Spektar autisti€nih poremecaja (ASD)
. ' Od porodica cesto postavljena pitanja
DHR

GEORGIA
DEPARTMENT OF
HUMAN RESOURCES

Pruzalac usluga za moje dijete je iznijela svoju
zabrinutost u vezi razvoja i ponasanja moga sina. Mi prepoznajemo
zakasnjenje u njegovom razvoju, te da se razlikuje od ostalih
dvogodisnjaka. Mi smo misljenja da je on premlad da bi ga
specijalista obiljezio ili dijagnosticirao. Vise bismo voljeli sacekati
jos godinu dana ili neki vremenski period da vidimo kako se razvija.
Moze li €ekanje biti Stetno?

Istrazivanja vrlo jasno pokazuju da bi intervencija bila uspje$na, sa njome bi
trebalo zapoceti Sto skorije je to moguce. Medutim, vazno je da porodica sama
donese odluku sa kojom se najbolje osjeca za svoje dijete. Ispitivanja za
dijagnosticiranje ASD nisu fiziCki bolna za dijete. Sacinjavaju se od posmatranja
ponasanja, obrazovnih testiranja te razgovora sa porodicom. Mnoge porodice
kaZu da su osjetile olakSanje nakon ispitivanja samim time $to su se ustanovili
da li njihovo dijete ime dijagnozu ili ne, te da li je potrebno zapoceti sa
pruzanjem odgovarajucih usluga.

Sa uslugama rane intervencije, utrvdenim kao odgovaraju¢im od strane tima za
ranu intervenciju Bebe ne mogu ¢ekati (BCW), se moze zapoceti sa ili bez
formalne dijagnoze. Postoji mnogo razli€itin tehnika i strategija koje se mogu
primijeniti. Neke tehnike su viSe direktne, dok se kod drugih viSe trazi
sudjelovanje porodice. Ono $to je najvaznije je da se specifiCni rezultati
identifikovani od strane porodice adresiraju, te da se napravi odgovarajuci
program. Medutim, evaluacija moze pomoci timu i porodici jer se njome
ustanovljavaju vrste usluga, tehnike i strategije koje Ce biti najefikasnije. | dok
dijagnoza nije neophodna za usluge, evaluacija kao i preporuke o kasnijim
intervencijama mogu bit vrlo korisne u razvoju programa.

Moje je dijete bilo evaluirano od strane BCW tima, i tim je izrazio
zabrinutost u vezi moguéeg ASD. Da li ¢e BCW platiti za postupak
evaluacije za otkrivanje da li moje dijete ima ASD?
Kada BCW tim ustanovi je dijagnosticiranje potrebno, tada evaluacija moze biti
uklju¢ena kao dio BCW usluga na djetetovom individualnom porodi¢nom (IFSP).
To znaci da ¢e program biti odgovoran za placanje dijagnostiCke usluge.
Neophodno je da svaka dijagnostiCka evaluacija bude napravljena u saradnji sa
svojim primarnim/porodic¢nim doktorom.
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Da li se ranom intervencijom moze lije€iti spektar autisti¢nih

poremecaja?
Ne postoji nijedan nacionalno priznati program sa adekvatnim podacima o
istrazivanjima na mladoj djeci, za koji se moze reci da lijeCi autizam. Autizam je,
prema definiciji, dozZivotan poremecaj. Zbog svoje povezanosti sa bioloSkim ili
neuroloskim razlikama u mozgu djeteta, ne postoji "lijek" u medicinskom smislu
za te razlike. Odgovarajucim intervencijama mnoga ponasanja koja se dovode u
vezu sa ASD se mogu u pozitivnom smislu promijeniti. Istrazivanja pokazuju da
rana i intenzivna intervencija ¢e napraviti zna¢ajne napretke i zapoceti sa
predskolskim programom sa razli¢itm nivoima podrske.

Koji su najefikasniji pristupi?
Nijedan pristup nije jednako efikasan za svu djecu. IstraZivanja pokazuju da
pazljivo napravljeni, specijalizovani obrazovni program koji naglasava
komunikacijske i socijalne vjestine ¢e uroditi pozitivnim rezultatima. Clanovi
porodice takode moraju imati u vidu svoju ulogu kad se procjenjuje efikasnost.
Pitanja kao "Koliko vremena i izvora podrske ¢e biti potrebno od strane porodice
da bi se sproveo specificni pristup?" bi se trebala uzeti u obzir. Pristupi za koje se
pokazalo da su najefikasniji ukljuCuju koordinirani program koji ukljuCuje dijete i
porodicu. Programi se moraju obazirati na brige porodice, prioritete i mjerila
vrijednosti, te jednako biti primjenjivana od strane svih prozaoca usluga, kao i
Clanova porodice.

Kako ¢u ja znati koji je tretman najbolji za moje dijete?

Na ovo pitanje je najteze odgovoriti porodicama i ono koje se moze vremenom

promijeniti. Cesto, najbolji pristup je kombinacija pristupa. Sta je uspjes$no za

jedno dijete, ne mora bit uspjesSno za drugo. Ono $ta daje rezultate jednoga

mjeseca ne znaci da Ce biti uspjesSno Sest mjeseci kasnije na istom djetetu.

Roditeljima se savjetuje da budu dobri korisnici intervencija koje njihovo dijete

prima. Ovo uklju€uje stalnu diskusiju o izboru tretmana i pristupima koji se

provode na njihovom dijetetu. Kada se razmatra vrsta tretmana ¢lanovi porodice

trebaju postavljati pitanja i oCekivati odgovore na pitanja poput ovih:

+ Kakve pozitivne efekte tretmana mogu ocCekivati da ¢u vidjeti?

* Imali Stetnih efekata povezanih sa ovim tretmanom?

+ Koje kratkoroéne i dugoroéne efekte mogu vidjeti sa ovim tretmanom?

* Moze li se ovaj tretman uvrstiti u trenutni program za moje dijete?

* Koja je cijena tretmana? Da li ¢e moje osiguranje platiti za tretman?

+ Koliko vremena treba za tretman? Mogu li ja realno odvojiti to vrijeme za
tretman?

+ Sta moj pedijatar i ostali struénjaci povezani sa mojim djetetom misle o
primjerenosti tretmana?

* Postoji li nasiroko prihvaceno istrazivanje koje pruza nau¢nu evidenciju i
podrzava upotrebu ovog tretmana?
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Kako ¢u ja znati da li moje dijete napreduje? Sta Cu napraviti ako

osjetim da moje dijete ne napreduje? Sta ¢u napraviti ako nisam

zadovoljan?
IFSP plan je napravljen tako do su u njemu navedene promjene koje mozete
oCekivati da Cete primjetiti kod djeteta, kako ¢e biti mjerene, te koji je vremenski
rok za promjene. Kao €¢lan porodice, Vi ste vrlo vazni u identifikovanju rezultata,
razvijanju aktivnosti i strategija u postizanju rezultata, te donoSenju odluka o tome
koje aktivnosti se najbolje uklapaju u svakodnevnu rutinu vaseg djeteta i
porodice. Minimalno, svaki rezultat na IFSP planu mora biti razmotren svakih Sest
mjeseci, te ponovno napisan jednom godiSnje. Za djecu sa ASD, ovo moZe bit
napravljeno ¢esce, kao npr. svakih tri mjeseca. U dodatku, svaki rezultat na IFSP
planu treba biti razlu¢en u mjerljive korake, tako da se napredak prema rezultatu
moze mijeriti za vrijeme svake mogucénosti za intervenciju. Kao Clan porodice i kao
¢lan tima, Vi biste trebali biti uklju€eni u frekventne diskusije o statusu Vaseg
djeteta. Savjetnici su dostupni te mogu biti ukljueni u pregled programa ukoliko
ste Vi zabrinuti oko progresa.

Sta bi trebalo da moje dijete bude ukljuéeno u poseban program
za "autizam" te da li bi trebalo da u€estvuje u nastavhom
programu napravljenom za djecu sa autizmom?

Specijalni programi mogu se ne podudarati sa legislativnim kriterijem "prirodne
sredine" ili biti gdje se djeca bez smetniji tipicno mogu naci. Djeci sa ASD
pogoduje da se druZe sa vrSnjacima Kkoji se pravilno razvijaju. Svako dijete je
pojedinac sa individualnim potrebama. Zbog spektra prirode ASD i mnogih
kombinacija u ponasanju koje se mogu javiti, nijedan pristup nastavnom planu ili
programu ne moze biti jednako efektivan za svu djecu. Pruzanje usluge djeci sa
ASD u grupi pretpostavlja da svi oni trebaju slicne programe i sliChe usluge.
Nastavni plan i program koji podrzava napredak u individualnim rezultatima bi
trebao biti usvojen.

Das li ¢ée program Bebe ne mogu ¢ekati platiti za alternativnu terapiju

kao sto je to terapija za sluh ili vid, ili sakralno lubanjsku terapiju za

moje dijete?
Ne. BCW ¢e pomoci porodicama u trazenju informacija i izvora informacija za
alternativne tretmane, ali neée platiti za te alternativne usluge. Cesto se one
smatraju medicinskim intervencijama koje nisu pokrivene od strane BCW. BCW
nece platiti ni za jedan tretman za koji nije istrazivanjem dokazano da je
efektivan. Osoblje BCW u saradnji sa savjetnicima ¢e savjetovati pruzaoce
usluge i porodice o tehnikama ili pristupima koje se ubrajaju u ovu kategoriju.
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Da li ée program Bebe ne mogu ¢ekati platiti za "marku" program za

moje dijete, kao Sto su to Discrete Trial, Greenspan, TEACCH, ili Little

Walden?
Pristup za koji se utvrdi da najviSe odgovara od strane IFSP tima, bazirano na
infomacijama prikupljenim evaluacijom/testiranjem ¢e se sprovesti, a to moze
ukljuCivati programe kako $to su to gore navedeni programi. Tim IFSP ¢e pomoci
porodicama u sprovodenju specifiCnih specijalnih programa ukoliko se smatra da
je to najefektivnija opcija za tretman. Vremenski rok za specijalne instrukcije
placen od BCW ¢e biti ustanovljen od strane tima i uklju¢en u IFSP planu. Ovaj
program u principu je jedan od komponeneta u planu za dijete koji takode
uklju€uje mogucnosti za dijete da uopsti vjestine u drugim prirodnim sredinama i
da ima interakciju sa vrSnjacima koji se tipicno razvijaju.

Nase dijete je dijagnosticirano od strane ekperta u tom podruéju koji
nam je preporucio da pronademo stru¢njaka izvan programa Bebe ne
mogu Cekati, te da se s njime konsultujemo za programe za nase
dijete. Da li ¢e BCW platiti za to?

Program Bebe ne mogu Cekati nije obavezan zaposiliti ili platiti stru€njaka izvana
ukoliko u programu ima dostupnih stru¢njaka sa iskustvom koji mogu sprovesti
uslove IFSP plana. BCW ima savjetnike sa znanjem i iskustvom, koji mogu
pomoci sa razvojem programa. Roditelji mogu rado pozvati bilo koga da
uCestvuje u IFSP sastancima. Kao dio razvoja IFSP plana, odgovarajuée osoblje
i pomo¢ se diskutuju i utvrduju.

Ko je kvalifikovan da radi sa malom djecom sa ASD?
Ne postoje posebna obrazovna uvjerenja ili discipline koje kvalifikuju osobu da
moze raditi sa djecom sa ASD. Mi se slazemo da slozenost ponaSanja i potreba
djece sa ASD cCesto zahtijeva tim pojedinaca koji radi u saradnji sa porodicom.
Tim moze ukljucivati ijedan ili sve od navedenih: nastavnik koji je specializovan
za rane intervencije, osoba za ranu intervenciju, pomo¢nik za ranu intervenciju,
govorni/jezi¢ni patolog, profesionalni terapist, psiholog i/ili socijalni radnik. Vazno
je da ¢lanovi tima imaju odgovarajuce pripreme i iskustvo u radu sa djecom sa
ASD. Cesto nasi programi imaju osoblje sa iskustvom kao dio sloZenog
programa za sve komponente porodi¢nog plana. Ukoliko program nema osoblje
sa iskustvom u specificnoj strategiji ili tehnici, BCW ¢e pomoci u nalazenju
stru€njaka koji moze pruziti tehni¢ku pomo¢ ili obuku za program za porodicu.
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Sta ée se desiti sa mojim djetetom kad navrsi tri godine i kad vi$e ne

bude mogao primate usluge programa bebe ne mogu ¢ekati?
BCW je obavezan pomoci Vasoj porodici u planiranju promjena pruzanja usluga
za period od najmanje Sest mjeseci prije djetetovog navrSenog treceg
rodendana. Moguce opcije u programu uklju€uju predskolsko obrazovanje pri
javnoj Skoli u programu za specijalno obrazovanje, kao i ostale programe u
zajednici. Va$ rukovodilac usluga ¢e Vam pomoci u utvrdivanju mogucénosti u
vasopj zajednici.

Vazno je za Vas da ste upoznati da sve Skole u drzavi Georgia su obavezne da
pruze djeci sa smetnjama, u uzrastu od 3 do 21 godine Zivota, odgovarajuce
opste obrazovanje koje izlazi u susret njihovim potrebama. U nastojanju da se
osigura da sva djeca sa smetnjama primaju usluge i pomo¢ kroz njihov Skolski
okrug prije nego navrse tri godine zivota, planiranje i komunikacija izmedu
programa rane intervencije i Skolskog okruga mora se poceti odvijati Sto skorije je
moguce. Preporu€a se da zapocCnete se istraZivanjem moguénost prije nego VaSe
dijete navrsi dvije godine Zivota.

Rane aktivnosti koje su neophodne za prejelazni process ukljucuju:

» Sastanke sa BCW, Skolskim osobljem te drugim programima u zajednici da bi
se prodiskutovalo o planu prikupljanja informacija potrebnih za prijelaz;

* |zmjeniti relevantne i poslijednje informacije, kao sto su to zadnje evaluacije,
testiranja, IFSP plan od svih stranki uklju¢enih u radu sa Vasim djetetom;

* Popuniti opstu uputnicu za Vase dijete za njegov ili njen Skolski okrug.
Jednom kad je uputnica napravljena, osoblje Skole zajedno sa Vama, moze
zapoceti sa procesom utvrdivanja da je Va$e dijete prikladno za specijalne
obrazovne usluge, i ako jeste, koje bi to usluge mogle biti.

Usvojeno od Connecticut Birth to Three, Service Guideline #1: PDD/Autism and Fields V. Autism
Advocacy in Lane County: Oregon: A Handbook for Parents and Professionals. Eugene, OR: University
of Oregon: 1993. Thesis.

AMERICKO DRUSTVO AUTISTA

Autism Society of America Greater Georgia Chapter

7910 Woodmont Ave., Suite 650 2971 Flowers Road South, Suite 140
Bethesda, MD 20814-3015 Atlanta, GA 30341

800-328-8476 (770) 451-0954

www.autism-society.org
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