvih
situacija autisti¢ni odrasli maskiraju autistine znacajke s ciljem da ih doktori shvate ozbiljno
(Shaw i sur., 2023). Osim toga, u nekim su situacijama doktori skloni obracati se samo roditelju,
bez da dozive dijete (Harvey-Lloyd 1 sur., 2024) ili pratnji, a ne 1 autisticnoj odrasloj osobi
(Shaw 1 sur., 2023). Roditeljima djece s autizmom bitno je da doktori uvaze njihovo misljenje
i videnje zdravstvenog problema iako sami roditelji nisu stru¢njaci u tom zdravstvenom
podru¢ju (Harvey-Lloyd i sur., 2024). Zato bi se susreti s doktorom trebali temeljiti na
slobodnoj komunikaciji gdje roditelji mogu prenijeti informacije o djetetovim potrebama, a da
bi se to postiglo, roditelji moraju osjetiti da se njihov glas ¢uje u dijalogu s doktorom (Berglund
i sur., 2017).

1.1.2. 1zazovi zbog nepredvidljivosti i nedostatka strukture

Nepredvidivo okruzenje s nepredvidivim ishodima prisutno je u zdravstvenim
ustanovama (Shaw i sur., 2023). Autisticne osobe lakse funkcioniraju uz predvidljivost (Shaw
i sur., 2023), a sklonost rutinama i strukturi jedna je od znacajki autizma (Dijagnosticki i
statisticki priruénik za duSevne poremecaje, peto izdanje, 2014). Promjene mogu biti
uznemirujuce za autistiéne osobe, posebno one neocekivane, kao 1 izmjene u uobicajenim
rutinama (Haydon i sur., 2021). Cekati na svoj red, bez najave kad ¢e doktor primiti pacijenta,
u ¢ekaonicama, na odjelima hitne pomoc¢i ili u samoj ordinaciji moze biti vrlo stresno (Doherty
i sur., 2022). Shaw i sur. (2023) isti¢u kako autisti¢ni odrasli pri dolasku na preglede izdvajaju
nedostatak predvidljivosti 1 neznanje Sto ocekivati, posebno zbog neznanja u kojem trenu ¢e
do¢i na red s obzirom na to da termini najée$¢e nisu u to¢no dogovoreno vrijeme. lako su
vrijeme Cekanja i samo okruZenje bitni svim pacijentima, razli¢ita istraZivanja ukazuju da ti
¢imbenici djeci s autizmom, pa tako i autistiénim odraslima, mogu predstavljati glavni izvor
stresa (Harvey-Lloyd i sur., 2024). Prijem u bolnicu, bilo hitan ili unaprijed dogovoren,
znacCajan je dogadaj za svakog pacijenta, no autisticnoj osobi kojoj je potrebna rutina moze biti
veliki izazov. Otkazivanje ili mijenjanje termina za pregled uznemiri sve pacijente, no
neurotipi¢noj populaciji teSko je zamisliti koliko samo otkazivanje termina moze biti
uznemirujuce za autistiéne pacijente (Haydon i sur., 2021). Al-Jabri i sur. (2023) dokazuju kako
negovoreca djeca S autizmom te djeca s intelektualnim teSko¢ama i autizmom izrazavaju vise

izazovnih ponasanja u zdravstvenom okruzenju zbog anksioznosti i stresnih situacija.



Za autizam se veze 1 pojam monotropizam, a to znaci da autisti¢ne osobe usmjeravaju
paznju na svega nekoliko intenzivnih interesa (Murray i sur., 2005), Sto se u kontekstu
zdravstvene skrbi moze manifestirati kao ustrajnost, opetovano ispitivanje ili usredotocenost na
odredeni aspekt u zdravstvenoj skrbi (Doherty i sur., 2021). Takoder, moguce je da Ce traziti i
detaljne informacije o odredenim Cinjenicama (Haydon i sur., 2021). U tom kontekstu, potpuno
je pogresno ocekivati da ¢e se autisticne osobe prilagoditi okruzenju koje je dizajnirano za
neurotipi¢nu veéinu, ve¢ se od zdravstvenih djelatnika ocekuje strpljenje i razumijevanje za

neurodivergentnu populaciju (Haydon i sur., 2021).

1.1.3. Senzorni izazovi

Senzorna osjetljivost zajednicka je gotovo svim autistiénim osobama, no nacin na koji
¢e podrazaj senzorno utjecati na osobu razlikuje se od pojedinca do pojedinca (Doherty i sur.,
2022). Razlike u senzornoj obradi takoder utje¢u na iskustvo autisti¢nih pacijenata tijekom
boravka u zdravstvenim ustanovama (Haydon i sur., 2021), no Shaw i sur. (2023) izdvajaju
senzorne izazove ve¢ prije dolaska u zdravstvenu ustanovu poput pretjerane senzorne
stimulacije na putu do bolnice, primjerice u koriStenju javnog prijevoza. Isto tako, roditelji djece
s autizmom prije samog odlaska na hitnu pomo¢ dvoje se bi li uopcée vodili dijete na hitni
pregled zbog neprilagodenog okruzenja koje ¢e izazvati stres njthovom djetetu (Nicholas 1 sur.,
2016). Neprilagodeno okruzenje na hitnom prijemu mozZe dodatno potaknuti nedostatak
samoregulacije i senzornu preplavljenost, samim time i izazovna ponaSanja (lannuzzi i sur.,
2022). Prema Harvey-Lloyd i sur. (2024) vecina roditelja smatra da ¢ekaonice nisu ugodno
mjesto za Cekanje na pregled sa svojim djetetom s autizmom. U bu€nom zdravstvenom
okruzenju, posebno ¢ekaonicama, moze se iskusiti preosjetljivost na zvukove kod nekih
autisticnih osoba (Haydon i sur., 2021). Zvukovi poput skripanja kotaca na kolicima ili zvuk
infuzijske pumpe mogu biti vrlo intenzivno dozivljeni kod autisti¢énih osoba (Haydon 1 sur.,
2021). Jaka i treperava osvjetljenja takoder mogu izazvati senzornu preopterec¢enost, dok neki
drugi mogu tesko podnositi slaba osvjetljenja (Haydon i sur., 2021). Cekaonice u bolnicama i
na hitnim prijemima pune su buke i zasi¢enog svjetla zbog ¢ega su roditelji djece s autizmom
istaknuli kako bi prilagodbe u okolini te koriStenje osobnih predmeta i igracaka smanjilo
tjeskobu i stres kod njihove djece s autizmom (Harvey-Lloyd i sur., 2024). U rezultatima svojeg
istrazivanja Nicolaidis 1 sur. (2015) navode kako su “svjetla u ordinaciji vrlo jaka, a to dodatno
pogorsavaju bijeli zidovi. Osje¢am se dezorijentirano jer me vode dugim hodnicima u razlicite

prostorije...”.



Senzorne poteskoce u bolnickom okruzenju Cesto su kumulativne i udruzene s nekim
drugim teSko¢ama, poput komunikacijskih (Doherty i sur., 2022). Upravo zato potonji autori
objasnjavaju kako senzorna preopterecenja uz teSko¢e komuniciranja obi¢no vode nevoljnim
reakcijama, a kako okolinski izvori stresa mogu biti neprimjetni neurotipi¢nim pacijentima,
Cesto se nevoljne reakcije pogresno tumace na nacin da se fokus stavlja na “izazovna ponaSanja”

djece s autizmom 1 autisti¢nih osoba, a ne na rjeSavanje senzornih izazova.

1.1.4. Izazovi zbog nedovoljnog poznavanja autizma

Govore¢i 0 izazovima na profesionalnoj razini, u ve€ini istrazivanja spominje se
nedostatak znanja o autizmu. Tome dodatno doprinosi stigma o autizmu u drustvu, posebno
iskrivljena slika zivljenja s autizmom (bez intelektualnih teSkoca) u odrasloj dobi (Diickert i
sur., 2023). Iz perspektive struénog osoblja o nedovoljnim i neto¢nim informacijama o autizmu
neophodno je istaknuti njihovo glediste na cjelokupnu situaciju. Mnogi doktori isticu kako
tijekom godina educiranja nisu slusali nijedno predavanje o autizmu zato Sto ta tema nije
uvrstena na popis (Diickert i sur., 2023). Takoder, zdravstveni radnici koji rade s djecom s
autizmom opcenito su neadekvatno pripremljeni sa znanjima koja bi im bila korisna za pruzanje
skrbi neurodivergentnim pacijentima (Berglund i sur., 2017). Neki autisti¢ni pacijenti dozivjeli
su maltretiranje i1 verbalno zlostavljanje od osoblja sa Saltera zbog nerazumijevanja
neurodivergentnosti (Shaw i sur., 2023). Mnogi isticu infantilan pristup doktora koji su upoznati
s pacijentovom dijagnozom, a neminovno je spomenuti kako neki od pacijenata imaju zavrSen
doktorski studij (Shaw i sur., 2023). Nerijetke su situacije kad se svi zdravstveni problemi
pripisuju autizmu pa se zanemaruje 1 ne lije¢i primarni uzrok naruSenog zdravstvenog stanja
(Shaw i sur., 2023). Nicolaidis i sur. (2015) izdvajaju izjavu jednog sudionika: “Ljudi ponaSanje
pripisuju autizmu, a ne da prvo traze bolest. 'Oh, to je njezin autizam, ona lupa glavom o zid jer
to je njezin autizam." Nitko ne misli: 'O, Boze! Mozda ima migrenu!' Zaboravljaju shvatiti da
ona to ne moze verbalno izraziti pa umjesto toga koristi ponasanje.” Nekoliko se roditelja djece
s autizmom izjasnilo kako je autizam “nevidljiv invaliditet koji predstavlja izazov u smislu
nametnute negativne prosudbe samog djeteta i njegovog roditelja” ili “Oni ne vide invaliditet.
Samo misle da je razmazen.” (Nicholas i sur., 2016) S$to moZe objasniti nedovoljno
razumijevanje samih roditelja i djece s autizmom u zdravstvenom kontekstu. Sami zdravstveni
djelatnici istiu kako im je izazovno nositi se s agresijom autisticne djece, kao i1 uspostaviti
komunikaciju, a u istom istrazivanju svih 45 sudionika potvrduje da im je potrebno vise znanja

0 autizmu (Davico i sur., 2023).



Shaw 1 sur. (2023) objasnjavaju kako je kod autisticnih odraslih u nekim situacijama
naucena bespomoc¢nost pra¢ena strahom od posljedica koje bi se mogle dogoditi ukoliko zatraze
pregled, poput fizickog ograni¢avanja i napada te zvanja policije i psihijatrijske sluzbe. Zbog
svega navedenog, sudionici su odludili izbjegavati zdravstvene preglede i nositi se sa
zdravstvenim problemima bez stru¢ne pomoci. Tako su neki autisti¢ni odrasli ostali kod kuce
nakon udarca automobila, drugi su trpjeli bolove zbog reumatoidne bolesti, a neki su pak
osjecali jaku bol u prsima uslijed sr¢anog udara - sve bez lijecnicke intervencije (Shaw i sur.,
2023). Arnold i sur. (2024) dokazali su da autisti¢ne odrasle osobe koje se identificiraju kao
rodno razli¢ite imaju veée izazove tijekom zdravstvenih pregleda. Njima su ceS¢e uskraéene
medicinske usluge, nailaze na djelatnike s malo ili nimalo znanja o postupanju s rodno
razli¢itim osobama, produljeno im je vrijeme cekanja na preglede te su izlozeni koristenju
neprikladne terminologije. Odrasle transrodne autisticne osobe ne samo da se suoCavaju s
izazovima koji proizlaze iz neadekvatnog pristupa autizmu ve¢ i s usadenim normama drustva
o transrodnosti (Arnold i sur., 2024). Zbog svih navedenih izazova uocljivo je kako je potrebno
dodatno znanje te informiranost zdravstvenih djelatnika opCenito o autizmu, neovisno o dobi

pacijenata.

1.2. Inozemne smjernice za unapredenje kvalitete zdravstvene skrbi

Autisticne osobe dolazit ¢e na zdravstvene preglede u svim fazama Zivota uslijed
potrebe za bilo kojim specijalistickim pregledom (Haydon i sur., 2021). Iako se autisti¢ni
pacijenti medusobno razlikuju, postoji konsenzus o izazovima i preprekama u pristupu i
ukljucivanju u zdravstvenu skrb, koja pitanja postaviti i1 koje razumne prilagodbe primijeniti.
Neke od razumnih prilagodbi u cijelom zdravstvenom sustavu koristile bi svim pacijentima, a
ne samo neurodivergentnima (Haydon i sur., 2021). Jedan je od primjera virtualna stvarnost
koja omogucuje prikaz bolni¢kog okruzenja. Autisticnim osobama primarno bi olaksala
suocavanje s neizvjesnoscu, kao 1 lakSe snalaZenje u nepredvidivim situacijama koje zahtijevaju

hitan prijem u bolnicu (Haydon i sur., 2021).

Haydon i sur. (2021) sumiraju razumne prilagodbe koje bi osigurale ugodnija bolnicka
iskustva autisti¢nih pacijenata. Prilagodbe koje su potrebne pojedinom autisti¢nom pacijentu
najbolje bi bilo upisati u elektronic¢ki zdravstveni karton kako bi se i drugi doktori mogli
pripremiti za konzultacije ili preglede. Autisti¢ne osobe sa sobom mogu ponijeti i zdravstvenu

putovnicu u kojoj su navedeni na¢ini komuniciranja samog pacijenta te situacije koje im mogu



izazvati nelagodu. Mnoge autisti¢ne osobe navode kako im je lakse pisano komunicirati, $to bi
svakako bilo vrijedno spomenuti u zdravstvenoj putovnici (Haydon i sur., 2021). Roditelji djece
s autizmom spominju kako bi im znacilo kad bi zaposlenici u zdravstvenoj skrbi u¢inkovitije
komunicirali 1 prenosili si informacije o svim pacijentima zato $to u suprotnom roditelji ¢esto
moraju ponavljati iste informacije drugom osoblju (Harvey-Lloyd i sur., 2024). Takoder,
izrazito je vazno obracati se samom djetetu s autizmom gdje god je to moguce (Harvey-Lloyd
i sur., 2024), kao i autisti¢cnim odraslima, a ne njihovim pratnjama (Shaw i sur., 2023).
Izvodenje bolnih zahvata na pacijentima uobicajeno je 1 ¢esto neizbjezno tijekom lijecenja, od
venepunkcije i umetanja kanile do aspiracije kostane srzi. Za neugodne postupke medicinsko
osoblje obi¢no oc¢ekuje od pacijenata da ublaze svoje reakcije, no za autisti¢ne pacijente to
ponekad nece biti moguce, zbog Cega je nuzno sam medicinski postupak unaprijed
prokomentirati te dogovoriti kako pacijent moze reagirati (Haydon i sur., 2021). Sami roditelji
djece s autizmom spominju kako bi priprema djeteta za pregled poprac¢ena vizualnim prikazima
doprinijela ugodnijem iskustvu svima u ordinaciji (Harvey-Lloyd i sur., 2024). Tijekom
obracanja djetetu kako bi mu se objasnio odredeni postupak, zdravstveno osoblje treba svoj
jezik prilagoditi razini djetetovih jezi¢nih znanja i komunikacijskih sposobnosti te najéesce bez

upotrebe prenesenih znacenja (Berglund i sur., 2017).

Stepenice su lako uocljiva prepreka za osobe u kolicima, no senzornu preplavljenost
vjerojatno nitko nece prepoznati ako se o njoj ne govori (Haydon i sur., 2021). Jasno je da nije
moguce, niti je potrebno, zaustaviti sve senzorne stimulacije u zdravstvenim ustanovama, no
razinu u danim okolnostima. Primjerice, sluSalice za suzbijanje buke ili ¢epi¢i za usi koji
blokiraju buku iz okoline, ali omogucuju da se uje govor, mogli bi olakSati preosjetljivost na
zvukove kod pojedinih autisti¢nih pacijenata, no potrebno je razvijati svijest kako koriStenje
istih nije izraz nepristojnosti, ve¢ senzorna potreba (Haydon 1 sur., 2021). Prostorije u kojima
se moze podesiti svjetlost ili dozvola da djeca sa sobom nose tjesilice s ciljem smanjenja
anksioznosti olak3ala bi zdravstvene preglede (Berglund i sur., 2017). Cak i ako autisti¢na
osoba nije svjesna svojih razlika u senzornoj obradi, znat ¢e svoje preferencije, pa je
postavljanje konkretnih pitanja klju¢no kako bi se dobile korisne povratne informacije koje se

mogu unijeti u karton pacijenta (Haydon i sur., 2021).

Preporuca se smanjiti kontakt s nepoznatim osobljem i, kada je moguce, dodijeliti isto
osoblje autisticnom pacijentu, kao i izbjegavati kontakte koji nisu nuzni, kao $to su kontakt sa

studentima medicine koji odraduju svoju praksu (Haydon i sur., 2021). Tijekom samog
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izvodenja odredenog medicinskog postupka, u prostoriji treba biti samo onoliko zdravstvenih
djelatnika koliko je nuzno (Berglund i sur., 2017). U protivnom, to moze biti izvor
preoptereéenja za autisticnog pacijenta koji vjerojatno neée moci ostvariti uéinkovitu
komunikaciju zbog tjeskobe koju osjeca (Haydon 1 sur., 2017). Kako bi se takve situacije
priblizile medicinskom osoblju, korisno je zaposlenike upitati kako bi postupili s pacijentom
¢iji se materinji jezik ili kultura razlikuju od njihovih. Isto je i s autistiénim pacijentima -
naravno da ¢e zdravstveno osoblje dati sve od sebe kako bi pomoglo i sporazumjelo se s bilo
kojim pacijentom, neovisno o njihovom jeziku ili kulturi, a isto treba vrijediti i za autisti¢ne
pacijente (Haydon i sur., 2021). Na samu uc¢inkovitu komunikaciju i tijek pregleda utjece i
vrijeme da se dijete s autizmom prilagodi na novi prostor (Harvey-Lloyd i sur., 2024). Ono §to
potonji autori isticu, a odnosi se na radioloSke preglede, simboli¢na je nagrada na kraju samog
pregleda, poput biranja naljepnice ili gledanja radioloske slike, §to motivira dijete s autizmom,
ali i pomaze da ono samo razumije iskustvo koje je prozivjelo. Isto se moze primijeniti i tijekom
drugih specijalisti¢kih pregleda. Prema Berglund i sur. (2017) bilo bi korisno pripremiti popis
za provjeru koji obuhvaca sve vazne informacije o djetetu s autizmom (nacin komunikacije,
osjetilni podrazaji, fokusirani interesi, strategije koje umiruju dijete, pridruZena stanja i sli¢no),
a daje se roditelju na ispunjavanje prije samog pregleda u kontekstu pripreme za anesteziju i
radioloski pregled (Berglund i sur., 2017), Sto bi zasigurno koristilo 1 za druge specijalisticke
preglede. Boshoff'i sur. (2021) naglasavaju vaznost suradnje izmedu roditelja djece s autizmom
i zdravstvenih djelatnika te primjenu obitelji usmjerenog pristupa u kontekstu zdravstvene
skrbi, a Greenwood i sur. (2023) isticu kako bi na roditelje trebalo gledati kao na sustru¢njake

u zdravstvenoj skrbi.

2. PROBLEM I CILJEVI ISTRAZIVANJA

Iako u novije vrijeme postoje brojna istrazivanja koja donose rezultate o izazovima
autisticnih odraslih tijekom zdravstvenih pregleda u inozemstvu, vrlo je malo novijih
istrazivanja koja su usmjerena na djecu s autizmom. U Republici Hrvatskoj ne postoje
istrazivanja koja bi govorila 0 ovoj temi. Samim time ne postoje istraZzene smjernice o

potrebnim prilagodbama u zdravstvenom sustavu za ovu skupinu sudionika.

Kako su autisticne osobe pod vec¢im rizikom za zdravstvene preglede i odlaske u zdravstvene
institucije u odnosu na neurotipi¢nu populaciju (Babalola i sur., 2024; Arnold i sur., 2024;

Doherty i sur., 2022), od izuzetne je vaznosti uklju¢iti minimalno razumne prilagodbe koje bi
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olaksale zdravstvene preglede Siroj populaciji pa tako i1 autisticnim pacijentima (Haydon 1 sur.,
2021). Mnoga inozemna istrazivanja isti¢u nedostatak specificnih znanja o autizmu medu
zdravstvenim djelatnicima §to zasigurno otezava boravak u zdravstvenim ustanovama za osobe
s dijagnozom poremecaja iz spektra autizma (Nicolaidis 1 sur., 2015; Berglund 1 sur., 2017;
Mazurek i sur., 2020; Davico i sur., 2023). U Republici Hrvatskoj provedena su istrazivanja u
svrhu izrade diplomskog rada s ciljem utvrdivanja znanja i svjesnosti medicinskih djelatnika te
studenata iz iste profesije 0 autizmu, no iz perspektive medicinskog modela i na malom uzorku
(Kocijan, 2023; Celebi¢, 2022). Kocijan (2023) je dokazala da je informiranost zdravstvenih
djelatnika u Republici Hrvatskoj o autizmu dovoljna, no kod 105 sudionika ipak postaje neka
ograni¢ena znanja i stavovi. Takoder zakljucuje kako zdravstveni radnici (doktori i medicinske
sestre) imaju vaznu ulogu u pruzanju zdravstvene skrbi autisticnim osobama te bi iz tog razloga
trebali biti dio multidisciplinarnog tima. Svijest o autizmu vazno je poticati ve¢ i kod studenata
zdravstvenog usmijerenja pa tako Celebi¢ (2022) dokazuje da studenti sestrinstva pokazuju
umjerenu razinu znanja o autizmu uz izrazene potrebe za poducavanjem kako se odnositi prema
autisticnim pacijentima u kontekstu zdravstvene zastite. Kako se sustav zdravstva razlikuje
diljem svijeta, tako se i iskustva pacijenata razlikuju ovisno o zdravstvenom sustavu (Babalola
i sur., 2024). Upravo se u tome nalaze vaznost i potreba za provedbom ovakvih istrazivanja u

Republici Hrvatskoj.

Temeljem navedenog kreirani su ciljevi u ovom istrazivanju. Ciljevi ovog istraZivackog rada

Su:

1. Utvrditi najceS¢e izazove s kojima se susrecu autisticne osobe tijekom zdravstvenih
pregleda
2. Identificirati potrebne prilagodbe za osobe s dijagnozom poremecaja iz spektra autizma

u sustavu zdravstva

Problemska pitanja su:

1. Koji senzorni izazovi u zdravstvenom okruzenju utjeCu na osobe s dijagnozom
poremecaja iz spektra autizma?

2. Koji komunikacijski izazovi postoje tijekom zdravstvenog pregleda kod osoba s
dijagnozom poremecaja iz spektra autizma te koje je komunikacijske prilagodbe
potrebno primijeniti?

3. Kaoje je prilagodbe potrebno primijeniti pri organizaciji zdravstvenog pregleda za osobe

s dijagnozom poremacaja iz spektra autizma?

11



4. Koje je okolinske prilagodbe potrebno primijeniti tijekom zdravstvenog pregleda za
osobe s dijagnozom poremacaja iz spektra autizma?
5. Kaoje je prilagodbe za osiguranje strukture i predvidljivosti potrebno primijeniti tijekom

zdravstvenog pregleda za osobe s dijagnozom poremacaja iz spektra autizma?

3. METODE

3.1. Sudionici istrazivanja

Uzorak sudionika ¢ine dvije skupine: autisti¢ne odrasle osobe te roditelji/skrbnici djece
s autizmom na podrué¢ju Republike Hrvatske, sveukupno 102 sudionika. Kriterij za sudjelovanje
u istrazivanju autisticnih odraslih i roditelja djece s autizmom bio je da odrasli i djeca imaju
sluzbenu dijagnozu poremecaja iz spektra autizma ili da je postavljena sumnja na autizam te da
imaju iskustvo zdravstvenih pregleda u Republici Hrvatskoj. Metoda uzorkovanja u istrazivanju

bila je neprobabilisticki kriterijski uzorak.

Od 75 roditelja/skrbnika djece s autizmom u istraZivanju je sudjelovalo 66 Zena (88%)
19 muskaraca (12%), dok su u skupini autisti¢nih odraslih upitnik ispunile 23 Zene (85,2%) 1 3
muskarca (11,1%). Prosje¢na dob roditelja iznosi 40,29, pri ¢emu je minimalna dob roditelja
26, a maksimalna 59 godina. Prosje¢na dob djeteta je 9,38 godina, pri ¢emu je minimalna dob
2 godine, a maksimalna 29. Prosje¢na dob autisti¢nih odraslih je 37,19 godina, pri ¢emu je
minimalna dob 18 godina, a maksimalna 56. Najveci broj roditelja (33,3%) dolazi iz mjesta
stanovanja koje broji izmedu 10.000 1 150.000 stanovnika Sto bi odgovaralo vecem
mjestu/gradu u Zupaniji, 21,3% roditelja dolazi iz Zagreba (viSe od 500.000 stanovnika), a i iz
ruralnijih mjesta koja imaju izmedu 150 i 1.500 stanovnika takoder dolazi 21,33% roditelja.
Najveci broj autisticnih odraslih dolazi iz Zagreba (59,3%), nakon cega slijede manja mjesta
koja broje izmedu 1.500 i 10.000 stanovnika (18,5%). Raspodjele po mjestu stanovanja

prikazane su na Slici 1 i Slici 2.
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Slika 1 Mjesto stanovanja roditelja
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Slika 2 Mjesto stanovanja autisticnih odraslih

Od 75 djece njih 88% ima sluzbenu dijagnozu autizma, a prosje¢na dob dobivanja
dijagnoze je 4,23 godine. Kod 12% djece postoji sumnja na poremecaj iz spektra autizma.

Autisti¢ni odrasli ve¢inom imaju potvrdenu dijagnozu autizma (77,8%), a prosjecna dob
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dobivanja iste je 37,19 godina. Kod 18,5% autisti¢nih odraslih postavljena je sumnja na autizam

od strane stru¢ne osobe, dok samo jedan sudionik misli da ima autizam, ali nije bio na procjeni.

Najvise roditelja ima djecu koja koriste govor i izrazavaju se slozenim viseclanim
iskazima (24,5%). Potom slijede djeca koja ne govore, ali se koriste gestama (16,7%). Fraze od
nekoliko rije¢i koristi 15,7% djece, dok 8,8% Kkoristi sustav alternativne i augmentativne
komunikacije. 7,8% djece izrazava se pojedina¢nim rijeCima. Osim autizma, u Tablici 1
prikazane su dodatne teSkoce koje djeca imaju. Najveéi broj djece uz autizam ima i
intelektualne teskoce (25,3%), potom slijede teskoce ucenja (disleksija, disgrafija i diskalkulija)
s 10,7%. Isti postotak djece (9,3%) ima ADHD i teSko¢e mentalnog zdravlja (depresiju,
anksioznost).

Tablica 1 Dodatne tesSkoce djece

VRSTA TESKOCE N %
intelektualne teSkoce 19 25,3
teSkoce ucenja 8 10,7
ADHD 7 9,3
teSko¢e mentalnog zdravlja 7 9,3
motoritke teskoce 2 2,7
jezi¢ni poremecaj 2 2,7
gluhoc¢a 1 1,3
bolesti (epilepsija, hidronefroza, 5 6,7
dermatitis)
nema dodatnih teSkoca 32 42,7

3.2. Postupak prikupljanja i obrade podataka

Istrazivanje je provedeno online upitnikom izradenim u Google obrascu koji se mogao
ispuniti od ozujka do travnja 2024. Poziv za sudjelovanje poslan je na sluzbene e-mail adrese
ustanova diljem Republike Hrvatske ¢ija je djelatnost usmjerena na odgoj i obrazovanje, brigu,
skrb, savjetovanje osoba s autizmom 1 postavljen u Facebook grupu. U istrazivanju su se

postivala etiCka nacela te je osigurana anonimnost i povjerljivost podataka. Podaci su obradeni
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u programu SPSS (Statistical Package for the Social Sciences - IBM SPSS Statistics). S obzirom
na to da je koriSten deskriptivni znanstveno-istrazivacki pristup, podaci iz upitnika opisani su
na razini deskripcije. Za testiranje razlika u senzornim izazovima izmedu autisti¢nih odraslih i
percepcije roditelja o senzornim izazovima njihove djece koristen je Mann-Whitney U test

obzirom da se distribucija rezultata znacajno razlikuje od normalne.

3.3. Mjerni instrument

Zapotrebe istrazivanja prilagoden je upitnik (Prilog 1) osmisljen za istrazivanje Doherty
i sur. (2022), uz dozvolu autora, prijevod na hrvatski jezik te prilagodbu prema sposobnostima
I potrebama sudionika. Prvo je provedeno pilot istrazivanje kako bi se provijerila jasnoca
postavljenih pitanja i dopunjavanje ponudenih odgovora na temelju osobnog iskustva s dva

roditelja djece s autizmom te dvije autisti¢ne odrasle osobe.

Kreiran je upitnik zatvorenog tipa u kojemu su sudionici bili ponudeni odgovori. Sastoji
se od 22 pitanja za roditelje 1 18 pitanja za autisticne odrasle, od ¢ega su posljednja tri pitanja
otvorenog tipa na koja sudionik moze odgovoriti u vise re¢enica. Prvi dio upitnika odnosi se na
op¢e podatke (spol, dob, mjesto stanovanja, vrsta teSkoca, dob dobivanja dijagnoze), dok se
drugi odnosi na izazove u planiranju pregleda te senzorne i komunikacijske izazove tijekom
zdravstvenih pregleda. Posljednji dio upitnika obuhvaca pitanja s odgovarajuc¢im prilagodbama
za svako prethodno navedeno podrucje. U okviru projekta ,,I ja Zelim re¢i gdje me boli* Udruge
za skrb autisticnih osoba Rijeka odrzale su se fokus grupe s autisticnim odraslim osobama i s
roditeljima djece s autizmom na temelju kojih su u upitnik ukljucene teskoce, izazovi i
prilagodbe koje su sudionici navodili tijekom fokus grupnog intervjua. Uz to, ponudeni
odgovori kreirani su prateci rezultate iz recentnih znanstvenih ¢lanaka te povratne informacije

nakon provedbe pilot istrazivanja.

4. REZULTATI I RASPRAVA

67,7% sudionika, djece i odraslih, obavlja pregled u sustavu, dok je u manjoj mjeri
(32,4%) zastupljeno obavljanje pregleda u privatnoj praksi. Gledaju¢i skupine zasebno, u obje
je skupine veci postotak za obavljanje pregleda u sustavu. Skoro pola autisti¢nih odraslih

(44,4%) obavlja preglede u privatnom sustavu. Jedan roditelj djeteta s autizmom posebno
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izdvaja svoje pozitivno iskustvo u privatnoj praksi: ,,idemo privatno gdje god mozemo, da se
ugleda na razinu usluge i pristup te opremljenost i izgled ambulanti prilagodene djeci kao
privatne djecje poliklinike”. Kako Mason i sur. (2019) isti¢u, osim senzornih i komunikacijskih
izazova, u kontekstu zdravstvenih usluga autisticne osobe izdvajaju i socio-ekonomske
(nemogucnost plac¢anja zdravstvenih usluga, osiguranje koje ne pokriva troskove lijecenja), Sto
bi moglo objasniti veée koristenje usluga u javnom sektoru naustrb zdravstvenog stanja medu

sudionicima ovog istrazivanja.

Zabrinjavajuéi je podatak da ¢ak 53,9% sudionika nije lije¢ilo svoje zdravstveno stanje
zbog neprilagodenosti zdravstvenog sustava. U skupini djece radi se 0 49,3% djece koja nisu
dobila odgovaraju¢u zdravstvenu skrb, dok u skupini autisti¢énih odraslih govorimo o 66,7%
nelijecenih autisti¢nih pacijenata. Shaw i sur. (2023) te Menezes i sur. (2021) potvrdili su kako
vise od pola autisti¢nih odraslih nije lijeCeno te ima nezadovoljene zdravstvene potrebe, stoga

je situacija u Hrvatskoj gotovo identi¢na onoj u svijetu.

Inozemna istrazivanja potvrduju kako djeca s autizmom imaju veéu vjerojatnost da
dozive teskofe mentalnog zdravlja poput anksioznosti i depresije (Shephard i sur., 2019;
Martini i sur., 2019) zbog ¢ega ne €udi rezultat ovog istraZivanja kako djeca s autizmom u
Hrvatskoj imaju teSko¢e mentalnog zdravlja (9,3%). U obzir treba uzeti podatak da je prosje¢na
dob djece 9,38 godina tako da bi podatak o teSkocama mentalnog zdravlja zasigurno bio 1 ve¢i
da se radi o djeci starije kronoloske dobi, kao u istrazivanju lanuzzi i sur. (2022) gdje su
dokazali da autisti¢ni adolescenti (od 12 godina navise) imaju viSe teSko¢a mentalnog zdravlja

zbog ¢ega ¢esce odlaze na hitnu pomoc¢ u odnosu na neurotipicne adolescente.

Prema Turcotte 1 sur. (2016) preventivne zdravstvene usluge kao §to su kontrolni
pregledi, psiholoSka savjetovanja i1 psihoterapije, stomatoloski i oftalmoloski pregledi te
cijepljenje kljuéni su za odrzavanje zdravlja. Isti autori isticu kako se potrebe za odredenim
zdravstvenim pregledima mijenjaju s godinama, §to je uzeto u obzir u kreiranju ovog upitnika.
Djeca s autizmom dozivljavaju najvece izazove tijekom stomatoloskog pregleda (56%), potom
slijede oftalmoloski 1 pedijatrijski s istim postotkom (34,7%). Najmanje tesSkoca zabiljezeno je
na ginekoloskom pregledu (1,3%) Sto se moze pripisati spolu i dobi djece. Da su stomatoloski
pregledi vodeci u najve¢em broju dozivljenih teSkoca moze se pripisati Senzornoj osjetljivosti
djece zbog Cega Cesto izostaje oralna higijena (Santosh i sur., 2021), ali i pristupu samog
doktora (Boshoff i sur., 2021). Tako Boshoff i sur. (2021) citiraju roditelje koji objas$njavaju

izazove tijekom stomatoloskih pregleda — ,,uopce ne koristi pastu za zube jer ne voli okus ili
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teksturu. Ne voli osjecaj Cetkice za zube i ne Zeli koristiti ni ru¢ne ni elektriéne. Kod zadnjeg
posjeta zubar mi je predloZio da ga bacim na pod i gurnem mu Cetkicu za zube u usta.” Na Slici

3 vidljivi su svi pregledi na kojima su roditelji i njihova djeca dozivjeli teskoce.
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Slika 3 Pregledi s najvise teskoca kod djece

Autisticni odrasli najviSe izazova doZivljavaju na pregledu kod doktora opcée prakse
(55.6%), kao i na psihijatrijskom pregledu (55,6%). Potom slijedi ginekoloski pregled (44,4%)
te pregled hitne pomoc¢i (40,7%). Kirurski (7,4%) 1 kardioloski (3,7%) pregledi nose najmanje
teskoca, no treba imati na umu da se radi o pregledima koji nisu uobi¢ajeni i koje su sudionici
sami upisali pod otvorenu opciju zbog ¢ega za ove preglede postoji vjerojatnost intenzivnog
subjektivnog dozivljaja teSkocal/izazova. Medutim, Weir i sur. (2022) isti¢u kako su autisti¢ni
odrasli pod povecanim rizikom od artritisa, problema s disanjem, dijabetesa, sr¢anih bolesti 1
neuroloskih stanja, a Greenwood 1 sur. (2023) dodatno potvrduju kako je autizam povezan s
dijabetesom, kardiovaskularnim bolestima, gastrointestinalnim problemima, oStec¢enjima vida i
sluha te epilepsijom. Navedeno bi moglo biti u skladu s dobivenim rezultatima u ovom
istrazivanju; ukoliko gledamo iz perspektive da povecani rizik znaci povecanu potrebu za
obavljanjem pretraga, §to posljedi¢no dovodi do izlaganja izazovima tijekom zdravstvenih
pregleda koji su objasnjeni u poglavlju kasnije. To bi znacilo da bi postotak od 22,2% sudionika
koji posjecuju ili su posjetili gastroenterologa, 18,5% neurologa ili 7,4% ortopeda mogao biti
opravdan zbog vece sklonosti prethodno navedenim bolestima. lannuzzi i sur. (2022) nisu

dokazali da su gastrointestinalni problemi jedni od naj¢es¢ih razloga posjeéivanja doktora -
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samo 0,7% autisti¢nih adolescenata i odraslih do tridesete godine odlazilo je na hitni prijem
zbog ovih teSkoca. S druge strane, ovo istrazivanje pokazalo je da 6,7% djece s autizmom u
Hrvatskoj dozivljava najvise teSkoc¢a na gastroenteroloskom pregledu, dok se kod autisti¢nih
odraslih radi 0 22,2% sudionika. Na Slici 4 prikazani su svi pregledi na kojima su autisti¢ne

odrasle osobe dozivjele najvise teskoca.
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Slika 4 Pregledi s najvise teskoca kod odraslih

Zaklju¢no, djeca s autizmom imaju vece izazove tijekom specijalistickih pregleda
(stomatoloski 1 oftalmoloski) te dijelom u primarnoj zdravstvenoj skrbi (pedijatrijski), dok
autisti¢ni odrasli istovremeno imaju teskoca u primarnoj zdravstvenoj skrbi (pregled doktora

opce prakse) 1 u specijalisti¢kim pregledima (psihijatrijski).

U Tablici 2 prikazani su opéeniti izazovi tijekom pregleda koje dozivljavaju djeca s
autizmom. Kao najvec¢u prepreku 68% roditelja istaknulo je da djeca osjecaju otpor ili strah
zbog nove i nepoznate situacije. Gupta i sur. (2019) dokazali su da preko 80% djece s autizmom
osjeca strah i uznemirenost u zdravstvenom okruzenju. Nakon toga slijedi otpor ili strah prema
doktoru tijekom pregleda (62,7%). U kontekstu ovog izazova, jedan roditelj pod otvorena
pitanja daje sugestiju za ,,raznim pristupima prema djetetu ako od necega ima strah®. Drugim
rijeima, zeli re¢i da se od djeteta ne odustane i da se pokusa pronaci pristup koji ¢e kod djeteta
smanijiti otpor i strah. 52% roditelja suo¢ava se s problemom izraZzavanja boli kod svog djeteta,

a 20% ih vidi kako medicinsko osoblje ne dozivljava djetetove rije¢i o boli i ozbiljnosti

18



problema. Greenwood i sur. (2023) predlazu istrazivanje novih i alternativnih metoda kako bi
se omogucilo bolje razumijevanje boli kod autisti¢nih osoba. Neki od roditelja dodali su izazove
koji se odnose na pristup medicinskog osoblja, a odnose se na nestrpljivost doktora da se dijete
smiri (1,3%), odbijanje usluga zbog neinformiranosti o autizmu (2,7%) te srah samog osoblja

od djeteta s autizmom (1,3%).

Tablica 2 Opcenite teSkoce tijekom pregleda (djeca)

OPCENITI IZAZOV N %

otpor ili strah zbog nove i 51 68,0
nepoznate situacije
otpor ili strah prema doktoru 47 62,7
teSskoce u izraZzavanju boli 39 52,0
nedozivljavanje djetetovih rijeci 15 20,0
nista od navedenog 5 6,7

OPCENITI IZAZOVI (dodatni N %

odgovor)

odbijanje usluge zbog nedovoljne 2 2,7
informiranosti o dg
nestrpljivost doktora da se dijete 1 1,3
smiri
strah medicinskog osoblja od 1 1,3
djeteta s autizmom

Opceniti izazovi u Tablici 3 prikazuju kako autisticni odrasli najviSe osjecaju
neshvacenost od medicinskog osoblja (77,8%), nakon cega slijedi narucivanje na pregled
telefonskim pozivom (74,1%), dugo ¢ekanje na dobivanje termina (66,7%), komunikacija s
doktorom (63%) te teSkoce u prepoznavanju simptoma koji su nuzni za odlazak u zdravstvenu
ustanovu (55,6%). U istrazivanju Masona 1 sur. (2019) utvrdene su iste teSkoc¢e na podrucju
komunikacije kao 1 u ovom istrazivanju, dijelom se odnose na autisti¢ne pacijente (teSkoce u
opisivanju boli i simptoma, doslovno tumacenje rije¢i), a dijelom na zdravstvene djelatnike
(nerazumijevanje od strane medicinskog osoblja, nepoznavanje nacina komuniciranja
autisticnih osoba, osnazivanje autisticnih osoba da koriste preferirani stil komuniciranja).
Arnold i sur. (2024) usporeduju autisti¢ne pacijente s tipi¢nom populacijom u kontekstu izazova
tijekom pruzanja zdravstvenih usluga u Australiji te istiCu iste izazove kao i prethodno
spomenuto istrazivanje. Tako je dokazano da poteskoce u komunikaciji s doktorom ima 25,10%

sudionika (na ukupnom uzorku od 263 autisti¢nih sudionika), dok je u ovom istrazivanju vise
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od pola (63%) sudionika istaknulo isti izazov (na ukupnom uzorku od 27 autisti¢nih odraslih
sudionika). 28,9% autisti¢nih odraslih u Australiji (na uzorku od 263 sudionika) izjasnili su se
kako im je pretesko zakazivati termine telefonskim pozivom (Arnold i sur., 2024), dok su
rezultati ovog istrazivanja pokazali da cak 74,1% autisti¢nih odraslih ima teSkoc¢e u obavljanju
telefonskih poziva, Sto govori u prilog potrebi za uvodenjem online sustava narucivanja na
pregled. Shaw i sur. (2023) kao izazove prije odlaska u zdravstvenu ustanovu izdvajaju teskoce
u tumacenju unutarnjih tjelesnih senzacija, odnosno prepoznavanje simptoma koje je potrebno
lijeciti, kao 1 tesko¢e u narucivanju na pregled telefonskim pozivom, $to je u skladu s ovim
istrazivanjem. Jedan sudionik u opcenite izazove dodaje i gaslighting, odnosno emocionalno
zlostavljanje ili manipuliranje u kojem osoba dovodi drugu osobu do sumnjanja u vlastite misli,

osjecaje i dozivljaje (Thomas, 2018).

Tablica 3 Opceniti izazovi tiekom pregleda (odrasli)

OPCENITI IZAZOV N %
neshvacenost od strane 21 77,8
medicinskog osoblja
narudivanje na pregled 20 74,1
telefonskim pozivom
dugo ¢ekanje na dobivanje 18 66,7
termina
komunikacija s doktorom 17 63,0
nema online rezervacije termina 17 63,0
teSkoce u prepoznavanju 15 55,6
simptoma
nedostatak vremena za obavljanje 13 48,1
pregleda
komunikacija s osobljem za 12 444
Salterom
potreba za osobom kao podrskom 11 40,7
nemogucnost obavljanja pregleda 11 40,7
kod poznatog doktora
planiranje termina unaprijed 10 37,0
postoji online rezervacija 5 18,5
termina, ali je zbunjujuce
potreba za osobom koja bi pazila 3 11,1
dijete
nista od navedenog 1 3,7
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OPCENITI IZAZOV (dodatni N %
odgovor)
gaslighting 1 3,7

Nakon opcenitih izazova u zdravstvenom sustavu za djecu s autizmom i autisti¢ne
odrasle, slijedi prikaz senzornih izazova. U Tablici 4 prikazani su deskriptivni podatci koji
ukljucuju 1 postotak slaganja, pri tome su spojene kategorije ,,uglavnom*® i ,,potpuno se slazem*
obzirom da obje kategorije govore o postojanju senzornih izazova. Kao najveci senzorni izazov
49,3% roditelja djece s autizmom izdvaja dodir tijekom pregleda. Potom slijedi guzva u
¢ekaonici sa 46,6% slaganja. Buka u ¢ekaonici uzrokuje senzorne izazove 33,3% djece, dok je
buka sa Saltera senzorni izazov za 30,7% djece. Najmanje izazova kod djece uzrokuju posteri
na zidovima u ¢ekaonici (2,7%), glazba u cekaonici (12%) i neudobni stolci (13,4%).
Autisti¢nim odraslima guzva u ¢ekaonici uzrokuje senzorne izazove kod 88,9% sudionika,
nakon Cega slijede buka u ¢ekaonici (77,7%) te jaka svjetla (74,1%). 74% autisti¢nih sudionika
smatra da im premali razmak izmedu sjedala u ¢ekaonici uzrokuje senzorne izazove. Sli¢no kao
i kod djece, 55% autisti¢nih odraslih smeta dodir tijekom pregleda. Isto tako, kao i kod djece,
autisticnim odraslima najmanje senzornih izazova uzrokuju posteri na zidovima u ¢ekaonici
(18,5%). Prema Greenwood i sur. (2023), najveci problem u kontekstu zdravstvene skrbi djece
s autizmom predstavlja buka, a slijede ju taktilna osjetljivost i osjetljivost na hranu. Ipak, u
ovom istrazivanju buka predstavlja veci izazov autisticnim odraslima, a taktilna osjetljivost

zauzima prvo mjesto u senzornim izazovima za djecu s autizmom.

Tablica 4 Senzorni izazovi u zdravstvenim ustanovama - zajednicki presjek

DJECA ODRASLI
SENZORNI
1ZAZOV postotak M min | max | postotak M min | max
slaganja slaganja
(%) (%)
buka u ¢ekaonici 333 2,80 1 5 77,7 4,11 1 5
guzvau 46,6 3,10 1 5 88,9 4,37 1 5
¢ekaonici
premali razmak u 254 2,48 1 5 74 4,04 1 5
¢ekaonici
posteri na 2,7 1,40 1 4 18,5 2,11 1 5
zidovima
jaka svjetla 14,7 2,24 1 5 74,1 4,07 1 5
neudobni stolci 13,4 2,05 1 5 48,1 3,41 1 5
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glazba u 12 2,01 5 33,3 2,78 1
¢ekaonici
miris u ¢ekaonici 16 2,07 5 62,9 3,67 1
buka sa Saltera 30,7 2,57 5 48,1 3,37 1
dodir tijekom 49,3 3,20 5 55,5 3,26 1
pregleda
miris u ordinaciji 20 2,29 5 37 2,89 1

S obzirom na to da su senzorni izazovi u potpunosti jednako prikazani za obje skupine,

analizirana je razlika izmedu autisti¢nih odraslih osoba i perspektive roditelja djece s autizmom.

Rezultati Mann-Whitney U testa prikazani su u Tablici 5. Buka i guzva u ¢ekaonici, premali

razmak u cekaonici, jaka svjetla u ordinaciji, neudobni stolci te miris u ¢ekaonici imaju

statisticku znacajnost <0,001 Sto je manje od 0,05 zbog Cega postoji statisticki znacajna razlika

u ove dvije skupine u navedenim senzornim izazovima. Drugim rije¢ima, to znaci da postoje

znacajne razlike izmedu djece s autizmom i autisti¢nih odraslih u tome kako senzorni izazovi

utjecu na svaku skupinu. Za postere na zidovima, glazbu u ¢ekaonici, buku sa $altera, dodir

tijekom pregleda i miris u ordinaciji statisticka znacajnost je ve¢a od 0,05 §to znaci da ne postoji

statisticki znacajna razlika u ove dvije skupine, odnosno navedeni senzorni izazovi ili

podjednako smetaju sudionicima ili uopée ne uzrokuju senzorne izazove. Prema tome,

nepostojanje statisti¢ki znacajne razlike ukazuje na to da ti senzorni izazovi zapravo nisu kljuéni

za razlikovanje senzornog iskustva izmedu dvije skupine.

Tablica 5 Razlike u senzornim izazovima

Mann-Whitney U | Asymp. Sig. skupina Mean rang
test
buka u ¢ekaonici <,001 roditelj 44,0
autisti¢ni odrasli 72,33
<,001 roditelj 4425
guzva u ¢ekaonici
autisti¢ni odrasli 71,63
premali razmak u <,001 roditelj 43,22
cekaonic autisti¢ni odrasli 74,50
,006 roditelj 4733
posteri na
zidovima autisticni odrasli 63,09
<,001 roditelj 42,29
jaka svjetla autisti¢ni odrasli 77,09
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<,001 roditelj 44,19
neudobni stolci autisti¢éni odrasli 71,80
,008 roditelj 47,04

glazba u Cekaonici
autisti¢ni odrasli 63,89
<,001 roditelj 43,89
miris u ¢ekaonici autisti¢éni odrasli 72,65
,840 roditelj 47,19
buka sa Saltera autisti¢éni odrasli 63,46
dodir tijekom ,012 roditelj 51,15
pregleda autisti¢ni odrasli 52,46
miris u ordinaciji ,076 roditelj 48,48
autisti¢ni odrasli 59,89

Trec¢i dio upitnika obuhvaca prilagodbe organizirane u Cetiri kategorije — organizacija

pregleda, struktura i predvidljivost, senzoricke teskoce i komunikacija. Prilagodbe se u vecoj

mjeri razlikuju medu skupinama zbog ¢ega nije bilo moguce testirati razlike.

Prilagodbe za organizaciju pregleda podrazumijevaju sve ono $to se dogada prije samog

ulaska u ordinaciju, a odnose se na samo ¢ekanje u ¢ekaonici (okolinske uvjete) 1 prije svega

na pruzatelja zdravstvene usluge. U svim ponudenim prilagodbama u ovoj kategoriji roditelji

djece s autizmom istaknuli su visoki stupanj slaganja sto je vidljivo u prosje¢nim vrijednostima

za svaku prilagodbu prikazanim u Tablici 6.

Tablica 6 Deskriptivni podatci za prilagodbe za organizaciju pregleda (djeca)

PRILAGODBA M min max
zabavne aktivnosti u ¢ekaonici 4,17 1 5
¢ekati pregled na mirnom mjestu 4,20 1 5
doktor unaprijed ima informacije o dg 4,49 1 5
viSe vremena za pregled 4,40 2 5
viSe znanja o autizmu 4,59 3 5
roditelj moze u¢i u ordinaciju s djetetom 4,56 2 5

U Tablici 7 detaljno su prikazane razine slaganja roditelja za pojedinu prilagodbu. Tako

se 89,33% roditelja uglavnom i u potpunosti slozilo da bi obavljanje pregleda bilo lakse kad bi

doktori i drugo medicinsko osoblje imalo vise znanja o autizmu. Kako se vise od pola roditelja
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u potpunosti slozilo s ovom tvrdnjom, dosta ih je u posljednjem dijelu upitnika za unapredenje
zdravstvene skrbi za autisticne osobe u Republici Hrvatskoj jo§ jednom naglasilo vaznost
educiranja o autizmu te praéenju novih spoznaja u ovom podrucju; ,takva razmisljanja
zdravstvenog osoblja ¢ini mi se da imaju za posljedicu njihove nepoznavanje kako se autizam
sve ispoljava i kako raditi s djecom iz spektra“ ili ,,edukacija osoblja je najbitnija i niSta
materijalno to ne moze nadoknaditi dodatno pojacavaju statisticke podatke. Roditelji bi
voljeli da se zdravstveni djelatnici informiraju (,,Da se informiraju!!!*) i da opcenito
razvijaju svijest o autizmu (,, Vise svijesti o spektru autizma“) ¢emu bi edukacije zasigurno
doprinijele. Greenwood i sur. (2023) spominju vaznost multidisciplinarnog pristupa u
pruzanju zdravstvene skrbi. Isti¢u angazman stru¢njaka za autizam, udruga ili organizacija
za autizam te same autisticne osobe koje bi u suradnji s medicinskim osobljem razvile
partnerstvo koje poboljsava skrb i prilagodbe autisticnih osoba u zdravstvenoj ustanovi. Isto
se moze primijeniti i na edukacije zdravstvenih djelatnika. Nadalje, 88% roditelja u ovom
istrazivanju kaze kako bi voljeli u¢i u ordinaciju sa svojim djetetom. Boshoff i sur. (2021)
takoder potvrduju da je roditeljima bitno da viSe osoba ude u ordinaciju s djetetom, a u ovom
istrazivanju jedan roditelj dodatno potkrjepljuje podatke svojim komentarom: ,,za djecu sa
teskocama itekako je vazno da budu dvije osobe, jedna se bavi sa djetetom, a jedna sa
doktorom ““. Takoder, 88% roditelja smatra da bi bilo lakSe kad bi doktori unaprijed imali
informaciju o dijagnozi autizma. Povezano s ovom prilagodbom, vrijedno je istaknuti primjer
dobre prakse u Republici Hrvatskoj gdje je KBC Rijeka pokrenuo bolnicke putovnice za osobe
s autizmom u kojima su istaknute klju¢ne informacije o samom pacijentu; kako komunicira,
koji instrumenti i zahvati mu smetaju, kako izvesti pojedini pregled i sli¢no. Svi podaci jasno
su istaknuti u bolni¢kom kartonu, a mogu ih vidjeti samo zdravstveni djelatnici (Penko, 2023).
Detaljnije informacije 0 u¢inku ovog projekta na iskustva autisticnih osoba bilo bi pozeljno
istraziti u buduéim istrazivanjima. Cekati pregled na mirnom mjestu ili vani dok dijete ne dode
na red znacilo bi 76% roditeljima, kao i da u ¢ekaonici postoje neke zabavne aktivnosti poput
igara ili slikovnica da se djeca mogu zabaviti dok ¢ekaju na svoj red. Neki od roditelja predlozili
SU 1 ,,0s0blje u cekaonici koje ¢e pomoci roditeljima ukoliko dode do kriznih stanja, a i
opcenito ako se mora cekati*, §to bi zasigurno pomoglo i u zabavljanju djece. Na tragu ovoj
prilagodbi, u Republici Hrvatskoj za ovo podrucje vrijedi istaknuti projekt ,,Volontiram jer
igru biram*“ u KBC Rebro kojeg je pokrenulo Drustvo NaSa djeca Maksimir, a okuplja
studente volontere koji zabavljaju svu djecu dok ¢ekaju na preglede (Drustvo Nasa djeca

Maksimir, n.d.). 81,3% roditelja znacilo bi da imaju viSe vremena za pregled §to se moze
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povezati s prilagodbom opisanom u poglavlju kasnije — vrijeme da dijete istrazi ordinaciju

za $to je potrebno viSe vremena za obavljanje pregleda.

Tablica 7 Prilagodbe za organizaciju pregleda (djeca)

PRILAGODBA RAZINA SLAGANJA N %
zabavne aktivnosti u potpuno se slazem 38 50,7
Cekaonici uglavnom se slazem 19 25,3
dekati pregled na potpuno se slazem 42 56,0
. ot
firnom mjesta uglavnom se slazem 15 20,0
doktor unaprijed ima potpuno se slazem 48 64,0
inf e od
informacije 0 dg uglavnom se slazem 18 24,0
vi§e vremena za potpuno se slazem 46 61,3
led
pregle uglavnom se slazem 15 20,0
vi§e znanja o autizmu potpuno se slazem 52 69,3
uglavnom se slazem 15 20,0
roditelj moZe uéi u potpuno se slazem 52 69,3
dinaciju s djetet
ordiaciu s cyetetom uglavnom se slazem 14 18,7

Prilagodbe za organizaciju pregleda za odrasle autisti¢ne pacijente nesto se razlikuju
u odnosu na prilagodbe za djecu. Svakako je vrijedno istaknuti kako su 1 autisti¢ni odrasli
izrazili potpuno slaganje u svim ponudenim prilagodbama S§to je vidljivo u prosjecnim

vrijednostima za svaku prilagodbu prikazanim u Tablici 8.

Tablica 8 Deskriptivni podatci za prilagodbe za organizaciju pregleda (odrasli)

PRILAGODBA M min max
doktor unaprijed ima informacije o dg 4,04 1 5
mogucnost online naruc¢ivanja na pregled 4,78 1 5
unaprijed poslati mail doktoru s pitanjima 4,48 1 5
do¢i na pregled u dogovoreno vrijeme, 4,78 2 5
bez cekanja
viSe vremena za pregled 4,30 1 5
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Razine slaganja s potrebom za pojedinu prilagodbu prikazane su u Tablici 9.
Autisti¢nim odraslima znacilo bi da se na pregled mogu narucditi online (96,3%), kao i da
unaprijed mogu poslati e-mail doktoru s pitanjima koja ih zanimaju (92,6%). Da doktor
unaprijed ima informacije o dijagnozi znacilo bi 63% autisti¢nih odraslih, a da dodu na
pregled u to¢no dogovoreno vrijeme bez ¢ekanja znacilo bi 96,3% pacijenata. Kao i djeci,
autistiénim odraslima (81,5%) znacilo bi da imaju viSe vremena za pregled. Usporedujuci
ponudene prilagodbe za djecu i za odrasle, moze se uociti kako kod odraslih nije istaknuta
edukacija zdravstvenih djelatnika, Sto je nenamjerno izostavljeno. Autisti¢ni odrasli su u
otvorenom pitanju naglasili vaznost edukacije te se po odgovorima ne razlikuju od odgovara
roditelja djece s autizmom - ,,da su doktori educirani sa stanjima pacijenta koji idu u korak
S vremenom®, ,opcenito  obrazovanje  doktora o  autizmu,  anksioznosti,
neurodivergentnosti...“ U buduéim istrazivanjima svakako bi bilo poZeljno uvrstiti 1 tu

prilagodbu u obliku Likertove skale.

Tablica 9 Prilagodbe za organizaciju pregleda (odrasli)

PRILAGODBA RAZINA SLAGANJA N %
doktor unaprijed ima potpuno se slazem 15 55,6
informacije o dg uglavnom se slazem 2 7,4
mogucnost online potpuno se slazem 24 88,9
g:::.;lce l:;anja n uglavnom se slazem 2 7,4
unaprijed poslati mail potpuno se slazem 19 70,4
dokt itanji

Otort s pitanjima uglavnom se slazem 6 22,2
do¢i na pregled u potpuno se slazem 23 85,2
d ijeme,
beozgza?:}g viyeme uglavnom se slazem 3 11,1
viSe vremena za potpuno se slazem 17 63,0
pregled uglavnom se slazem 5 18,5

U prethodnom poglavlju istaknuta je vaznost strukture 1 predvidljivosti za autisti¢ne
osobe, kao $to je i naglasen njihov izostanak u zdravstvenom okruZenju. U ovoj kategoriji

prilagodbi za djecu s autizmom u ponudenim tvrdnjama postoji nesto viSa razina slaganja
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(vidljivo u Tablici 10) u odnosu na prosjecne vrijednosti za pojedine tvrdnje kod autisti¢nih

odraslih (vidljivo u Tablici 11).

Tablica 10 Deskriptivni podatci za prilagodbe za strukturu i predvidljivost (djeca)

PRILAGODBA M min max

vizualni prikazi pregleda 4,23 1 5
virtualne ture po zdravstvenim 3,85 1 5
ustanovama

brosure 1 slikovnice o pregledima 4,03 1 5
vrijeme da dijete istrazi ordinaciju 4,39 2 5
doktor koji najavljuje svoje radnje 4,49 1 5
obavljanje na jednom mjestu (bez 4,33 1 5
prebacivanja u ured med. sestre)

Tablica 11 Deskriptivni podatci za prilagodbe za strukturu i predvidljivost (odrasli)

PRILAGODBA M min max

vizualni prikazi pregleda 3,78 1 5
virtualne ture po zdravstvenim 3,48 1 5
ustanovama

zaslon u ¢ekaonici 4,48 2 5
doktor na pocetku pregleda najavi koliko 3,96 1 5
vremena ima

bez istovremenih radnji tijekom pregleda 4,07 1 5

Razine slaganja s potrebom za pojedinu prilagodbu za osiguravanje strukture i
predvidljivosti za djecu s autizmom prikazane su u Tablici 12. Da se pregledi poprate
vizualnim prikazima opreme i koraka samog pregleda znacilo bi 73,3% djece s autizmom iz
perspektive njihovih roditelja. Virtualne ture po zdravstvenim ustanovama koje bi prikazivale
izgled Cekaonica 1 ordinacija, sam smjestaj pojedine ordinacije u zgradi, WC 1 Salter za
informacije 62,7% roditelja smatra vaznim. 72% roditelja se u potpunosti slozilo s tvrdnjom da
bi bilo korisno da postoje svima dostupne broSure i slikovnice o razli¢itim pregledima, a jedan
roditelj dodatno tumaci ovu prilagodbu i iznosi svoje videnje situacije: ,,socijalne price bilo
virtualne ili na papiru kao slikovnica i sl. da se nalaze na stranici ustanove ili da ih dijele u
primarnoj praksi a ne na samo stranicama udruge ili saveza® sluzi kao dobra ideja za
primjenu u praksi. 84% roditelja smatra da djetetu s autizmom treba dati vremena da istrazi
ordinaciju i da se prilagodi na novi i nepoznati prostor, a jos vise roditelja (89,3%) tvrdi da
bi doktor trebao najaviti svaku svoju radnju tijekom pregleda. Za 80% roditelja, ali i samo
dijete bilo bi lakSe da se sve obavi u istoj ordinaciji, bez da se prebacuje u ured medicinske

sestre po dodatne potvrde, potpise i slicno. Boshoff i sur. (2021) te Nicholas (2016) potvrdili
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su istu prilagodbu koja mnogo znaci roditeljima djece s autizmom. Razmotrivsi najveci
postotak slaganja s tvrdnjama poput ,,doktor koji najavljuje svoje radnje®, ,,vrijeme da dijete
istrazi ordinaciju®, ,,obavljanje na jednom mjestu‘, uocava se da se radi o prilagodbama koje
ne zahtijevaju dodatne materijalne troskove ili promjene okoline koje bi mogle utjecati na
dinamiku poslova drugih djelatnika. Stoga bi ove prilagodbe svakako trebalo uzeti u obzir

pri primjeni rezultata ovog istrazivanja u praksi.

Tablica 12 Prilagodbe za strukturu i predvidljivost (djeca)

PRILAGODBA RAZINA SLAGANJA N %
vizualni prikazi potpuno se slazem 42 56,0
pregleda uglavnom se slazem 13 17,3
virtualne ture po potpuno se slazem 29 38,7

d tveni
iS::ZzV‘;eIELm uglavnom se slazem 18 24,0
broSure i slikovnice o potpuno se slazem 35 46,7

ledi

pregiedima uglavnom se slazem 16 253
vrijeme da dijete potpuno se slazem 47 62,7
istrazi ordinacii
istrazi ordinaciju uglavnom se slaZzem 16 21,3
doktor koji najavljuje potpuno se slazem 51 68,0
svoje radnje uglavnom se slazem 16 21,3
obavljanje na jednom potpuno se slazem 44 58,7
mjestu (bez -
prebacivanja u ured uglavnom se slazem 16 21,3
med. sestre)

Tablica 13 prikazuje razinu slaganja s potrebnim prilagodbama u podrucju strukture i
predvidljivosti za autisticne odrasle sudionike. Da se pregledi poprate vizualnim prikazima
opreme 1 koraka samog pregleda znacilo bi 66,6% autisti¢nih odraslih. Virtualne ture po
zdravstvenim ustanovama 44,4% autisticnih odraslih smatra vaznim. Jo$§ neke od prilagodbi
koje bi bile potrebne autisticnim odraslima jesu zaslon u ¢ekaonici koji pokazuje koji
pacijent je sljede¢i na redu, Sto bi znacilo 88,9% autisticnim odraslima, a ujedno je
prilagodba s najviSe slaganja u podruc¢ju strukture i predvidljivosti. Nakon nje slijedi

najavljivanje na pocetku pregleda koliko vremena ima pacijent, odnosno kad sljedeci
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pacijent ima termin s ¢ime se slaze 70,3% autisti¢nih odraslih. 66,7% odraslih znacilo bi da
se istovremeno ne obavlja vise radnji tijekom pregleda, primjerice bez istovremenog vodenja

razgovora i obavljanja pregleda.

Tablica 13 Prilagodbe za strukturu i predvidljivost (odrasli)

PRILAGODBA RAZINA SLAGANJA N %
vizualni prikazi potpuno se slazem 11 40,7
pregleda uglavnom se slazem 7 25,9
virtualne ture po potpuno se slazem 9 33,3
zdravstvenim 0 13 3 11
ustanovama uglavnom se slazem ,
zaslon u ¢ekaonici potpuno se slazem 17 63,0

uglavnom se slazem 7 25,9
doktor na pocetku potpuno se slazem 13 48,1
pregleda najavi koliko V
vremena ima uglavnom se slazem 6 22,2
bez istovremenih potpuno se slazem 14 51,9
radnji tijekom uglavnom se slazem 4 14,8
pregleda

U podrucju komunikacijskih prilagodbi roditelji iskazuju visoku razinu slaganja $to
je vidljivo u prosje¢nim vrijednostima za svaku ponudenu prilagodbu prikazanim u Tablici

14.

Tablica 14 Deskriptivni podatci za prilagodbe u komunikaciji (djeca)

PRILAGODBA M min max
doktor koristi isto kom. sredstvo kao 1 4,03 1 5
dijete
doktor se obrac¢a mom djetetu 4,29 1 5
doktor uvazava prijedloge roditelja 4,63 2 5

Razine slaganja za prilagodbe u komunikaciji iz perspektive roditelja navedene su u
Tablici 15. Da doktor uvazava prijedloge roditelja u komunikaciji iznimno je vazno 89,4%
roditelja, a jedan roditelj u otvorenim pitanjima dodatno naglaSava kako ,, navedeno se moze

postici i ako se roditeljima malo vise vjeruje i ako se slusaju njihove sugestije ‘. Boshoff i sur.
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(2021) takoder izdvajaju citat koji jasno opisuje stav roditelja za Sto uspjes$niju suradnju s
doktorom i ugodniji pregled: ,,mislim da je jedna od klju¢nih stvari da stomatolog slusa roditelje
jer se roditelji stalno bave s djetetom*, a u istrazivanju Nicholasa i sur. (2016) dokazano je
nesluSanje 1 nedozivljavanje perspektive roditelja. 66,6% roditelja slaze se da je potrebno da
doktor koristi isto komunikacijsko sredstvo kao i njihovo dijete te da se tijekom cijelog pregleda
obraca i djetetu, ne samo roditelju. ,,jer u veéinu puta nitko niti ne pokusa komunicirati s
djetetom ve¢ samo s roditeljima“ je izjava jednog roditelja koja dodatno pojasnjava realnu
situaciju u Hrvatskoj, dok drugi roditelj isti¢e kako bi bilo dobro da medicinsko osoblje

»Sporije i razgovjetnije govori kad se direktno obracaju djetetu*.

Tablica 15 Prilagodbe u komunikaciji (djeca)

PRILAGODBA RAZINA SLAGANJA N %
doktor koristi isto potpuno se slaZem 34 45,3
kom. sredstvo kao i uglavnom se slazem 16 21,3
dijete
doktor se obra¢a mom potpuno se slazem 34 45,3
djetetu uglavnom se slazem 16 21,3
doktor uvazava potpuno se slazem 56 74,7
prijedloge roditelja uglavnom se slazem 11 14,7

Autisticni odrasli iskazuju ne$to manju razinu slaganja za ponudene tvrdnje, §to je
vidljivo u prosje¢nim vrijednostima u Tablici 16, no i dalje se radi o potrebnim prilagodbama u

zdravstvenom sustavu.

Tablica 16 Deskriptivni podatci za prilagodbe u komunikaciji (odrasli)

PRILAGODBA M min max
pitanja koja postavlja doktor objavljena 3,93 1 5
na web stranici
dovoljno vremena za odgovor 4,41 1 5
drugaciji nacin izrazavanja 4,19 1 5

Cak 81,5% autisti¢nih odraslih smatra da treba dovoljno vremena da odgovore na

pitanja, bez konstantnog preformuliranja pitanja ili prekidanja u razmisljanju. ,, Da malo uspore
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s pitanjima i odvoje malo vise vremena *“ ili ,,ako se postavi pitanje, da se odgovor saceka *
jasno odrazavaju vaznost ove prilagodbe. 77,8% sudionika voljelo bi da imaju moguc¢nost
drugacijeg izrazavanja svojih zdravstvenih problema, posebno u stresnim situacijama kad im
je lakSe zapisati svoje misli nego ih verbalizirati. Neki sudionici daju konkretne prijedloge
za izrazavanje poput ,, ¢itanja s unaprijed pripremljene kartice . Da se pitanja koja postavlja
doktor na odredenom pregledu objave na web stranicama, znacilo bi 62,9% sudionika. U
Tablici 17 prikazane su razine slaganja za autisticne odrasle u komunikacijskim

prilagodbama.

Tablica 17 Prilagodbe u komunikaciji (odrasli)

PRILAGODBA RAZINA SLAGANJA N %
pitanja koja postavlja potpuno se slazem 13 48,1
doktor objavljena na uglavnom se slazem 4 14,8
web stranici
dovoljno vremena za potpuno se slazem 18 66,7
odgovor uglavnom se slazem 4 14,8
drugadiji nacin potpuno se slazem 17 63,0
izraZavanja uglavnom se slazem 4 14,8

U kategoriji prilagodbi za senzoriCke teSkoce koje bi ujedno omogucile 1 lakSu
samoregulaciju djece s autizmom 96% roditelja kao najvazniju isti¢u brzi dolazak na red za
pregled, bez dugog ¢ekanja u ¢ekaonici. Ostale prilagodbe uglavnom se krecu oko 50% slaganja

Sto je vidljivo u prosje¢nim vrijednostima za svaku prilagodbu prikazanim u Tablici 18.

Tablica 18 Deskriptivni podatci za prilagodbe za senzori¢ke teSkoce (djeca)

PRILAGODBA M min max

brze doci na red za pregled 4,79 2 5
doktor skine kutu 3,83 1 5
doktor najavi dodir 4,08 1 5
prilagoditi temperaturu predmeta koji idu 4,01 1 5
na koZu

dijete smije nositi sunane naocale u 3,07 1 5
ordinaciji

dijete smije nositi sluSalice u ordinaciji 3,35 1 5
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dijete moze koristiti predmete za 3,52 1 5
stimming u ordinaciji

Boshoff i sur. (2021) izdvajaju primjer jednog roditelja koji su bili pod velikim stresom
dok su ¢ekali red za pregled — ,,Cekali smo sat i pol da pregled zapocne... tako da je do tada vec
poludio, grebao me i Stipao jer je htio u¢i.* Sto moze docarati visoki postotak slaganja roditelja
s potrebom da se brze dode na red. Sljedece roditeljima najbitnije prilagodbe su da se prilagodi
temperatura predmeta koji dolaze u direktni kontakt s kozom djeteta (65,4%) te da doktor najavi
dodir (74,6%). 58,6% roditelja smatra da bi djeci znacilo da doktor pristane skinuti kutu ukoliko
to plasi dijete s autizmom. Boshoff i sur. (2021) istic¢u primjer iskustva roditelja s doktorima
koji nose bijele kute: ,,0od tog vremena, ako vidi osobu u bijeloj kuti, ako samo odemo kod
pedijatrice na kontrolu, moram je pitati prije nego $to udemo 'Mozete li skinuti kutu?', ona ne
skida 1 onda krece vrisak 'ne, mama, ne'.“ 44% njih bi voljelo da dijete smije nositi igracke za
stimming u ordinaciju. Povezano s prethodnim, zanimljiv je prijedlog roditelja da u ordinaciji
bude ,,stimulansa poput plastelina“. Najmanje se roditelja (30,6%) slaze da bi trebalo biti
dopusteno da dijete ulazi u ordinaciju sa sun¢anim naoc¢alama kako bi se prigusila intenzivna

svjetla. Detaljnije razine slaganja za prilagodbe za senzoricke teskoce nalaze se u Tablici 19.

Tablica 19 Prilagodbe za senzori¢ke teskoce/regulaciju (djeca)

PRILAGODBA RAZINA SLAGANJA N %
brze do¢i na red za potpuno se slazem 63 84,0
pregled uglavnom se slazem 9 12,0
doktor skine kutu potpuno se slazem 31 41,3

uglavnom se slazem 13 17,3
doktor najavi dodir potpuno se slazem 34 45,3
uglavnom se slaZzem 22 29,3
prilagoditi potpuno se slazem 35 46,7
temperaturu 2
predmeta koji idu na uglavnom se slazem 14 18,7
koZu
dijete smije nositi potpuno se slazem 13 17,3
sun¢ane naocale u uglavnom se slazem 10 13,3
ordinaciji
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dijete smije nositi potpuno se slazem 17 22,7
slusalice u ordinaciji uglavnom se slazem 16 21,3
dijete moZe Kkoristiti potpuno se slazem 21 28,0
predmete za stimming .

u ordinaciji uglavnom se slazem 12 16,0

Prosjec¢ne vrijednosti za prilagodbe za senzoricke teskoce kod autisticnih odraslih,
vidljive u Tablici 20, sugeriraju da se sudionici uglavnom slazu s navedenim prilagodbama i da

su im potrebne.

Tablica 20 Deskriptivni podatci za prilagodbe za senzoricke teSkoce (odrasli)

PRILAGODBA M min max
doktor najavi dodir 3,96 1 5
prilagoditi temperaturu predmeta koji idu 3,63 1 5
na kozu
odrasla osoba smije nositi suncane 3,59 1 5
naocale u ordinaciji
odrasla osoba smije nositi sluSalice u 3,85 1 5
ordinaciji
odrasla osoba moze koristiti predmete za 3,96 1 5
stimming u ordinaciji

Tako bi u kategoriji prilagodbi za senzoricke teSkoce autisticnim odraslima najvise
odgovaralo da doktor najavi dodir (70,3%), Sto je priblizno isti postotak kao i kod djece. Da
mogu Koristiti predmete za stimming i da smiju nositi slusalice u ordinaciji znacilo bi 66,7%
autisti¢nih odraslih. 59,2% autisti¢nih odraslih voljelo bi da postoji tolerancija za noSenjem
suncanih naocala u ordinaciji, a 55,5% bi zZeljelo da se prilagodi temperatura predmeta koji idu

na kozu. U Tablici 21 nalaze se detaljnije razine slaganja za ove prilagodbe za autisti¢ne odrasle.

Tablica 21 Prilagodbe za senzoricke teSkoce (odrasli)

PRILAGODBA RAZINA SLAGANJA N %
doktor najavi dodir potpuno se slazem 13 48,1
uglavnom se slazem 6 22,2

potpuno se slazem 9 33,3
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prilagoditi uglavnom se slazem 6 22,2

temperaturu
predmeta koji idu na
koZu
odrasla osoba smije potpuno se slazem 9 33,3
nositi suncane naocale v
u ordinaciji uglavnom se slazem 7 25,9
odrasla osoba mozZe potpuno se slazem 14 51,9
koristiti predmete za

ISt P s L. uglavnom se slazem 4 14,8
stimming u ordinaciji
odrasla osoba smije potpuno se slazem 14 51,9
nositi slusalice u .
ordinaciji uglavnom se slazem 4 14,8

4.1. Metodoloska ogranicenja i preporuke za buduca istrazivanja

Imajuéi na umu da je ovo istrazivanje provedeno na relativno malom uzorku (N = 102)
te su sudionici uglavnom bile zene (%), nije moguce govoriti o reprezentativnosti uzorka.
Istrazivanje se provodilo online putem, slanjem upitnika putem e-mail-ova razlicitim
ustanovama i objavljivanjem upitnika u Facebook grupu pa ne moZemo znati do koga je sve
upitnik dosao. Neki roditelji nizeg socio-ekonomskog stanja nemaju pristup internetu i ra¢unalu
pa zasigurno nisu ni primili upitnik. Moguce je da bi rezultati bili drugaciji s obzirom na

obrazovanje i mjese¢ne prihode sudionika.

Anketni upitnik kreiran je prateci rezultate novijih znanstvenih spoznaja $to se posebno
odnosi na prilagodbe koje su sudionicima unaprijed bile ponudene. Kako su otvorena pitanja u
anketnom upitniku dala kvalitetne informacije koje potkrjepljuju kvantitativno obradene
rezultate, iste su ipak nedovoljne za kvalitativnu analizu podataka zato $to pitanje nije bilo
obavezno za ispunjavanje. Zbog toga bi u buduénosti bilo korisno provesti kvalitativno
istrazivanje na ovu temu kako bi autisti¢ni odrasli i roditelji djece s autizmom dobili priliku
izraziti prilagodbe koje su se njima pokazale korisnima. Ipak, rezultati ovog istrazivanja prate
rezultate inozemnih u ¢emu se ogleda vrijednost ovog istrazivanja. U budu¢im istrazivanjima
bilo bi korisno izjednaciti one prilagodbe koje su u skladu s dobi, a koje su u kreiranju ovog
upitnika nenamjerno ispusStene (npr. edukacija zdravstvenih djelatnika izostavljena je kao
prilagodba za autisti¢ne odrasle). Takoder, u nekim buduéim istraZivanjima bilo bi korisno cuti

perspektivu odraslih autisti¢nih pacijenata s intelektualnim teskocama. Vrijedno je istaknuti
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kako u ovom istrazivanju u obzir nije uzeta strana medicinskog osoblja pa su time dobivene

samo informacije iz perspektive pacijenata, a ne i iz perspektive pruzatelja usluga.
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5. ZAKLJUCAK

Autisti¢ne osobe i djeca s autizmom u Hrvatskoj suocavaju se s izazovima tijekom
zdravstvenih pregleda u svim ispitanim podrué¢jima; organizaciji pregleda, komunikaciji,
senzorici te strukturi i predvidljivosti. Posebno je alarmantno da viSe od pola sudionika nije
dobilo odgovarajucu zdravstvenu skrb kad su bili u potrebi. Djeca s autizmom dozivljavaju
najvise problema tijekom stomatoloskog pregleda, dok odrasle osobe s autizmom nailaze na
najvece teskoce prilikom posjeta lije¢niku opce prakse i psihijatru. Jasno je da ¢e tijekom
cijelog zivota odlaziti na zdravstvene preglede, kao 1 neurotipicna populacija, no ipak treba
imati na umu da su autisticne osobe pod povecanim rizikom za obolijevanje od kroni¢nih i
mentalnih bolesti zbog ¢ega je potreba za primjerenim pristupom u zdravstvenoj skrbi jos
nuznija. Rezultati ovog istrazivanja naglaSavaju potrebu za promjenom kako bi se smanjile

prepreke s kojima se susrecu autisticne osobe tijekom zdravstvenih pregleda.

Samo ukljucivanje autisti¢nih osoba u razvoj politika i prakse omogucava ucinkovitije
kreiranje strategija za pruzanje zdravstvenih usluga ovim pacijentima, smanjuje izazove u
zdravstvenoj skrbi i osigurava da se zdravstvene potrebe, kao temeljno ljudsko pravo,
pravodobno i adekvatno zadovolje. lako je u nekim situacijama zasigurno potrebno mijenjati
sustav u Republici Hrvatskoj, ovo je istrazivanje pokazalo da su uglavnom potrebne prilagodbe
koje ne zahtijevaju dodatne materijalne izdatke. Uglavnom se odnose na informiranost i
svjesnost zdravstvenih djelatnika o autizmu te sluSanje i poStovanje pacijenata, kao 1 svakog
drugog. Ovo istrazivanje obuhvaca relativno mali uzorak, no svakako otvara put daljnjim
istrazivanjima na ovu temu. Znanstveni dokazi temelj su mijenjanja politika i jedino se uz
znanstvena istrazivanja mogu posti¢i promjene. Uz same rezultate znanstvenih istrazivanja,
bitno je istaknuti i vaznost multidisciplinarne suradnje koju je u Hrvatskoj u kontekstu

zdravstvene skrbi potrebno jacati.

Unato¢ svim ogranienjima u istrazivanju, iz ovog rada proizlaze razne preporuke za
praksu, od nuznosti uvodenja promjena u formalnom obrazovanju doktora i drugih zdravstvenih
djelatnika, preko suradnje roditelja i doktora, do izrade vizualne podrske za sve zdravstvene
preglede. lako je jasno da izazovi u pruzanju zdravstvenih usluga nisu uzrokovani samo jednim
¢imbenikom, vazno je naglasak staviti na prilagodbu okoline, a ne na mijenjanje osobe. a s
roditeljima nastojati uspostaviti §to bolju suradnju s ciljem pruzZanja odgovarajuce zdravstvene

skrbi za djecu s autizmom.
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9. PRILOG

1. Odaberite skupinu kojoj pripadate.

roditel]

e autisti¢na osoba

e skrbnik (ukoliko niste roditel;j)

DIO UPITNIKA ZA RODITELJE/SKRBNIKE:

2. Ima li VaSe dijete sluzbenu dijagnozu poremecaja iz spektra autizma? (Ako je

dijete ranije dobilo dijagnozu, ovo se odnosi i1 na sluzbene dijagnoze Aspergerovog sindroma,

autistiénog poremecaja, pervazivnog razvojnog poremecaja)

da

e utvrdena je sumnja na poremecaj iz spektra autizma

3. Vas spol:

. muski

. zenski

. ne Zelim se izjasniti

. drugo

4, Prema broju stanovnika, mjesto Vaseg prebivali$ta ima:
e manje od 150 stanovnika
e izmedu 1501 1.500
e izmedu 1.5001 10.000
e izmedu 10.000 i 150.000
e izmedu 150.000 i 500.000
e vise od 500.000

S. UpiSite svoju dob.

6. UpiSite dob svojeg djeteta.

7. S koliko godina je VaSe dijete dobilo dijagnozu ili je postavljena sumnja na

autizam?
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8. Ima li VasSe dijete uz autizam jos$ neke druge teSkoce?

e nema drugih teskoca

e intelektualne teskoce

e teskoce ucenja

e teskoce mentalnog zdravlja (anksioznost, depresija)

e ostalo;

9. Na koji nacin Vase dijete komunicira?

e koristi govor, izrazava se sloZzenim viseclanim iskazima
e koristi fraze od nekoliko rijeci

e Kkoristi pojedinacne rijeci

e ne govori, koristi geste

e koristi sustav potpomognute komunikacije (AAK sustav)

10. Ako ste u prethodnom odgovoru oznadili ,koristi sustav potpomognute

komunikacije (AAK sustav)*“, molimo Vas da navedete koji.

11.  Preglede najceSce obavljate:

e kod lijecnika koji ima privatnu praksu

e kod ljjecnika u sustavu

12. Tijekom kojih zdravstvenih pregleda ste doZivjeli najviSe teSkoca sa svojim

djetetom?

e pedijatrijski pregled

e stomatoloski pregled

e oftalmoloski pregled

e radioloski pregled

e gastroenteroloski pregled
e pregled hitne pomoc¢i

e psihijatrijski pregled

e imunoloski pregled

e ginekoloski pregled

e nesto drugo:
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13. Jeste li bili u situaciji da VaSem djetetu nije pruZena potrebna zdravstvena skrb

zbog zdravstvenog sustava koji nije prilagoden potrebama osoba s autizmom?

. da

" ne

14, Na koje teSkoce nailazite tijekom zdravstvenih pregleda za Vase dijete?

Moguce je oznaciti viSe odgovora.

. teskoce u izrazavanju boli kod svojeg djeteta

. nedozivljavanje djetetovih rije¢i od strane medicinskog osoblja
. otpor ili strah mog djeteta prema doktoru tijekom pregleda

. otpor i strah zbog nove i nepoznate situacije

. nista od navedenog

. nesto drugo:

15. U kojoj mjeri navedene karakteristike okoline uzrokuju teSkoce tijekom pregleda

VaSeg djeteta?

1 — uopce ne uzrokuje teskoce

2 —uglavnom ne uzrokuje teskoce
3 —ne mogu se odluciti

4 —uglavnom uzrokuje teSkoce

5 — u potpunosti uzrokuje teSkoce

e  buka u ¢ekaonici
1 2 3 4 5
e guzvau ¢ekaonici

1 2 3 4 5

e premali razmak izmedu sjedala u ¢ekaonici
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1 2 3 4 5

e posteri na zidovima u ¢ekaonici

1 2 3 4 5
e jaka ili fluorescentna svjetla
1 2 3 4 5
e neudobni stolci
1 2 3 4 5
e glazba koja svira u pozadini u ¢ekaonici

1 2 3 4 5

miris u ¢ekaonici

1 2 3 4 5

dodir tijekom pregleda

1 2 3 4 5

e buka sa Saltera

1 2 3 4 5
e miris u ordinaciji

1 2 3 4 5

Molimo Vas da oznacite stupanj slaganja s izjavama u pitanjima koja slijede.
16. U kojoj se mjeri slaZete s navedenim tvrdnjama?

1 — uopce se ne slazem

2 —uglavnom se ne slazem

3 — ne mogu se odluciti

4 —uglavnom se slazem
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5 — potpuno se slazem

Mojem djetetu bi obavljanje pregleda bilo lakse kad:
e bi moglo ¢ekati na mirnom mjestu ili vani dok ne dodemo na red

1 2 3 4 5

e bi u c¢ekaonici bile aktivnosti s kojima se moze zabaviti (npr. zagonetke, bojanke,

drustvene igre)

e bi doktor unaprijed dobio informacije o dijagnozi mojeg djeteta

1 2 3 4 5

e biimalo viSe vremena za pregled

1 2 3 4 5

® bi osoblje znalo viSe o autizmu

1 2 3 4 5

e bih mogao/la u¢i u ordinaciju sa svojim djetetom

1 2 3 4 5

17. Mojem djetetu bi znacilo kad:
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18.

bi ga pripremili za pregled uz vizualni prikaz onog $to ¢e se dogoditi na pregledu

1 2 3 4 5

bi postojale virtualne ture po bolnici

1 2 3 4 5

bi postojale brosure ili slikovnice koje opisuju bolni¢ko okruzenje

1 2 3 4 5

bi dobilo priliku istraziti ordinaciju i prilagoditi se na novi prostor

1 2 3 4 5

bi mu doktor objasnio 1 najavio Sto ¢e raditi

1 2 3 4 5

bi sve mogli obaviti na jednom mjestu, isklju¢ivo u ordinaciji doktora (bez premjestanja

u ured medicinske sestre)

1 2 3 4 5

Mojem djetetu bi olakSalo komunikaciju kad:
bi doktor koristio isto komunikacijsko sredstvo kao i moje dijete

1 2 3 4 5

bi se doktor obrac¢ao mojem djetetu

1 2 3 4 5
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19.

bi se uvazili prijedlozi roditelja o najboljem nacinu pristupanja djetetu

1 2 3 4 5

Da se moje dijete lakSe nosi sa situacijom, pomoglo bi mu kad:

bi moglo brze do¢i na red

1 2 3 4 5

bi doktori pristali skinuti kutu zbog straha mojeg djeteta

1 2 3 4 5

bi moglo nositi slusalice ili ¢epice za usi u ordinaciji

1 2 3 4 5

bi mu najavili dodir

bi se prilagodila temperatura medicinske opremu koja se koristi na kozi

1 2 3 4 5

bi tolerirali noSenje suncanih naocala u ordinaciji

1 2 3 4 5

bi moglo koristiti predmete za stimming u ordinaciji



20. Sto bi doprinijelo ugodnijem iskustvu tijekom zdravstvenih pregleda Va$em

djetetu? (nije obavezno pitanje)

21.  Koja rjeSenja biste predloZili za unapredenje pruzanja zdravstvene skrbi u RH za

osobe s autizmom? (nije obavezno pitanje)

22. Ovdje moZete upisati komentare, svoja iskustva ili prijedloge za ovu temu. (nije

obavezno pitanje)

DIO UPITNIKA ZA AUTISTICNE ODRASLE:
2. Imate li nalaz stru¢njaka koji potvrduje dijagnozu poremecaja iz spektra autizma?

e da
® neg, ali je strucna osoba postavila sumnju na tu dijagnozu

e ¢, jamislim da imam dijagnozu, ali jo§ nisam bio/bila na procjeni
3. Vas spol:

e muski
e 7enski
e ne Zelim se izjasniti

e drugo

4. Prema broju stanovnika, mjesto VasSeg prebivaliSta ima:

e manje od 150 stanovnika
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5.

6.

sumnja?

7.

8.

9.

e izmedu 1501 1.500

e izmedu 1.5001 10.000

e izmedu 10.000 i 150.000
e izmedu 150.000 i 500.000
vise od 500.000

Upisite svoju dob.

S koliko godina ste dobili sluzbeni dijagnozu autizma ili Vam je postavljena

Preglede najceSce obavljate:

e kod lijecnika koji ima privatnu praksu

e kod lijecnika u sustavu
Tijekom kojih zdravstvenih pregleda ste doZivjeli najviSe teSkoca?

e pregled kod doktora opée medicine
e ncuroloski pregled

e kardioloski pregled

e endokrinoloski pregled

e kirurski pregled

e ortopedski pregled

e pregled hitne pomoci

e psihijatrijski pregled

e gastroenteroloski pregled

e ginekoloski pregled

e nesto drugo:

Jeste li bili u situaciji da niste dobili potrebnu zdravstvenu skrb zbog zdravstvenog

sustava koji nije prilagoden Vasim potrebama?

10.

da
ne

Na koje teSkoce nailazite tijekom zdravstvenih pregleda?
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Moguce je oznaciti viSe odgovora.

11.

tesSkoce u prepoznavanju koji simptomi su znacajni za odlazak doktoru
teSkoce u obavljanju telefonskih poziva za narucivanje na pregled
nema online rezervacije termina

postoji moguénost online rezervacije, ali je zbunjujuce

osjecaj neshvacenosti od medicinskog osoblja

tesko¢e u komunikaciji s doktorom tijekom pregleda

teskoce u komunikaciji s osobljem za Salterom

teskoce s planiranjem termina u daljoj buduénosti

nemogucnost obavljanja pregleda kod poznatog doktora

dugo ¢ekanje da se dobije termin

nedostatak vremena za obavljanje pregleda

potreba za osobom koja bi mi bila podrska

nemam osobu koja bi pazila moje dijete

niSta od navedenog

nesto drugo:

U kojoj mjeri navedene karakteristike okoline uzrokuju teSkoce tijekom VaSeg

zdravstvenog pregleda?

1 —uopce ne uzrokuje teskoce

2 —uglavnom ne uzrokuje teskoce

3 — ne mogu se odluciti

4 — uglavnom uzrokuje teskoce

5 - u potpunosti uzrokuje teSkoce

o buka u éekaonici

2 3 4 5
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® guzvau Cekaonici

3 4 5

e premali razmak izmedu sjedala u ¢ekaonici

3 4 5

e posteri na zidovima u ¢ekaonici

3 4 5

e jaka ili fluorescentna svjetla

3 4 5

e neudobni stolci

3 4 5

e glazba koja svira u pozadini u ¢ekaonici

3 4 5

® miris u ¢ekaonici

3 4 5

e dodir tijekom pregleda

3 4 5
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o buka sa Saltera

1 2 3 4 5

e miris u ordinaciji

1 2 3 4 5

Molimo Vas da oznacite stupanj slaganja s izjavama u pitanjima koja slijede.
12. U kojoj se mjeri slaZete s navedenim tvrdnjama?

1 —uopce se ne slazem

2 —uglavnom se ne slazem

3 — ne mogu se odluciti

4 —uglavnom se slazem

5 — potpuno se slazem

Obavljanje pregleda olakSalo bi mi kad:
e bi doktor imao informacije o mojoj dijagnozi prije mog dolaska

1 2 3 4 5

e bih se mogao naruciti na pregled online putem (e-mail, online sustav za narucivanje), a

ne telefonom ili osobno

e bih mogao unaprijed poslati e-mail doktoru s pitanjem o kojem zelim razgovarati
1 2 3 4 5
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13.

14.

bih dosao na red u tocno dogovoreno vrijeme

1 2 3 4 5

bih imao viSe vremena za pregled

1 2 3 4 5

bih mogao ¢ekati na mirnom mjestu ili vani dok ne dodem na red

1 2 3 4 5

U komunikaciji bi mi bilo lakSe kad:

bih unaprijed znao koja pitanja ¢e mi doktor postaviti (npr. da su objavljena na web

stranici pod ,,NajceSce postavljena pitanja“)

1 2 3 4 5

bih imao dovoljno vremena razmisliti o odgovoru, bez da se pitanje iznova preformulira

1 2 3 4 5

bi mi omogu¢ili drugaciji nacin izrazavanja dok sam pod stresom ili anksioznosti (npr.

da zapiSem na papir)

Znacilo bi mi kad:

bi me unaprijed pripremili za pregled uz vizualni prikaz onoga §to ¢e se dogoditi na

pregledu
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15.

bi postojale virtualne ture po bolnici

1 2 3 4 5

bi u ¢ekaonici postojao zaslon koji bi prikazivao redni broj pacijenta koji je na redu

1 2 3 4 5

bi mi na pocetku pregleda najavili koliko vremena doktor ima za moj pregled

1 2 3 4 5

se istovremeno ne bi odvijalo viSe radnji (npr. istovremeno se obavlja pregled i

postavljaju mi se pitanja)

1 2 3 4 5

Da se lakSe nosim sa situacijom, pomoglo bi mi kad:
bih mogao nositi slusalice ili ¢epice za usi u ordinaciji
1 2 3 4 5
bi mi najavili dodir
1 2 3 4 5
bi se prilagodila temperatura medicinske opremu koja se koristi na kozi

1 2 3 4 5

bi tolerirali noSenje sunc¢anih naocala u ordinaciji
1 2 3 4 5
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e bi mogao Koristiti predmete za stimming u ordinaciji

1 2 3 4 5

16.  Sto bi doprinijelo Vagem ugodnijem iskustvu tijekom zdravstvenih pregleda? (nije

obavezno pitanje)

17.  Koja rjeSenja biste predloZili za unapredenje pruZanja zdravstvene skrbi u RH za

autisti¢nu zajednicu? (nije obavezno pitanje)

18. Ovdje moZete upisati komentare, svoja iskustva ili prijedloge za ovu temu.

(nije obavezno pitanje)
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