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PRILAGODBA RODITELJA DJECE SA POREMECAJEM 1Z SPEKTRA
AUTIZMA

Emela Dervovié

Sazetak:

Autizam  predstavlja  neurodegenerativni  poremecéaj akcentiran  genetickom
predispozicijom, koji se manifestuje kroz socijalni deficit, agresivho ponaSanje, te
ponavljajuéi repertoar odredenih aktivnosti. Roditelji igraju krucijalnu ulogu, gdje su
majke viSe orijentisane prema djetetu, dok su oCevi prema ekonomskoj skrbi. Majke
prilazu najveéu zrtvu, zanemarivanje karijere, zatvorenost, pad u depresiju i
anksioznost. Postoji Citav niz heterogenih grupacija terapeutskih usluga koji su se
pokazali afirmativnim u pogledu suzbijanja nezeljenih obrazaca ponasanja. U
dosadasnjim istrazivanjima, bihevioralna terapija se pokazala kao veoma dobar placebo
nacin, gdje je dovela do smanjenja ritualnog i agresivnog ponasanja u kognitivnom
razvoju djeteta. Kuéna terapija, muzikoterapija, PAP 1 TEACCH pristup su takoder
imali udio u pozitivnom feedbacku ovog poremecaja, te koji su se opisivali kroz ovaj
rad. Sve navedene terapije imaju jedan cilj, a to je pomoc¢i i ublaziti odredenu
simptomatiku autizma i omogudéiti roditeljima i djetetu da se lakSe nose S takvim
izazovom, te minimizirati negativne aspekte poput agresivnosti, samoozljedivanja,
ruznih gestikulacijskih 1 facijalnih ekspresija.

Kljucne rijeci: djeca sa poremecajem iz spektra autizma, roditeljski stres, prlagodba

roditelja, intervencije



1. UvOoD

Autistiéni poremecaj predstavlja globalni razvojni poremecaj koji pocinje u
djetinjstvu, ve¢inom se javlja u prve tri godine zivota, zahvata gotovo sve psihicke funkcije
1 traje cijeli zivot. Karakteriziran je oSteCenjem veceg broja razvojnih podrucja: socijalne

interakcije i komunikacije, javljanje stereotipnih oblika ponaSanja, interesa ili aktivnosti.

Osnovni simptomi poremecaja su nedostatak emocionalnih odgovora prema ljudima
1 stvarima, nedostatak verbalne i neverbalne komunikacije, osobito poremecaj u razvoju
govora, bizarnosti u ponaSanju i stereotipije. Poremecaji se manifestiraju u ranom
djetinjstvu i nisu izljecivi.

Autizam odredujemo prvenstveno kao razvojni poremecaj, a njegova prezentacija
mijenja se ovisno o dobi i zivotnom iskustvu. Prevalencija u djecaka je 4 puta veéa nego u
djevojcCica. Poremecaj je naden na svim razinama inteligencije, medutim 70-80% slucajeva

funkcioniSe na znacajno niZoj razini intelektualnog i adaptivnog funkcioniranja.

Roditelji prvenstveno trebaju biti upoznati sa svim informacijama vezanim za
poremecaje iz autisticnog spektra kako bi pruzili neophodnu svakodnevnu skrb djeci, koja
dovodi do poticanja normalnog razvoja djeteta u svim podru¢jima zivota, zatim

samostalnosti, socijalizacije i smanjenje nezeljenih oblika ponsanja.

Cilj ovog rada je da se na temelju dosadasnjih teorijskih i1 empirijskih spoznaja

odgovori na sljedeca pitanja:
1. Koja su opsta obiljezja djece s poremecajem iz spektra autizma?

2. Kakav je proces prilagodbe roditelja djece sa poremecajem iz spektra

autizma i kakve su uobi¢ajne strategije suocavanja roditelja?

3. Koje su se terapijske intervencije pokazale efikasnim u radu s roditeljima

djece iz spektra autizma?



2. AUTIZAM

Autizam je skupina poremecaja koje obiljezavaju kvalitativne abnormalnosti
uzajamne interakcije 1 obrazaca komunikacije kao 1 ograniCen, stereotipan, ponavljajuci
repertoar interesa i aktivnosti. Ove kvalitativne abnormalnosti osnovno su funkcionalno

obiljezje osoba s autizmom, koje se po svojoj izrazenosti razlikuju od osobe do osobe
(Ljubicic i sar., 2014).

Opis autistiénog poremecaja odnosi se na izraz koji se koristi u trenutnom
Priru¢niku za dijagnostiku i statistiku (DSM- 5 (2014)) — koji koristi dvanaest

dijagnostickih kriterija razvrstanih u tri podrucja:
e oStecenja socijalnih interakcija;

e oslabljena komunikacija i ograni¢eni ponavljaju¢i i stereotipni obrasci

ponasanja;
e interesa i aktivnosti.

Rana identifikacija ima brojne prednosti za dijete i roditelje. To ukljucuje (Bryson i
sar., 2003):

e dijagnostiku;
e informacije o obrazovanju i podr3ci;
e pristup ciljanim socijalnim, komunikacijskim i bihevioralnim intervencijma;

e identifikacija komorbidnih medicinskih, razvojnih i psihijatrijskih stanja.

Rana identifikacija djetetovog profila snage 1 poteSkoce, s prilikama za poduzimanje
odgovarajucih i ciljanih intervencija, vjerojatno ¢e umanjiti rizik od dodatnih sekundarnih
potesko¢a u ponasanju i tako pomo¢i djetetu da maksimizira svoje buducée potencijale
(Bryson i sar., 2003).



Prema Charman i Baird (2002) koji su pregledali nekoliko studija procijenili su da
stabilnost dijagnoze krece od druge godine zivota. Konsenzus ovih studija je da je
dijagnoza djecjeg autizma (osnovni autizam) stabilna u trecoj, pa ¢ak i drugoj godini zivota.

Dijagnoza Sireg raspona poremecaja iz spektra autizma je manje pouzdana, Sto
sugeriSe da, iako je rana dijagnoza vazna, moze biti prikladno razdoblje kontinuiranog
pracenja i promatranja. Dijagnosticka nesigurnost, medutim, ne bi trebala iskljuciti dijete iz

ranih socijalnih i komunikacijskih intervencijskih programa (Charman i Baird, 2002).

2.1. Historija autizma

Latinsku rije¢ autismus prvi je upotrebio Svicarski psihijatar Eugen Bleuler 1910.
godine dok je definirao simptome Sizofrenija. Autizam dolazi od gréke rijeci autos Sto znaci
sebstvo, a koristi se za zna¢enje morbidnog samodivljenja, pozivajuci se na uslove u kojima
je osoba uklonjena iz socijalne interakcije. Dva su vazna pionira u dijagnostici i

prepoznavanju autizma Leo Kanner i Hans Asperger (Chown, 2012).

Prvi dijagnosti¢ki statisticki priru¢nik iz 1952. godine je kategorizirao autizam kao
dje¢ji podtip Sizofrenije. Autizam je u pocetku naveden kao oblik Sizofrenije u djetinjstvu.
Nije zvani¢no odvojen od Sizofrenije do 1980. kada je oznacen kao infantilni autizam u
DSM-5. Klini¢ka definicija autizma se opet promijenila 1994. godine u pervazivni razvojni
poremecaj i dodan je Aspergerov sindrom. Vremenom je DSM-5 autizam evoluirao u

dijagnosticki spektar objavljen 2013. (Cook i Willmerdinger, 2015).

Identificirana su Cetiri obrasca ponasanja i sposobnosti kod djece i to: nedostatak
empatije, malo sposobnosti za formiranje prijateljstva, jednostrani razgovori i nespretni
pokreti. Po njemu je ovaj poremecaj nazvan Aspergerov sindrom (Vatanoglu-Lutz i sar.,
2014).



2.2. Epidemiologija

U epidemioloskim studijama radenim u 1960-ima, postotak autizma obicno je bio
odreden na osnovu ozbiljnog poremecaja jezika, socijalne interakcije i ponaSanja. Takvi
slucajevi, poznati kao "klasi¢ni autizam", imali su stopu prevalencije 4/10 000. Te se stope
mijenjaju promijenljivim dijagnostickim kriterijumima, kao 1 pove¢anom svijes¢u roditelja

i stru¢njaka o razvojnim problemima (Tidmarsh i Volkmar, 2003).

Autizam se javlja ¢es¢e kod djeCaka nego djevojCica, s omjerom muskaraca i zena
4:1. Razlozi ovog povecanja ukljuCuju Siru svijest javnosti o tim problemima, proSirenje
dijagnostickih koncepata, reklasifikacija poremecaja i poboljSana detekcija (Faras i sar.,

2010).

2.3. Etiologija i faktori rizika

Tacan uzrok autizma jo$ uvijek nije poznat. Etioloske teorije su se mijenjale tokom
godina. Nekada se mislilo da je rezultat krivog odgoja djece. Ova historijska psihosocijalna
teorija je odbacena, jer istrazivanja jasno pokazuju da je etiologija multifaktorska s jakim

genetskim osnovama (Faras i sar., 2010).

Poremecaji iz spektra autizma su bioloSki utemeljeni neurorazvojni poremecaji koji
su vrlo nasljedni. PronalaZenje ta¢nog uzroka je zastraSujuc¢e zbog genetske sloZenosti i
fenotipske varijacije. Nasljedni poremecaji su sloZeni i ukljucuju vise gena koji pokazuju
veliku fenotipsku varijaciju. lako se vjeruje da je autizam genetskog porijekla, faktori iz
okoline mogu utjecati na fenotipsku ekspresiju (Johnson i Mayers, 2007).

Brojni su faktori rizika koji su karakteristi¢ni za autizam. Neki od faktora mogu biti
dob majke i oca. Starost majke u vrijeme zaceca i porodaja, te i porodajna tezina moze biti
povezana s povecanim rizikom za dijete koje e razviti poremecaj iz spektra autizma

(Duchan i Patel, 2012).



2.4. Klini¢ka slika

Socijalni deficit ocituje se na nacin da predskolska djeca s autizmom obi¢no ne
pokazuju interesovanje za drugu djecu, imaju neobi¢an kontakt ofima i manja je
vjerovatnoca da ¢e utjesiti druge ili podijeliti uzivanje. Ako se drustveni interes naknadno
razvije, problemi i dalje postoje. Kada govorimo o komunkaciji mnoga djeca s autizmom
imaju ozbiljna kasnjenja u jeziku. Do 50% nema korisnog govora, a oko 25% ima ozbiljno
oStecenje receptivnog i ekspresivnog jezika. Njihov govor je viSe monolog, nego drustveno
usmjerena komunikacija. Jezik moze sadrzavati idiosinkratske elemente kao $to su izvrtanje
zamjenica (gdje sebe nazivaju ,,ti“ umesto ,,ja“), eholalija (,,parotiranje* rijeci), stereotipni
govor (oslanjanje na zalihe fraza) i izmiSljene rijeci. Izrazen je i deficit u neverbalnoj
komunikaciji. Imaju problema sa gestikulacijom ili vokalizacijom (Steyn i Le Couteur,
2003).

Djeca s poremecajem iz spektra autizma takoder mogu pokazati ograni¢enu
sposobnost oponasanja ili uklju¢ivanja u druStvenu igru i imati znacajne teSkoce u obliku
pretvaranja i spontane mastovite igre. Zajednicka igra sa drugom djecom je takoder Cesto
narusena. TreCe podrucje ukljuCuje stereotipno ponaSanje koja se odnose na neobi¢na
zanimanja, pridrzavanje rituala ili rutina, stereotipne pokrete ruku. Neki imaju snaZne
reakcije na senzacije kao $to su dodir, miris i zvuk. Neka djeca su uznemirena i sa manjim

promjenama u vlastitoj rutini ili okruzenju (Steyn i Le Couteur, 2003).

Jedan od najizazovnijih aspekata u prepoznavanju poremecaja iz spektra autizma je
siroki heterogeni znacaj kod pojedine djece. Nema patognomonskih znacajki, medutim, ¢ini
se da su neki od ranih socijalnih deficita (npr. odgodena ili odsutna zajednicka paZnja)
prilicno pouzdani znakovi za poremecaje iz sepktra autizma. KaSnjenja govora obicno
potice roditelje da postanu zabrinuti za djecu. Vecina roditelja postaje zabrinuta izmedu 15
I 18 mjeseci, ali mogu odgoditi razgovor nekoliko mjeseci s doktorom svog djeteta o

svojim sumnjama (Johnson i Mayers, 2007).



2.5. Dijagnosticki kriterij prema DSM-5

Najnovije izdanje DSM-5 (2014) u odnosu na ostale priru¢nike donio je velike
promjene. Promjene se ne odnose samo na dijagnosticke kriterije, ve¢ i na broj kategorija,
tako da se sada svi navedeni poremecaji svrstavaju u jedinstvenu kategoriju — poremecaji iz
autisticnog spektra. DSM-5 navodi pet grupa dijagnostickih Kkriterija koji se moraju
zadovoljiti kako bi se mogla postaviti dijagnoza poremecaja iz sepktra autizma.

Dijagnosticki kriterij (A) u domeni socijalne komunikacije i socijalne interakcije-
ovaj kriterij se ocituje kroz postojanje deficita u socijalnoj komunikaciji i interakciji, kroz
razlicite kontekste, koji su bili prisutni kod osobe u ranijoj dobi ili su trenutno izrazeni, te

se manifestiraju kao:

1. Manjkavost u socio-emocionalnoj uzajamnosti — ovakva manifestacija obuhvata
raspon od abnormalnog socijalnog pristupanja i nedostatka “dvosmjerne”
komunikacije, kao i oskudnog interesa za zajedni¢ko dijeljenje interesa, do
oskudnog reciprociteta u osjecajima ili emocijama, i/ili nedostatku zapocinjanja i
sudjelovanja u socijalnim interakcijama.

2. Odstupanje u neverbalnoj komunikaciji — ovakav obrazac ponaSanja se Koristi za
socijalne interakcije, i to u rasponu od slabe koordinarnosti izmedu verbalne i
neverbalne komunikacije, zatim abnormalnosti u kontaktu pogledom kao i govoru
tijela te nedostatku u razumijevanju i upotrebi gesti, pa sve do potpunog nedostatka
neverbalne komunikacije i izazavanja facijalnih ekspresija.

3. Odstupanje u razvijanju, odrzavanju kao i razumijevanju odnosa — ovakav obrazac
ponasanja se kre¢e u rasponu od teSkoc¢a u prilagodbi ponasanja u zavisnosti od
razlicitih socijalnih konteksta pa sve do poteSkoca u djeljenju misaonih igara, zatim

stvaranju prijateljstva, te sve do totalnog izostanka interesa prema vr§njacima.

Dijagnosticki kriterij (B) u domeni ponaSanja, aktivnosti i interesa koji su
ograniceni i repetativni obrasci - ovako postojan drugi kriterij se ocituje u najmanje dva

sljedeca podrucja, a to su:



1. Stereotipni i ponavljaju¢i motoricki pokreti, zatim koristenje govora ili objekata
na stereotipan i ponavljajuci nacin kao npr. eholalije, jednostavne stereotipije itd.

2. Ustrajavanje na istovjetnosti, zatim nefleksibilno pridrzavanje rutina ili
ritualizirani obrasci verbalnog 1 neverbalnog ponasanja kao npr. burno reagovanje
na male promjene, rituali, strogi obrasci misljenja, iste rute kretanja i jedenje iste
hrane.

3. Vrlo fiksirani i ograniceni interesi koji su abnormlani po usmjerenosti ili
intenzitetu kao $to je velika privrzenost nekim neobi¢nim predmetima,
preokupiranost njima i vrlo suZeni interesi.

4. Hiperreaktivnost ili hiporreaktivnost na podrazaje koji dolaze iz okoline kao Sto
je niska tolerancija na bol ili temperature, preosjetljivost na zvukove, svjetlost,
teksture materijala, a moze pak biti 1 velika tolerancija na bolne podrazaje,
prekomjerna potreba za dodirivanjem predmeta te njuSkanjem, fascinacija

svjetlosnim efektima.

Kriterij C nalaze da simptomi moraju biti prisutni u ranom razvojom razdoblju,
medutim oni ne moraju biti vidljivi sve dok druStvena ocekivanja ne prelaze njihovu
granicu sposobnosti ili dok je poremecaj prekriven nekim naucenim strategijama

funkcionalnog ponaSanja.

Kod kriterija naznacenog kao kriterij D simptomi uzrokuju Klinicki znacajna

ostec¢enja u socijalnom, radnom i/ili drugim vaznim aspektima funkcioniranja.

Kriterij E govori o tome kako se intelektualne smetnje i poremecaj iz spektra
autizma u nekim slu¢ajevima javljaju istovremeno te u tom sluéaju uslov za postavljanje
dijagoze je da aspket socijalne komunikacije bude ispod ocekivanog za opcu razvojnu
razinu. Takoder, ove smetnje se ne mogu bolje objasniti nego intelektualnom

onesposobljenoscu ili opStim razvojnim zaostajanjem.



3. PODJELA POREMECAJA SPEKTRA AUTIZMA

Prema dijagnosticko statistickom priru¢niku (DSM-5 (2014)) poremeca;j iz spektra
autizma obuhvata poremecaje koji su ranije oznaceni kao rani infantilni autizam, autizam u
djetinjstvu, Kannerov autizam, visokofunkcioniraju¢i autizam, atipi¢ni autizam, pervazivni
razvojni poremecaj, neodreden poremecaj, dezintegrativni poremecaj u djetinjstvu i

Aspergerov poremecaj.

Spektar autisti¢énih poremecaja se odnosi na $iru definiciju autizma i sve je
popularniji naziv za grupu poremecaja koji su do sada opisani. Ovaj naziv ukljucuje
klasi¢nu formu poremecaja i sli¢ne poremecaje koji imaju mnoge od njegovih osnovnih
karakteristika (Aleksi¢, 2012). Ovaj spektar obuhvata najmanje Cetiri Siroko prihvacene

klinicke prezentacije autizma i jednu ,,neklini¢ku* , ato su :
e Autisti¢ni poremecaj (Kanerov sindrom);
e Aspergerov poremecaj (Aspergerov sindrom);

e Djeciji dezintegrativni poremecaj (Helerov sindrom);

e PDD-NOS (atipicni autizam, druga autizmu sli¢na stanja) (Aleksi¢, 2012).

3.1. Infantilni autizam

Rani infantilni autizam opisao je prvi Leo Kaner 1943. godine, a nazvan je ranim iz
razloga jer se pojavljuje u ranom djetinjstvu kroz dominantne poremecéaje komunikacije.
Kanner je iz vece skupine djece koja su pokazivala psihicke smetnje izdvojio njih jedanaest
koja su pokazivala velika razvojna odstupanja pogotovo u razvoju komunikacije i

ponasanju, a izgledala su fizicki zdrava (Bujas Petkovi¢, 2000).

3.2. Atipi¢ni autizam



Prema MKB-10 atipian autizam razlikuje se od djecijeg autizma ili po uzrastu
osobe kod koje pocinje ili prema tome Sto ovaj poremecaj ne ispunjava sva tri dijagnosticka
poremecaja. Atipi¢ni autizam predstavlja proZimanje razvojnog poremecaja. Relevantim se
smatra da se ova potkategorija koristi kada se poslije tre¢e godine Zivota prvi put pojavi
abnormalan ili oStecen razvoj. Takoder kada ne postoji dovoljno oc¢iglednih abnormalnosti
u jednoj, dvije ili tri oblasti psiohopatoloskog ispoljavanja koji su zapravo neophodni za
postavljanje dijagnoze autizma (tu spadaju recipro¢ne socijalne interakcije, komunikacija, i
oskudno, stereotipno 1 ponavljaju¢e ponasanje), uprkos Sto postoje karakteristicne
abnormalnosti drugih oblasti. Ova potkategorija autizma najéeSée se javlja kod djece sa
teSkim intelektualnim potesko¢ama i kod osoba sa teskim specifiénim poremecajem razvoja

perciptivnog govora (Aleksi¢, 2012).

3.3. Dezintegrativni poremecaj

Jo§ jedna iz potkategorija iz autisticnog spektra poremecaja jeste dezintegrativni
poremecaj koji se jo§ moze zvati djecija demencija, Hellerov sindrom ili psihoza kao i
simbiotska psihoza. Ovaj poremecaj se javlja kod djece izmedu druge i desete godine
starosti nakon potpuno jasnog normalnog razvoja. Obi¢no sa po¢etkom bolesti dolazi do
naglog 1 trajnog gubitka ve¢ steCenih vjeStina na svim razvojnim podru¢jima. Moze se
primijetit da dijete tada gubi interes za okolinu, dolazi do zaostajanja u govoru, a zatim
regradira, gubi se ve¢ ranije usvojena kontrola sfinktera. Takoder, kod dezintegrativnog
poremecaja su naglasene stereotipije uz regresivni poremecaj motoric¢kih vjestina. Ono $to
je specifino za ovaj poremecaj jeste to da je uvijek povezan sa tezom mentalnom

retardacijom, a s klinickom slikom moze nalikovati autizmu (Bujas Petkovi¢, 2000).

3.4. Visoko funkcionalni autizam

Tsai (1992) je predlozio specifi¢nu definiciju visokofunkcionalnog autizma, po

njemu je visokofunkcionalni autizam podvrsta pervazivnih poremecaja u razvoju. DefiniSe



se prisutnos¢u blago normalnog i/ili blago oSte¢enog razvoja na podrucju drustvene

interakcije i komunikacije, kao 1 prisutnoséu ograni¢enog, ponavljajuéeg ponasanja.
Pojam Aspergerovog sindroma ili "visokofunkcionalni autizma" vazan je jer:

e sugeriSe da bi se poremecaji spektra autizma mogli pokazati vazeéim
konceptom;

e takvi su poremecaji mnogo ¢eS¢i nego $to se ranije vjerovalo;

e buduéi da "tipicni" autizam obi¢no dovodi do problema koji se cesto
rjeSavaju u odjelima za mentalnu retardaciju, djeca sa Aspergerovim
sindromom se ¢esto ne vode na psihijatrijska savjetovanja sve do Zivota

odraslih.

Aspergerov poremecaj prvi put je opisao doktor Hans Asperger 1944-te godine koji
nije znao za Kanerov opis infantilnog autizma. On je sindrom nazvao “Autisti¢na
psihopatija u djetinjstvu”, dok kasnije je sindrom nazvan prema samom autoru Hansu
Aspergeru. Ovu djecu je vrlo teSko opisati, na prvi pogled se ne razlikuju od svojih
vr$njaka. Medutim, oko 3 godine ova djeca ima najupadljivije specificnosti koje se odnose
na nedostatak suosjecanja i sposobnosti za uspostavljanje socijalnih relacija, pedantan
govor u kome 1 pored dobro razvijenog rijecnika i bogatstva informacija koje sakupljaju na

mehanicki, skoro opsesivan nacin, ipak postoji deficit komunikativnosti (Tsai, 1992).

3.5. Sli¢nosti i razlike izmedu Aspergerovog sindroma i autizma

Sli¢nosti Aspergerovog sindroma i autizma jesu u kvalitativnom oste¢enju
socijalnih interakcija, zatim restriktivinim, repetativnim i stereotipnim obrascima
ponasanja. Dok razlike izmedu ovog sindroma i autizma jesu to §to je kod Aspergerovog
sindroma postoji razvijenost govora i dobar intelektualni kapacitet. lako ova djeca imaju
slicne problem kao djeca sa autizmom, ipak su mnogo sposobnija, imaju neke posebne
talente, zavrSavaju Skole, fakultete kao i osobe 1z opsSte populacije. Prevalenca poremecaja
iznosi od 1-2:10.000 do 1-5:1.000, a odnos muskog prema Zenskom polu je nesto veci

nego u autizmu i iznosi 5-15:1. U kognitivnom profilu Aspergerovog sindroma upadljiva je
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desna hemisferna disfunkcija, a to je zapravo profil u kojem su lingvisticke vjeStine
superiorne u odnosu na vizuoperceptivne i vizuomotorne vjestine. Te desnostrane vjestine
zapravo predstavljaju sve $to je problem kod Aspergerovog sindroma, a to jeste problem

prozodije, humora i naracije (Aleksic¢, 2012).

4. PRILAGODBA RODITELJA

Odgajanje djeteta moze biti stresno samo po sebi. Mozemo samo zamisliti stres
zbog odgajanja djeteta s poteskoéama u razvoju. Cesto razliGiti faktori doprinose

roditeljskom stresu, a neki su:
1. Nesvjesnost o bolesti i pristupu kvalitetnoj zdravstvenoj zastiti,
2. Fizicki, psiholoski i kognitivni simptomi razvojnih poremecaja;
3. Socijalna stigma prema djeci s poremecajima u razvoju (Lopez i sar., 2008).

Autizam ima raniji pocetak, povezan je sa znacajnim deficitom socijalne
komunikacije, intelektualnim invaliditetom i1 mogu se javiti prituzbe na ponaSanje.

Roditeljski stres kod djece sa poremecajem iz spektra autizma moze se pripisati:

e izazovima u svakodnevnim problemima u obavljanju obrazovnih i struénih
zadatka;

o financijsko 1 logisti¢ko opterecenje pomo¢i u traZenju i zdravstvenoj zastiti,

e socijalna izolacija porodica zbog prituzbi na ponasanje koje mogu dovesti do

socijalne nespretnosti (Sinha i sar., 2016; Woodgate i sar., 2008).

Prilagodljivost je mjera sposobnosti porodice da se promijeni kao odgovor na
stresnu situaciju. Na jednom kraju kontinuiteta prilagodljivosti je kruta porodica koja ne
mijenja nisSta unutar sistema kao odgovor na veliki stresor. Obi¢no se ova vrsta porodice
drzi krutog vjerovanja da je otac glava domacinstva, §to bi znacilo da ne¢e pomagati u
poslovima ili brizi o djeci (Zenski posao), §to bi mozda opterecivalo majku. Ovaj scenarijo

moze rezultirati time da majka ima malo vremena za sebe ili ostalu djecu u porodici. Kruta
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porodica moze imati teSko zbrinjavanje djeteta s invaliditetom, za koje je potrebna dodatna
njega, jer ostali ¢lanovi porodice nisu voljni da umanjuju povecani teret majke (Olson i sar.,
1980).

Kao izazov porodici, autizam se mora svrstati u najviSe stresnih poteskoc¢a u razvoju
djece. Problemi s komunikacijom, emocionalnim izrazavanjem 1 antisocijalnim
ponaSanjem, sve u kombinaciji daje ogroman stres porodicama djece sa autizmom (Gray,

2006).

Roditelji djece sa autizmom dozivljavaju veci stres ne samo u usporedbi sa
roditeljima djece koja se normalno razvijaju, ve¢ i u usporedbi s roditeljima djece sa
drugim potesko¢ama u razvoju. Glavna opterecenja roditelja djece s autizmom ukljucuju
strah za budu¢nost njihove djece potaknut ¢injenicom da ovaj poremecaj znac¢ajno smanjuje
Sanse njihovoj djeci za nezavisnost, negodovanje zbog djetetovog ponasanja koje pokazuju
drugi, Cesto ¢lanovi porodice, i vrlo ogranicena socijalna podrSka. Ostali izvori stresa
ukljucuju poteskoce u komunikaciji s djetetom i probleme u ponasanju kod veéine djece sa
autizmom. Roditelje ometa 1 nedovoljan pristup profesionalnoj pomoc¢i, $to znaci da su oni

obi¢no odgovorni za preuzimanje odluke o lije¢enju (Pisula i Kossakowska, 2010).

Odgajanje djeteta s autizmom moze biti iskustvo koje mijenja zivot. Mijenja se
percepcija svijeta, vrijednosti 1 prioriteta skrbnika, a to zauzvrat utjeCe na nacin na koji

percipiraju svoje dijete, porodicu i sebe (King i sar., 2006).

Poremecaji iz spektra autizma spadaju u zagonetne i ogranicavaju¢e poremecaje, s
obzirom na to da pogodeni pojedinci pokazuju promjene u tri osnovna podrucja razvoja:
reciprocnoj druStvenoj interakciji, verbalnoj 1 neverbalnoj komunikaciji, fleksibilnosti u
odabiru interesa 1 ponaSanja. Posebne karakteristike koje definiraju poremecaje iz spektra
autizma uzrokuju velike poremecaje u porodi¢noj dinamici i generiraju potrebe u svim
podru¢jima i kontekstima razvoja. Drugi problemi cesto ukljucuju intelektualnu
onesposobljenost, probleme ponaSanja poput stereotipnih, samopovredujucih 1 agresivnih
ponasanja, koji traju dugorocno. Ovi ¢e problemi, ovisno o teZini 1 u€estalosti s kojom se
javljaju, u vecoj ili manjoj mjeri utjecati na razvoj pojedinaca s autizmom te na dobrobit i

prilagodbu njihovih roditelja. Mnoge studije su ispitale emocionalno prilagodavanje
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roditelja djece sa poremecajem iz spektra autizma. Studije su sistematski dokumentovale da
u poredenju sa roditeljima djece sa drugim poremecéajima ili djece koja se normalno
razvijaju roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma imaju viSe anksioznosti i
depresije. Ipak, neke porodice, uprkos tome S$to imaju djecu s teskim poremecajem iz
autisticnog spektra, uspjele su se psiholoski adaprirati. Iz ovoga mozemo zakljuciti da
karakteristike djece s autizmom mozda nisu jedini faktor koji utjece na prilagodbu.
Takoder, ukljucene su i druge vrste varijabli kao $to su socijalna podrska, percepcija

problema i strategija rjeSavanja problema (Pozo i sar., 2011).

Doktori igraju vaznu ulogu u ranom prepoznavanju poremecaja iz spektra autizma,
jer oni obi¢no imaju prvi kontakt s roditeljima. Stoga je vazno da doktori budu u stanju
prepoznati razli¢ite znakove i1 simptome ove grupe poremecaja. Obzirom da autizam
predstavlja poremecaje u socijalnim, jezicnim, komunikacijskim vjeStinama i ponavljajuce
obrasce ponasanja, tezina ovih oStec¢enja znaCajno varira medu djecom, te doktori trebaju
biti oprezni. Iako je tipi¢na dob pocetak 3. godine, o$tecenja mogu biti suptilna, i neka se ne
mogu otkriti prije Skolske dobi. Primjer za to su djeca s Aspergerovim poremecajem, koja
se mogu identificirati 1 dijagnosticirati mnogo kasnije od djece s tipicnim autizmom, u
prosjeku u dobi od 11. godina. Roditelji djece s Aspergerovim poremecajem mozda nece
prepoznati suptilne abnormalnosti u ponasanju njihovog djeteta, jer mozda nemaju priliku
da ih uporede s vr$njacima. Suprotno tome, doktori i uéitelji uporeduju djetetovo ponasanje
s djecom koja se normalno razvijaju i1 lakSe primecuju nepravilnosti 1 oStec¢enja (Faras 1 sar.,

2010).

Prema Lazarus i Folkman (1984) strategije koje roditelje dovode do rjeSenja
povezane su sa resursima za koje imaju pristup. Bez ovih resursa, roditelji su ranjivi i
najvjerovatnije je da ¢e biti pod stresom. Socijalna podr§ka vazan je moderator stresa za
roditelje djece s poremecajem iz spektra autizma, a podrska moze pomoci roditeljima da se
nose s ispunjenjem njihovih emocionalnih, prakti¢nih i informativnih potreba. Schilling i

sar. (1984) identificirali su dva izvora socijalne podrske:

e neformalni (npr. porodica);
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e formalni (npr. zdravstveni radnici).

Vazno je shvatiti da su potrebe za roditeljskom podrskom velike, te odredene vrste i
izvori mogu biti korisniji u razli¢itim Zivotnim fazama. Neke osobine li¢nosti mogu imati
ulogu u adaptivnom suocCavanju od ostalih. Istrazivanja koja se bave razlikom izmedu
spolova u sposobnosti suocCavanja identificirala su da majke imaju tendenciju prema

sistemima socijalne podrske, dok oc¢evi nemaju (Tehee i sar., 2009).

Omogucavanje dostupnih informacija roditeljima moze pruziti osje¢aj osnazivanja,
pruzanjem dobrog alata za suoCavanje. Primjeceno je da je traZzenje informacija bitno kao
element konstruktivnog rjeSavanja problema u procesu prihvacanja i prilagodavanja.
Pokazano je da su informacije pomogle roditeljima djece s invaliditetom da se emocionalno
prilagode, da pristupe uslugama i prednostima i poboljsaju cjelokupnog upravljanja
ponasanjem svog djeteta, a nedostatak informacija i podrSke moze ih ostaviti osjecajem

beznada (Tehee i sar., 2009).

Obrazovanje roditelja moze povecati znanje i vjeStine roditelja u podrucjima
upravljanja ponasanjem, poducavajué¢i svoju djecu komunikacijskim vjeStinama i
poducavajuéi svoju djecu socijalnim vjeStinama. Uz to, obrazovanje roditelja ima dvije

druge potencijalne prednosti:
e smanjenje stresa roditelja;
e povecanje osjecaja kompetencije za roditeljstvo (Schultz i sar., 2011).

Connell i sar. (1997) otkrili su da su majke koje su primile edukativni materijal i
terapeutsku podrsku s problemima u ponasSanju prijavile da se osje¢aju kompetentnije u
pogledu roditeljstva i pokazale su nizi stepen nefunkcionalnih roditeljskih praksi od
kontrolne grupe. U svjetlu istrazivanja koja sugeriSu da su roditelji djece koja imaju
poremecaj iz spektra autizma izloZeni povecanom riziku od dozivljaja poviSene razine
stresa 1 loSijih ishoda mentalnog zdravlja u usporedbi s roditeljima djece koja se normalno
razvijaju, od presudne je vaznosti da obrazovanje roditelja obuhvaca vjestine potrebne za

upravljanje ponasanjem kao 1 za poducavanje komunikacijskih 1 socijalnih vjestina.
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4.1. Razlika u prilagodbi izmedu oceva i majki

Grey (2003) je otkrio izuzetnu razliku u licnom utjecaju koji su majke i ocevi
iskusili zbog invaliditeta svog djeteta. Majke su bile direktno i znacajno pogodene
djetetovim poremecajem, dok su ocevi tvrdili da je u€inak neizravan, npr. dozivljavaju stres
preko svojih partnera. Nadalje, majke su bile vise opterecene domacim obavezama, dok su

se o¢evi fokusirali na ekonomsku skrb.

Pokazalo se da teza briga za dijete s autizmom uglavnom pada na majku, koja kao
rezultat toga moze imati nisku roditeljsku kompetenciju, manje bra¢no zadovoljstvo,
prilagodljivost u porodici i znacajne razine hroni¢nog stresa i umora. Takoder, otkriveno je
da su majke djece s autizmom lako uznemirene i1 razoCarane svojim djetetom, izrazito
zabrinute zbog ovisnosti svog djeteta, nedostatka profesionalnih aktivnosti da bi se njihovo

dijete zauzelo, i vrlo svjesni liénih problema svog dijete (Sanders i Morgan, 1997).

Prema Grey (2003) majke su tvrdile da je autizam njihovog djeteta ozbiljno utjecao
na njihovo emocionalno blagostanje. To je takoder imalo znafajan utjecaj na njihove
karijere. Za one koji su uspjeli raditi, Cesto su bile prisiljene propustiti posao, obavljati

ispod normalne razine ili se vratiti na skrac¢eno radno vrijeme.

Postoje znacajni 1 konzistentni dokazi da majke imaju veci utjecaj od oceva. Grey
(2003) je otkrio da iako je vecina o¢eva napomenula ozbiljne poteskoce koje je autizam za
njihovo djete predstavljao, oni su obi¢no tvrdili da stanje djeteta nije imalo znafajnog
utjecaja na njih. Za oc€eve je najozbiljniji uc¢inak autizma djeteta bio stres koji su doZivjele
njihove supruge. Cini se da je relativno manje ozbiljan utjecaj djedjeg autizma na veéinu
oc¢eva barem djelomi¢no zbog rodnih uloga povezanih s poslom i odgajanjem djece. U vezi
sa tim, ofevi su se viSe posvetili kako pomoc¢i svom djetetu da postigne finansijsku
nezavisnost kao dosljedno svojom ulogom. Primjec¢eno je da su ocevi osjecali da oni
trebaju mnogo vise raditi zbog poteskoce koju njihovo dijete ima kako bi zadovoljio

zahtjeve porodice.
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Gupta i Singhal (2005) se slazu s tim rodnim razlikama u percepcijama i
sudjelovanju u roditeljstvu. Otkriveno je da su o€evi manje ukljuceni u fizicku njegu i
kuéne zadatke, ali mogu, i pruzaju visok nivo podrske. Takoder, oCevi su dozivjeli znaCajan
stres zbog neprestanog poremecenog sna i potrebe da se odmaraju od posla, kako bi
podrzali svog partnera. Majke i ocevi se takoder razliito suocavaju s emocionalnim
nevoljama, s tim da o¢evi obi¢no potiskuju svoje osjecaje, ¢esto po cijenu gnjeva. Opisan je
uoceni nedostatak podrSke pretezno muskih partnera. Predlaze se i da su oCevi ponekad
'suoCeni', radeéi daleko od kuce. Majke su sklone suzdrzavati svoje osjecaje, i imale su Siri
raspon emocionalnog izraza, osjecaja tuge, ljutnje 1 plakanja. Oslanjaju se na razgovor s
prijateljima i porodicom kako bi podijelili svoje emocije, posebno s drugim majkama koje

imaju takoder dijete sa autizmom.

4.2. Otpornost roditelja

U istrazivanju Nikmat i sar. (2008) rezultati su otkrili da majka prijavljuje veci
utjecaj na psihicko blagostanje u odnosu na oca. Ovaj nalaz je potkrijepljen ranijim
nalazima Abbeduto i sar. (2004) koji su izvijestili da su majke mladi¢a s Downovim
sindromom manje pesimisticne u pogledu njihove djece 1 izvijestile o vecoj reciprocnoj
bliskosti sa svojim djetetom nego majke mladi¢a s krhkim X sindromom (FXS) ili
autizmom. Majke djece s poremecajem spektra autizma takoder su prijavile znacajno vecu
depresiju, vecu socijalnu izolaciju i niZi nivo bra¢ne intimnosti u poredenju s majkama

normalne djece.

Prema teoriji otpornosti, otpornost se odreduje uravnotezenjem rizika i zaStitnih
faktora usprkos nevoljama (Luthar i sar., 2000). Ustvari, iako pojedinci mogu imati malo
kontrole nad faktorima rizika, kao §to su ozbiljnost simptoma i broj djece sa autizmom,
definitivno je moguce pojacati njihove zastitne faktore. To se moZe posti¢i intervencijama
namijenjenim povecanju pozitivnih spoznaja ili kognitivnih procjena i pruzanjem podrske
porodi¢nim njegovateljima osoba s autizmom. To Ce, ustvari, rezultirati ve¢om otpornoscu

osoba koje pate od autizma, $to moze biti prepoznato u takvim pokazateljima, kao §to su
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samoefikasnost, prihvacanje, osje¢aj koherentnosti, optimizam, snalazljivost i pozitivno

funkcioniranje porodice, koji ¢e zauzvrat utjecati na roditelje (Bekhet i sar., 2012).

Upravljanje stresom roditelja i poboljSanje njihove psiholoske dobrobiti mogu imati
pozitivan utjecaja i na djetetove simptome. U zaaranom ciklusu, ozbiljnost simptoma kod
djeteta povecava majcinski stres koji, zauzvrat, pojacava djetetove simptome. Intervencije
koje su namjenjene roditeljima mogu pomoc¢i da to poremeti zacaran ciklus i poboljsati

psihi¢ko i fizicko blagostanje i njegovatelja i primatelja njege (Bekhet i sar., 2012).

4.3. Roditelji kao terapeuti

Obzirom na ¢injenicu da djeca rane godine zivota provedu pod gotovo stalnim
roditeljskim nadzorom, oni mogu sluziti kao osnovni odgajatelji direktnim poduc¢avanjem
svoje djece tokom dana u raznim prirodnim okruzenjima. Prema tome postoji pomak u

fokusu intervencijskih sluzbi od usmjerenih na dijete prema porodici (Johnson, 2000).

Tunali i Power (2002) proucavali su kako su se majke nosile sa stresima odgajanjem
autisticnog djeteta. Rezultati pokazuju da su majke autistine djece posveéivale manje
paznje na uspjeh u karijeri, i vjeruje se da majke male djece ne bi trebale raditi izvan kuce.
Za razliku od profesionalaca i pruzatelja usluga, roditelji mogu pruziti stalnu intervenciju

koja je ovoj djeci apsolutno potrebna (Gupta i Singhal, 2005).

Veliki deo literature o obuci roditelja obuhvata uklju¢ivanje roditelja kao terapeuta
u interventne programe njihove djece. Obuka roditelja kao terapeuta povecava podrsku za
djecu koja zahtjevaju intenzivnu, individualiziranu intervenciju. Takoder, pruza
ekonomican model usluga 1 doprinosi brzem napretku djece. IstraZivanje je pokazalo da
roditelji autistiéne djece mogu biti efikasni provoditelji socijalnog, komunikacijskog i

programa usmjerenog na ponasanje (Symon, 2001).

Edukacija roditelja ukljucuje osposobljavanje roditelja u odredenim postupcima da
rade direktno sa svojom djecom kroz poducavanje specifinih vjestina, smanjenja

problemati¢nog ponaSanja, poboljSanja vjestina neverbalne komunikacije, vjestine verbalne
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komunikacije i povecanju odgovarajucih vjestina igranja. Dio ovog programa ukljucuje i
poducavanje roditelja da se zalazu za svoju djecu (McGee i sar.,, 1993) i pruzaju

informacije i podrs$ku drugim roditeljima (Turnbull i sar., 1999).

Obrazovanje roditelja moze biti od koristi ne samo djeci, nego i roditeljima. Na
primjer, roditelji mogu nauditi tehnike rada s djecom s autizmom, kako bi im pomogli da
preovladaju njihovo drustveno izbjegavajuc¢e ponaSanje. Roditelji djece s autizmom
izvijestili su da imaju nizi prag roditeljske sposobnosti, $to sugeriSe da se mogu osjecati kao
da nisu dobri roditelji. Obi¢no sumnjaju u svoju sposobnost jer njihovo dijete ne reagira
kako se ocekuje. Cini se da je pojadano samooptuzivanje kao strategija suolavanja,

porodi¢ni teret i poremeceno planiranje, o kojima izvjeStavaju majke djece s autizmom

(Gupta i Singhal, 2005).

Roditelji djece sa autizmom najéeSce pate od osjeCaja nesposobnosti, ¢esto biraju
izolaciju zbog frustracija izvodenja djeteta u javnost, ¢ime umanjuju svoje Sanse za razvoj
bilo kojeg sistema podrSke. Ova pozitivna promjena ponaSanja potencijalno ima veliko
pojacanje za roditelje. lako se generalno obrazovanje roditelja pokazalo kao efikasna
intervencija u nekim situacijama i s nekim porodicama nije se pokazalo efikasnim. Zbog
razlic¢itih faktora odredene su grupe roditelja manje vjerovatne od drugih da ¢e imati koristi
od samog programa obrazovanja roditelja. Samohrani roditelji, porodice s malim
primanjima 1 roditelji koji imaju depresiju, razvod ili slabu socijalnu podrsku mogu imati
manju vjerojatno¢u da ¢e imati koristi od takvih programa bez neke dodatne podrske

(Gupta i Singhal, 2005).

5. INTERVENCIJE

Nedavni napredak u ranoj identifikaciji autizma pruZio je nove mogucénosti za ranu
intervenciju. Dostupni tretmani uveliko variraju o kontekstu (npr. $kola u odnosu na kucu),
intenzitetu i teorijskoj osnovi. Mnoga djeca s autizmom dobijaju mjesavinu modaliteta
lijeenja. Roditelji 1 profesionalci suoCavaju se s teSkim izborima kada moraju odluciti o

najprikladnijoj kombinaciji tretmana za pojedinu djecu. Nedavne studije ukazuju da
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intenzivna bihevioralna terapija moze dati znacajne rezultate u smislu kognitivnog razvoja

autisticne djece i ponasanja (Nelson i Huefner, 2003).

Lovaasov rad izazvao je znatnu polemiku u pogledu primjene intenzivne terapije u
ponasanju za vrlo malu djecu s autizmom. Prema Nelson i Huefner (2003) Lovaas je svoj
program lije¢enja temeljio na operacijskom modelu kondicioniranja, a terapijske seanse su
strukturirane kao niz diskretnih ispitivanja. Roditelji su snazno ukljuceni u sprovodenje
lijeCenja. Za djecu koja slijede Lovaasovu terapiju (1987) i McEachin i sar. (1993), tretman

je bio intenzivan, bili su izlozeni i do 40 sati terapije nedeljno tokom najmanje 2 godine.

Izvorni izvjestaj Lovaasa (1987) i naknadno izvje$ée pracenja McEachina i sar.
(1993) naznacilo je da su djeca izlozena ovoj intenzivnoj terapiji postigla dobit i na
mjerama intelektualnog funkcioniranja i u ponasanju. Ovakav zakljuc¢ak je zasnovan i na

izvjestajima da su neka djeca mogla funkcionirati u redovnom obrazovanju.

Kada je rije¢ o lijeCenju autizma trenutno ne postoji lijek za temeljne simptome
autizma. Medutim, nekoliko skupina lijekova, uklju¢ujuéi neuroleptike, koriSteni su za
lijeCenje problema u ponaSanju, kao S§to su agresija i samoozljedujue ponaSanje.
Istrazivanja su pokazala da je najuinkovitija terapija koja ukljucuje rane intenzivne
intervencije u ponasanju s ciljem poboljSanja funkcioniranja pogodenog djeteta. Ove
intervencije su usredotoCene na razvijanje jezika, druStvene interakcije, imitacijskih

vjestina i prikladnog ponasanja (Faras i sar., 2010).

Primjeri ovih bihevioralnih terapija uklju¢uju PAP (primijenjenu analizu ponaSanja)
1 TEACCH (lijecenje 1 obrazovanje djece s poremecajem iz spektra autizma i srodnim
komunikacijskim poremecajima). Pristup PAP ukljucuje poducavanje novih ponasajnih
vjestina. Dok problemati¢na ponaSanja rjeSavaju se pronalaskom okidaca koji doprinose
takvom ponasanju kako bi se promijenili ili izbjegli ti faktori u okolini. TEACCH pristup
bavi se olakSanjem u obradi vizualnih informacija koriste¢i strategije poput vizualnog
rasporeda, jasno strukturirane i organizirane ucionice 1 visoko strukturirane aktivnosti
ucenja. Ove bihevioralne tehnike trebale bi zapoceti pocetkom predskolskog razdoblja i

treba ih slijediti visoko individualizirana odgojna intervencija u Skoli (Farasa 1 sar., 2010).
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Roditelji su morali da koriste niz strategija suocavanja kako bi nadoknadili
nedostatak podrske, ukljuc¢ujuéi oslanjanje na porodice i grupe podrska, iskljucujuéi se iz
socijalnih situacija i oslanjajuci se na zdravstvenu zastitu ili na svoju vjeru ili pak religiju.
Suprotno tome, nekim roditeljima je lakse izolirati se iz drustva, a ne baviti se posljedicama
dolaska svog djeteta u nepoznatu situaciju. Ove situacije mogu prouzrokovati nevolje ili

nekontrolirano ponasanje od strane djeteta (Dunn i sar., 2001).

Poremecaj iz spektra autizma moze biti posebno tezak i stresan poremecaj s kojim
¢e zivjeti, kao S djetetovom nesposobnoscu da se pridrzava socijalnih normi, zbog toga
obitelj mora izmijeniti svakodnevni zivot, a prilagodljivost moze biti teSka (Bristol, 1984;

Dunn i sar., 2001; Altiere i Von Kluge, 2009).

Da bi se prevladali negativni aspekti odgoja takvog djeteta vazno je da se roditelji
usredotoCe na pozitivne aspekte i cijene dobre osobine koje njihovo dijete moze ponuditi.
Koli¢ina stresa s kojom se roditelji susre¢u ovisi o tome koliko dopustaju poremecaju da
upravlja njihovim svakodnevnim Zivotom. Porodice koje usvajaju pozitivno mentalni stav

mozda nikada nece naici na krizu (Glazzard i Overall, 2012).

U nekim slucajevima, medutim, dokazano je da ocevi djece s poremecajem
autisticnog spektra koriste negativne strategije suo¢avanja, poput izbjegavanja, da se izbore

s izazovima poremecaja (Houser i Seligman, 1991; Altiere i Von Kluge, 2009).

Dok istrazivanje Houser i Seligman (1991) navodi da roditelji generalno vise
koriste strategije suoCavanja kao S§to je izbjegavanje suoCavanja s ponaSanjem (npr.
distanciranje od ostatka porodice), dok roditelji djece koja nemaju autizam imaju veci

uc¢inak u samokontroli, socijalnoj potpori i mehanizmima rjeSavanja problema.

Postoji nekoliko objavljenih intervjua s roditeljima koji imaju dijete s autizmom.
Roditelji opisuju mnoge potesSkoce 1 stresore na koje nailaze tokom podizanja djeteta s
autizmom. Briga o djetetu s autizmom moze biti posao od dvadeset Cetiri sata, sedam dana

u nedjelji, te tokom cijelog zivotnog vijeka djeteta (Schall, 2000; Gray, 2002).

Neke majke prijavljuju ozbiljna ograni¢enja u karijeri zbog invalidnosti njihovog

djeteta. Za majke koje su Zeljele raditi izvan kuce, malo je onih koji su mogli traziti posao u
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kancelarijama zbog visokog nivoa skrbi koji se mora pruziti djetetu s autizmom.
Kombinacija teSkog emocionalnog i fizickog ponasanja koje dijete pokazuje s autizmom

stvara visoku razinu stresa na ¢itavu porodicu (Grey, 2002).

5.1. Psihoedukacija

Jedan od programa koji predstavlja primjer dobre prakse obuhvata psihoedukaciju.
Kroz psihoedukaciju se roditeljima daju informacije o djetetovoj dijagnozi, prognozi i
dostupnim uslugama. Kao prvi korak u lijeCenju je objasniti roditeljima dijagnozu i
poremecaj na njima razumljiv nac¢in koji mogu shvatiti. Bitno je pojasniti da je poremecaj
iz spektra autizma hroni¢na cijelozZivotna neurorazvojna onesposobljenost, a ne samo
emocionalna reakcija na stresnu situciju. Uzrokovan je bioloskim faktorima, ali je njihov
utjecaj slabo izraZen. Takoder bitno je pojasniti da je mozak djece s poremecajem iz spektra
autizma drugaciji u odnosu na ostale tj. drugacije funkcionira, samim tim javlja se niz

problema (Carr, 2016).

Djeca s poremecajem iz spektra autizma ne mogu predvidjeti ponasanje drugih,
razumjeti kakav oni utjecaj imaju na druge, shvatiti emocije ili humor to sve proizilazi iz
toga Sto ne mogu pretpostaviti Sta drugi misle ili osjecaju. Ne mogu se usredotociti na
cjelokupnu sliku, ve¢ svijet posmatraju kroz mnogo detalja. Njima je jako otezano
pokazivanje topline prema drugima, empatija, ucinkovita komunikacija, fleksibilno
prilagodavanje promjenjivim okolnostima Sto dovodi i1 do toga da nemaju kao drugi ljudi
nagon za druzenje. Imaju veliku Zelju za odrzavanje predvidljive rutine, te da Zive u
organiziranom svijetu. Postaju vrlo osjetljivi na neke zvukove, svijetla ili dodir. Do agresije
kod djece s poremecajem iz spektra autizma moze do¢i ukoliko neke osobe vide kao

prijetece, te ako im se narusi ili pokusava narusiti njihova rutina (Carr, 2016).

Agresija moze biti ekstremna kada je drugi ljudi posmatraju, jer dijete nije svjesno
utjecaja izrazavanja svoje agresije. Ono Sto je roditeljima bitno naglasiti pored nekih
osnova O poremecaju iz spektra autizma jeste da dugoronim 1 strukturiranim

poducavanjem i treniranjem vjeStina, mladi s poremecajem iz spektra autizma mogu nauciti
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brinuti se za sebe, izbje¢i nezeljeno ponasSanje kao i1 upravljati produktivnim radnim
rutinama kao i nauciti komunicirati sa drugima. Sve ovo se moze posti¢i pod uslovom da se
koristi visoko stukturiran pristup poducavanju koji ¢e uzeti u obzir njihove potrebe za
predvidljivim okruZzenjem. Ono $to je kljucno jeste da stepen neovisnosti koji steknu kao

odrasli zavisi od razine strukturiranog u¢enja koji su imali kao djeca (Carr, 2016).

Za roditelje je od velike vaznosti pruzanje podrSke i savjetovanje od strane
profesionalaca kako bi se prilagodili kada saznaju da imaju dijete sa poremecajem iz
spektra autizma. Obzirom da djeca s poremecajem iz spektra autizma Cesto ne reagiraju, ne
nagraduju i ne pokazuju emocije prema osobama koje za njih brinu, bez obzira na to
roditelji trebaju shvatiti da su oni od koristi svojoj djeci, te ih je potrebno poduciti da se

suode s osjecajem krivice i ljutnje koji proizilaze iz svega toga (Svraka i sar., 2012).

5.2. Program za djecu Skolske i predskolske dobi

Obrazovna ustanova predstavlja jedno od glavnih pitanja da li djecu sa
poremecajem iz spektra autizma treba smjestiti u posebne skole ili u redovne skole koje
pohadaju djeca bez potesSkoca. Neki optimalni program za djecu Skolske 1 predSkolske dobi
bio bi da ta djeca budu ukljucena jo§ od svoje 2-3. godine, trebaju sudjelovati u program
najmanje 25 sati nedjeljno, te godinu dana. Sudjelovanje bi se trebalo odvijati u
ponovljenim, kratkim strukturiranim aktivnostima ucenja gdje bi se koristio pristup koji je

utemeljen na dokazima (Carr, 2016).

Metode koje se koriste u programu moraju biti prilagodene djecijim snagama kako
bi oni prevladali svoje slabosti. Zaposlenici takoder moraju biti osposobljeni da izvedu
nastavni plan. Kurikulum mora sadrzati spoj komunikacijskih vjeStina, drusStvenih igara 1
vjestine akademskog obrazovanja. OkruZenje treba biti komforno i sa niskom stimulacijom,
te treba postojati pristup o usmjeravanju nezeljenog ponasanja. Takoder, ono §to je jako
bitno kroz ovaj program jeste ukljucivanje roditelja kako bi i oni uspostavljali obrazovne
ciljeve 1 rad sa Skolskim zaposlenicima, samim tim bi pomogli djeci da postignu odreden

napredak (Carr, 2016).
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5.3. Porodicni pristup usmjeravanju

Od velike vaznosti jeste da roditelji budu ukljuceni u razvoj individualnih planova
obrazovnog i terapijskog programa, kao i da trebaju saradivati u njihovom odvijanju.
Roditeljima je potrebna podrSka od profesionalaca, ali 1 od roditelja koji takoder imaju
djecu sa poremecajem iz spektra autizma, $to bi im znacajno pomoglo da produ ovaj proces

tugovanja koji je udruzen s prilagodavanjem djetetu sa ovim invaliditetom (Carr, 2016).

Program TEACCH (lijeCenje i obrazovanje autisti¢ne djece i djece sa srodnim
hendikepom) pokazao je najbolje rezultate koji roditelji postizu kada su ukljuceni u ovakve
intenzivne strukturirane programe, koje je razvila Schoplerova grupa. Shoplerova grupa se

istice po tome jer se koriste dva klinicara, jedan kao djeciji terapeut, a drugi kao roditeljski
savjetnik. Djeéiji terapeut je zaduzen da pomogne djetetu u razvoju pisanog programa
kuénih aktivnosti poducavanja, a zadatak roditelja jeste da ga sprovode svake nedjelje.
Uloga roditeljskog savjetnika jeste saradnja s roditeljima na pregledavanju i planiranju
strategija usmjeravanja djeteta za razvijanje produktivnih rutina i upravljanju nezeljenog
ponasanja. Ono §to se naglaSava kod ovog programa jeste da roditelji trebaju razviti visoko
strukturirane radne rutine, te da mjesto i vrijeme za rad mora biti isto svaki dan, a okolina

ne smije dijete ometati (Svraka i sar., 2012).

Takoder, roditeljima se pokazuje kako ¢e modelirati sve te aktivnosti za djecu te
zatim im dati povratne informacije koriStinjem jednostavnog jezika. Program je baziran na
izvrSavanje razli¢itih aktivnosti i strategija u toku dana. U zavisnosti od djetetovih
sposobnosti biraju se obi¢no Cetri ili pet aktivnosti koje ¢e dijete obavljati. Kod djece sa
poremecajem iz spektra autizma jako dobro je razvijeno vizuelno procesiranje, te
mehanicko pamcéenje, samim tim sve te aktivnosti djetetu treba odvojiti u manje korake i
omoguciti da ih vizualizira §to ¢e samim tim dovesti 1 do lakSeg izvrSavanja tih aktivnosti.
Treba se bazirati i na djetetov interes, te ukoliko ga najvise interesuju autici ili kockice za
igranje onda to treba koristit kod ufenja brojanja ili jezika. U ovom program roditelji

ucestvuju kao koterapeuti svojoj djeci. Terapeut je taj koji ¢e napraviti plan aktivnosti u
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kuci za dijete, dok ¢e roditelji biti poduceni od strane terapeuta da sprovodu taj plan
(Svraka i sar., 2012).

5.4. Bihevioralna terapija

Takoder, djelotvorni programi jesu programi intenzivnih bihevioralnih treninga, kao
Sto su oni koje je razvio Lovaaasov Ciji program je baziran na nacelima primjene
bihevioralne analize (Carr, 2016). Lovaasov program se racuna kao jedan od najpoznatiji
intervencionalnih bihevioralnih programa koji su doveli do znaajnog poboljsanja u
kognitivnom razvoju djece, jeziku i sposobnosti funkcionisanja. Prva tretirana grupa djece
od 2007. se pratila i u odrasloj dobi i pokazani su znacajni rezultati u napretku odnosno bilo

je 42% oporavljen s uspjehom (Svraka i sar., 2012).

Glavni cilj bihevioralnog tretmana jeste smanjivanje ritualnog i agresivnog ili
samoozljedujuéeg ponasanja, kao i1 poboljSanje komunikacije, interakcije, igre, te
kognitivnih vjeStina i vjeStina brige o sebi (Carr, 2016). Ova terapija obuhvata niz
postupaka koji se odnose na usvajanje adaptivnih i socijalno prihvatljivih ponaSanja s jedne
strane, dok s druge strane se odnosi na uklanjanje nekih oblika nezeljenog ponasanja.
Bihevioralna terapija kada je rije¢ o radu djece s poremecajem iz spektra autizma najbolje
se pokazala u poboljSanju brige o sebi tj. samostalnost u oblacenju, odrzavanju higijene,
dobra je za poboljSanje govorne komunikacije i socijalnih vjestina, kao i radnim 1
edukativnim programima. Ova terapija pomaze djetetu da bolje razumije okolinu, S§to
samim tim reducira nezeljeno ponasanje, kao Sto je agresivnost, samopovredivanje, te

napadi bijesa (Svraka i sar., 2012).

Kao i kod programa TEACCH tako i kod bihevioralnih treninga profesionalci su
zaduzeni da obucavaju i podrzavaju roditelje kako bi oni stvorili djetetu okruzenje koje

promice razvoj vjestina (Carr, 2016).
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5.5. Ostali programi

Jo§ jedan program koji se pokazao dobrim jeste Early Bird koji se bazira na pomo¢
roditeljima djece sa autizmom. Ovaj program obuhvata kuéne posjete iz razloga da se
roditeljima moze dati povratna informacija, te na taj nacin im se pomaze da razviju
odgovaraju¢e komunikacijske vjestine, te vjeStine usmjerene na dijete. On predstavlja
psihoedukacijski program koji traje 8 nedjelja i obuhvata priru¢nik za roditelje koji sadrzi
pouzdane informacije o poremecaju iz spektra autizma. Grupne seanse ovog programa
pruzaju podrsku roditeljima. HANEN je jo$ jedan program koji sluzi za promicanje rane

roditelj-dijete interakcije te olakSavanje jezi¢nog razvoja (Carr, 2016)

Jedna od sve viSe zastupljenih ideja jeste da roditelji budu kao koterapeuti svojoj
djeci, samo ukljucivanje roditelja u tretman djece sa autizmom dovodi do proSirivanja
terapijskih programa na kuc¢no i ostala okruzenja, $to samim tim dovodi i do vece
generalizacije naucenih vjestina koje se mogu primjeniti u veliki broj novih situacija iz
svakodnevnog Zivota u kojim se djeca sa poremecajem iz spektra autizma nadu (Svraka i

sar., 2012).

5.6. Okupaciona terapija

Kada je rije¢ o okupacionoj terapiji ona se pokazala dobra kod usmjeravanja na li¢ni
razvoj osobe sa autizmom zatim njenje porodice i kvalitete Zivota. Pomoc¢u ove terapije
pokusava se $to viSe olakSati roditeljima djece sa poremecajem iz spektra autizma u smislu
da se djeca osposobljavaju za samostalno ucestvovanje u razli¢itim aktivnostima, edukaciji,
radu, igrama i raznim socijalnim aktivnostima. Ova terapija roditeljima najvise pomaze
kako da se Sto efikasnije suoCe s poremecajem koje njihovo dijete ima, a to se najvise
postize kroz poboljsanje djetetovih kognitivnih, socijalnih, komunikacijskih i bihevioralnih
deficita (Svraka i sar., 2012).

Okupacioni terapeuti ¢e birati terapijske metode u zavisnosti od specificnih potreba

svakog djeteta, te ¢e na taj nacin iskoristit razli¢ite teorijske okvire i pristupe koji bi se
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pokazali kvalitetnim u radu djece s poremecajem iz sepktra autizma. Neke od teorija koje
se koriste jesu, teorije ucenja, razvojne teorije, senzorna integracija, teorije igre i mnoge
druge. Takoder okupacioni terapeuti pomazu i roditeljima da razumiju posljedice teSkog
senzornog procesiranja na funkcionisanje djeteta sa autizmom te kroz odredeni rad pomoc¢i
1 poduciti roditelje kako da prilagodavaju svakodnevne aktivnosti i okruzenje djetetu

(Svraka i sar., 2012).

5.7. Neurofeedback i autizam

Neurofeedback odnosi se na trening samoregulacije s ciljem postizanja kontrole nad
kortikalnom elektri¢nom aktivnos¢u. Cilj treninga s neurofeedbackom je nauditi djecu sa
poremecajem iz spektra autizma da prilagodavaju njihov neurofizioloski profil tako da
odgovara onoj djeci koja se normalno razvijaju, Sto rezultira naknadnim poboljSanjem
simptoma. Samoregulacija kortikalne aktivnosti ostvaruje se procesom operantnog ucenja
koriste¢i real-time reprezentaciju elektroencefalografskin (EEG) parametara u stvarnom
vremenu. Trenutno je dostupno mno$tvo animiranih prezentacija S povratnim

informacijama koje su pogodne za djecu i adolescente (Holtmann i sar., 2011).

EEG mjere od interesa pretvaraju se u opticke ili zvu¢ne signale i vrac¢aju se na
zaslon u stvarnom vremenu. U nekim animacijama za povratne informacije, kortikalna
aktivnost je, na primjer, predstavljena visinom objekta za povratnu informaciju (npr. Kuglu
ili ravninu) koji se pomice s lijeve na desnu stranu ekrana. Ako se EEG aktivnost regulira
na Zeljeni nacin, objekat se dize ili tone. UspjeSna ispitivanja odmah se nagraduju tonom,
osmijehom 1ili bodovima koji se mogu dobiti. Pojedinacni se pragovi parametara mogu
podesiti tokom treninga tako da je zagarantovana koli¢ina pozitivnih povratnih informacija

(Holtmann i sar., 2011).

Kao i drugi operativni treninzi, neurofeedback zahtijeva prijenos iz konteksta
treninga u svakodnevni Zivot pojedinca. Stoga se mogu pokrenuti neki trenazni pokusi bez
povratnih informacija kako bi doSlo do toga da se moze pripisati zahtjevima paznje i

povezanim mi$i¢nim napetostima tokom treninga (Nash, 2000).
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Rezultati trenutne studije sukladni su prethodnom radu i prosiruju ga (Pineda i sar.,
2008; Pineda i sar., 2014). Opcenito, igra druStvenog zrcaljenja bila je uspjesna kod djece s
poremecajem iz spektra autizma tokom neurofeedback treninga (Friedrich i sar., 2014) i

dala je pozitivne u¢inke na sve mjere.

Elektrofizioloski je postojalo vise supresije u post-nego u pre-testu, koji je pokazao
aktiviranje zrcalnog neuronskog sistema. U pogledu emocionalne reakcije, kod djece su se
prikazali znacajno ispravniji odgovori u zadatku prepoznavanja emocija i pokazali su
prikladnije spontano oponasanje na emocionalne podrazaje u post-u odnosu na pret-test.
Roditelji u svakodnevnim zivotnim situacijama iskazuju da njihova djeca pokazuju
znaCajno smanjenje simptoma poremecaja iz spektra autizma, bolje druStvene reakcije i
bolju prilagodbu u ponasanju, na post-u odnosu na pret-test. Ovi rezultati sugerisu da je
igra drustvenog zrcaljenja pruzila funkcionalno znacajne povratne informacije temeljene na
imitaciji i emocionalnoj reaktivnosti i bila je uspjeSna u povezivanju i poboljsanju reakcija,
ponasanja i emocionalnih reakcija mozdanih valova tokom socijalne interakcije kod djece s
poremecajem iz spektra autizma. Dosadasnji rezultati pruzaju najznacajniji argument da
neurofeedback trening utemeljen na dokazima moze biti ucinkovit alat za poboljSanje
aspekata ponaSanja potrebnih za uspjeSne socijalne interakcije djece s poremecajem iz

spektra autizma (Friedrich i sar., 2015).

5.8. Muzikoterapija

Prema holistickom pristupu muzikoterapija kod klijenata s poremecajem iz spektra
autizma poti¢e razvoj i ispunjavanje svojih sposobnosti i potreba, Sto ukljucuje
komunikacijske, kognitivne, perceptivno-motoric¢ke, socijalne i emicionalne. Tri faze koje

se sprovode u okviru muzikoterapijskog procesa jesu:
e U prvoj fazi osoba se povezuje s objektima;
e udrugoj fazi sa samim sobom i/ili terapeutom;

e utrecoj fazi s ostalim osobama koje su joj zna¢ajne (Oldfield, 2006).
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Kod osoba s poremecajem iz spektra autizma procjena muzikoterapije se vrsi
promatranjem Klijentove reakcije na koji instrument najviSe reaguje, kako reaguje na
promjene u dinamici, ritmu, glasnoéi, visini tonova, te kako generalizuje. Do danas nisu
zabiljezene ozbiljne ili trajne nuspojave neurofeedback-a. Povremeno su dokumentirani
glavobolja i umor, $to se ¢ini da prihvata izmjene rada. Kroz procjenu se jo§ moze
posmatrati nacin na koji se klijent krece, osjec¢a, komunicira, razmislja, kako se ponasa i

usmjerava paznju (Bujanovi¢ 1 Martinec, 2019).

Uspjesna intervencija kod osoba s autizmom ukljucuje predvidljiv i dosljedan
odgovor terapeuta na djetetove interese tokom interakcije, to dalje vodi do povecane
udruzene paznje i socijalnog angazmana (Kim i sar., 2009). U¢inkovitom intervencijom se
pokazala improvizacijska muzikoterapija za poticanje spontanog samoizrazavanja,
emocionalne komunikacije i socijalnog ukljucivanja pojedinca (Bujanovi¢ i Martinec,

2019).

Od tehnika muziketerapije cesto se koriste tehnike zrcaljenja, imitacije, te
uparivanje klijentovog kretanja, raspolozenja i aktivnosti kako bi doslo do pobudivanja
interesa i uspostavaljanje interakcije. Pristup se koristi u odnosu izmedu novorodenceta i
majke, i predstavlja neverbalnu razmjenu §to nadalje inicira slozeniji odgovor klijenta il

vokalno, glazbom te pogledom i pokretom tijela (Kim i sar., 2009).

Na samom pocetku individualna muzikoterapija se pokazala kao najbolja jer
olakSava pojedincu da nauci kako izraziti osjecaje, te postati otvoreniji u samoizrazavanju.
U grupnu muzikoterapiju se postepeno pojedinac ukljucuje nakon inividualne, te na taj
nacin se potice socijalizacija, neizmjeni¢na interakcija, ¢ekanje na red i drugo (Breitenfeld i

Majsec Vrbani¢, 2008).

Generalno, moze se zakljuciti da primjena muzikoterapija kod osoba s poremecajem
iz spektra autizma ima svoje specificnosti, te je slijedom toga Oldfield (2006) naveo
sljedece smjernice koje bi se trebale uzeti u obzir tokom definisanja i sprovodenja
terapijskog programa: podrzavanje motivacije i temeljne neverbalne razmjene, postivanje

inherentne strukture u seansama i izvodenju muzike, postojanje ravnoteze izmedu vodstva i
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slijedenja, kontrola i usmjeravanje klijenta na konstruktivan nacin, te koriStenje muzike u

kombinaciji s pokretom, igrom i dramatizacijom (Oldfield, 2006).
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6. ZAKLJUCAK

Autizam kao neurodegenerativni poremecéaj se klasificira kao obiljezje
ponavljajuceg repertoara interesa i aktivnosti, javlja se u prve tri godine zivota, kao takav
zahvata sve psihi¢ke funkcije i traje cijeli zivot. Veoma vazan korak u suzbijanju nezeljenih
efekata autizma, jeste njegova rana identifikacija, koja podrazumjeva analizu djetetovog
profila, snage i poteskoca, koja ¢e pomo¢i djetetu u mnogim obrascima ponasanja, te koja
¢e mu omoguciti da maksimizira svoje postojece intelektualne potencijale. Autizam ima
geneticku predispoziciju i osnovu, te nije izljeiv. Manifestira se kroz socijalni deficit,
agresivno ponasanje, neprestano ponavljanje istih aktivnosti, te kroz ,kasnjenje* mnogih

razvojnih i fizioloskih funkcija.

Roditelji igraju klju¢nu ulogu u zivotu djeteta s autizmom. Majke su te koje imaju
target ulogu, dok su o¢evi skoncentrisani na pruzanju ekonomske skrbi. Takoder, majke su
viSe orijentisane prema djeci s autizmom, te s toga zanemaruju svoju karijeru, pobuduju
zatvorenost u samu sebe, podlijezu depresiji i anksioznosti, koja itekako utjee na braéni
Zivot oba partnera. Terapeutske usluge, obrazovanje roditelja, te edukativni materijal,
ukljucenost oba partnera, omogucava ucinkovit nafin suzbijanja neZeljenih obrazaca

ponasanja djece s autizmom.

Terapije koje su se pokazale kao najucinkovitiji nacin pospjesivanja autizma izmedu
ostalih su 1 bihevioralna terapija koja dovodi do smanjenja ritualnog 1 agresivnog ponaSanja
u kognitivnom razvoju. Early bird, ku¢na terapija, gdje su roditelji ukljuceni i predstavljeni
kao koterapeuti. Muzikoterapija se bavi proufavanjem reagovanja autisticne osobe na
odredeni instrument, te njegovo interpretiranje istog, nacin na koji dozivljava zvuk, dodir.
Neurofeedback terapija se odnosi na trening samoregulacije s ciljem postizanja kontrole
nad kortikalnom elektricnom aktivno$¢u. Takoder, PAP pristup koristi razne vjeStine za
izazivanje 1 analizu novih obrazaca ponasanja, dok TEACCH pristup koristi razlicite
vizualne informacije kako bi utvrdio na koji nacin ¢e 0soba s autizmom reagovati. Nadalje,
neuroleptici se takoder upotrebljavaju u cilju suzbijanja agresivnhog ponasanja i

sprijeCavanja samoozljedivanja.
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