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Apstrakt

U ovom radu bavimo se autizmom i problemima koje ovaj poremecaj izaziva u porodici, i
razmatramo nacine savladavanja ovih problema, edukacijom roditelja i edukacijom sestara za rad

sa roditeljima obolelih od autizma.

Kljucne reci: autizam, ASD, PDD, rad sa roditeljima, Zivot sa obolelim od autizma

Abstract

In this thesis we deal with autism and problems this disorder brings to a family, and review
methods of coping with and overcoming these problems, as well as education of parents and

education of nurses for working with parents of children with autism.
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1. uvoD

Autizam je jedan od vidova pervazivnih poremecaja, i jedan od najvecéih problema koji se danas
javljaju kod dece. Cei¢i je od leukemije, misi¢ne distrofije, infantilnog dijabetesa i side. Skorije
statistike pokazuju porast ucestalosti ovog stanja kod dece, do ¢ak 1 od 88 u SAD, kao S§to je
prikazano na Slici 1. Ovo je poremecaj koji se odlikuje znacajnim poteskoc¢ama u drustvenom
zivotu 1 komunikaciji, a ¢esto je povezan i sa zaostatkom u mentalnom razvoju i nesposobnoscu
za kasniji nezavisni zivot. Uzroci ovog poremecaja joS uvek nisu jasni, kao ni lekovi i tretmani
koji bi izvesno doveli do izleCenja. Ipak, tretmani postoje, i uz istrajnu primenu i ranu dijagnozu,

mogu dovesti do poboljSanja stanja.

Autizam nije samo teret za osobu obolelu od njega, ve¢ stavlja omce oko vrata Citave porodice,
koja nakon ove dijagnoze mora svoj Zivot menjati iz korena, usvajati nove rutine, savladavati 1
primenjivati informacije 1 pri tom ostati jaka 1 kompaktna. Ovo je obicno veoma stresno za
roditelje 1 bracu 1 sestre autisticnog deteta. Iz ovog razloga, savetovanje je potrebno za roditelje,
kako radi $to bolje pomoci detetu, tako i radi ocuvanja porodice kao celine i psiholoskog

integriteta njenih ¢lanova.

Znacajnu ulogu u zivotu porodice sa autisticnim detetom imaju sestre na klinici ili u $koli, koje
moraju imati razumevanja za porodicu i ponuditi pomo¢ i savete §to bolje umeju. Autizam je
stanje koje sistemski uti¢e na okolinu deteta 1 porodice, zahtevajuc¢i odstupanje od tipicnog zivota
za roditelje, familiju, ucitelje, 1 na kraju, sve koji dodu u kontakt sa ovom porodicom, buduc¢i da
ponasanje deteta moZe posramiti roditelje i tako ih odbiti od drustvenih aktivnosti. Zbog toga je

bitno da se okolina informiSe o ovom stanju i posledicama koje ono vuce za sobom.



Slika 1-1 UCcestalost pojavijivanja autizma u SAD. Studija pokazuje da je 2008. godine broj
obolelih od autizma dostigao ¢ak 1 od 88. Dr Tomas Insel porucuje svima koji ne veruju da
postoji stvarni porast u broju obolelih da pogledaju dokaze.
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2. TEORISKI DEO RADA

2.1. Staje autizam?

Autizam je jedna od bolesti iz skupa poremecaja autisticnog spektra (eng. ASD — Autistic
Spectrum Disorder, i1 PDD- pervasive developmental disorder). Ovo su neuroloski poremecaji u
razvoju karakterisani problemima u druStvenoj interakciji i komunikaciji, kao i stegnutim i
repetitivnim ponasanjem. Ovi problemi variraju u intenzitetu i ¢esto se menjaju sa sticanjem

drugih vestina.

Godine 1943. americki decji psihijatar Leo Kaner opisuje jedanaestero dece koja su izgledala
fizicki zdrava, ali su pokazivala velike smetnje u komunikaciji i govoru. Novoopisani poremecaj
je nazvao infantilni autizam; infantilni jer se javlja u ranom de¢jem uzrastu, a autizam jer dete
ima loSu ili nikakvu komunikaciju sa okolinom. Termin autizam znaci “Zivot u sebi”, od grackog
aut — sam, sebi; i -ism koje oznacava stanje. Godine 1944. Austrijski pedijatar, Hans Asperger,
nezavisno je opisao drugu grupu dece sa sliénim poremecajima, ali manjeg intenziteta i visih
intelektualnih sposobnosti. Od tada se njegovo ime vezuje za funkcionalniju formu autizma —

Aspergerov sindrom. Tek 1980ih godina u upotrebu ulaze izrazi PDD i ASD.

Definicija 1 dijagnoza ovih poremecaja su proSirivane tokom godina, kako bi ukljucile i blaze
forme autizma. Termin ASD se danas koristi da opiSe tri od pet poremecaja svrstanih pod PDD:
autizam, aspergerov sindrom 1 pervazivni razvojni poremecaj koji drugacije nije specificiran
(PDD-NOS). Preostala dva poremecaja su Retov poremecaj i dezintegrativni poremecaj u
detinjstvu. Pervazivni razvojni poremecaji nisu retki, i zapravo su ¢e$¢i od raka, dijabetesa i

daunovog sindroma kod dece. @
Prema autorima @ i njihove studije blizanaca, autizam je genetski poremecaj.

Upotreba termina autizam od strane Kanera i Aspergera dovela je do pogreSnog povezivanja
novoopisanog stanja sa zizofrenijom. lako je Kaner komentarisao sli¢nost klinicke slike autizma
sa nekim od osnovnih pojava kod Sizofrenije, on je podvukao razliku da je autizam prisutan od
rodenja, dok se Sizofrenija javlja u godinama nakon normalnog razvoja. Asperger je takode

naglasavao da dok je i kod autisticne dece 1 dece sa Sizofrenijom prisutno potpuno zatvaranje i
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udaljavanje od veza sa spoljaSnjim svetom, Sizofrenija ima postepenu dezintegraciju licnosti, dok

je ovo kod autizma prisutno od poéetka. )

2.1.1. Simptomi

Autizam je poremecaj sa simptomima koji znacajno variraju od slucaja do slu¢aja. Tri osnovna
simptoma koja prate autizam i poremecaje autisticnog spektra su loSa komunikacija, Slaba
druStvena interakcija i repetitivno ponasanje, aktivnosti i interesovanja. U opsStem slucaju,
simptomi se javljaju u toku ranog detinjstva i imaju stabilan kurs bez remisije, 1 konacno se
oblikuju do dve ili tri godine starosti. Postoje drugi moguéi simptomi, poput poremecaja u

jedenju, ali oni nisu presudni za dijagnozu.

Neobicni drustveni razvoj postaje ocigledan rano u detinjstvu. Autisti¢ne bebe pokazuju manje
interesovanja za druStvene stimuluse, rede se smese i gledaju druge ljude i slabije reaguju na
svoje ime. Ne gledaju ljude u o¢i i nemaju sposobnost da koriste jednostavne pokrete da se

izraze, poput pokazivanja prstom na stvari.

2.1.2. Dijagnostika

Dijagnoza autisti¢énog poremecaja se vrsi ako se ustanove poteSkoc¢e u komunikaciji i recipro¢noj
socijalnoj interakciji, uz prisustvo krutog repetitivnog ponasanja, stereotipnih karakteristika
ponasanja ili interesovanja, do uzrasta od 3 godine. Kada su prisutni autisti¢éni simptomi bez
znacajnog kaSnjenja u govoru 1 kognitivnom razvoju, uspostavlja se dijagnoza Aspergerovog
sindroma. Cesto se za ovaj poremecaj koristi opis Visoko-funkcionalni autizam. Dijagnoza PDD-
NOS se daje kada je prisutna gorepomenuta trijada simptoma ali nisu ispunjeni uslovi za davanje
dijagnoze konkretnog poremecaja iz autisticnog spektra. Retov sindrom i dezintegrativni
poremecaj u detinjstvu su retki i povezani sa zna¢ajnom razvojnom regresijom, sto ih razlikuje
od ostalih PDD.



Modifikovan upitnik koji se koristi za procenu autizma kod malog deteta (Modified Checklist of
Autism in Toddlers - MCHAT) predstavlja spisak jednostavnih pitanja o detetu; Na osnovu
odgovora se utvrduje da li je dete potrebno uputiti specijalisti, najéesée razvojnom pedijatru,
neurologu, psihijatru ili psihologu, radi daljih pregleda. Postoje i drugi oblici kontrole, od kojih
su pojedini usmereni na stariju decu ili konkretne poremecaje iz autisti¢nog spektra. U pojedinim
slu¢ajevima tim specijalista pregleda dete i daje preporuke za tretman. Tim moze da ukljucuje
audiologa, kako bi se isklju¢io nedostatak sluha, logopeda, kako bi se utvrdile jezicke
sposobnosti 1 potrebe, kao i okupacionog (radnog) terapeuta radi ocene fizickih i motornih
vesStina. Za dijagnostikovanje autizma i1 drugih problema koji Cesto prate autizam, kao Sto su

kasnjenja razvoja motornih vestina, vazan je multidisciplinarni pristup;

2.1.3. Uzroci (Etiologija)

Etioloski, autizam se moZe podeliti na idiopatski (bez poznatog faktora rizika) 1 sekundarni (sa
poznatim faktorom rizika). Oko 80-85 % autizma su idiopatski slucajevi. lako su mnogi razlozi
za pojavu autizma predlagani za idiopatsku grupu, vrlo mali broj zadovoljavaju osnovne
kriterijume uzroka. Prema Hill-u, da bi se neSto moglo smatrati uzrokom, veza uzrok-posledica
mora biti jaka, dovoljna i potrebna, i uzrok mora prethoditi posledici. Mora postojati smisleno i
koherentno biolosko objasnjenje i1 eksperimentalni model. Ni jedan predlozeni faktor ne
ispunjava sve ove uslove, §to znai da autizam nije posledica samo jednog uzroka, ve¢ je
najverovatnije heterogeni poremecaj izazvan mnogim faktorima, od kojih je jedan od najbitnijih

genetska predispozicija.

Kaner je primetio da su roditelji dece sa kojima je radio “visoko inteligentni, zaokupljeni
apstrakcijama naucne, literarne ili umetnic¢ke prirode, ograni¢eni u istinskom interesovanju za
ljude, opsesivni i sa nedostatkom bliskosti.” Iako je on pogresno zakljufio da je autizam
posledica nedostatka toplote koje pruzaju roditelji, njegova primedba nije besmislena. Kao i
Kaner, Piven i grupa autora su primetili da roditelji autisti¢ne dece imaju veci procenat hladnoce,
udaljenosti, preosetljivosti, i anksioznih karakteristika. ® Vise studija je pokazalo da postoji

povecana pojava autizma 1 poremecaja iz te grupe kod dece ¢ija rodbina ima slucajeve autizma.
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Rodaci u familijama sa vise slu¢ajeva autizma imaju vece procente komunikacijskih i drustvenih
deficita i stereotipnog ponasanja. Genetska baza autizma je takode sugerisana u studijama sa
blizancima, jer jednojajéani blizanci imaju viSu stopu pojave autizma kod oba deteta nego
dvojajc¢ani blizanci. Medutim, ovaj procenat kod monozigotskih blizanaca je samo 50%, i
simptomi su kod ovih blizanaca Cesto razliciti. Pojava Sireg autisticnog fenotipa koji ukljucuje
jezicke deficite je s druge strane dosta ¢eS¢a kod oba deteta (92%). Ovo nagovestava da je ili Siri
fenotip autizma ili podloznost za autizam nasledna ali puna manifestacija autizma zahteva

faktore sredine.

2.1.4. Klasifikacija

Kao S§to smo gore naveli, autizam pripada PDD poremecajima, koji su karakterisani
poremecajima u drustvenoj interakciji i komunikaciji, kao 1 jako ograni¢enim skupom
interesovanja i veoma repetitivnim ponasanjem, ali ne ukljucuju slabost, krhkost ili emocionalne

poremecaje.

Od pet oblika PDD, Aspergerov sindrom je najblizi autizmu po simptomima i verovatnim
uzrocima. Retov sindrom 1 dezintegrativni poremecaj u detinjstvu dele nekoliko znakova sa
autizmom ali nevezane uzroke. PDD-NOS, poznat i kao atipi¢ni autizam, se dijagnostifikuje
kada nisu ispunjeni kriterijumi ni za jedan konkretan oblik pervazivnih poremecaja. Deca sa

Aspegerovim sindromom, za razliku od autizma, nemaju zna¢ajnog kasnjenja u razvoju govora.

Manifestacija autizma obuhvata Sirok spektar znakova, poc¢ev od dece sa ozbiljnim nedostacima,
koja mogu biti tiha, mentalno zaostala, sa klepetanjem ruku ili konstantnim ljuljanjem, do visoko
funkcionalnih pojedinaca koji mogu imati aktivne ali o¢igledno ¢udne drustvene kontakte i usko
fokusirane interese. S obzirom da je spektar bihejvioralnih crta kontinualan, granice izmedu
dijagnostickih kategorija su donekle proizvoljne. Ponekad se sindrom deli na nisko-, srednje- i
visoko- funkcionalni autizam (LFA- low functioning autism, MFA- medium functioning autism i
HFA- high functioning autism), na osnovu koeficijenta inteligencije, ili toga koliko paZnje

pojedinac zahteva svakodnevno. Ove podele medutim, nisu standardizovane.



Autizam se jo$ deli na sindromski 1 nesindromski, gde se sindromski povezuje sa znacajnom
mentalnom retardacijom, ili naslednim sindromom sa fizickim simptomima, poput tuberozne
skleroze. Autori u ©® opisuju nekoliko genetskih bolesti koje su povezane sa autizmom, izmedu
ostalog i Daunov sindrom i Koenov sindrom. lako pojedinci sa Aspergerovim sindromom
uglavnom imaju bolje kognitivne performanse od onih sa autizmom, granica je tanka i

neprecizna izmedu Aspergerovog sindroma, HFA 1 nesindromskog autizma.

Grupa autora u @ je ustanovila da se autizam moze podeliti na dve podgrupe: esencijalni i
kompleksni autizam. Kompleksni autizam se nalazi kod pojedinaca kod kojih ima dokaza o
nekoj abnormalnosti rane morfogene, manifestovano bilo kroz dismorfologiju ili mikrocefaliju.
Kod esencijalnog autizma, ovih znakova nema. Smatra se da ovo pomaze u dijagnostici, a samim

tim 1 u boljem savetovanju i odredivanju tretmana i davanju prognoza.

2.1.5. Moguce terapije i tretmani

Rana dijagnoza i leenje pomaze deci sa autizmom da razviju svoj pun potencijal. Osnovni cilj
tretmana je poboljSavanje opSte sposobnosti deteta da funkcioniSe. Kako simptomi i ponasanje
dece sa autizmom moze jako varirati, 1 strategije tretmana se moraju krojiti prema individualnom
detetu i porodici. Generalno posmatrajuci, deca sa autizmom najbolje odgovaraju na visoko

struktuiran i specijalizovan tretman.

Tretman dece sa autizmom podrazumeva niz neophodnih elemenata: ®

razvoj govorno-jezickih sposobnosti i komunikacije
- razvoj kognitivnih sposobnosti

- organizacija prostora i aktivnosti

- igra

- reedukacija psihomotorike

- usvajanje socijalnih veStina



ucesc¢e porodice kao veoma znacajna komponenta

Od velike koristi su programi koji pomazu roditeljima poboljSaju komunikaciju, drusStvene,

bihejvioralnee, adaptivne aspekte zivota deteta, kao 1 ucenje.

Americka pedijatrijska akademija (AAP— american academy of pediatrics) predlaze sledece

strategije za pomo¢ deci sa autizmom ©:

Bihejvioralni tretman i menadzment. Upotreba pozitivnog potkrepljenja, samo-pomoc¢i i
treninga socijalnih vestina za poboljSavanje ponaSanja i komunikacije. Razvijeno je vise
tipova tretmana, ukljuc¢uju¢i ABA (Applied Behavioral Analyis), TEACCH (Treatment
and education of autistic and related communication handicapped children) i senzornu

integraciju.

Specijalizovane terapije, koje ukljucuju govorne, okupacione i1 fizicke terapije. Ove
terapije su vazan deo borbe sa autizmom 1 trebalo bi ih ukljuciti u razlicite aspekte
tretmanskog programa deteta. Govorna terapija moze pomo¢i deci da poboljsaju kako
jeziCke, tako i drustvene sposobnosti i da efektivnije komuniciraju. Okupaciona i fizicka
terapija mogu pomo¢i kod deficita u koordinaciji motornim ve$tinama, a mogu pomoci
detetu 1 da nauci da proceira informacije koje dobija preko €ula (vid, sluh, dodir, miris,

ukus) na efektivniji nacin.

Lekovi se obicno koriste za tretman prate¢ih stanja, poput depresije, anksioznosti,
hiperaktivnosti i opsesivno kompulsivnih poremecaja, ili u teskim slucajevima

poremecaja sna. Ne postoje lekovi koji bi izle€ili sam autizam.

Savetovanje roditelja i podrska okoline.

U medijima su se pojavljivale razne alternativne terapije, poput sekretina (hormon digestivnog

sistema) i auditorne integracije. Medutim ove terapije nisu dale mnogo empirijskih rezultata, i ne

ispunjavaju kriterijume da bi nosile naziv tretmana. Pre pribegavanja ovakvim terapijama, treba

dobro proveriti poreklo informacija o0 metodama i rezultate, kao i smislenost celog postupka.

Anegdotalni rezultati nisu dobra preporuka, potrebno je potraziti kontrolisane klini¢ke studije da

bi se tretman uzeo u obzir.



Eksperti jo§ uvek nisu ustanovili na¢in da se autizam spreci.

2.1.5.1. ABA tretman

ABA tretman (ABA — Applied Behavior Analysis — primenjena bihejvioralna analiza) ima za cilj
da poboljsa drustveno znacajno ponasanje u oblasti komunikacije, igre, licne samobrige, stru¢nih
vestina, kuénih vestina 1 akademskih sposobnosti. Ovaj pristup se fokusira na smanjivanje bilo
kakvih maladaptivnih ponaSanja, poput agresije, samopovredivanja, uniStavanja okoline,

stereotipnih ponasanja i sli¢no. 9

Aba tretman se moze inkorporirati u Zivotni stil porodice kod svih znacajnih uéesnika — roditelja,
rodaka, brace i sestara, drugara, bebisitera, ucitelja i terapeuta koji su ukljuceni. Priroda ovakve
intervencije je sveobuhvatna i moze se implementirati u kontekstu dnevnih aktivnosti. Pored
porodi¢nog doma, ABA se moze implementirati i u Skolsku sredinu, radno mesto i javne prostore

(biblioteke, restorani, javni transport i sl.).

Naucne osnove na kojima lezi ABA koriste kolekciju podataka o odgovorima pojedinaca na
tretman radi utvrdivanja da li postoji progres ili ne, tj, ABA posmatra razlike u progresu, 1
ukoliko progres izostane nakon odredene intervencije, dozvoljava terapeutu da proceni program 1

shodno tome ga izmeni.

Tehnika koja se u Aba tretmanu koristi za davanje jedan-na-jedan instrukcija za ucenje vestina
na kontrolisan i sistemati¢an nacin nazvana je DTT (Discrete Trial Teaching — Ucenje
diskretnim pokusajima). DTT se primenjuje kada ucenik treba da naudi vestinu koju je najbolje
preneti u manjim 1 lak§im komponentama. Svaki pokus$aj, odnosno prilika za ucenje, ima
konacan pocetak 1 kraj. Pohvale i opipljive nagrade se koriste za podsticanje Zeljenog ponasanja 1

vestina.

Recimo da zelimo da nauc¢imo dete da razlikuje crvenu i plavu boju, tako Sto je pitamo da
pokaze na crvenu odnosno plavu kartu ispred sebe. Svaki pokus$aj ucenja ili diskretan pokusaj bi

mogao izgledati ovako:



Diskretni pokusaj br. 1:
1. Ucitelj postavi jednu crvenu i jednu plavu kartu na sto ispred deteta
2. Ucitelj onda kaze ,,Pokazi mi crveno*
3. Dete pokaze crvenu kartu
4. Ucitelj kaze ,,Ta¢no! Bravo!*
5. pravi se mala pauza do sledeceg pokusaja
Diskretni pokusaj br. 2:
1. Ucitelj postavi jednu crvenu i jednu plavu kartu na sto ispred deteta
2. Ucitelj onda kaze ,,Pokazi mi plavo*
3. Dete pokaze plavu kartu
4. Ucitelj kaze ,,Ta¢no! Svaka Cast!

5. pravi se mala pauza do slede¢eg pokusaja

U okviru DTT, svaki pokusSaj mora sadrzati veoma specifi¢aj skup koraka koji su jasno

definisani i isplanirani, i uvek se moraju pratiti.

Koraci u DTT ukljucuju

antecedent

prompt

odgovor

posledica za tacan odgovor
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- posledica za netacan odgovor
- meduperiod

Antecedent je prvi korak diskretnog pokusaja i on postavlja setup za odgovor. U slucaju gore,
antecedent je postavljanje karata kao 1 zahtev ,,pokaZi mi crveno®, jer su oba ova koraka

neophodna za odgovor.

Prompt je dodatno pomagalo pri u¢enju. Recimo, u primeru iznad, kada dete prvo u¢i da pokaze
na crvenu kartu, moze se koristiti podsticaj u vidu ucliteljevog brzog pokazivanja na ispravnu
kartu. Kada bi dete nakon ovoga ispravno pokazalo na kartu odreden broj puta (unapred zadato),
preslo bi se na poloviéno pomaganje, odnosno, ucitelj bi pitao dete da pokaze na crvenu kartu, i
onda sam pokazao na nju samo do pola puta. Kada bi se i ovo savladalo, moglo bi se pre¢i na

ucenje bez prompta, i tada se ovi pokusaji oznacavaju kao nezavisni.

Odgovor je ciljano, Zeljeno ponasanje deteta koje dolazi nakon antecedenta i eventualnog

prompta. U ovom slucaju dete koje pokazuje na odgovarajucéu kartu.

Posledica za tatan odgovor moze biti u vidu verbalne pohvale, ili opipljive nagrade poput
slatkiSa. Tip i1 koli¢ina pozitivnhog podsticanja mora biti unapred definisan i toga se treba

pridrZavati.

Posledica za netacan odgovor uglavnom ukljucuje korekcionu proceduru. Recimo, ukoliko dete
pokaZe na plavu kartu, a traZzena je crvena, ucitelj bi mogao da pokaZe na crvenu i kaZe
,Crveno®. Zatim bi rekao neSto neutralno, poput ,,Hajde da probamo jo$ jednom®. Za netacne
odgovore se ne daje podsticaj, ¢ak ni posle ispravke, jer ukoliko ovo ne bi bio slucaj, dete se ne

bi trudilo da da taan odovor, kada i netacan donosi pohvalu ili slatkiSe.

Meduperiod dolazi nakon posledice, bilo da je dat odgovor tacan ili netacan. Ovo je vremenski
interval koji oznaCava kraj jednog pokusaja.Ovaj period ne mora biti unapred planiran, i predlaze

se da bude kratak, samo nekoliko sekundi.

Diskretni pokusSaji su definisani i prate scenario kako bi se osiguralo da je svaki pokusaj izveden
na isti nacin. Ovo omogucava analitiCaru ponasSanja da identifikuje zaSto procedura ucenja

mozda ne radi, i da je shodno tome izmeni.
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Ovaj metod je koristan kod dece sa autizmom jer ona uglavnom nemaju motivaciju da uce kao
ostala deca, 1 imaju problem da uce posmatranjem i igranjem sa drugima ili razgovaranjem sa
njima. Ovi pokusaji su kratki i mogu se izvesti uz mnogo prilika za ucenje. Dtt metod
omogucava da program bude potpuno prilagoden individui, a proceduralni format ucenja detetu
daje neophodnu jasnocu. Postoji jasan pocetak i kraj, 1 antecedenti treba da su jednostavni i na
odgovaraju¢em nivou. Dtt maksimizira uspeh deteta i minimizira pogreske, budu¢i da je

iscepkan na kratke jasne pokusaje, uz promptove i vodstvo. %

ABA pristup daje fleksibilnost u pogledu starosti korisnika, medutim istrazivanja pokauju da

najbolje rezultate daje rana primena.

2.1.5.2. TEACCH tretman

TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Communication Handicapped
Children — Terapija i edukacija autisticne i druge komunikacijski hendikepirane dece) je jo$
jedan program za autisti¢nu decu svih uzrasta i funkcionalnosti. Razvijen je 1964. godine u USA,
kada su rezultati pilot studije Erica Schoplera pokazali da su deca ukljuc¢ena u studiju pokazala
znacajan progres. Program pomaze kako deci, tako i njihovim roditeljima da se nose sa

autizmom.

TEACCH filozofija autizam priznaje kao dozivotno stanje i nema za cilj da poremeca;j izleci, vec¢
ga tretira radije kao kulturu. Centralna nacela ovog tretmana pokuSavaju da razumeju efekte
autizma na pojedince 1 iskoriste procenu zarad ojacavanja individualnih vestina, interesovanja 1
potreba, omogucujuéi pojedincu da bude nezavisan u koliko god je moguce vecoj meri, kroz

saradnju sa roditeljima i familijom.

Teacch ne pravi razliku izmedu ljudi sa veoma visokim nivoima vestina i onih sa poremecajima
ucenja. Razvijene strategije se mogu prilagoditi svim stilovima i stepenima potrebne podrske.
TEACCH metodologija ima korene u bihejvioralnoj terapiji, i od skoro ukljucuje kognitivne
elemente, vodeno teorijama koje nagoveStavaju da ponaSanje tipi¢no za ljude sa autizmom
rezultuje iz fundamentalnih problema percepcije i razumevanja. Strategije koje ovaj program

primenjuje ne bave se direktno ponaSanjem, ve¢ njegovim uzrocima, poput nedostatka
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razumevanja Sta se od njih o¢ekuje ili $ta ¢e im se dalje dogoditi, kao i senzorne pod- ili
prestimulacije. *? Deca sa autizmom imaju problem da se nose sa senzornom stimulacijom i sa
procesiranjem emocija. Prevelika senzorna stimulacija ponekad rezultuje samopovredivanjem ili

agresivnim ponasanjem deteta.

Imajuéi u vidu da pojedinci sa autizmom uglavnom imaju vizuelni pristup ucenju, strategije
TEACCH tretmana se centriraju oko fizickih i vizuelnih struktura, rasporeda, radnih sistema i
organizacije zadataka. Individualizovani sistemi imaju za cilj da se pozabave poteSkocama u
komunikaciji, organizaciji, generalizaciji, konceptima, promenama i odnsima sa drugima. Dok se
neki tretmani fokusiraju na slabosti, TEACCH radi sa postoje¢im ja¢im stranama i vesStinama u

povoju.

2.2. Posledice na socijalni razvoj

Deca koja se normalno razvijaju su drustvena bi¢a. Ona zure u ljude, okrac¢u glavu u smeru iz
koga dolazi glas, hvataju prste, smeSe se. Nasuprot tome, veéina autisticne dece ne pokazuju
interesovanje za lica 1 izgleda da imaju ogromne poteSkoce sa ucenjem da se ukljuce u
svakodnevnu interakciju sa ljudima. Ne odrzavaju kontakt o¢ima, $to se oCekuje da rade zdrava
deca. Neka deca sa autizmom mogu izgledati mirnija, ne placu Cesto jer ne traze paznju

roditelja.

Deca sa autizmom imaju znacajan nedostatak empatije, odnosno sposobnosti da stvari vide iz
perspektive nekog drugog. ) Ovo ponasanje se navodi kao ekskluzivna sposobnost ljudi iznad 5
godina starosti, 1 moZda u manjoj meri viSih primata poput gorila i Simpanzi. Tipi¢no
petogodisnjaci mogu da razviju uvid u znanje drugih ljudi, osecanja i namere, na osnovu
drustvenih signala poput gestikulacije 1 izraza lica. Autisti¢no dete ne¢e imati ove sposobnosti,

Sto ¢e im onemoguciti da predvide ili razumeju dela 1 namere drugih ljudi.

Deca sa autizmom c¢esto su drustveno izolovana tokom $kolovanja. Kao odgovor na ovo, ili

mozda iz razloga §to im druStveno okruzenje jednostavno ne odgovara, ponekad deca stvaraju
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imaginarne prijatelje, svetove ili scenarije. Stvaranje i odrzavanje prijateljstava u stvarnom

zivotu se pokazuje kao jako tesko.

Autisti¢na deca Cesto vise vole da budu sama, i mogu pasivno prihvatiti stvari poput zagrljaja bez
uzvracanja, ili se opirati paznji u bilo kom vidu. Kasnije u zivotu, retko traze utehu od drugih ili
odgovaraju na znake besa ili ljubavi roditelja na tipican nacin. Istrazivanja pokazuju da autisti¢na
deca, iako su vezana za svoje roditelje, njihovo izrazavanje ove vezanosti moze biti neuobicajeno

1 tesko za interpretaciju.

Iako ne univerzalno, cesto je za decu sa autizmom da imaju problema sa regulisanjem svog
ponasanja, Sto rezultuje placem, verbalnim izlivima, ili samopovredivanjem koje izgleda
neodgovarajuce ili bezrazlozno. Ova deca viSe vole dosledne rutine i sredine, i mogu negativno
reagovati na promene. Nije redak slucaj ispoljavanje agresije, pove¢anog auto-stimulatornog
ponaSanja (klepetanje rukama, pravljenje zvukova, ¢eSanje, ljuljanje, njuSenje objekata 1 ljudi i
drugo), samopovredivanja, ili izrazitog povlacenja u stresnim situacijama. Medutim, kako dete
odrasta i1 prima trening, moze postepeno nauciti da kontroliSe ovakvo ponaSanje i da se nosi sa

promenama na drugi nacin.

2.3. Kakav se napredak moze ocekivati

Kao §to je pomenuto, ne postoji poznat lek za autizam. Anegdotalno, deca se nekada oporave
tako da izgube svoju dijagnozu ASD, §to se dogada u retkim slucajevima nakon intenzivnog
tretmana. Procenat oporavka nije jednozna¢no utvrden, literatura navodi procente od 3 do 25%.
(4) Povoljni znaci za oporavak su relativno visoka inteligencija, podrazavanje jezika, govora i
motorike, kao i ranije doba dijagnoze. Prisustvo napada, mentalne retardacije i genetskih
sindroma su nepovoljni znaci, dok rast glave nema efekta na predvidanje ishoda. Kontrolisane
studije prijavljuju da je do veceg dela oporavaka doSlo nakon bihejvioralnih tretmana. Slabosti

koje ostaju nakon oporavka obicno uklju¢uju komunikaciju viseg reda i paznju. Tikovi, depresija
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1 fobije su takode Cesta pojava. Mogu¢i mehanizmi oporavka uklju¢uju normalizaciju ulaza
forsiranjem paznje ka spolja ili obogacivanjem sredine, podsticanje vrednovanja drusStvenih
stimulusa, sprecavanje suprotstavljeih ponasanja, obilna vezba slabih vestina, smanjivanje stresa

i stabilizacija uzbudenja.

Vecina autisticne dece moze da progovori do starosti od 5 godina, mada ima slucajeva gde su
deca progovorila i kasnije. Ve¢ina dece sa autizmom ne razvija znacajne veze, nema drustvenu
podrsku, prilike za buduce zaposljenje niti samoopredeljenje. Iako centralne poteskoce uglavnom

opstaju, simptomi se nekada smanjuju sa godinama.

Nezavisan zivot sa tezim oblicima autizma je malo verovatan.

2.4. Kako dete sa posebnim potrebama utice na kvalitet porodi¢nog Zivota

Autizam ne uti¢e samo na pojedince kod kojih je dijagnoziran, ve¢ ima dubok uticaj i na njihove
porodice. Roditelji obi¢no nisu pripremljeni za dijagnozu autizma, koja im menja Citav porodi¢ni
zivot. Ovakva dijagnoza Cesto uti¢e i na kvalitet braka, gde jedan od roditelja moze biti u stanju
poricanja, dok drugi histeri¢no traZi tretmane i lekove za dete, pri tom ne dobijaju¢i podrSku od

svog supruznika.

Ukoliko porodica ima jo§ dece, dijagnoza autizma ¢e se odraziti i na ovaj aspekt porodi¢nog
zivota, primoravajuéi roditelje da balansiraju paZnju koju daju zdravom detetu i zahtevhom
autisticnom detetu. Dete sa autizmom moze biti i1 agresivno prema svom bratu/sestri, ili prosto
nezainteresovano, ili njih dvoje mogu imati problem da komuniciraju. Mnogima ¢e biti potrebna

podrska u u€enju kako da interaguju sa svojim autistiénim bratom ili sestrom.

Usled ovog stanja, mnoge porodice se nerado odluc¢uju na opustajuce aktivnosti, poput odmora

na plazi, drustvenih izlazaka, Setnji, kupovine, i dr.

Porodice osim toga imaju mnostvo novih aktivnosti i zadataka s kojima treba da se nose, gomilu

informacija da nauce i da primene $to moze biti prili¢no stresno.
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Ipak, brizne porodice Cesto prevazidu ove poteSkoce i nauCe da Zive sa novim obavezama i

rezimima, da vole i prihvataju svoje dete.

2.4.1. Psiholoski problemi roditelja koji se javljaju prilikom suoc¢avanja sa dijagnozom

Kada roditelji saznaju za dijagnozu autizma kod njihovog deteta, vazan faktor u adaptaciji na
ovu situaciju jeste njihova subjektivna percepcija problema. Nivo stresnosti za roditelje je
moguce proceniti prema stepenu do koga roditelji krive sami sebe, tj. koliko majka misli da je do
toga doslo jer je ona losa majka, kao i na osnovu “katastrofa” promenljive — koliko roditelj
poremeéaj opaza kao porodi¢nu katastrofu. ®® Najbolje predvidanje bra¢nog stresa daje

negativna definicija situacije.

Posebno su majke osetljive na ovaj problem, budu¢i da ovaj poremecaj ogranicava drustvenu

povezanost 1 ispoljavanje privrZzenosti.

U skorije vreme se viSe paznje pridaje psiholoSkom zdravlju roditelja dece sa ASD. Pokazuje se
da Sto je pozitivnije psiholosko prihvatanje kod roditelja, to su manje prijavljivani ozbiljni

mentalni problemi. 16

Kako je autizam relativno hroni¢an problem, kolicina stresa koju namece roditeljima je ogromna
i zahteva pazljiv rad na metodama suocavanja i prihvatanja problema. Psiholosko zdravlje
roditelja svakako ¢e 1 pozitivno uticati na progres deteta, ocuvanje celovitosti porodice 1 veze sa

bra¢nim partnerom i drugom decom ako ih ima.

Pored stresa, roditelji autisticne dece dozivljavaju i slede¢e emocije:
- Osecaj preplavljenosti, skrhanosti
- olakSanje zbog toga §to njihov problem ima ime
- bes prema supruzniku, doktoru ili sebi samim

- gnuSanje deteta 1 krivica zbog toga
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- ocaj zbog u opstem slucaju neizleCive prirode poremecaja
- osecaj krivice jer je mozda nesto Sto su oni ucinili dovelo do tog stanja
- frustracija jer su roditeljstvo zamisljali potpuno drugacije

- osecanje drustvene odbacenosti i izolacije

posramljenost zbog ponasanja deteta u javnosti

Posredno, anksioznost, stres i depresija se odrazavaju na fizicko zdravlje roditelja. Stres dovodi
do slabljenja imuniteta, a manjak sna rezultuje oslabljenom koncentracijom, memorijom i

drugim komplikacijama.

2.4.2. Grupnaiindividualna savetovalista za roditelje

Psihoterapija je znacajan alat u borbi sa emocionalnim uticajem autizma na roditelje, i porodi¢no
savetovanje je svakako od pomo¢i za reSavanje problema u braku i komunikaciji do kojih
neretko dolazi. U slucaju ozbiljnije depresije 1 anksioznosti, kratkotrajno reSenje mogu biti 1

lekovi.

Parove treba podstaci da priznaju i1 da se suoce sa emocijama koje doZivljavaju i prebrode “ciklus
zalosti” — poricanje, zaljenje, depresija, bes, 1 gubitak deteta kakvo su ocekivali, i da dodu do
prihvatanja. Vazno je i podsticati parove da provode vreme zajedno bez dece, ali ovo onda
podrazumeva i1 pronalazenje ne tako Cestih kvalifikovanih bebisitera. Rad na dobroj komunikaciji
je od velikog znacaja, 1 partneri moraju da shvate da njihov supruznik mozda ima drugaciji

mehanizam borbe, ili ne oseca iste emocije.

Savetuje se oCevima da preuzmu aktivniju ulogu u roditeljstvu. U svetu postoje organizacije za

o¢eve dece sa posebnim potrebama, poput 7,
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PoboljSavanjem zivota svih na koje ima uticaj autizam bavi se americka organizacija

AutismSociety @9),

U Srbiji je mogucée kontaktirati Republicko udruzenje Srbije za pomo¢ osobama sa autizmom;
Pri Udruzenju radi i strucni tim (psihijatri, psiholozi, specijalni pedagozi, socijalni radnici, lekari,
ucitelji, vaspitaci,medicinske sestre) koji pruza pomod roditeljima i stru¢njacima. Tu SuU i
sastanci za podrSku i savetodavni rad i razni programi kao $to su asistent u porodici, savetodavni
rad sa roditeljima, vikend program, rekreativno terapeutski boravci u prirodi, kao i tematski

seminari za stru¢njake i roditelje iz cele Srbije.

Sastanci sa drugim roditeljima autistiéne dece moze biti od velike pomoéi. Cesto je samo

saznanje da i drugi ljudi prolaze kroz iste probleme dovoljno da olaksa psiholosku adaptaciju.

2.5. Najcesca pitanja o deci sa autizmom

Da li autisti¢na deca Zele prijatelje?

Da. Autisticna deca imaju problema sa drustvenom komunikacijom, pa mogu izgledati stidljivo
ili nevoljno, 1 mozda ne umeju da izraze svoju Zelju za prijateljstvom na isti nacin kao 1 zdrava

deca.
Da li deca sa autizmom imaju i izraZavaju emocije?

Autizam ne utiCe na sposobnost osobe da ima emocije. Samo ¢ini da se emocije izraZzavaju 1

opazaju na drugaciji nacin.
Da li autisti¢ni pojedinci mogu da razumeju tude emocije?

Autizam utie na sposobnost razumevanja neverbalne komunikacije, tako da neko sa autizmom
mozda nece detektovati emocije samo na osnovu govora tela ili sarkazma u glasu. Ali ako se

emocije izraze direktnije, veca je verovatnoca da ¢e autisti¢ni ljudi imati saosecanje sa drugima.
Da li su autisti¢na deca mentalno zaostala?
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Ovo nije pravilo. Mnogi autisti¢ni ljudi imaju normalan ili visok koeficijent inteligencije i mogu

biti briljantni matematicari, muzicari i drugo.
Zasto je dijagnostika bitna?

Dijagnoza je Cesto potrebna da bi se detetu omogucio pristup posebnim u slugama kroz program
rane intervencije u obrazovnoj, zdravstvenoj ili socijalnoj ustanovi. Pokazuje se da je rana

dijagnostika bitna za tretman autizma i moguce poboljsanje stanja.
Da li postoji medicinski test za autizam?

U ovom trenutku ne postoji medicinski test za autizam. Dijagnoza se zasniva na posmatranju
ponasanja iobrazovnom i psiholoskom testiranju; Posto simptomi autizma variraju, razliciti su i
putevi koji vode do dijagnoze; Od rodenja, pa najmanje do 3609 meseca Zivota, svako dete bi
trebalo kontrolisati tokom rutinskih poseta pedijatru; Americka akademija za pedijatriju
preporucuje da se sva deca kontroliSu na autizam prilikom opstih redovnih zdravstvenih pregleda
beba sa 18 i 24 meseca. Ukoliko se jave neki poremedaji u razvoju deteta, lekar bi trebalo da dete
odmah usmeri na Ranu intervenciju i uputi specijalisti na ocenu razvoja. Neophodno je sprovesti
kontrolu sluha i nivoa olova u organizmu i upotrebiti kontrolni upitnik specifi¢éno vezan za

autizam.

Zasto autisticna deca imaju problema sa ucenjem u standardnom Skolskom okruZenju?

Ima viSe razoga zaSto dete sa autizmom nije u stanju da uci u standardnoj ucionici. Ovde spadaju

sledec¢i problemi:
- postoje poremecaji pri uenju
- postoji intelektualna ometenost
- kasnjenje u govoru i komunikaciji
- agresija prema sebi i drugima

- emotivna nestabilnost
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- potreba za indivisualnim nadzorom radi ucestovanja u aktivnostima u ucionici
- problemi kod drustvene interakcije
Koje jedinstvene sposobnosti prate autizam?

lako nemaju sva deca specijalne talente, neretko pojedinci sa autizmom imaju izuzetne
sposobnosti u oblastima matematike, muzike, umetnosti ili literature; Te stru¢ne oblasti mogu
biti izvor zadovoljstva i ponosa za dete sa autizmom; Ukoliko je moguce, oblasti u kojima je dete
uspesno treba kljuciti u njegove svakodnevne aktivnosti i koristiti ih kad god je moguce kao

nacin da dete uci i bude uspesno.

Pojedinci sa autizmom mogu imati slede¢e posebne sposobnosti:

Sposobnost razumevanja konkretnih koncepata, pravila i nizova
- IzraZeno dugoro¢no pamcenje

- Matematicke vestine

- Muzicke vestine

- Umetnicke vestine

- Vizuelno razmisljanje

- Hiperleksija — sposobnost da se veoma rano desdifruje pisani jezik. Pojedina deca sa

autizmom mogu da dekodiraju pisani jezik pre nego §to mogu da ga razumeju
- Iskrenost, ponekad do problemati¢ne mere
- Sposobnost izvanredne koncentracije, ukoliko rade ono §to vole

- lzvrsna orijentacija u prostoru
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2.6. Kako se ophoditi prema detetu sa autizmom

Autizam je poremecaj izuzetno Sirokog spektra, i bez obzira da li je u pitanju dete ili odrasla
osoba, svako od njih poseduje jedinstven skup potreba. Vazno je na prvom mestu da dete ne
definiSete kroz njegov poremecaj, ve¢ da ga posmatrate kao dete. Ono se jo$ uvek razvija, i ne
moze se znati unapred kako ¢e ono napreovati. Nemojte postavljati preniska ocekivanja, jer ¢e to
detetu dati zeleno svetlo da se ne trudi. Umesto toga, budite uporni u radu sa detetom, potrazite
savete od sestara, voda terapije, roditelja druge autisticne dece, odrzavajte konzistentan raspored

i verujte u svoje dete.

Moze biti teSko da razumete da vase dete ne opaza svet na isti nacin kao 1 vi. Percepcija zvukova,
mirisa, boja, ukusa, dodira ili prizora koji su vama gotovo neprimetni, mogu detetu delovati
veoma naporno ili ¢ak bolno. Dete moze izgledati povuceno i mrzovoljno, ali ono samo
pokuSava da se zaStiti od prestimuliSuce okoline. Autisticna deca su pre svega vizuelno
usmerena, pa vid moze biti prvo culo koje se preoptereti. PrestimuliSu¢a sredina moze delovati 1

na ravnotezu i propriocepciju — osecaj za polozaj tela.

Budite jasni u izrazavanju. Autisti¢na deca imaju problema sa razumevanjem aluzija, dvostrukih
znaCenja, igara reCi, idioma i sarkazma, i re¢i shvataju bukvalno. Budite strpljivi, pomozite
detetu da nauci da izrazava svoje potrebe. Ono ima ograniCen re¢nik, pa pokuSajte da pratite
govor tela, povlacenje, uznemirenost i druge znake. S druge strane, moZe biti slucaj da dete
pamti recenice iz filmova ili knjiga, 1 onda ih daje kao odgovor kada mu se neko obrati. Ovo se

zove eholahija.

Autisti¢na deca se dosta oslanjaju na vizuelno razmisljanje. Stoga uvek radije pokazite detetu
kako da neSto uradi, umesto da mu samo dajete verbalne instrukcije. Imajte strpljenja da neku
radnju pokazete viSe puta, jer je ponavljanje dobar put do ucenja i reprodukcije. Napravite
graficki raspored aktivnosti dana, koristeci crteze ili fotografije. Kako dete odrasta, potreba za

ovim ¢e se smanjivati, ali ovo svakako pomaze detetu da prede sa jedne na drugu aktivnost.

Usredite se na mogucénosti, a ne nedostatke deteta. Ukoliko je kritika stalno prisutna, aktivnost

koju pokuSavate savladati postace nesto Sto ¢e dete izbegavati.
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Pomozite detetu da komunicira sa drustvom. Iako izgleda da ne Zeli da se igra sa drugom decom,
nekada je u pitanju samo neznanje kako da pride i da zapoc¢ne razgovor ili ucestvuje u igri.
Pokusajte da podstaknete drugu decu da ga ukljuce u igru, mozda ¢e mu ¢initi dobro. Autisti¢na

deca se najbolje snalaze u dobro struktuiranim igrama sa jasno definisanim pocetkom i krajem.

Vodite dnevnike. Belezite kada se javljaju krahovi, nervni slomovi, inac¢enje ili druga slicna
ponasanja, koja su obi¢no rezultat preoptere¢enja nekog od cula. Ovo ¢e vam pomo¢i da uocite
Seme pojavljivanja i shvatite kako dete neSto dozivljava, kada to nije u stanju da vam recima
opise. Ponekad, medutim, ovakvo ponaSanje moze imati medicinski uzrok. Ovo treba imati na

umu.

Igrajte se sa vasim detetom i proveravajte napredak. Ali iznad svega, budite strpljivi.

2.7.  Autizam kao kultura, nasuprot poremecaju

Kada govorimo o kulturi, mislimo na Seme ponasanja koje su zajednicke nekoj grupi ljudi.
Kulturne norme uti¢u na nacin na koji ljudi razmisljaju, oblace se, jedu, komuniciraju, razumeju
prirodne fenomene, provode vreme, 1 drugo. Kulture u ovim aspektima mogu znaajno varirati,
tako da ljudi iz jedne kulturne grupe mogu drugoj biti ¢udni ili potpuno neshvatljivi. U strogom
antropoloskom smislu, kultura se prenosi sa generacije na generaciju, ljudi osecaju, misle,

ponasaju se na odredeni nacin zato §to su tako nauceni.

Autizam, svakako nije naucen, ali utie na nacin na koji ljudi komuniciraju, razumeju svet, rade 1
provode slobodno vreme i sl, i veliki broj ljudi insistira na tome da se autizam posmatra kao
kultura, kroz njegove specifi¢nosti, sa akcentom na pozitivne strane, umesto kao poremeca;j.
Vecina autisticnih ljudi pokazuju posebne vestine poput izvanrednog pamcenja, vizuelne
percepcije ili nekih posebnih talenata, kao $to je crtanje ili savrSen sluh za muziku. Neretko ¢emo

cuti da autisti¢ni ljudi imaju drugaciji, a ne defektan nacin razmisljanja.

Tony Attwood, engleski psiholog i1 stru¢njak za poremecaje autisticnog spektra govori o deci 1

odraslima sa Aspergerovim sindromom i kaze sledeée %
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,Osoba obi¢no ima jaku Zelju za trazenjem znanja, istine i perfekcije sa drugacijim skupom
prioriteta nego Sto bi se moglo ocekivati od drugih ljudi. Postoji 1 drugacije opazanje situacija i
Culnih iskustava. Njihov prioritet je ¢esto reSavanje problema, a ne zadovoljavanje drustvenih ili

emotivnih potreba drugih ljudi.
Osoba ceni kreativnost iznad kooperativnosti.

Osoba sa Aspergerovim sindromom moze primetiti greSke koje drugima nisu ocigledne,

obracajuci paznju na detalje, radije nego da posmatra celinu.

Osoba je obi¢no poznata po tome $to je direktna, i govori ono $to joj je na umu, iskrena je i ima

snazan osecaj za pravdu.

Osoba moze zahtevati samocu 1 uzivati u njoj, biti veran prijatelj 1 imati poseban smisao za

humor .

Umesto koris¢enja reéi ,,sindrom®, popularno se ustalio izraz ,,Aspi (Aspie)“. Osim toga, ljudi
viSe vole da ih zovu ,autisticni ljudi“ nego ljudi sa autizmom, ili autistiénim poremecajem.
Kultura autizma nema za cilj da ispravi svoje pripadnike i ucini ih ,,normalnim®, ve¢ da se

fokusira i istakne dobre strane.

Verovatno najpoznatiji autisti¢ni aktivista danas je Temple Grandin, prisutna u popularnim

svetskim emisijama i ¢asopisima, zagovornik prihvatanja i uvazavanja razli¢itosti umova.

2.8. Uloga sestre u nezi pacijenta sa autizmom

Pojava dijagnoze autizma se znatno povecala poslednjih decenija, pa je stoga posebno vazno da
su medicinski radnici jako dobro upuceni u potencijaln uzroke i simptome autizma, i nadasve u
intervencije koje se zahtevaju nakon uspostavljanja dijagnoze. Edukacija roditelja o simptomima
ASD im moze pomoc¢i da primete abnormalna ponaSanja njihovog deteta i1 tako im pomogne da

zapo¢nu odgovarajucu terapiju. Nije redak slucaj da se roditeljima govori da ¢e dete ,,prerasti‘
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neke Seme ponaSanja, tako da roditelji gube dragoceno vreme odlazu¢i dijagnozu, dok su prve tri

godine Zivota deteta veoma vazne za njegov fizicki 1 kognitivni razvoj.

Kada se porodica suocava sa dijagnozom autizma, neumitne su znacajne promene u navikama i
zivotnom stilu, 1 roditelji autisticnog deteta ¢e imati brojna pitanja u vezi sa stanjem svog deteta 1
kako se prema njemu ophoditi, kakvu negu i tretman mu treba pruzati. Ovde je uloga medicinske
sestre krucijalna. Na njima je zadatak da detaljno informiSu porodicu o njihovim zadacima i
problemima sa kojima ¢e se suocavati, imajuci pritom obzira prema emotivnom Soku kroz Koji

gotovo sigurno prolaze, jer autizam ne utice samo na jedno dete, ve¢ na ¢itavu porodicu.

2.8.1. Sestrinska edukacija porodice o svakodnevnoj higijeni pacijenta, toalethnom treningu

Jedan od osnovnih zadataka svakodnevne higijene jeste pranje ruku. Neka roditelji nauce dete da
uvek prati istu rutinu: zavrtanje rukava, podizanje/odvrtanje slavine, kvaSenje ruku, sapunjanje,
trljanje ruku, ispiranje ruku, isklju¢ivanje vode, otresivanje ruku, susenje ruku. Na poc¢etku moze
biti potrebno da roditelj stoji iza deteta i fizi€ki ga podstakne na delove sekvence za pranje ruku,
1 da se postepeno povlaci. Savetuje se izbegavanje verbalnih podsticaja, jer bi dete moglo postati
zavisno od njih, a da to roditelji 1 ne primete. Neka kartice sa grafi¢kim prikazom radnji stoje
iznad lavaboa, kako bi detetu bilo lakSe da se navikne na ono Sto treba da uradi. Ove kartice
mogu biti bilo fotografije bilo crtezi, u zavisnosti od toga Sta konkretno dete vise motiviSe. Moze

biti potrebno uklanjenje ili prekrivanje kartica kada se neki korak izvrsi.

Mozda bi bilo sigurnije dete nauciti da koristi samo slavinu za hladnu vodu, kako bi se izbegla

mogucnost opekotina.

Vaspitavanje deteta da koristi WC Solju nije lak zadatak, bilo da je dete autisti¢no ili ne. Ali kod
dece sa autizmom ovaj proces razvijanja toaletne rutine moze potrajati duze 1 imati svoje
specificne izazove. Postoji dosta faktora za uspesni toaletni trening na koje roditeljima treba
skrenuti paznju. Sa treningom treba poceti u vreme kada porodica nema previse obaveza i stresa.
Fokus treba da bude na jednom ponaSanju, jer je jako teSko promeniti dva u isto vreme. Idealno

bi bilo kada bi svi koji rade sa detetom poceli toaletni trening u isto vreme 1 primenjivali isti
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pristup, pa bi o ovome trebalo obavestiti vaspitace ili bebisitere koji rade sa detetom. Roditelji
treba da budu spremni na drugacije ponasanje deteta u toku ovog perioda ucenja, posebno u

pocetku, 1 da ovaj proces moze trajati nekoliko meseci.

Kako deca sa ASD cesto vole rutine, predlaze se da se dete uci celoj rutini, od izrazavanja
potrebe za toaletom, do pranja ruku, umesto samo sedenja na Solji. Neka ova sekvenca dogadaja
uvek bude ista i neka ukljucuje vizuelne znakove. Neki primeri vizuelnih uputstava mogu se naci

na sajtu @b,

Prvi znak da je dete spremno da zapocne toaletni trening je kada postanu svesni potrebe da idu u
toalet. Ovo mozZe biti izrazeno neverbalno, nervozom kada se umokre, ili verbalno. Sto se ti¢e
fizicke spremnosti, kao dobar indikator se predlaze to da li je dete u stanju da ostane Cisto sat ili
dva uzastopno. Postoje 1 drustveni faktori koje treba razmotriti. Retko se deSava da autisti¢no
dete ima druStvenu motivaciju da Zeli da bude kao mama/tata/drugar 1 da koristi toalet. Dete
mozda nece videti razlog da pocne da koristi we Solju kada je godinama koristilo pelene.
Promene su kao $§to znamo veoma teske za decu sa autizmom, i stoga je obi¢no bolje ne koristiti

nosu u procesu toaletnog treninga, jer bi to uvodilo jo$ jednu promenu.

Treba savetovati roditeljima da detetu presvlace pelene u blizini toaleta, kako bi pocelo da
povezuje ove aktivnosti sa toaletom. Ne bi bilo na odmet i posmatranje kada dete vr$i nuzdu,

kako bi se povecala Sansa da ono koristi wc Solju ako se do nje odvede u pravo vreme.

Neka roditelji sami odluce da li ¢e dete nagradivati kada uspesSno isprati toaletnu rutinu. Neka
deca dobro reaguju na verbalne pohvale, dok druga bolje reaguju na objekte. Za neku decu hvala
nema efekta, 1 kod njih je samo vazno odrzavati konstantnu jasnu rutinu. Vazno je objasniti
roditeljima da deca imaju individualne potrebe i1 da ono Sto radi dobro za neko drugo dete, mozda

nece dobro raditi 1 za njihovo.

Vazan aspekt svakodnevne higijene jeste pranje zuba. Porodica autisticnog deteta moZe se naici
na probleme kod uspostavljanja ove rutine, i cenice svaki savet. PredlaZze se da se ¢etkicom prvo
dodiruju usne deteta, pa onda unutraSnjost usta. Korisno bi mozda bilo 1 da roditelj pokaze na

sebi kako se to radi, kao i da nauci dete kako da ,,zine jako®. | ovde grafi¢ka uputstva mogu biti
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od pomo¢i. Neka roditelji odStampaju sli¢ice ili fotografije 1 poerdaju ih po redosledu,

sklanjaju¢i sliku kada se odgovarajuca akcija izvrsi.

Kada je potrebno dete odvesti kod zubara, vazno je pronaci stru¢njaka koji zna kako da radi sa
autisticnom decom i informisati ga o svim znacajnim pojedinostima u vezi sa detetom. Ukoliko
je moguce, neka dete vidi slike ordinacije pre posete. Detetu se i ovde moze predstaviti graficki
raspored, kako bi ono bolje razumelo Sta ¢e mu se desiti. Neka roditelji prvo vezbaju dete da sedi
u nagnutoj stolici, stave ruke na stomak, otvore usta, drze otvorena, zatim predu na brojanje zuba
1 pranje, 1 na kraju pljuvanje u lavabo. Moguce je da ¢e svaki korak morati posebno da se
savladava. Neke instrumente s kojim ¢e se dete sresti u ordinaciji roditelji mogu kupiti u apoteci,

poput zubarskog ogledala, lampice, masazera za desni sa gumenim vrhom.

Pri poseti zubaru moze biti od pomoci povesti ¢lana porodice, vaspitaca ili strucnjaka za autizam.
Ukoliko zubar nije spreman na vreme, i ukoliko se dete unervozi u ¢ekaonici, neka roditelji

zamole da sacekaju u kolima.

2.8.2. Sestrinska edukacija porodice o ishrani pacijenta

Mnoge su porodice dece sa autizmom, zainteresovane za dijetalne ili prehrambene intervencije
koje bi mogle da pomognu u reSavanju pojednih simptoma. Izvestaji ukazuju na to da uklanjanje
glutena (proteina koji se nalazi u je€mu, razi i Zitu, kao 1 u ovsu, kroz unakrsno zaprasivanje) 1
kazeina (proteina koji se nalazi u mle¢nim proizvodima) iz ishrane pojedinca moze da pomogne
u smanjenju simptoma autizma, jer pojedina deca drugacije apsorbuju proteine. ‘¥ Deca koja
imaju koristi od ove dijete ispoljavaju fizi¢ke i bihejvioralne simptome kada unose gluten ili
kazein, a ne alergijsku reakciju. Iako jo§ uvek nema dovoljno nau¢nih studija kako bi se podrzala
delotvornost ove dijete za smanjenje simptoma autizma, mnoge porodice navode kako je
uklanjanje glutena i kazeina iz ishrane pomoglo u regulisanju stolice, spavanja, navika, kao I
doprinelo opstem napretku njihove dece. Posto ne postoje konkretni laboratorijski testovi kojima
bi se moglo utvrditi koja de deca imati koristi od intervencije u ishrani, mnoge porodice

pokusavaju sa ovom dijetom, uz pazljivo posmatranje kako porodice, tako i tima za intervenciju.

26



Porodice koje odluce da isprobaju ograni¢enja ishrane moraju da se uz konsultacije sa pedijatrom
i nutricionistom uvere kako da se njihovo dete na odgovarajud nac¢in hrani. Mle¢ni proizvodi su
najées¢i izvor kalcijuma i vitamina D za mladu decu. Mnoga mlada deca zavise od mlecnih
proizvoda za uravnotezen, redovan unos proteina. Alternativni izvori tih prehrambenih elemenata
zahtevaju zamenu prehrambenih proizvoda i pica, pri ¢emu je neophodno pratiti sastav hrane.
Zamena proizvoda bez glutena zahteva paznju usmerenu na ops$ti sadrzaj vlakana i vitamina u
dijeti deteta. Vitaminski dodaci mogu da imaju i prednosti i nezeljene efekte. Eliminacija svih
izvora glutena i kazeina je jako teska, tako da su klini¢ke studije koje bi potvrdile dobrobiti
ovakve dijete vrlo problemati¢ne. Osim toga, svako dete bi moglo reagovati drugacije, pa

reakciju na novi rezim ishrane treba pomno pratiti.

Cesto je slucaj da su autistina deca izbirljiva u pogledu hrane, jer su im usled senzornih
problema, mnogi ukusi i teksture hrane odbojni. Ovo onda rezultuje nedostatkom pojedinih
hranljivih materija u organizmu, koji mogu biti neophodni za kompleksne biohemijske procese.
Sestre bi trebalo da posavetuju roditelje o tome kako i pored izbirljivosti, uspostaviti raznovrsnu

1 zdravu ishranu za dete. Neki od nacina su:
- Povecavanje kvaliteta i svarljivosti hrane, kao §to je natapanje i fermentiranje Zitarica.

- Prikrivanje povréki i vocki u jelu, poput pravljenja pirea i dodavanja u ¢ufte od mesa, pite

ili soseve, ili cedenje sokova, pravljenje sladoleda.

- Dodavanje vitamina, minerala, masnih kiselina ili amino kiselina kroz suplemente je
opcija za autisti¢nu decu kod koje je tesko drugacije uneti potrebne nutrijente. Dodavanje
enzima za varenje 1 probiotika moze biti izvor korisnih bakterija. Kada se mlecni

proizvodi izbace iz ishrane, dodaci kalcijuma su vazni. ??

Roditelje treba upozoriti 1 na neke druge opasnosti u ishrani, medu kojima je i preteran rast
gljivica, §to moZe uticati na nivo energije, jasnoéu misljenja i zdravlje organa za varenje. Cest
uzrok gljiviénih infekcija jeste upotreba antibiotika. Evo $ta se moZe uciniti za spreavanje

preteranog rasta gljivica:

- Ukidanje Secera u ishrani. Seceri hrane gljivice, Sto doprinosi njihovom rastu.

Smanjivanje koli¢ine kolaca 1 drugih slatkisSa, ¢ak 1 voca i1 vo¢nih sokova.
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- Izbacivanje hrane koja sadrzi kvasce - hleb, grozde, Sljive, stari sirevi, sirée.

- Smanjivanje ili izbacivanje skroba. Kao Seceri, i ostali ugljeni hidrati hrane gljivice.
Smanjivanje ugljenih hidrata koji brzo rastvaraju Secere i imaju malu hranljivu vrednost
je od pomo¢i. Neki ljudi biraju specificnu dijetu koja eliminiSe skrobove koji hrane

gljivice, poput krompira i kukuruza.

- Dodavanje hrane bogate probioticima. Fermentirana hrana sadrzi dobre bakterije koje

odrzavaju zdravu sredinu za varenje.

Moze biti korisno povecati unos hrane koja ima povoljan uticaj na jetru — antioksidanata poput
beta karotena, vitamina A, C 1 E, selena, vitamina B, ukljucuju¢i folne kiseline. Za proces
detoksikacije jetre posebno su dobre namirnice poput brokolija, kupusa, karfiola, kelja i prokelja,
kao 1 zacini poput cimeta. Glutation je snazan antioksidans, a moze se naéi u asparagusu,

lubenici, bokoliju, papaji, avokadu, ali i u vesta¢im suplementima.

2.8.3. Sestrinska edukacija porodice o problemima sa spavanjem pacijenta

Problemi sa spavanjem su cCesti kod autisticne dece, a ovo ume biti problem kako za
funkcionisanje i razvoj deteta, tako i za celu porodicu, a moze i narusiti korisne efekte terapije.
Roditeljima treba skrenuti paznju da u nekim slu¢ajevima poremecaji sna imaju patoloski uzrok,
poput opstruktivne apnee u snu ili gastroezofagalnog refluksa,u kom slucaju bi reSavanje ovih
problema dovelo 1 do uspostavljanja mirnog sna. U drugim slucajevima se pribegava
bihejvioralnim intervencijama, kao $to je “higijena sna”, koja se odnosi na ograni¢avanje
koli¢ine sna tokom dana 1 uspostavljanje tacnih termina za odlazak u krevet. Pokazano je da kod
neke dece sa autizmom postoji poremecaj melatonina, hormona odgovornog za stanje sna.
Istrazivanje iz 2008-e @ je pokazalo da roditelji dece sa ASD takode imaju niZe nivoe
melatonina, id a su ovi deficiti u vezi sa slabom aktivnos¢u gena ASMT, koji kodira poslednji
enzim sinteze melatonina. Vise manjih istrazivanja je pokazalo da 2 do 10mg melatonina moze
biti od koristi za autisticnu decu koja imaju problem sa snom, bilo da je u pitanju process padanja

u san ili ¢esto budenje u toku no¢i. Medutim, roditelje treba upozoriti da ne postoje tacno
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odredene procedure za davanje melatonina, i da je pre pribegavanja ovoj meri neophodna

konsultacija sa doktorom.

Jedna od stvari koji roditelji mogu da ucine jested a vode dnevnik sna, u kome ¢e beleziti kada
dete zaspi i1 koliko puta se budi u toku noéi. Dnevnik bi mogao pomoci porodici da uvidi
eventualne situacije koje dovode do problema sa snom i da ih shodno tome reguliSu. Dnevnik ¢e

biti od koristi i specijalistima za posmatranje sna, ukoliko se kontaktiraju.

Roditeljima treba preporuciti da se drze rutina koje podsticu spavanje. Za decu sa autizmom
moze biti od pomoci pravljenje vizuelnog rasporeda koji ¢e ih ohrabriti na san. Porodice bi
trebalo da pronadu aktivnosti koje imaju smirujuéi efekat na dete. Autisti¢na deca najbolje uce u
malim delovima sa puno prilika da se osecaju uspeSnim. Ovo treba imati u vidu kada se uvode

nove rutine. Kada se uvedu ovakve aktivnosti, vazno je da se ne izostavljaju kasnije.

Kada pravljenje rasporeda, odrzavanje higijene sna i uvodenje smirujuéih rutina pred spavanje ne

daju rezultata, roditeljima treba preporuciti da potraze pomo¢ specijaliste za san ili psihologa.

2.8.4. Uloga sestre tokom hospitalizacije deteta na odeljenju

U nekim slu¢ajevima autisticnu decu je potrebno hospitalizovati. Faktori koji o ovome odlucuju
ukljucuju sposobnost roditelja da se brinu o detetu, kasnije vreme uspostavljanja dijagnoze,

samopovredivanje, depresija, opsesivno kompulsivni poremecaji.

Pri hospitalizaciji, sestre su te na koje pada odgovornost konstantnog rada sa autisticnom decom
1 vaze saveti koji se u drugim slucajevima daju roditeljima. Autisticna deca umeju burno
reagovati na neocekivane stvari i pojave, neka mozda ne vole Zene ili muskarce, ili ljude sa
plavom kosom, ljude koji pricaju preglasno ili pretiho, neka ne vole da ih dodiruju, ili drugo.
Kako bi se smanjio stres i za pacijente i za osoblje, osnovno je pronaci uzroke koji dovode do
frustracija, nervoza i histerije. Sestre koje rade sa autisticnom decom moraju biti fleksibilne 1

spremne da promene svoje ponasanje kako bi se zadovoljile potrebe pacijenta, i moraju biti
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spremne na nezgodno ponaSanje dece sa autimom koja u nekim slucajevima vriste ili imaju

fizicke ispade.

Broj doktora 1 sestara koji interaguju sa autisti¢nim detetom treba Sto viSe ograniciti, 1 teziti da to

uvek budu isti ljudi. Dobro bi bilo ako bi u sobi mogao uvek da bude i ¢lan porodice.

Za dete sa autizmom konzistentnost dogadaja je neophodna. Ukoliko je moguce, treba se
pridrzavati dijete i vremena konzumiranja hrane po rasporedu koji je sprovoden i kod kuce

pacijenta, i Cak postavljanja hrane na isti nacin.

Sestre moraju razumeti senzorne preosetljivosti deteta. Ukoliko je moguce unapred ukloniti
stvari koje bi bile prestimuliSuce, poput jakih svetala, to bi bilo jako dobro. Decu ne treba cesto
dodirivati i korisno im je privu¢i paznju i objasniti $ta ¢e se sledece dogoditi. Ukoliko treba
izvrsiti neku medicinsku proceduru, poput EEG-a, korisno je detetu pokazati slike ordinacije i

opreme koja ¢e se koristiti kao i1 procesa postavljanja.

Roditelji su najbolji izvor informacija za bolnicke radnike u pogledu toga kako pri¢i detetu.
Mnoge porodice autisti¢énog deteta se oslanjaju na sistem nagradivanja ili neki drugi bihejvioralni

sistem, 1 mogu ve¢ imati neke metode kako dete smiruju i kako mu daju lekove.

Medutim, ono na §ta sestre moraju biti spremne jeste da nisu svi roditelji spremni na saradnju.
Neke porodice pokuSavaju sa alternativhim metodama lecenja i ne veruju tradicionalnoj
medicini. U ovom slucaju prva prepreka je komunikacijska barijera, a zatim dogovori i1

pravljenje kompromisa.

Ukoliko tiha soba i saveti roditelja ne uspevaju da smire dete, postoje jo§ neke opcije pre
pribegavanja sedativima, a ukljucuju trazenje pomoc¢i od pedijatara i de¢jih specijalista. Jo§ jedan
pristup je razmatranje i odmeravanje dobrobiti i rizika. Da 1i je izvrSavanje neke procedure
bitnije od opasnosti po dete? Da li je procedura u pitanju neophodna za dijagnozu? Da li postoji
druga procedura koja bi dala sli¢ne rezultate? Ukoliko se procedura mora izvr$iti, sestre moraju

insistirati, kao Sto bi radile 1 sa drugom decom.U krajnjem slucaju se pribegava sedativima.

Trebalo bi ohrabriti roditelje 1 porodicu da donesu igracke, caSe, ili druge objekte koji bi na dete
mogli imati smirujuéi efekat.
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Razgovor sa detetom treba voditi na njegovom nivou, ukoliko je moguce.

2.8.5. Edukacija o bihejvioralnim problemima koji se mogu pojaviti

Roditelji koji se tek suocavaju sa dijagnozom autizma kod njihovog deteta, treba upozoriti na
moguce probleme u ponaSanju, ali naglasiti individualnost deteta i Sirinu spektra autizma.

Ponasanje koje su oni mozda ve¢ primetili obi¢no ukljucuje:

- manjak kontakta o€ima, upotrebe gestova ili facijalne ekspresije

- teSko razumevanje emocija drugih ljudi

- teSkoce u igri sa vr$njacima

- probleme pri stvaranju i odrzavanju prijateljstava

- slabo deljenje interesovanja sa drugima

- slabu upotrebu govora

- sporost u savladavanju govora

- neobican govor (ponavljanje odredenih izraza, cudno zvucanje govora)
- nedostatak imitacije 1 simbolicke igre

- ponavljanje postupaka ili pokreta (vrtenje, tapSanje, pucketanje prstima..)

- snazna i ogranic¢ena interesovanja, ¢esto pri¢anje o istim temama, poznavanje velike koli¢ine

informacija o jednoj temi, igranje sa istim predmetima
- preferiranje igranja delovima igracke nego celom igrackom (recimo to¢kovima automobila)
Medutim, ono sa ¢im se roditelji teZe nose jesu decCije reakcije na odredene stimuluse. Deca

mogu poceti da vriste, ujedaju ili grebu pri promeni rutine ili sredine, ili usled preosetljivosti na
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zvuk ili svetlo, recimo. Potencijalni problemi mogu biti i agresija i samopovredivanje. Ovo bi

trebalo objasniti svima koji dolaze u kontakt sa detetom, a posebno negovateljima i uciteljima.

PonaSanje deteta treba pomno pratiti, i kada se ustanove Seme ispoljavanja pokusati da se uklone

uzroci negativnih reakcija.

Roditelje treba uputiti na bihejvioralne terapije poput ABA tretmana, kod koga je prvi korak
verbalno-bihejvioralna procena i utvrdivanje programa. Zahteva redovno belezenje podataka o
usvajanju vestina kao 1 problematicnog ponasanja deteta koji se onda daju supervizoru programa

za merenje napretka i dalje planiranje programa, uz uc¢esce porodice.

2.8.6. Edukacija o uzimanju prepisane medikamentozne terapije

Iako se lekovi ne prepisuju za le€enje samog autistiénog poremecaja, moguce je da ¢e dete imati
prepisanu medikamentoznu terapiju za prateca stanja poput poremecaja sna. U tom slucaju
roditeljima je potrebno dati jasne instrukcije kada i kako detetu da daju lekove. Ovo moze biti
problem kod autisti¢ne dece koja ¢e se protiviti uzimanju leka, kada je potrebno pribeci nekoj od
taktika poput dodavanja leka u kola¢ koji dete voli. Druga moguénost su graficka pomagala ili
pokazivanje detetu uzimanje leka na sebi. Od pomod¢i je i uspostavljanje tatnog vremena i mesta

u ku¢i gde se uzimaju lekovi. Fizic¢ko prisiljavanje deteta da uzme lek nije opcija.

2.8.7. Edukacija porodice/ brace i sestara o odnosu sa detetom sa autizmom

Odrastanje uz bracu i sestre bez sumnje ima uticaja na razvijanje li¢nosti, a Zivot sa bratom ili
sestrom koji ima poremecaj iz spektra autizma c¢ini taj odnos posebnim i jedinstvenim. Prisustvo
autisticnog deteta moze na porodicu delovati uznemiravajuce ali i ojacavajuce, §to zavisi od
porodice 1 njenih ¢lanova, njihovim temperamentom, licnos¢u, polom i dr. Na to kakav ¢e efekat
brat ili sestra sa autizmom delovati na zdravo dete roditelji ne mogu u potpunosti da uticu. Ali

treba im objasniti da mogu da kontroli$u svoje ponasanje i tako postave primer deci.
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Istrazivanja pokazuju da braca i sestre koji nemaju poremecaj, svoj odnos sa bratom ili sestrom

koji imaju autizam dozivljavaju kao pozitivan onda kada:
- razumeju poremecaj
- imaju dobro razvijene vestine suo¢avanja sa stresom

- imaju iskustva sa pozitivnim reagovanjima od strane roditelja i vr$njaka u odnosu na dete sa

autizmom.

Ipak nije retko da braca i1 sestre autisticnog deteta reaguju kroz anksioznost, ljubomoru,

postidenost 1 usamljenost. Autizam otezava igru i komunikaciju izmedu dece.

Osim ogromne paznje koje roditelji moraju posvetiti autisticnom detetu, moraju biti svesni da je
briga i razumevanje potrebno i deci bez poremecaja, i da moraju aktivno uticati na dobre odnose
medu decom. Braéi i sestrama treba dati sve potrebne informacije u vezi sa autisticnim
poremecajem njihovog brata/sestre, kako se 1oSi odnosi ne bi razvijali usled nerazumevanja, kao
recimo kada dete bez poremecaja veruje da se preko brata moze zaraziti. Roditelji treba Sto bolje

umeju da objasne deci zaSto njihov brat/sestra mozda ne voli zagrljaje ili igranje figuricama.

S druge strane, deca bez poremecaja ne smeju se osetiti zapostavljeno, u odnosu na autisticno
dete koje dobija pohvale svaki put kada uspesno obavi neku radnju. | njima je potrebno posvetiti

vreme koje je samo za njih, na koje mogu da racunaju i koje ¢e provesti nasamo sa roditeljima.

Braca i sestre deteta sa autizmom treba nauciti kako da se ophode prema svom autisti¢nom
bratu/sestri, pronaci im aktivnosti koje ¢e oboma drzati paznju, i nauciti ih kako da daju uputstva
bratu/sestri 1 da ih za uspeh nagrade. Ipak, deca bez poremecaja treba da imaju i svoj privatni

prostor, bez obaveze da uvek budu sa autistiénim detetom.

Deci bez poremecaja portebno je vreme da prihvate svoja osecanja, strpljenje, razumevanje od
strane roditelja, 1 ako je potrebno savetovanje od strane psihologa. Roditelji treba da saslusaju i
razumeju svoju decu,i da im stave do znanja da su i negativne emocije normalne i prihvatljive, i

da im pomognu da ih prevazidu.
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Korisno je ponekad uzeti predah i provoditi ,,normalno* vreme sa porodicom, uz profesionalnu
pomo¢ detetu sa autizmom. Roditelji i deca treba da imaju priliku za aktivnosti u kojima nije

fokus na autisti¢nom detetu.

Deci treba objasniti da nisu jedini koji prolaze kroz takvu situaciju i upoznati ih sa drugom
decom koja imaju autisticnog brata/sestru, ili im barem ¢itati o tome. Moze biti korisno da i deca

ucestvuju u grupnim terapijama i sastancima gde mogu da dele svoja osecanja i iskustva.

Na kraju, decu treba nauciti kako da se izbore sa komentarima i pitanjima od strane svojih

vrS$njaka usmerene ka njihovom autisticnom bratu/sestri.
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3. ZAKUUCAK

U ovom radu bavili smo se poremecajima autisticnog spektra, dijagnoze koja je poslednjih
decenija u porastu, a €iji uzroci nisu sasvim jasni. Istrazivanja pokazuju da postoje genetski
preduslovi, ali da je verovatno u pitanju kombinacija uslova sredine i genetske predodredenosti.
Ovi poremecaji uti¢u na sposobnost deteta da komunicira 1 ukljucuje se u socijalnu interakciju sa
drugima, razume tude emocije i obraduje senzorne informacije, a Cesto su praceni drugim
bihejvioralnim i fiziCkim problemima poput poremecaja sna. Fokus ovog rada jeste na Cinjenici
da autizam nije problem samo obolelog deteta, ve¢ i1 cele porodice koja sa ovom dijagnozom
prolazi kroz promene o kojima do tada nije ni razmisljala. Pored brige i ogromnog napora
ulozenog za rad sa autisticnim detetom, porodica mora da se nosi sa sopstvenim emocijama,
mogucih nesuglasica i nerazumevanja medu partnerima koji su neretko posredno posledica
dijagnoze autizma, kao i1 sa deljenjem paznje i1 balansiranja ophodenja prema detetu sa
poremecajem 1 deci bez poremecaja, ako ih ima. Ni brac¢i i sestrama obolelog od autisticnog
poremecaja nije lako. Na njima je Cesto odgovornost suvise velika za njihove godine, briga za
svog brata/sestru, socijalni pritisak i pitanja, ose¢anje zapostavljenosti ili straha od autisti¢nog
brata/sestre. Zbog toga se insistira na pravilnom informisanju kako roditelja, tako i brace 1
sestara, pa i ostatka familije o poremecaju sa kojim se suocavaju. U edukaciji porodice glavnu
ulogu imaju medicinske sestre, 1 na njima je da roditelje upute u moguce probleme sa detetom 1
metode njihovog reSavanja, kao i da im preporuce mere i1 procedure svakodnevnog rada sa
detetom, pocev od svakodnevne higijene, oblacenja, SiSanja, do posete zubaru, Sto ponekad nisu
laki zadaci ni kod dece bez poremecaja, a naroCito kod dece sa autizmom. Autisticna deca
zahtevaju konzistentnu sredinu, sa puno rutina i vizuelnih podsticaja. Sa ranom dijagnozom i
upornim radom moZe do¢i do poboljSanja 1 u jako retkim slu€ajevima potpunog povlacenja
bolesti. Ali u opStem slucaju, iako se simptomi ublazavaju vremenom, autisticni poremecaji su
doZivotno stanje, Sto je dovelo do alternativnog pogleda na autizam kao na kulturu, gde se isticu
mogucénosti 1 vrline autisticnih ljudi umesto njihove mane. Nepobitna je ¢injenica da mnogi
autisticni ljudi imaju posebne talente i vestine. Ipak, rad sa autistithom decom je neosporno

tezak za porodicu i zahteva pre svega ogromno strpljenje 1 istrajnost, i roditeljima ¢e koristiti
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svaki savet i informacija koju mogu dobiti od medicinskog osoblja, ali i drugih roditelja

autisticne dece koja prolaze kroz sli¢ne probleme.
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