AKTUALNO ‘Ovo mjesto daje nam nadu i hrabrost za borbu; jer nas zivot je upravo to - neprestana borba’ [ f]
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Kada roditelj uvidi da nesto nije u redu s razvojem nuncl zateten videnim na
djeteta, pedijatar mu kazZe da priceka; to je

KRIVO!
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Covjek koji je sa 16 posao
u rat, a koji je bolestaniu
dugovima, dobio grijanje;
dug su platili dobri ljudi

CET O BN

“Rana intervencija kljué je razvojnog ishoda za bilo koje dijete koje ima neko

Ohrabreni snagom
najljepseg krscanskog
blagdana pronadimo

razvojno zaostajanje. Za PSA je to posebno vazno! Prve tri godine Zivota povijerenjei
najvaznije su godine kada moZete najvise pomo¢i djetetu i roditelju jer jos im ;arfl';:'”eva"’e’ed"' za

»baterije” nisu prazne, najvise su motivirani i u njima imam najvecu podrsku, a
dijete jos nije razvilo punu klini¢ku sliku autizma, sto znaci da tada mogu jako
puno raditi na prevenciji. Vazno je NE CEKATI, no vazno je i ADEKVATNO

Udovicai kéer Cetiri puta
RADITI!”, istice Natasa Dolovié, edukacijska rehabilitatorica

ranjavanog branitelja i
BozZi¢ do¢ekuju u hladnom
i vlaZnom podrumu

PiSe: Anita Trescec

NAJCITANLJE

KOLONE GLADNIH u
ZAGREBU: | apostolski
nuncij zate¢en videnim na
sam Bozi¢

LAURA KAO BULDOZER:
Remetinec ¢e biti pun
ministara i sudaca, kao sto
su i rumunjski zatvori
bili?!
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Suocavajuci se s poteskocama iz spektra autizma roditelji nerijetko informacije traze na internetskim

forumima, drustvenim mrezama, web stranicama raznih udruga gdje trazeci savjete drugih roditelja, u
potrazi za terapeutima, ¢esto, pogotovo ako dolaze iz sjeverozapadnog dijela Hrvatske, budu upucivani
na profesoricu Natasu Dolovi¢ i njezinu privatnu praksu Angerona u Cakovcu, a unazad nekoliko godina
iu Zagrebu. Angerona je visoko specijalizirana za rad s djecom s poteskoc¢ama spektra autizma. Zamolili
smo profesoricu Dolovi¢ da nam iz svog bogatog iskustva priblizi ,svijet autizma”.

Profesorice Dolovic, za pocetak ovog naseg susreta recite nam nekoliko rijeé¢i o Vasoj privatnoj praksi?

Angerona je privatna edukacijsko-rehabilitacijska praksa, licencirana od strane Hrvatske komore
edukacijskih rehabilitatora, koja nudi edukacijsko- rehabilitacijske postupke za djecu s teSkocama u
razvoju i/ili s rizikom za nastanak teskoca u razvoju od rodenja pa nadalje kroz programe rane
intervencije, programe za predskolsku i skolsku djecu, te njihove obitelji, savjetovanje, edukacijske
radionice i sve ono $to je potrebno da vasa obitelj pronade najbolji nacin kako pomoci djetetu da
ostvari svoj maksimalni psiho-motoricki potencijal.

Vazno je reci kako dijagnoza nije potrebna da bi dobili usluge. Dovoljna je i najmanja sumnja u neki
oblik razvojnog zaostajanja. Nemojte ¢ekati! Potrazite savjet, mozZda su potrebne samo male smjernice,
»putokazi“ kako bi vi roditelji i vase dijete otkrili potencijal potreban za pravilan razvoj.

Dakle, ukratko bavimo se ranom identifikacijom, dijagnosticiramo ADOS-II razvojnim protokolom,
imamo logopede, radno-senzornog terapeuta te ono nudimo pripremu djeteta za Skolu specijaliziranim
programima za opismenjavanje djece s autizmom, od neverbalnih do visoko funkcionirajucih te isto
tako radimo na usvajanju socijalizacijskih vjestina u samom razrednom odjelu- program ,3kolice” gdje
provodimo grupni rad za prilagodbu na skolski sustav te nastavni kurikulum u kojem radi ucitelj
razredne nastave i edukacijski rehabilitator. Vazno je napomenuti da radimo i na engleskom jeziku.

Kako ste se vi profesorice nasli u zanimanju edukacijske rehabilitatorice?

Samo sam uciteljica koja se trudi prenijeti znanje i vjestine djeci koja u€e na drukgiji nacin. Vjerujem u
njih i oni zapravo moraju mene uvijeriti da nesto ne mogu naugiti ili napraviti, no oni ne znaju daimam
debelo strpljenje, pa vrlo ¢esto odustanu prije mene i pokazu da znaju i mogu! To je pravo veselje!

Sto vam je najljepse u vasem zanimanju koje ipak postaje i Zivotni poziv?

To sto ni jedan radni dan, koliko god ga isplanirala, nije isti! Uvijek je pun iznenadenja, sto lijepih, Sto
manje lijepih. =&

Sto vas motivira zarad s djecom s tesko¢ama?

Najsnazniji motivator je osjecaj i spoznaja da sam uspjela izvuéi onaj potencijal koji dijete ima i da ¢e mu
ono znanje i vjestine koje mu uspijem dati pomodi da Zivi §to uspjesniji i potpuniji Zivot. Naravno, isto
tako, to je vazno i za samu obitelj jer ona bi trebala uZivati u medusobnim druZenjima, putovanjima,
usponima i padovima bas kao i svaka obitelj.

Koje su najvece tuge vaseg posla?

Ne znam zasto bi se pojam tuge vezao uz moj posao jer to je presnazna emocija kojoj nema mjesta ako
radimo na tome da nekom djetetu i/ili obitelji pomognemo razviti vjestine kojima ce Zivjeti Zivot punim
plu¢ima. No, moram priznati da me taj osjecaj pratio u po¢etku moga rada kada sam jos traZila svoj
profesionalni put i on je najéesce bio vezan uz tugu koju sam osjecala kada sam vidjela da dijete ima
potencijala, medutim roditelji su bili ti koji su ko¢ili taj potencijal upravo iz razloga neprihvacanja

Covjek koji je sa 16 posao
u rat, a koji je bolestaniu
dugovima, dobio grijanje;
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svojeg djeteta takvim kakav je, sa svim svojim plusevima i minusima koje uostalom svi mi imamo.

Kasnije je taj osjecaj, nazovimo neke tuge, prerastao vise u ljutnju, a ljutnja u nemo¢, jer i dan danas zbog

iskustva koje imam mogu procijeniti koje ¢e dijete imati bolji razvojni ishod samo gledajuci kako su se
prema svemu postavili roditelji.

Znam da oni nisu planirali takvo roditeljstvo i znam da nisu bili pripremljeni biti roditelji djeteta s
razvojnim poteskoc¢ama, medutim to prihvacanje stanja je zaista jedan od klju¢nih faktora uspjesnosti
rehabilitacijskih postupaka koji trebaju biti usmjereni ne samo na dijete vec i na roditelje. Tako imate
dijete koje ima jaCe izraZzeno razvojno zaostajanje, ali zbog roditeljskih postupaka, uspijeva biti vrlo

funkcionalno i jednostavno je obitelj dobro! No, s druge strane imate i dijete s vrlo dobrim potencijalom

gdje mozda i nisu potrebni tako intenzivni terapijski postupci, no jednostavno nakon nekoliko godina
vidite da je roditelj ili bio krivo voden ili su se s djetetom provodile terapije koje nisu bile dovoljno
stimulativne i dijete nije uspjelo na vrijeme dobiti adekvatne razvojne temelje koji mu trebaju da bude
sto funkcionalniji.

Recite mi o autizmu, kako je ovaj poremecaj postao vasa uza specijalnost?

Sasvim slu¢ajno. Nekako su sve ¢escée dolazila djeca s tim potesko¢ama i nekako kao da je bilo odredeno
da po¢nem o autizmu sve vise uciti, traziti najbolje moguce nacine kako toj djeci pomoci. To Sto sam
prvobitno bila uciteljica razredne nastave, samo mi je dalo jo$ vise poticaja da pronadem najadekvatniji
nacin kako ovu djecu nauciti €itati, pisati i racunati, dati im neka znanja koja im mogu pomoci da budu
Sto vise prihvacena u nasem drustvu. Naravno da ta prihvacenost o kojoj govorim ne ovisi samo o
pismenosti vec¢ najvise o osobnim stavovima pojedinca. Svako novo dijete donosilo je nove izazove kako
profesionalne tako i osobne, tako da danas sebe ne vidim ni u éemu drugome osim u ovome sto radim, a
mislim da jo$ nisam dosla do profesionalnog platoa, ve¢ se samo nadam da ¢u imati dovoljno vremena
jos vise nauciti o poteSkocama spektra autizma (PSA) kako bi djeca i ljudi s autizmom imali to bolji
suzivot s nama koji nemamo PSA.

Koja su osnovna nacela terapije i rehabilitacije osoba iz spektra autizma?

PSA je neuroloski razvojna poteskoca koja nije bolest, vec stanje te se stoga ne lijeci. Zaista mi je
posebno tesko Sto se u nekim krugovima jos uvijek o tome pri¢a kao o bolesti te se spominju lijekovi i
lije€enje. Posebno je nezamislivo da jos uvijek u nekim diplomskim radovima, a znam jer ih ¢itam, jer su
dostupni na webu, ovakve gluposti odobravaju sveucilisni profesori koji nikada nisu ni radili s takvom
djecom i upoznaliih.

Posebno ovdje mislim na studije sestrinstva, psihologije, pedagogije i sl. | kad vidite da PSA kod ovih
buducih stru¢njaka ima postavke u teskim predrasudama i da zapravo zaista nemaju pojma sto i kako ta

djeca funkcioniraju, onda se zaista pitam gdje smo na tom putu prihvacanja ljudske neurorazli¢itosti. Jer

oni ve¢ unaprijed znaju da djeca s PSA ,ne mogu, ne znaju i imaju teska asocijalna ponasanja“. S PSA se
osoba rodi, s njime i odlazi. Postoje neke specifi¢nosti spektra koje valja razumjeti kao $to su nacin
komunikacije, specifi¢nosti razumijevanja socijalnih odnosa, potreba za ponavljaju¢im radnjama,
snazna fiksacija na nesto sto tu osobu jako zanima i drugo, no isto tako valja znati da su to osobe kao i
sve druge koje imaju neiscrpan izvor potencijala koji samo treba pronadi i iskoristiti.

U éemu se sastoji rana intervencija?

Rana intervencija klju¢ je razvojnog ishoda za bilo koje dijete koje ima neko razvojno zaostajanje. Za
PSA je to posebno vazno! Zasto? Najveca prepreka za usvajanje psihosocijalnih i akademskih znanja i
vjestina kod djece s PSA su njihovi slabi mehanizmi samoregulacije. Oni ne vole biti neuspjesni (a tko to
voli?!?), vole daim sve uspije “od prve®, ne vole promjene, uenje novih ,stvari“ i naravno kako bi to
izbjegli i dobili Sto oni Zele, a to je ,ususkana“ stereotipna i ve¢ dobro naucena igra, ili mobitel, ili tablet,
ili TV, jasno ¢e pokazati svojim (a)socijalnim ponasanjem da ne Zele raditi nesto drugo... A mi, da
izbjegnemo takvo ponasanje, jer dijete ima autizam, ili jo$ ne znamo da ga ima, u Sirokom luku
izbjegavamo ucenja koja trebaju tom djetetu da razvije adekvatan govor, komunikaciju, socijalne
interakcije. Sto dijete to dulje radi, mi smo dalje od boljeg razvojnog ishoda jer ono polako, ali sigurno
pusta korijene losih navika koje je sve teze mijenjati. | da vam kazem da je dijete od tri godine vec jako
veliko dijete koje ima vec dosta ukorijenjene navike svojeg funkcioniranja, onda me moZzda moZete
razumijeti $to je rana intervencija?!

Koji se tu problemi javljaju? Kad roditelj i uvida da nesto nije u najboljem redu s razvojem njegovog
djeteta, pedijatar ga uvjeri da jos priceka, da ¢e dijete vec usvojiti sve, a i netko u obitelji je mozda
kasnije progovorio. Ovo je najveca pogreska i najéesce je rade pedijatri. Sre¢om roditelji su sve
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osvjesteniji i osjetljiviji na eventualna odstupanja razvoja njihovog djeteta, i jave se na neka mjesta gdje
bi trebali dobiti prave informacije, savjet, upute za adekvatno poticanje, medutim terapijski postupci su
takvi da su nakon godine problemi jos jaci, posebno s ponasanjem, umjesto da su dijete i obitelj bolje.
To nam govor kako je u sustavu slabo definirano koji su postupci adekvatni i sto bi se trebalo raditi da
dijete ipak napreduje.

Prve tri godine Zivota, za mene, najvaznije su godine kada moZete najvise pomodi djetetu i roditelju jer
josim ,baterije” nisu prazne, najvise su motivirani i u njima imam najvecu podrsku, a dijete jos nije
razvilo punu klini¢ku sliku autizma, $to znaci da tada mogu jako puno raditi na prevenciji! Maknuti
autizam ne mogu, jer s njim se rada, ali i s njim odlazi s ovog svijeta, ali ono Sto mogu i u to sam sigurna
je podici funkcionalnost na razine koje su apsolutno dovoljne za zadovoljavajuci Zivot. Naravno da ishod
uvjetuje i ovisi 0 samoj razini neurobioloskog aspekta spektra autizma koje poznajemo kao razina 1, 2 ili
3, ali mnogo se moze postici ako se na vrijeme krene. Glavni i osnovni cilj je imati mladu, samostalnu i
neovisnu osobu, koja radi i privreduje za sebe. Da bi dosli do toga, upravo je vazna rana intervencija! Svi
temelji za bolju samoregulaciju, a ona nam je potrebna za ucenje, a uéenjem dobivamo znanje i vjestine
koje vode do samostalnosti, po&inju upravo $to je ranije moguce. Vazno je NE CEKATI, no vazno je i
ADEKVATNO RADITI!

Kakvu podrsku trebaju djeca s autizmom skolskog uzrasta?

Da mogu mijenjati hrvatski Skolski sustav, u€inila bi to sutra! Vise razumijevanja i potrebnih znanja,
manje ¢injeni¢nog bezvrijednog bubanja. No, da bi se dijete u nasem skolskom sustavu, ali i drugim
Skolskim sustavima snaslo i imalo moguénosti napredovanja, njegova priprema mora poceti jako rano. Iz
iskustva mogu potvrditi da je otprilike potrebno 3-4 godine intenzivnog rada da se dijete pripremi za
skolu ciljanim i usmjerenim postupcima kao sto su rad na samoregulacijama - ponasanje, glasovna
analiza i sinteza, pojam koli¢ine. S obzirom na to da ¢esto vodim edukacije uditelja i asistenata, oni
izvjeStavaju da im najveci problem predstavljaju zapravo njihove nekompetencije u odgoju i
obrazovanju takve djece jer djeca najéesce dolaze nastavno nepripremljena, s izrazitim asocijalnim
ponasanjem zbog kojih i najéesée ne ostaju u redovnom sustavu.

Koliko god se osobno zalagala da ova djeca budu uklju¢ena u inkluziju, isto tako i razumijem kolege
ucitelje i smatram da bi se edukacijski rehabilitatori i svi drugi stru¢njaci trebali viSe baviti pripremama
djeteta za Skolski uzrast. Koliko god dijete imalo zakonsko pravo polaziti redovni skolski sustav uz
primjereni oblik Skolovanja, isto tako smatram da to isto dijete mora zadovoljavati osnovne
psihosocijalne uvjete kako bi bilo ravnopravan ¢lan te male razredne zajednice. Ne vidim razlog zasto bi
se to dijete Setalo hodnicima, igralo u ,senzornom kutku®, ne trebalo raditi nista jer nije nau¢eno raditi
nesto i imalo privilegije ,svete bubamare” dok sve to gledaju druga djeca koja nemaju te privilegije. Tako
ne mozemo ocekivati prihvacanje neurorazliitosti! Opet naglasavam, vazna je rana intervencija i
adekvatnost predskolskih programa i priprema djeteta za Skolu, da bi mu podrska asistenta uz vodenje
nastavnika bilo dovoljno. Sre¢com, imamo takve primjere, no naZalost imamo daleko vise problema s
kojima se redovne skole tesko nose.
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Koje su najvece poteskoce ili nedostaci sustavne pomoci djeci i roditeljima koji se suo€avaju s
autizmom?

Neke sam spomenula vec¢ ranije, od neznanja pedijatara, nepravovremene identifikacije do kasnih
dijagnoza ili nerijetko krivih dijagnoza. Ove krive dijagnoze se najées¢e odnose na verbalne djevojcice i
djecCake to jest visokofunkcionalni autizam VFA ili Aspergerov sindrom. O ekanju u sustavu dai ne
govorimo, kroni¢ni nedostatak struénjaka, a za PSA posebno naglasavam nedovoljno educirane
struc¢njake koji su specijalizirani za PSA. Na tome valja posebno poraditi jer su PSA toliko heterogene i
specificne poteskoce da trazZe i specijalizirano znanje. Posebice prilikom rane identifikacije i
dijagnostike. Nekompetentnost nekih stru¢njaka moze takoder negativno utjecati na djetetov razvoj!

Koja vrsta osnazivanja i podrske je potrebna obiteljima, roditeljima koji imaju djecu s autizmom?
Vjerujem kad roditelji po€nu dolaziti k vama sa svojim djetetom da postavljaju pitanja ishoda,
ocekivanja... MozZe li se, moZete li Vi iz svog bogatog iskustva pretpostaviti odredene ishode rada i
terapija kod djece s autizmom?

Autizam je neuroloska poteskoca gdje su djeca, hvala Bogu, najéesce fizi¢ki vrlo zdrava, djeluju spretno,
lijepo se tjelesno razvijaju, bas su lijepa, slatka i nasmijana kao i sva druga djeca. No, kako rastu okolina
ocekuje funkcionalnost na nekim visim, posebice socio-komunikacijskim razinama i zapravo tek s
godinama jasnije uvidamo tu neurorazli¢itost za koju treba imati razumijevanja. Prvo i osnovno,
dijagnosticirali, a samim time Sto prije pomogli i osnazili roditelje u nekom novom roditeljstvu za koje se
nisu pripremili. Edukacija i razumijevanje je klju¢ podrske obiteljima.

Ali, sjetite se, ima onih kojima trebaju godine da bi prihvatili dijete, no dok uvide da se autizam ne lijeci i
da nece pomodi razni laganinii“ postupci, ovdje mislim na ,jos je mali, nek se samo igra sto Zeli“, i ja bi
rado da mogu tako izvladiti potencijale®, ,probala godinama, ali samo smo tapkali u mjestu, bez nekog
napretka“, prolazi vrijeme koje vise nikad ne mozemo vratiti! Da, svi me pitaju, kako ce to biti za 10-20
godina, a ja im jedino mogu redi: ovisi koliko ¢ete uditi, raditi, truditi se, sukladno tome razumjeti
autizam i realno postaviti svoja o¢ekivanja. A u svemu tome im mogu pomoci. Nece biti lako ni glatko, ali
odgoj i obrazovanje bilo kojeg djeteta, s ili bez razvojnih poteskoca nije lako. Mislim da je najteze biti
roditelj koji je za tu ulogu istinski SPREMAN.

Kako tumacite porast broja djece u spektru?

Da, definitivno da ih sve vise dolazi. Jedan od razloga je rana identifikacija i dijagnostika jer ima vise
educiranih ADOS-II dijagnosti¢ara, ipak se vise prica, pise o simptomima, pa ¢ak i tete odgojiteljice vise
primjecuju te upucuju roditelje. Ovdje ih doista moram pohvaliti jer su odgojiteljice zaista vrlo bitne.
Moram spomenuti VFA i Aspergerov sindrom (razina 1 u PSA) koji jos uvijek nisu pravovremeno
dijagnosticiraniili su krivo dijagnosticirani sto nam jos uvijek predstavlja veliki problem. Znanost je
dokazala da genetika ima jako veliku ulogu, Sto mogu potvrditi i iz iskustva. Zanimljivo je vidjeti
jednojaj¢ane blizance, isti spol gdje oboje imaju PSA samo mozda razli€itih razina; kod dvojaj¢anih
blizanaca obi¢no dje¢ak ima, djevoj€ica ne; pa obitelji s tri djeCaka, sve troje imaju spektar, ali i njihov
tata; zatim brat i sestra, oboje u spektru. lli gdje vidite da je jedan od roditelja u spektru i ima dijete s
PSA, ocev brat takoder; majka i njena sestra, obje imaju dijete u spektru razli¢iti razina i tako... Vjerujem
da e biti jos takve djece, kao Sto kaze jedna osoba meni posebno vazna u zZivotu, koja je takoder u
spektru (dijagnosticirana s PSA u 22. godini): to su ljudi koji su visa razina u evoluciji ljudske vrste, samo
ée jos trebati tisuce godina da se posloze potrebe inteligencije i socijalne (ne)prihvaéenosti. ©

Imate li kakvu poruku podrske obiteljima koje s tek suo€avaju s dijagnozom autizma?

Smatram da moraju znati dijagnozu sto prije, valja ih ukljuciti Sto prije u intenzivan edukacijski program
kako bi Sto vise naucili o svojem djetetu i kako treba reagirati u odgoju i obrazovanju. Znam daim je
tesko. Vidim po suzama koliko je tesko ¢uti da njihovo dijete ima autizam, neki ¢ak i ne Zele ¢uti, odlaze
tamo gdje ¢e reci da to nije autizam i ti isti roditelji mi se vrac¢aju nakon par godina kada je sve teze
pomoci. Ali naglasavam da to nije ,smak svijeta“, samo treba odmah poceti s interventnim postupcima
sto jaCe, dosljedno, strpljivo i smireno! Roditelji u¢e zajedno sa svojim djetetom!

Foto: Privatni arhiv

Clanak je napisan uz financijsku potporu Agencije za elektroniéke medije temeljem Programa
ugovaranja novinarskih radova u elektronic¢kim publikacijama.
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