Vodic za roditelje
dece sa autizmom

Brosura podrske za porodicu

AUTISM SPEAKS
It’s time to listen.




OVA BROSURA NAMENJENA JE RODITELJIMA DECE KOJA
IMAJU DIJAGNOSTIKOVAN AUTIZAM.

Ova brosura pomoci ¢e vam da:

+ Naucite Cinjenice o autizmu i saznate na koji nacin autizam* moze uticati na vasu
porodicu.

« Otkrijete strategije za odgajanje deteta sa autizmom.
« Pronadete podrsku kako se ne biste osecali samim ili usamljenim.
+ Smanjite negativan uticaj koji dijagnoza ima na vasu porodicu.

« Promovisete pozitivhu buducnost za svoje dete i porodicu.

* Za potrebe ove brosure, termin ,autizam” koristi¢e se za opisivanje dece koja imaju bilo
koji iz autisticnog spektra poremecaja.




O AUTIZMU

Sta je autizam

Autizam je opsti termin koji se koristi za opisivanje grupe kompleksnih poremecaja mozga
poznatih kao pervazivni razvojni poremecaji (PDD). Drugi pervazivni poremecaji su Asper-
gerov sindrom, Retov sindrom i Dezintegrativni poremecaj u detinjstvu. Mnogi roditelji i
stru¢njaci, nazivaju ovu grupu Autisti¢nim spektrom poremecaja.

Ljudi sa autizmom imaju simptome ili teSkoce u tri oblasti:
1. socijalnim interakcijama
2. govoru kao sredstvu komunikacije

3. ponavljajuc¢im interesovanjima ili ponasanjima.

Koliko cesto se autizam javlja?

Danas se procenjuje da jedno od 88 dece ima dijagnostikovan autizam, $to ga Cini ¢e$¢im
od decijeg karcinoma, dijabetesa ili SIDE kod dece. Prema procenama, 1,5% individua sa
autizmom u SAD i desetine miliona Sirom sveta ima autizam. Statistike pokazuju da se jav-
ljanje autizma godisnje uvecava za 10 do 17%. Za ovo uvecanje nije utvrdeno objasnje-
nje, iako se Cesto, kao razlozi, uzimaju unapredene dijagnoze i uticaji sredine. Istrazivanja
ukazuju na to da su decaci podlozniji pojavi autizma od devojcica, i da im dijagnoza biva
ustanovljena tri do Cetiri puta ¢e$cée. Trenutne procene su da u SAD jedan od 54 deCaka ima
dijagnostikovan autizam.

Sta uzrokuje autizam?

Najjednostavniji odgovor — ne znamo. U najvecem broju, slu¢ajevi autizma su idiopatski,
$to znaci da su njihovi uzroci nepoznati.

Kompleksniji odgovor je da, bas kao $to postoje razli¢iti nivoi jacine i kombinacije simpto-
ma autizma, tako verovatno postoje i visestruki uzroci. Najbolji nau¢ni dokaz danas dostu-
pan, ukazuje ka potencijalu za razli¢ite kombinacije faktora koji uzrokuju autizam - vise-
struke genetske komponente koje same mogu uzrokovati autizam ili pak u kombinaciji sa
izlaganjem faktorima sredine koji nam jos uvek nisu poznati. Vreme izlaganja tim faktorima
tokom detetovog razvoja (tokom trudnoce, u toku porodaja i nakon rodenja), takode moze
igrati ulogu u razvoju ili kona¢noj pojavnosti poremecaja.




Kako izgleda autizam?

Sva deca sa autizmom imaju probleme u okviru tri glavne oblasti, ali izgled i jacina simpto-
ma razliciti su kod svakog deteta. Ne postoje dva ista deteta sa autizmom.

Evo kako mogu izgledati najvazniji simptomi autizma:

« manjak kontakta oCima, upotrebe gestova ili
facijalne ekspresije

+ teSko razumevanje emocija i ose¢anja drugih
ljudi

SOCIJALNI « teskoce prilikom igranja sa decom istog uzra-
sta

« problemi prilikom sklapanja i odrzavanja pri-
jateljstava

« oskudno deljenje interesovanja sa drugima

+ slaba upotreba govora
« sporost prilikom savladavanja govora

« neuobicajen govor (ponavljanje odredenih
KOMUNIKACIONI stvari, govor koji neuobicajeno zvuci)

« teskoce prilikom ostvarivanja konverzacije

« nedostatak imitacije i simbolicke igre - igre
,kobajagi”

+ ponavljanje postupaka ili pokreta (vrtenje,
tapsanje, pucketanje prstima)

+ neuobicajena, snazna, ograni¢ena interesova-
nja (Cesto pricanje o istim temamaiiliigranje sa
istim predmetima naisti nacin, poznavanje ve-
like koli¢ine informacija u vezi sa odredenom
temom)

PONAVLJAJUCA
PONASANJA

- radije igranje sa delovima igracke nego sa ce-
lom igrackom (tockovima automobilci¢a npr.)




REAKCIJA NA DIJAGNOZU

Spoznaja Cinjenice da je vasem detetu dijagnostikovan autizam predstavlja snazan doga-
daj u vasem zivotu. Odjednom, va$ Zivot moze izgledati veoma razli¢it od onog kakav ste
ocekivali da bude. Na prvom mestu, brinete zbog svog deteta i kako ce se autizam odraziti
na njegov zivot. Brinete o tome kako cete se vi i vasa porodica prilagoditi tokom godina
koje slede. Brinete o svakodnevnim izazovima koje podrazumeva briga o detetu sa autiz-
mom.

Ovo je vazna prekretnica u vasem zivotu, bas kao i u Zivotu vaseg deteta i drugih ¢lanova
porodice. U ovom periodu, najvaznija je emocionalna podrska i sticanje informacija koje ¢e
vam pomocdi da se suocite i ostvarite pozitivnu buducnost za vase dete i porodicu.

Uobicajene reakcije na dijagnozu

Vazno je imati u vidu ¢injenicu da ce reakcija svake porodice na dijagnozu biti razlicita, i da
to zavisi od mnogih faktora. Lista ,Uobicajenih reakcija” kreirana je kao pregled osecanja
koje porodice mogu a ne moraju iskusiti.

Nakon $to se detetu dijagnostikuje autizam, roditelji i drugi ¢lanovi porodice cesto iskuse
spektar neprijatnih emocija koje se smatraju tugom. U svojoj knjizi (On Grief and Grieving),
dr Elizabet Kabler-Ros opisuje faze ili vrste reakcija tuge koje ljudi naj¢esce osecaju. Ona
istice da mozemo nasumicno da se kre¢emo izmedu tih faza, iako je tendencija da postoji
jasan napredak ka resenju:

Sok: ,Ne mogu da se setim kako sam uspela da stignem ku¢i nakon $to sam prvi put ¢ula di-
jagnozu.” ,Kako je moguce da se ovo deSava mom detetu?”. Mozda cete neposredno nakon
dijagnoze biti zaprepasceni. Sama realnost dijagnoze moze biti toliko preplavljujuca da se
moze desiti da budete zbunjeni i nesposobni da je prihvatite.

Tuga ili bol: ,Nemam energije.”,,Ne mogu da cinim stvari koje uobicajeno ¢inim za svoju
porodicu.” ,,Mnogo placem.’ ,Preplavijen sam tugom.” Mnogi roditelji moraju da prezale
neke nade i snove koje su gajili za svoje dete pre nego $to budu u stanju da nastave da-
lje. Verovatno ce biti trenutaka u kojima ¢ete biti ekstremno tuzni.Vazno je da upamtite
da postoji razlika izmedu tuge i depresije. Depresija uglavhom stoji na putu kretanju
unapred. Ako dopustite sebi da osetite tugu, to vam moze pomodi da se razvijete. Ima-

te sva prava da osetite tugu.




A

Bes: ,Mi ne zasluzujemo ovo!; ,Strasno sam ljut 5to se ovo deSava nekome koga volim.
.Neka moje komsije gledaju svoja posla!” Bes je prirodan deo procesa tuge, i mozda cete
primetiti da je usmeren ka vasim najblizima - vasem detetu, supruzniku ili bliskom prijate-
lju. Bes je zdrava i oCekivana reakcija na osecanje gubitka i stresa koje dolazi sa dijagnozom
vaseg deteta. U odredenim trenucima, iskazivanje besa prirodno je i zdravo.

”

Poricanje: ,Moje dete e prerasti ovo.;,,Jamogu to daispravim.” Mozda cete pro¢i kroz period
odbijanja da poverujete da se to deSava vasem detetu. Tokom tog vremena, mozda necete
biti u stanju da Cujete Cinjenice koje su povezane sa vasim detetom. Poricanje je jedan od
oblika suocavanja. Moze se desiti da vas ono sprovede kroz posebno tezak period. Vazno
je da imate u vidu da se moze desiti da iskusite poricanje, i tako se ono nece suprotstaviti
donosenju dobrih odluka u vezi sa tretmanom vaseg deteta.

”

Usamljenost: ,Nikada se nisam osec¢ao ovoliko usamljenim.; ,Voleo bih da imam prijatelja
koji ¢e razumeti moju situaciju.; ,Jako je tesko dopreti do drugih ljudi.”. Mozda Cete se osetiti
izolovanim i samim. Ta osec¢anja dolaze iz razlicitih izvora. Usamljenost moZe da nastane iz
¢injenice da jednostavno osecate da nemate vremena da odrzavate kontakte sa prijatelji-
ma i porodicom radi druzenja. MoZe se desiti i da osecate da drugi ne bi bili u stanju da vas

razumeju ili da vam pruze podrsku.

”

Prihvatanje: ,Osecam da mogu da prodem kroz ovo.; ,Moja porodica bice dobro.” Na kraju
Cete verovatno osetiti prihvatanje. Pomoci ¢e vam ako napravite razliku izmedu prihvata-
nja da je vaSem detetu dijagnostikovan autizam i prihvatanja autizma. Prihvatanje dijagno-
ze jednostavno znaci da ste spremni da zastupate svoje dete.

Lako je postati preplavljen sopstvenim emocijama i brigama
u vezi sa onim sto buduénost moze doneti. Bolne emocije su
prirodne. Ukoliko prihvatite svoje reakcije i postanete svesni
svojih osecanja, bicete u stanju da nastavite dalje i da pocnete
da zastupate svoje dete. Emocije su mocne. Ukoliko poricete ili
ignorisete svoja osecanja, ona e najcesce izbijati na povrSinu na
nacine koji nisu prijatni.




Kada potraziti stru¢nu pomo¢

Ukoliko vam je tesko da prodete kroz svoje emocije u razumnom vremenskom periodu, ili
osecate da niste u stanju da funkcionisete kao 5to je uobicajeno, mozda bi trebalo da po-
trazite pomoc struénjaka. Stru¢na pomoc¢ moze preduprediti da se u bliskoj budu¢nosti ra-
zviju ozbiljni problemi. MozZe vas osnaziti i pomoci da se delotvornije suocite sa izazovima.

Ukoliko imate iskustvo sa nekoliko od dole navedenih znakova i simptoma tokom duzeg
vremenskog perioda, mozda Cete hteti da se posavetujete sa stru¢nim licem:

Imate probleme sa spavanjem, a nakon sna ne osecéate se odmornim.

Koliko god se trudili, ne mozete da kontroliSete svoje negativne misli.

Izgubili ste apetit ili ne mozete da prestanete da jedete.

« Konzumirate vise alkohola nego $to je normalno ili pribegavate drugim nemarnim
oblicima ponasanja.

Razmisljate o tome kako zivot nije vredan zivljenja.

Sta mozete odmah da uradite za sebe

Vezbajte brigu o sebi. Uzmite predah, makar i samo 15 minuta dnevno. Potrebno je da se
brinete o sebi kako biste mogli da brinete o drugima.

Odajte priznanje sebi za ono $to ste postigli. Lako je na kraju dana misliti o svemu ono-
me $to niste uspeli da uradite tog dana. Ali to ¢e vas obeshrabriti u kasnijim pokusajima.
Umesto toga, razmisljajte o svemu onome $to ste postigli tog dana. Bicete iznenadeni du-
zinom liste uradenih stvari i osecacete se bolje na pocetku sutrasnjeg dana.

Usredsredite se na pozitivno. Nista u zivotu nije savrSeno. Svaka situacija ima pozi-
tivne i negativne strane. Usredsredivanje na pozitivne, na primer na napredak vaseg
deteta u tretmanu kod fantasti¢cnog logopeda kog ste pronasli, pruzi¢e vam energiju
koja vam je potrebna da biste se kretali dalje.




Nastavite sa porodi¢nim ritualima. Odrzavajte porodi¢ne rutine ili rituale onda kada je
to moguce. To ¢e pomoci celoj porodici. To mozZe biti odlazak u bioskop petkom ili nedelj-
ni rucak u restoranu. Tradicija i rituali pojacace osecaj stabilnosti u porodici i pruziti vam
prijatno vreme za zajednic¢ko uzivanje i uspomenu.

Dajte sebi vremena za prilagodavanje. Budite strpljivi prema sebi. Bi¢e potrebno izve-
sno vreme da razumete poremecaj svog deteta i uticaj koji on ima na vas i vasu porodicu.
TeSke emocije mogu iznova isplivavati na povrsinu s vremena na vreme. Bice trenutaka
u kojima Cete se osecati beznadezno i ljuto $to je, zbog autizma, vas zZivot mnogo druga-
Ciji od onog kakav ste planirali. Upamtite, iskusi¢ete i ose¢anja nade onda kad vase dete
pocne da napreduje.

UKLJUCITE SE U,,RODITELJSKE ORGANIZACIJE”

Ponekad se porodice ili individue koje se suoCavaju sa autizmom osecaju izolovanim
od drugih. Vazno je povezati se sa porodicama radi deljenja sli¢nih iskustava i podrs-
ke. Od pomocdi, moze vam biti i Republi¢ko udruzenje za autizam http://autizam.org.rs/
i Beogradsko udruzenje za pomo¢ osobama sa autizmom http://www.autizambg.org.rs/




ULOGA RODITELJA

Kao i svaki stresni dogadaj u Zivotu, i suocavanje sa Cinjenicom da vase dete ima autizam
uticace na sve u vasoj porodici i krugu prijatelja. Vasa uloga kao roditelja promenice se i
proci ¢ete kroz mnoga pozitivna i negativna iskustva u svojoj novoj ulozi. Ispod se nalaze
primeri novih iskustava sa kojima ¢ete se mozda suociti:

« Moze osecati da je pod teretom svakodnevnih
odgovornosti prema detetu sa autizmom.

« Moze osecati pritisak da postane stru¢njak za
autizam i da sve naudi preko nodi.

MAJKA « Moze biti zabrinuta zbog buduénosti svoje

porodice.

« Moze joj biti teSko da pronade ravnotezu i vre-
me za upravljanje ku¢nim poslovima, drugom
decom, dnevnim aktivnostima itd.

« Moze mu postati teSko da podeli osecanja.

« Moze postati uznemiren zbog porodi¢nih fi-
nansija i nepoznanica situacije.

OTAC + Moze biti zabrinut zbog detetove buducnosti.

« Moze razviti druge probleme poput stresa i
anksioznosti koji mogu uticati na njegov po-
sao.

Vazno je znati da vecina porodica pronade nacin da zajedno radi, jaca i u¢i da smanji
negativne uticaje dijagnoze, podsti¢uci time pozitivnu buducnost svoje dece i svih ¢lanova
porodice.




Zastupnik vaseg deteta

Neposredno nakon $to otkrijete da vase dete ima dijagnozu, ispunjavacete mnoge uloge:
bic¢ete koordinator brige, terapeut, roditelj, ucitelj itd. Jedna od najvaznijih uloga koju cete
imati jeste zastupanje vaseg deteta. Zastupanje ¢e biti dugotrajno putovanje koje ¢e zah-
tevati razlicite vestine u zavisnosti od potreba vaseg deteta.

Areva Martin u svojoj knjizi Everyday Advocate: Standing Up for Your Child with Autism, opi-
suje sedam principa koje treba primeniti kako biste bili delotvoran zastupnik svog deteta:

1. Preuzmite odgovornost — Budite voda

2. Ucite - Budite stru¢njak

3. Razmisljajte kriti¢ki — Budite razboriti

4. Govorite sa autoritetom - Budite proaktivni
5. Dokumentujte - Budite pripremljeni

6. Saradujte — Budite osoba koja pravi tim

7. Edukujte - Budite glas vaseg deteta




IZGRADIVANJE MREZE PODRSKE

U danasnje vreme, postoje razliciti porodi¢ni modeli, a to se narocito odnosi na roditelje
dece sa autizmom. Kakva god da je struktura vase porodice, mozZete ocekivati da ¢e vam
biti potrebna podrska i pomo¢ na vasem putu roditelja deteta sa autizmom. Vazno je da
odrzavate odnose sa svojom porodicom, prijateljima i zajednicom kako biste imali mrezu
podrske onda kada vam je ona najpotrebnija.

Odrzite svoj brak snaznim.
Vazno je da, $to vise mozete, ostanete povezani sa supruznikom i da komunikaciju drzite
otvorenom.

Pored normalnih zahteva braka, roditelji dece sa autizmom mogu iskusiti i:

+ Dodatni stres usled dolaska u kontakt sa mnostvom institucija, pronalazenja materi-
jalnih izvora i papirologije za svoje dete.

« Manjak prihoda usled toga $to jedan roditelj ne radi da bi mogao da brine o detetu,
kao i dodatne troskove usled zaposljavanja specijalizovanih negovatelja.

+ Razlicite perspektive u odnosu na poremecaj vaseg deteta i na odluke koje se ticu
tretmana i intervencije.

+ Gubitak prijateljstava ili gubitak vremena i energije za odrzavanje prijateljstava.

« Brige u vezi sa budu¢noscu porodice.

« Promene planova u vezi sa odlaskom u penziju, odlazaka na odmore itd.

Sta mozete uraditi da biste odrzali brak jakim dok se suo¢avate sa svakodnevnim
izazovima zivljenja sa autizmom:
- Komunicirajte! Sto vise budete mogli da komunicirate u teskim trenucima, bicete jaci
kao par. Mozda vi i vas supruznik ne reagujete isto na dijagnozu vaseg deteta, ali
pokusajte da objasnite kako se osecate i paZljivo slusajte dok on ili ona deli svoja
osecanja sa vama.
+ Razgovarajte otvoreno o problemima.
+ Tokom teskih trenutaka, budite nezni prema sebi i partneru.
+ Radite zajedno na tome da naucite Sto viSe mozete o autizmu.
« Pomozite jedno drugom da se usredsredite na sadasnjost i na ono $to mozete uraditi
da biste poboljsali stvari.
+ Provodite vreme zajedno. Isplanirajte vreme koje ¢ete provoditi nasamo, makar i na
samo par sati nedeljno, kako biste se opustili i zabavili. Poku3ajte i uzZivajte u aktivno-
stima u kojima ste uzivali pre nego $to je vasem detetu dijagnostikovan autizam.
« Podelite odgovornosti kod kuée onda kada je to moguce. Zajedno brinite o deci, ku¢-
nim poslovima, domacim zadacima i drugim ku¢nim obavezama.
+ Potrazite pomo¢ ukoliko vam je potrebna. Bra¢ni savetnik moze vama i vasem
supruzniku pomoc¢i da prodete kroz svoja osec¢anja i odrzite zdrav brak.

- Razmotrite Sta je vazno a Sta nije vazno za vas dvoje. Detaljno sagledajte najbolje
nacine da kreirate dobar zivot za sebe i svoju porodicu.




Podrska samohranim roditeljima
Stres utice na sve roditelje, a samohrani roditelji mogu se susresti sa jos vise izazova. Sa-
mohrani roditelji Cesto se susrecu sa visestrukim izazovima i moraju da preuzmu jos vise
uloga. Moraju biti odgovorni i za emocionalne i finansijske potrebe, dok istovremeno brinu
o detetu sa posebnim potrebama.

- Nadite sporazum koji ukljucuje oba roditelja. Pokusajte da utvrdite ,spora-
zume” koji ¢e koristiti svima. Najbolja situacija za vase dete je da ima Cest kon-
takt sa roditeljem koji nije staratelj. To ¢e i roditelju koji je staratelj dati priliku da
se odmori izvesno vreme.

+ lzgradite mrezu podrske prijatelja i rodaka. Ukoliko nemate rodake u svom
okruzenju, mozda cete zZeleti da razmotrite mogucénost da se preselite blize nji-
ma i prijateljima, gde Cete vi i vaSe dete imati ljude na koje mozete da se oslo-
nite.

- Odvojite vreme za sebe. Ukoliko ne mozete ra¢unati na porodicu ili prijate-
lje, pronadite produzeni boravak u svojoj okolini kako biste mogli da obnovite
energiju i usredsredite se na sebe makar i tokom kratkog perioda svake nedelje.
U vecim gradovima organizovani su dnevni boravci za decu sa autizmom, ali
roditelji se mogu i sami organizovati i omoguciti deci mesto za dnevni boravak.

Drustvene mreze - pronadite onlajn podrsku!

Mnogi roditelji okrec€u se internetu kako bi izbegli osecaj izolovanosti. Danasnji drustveni

sajtovi olakSavaju pronalazenje podrske od strane drugih roditelja koji su u sli¢noj situaciji.

Fejsbuk, Tviter i blogovi o autizmu omogucuju da:

+ se povezete sa roditeljima koji se nalaze u sli¢nim situacijama i suocavaju se sa istim
teSko¢ama

« postavljate konkretna pitanja i dobijate odmah odgovor

« dobijate podrsku od drugih roditelja a da pritom ne morate da putujete ili napustate

kucu.




PODRSKA BRACI | SESTRAMA

Roditelji dece sa autizmom mogu biti pod velikim stresom. Moze vam se Ciniti da nikad ne-
mate dovoljno vremena za sve $to treba da bude uradeno. Toliko se fokusa i paznje usme-
rava ka detetu sa autizmom da je uobicajeno da roditelji imaju malo vremena i energije za
drugu decu.

Braca i sestre dece sa autizmom cesto se susrecu sa sopstvenim izazovima. Pred njih se
mogu postavljati dodatna ocekivanja. Njima je Cesto potrebna pomo¢ da razumeju emoci-
onalne reakcije koje dozivljavaju kao rezultat mnogih promena koje se javljaju u njihovim
zivotima. Ta podrska najvaznija je za njihovu buducu dobrobit.

Neke stvari sa kojima se druga deca mogu suocavati:

« Mlada deca mozda nece razumeti $ta nije u redu sa njihovim bratom ili sestrom.
Mozda ¢e biti zbunjeni ili nece biti u stanju da potpuno razumeju znacenje dija-
gnoze.

+ Mozda ce osetiti ljubomoru ili ozlojedenost ukoliko vide da njihovi roditelji pro-
vode manje vremena sa njima nego sa njihovim bratom ili sestrom koji imaju au-
tizam.

« Mozda e osetiti ljutnju zbog razli¢itog tretiranja brata ili sestre, na primer razlici-
tih vaspitnih postupaka ili zahteva u ku¢nim poslovima.

« Mozda ¢e se osetiti postideno pred prijateljima ili u drustvenim uslovima u kojim
ljudi sa strane reaguju negativno na neobic¢no ili ponekad agresivno ponasanje
njihovog brata ili sestre.

- Cesto su frustrirani ¢injenicom da ne mogu da komuniciraju sa bratom ili sestrom
na,normalan” nacin.

. Cutke, i ponekad tajno, braca i sestre brinu zbog svog brata i sestre, i zbog ro-
ditelja, bududi da su svi u porodici pod uticajem poremecaja koje ima dete sa
autizmom.

« Mnoga deca nisu u stanju da iskaZu svoja osecanja pa se ponekad ponasaju nedo-
licno. Na primer, suprotstavljaju se roditeljima ili upadaju u nevolje u skoli.




Strategije za podrsku drugoj deci:

Vazno je da vasa druga deca razumeju autizam i Sta je to Sto se dogada sa njihovim bratom
ili njihovom sestrom. Razgovarajte sa njima na vreme i na nacin primeren njihovim godi-
nama.

« Pomozite svojoj deci da nauce kako da se igraju sa bratom ili sestrom koji imaju autizam
i na koji nacin da izgrade odnos sa njim ili njom. Postoji nekoliko jednostavnih stvari koje
mozZete uraditi a koje ¢e vam pomodi u vezi sa tim, ukljucujuci i u¢enje deteta da dobije
paznju svog brataiili sestre i da njemu ili njoj daje jednostavna uputstva. Takode, vazno je
da nagradite svu decu kada vidite da se lepo igraju zajedno.

+ Pronadite grupu podrske koja moze da im pomogne da se sprijatelje i poveZu sa vrinja-
cima koji takode imaju brata ili sestru sa autizmom.

+ Ne oklevajte da se konsultujete sa stru¢njakom ukoliko osecate da vase dete vecinu ose-
¢anja drzi u sebi ili pocinje da se ponasa na neprimeren nacin. Sto pre reagujete, tim bo-
lje. Nije greska traziti ovakvu vrstu pomodi. To je znak snage i dokaz dobrog roditeljstva.




BRIGA O SEBI

Briga o detetu moze biti fizi¢ki i emocionalno iscrpljujuca. Roditeljske odgovornosti mogu
stvoriti dodatan stres. Pokusaji da izbalansirate vreme i energiju sa potrebama druge dece,
potrebama svog braka i li¢cnih potreba, nisu laki. Potrebno je vreme za pronalazenje do-
brog balansa i njegovo sprovodenje u praksi.

Postoje stvari koje mozete uraditi da pomognete sebi:

Odvojite vreme za sebe.
Ukoliko nemate ¢lana porodice ili prijatelja koji moze da ¢uva dete, pronadite produzeni
boravak u svom kraju kako biste mogli da obnovite energiju i usredsredite se na sebe ma-
kar tokom kratkog vremenskog perioda svake nedelje.

Odvojite vreme za prijatelje.
Mnogi roditelji kazu da im dugogodisnja prijateljstva daju snagu prilikom najtezih perioda.
Ukoliko se osecate izolovanim, vreme je da preduzmete nesto.

Istrazite kreativna interesovanja nezavisno od autizma.
Pokusajte da vezbate ili da pronadete neka kreativna interesovanja. Odvojite vreme da
shvatite da ste vazni i da niste samo roditelj deteta sa autizmom.

Produzeni boravak
Produzeni boravak je privremena, kratkoro¢na nega koja se obezbeduje individuama sa
poremecajima. U Srbiji u ve¢im gradovima postoje ,predah centri” za povremeno Cuvanje
dece na nekoliko sati, kako bi se roditelji odmorili, sa moguc¢no3c¢u da dete dve nodi pres-
pava kod njih. U manjim gradovima roditelji se mogu sami organizovati. Na primer, jedan
roditelj moze pric¢uvati tudu decu, potom na red dolazi drugi roditelj, pa tredi, i tako u krug.

Kada budete spremni da potrazite negovatelje:
Imajte na umu Cinjenicu da je najvaznije da utvrdite kako osoba komunicira sa vasim dete-
tom koje ima autizam, kao i sa ostalim ¢lanovima vase porodice. Ukoliko je moguce, neka
negovatelja izvesno vreme nadgleda neko od ¢lanova porodice. Istina je da moze biti po-
trebno par nedelja da se negovatelj i ¢lanovi porodice upoznaju, ali nemojte dopustiti da
se neprijatna situacija otegne misledi da ce se resiti sama od sebe.

Sledi spisak stvari koje bi trebalo da razmotrite sa potencijalnim negovateljem*
* ovako je to organizovano u razvijenim zemljama

v/ Prethodno iskustvo sa osobama sa autizmom
Da bi bio uspeSan u svom poslu, negovatelj ne mora obavezno imati prethodno isku-
stvo sa autizmom. Bududi da je svaka osoba sa autizmom jedinstvena, neke porodice
Zele da unajme nekog ko nema prethodnog iskustva, kako bi mogli da ga nauce najbo-
ljim nacinima da saraduju sa njihovim detetom.




v/ Bezbednosne provere
Primeri za ovo su osiguranje, kriminalni dosije, drugi sertifikati poput sertifikata prve
pomodi itd. Danas mnoge agencije zahtevaju proveru od radnika. Ukoliko negovatelja
trazite preko agencije, pitajte ih da podele sa vama te informacije.

v/ Trening
Neka udruzenja u Srbiji nude besplatne radionice za decu sa autizmom.

Zivimo zajedno
Studentski trg 18, Beograd
telefon: 011/2629 787

Centar za smestaj i dnevni boravak dece i omladine ometene u razvoju Beograd
Svetozara Markovica 85a, Beograd
web sajt: www.centarbgd.edu.rs  telefon: 011/2683 487

v/ Problemi u ponasanju
Problemi u ponasanju poput ujedanja i grebanja mogu odbiti bilo koga, pa i od radnika
kog ste unajmili mozete ocekivati istu reakciju. U ovoj oblasti, vi ili neka stru¢na osoba
trebalo bi da obucite negovatelja. Bihejvioralni plan koji pise stru¢njak ukljucuje i plan
intervencije. Negovatelj bi trebalo potpuno da razume svoju ulogu u izlaZzenju na kraj sa
specificnim ponasanjima deteta sa autizmom.

v/ Sigurnosni problemi
Probleme koji se ti¢u sigurnosti morate razmotriti sa radnikom. Ti problemi veoma su
individualni i stoga je najbolje da dokumentujete svoje brige. Pre svega, radnik mora da
pokaze stru¢nost i dobro rasudivanje u odnosu na potrebe vaseg ¢lana porodice.

v Dostupnost i fleksibilnost
Osobi koja se kandiduje za posao dajte do znanja koje su vase konkretne potrebe. Po-
moci ¢e ako je osobi raspored donekle fleksibilan, tako da mozete da se odmorite onda
kada vam je to najpotrebnije.

v/ Radne preporuke
Radne preporuke trebalo bi da budu preporuke korisnika usluga, a ne licne preporuke.
Mozete pitati i za li¢ne preporuke, ali svakako cete Zeleti da znate radne navike poput
odgovornosti, tacnosti i dr.




PITANJA KOJA RODITELJI CESTO
POSTAVLJAJU

P: Moja c¢erka ima dve godine, i nedavno joj je dijagnostikovan autizam. Neki ¢lanovi
moje porodice tvrde da se ona samo sporije razvija. Mozete li mi predloziti na koji
nacin da im odgovorim?

. Vasa situacija veoma je ¢esta u porodicama koje imaju dete sa posebnim potrebama,

narocito sa autizmom. Nakon postavljanja dijagnoze, dolazi do mnogih emocionalnih
procesa unutar porodice kao celine, ali i kod svakog ¢lana ponaosob. Naravno da postoji
pocetni Sok koji moze da vas odvede u spiralu procesa istinskog tugovanja, i svakom od
vas bice potreban odredeni vremenski period da prode kroz to. Deo tog procesa je i porica-
nje, koje je narocito karakteristi¢no za ¢lanove porodice koji nisu svakodnevno sa detetom.
Njima ¢e verovatno biti potrebno vise vremena da prihvate dijagnozu. Morate biti strpljivi.
Clanovima porodice koji vole vase dete, koristi¢e da nauce o autizmu kako bi mogli da pri-
lagode svoje interakcije i ocekivanja na primereniji nivo.

Postoje strucnjaci i grupe podrike koje imaju mnogo iskustva u razumevanju ovog proce-
sa. Vama i vasoj Siroj porodici, oni mogu da obezbede podrsku i pomoc.

P: Moj suprug odbija da prihvati dijagnozu i ne zeli da odlazi na sastanke sa nasim
lekarem. Sta da uradim?

. Nije neuobicajeno da jedan od roditelja prihvati dijagnozu a da je drugi porice. Po-

ricanje se moze dogoditi i o¢evima i majkama. lako to moze biti tesko, morate biti
strpljivi i pruziti podrsku. Vremenom, va$ supruznik prevaziéi ¢e poricanje. U meduvreme-
nu, mozete mu preporuciti knjigu ili ¢lanak o autizmu, ali budite pazljivi i nemojte praviti
pritisak. Vecini ljudi potrebno je da produ kroz to sopstvenim tempom.

P: Od kada je mom sinu dijagnostikovan autizam, ose¢cam se preplavljenom i ne
mogu cak ni da se nateram da procitam iSta o autizmu.

. Zastupanje deteta sa autizmom bice aktivnost koja ce biti aktuelna tokom ¢itavog

Zivota. Na pocetku susretanja sa dijagnozom, roditelji su preplavljeni. Zbunjeni su,
uplaseniiljuti. Lako se umore dok pokusavaju da izadu na kraj sa tim.Vazno je da upamtite
da niste sami, da i drugi prolaze kroz ovo, i da postoji podrska koja vam je dostupna. Drzite
fasciklu sa ¢lancima o autizmu i drugi informativni materijal negde gde ¢e vam uvek biti
dostupan, tako da mozete cCitati onda kada imate vremena. Napravite raspored i, s vieme-
nom, uradicete sve 5to je potrebno da se uradi, te ¢e i vasi napori, s vremenom, napraviti
razliku.




P: Kako da znam da je za moje dete uradeno sve sto je moguce uraditi? Ponekad mi se
¢ini da nema dovoljno napretka.

Skoro svakodnevno, svaki roditelj deteta sa autizmom postavi sebi pitanje: Mogu li da
uradim jo$ nesto da bih pomogao svom detetu? Dajemo sve od sebe, i Cesto ose¢amo
da to ipak nije dovoljno. Lako se desava da projektujemo to i na druge koji su ukljuceni u
Zivot naseg deteta. U sustini, istorijski, Cesto nije ¢injeno dovoljno i u danasnjem svetu mo-
glo bi se uciniti i vise. O tome je re¢ u zastupanju. Moramo nastaviti da tezimo $to boljim
tretmanima i uslugama.

U meduvremenu, moramo razumeti da postoje odredena ograni¢enja koja moramo pri-
hvatiti. | danasnji tretmani imaju svoja ograni¢enja. Mnogo u¢imo, ali moramo da predemo
dugacak put. Drzavna sredstva imaju svoja ogranic¢enja, narocito u danasnjim ekonomskim
uslovima. Nastavnici ¢esto imaju previse uCenika. Ponekad pomaze da se usredsredimo na
ono $to se radi, i da prepoznamo sopstvene i tude napore. U isto vreme, kao $to smo vec
rekli — roditelji moraju biti najvedi zastupnici svog deteta.

Kada pogledate ono $to radite svakog dana, mozda Cete Zeleti da pohvalite sebe za ono sto
ste postigli. Vase dete napreduje najbolje sto moze. Budite blagi prema sebi i upamtite da
vase dete sa autizmom, kao i sva deca, raste i razvija se sopstvenim tempom. lako mi moz-
da Zelimo da vidimo kako nasa deca od jedne recenice stizu do pet pasusa tokom jednog
polugoda, moramo prihvatiti i proslavljati ono $to ona jesu postigla i nezno ih ohrabriti da
nastave.

Konsultacija sa stru¢njacima poput pedagoga moze vam pomod¢i prilikom postavljanja ci-
ljeva i realnog sagledavanja napretka. Na tom putu moramo iznova da definiSemo uspeh
i napredak. Oni se moraju zasnivati na onome ¢ime raspolaze nase dete, i ni na ¢emu dru-
gom!

P: Moja supruga i ja brinemo da ¢e se tokom vremena kod nase druge dece razvi-
ti ozlojedenost zbog paznje i ,posebnog tretmana” koje dobija njihov brat, i da to
moze negativno uticati na njihove zivote. Imate li neke predloge za odnos prema dru-
goj nasoj deci, tako da ona prestanu osecaju tu ozlojedenost?

. Kod porodica koje imaju vise od jednog deteta, izmedu dece javlja se suparnistvo, sto
moze biti narocito slozeno kada je jedno od dece dete sa posebnim potrebama. Ne
postoji nacin da izbegnete davanje posebne paznje i tretmana detetu sa autizmom.

Za pocetak, dobro je da konstantno proveravate kako su vasa druga deca, $ta im je po-
trebno itd. Kada je to moguce, dobro je da pronadete vreme za svako dete ponao-
sob. Moze vam pomod¢i ukljucivanje bake i dede, ujaka, ujni, komsija od poverenja itd.
Deca razli¢itih uzrasta mogu razumeti necije posebne potrebe ukoliko odvojite vreme da
im objasnite na nacin na koji oni mogu da razumeju. Objasnite ponasanja njihovog brata ili
sestre i objasnite zbog Cega drugacije reagujete u odnosu na njega ili nju. Oni moraju znati
neka osnovna objasnjenja. Takode, vazno je da kreirate sigurno mesto za njih, gde sa vama
ili sa nekim drugim mogu pricati o onome 3to osecaju. Na taj nacin, sprecicete javljanje
ozlojedenosti.




Bice korisno da pomognete drugoj deci da otkriju uspesne nacine za igranje i komuni-
kaciju sa bratom ili sestrom. Deca ponekad mogu osecati krivicu zbog ozlojedenosti i
ljutnje koje osecaju, ili ¢ak zbog toga $to su oni “normalni” a brat ili sestra nisu. Krivica i
ozlojedenost normalni su problemi odrastanja, a ¢esto se usloznjavaju zbog posebnih
potreba brata ili sestre sa autizmom. Ali, kao i o svim ose¢anjima, i ova se mogu obraditi
i 0 njima se moze pricati, tako da vasa deca nastave sa sopstvenim emotivnim razvojem
i Zivotnim putovanjima.
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U Srbiji mozZete kontaktirati Republitko udruZenje Srbi-
je za pomoc osobama sa autizmom. Pri UdruZenju radi
strucni tim (psihijatri, psiholozi, specijalni pedagozi,
socijalni radnici, lekari, ucitelji, vaspitadi, medicinske se-
stre) koji pruza pomoc roditeljimai strucnjacima svakoga
dana od 9 do 15 Casova. UdruZenje obezbeduje sastanke
za podrdku i savetodavni rad i razne programe kao $to
su: asistent u porodici, savetodavni rad sa roditeljima, vi-
kend program, rekreativno-terapeutski boravci u prirodi,
kao i tematski seminari za strucnjake i roditelje iz cele
Srbije.

Vise informacija o udruZenju moZe se pronaci na Internet
stranici: www.autizam.org.rs.

UdruZenje se nalazi na adresi Gundulicev venac 38,
Beograd, a telefon je 011/339 26 83 ili 060/0820 555.

U izradi ove broSure koriSceni su originalni materijali
organizacije Autism Speaks. Autism Speaks najveca je
naucna i zastupnicka organizacija za autizam; posvecena
je istraZivanju uzroka, prevencija, tretmana za autizam,
kao i uvecanju svesti o autisticnom spektru poremeca-
ja i zastupanju osoba sa autizmom i njihovih porodica.
Posebnu zahvalnost Autism Speaks iskazuje ¢lanovima
zajednice koji su pregledali ovu bro3uru i podelili izvore
za ovaj projekat: Kolin Dolnik (specijalista Decijeg me-
dicinskog centra u Sent Luisu), Ejmi Hes (koordinator
ATN-a Decije bolnice u Vestervilu), Arevi Martin (osniva¢
i predsednik Special Needs Networka u Los Andelesu) i
Dijani Murel (Decija bolnica u Hjustonu).

Autism Speaks izvori su besplatni i dostupni onlajn:
www.autismspeaks.org/family-services/community-connections

Biblioteka:
www. autismspeaks.org/family-services/resource-library

Broure:
www.autismspeaks.org/family-services/tool-kits
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