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Apstrakt: Uvod: Podizanje deteta sa poremecajem iz spektra autizma (PSA) predstavlja
izazov koji zahteva znacajnu ukljucenost svih ¢lanova porodice, informisanost porodice o karakteristi-
kama poremecaja kao i o dostupnim vidovima zdravstvene zastite i podrske roditeljima i deci. Cilj: Ut-
vrdivanje koji su prvi simptomi, uzrast deteta kada je postavljena dijagnoza, utrvrdivanje dostupnosti
dodatne pomo¢i iz domena obrazovanja i socijalne zastite, kao i dodatne pomoc¢i za roditelje dece sa
PSA. Materijal i metode: Kori$¢en je metod prikupljanja kvantitativnih podataka u vidu ankete, a ispi-
tanici su iz registra pacijenata s dijagnozom poremecaja iz spektra autizma. Uzorak se sastojao od 223
dece muskog pola i 58 Zenskog pola (ukupo 281). U istrazivanju smo Koristili upitnik koji je razvijen od
strane Ejmi Deniels (Amy Daniels) i nacionalnih koordinatora Mreze jugoisto¢ne Evrope za autizam
(Southeast European Autism Network — SEAN). Rezultati: Ukupno je intervjuisan 281 roditelj. Prose¢ni
uzrast kada je postavljena dijagnoza PSA bio je 45.8 meseci (SD 22.4). Najées¢i prvi simptomi kod dece
bili su: 1) problem uspostavljanja kontakta o¢ima tokom razgovora ili igre; 2) dete nije razumelo §ta mu
roditelji ili drugi odrasli govore; 3) teskoce u socijalnim interakcijama; i 4) neuobiéajeni pokreti (hodanje
na prstima, leprSanje rukama, okretanje oko sebe). Tri najéesca vida terapije koji su korisceni bili su:
tretman govora ili jezika 150 ispitanika (53,3%), farmakoterapija 83 ispitanika (29.5%) i senzorna inte-
grativna terapija 80 ispitanika (28,5 %). Zakljuéak: Zivot dece U poremacajima iz spektra autizma ne bi
trebalo da predstavlja problem samo pojedinca i njegove porodice, ve¢ i celog drustva. Podrska podra-
zumeva razvoj svih sluzbi koje imaju moguénost da olaksaju zivot deci i njihovim roditeljima.

Kljuéne reéi: autizam, spektar poremecaja, podrska, tretman, prvi simptomi

Rad je osvojio | nagradu kao najbolji rad u sesiji Psihijatrija na 59. Kongresu studenata bio-
medicinskih nauka Srbije sa internacionalnim uée$éem koji je odrzan na Kopaoniku, 26-30.
aprila 2018. godine.
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Uvod

Poremecaji iz spektra autizma (PSA), predstavljaju grupu stanja koja se od-
likuju ograni¢enim, repetitivnim i stereotipnim obrascima ponaSanja, zajedno sa
funkcionalnim i socijalnim poteskocama [1]. Podaci iz 2014. godine americkog
Centra za kontrolu bolesti i prevenciju (Centers for Disease Control and Preven-
tion-CDC) pokazuju da 1 od 68 dece, odnosno 1,5% osmogodisnje dece su dijag-
nostikovani sa PSA — 23,6 od 1000 decaka i 5,3 od 1000 devojéica; 2012. preva-
lencija je bila 1 oboleli na 88 dece; 2006. 1 oboleli na 110 dece [2]. Mogu¢i razlozi
zbog kojih je doslo do znacajnog porasta prevalencije su bolja dijagnostika, veéi
broj sluzbi koje se bave razvojnim smetnjama, ali i istinsko povecanje usled ge-
netickih/sredinskih faktora.

Poznato je da su neki pojedinci sa PSA sposobni da vode samostalan Zivot,
dok drugi zahtevaju kontinuiranu podrsku i pomo¢ [3]. Kako se prevalencija PSA
povecava, povecavaju se i potrebe za boljom dostupnosti specijalizovanih usluga
koje su neophodne da bi podrska deci i porodicama dece sa autizmom bila uspesnija.
Drzavni programi za ranu intervenciju u SAD su prijavili kritican nedostatak
pruzalaca usluga vezanih za PSA, kao §to su npr. bihejvioralni terapeuti i logopedi,
ali i nedovoljnu obucenost pruzalaca usluga [4]. I u nasoj sredini situacija je sli¢na.

Zabrinutost kod roditelja za stanje deteta moze se javiti viSe meseci pre nego
Sto odluce da se obrate stru¢njaku [4]. Vecina roditelja dece sa PSA ispolji zabrinu-
tost pre nego Sto dete napuni 3 godine [5-7]. Informacije o razvoju njihove dece
najéesce traze na internetu i online forumima gde oéekuju diskusiju sa drugim
roditeljima koji su primetili slicne simptome [8-10]. Postavljanje dijagnoze PSA je
zahtevno zbog Sirokog spektra mogucih simptoma Koji variraju u ozbiljnosti i koji
se Cesto razlikuju, zavisno od uzrasta i razvojnog nivoa deteta. Precizna dijagnoza
takode moze biti izazov za kliniCare jer postoje drugi razvojni poremecaji koji dele
sli¢ne karakteristike, kao §to Su npr. poremecaj paznje sa hiperaktivnosé¢u i mentalna
retardacija [11].

Na lecenje dece sa PSA i adekvatnu zdravstvenu zastitu znatno uticu i karak-
teristike ovog poremecaja kao Sto su problemi u komunikaciji, preosetljivost 1 hiper-
senzitivnost, kompleksno ponasSanje i hiperaktivnost. Ovo sve uti¢e na sposobnost
deteta da ucestvuje u zdravstvenim intervencijama bilo kog tipa. Zbog toga je od
posebne vaznosti da se poveca znanje svih zdravstvenih radnika i obezbedi iskustvo
i optimalna procena u pruzanju zdravstvene nege [12].

PSA se moze povezati sa znacajnim funkcionalnim oste¢enjem i dugoro¢nim
zdravstvenim, socijalnim i finansijskim troskovima za pojedince, ali i njihove
porodice i drustvo u celini [13]. Dodatna podrska deci sa PSA odnosi se na prava i
usluge koje detetu obezbeduju prevazilazenje fizickih i socijalnih prepreka ka
nesmetanom obavljanju svakodnevnih zivotnih aktivnosti od znaCaja za
ukljucivanje u obrazovni proces, zivot U zajednici i napredovanje [14]. Posebno je
vazna dodatna podrska u obrazovanju dece s PSA. Pomo¢ u u¢enju sprovodi se
kroz usluge kao $to su, na primer, posebne ucionice za decu sa autizmom, usluge
pedagoskogog asistenta, li¢nog pratioca i asistenta van Skole.

Drustvo za decju i adolescentnu psihijatriju i srodne struke Srbije (DEAPS) u
saradnji sa Organizacijom Autism Speaks (www.autismspeaks.org), sprovelo je
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istrazivanje u cilju boljeg razumevanja potreba dece sa autizmom kao i sagledavanja
izazova i poteskoca sa kojima se ova deca i njihove porodice susre¢u tokom ostvari-
vanja pomoci.

Cilj ovog rada bio je da se utvrdi koji su bili prvi simptomi, uzrast deteta kada
je postavljena dijagnoza, utrvrdivanje dostupnosti dodatne pomoci iz domena obra-
zovanja i socijalne zastite, kao i dodatne pomo¢i za roditelje dece sa PSA.

Materijal i metode

Krajem 2017. i pocetkom 2018. godine sprovedena je studija koja je
obuhvatila 281 roditelja dece sa poremecajima iz spektra autizma (223 dece muskog
pola i 58 Zenskog pola). Studiju je odobrio Eticki odbor Instituta za mentalno
zdravlje u Beogradu. Ispitanici su izabrani iz registra pacijenata Klinike za decu i
omladinu, Instituta za mentalno zdravlje — sa dijagnozom poremecaja iz spektra
autizma. Dijagnoza je postavljena prema vaze¢im MKB-10 kriterijumima od strane
decjih psihijatara, a uz pomo¢ standarnih instrumenata procene. Svi roditelji su do-
brovoljno pristali da ucestvuju u istrazivanju i dali su svoju saglasnost. Ucesce je
bilo potpuno anonimno. Kori§¢en je metod prikupljanja kvantitativnih podataka u
vidu ankete. U istrazivanju smo koristili upitnik koji je razvijen od strane Ejmi De-
niels (Amy Daniels) i nacionalnih koordinatora MrezZe jugoisto¢ne Evrope za auti-
zam (Southeast European Autism Network — SEAN). Autori ovog rada su ucestvo-
vali u intervjuisanju roditelja.

Uz saglasnost od strane Autism Speaks organizacije, anketa SEAN pre-
vedena je sa engleskog na srpski jezik, od strane dva istrazivaca nezavisno, a
prevodi su uporedeni i kombinovani. Prvo je SEAN upitnik preveden na srpski, a
onda je prevodilac srpski prevod preveo na engleski. Prevedeni SEAN upitnik
poreden je s originalnim SEAN-om radi utvrdivanja ta¢nosti prevoda.

Tokom ove studije roditelji su popunjavali anketu na Institutu za mentalno
zdravlje, u udruzenjima roditelja, u Skolama za decu sa posebnim potrebama, putem
telefona i elektronske posSte. Za popunjavanje upitnika i obavljanje intervjua po-
trebno je 30 minuta. Anketa se sastoji od vise tematskih delova, a pitanja po te-
matskim oblastima odnose se na: prve tegobe deteta, vreme postavljanja dijagnoze,
zatim iskustva sa razli¢itim sluzbama, iskustva sa razli¢itim stru¢njacima i terapeu-
tima, obrazovanje deteta i dostupnost dodatne pomoci za dete iz domena obra-
zovanja i socijalne zastite, kao i dodatna pomo¢ i podrska za roditelje dece sa autiz-
mom. U pitanju je studija preseka, a rezultati su prikazani deskriptivnom statistikom
u obliku procenata, srednje vrednosti, medijane i standardne devijacije.

Rezultati

Demografske karakteristike i sposobnost govora kod deteta

Demografske karakteristike porodice i demografske karakteristike deteta
predstavljene su u Tabeli 1. Ukupan broj ispitanika je 281, od ¢ega su 202 ispitanika
bile majke (71,9%), 71 ispitanik ocevi (25,3%), a 8 ispitanika drugi ¢lanovi
porodice/staratelji (2,8%).Vecina roditelja zavrsila je osnovnu i srednju $kolu
(60%), a 40% imalo je vise od srednjeskolskog obrazovanja. Prose¢ni uzrast dece
u trenutku intervjuisanja bio je 120 meseci (SD 66,3) odnosno 10 godina. Veéina
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dece bili su decaci, njih 223 odnosno 80%. Najveci broj dece ne govori, govori
pojedinaéne redi ili koristi fraze do 3 reci (73,3%), dok 26,7 % njih Koristi proste i
slozene re¢enice. Jedan broj ispitanika (10%) udaljeno je izmedu 50 i 100 km od
zdravstvene ustanove u kojoj su dobili dijagnozu, a ¢ak 22% ispitanika udaljeno je
vise od 100 km. Ostalih 68% ispitanika udaljeno je manje od 50 km.

Tabela 1. Demografske karakteristike ispitanika i sposobnost govora

Karakteristike N % X SD
Ispitanik
Otac 71 25,3
Majka 202 719
Drugo 8 2,8
Obrazovanje roditelja 166 59,1
Osnovna i srednja skola 115 409
Visa skola, fakultet ili postdiplomske studije
Obrazovanje supruga/supruge 172 61,2
Osnovna i srednja skola 109 38,8
Visa Skola, fakultet ili postdiplomske studije
Pol deteta 223 794
Muski 58 20,6
Zenski
Uzrast deteta (meseci) 120.09 66.3

Prve tegobe deteta

Najceséi prvi simptomi kod dece prikazani su na Tabeli 2. U 65% slucajeva
intervjuisani roditelj bio je prvi koji je primetio simptome kod deteta. Prose¢ni
uzrast deteta kada su otkriveni prvi simptomi bio je 22,5 meseci (SD 10,2), a
prose¢ni uzrast kada je postavljena dijagnoza PSA-a bio je 45,8 meseci (SD 22,4).
Najées¢i prvi simptomi kod dece bili su: 1) teskoce u socijalnim interakcijama
(83%); 2) neuobicajeni pokreti (hodanje na prstima, leprSanje rukama, okretanje
oko sebe(75%); 3) problem uspostavljanja kontakta o¢ima tokom razgovoraili igre
(71%) i 4) dete nije razumelo $ta mu roditelji ili drugi odrasli govore (70%).

Ostali prvi simptomi koji su u znacajnoj meri bili uzrok zabrinutosti roditelja
bili su: bihejvioralni problemi kao §to su problemi sa spavanjem, ishranom,
hiperaktivnost, agresivnost i impulsivnost koje je ispoljavalo 62% dece, 65% njih
se nije odazivalo na poziv. Dete nije razumelo neverbalnu komunikaciju kao $to su
izrazi lica, ton glasa u 64% slucajeva. Dete je progovorilo kasnije u odnosu na drugu
decu ili nije govorilo dobro kao deca istog uzrasta u 50% slucajeva, 32% dece nije
govorilo uopste, a ¢ak 43% njih izgubilo je govorne vestine koje je prethodno
razvilo. Probleme sa koordinacijom pokreta i grubom motorikom imalo je 23%
dece, a sa savladavanjem finih motornih vestina kao $to su upotreba makaza i crtanje
bojicama imalo je 66% njih. Vecéina dece (60%) opiralo se promenama, insistirala
je na jednoli¢nosti i imala je potesko¢e u ucenju novih vesStina vezanih za
svakodnevni Zivot kao 1 u u€enju novih re¢i, slova ili brojeva.
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Tabela 2. Karakteristike, ucestalost i vreme javljanja prvih simptoma kod dece sa
PSA u Srbiji

N % X SD
Intervjuisani roditelj je bio prvi koji je primetio
prve simptome kod deteta 184 654
U_zrast dgteta kada su se detektovali prvi 22.5 _ 10.2
simptomi meseci '
. T 45.8
Uzrast deteta pri postavljanju dijagnoze MeSeC 22.4
Prvi simptomi primeceni od strane roditelja
Somatski problemi (epi napadi, zastoj u rastu, 57 20,3
stomacne tegobe)
Bihejvioralni problemi (spavanje, ishrana, pov-
iSena aktivnost, agresivnost, impulsivnost) 174 6038
mei grsgostavlja kontakt o¢ima tokom razgovora 200 71.1%
Ne odaziva se na poziv 183 65,1
Cinilo se da_l_ ne razume neverbalnu 179 63.7
komunikaciju
Progovorilo kasnije u odnosu na drugu decu 138 49,1
Nije govorilo uopste 89 31,7
Nije govorilo kao deca istog uzrasta 167 59,4
Izgubilo govorne vestine koje je do tada imalo 120 42,7
Cinilo se da ne razume roditeljski govor 199 70,8*
Proble:ml sa koordinacijom ili grubom 66 235
motorikom
Problemi sa finim motornim veStinama 186 66,2
Poteskoce u igri sa drugima 235 83,6*
.Oplraruve promenama, insistiranje na 167 59.4
jednoli¢nosti
Poteskoce u uéenju novih vestina 170 60,4
Poteskoce u ucenju novih reci ili brojeva 163 58,0
Neuobicajeni pokreti (hodanje na prstima, 211 75.1%

lepr$anje rukama, okretanje oko sebe)

-----

Ucestalost razlicitih vidova podrske i terapije

Tri naj¢esca koris¢ena vida terapije (kako je prikazano u Tabeli 3) su:
tretman govora ili jezika (logopedski i/ili defektoloski tretman) koje je Kkoristilo
150 ispitanika (53,3%); farmakoterapiju je koristilo 83 ispitanika (29,5%) a
senzornu integrativnu terapiju 80 ispitanika (28,5 %). Od ostalih vidova terapije
koris¢eni su i fizikalna terapija (19,9%), trening socijalnih vestina (18,5 %),
kognitivna terapija (11,4%), okupaciona terapija (11,4%) i bihejvioralna
intervencija i modifikacija ponasanja (9,9%). Sto se ti¢e vidova pomoéi ili
edukacije koje se odnose na potrebe deteta 61 roditelj je koristio neki vid podrske
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(21,7%). Najveci broj, odnosno 198 ispitanika (70,5%) dobija specijalnu pomo¢
od drzave za odgajanje dece sa autizmom, a 70 ispitanika uklju¢eno je u neki vid
organizacije zastite i podrske prodicama dece sa autizmom (24,9%).

Glavni izvori informisanja ispitanika 0 PSA predstavljeni su na Grafikonu
1. Najc¢es¢i izvor informisanja koji su naveli ispitanici bili su: 1) internet (215
ispitanika); 2) drugi roditelji koji imaju decu sa autizmom (210 ispitanika); 3)
specijalisti ili terapeuti (186 ispitanika); 4) detetov nastavnik (113 ispitanika); 5)
lekar opste prakse/pedijatar (97 ispitanika).

Tabela 3. Ucestalost upotrebe razli¢itih vidova terapije i podrske

Karakteristike N valid %
Upotrebljeni vidovi terapije (ikada)
Bihejvioralna intervencija ili modifikacija ponasanja 28 9,9
Senzorna integrativna terapija 80 28,5
Kognitivna terapija 32 11,4
Okupaciona terapija 32 114
Fizikalna terapija 56 19,9
Trening socijalnih vestina 52 18,5
Tretman govora ili jezika 150 53,3
Farmakoterapija 83 29,5
Ostale usluge/pomoé
Neki vid pomoéi ili edukacije 61 21,7
Specijalna pomo¢ od drzave za odgajanje dece sa autizmom 198 70,5
Ukljucenost u organizacije zastite i podrske 70 24,9
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Grafikon 1. Glavni izvori informisanja o autizmu prema ispitanicama
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Manje od polovine, tj. 43 % dece ukljuceno je u inkluzivno obrazovanje
(vrti¢, regularna drzavna ili privatna $kola), a 57% dece nije u inkluziji (Specijalna
Skola za decu sa posebnim potrebama, Skoluje se kod kuce, ne pohada Skolu). Taj
odnos prikazan je na Grafikonu 2.

B [nkluzija (vrti¢, regularna
drzavna ili privatna Skola)

m Bez inkluzije (specijalna
Skola za decu sa posebnim
potrebama, skoluje se kod
kuce, ne pohada skolu)

Grafikon 2. Prikaz ikluzije dece sa autizmom u standardne obrazovne programe u
nasoj zemlji

Grafikon 3 prikazuje ucestalost razli¢itih vidova pomoc¢i u uc¢enju kod dece
sa autizmom. Specijalnu uc¢ionicu za decu sa posebnim potrebama Koristi njih 63,
specijalnu ucionicu za decu sa autizmom koristi 39-oro dece, licnog pratioca ima
34-oro dece, pedagoskog asistenta ima 24-0ro dece i na kraju asistenta van Skole
ima 17-oro dece.
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Specijalna Specijalna  Pedagoski asistent  Li¢ni pratilac ~ Asistent van §kole
ucionica za decu ucionica za decu
sa autizmom sa posebnim
potrebama

Grafikon 3: Prikaz udestalosti razli¢itih vidova pomo¢i u uéenju kod dece sa autizmom
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Diskusija

Poznato je da se PSA ¢esce javlja kod decaka nego kod devojcica. U nasoj
studiji 80% dece sa dijagnozom PSA bili su decaci. Istrazivanje u Izraelu dalo je
slicne rezultate — decaci su ¢inili ve¢inu — 84,7% [15]. Istrazivanja u Kini su
takode pokazala znacajno vecu prevalenciju obolevanja medju decacima nego
medu devoj¢icama, u odnosu 11:1 [16].

Roditelji u Srbiji navode da su se prvi put zabrinuli za dete mnogo ranije
nego $to je postavljena dijagnoza, a to je bilo u proseku sa 22,5 meseci (SD 10,2),
dok je prose¢ni uzrast kad je postavljena dijagnoza bio 45,8 meseci (SD 22,4). U
viSe istrazivanja koja su ranije radena U svetu, prosecna starost kada su se pojavili
prvi simptomi bila je 10-18 meseci [17-21]. Postoji mnogo dokaza iz istrazivanja
koja su radena u drugim zemljama, da se pouzdana dijagnoza moze postaviti u
uzrastu oko druge godine [22-25]. Ovo je znacajan podatak koji ukazuje da je
neophodno omoguditi $to veéi broj stru¢njaka i sluzbi kako bi se na vreme
postavila dijagnoza, jer pravovremeno postavljanje dijagnoze i ukljuc¢ivanje dece
U rane intervencije moze pomoci njihovoj boljoj funkcionalnosti.

Kao znacajan problem pokazala se velika udaljenost zdravstvene ustanove
od ku¢e u momentu postavljanja dijagnoze, §to je kod 10% ispitanika bilo izmedu
50 i 100 km, a ¢ak kod 22% ispitanika bilo je vise od 100 km i nedostupnost
potrebnih usluga u mestima stanovanja (roditelji su naveli da nemaju potreban
tretman u mestima stanovanja nego moraju da putuju), kao i nedostatak
materijalnih sredstava za sve tretmane potrebne deci.

Kako su u nasoj sredini majke te koje u mladim uzrastima vise vremena
provode sa decom, one su u velikoj vecini bile i prve osobe koje su primetile da
nesto nije u redu sa detetom i ispoljile zabrinutost. Cetiri najéeséa prva simptoma
koji su se pojavili kod dece sa PSA u naSem istrazivanju bili su: 1) problem
uspostavljanja kontakta ocima tokom razgovora ili igre; 2) dete nije razumelo Sta
mu roditelji ili drugi odrasli govore; 3) teSkoc¢e u socijalnim interakcijama; i 4)
neuobicajeni pokreti (hodanje na prstima, leprSanje rukama, okretanje oko sebe).
Ovi simptomi sli¢ni su onima koji su navedeni u drugim studijama kao prvi znaci
koje roditelji uocavaju [26-35].

Tri najc¢escéa vida terapije koji su korisceni bili su: tretman govora ili jezika
(poznatije kao logopedski tretman), farmakoterapija i senzorna integrativna
terapija. Od ostalih tretmana koriS¢eni su i1 bihejvioralna intervencija ili
modifikacija ponaSanja, kognitivna terapija, okupaciona terapija, fizikalna terapija
| trening socijalnih vestina. Nasa studija pokazala je da u Srbiji postoji znacajan
manjak terapeuta iz oblasti treninga socijalnih vestina, bihejvioralne terapije kao
i kognitivne i okupacione terapije (mali broj roditelja naveo je da ih Kkoristi).
Dodatni problem je Sto ponudeni vidovi tretmana najceS¢e nisu pokriveni
zdravstvenim osiguranjem, $to iziskuje velike materijalne izdatke porodice.

U Srbiji je radena i Situaciona analiza koja govori u prilog nasim rezultatima
[36]. Barijeru predstavlja nedostatak obucenih ljudi u drzavnom sistemu
zdravstvene zastite, kao i to Sto roditelji kazu da je plac¢anje i pronalazenje
privatnih struénjaka teSko jer moraju sami da ocenjuju kvalitet ovih usluga posto
tim struénjacima nije potrebno da imaju licencu ili obaveznu akreditaciju [36].
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Zanimljiv je podatak vezan za farmakoterapiju, jer to svakako nije terapija izbora
za decu s PSA, ve¢ simptomatska terapija udruzenih smetnji kao Sto su
agresivnost, izrazene stereotipije, problemi spavanja i sl. Pretpostavljamo da je
ovaj podatak u vezi s intervjuisanim roditeljima i decom koja su izabrana iz baze
Instituta za mentalno zdravlje u kojem se i lece deca s PSA i pridruZzenim opisanim
simptomima, tako da zahtevaju primenu medikamenata u tretmanu.

Dve trecine ispitanika dobija specijalnu pomo¢ od drzave za odgajanje dece
sa autizmom u vidu tude nege i pomoc¢i koja se dobija preko Centara za socijalni
rad ili Republickog fonda za penzijsko i invalidsko osiguranje — PIO fonda.
Preostala tre¢ina je na listi ¢ekanja. To je ozbiljan izazov kojem je potrebno
posvetiti vecu paznju i koji ukazuje da je veoma nuzno da se unaprede sluzbe
socijalne pomoc¢i kako bi svi dobili adekvatnu podrsku i pomo¢. Pored toga,
najve¢i broj dece zahteva kontinuiranu dnevnu brigu, a vrlo ¢esto jedan od
roditelja ne radi, zbog Cega im je potrebna materijalna podrska. Jedna americka
studija pokazuje da roditelji dece mlade od 18 godina sa PSA-om rade 7 sati
nedeljno manje od roditelja sa decom bez PSA-a [37]. Troskovi podrske pojedincu
sa PSA i intelektualnim deficitom tokom njegovog ili njenog zivotnog veka
iznosili su 2,4 miliona americkih dolara i 1,5 miliona funti (2,2 miliona dolara) u
Ujedinjenom Kraljevstvu. Najveci troskovi za porodice pogodene PSA — om bile
su usluge specijalnog obrazovanja i gubitak roditeljske produktivnosti [38].
Nedostaju podaci iz zemalja u razvoju ili nerazvijenih zemalja.

Samo cetvrtina ispitanika je uklju¢ena u neki vid organizacije zaStite i
podrske porodicama dece sa autizmom i preko organizacija dobijaju podrsku i
pomo¢, moguénost razmene iskustava i1 ukljucivanja u razliCite aktivnosti
(putovanja, susreti s stru¢njacima, itd); ovo ukazuje da su porodicu izolovane,
same sa svojim problemom S§to predstavlja dodatno opterecenje. Jedino s kim
komuniciraju su eventualno druge porodice koje imaju slican problem.

Kada govorimo o podrsci U obrazovanju svega 12% dece ima dodatnu obra-
zovnu podrSku kroz usluge kao Sto su pedagoski asistent, licni pratilac ili asistent
van §kole §to je nedovoljno u odnosu na potrebe ove dece i porodica. Inkluzivni
pristup zahteva obezbedivanje uslova da sva deca mogu da ostvare svoja prava.
Nazalost, taj pristup jo§ nije u dovoljnoj meri prisutan u praksi onih koji se bave
decom. | dalje je neophodan ozbiljan rad na pronalazenju i jacanju mehanizama
kojima se unapreduje polozaj dece kojoj je potrebna dodatna podrska [14].

Najceséi izvor informisanja koji su naveli ispitanici bio je na prvom mestu
internet. Najmanji broj njih je reklo da dobija informacije od pedijatra koji leci
dete i od nastavnika, $to bi moglo da ukaze da postoji njihova nedovoljna
edukovanost. Zbog toga bi trebalo raditi na podizanju znanja pedijatara i
nastavnika koji rade sa decom o prirodi poremecaja, simptomima koji se prvi
javljaju kao 1 svih teSkoca i prepreka sa kojima se deca sa PSA i njihove porodice
suocavaju. Informisanje sa interneta moze da predstavlja izazov — s jedne strane
moze biti dobar izvor informacija, ali je veoma tesko izdvojiti $ta je prava
informacija kada su u pitanju nedovoljno edukovane osobe. Zbog toga moze do¢i
do raznih problema usled $irenja dezinformacija od strane neprofesionalaca ili
samih roditelja koji iskustveno prenose informacije, a ne informacije zasnovane
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na dokazima. Poslednji primer za to je “uspeh” tzv. antivakcinalista koji su u Srbiji
i u svetu doveli zemlju na korak od velikih epidemija, koje se zahvaljujuci
vakcinaciji nisu pojavljivale decenijama.

Ogranicenja nase studije su ta $to u trenutku ispitivanja nije uzimano u obzir
vreme od postavljanja dijagnoze do aktuelnog ispitivanja, sto ¢e biti cilj buducih
ispitivanja. Sto se ti¢e tretmana, tek u nekoliko poslednjih godina raste broj
razli¢itih vrsta tretmana koji se primenjuju; do tad su deca bila isklju¢ivo na
defektolosko-logopedskom tretmanu. Pored toga, ovim istrazivanjem nije
ispitivan odnos izmedu vrsta pruzenih terapija i vremena postavljanja dijagnoze,
Sto bi bilo znacajno ispitati. | na kraju, svaki odgovor roditelja o vrsti tretmana
smo evidentirali, i nije utvrdivana razlika da li je dete bilo na jednom ili vise
tretmana.

Zakljucak

Zivot sa autizmom ne bi trebalo da predstavlja izazov samo pojedinca i
njegove porodice, ve¢ i celog drustva. Povecanje svesti drustva u celini, a posebno
onih ¢lanova drustva koji dolaze u kontakt sa obolelom decom, kao §to su nastavnici
dece, pedijatri i medicinski radnici o tome kada se javljaju i kako izgledaju prvi
simtomi, kako izgleda ziveti sa autizmom i koje potesko¢e ovaj poremecaj donosi
sa sobom, doprinelo bi tome da se lak$e prepozna i dijaganostikuje poremecaj i
intervenis$e pravovremeno. [zazovi i prepreke koje ovaj poremecaj nosi sa sobom
zahteva ukljucenost svih ¢lanova drustva u obezbedivanje podrske i pomo¢i deci i
njihovim porodicama. Podrska podrazumeva razvoj svih sluzbi koje imaju
mogucnost da olaksSaju zivot deci i njihovim roditeljima. Potrebna je dodatna
materijalna pomo¢, poboljSanje uslova obrazovanja, ve¢a dostupnost razlicitih
vidova terapije i terapeuta kao i veca pristupa¢nost zdravstvenih ustanova u kojima
se leCe deca sa poremecajima iz spektra.
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FIRST SYMPTOMS AND SUPPORT /
AID TO FAMILIES CHILDREN WITH DISOERDERS OF
AUTISM SPECTRUM

Sofija Krsmanovic!, Roberto Grujicic?, Alexia S. Herrera?,
Nenad Rudic3, Marta Jeremic?, Milica Pejovic-Milovancevic!?2

Faculty of Medicine University of Belgrade, Serbia
?Institute of Mental Health, Belgrade, Serbia
3Psychiatric practices “Medisan”, Belgrade, Serbia

Abstract: Introduction: Raising a child with ASD is a challenge requiring a significant in-
volvement of all family members, requiring family members to educate themselves about the illness, as
well as on health care and available support. Aim: To identify first symptoms of the child, the average
age when the diagnosis was made, to evaluate the availability of additional support in education and
social protection, and availability of additional help for their parents. Material and Methods: Survey
was used as a method for collecting data, and respondents are parents or caretakers of children from the
registry of patients with ASD diagnosis. The sample consisted of 223 boys and 58 girls (in total 281). In
the research we used a questionnaire developed by Amy Daniels and the national coordinators of the
Southeast European Autism Network (Southeast European Autism Network — SEAN). Results: During
the study, 281 parents were interviewed. The average age when the diagnosis has been made was 45.8
months (SD 22.4). The most common first symptoms were: 1) the problem of establishing eye contact
during conversation or play; 2) the child did not understand communication; 3) difficulties in social in-
teraction; and 4) unusual movements (walking on the toes, flapping hands, turning around). The three
most common types of used therapies were: speech or language treatment 150 respondents (53.3%),
pharmacotherapy 83 respondents (29.5%) and sensory integrative therapy 80 subjects (28.5%). Conclu-
sion: Life with ASD should not be the problem only for the individual affected and his/her family, but
also of the entire community. Support to people with ASD and their families implies the development of
all services that can make their lives easier.

Keywords: ASD, spectrum of disorders, support, treatment, first symptoms
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