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Potrebe roditelja dece s spektrom
autisticnih poremecaja — prikaz
rezultata primenjenog upitnika u
Srbiji

(Careglvers Needs Survey - Serbla)




Kako smo radili?

e SEAN (Southeast Europe
Autism Network) upitnik —
maj 2016

* Prevod i adaptacija upitnika
— Dr Miodrag Stankovi¢, dr
Nenad Rudic i dr Milica
Pejovi¢ Milovancevi¢ — jun
2016

* Saglasnost Ministarstva

* Prikupljanje podataka —
oktobar 2016 — januar 2017

e Ukupan broj prikupljenih
(validnih) upitnika 238




Upitnik o potrebama roditelja dece sa
autizmom (Survey of caregiver needs)

* Ejmi Deniels (Amy Daniels) i SEAN (Southeast European
Autism Network)

* 30 minuta

* Tematski delovi:

— demografske karakteristike

— Karakteristike deteta

— iskustva sa razlicitim sluzbama

— zapazanja roditelja u smislu pristupacnosti i neprepoznatih
potreba, uticaja na porodicu, stigmatizaciju

— kvalitet zivota i izazova i prioriteta u odgajanju deteta sa
autizmom.



Tim koji je prikupljao SEAN upitnike u
Srbiji

Beograd Nis
Dr Nenad Rudic  Miodrag Stankovic
Vesna Petrovic * Aleksandra Stojanovic
Roberto Grujic * Bojan Nedovi¢
Aleksija Herrera * Aleksandar Milosavljevic
Dr Milica Pejovi¢  SneZana Carapié
Milovancevic « Mia Ljubenovié

 Spomenka Radojevic
* Dragana Savic

* Natasa Kovacevic

e Jvanalli¢

e Tamara Dordevic
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Liéno (sa ispitivacem) Li¢no (bez Ispitivaca) Telefonom

Posebna zahvalnost svim roditeljima odnosno
Udruzenjima roditelja na prikupljenim podacima!

El. Postom



Demografske karakteristike

Ukupan broj ispitanika
Srodstvo ispitanika sa detetom
Majka
Otac
Baba/Deda
Drugo
Stepen obrazovanja ispitanika
Osnovna Skola
Srednja skola
Pohadao fakultet
Zavrsio fakultet
Vise od diplome fakulteta
Stepen obrazovanja supruznika
Osnovna Skola
Srednja Skola
Pohadao fakultet
Zavrsio fakultet
Vise od diplome fakulteta

Nepoznato

238

N (%)

167 (70.2)
64 (26.9)
2 (0.8)
4(1.7)

N (%)

12 (5)
124 (52.1)
33 (13.9)
61 (25.6)
8 (3.4)

N (%)

7 (2.9)
135 (56.7)
37 (15.5)
44 (18.5)
2 (0.8)

7 (2.9)



Pol deteta

B Muski
B Zenski




Karakteristike deteta

Pol
Muski
Zenski
Godine u mesecima (SD)
Trenutna dijagnoza (MKB10)
Autizam/Autisticni poremecaj
Aspergerov sindrom
PDD-NOS
PDD
ASD

Ostalo

N (%)
187 (78.2)
50 (21.8)
117 (69)
N (%)
128 (53.8)
6 (2.5)

19 (8.0)
30 (12.6)
31 (13)
24. (10.1)



80

70

60

50

40

30

20

10

Govorne sposobnosti deteta

Govorne sposobnosti deteta

B Ne govori

Koristi pojedinacne reci
m Koristi fraze od dve-tri reci
m Koristi reCenice od 4 i viSe

reci

M Koristi slozene recCenice



Broj dece (N)
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Prve tegobe

B Somatske tegobe

B Gubitak kontakta o¢ima

m Neodazivanje na poziv

B Nerazumevanje neverbalne
komunikacije

B Problemi u ponasanju

B Problemi sa koordinacijom

B Progovorilo je kasno

B Uopste nije govorilo

= Nije govorilo kao druga deca

M Izgubilo je govor

m Cinilo se da ne razume roditelje

u Problemi sa finom motorikom

B TeSkoce u igri sa drugima

" Opiranje promenama
Problem u ucenju novih vestina

" Problem u ucenju slova i brojeva

Neuobicajni pokreti



Ko je prvi ispoljio zabrinutost za

stanje deteta?
1% 2%

W Ja

Suprug/a
& ® Drugi ¢lan porodice

® Lekar ili drugi zdravstveni
radnik

m Ucitel]

™ Drugo



Dijagnoza

Uzrast kada je postavljena dijagnoza, meseci, medijana (SD)

Udaljenost od zdravstvene ustanove

Manje od 25 kilometara
lzmedu 25-50 kilometara
lzmedu 50-100 kilometara
Vise od 100 kilometara

Putovali smo van drzave

39.5 (22.2)

N (%)

140 (58.8)
23 (9.7)
23 (9.7)
44 (18.5)
2 (0.8)
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Ko je postavio dijaghozu?

141

28 30
16
2 / 6 0 4
M Lekar opSte prakse M Pedijatar W Pedijatar subspecijalista
M Psiholog B Dedji psihijatar Neurolog

Medicinska sestra ® Tim profesionalaca Drugo



Tretman deteta ikada/trenutno
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m lkada ™ Sada



Koliko ispitanika
delimic¢no/potpuno plaéa usluge

60

X




Usluge terapeuta ikada/trenutno
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m lkada

B Trenutno
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Trenutna skola

120

100

80

60

40 -

Vrtic

Drzavna
osnovna Skola

Privatna skola

-

Specijalna
Skola za decu
sa posebnim

potrebama

Skoluje se kod Ne ide u $kolu
kuce
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Dodatna pomoc¢ u ucenju

Specijalna
ucionica za
decu sa
autizmom

Specijalna
ucionica za
decu sa
posebnim
potrebama

Pedagoski
asistent

Lini pratilac

Asistent van
Skole



Ostale usluge/pomoc¢
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Pomoc ili edukacija za Pomo¢ od drzave UcesSce u organizacijama
potrebe deteta podrske
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Izvor informacija o stanju
deteta

Internet

Lekar opste
prakse/
pedijatar

Nastavnik

Drugi roditelji Drugi terapeuti

Drugo



Zapazanja roditelja

Zapazanja roditelja N(%)
Poteskoce ili odlaganja zbog neispunjavanja kriterijuma 53 (22%)
Poteskoce ili odlaganja zbog nedostupnosti usluga 68 (28%)
Poteskoce ili odlaganja zbog cekanja ili zakazivanja 111 (46%)
Poteskoce ili odlaganja zbog cene 88 (36%)
Poteskoce ili odlaganja zbog nedostupnosti informacija 67 (28%)
Poteskoce ili odlaganja zbog nekog drugog razloga 30 (12%)
Nivo frustracije usled pokusaja dobijanja usluga za dete N(%)
Nikad 47 (19%)
Ponekad 93 (39%)
Obic¢no da 58 (24%)
Uvek 28 (11%)
Ne znam 9 (3%)
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Problemi roditelja

Finansijski problemi

Napustanje
posla/skraceno radno
vreme

Napustanje posla
supruga/e

B Problemi staratelja

163

137

75




Stigmatizacija
Stigmatizacija N(%)

Oseéam se bespomocno jer imam dete sa autizmom
Uopste se ne slazem 72 (30,3%)
Ne slazem se

86 (36,1%)
67 (28,2%)
U potpunosti se slazem 11 (4,2%)

Slazem se
Zabrinut sam Sta bi bilo kada bi drugi saznali da imam dete sa autizmom
Uopste se ne slazem 156 (65,5%)

Ne slazem se 69 (29%)
Slazem se 10 (4,2%)
U potpunosti se slazem 1 (0,4%)

Drugi ljudi me diskriminisSu jer imam dete sa autizmom

Uopste se ne slazem 78 (32,8%)
Ne slazem se

87 (36,6%)
67 (28,2%)
U potpunosti se slazem 5(2,1%)

Slazem se

To Sto imam dete sa autizmom ima negativan uticaj na mene
Uopste se ne slazem 81 (34%)
Ne slazem se

90 (37,8%)
61 (25,6%)
U potpunosti se slazem 5(2,1%)

Slazem se




Kvalitet zivota

Koliko je vazno da dete ima podrSku za napredovanje u skoli?
Nije mnogo vazno

Vazino je

Veoma je vazno

Koliko ste zadovoljni podrskom za napredovanje u Skoli?

Potpuno nezadovoljan

Ni zadovoljan ni nezadovoljan

Veoma zadovoljan

Koliko je vaéno da dete ima podrsku za napredovanje kod kuée?
Nije mnogo vazno

Vazno je

Veoma je vazno

Koliko ste zadovoljni tom podrskom?

Potpuno nezadovoljan

Ni zadovoljan ni nezadovoljan

Veoma zadovoljan

N
13 (5,5%)
64 (27%)
160 (67,5%)

40 (16,8%)
125 (52,5%)
66 (27,7%)

3(1,3%)
84 (35,3%)
150 (63%)

38 (16%)
107 (45%)
90 (37,8%)



Kvalitet zivota

Koliko je vazno da dete ima podrsku da stiCe prijatelje?

Nije mnogo vazno 17 (7,1%)
Vazino je 76 (31,9%)
Veoma je vazno 142 (59,7%)

Koliko ste zadovoljni podrskom?

Potpuno nezadovoljan 55 (23,1%)
Ni zadovoljan ni nezadovoljan 127 (53,4%)
Veoma zadovoljan 53 (22,3%)

Koliko je vazno da moja porodica ima dobre odnose sa sluzbama koje rade sa
mojim detetom?

Nije mnogo vazno 11 (4,6%)
Vazno je 59 (24,8%)
Veoma je vazno 167 (70,2%)

Koliko ste zadovoljni odnosima sa sluzbama?
Potpuno nezadovoljan 43 (18,1%)
Ni zadovoljan ni nezadovoljan 139 (58,4%)

Veoma zadovoljan 56 (23,5%)



ditelja s decom
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Najveci izazovi u obezbedivanju
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Adekvatna Adekvatno Adekvatna ZasStita osnovnih Obezbedivanje
zdravstvena obrazovanje socijalna podrska prava predaha za
zastita porodicu
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Prioriteti roditelja




Zakljucak, 1

* |spitivanja sluzi boljem upoznavanju potreba
porodica dece s autizmom
— Osnazivanje i okupljanje klju¢nih aktere u zajednici

— Informisanje Sire zajednicu, ukljuCujuci i istrazivace
| kreatore politike, o potrebama porodica

— Putokaz za razvoj prioriteta za reSavanje potreba
porodica




Zakljucak, 2

 Unapredenje podrske u sistemima
obrazovanja, zdravstvene i socijalne zastite -
intersektorska saradnja

e Kreiranje smernica za rad s decom |
porodicama baziranim na primerima dobre
prakse i nauchim dokazima

 Unapredenje znanja i vestina profesionalaca u
radu s decom i porodicama s spektrom
autisticnih poremecaja




