asdeu

Autizm Spectrum Disorders in the European Union

Family Survey - final

Identifikacija, dijagnoza i rana intervencija kod djece mladeg uzrasta_sa poremecajima iz spektra
autizma

Studija koja sluzi unaprijedivanju podrske djeci mladeg uzrasta sa poremecéajima iz spektra
autizma

Prije nego $to poc¢nete da dajete odgovore, objasni¢emo Vam razlog sprovodenja ovog istraZivanja i zbog
¢ega nam trebate Vi. Molimo da pazljivo procitate ove informacije. Za viSe informacija, molimo Vas
obratite se (Anja Puri¢, anjardjuric@yahoo.com).

Ovo istrazivanje ima za cilj da prikupi informacije od ljudi) koji imaju ili su skoro imali direktan kontakt
sa skriningom, dijagnozom i/ ili tretmanom i servisima (uslugama lije¢enja) za djecu ispod 6 godina sa
poremecajima iz spektra autizma. Direktna ukljucenost znaci da ste blizak rodak djeteta ispod 6 godina
koje je bilo uklju¢eno u rad bilo kojeg od ovih servisa i zna koji tip servisa je dostupan u mjestu gdje
dijete Zivi.

Razlog sprovodenja ovog istrazivanja jeste prikupljanje misljenja ispitanika vezano za klinicke usluge i
ranu detekciju, dijagnozu i tretman za djecu sa poremecajima iz spektra autizma, ispod 6 godina. Fokus je
stavljen na prikupljanje informacija o liénim iskustvima koja ispitanici imaju vezano za sljedece: godine
djeteta tokom kojih se identifikuje i dijagnostifikuje poremecaj, demografske karakteristike porodice,
misljenja vezana za servise omogucene mladoj djeci sa poremecajima iz spektra autizma, i sugestije za
nacine pobolj§avanja ovih servisa.

Za ovo istrazivanje je izdata je eticka dozvola od strane Univerziteta Salamanka. Dostupne su Vam
kopije pisama za eticka odobrenja, ako ih Zelite vidjeti.

Necéemo traziti nikakve podatke za identifikaciju - npr. Vase puno ime, adresu itd.
Ispunjavanje upitnika traje oko 15 minuta.

Hvala Vam $to ste odvojili vrijeme za ¢itanje ovih informacija. Ako Zelite ispuniti ovu anketu, izaberite
sve sljedece stavke.

Molimo Vas procitajte:

Procitao/la sam i razumio /la sam informacije vezane za istrazivanje. Razumijem da ¢e sve
informacije prikupljene tokom ovog istrazivanja biti anonimne. Voljan/na sam da uéestvujem u ovom
istrazivanju.

Ako Zelite da ispunite ovaj upitnik, molimo Vas pritisnite “’SlaZzem se’’ taster da biste nastavili.

Slazem se da ucestvujem.
Da

Ne
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Demografski podaci
Sljedeca pitanja ¢e biti vezana za Vas$ pol, mjesto stanovanja, godine starosti, stepen strucne spreme,

mjesecna primanja porodice kojoj dijete iz spektra autizma pripada, broj ljudi sa kojima dijelite dom, i joS$
tri pitanja vezana za godine, pol i govorne mogucnosti djeteta sa autizmom.

1. Molimo Vas izaberite Vasu drzavu

Drzava

Grad

2. Pol
Muski

Zenski

3. Godine starosti

4. U kakvoj ste rodbinskoj vezi sa djetetom sa autizmom
Majka / otac
Baba / deda
Brat / sestra

Drugo, molimo Vas navedite koje

5. Koliko ljudi stanuje u opstini u kojoj Vi stanujete?
Manje od 10.000
Izmedu 10.000 i 50.000
Izmedu 50.000 i 150.000
Izmedu 150.000 i 1.000.000

Vise od 1.000.000
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6. Molimo Vas navedite stepen stru¢ne spreme
Bez formalne edukacije
Osnovna skola
Srednja skola
Univerzitetska diploma
Profesionalna obuka

Becelor ili vise

7. Koliko ljudi zivi u Vasem domu?

8. Opciono: Molimo Vas napisite koliko novca Vasa porodica prima mjese¢no (u Eurima)?

9. Koliko godina ima dijete sa poremecajem iz spektra autizma?
10. Pol djeteta
Muski

Zenski

11. Kakva je govorna sposobnost djeteta?
Ne govori
Koristi samo proste rijeci (npr, mama, tata)
Koristi fraze od dvije rijec¢i (Zelim keks)
Koristi recenice sa tri ili viSe rije¢i (Ja Zelim keks)

Koristi kompleksne fraze (Mogu li da dobijem keks kad dodem kuci?)

DETEKCIJA
Pitanja iz ovog odjeljka su vezana za proces detekcije problema sa kojima se dijete sa poremecajima iz

spektra autizma srijece prije nego Sto dobije dijagnozu. Nakon ove sekcije, dalja pitanja ¢e biti u vezi sa
procesom dijagnoze.
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12. Koliko je godina dijete imalo kada ste Vi ili neko iz okruZenja primijetili da on / ona ima razvojne
probleme?

13. Koji problem ste prvo primijetili?
Sa Sest mjeseci se ne osmjehuje i ne pokazuje sre¢u drugima
Sa devet mjeseci ne proizvodi zvuke, osmjeh i/ili nema facijalne ekspresije
Ne tepa sa 12 mjeseci
Nema gestova (upiranje prstom, pozdravljanje rukom itd.) sa 12 mjeseci
Ne proizvodi jednostavne rije¢i sa 16 mjeseci
Ne govori spontane dvorjecne fraze sa 24 mjeseca

Bilo koji gubitak u bilo kojem aspektu (govornim ili socijalnim vjeStinama) u bilo kojem
periodu Zivota

Drugo. Molimo Vas navedite

14. Koja je osoba prva primijetila da postoji problem sa razvojem VaSeg djeteta?
Vi ste primijetili problem

Clan porodice. Molimo Vas navedite koji

Pedijatar ili medicinska sestra iz drZzavne zdravstvene ustanove
Pedijatar ili medicinska sestra iz privatne zdravstvene ustanove
Ucitelj ili Skolsko osoblje (vrti¢, skola, itd.)

Drugo, molimo Vas navedite

15. Odaberite stavke koje se odnose na prvu osobu koja je primijetila da postoje problemi u razvoju
djeteta (izaberite sve moguce odgovore sa kojima se slazete)

Posjeduje znanje vezano za djecu sa poremecajima iz spektra autizma
Posjeduje znanje vezano za razvoj djece generalno

Ispunili ste upitnik kod doktora / u $koli (molimo Vas navedite ime upitnika ako se
sjecate)

Page 4 of 17



asdeu

Autizm Spectrum Disorders in the European Union

Specijalni program namijenjen idektifikaciji problema sa komunikacijskim i socijalnim
razvojem koji je dostupan u zdravstvenim sluzbama u mom gradu

Drugo, molimo Vas navedite

16. Da li smatrate da je bilo lako do¢i do informacija o programima rane dijagnostike i intervencije u
Vasem gradu?

Da

Ne

Drugo, molimo Vas navedite

17. Koji je bio sljedeci korak u procesu dijagnostike?
Sami smo morali da trazimo dijagnosti¢ke servise
Drugi su nas uputili putem telefonskog poziva
Dobili smo pismo iz bolnice sa zakazanim ljekarskim pregledom
Profesionalna osoba nas je uputila u specijalizovanu sluzbu

Drugo, molimo Vas navedite
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18. Koliko vremena (u mjesecima) je proslo od potvrde prvih zabrinjavajuéih simptoma do kada je dijete
pocelo da saraduje sa specijalistom za autizam?

Manje od mjesec dana

Od jednog do dva mjeseca
Od tri do Cetiri mjeseca
Od pet do Sest mjeseci
Vise od Sest mjeseci

Drugo, molimo Vas navedite
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19. Da li ste imali neke stru¢ne smjernice i podrsku za rjeSavanje pocetnih problema?

Da

Ne

Ako da, molimo Vas izaberite sve koji su primjenjivi u ovom slucaju

Pedijatar
Psiholog
Psihijatar
Medicinska sestra
Neuropedijatar
Vaspitaé / uditelj

Drugo. Molimo Vas navedite

20. Koliko je adekvatan proces detekcije?

Veoma  Umjereno

adekvatno  adekvatno /*9ekvamo

Proces
detekcije
pracen
dijagnostickom
evaluacijom

Kvalifikacije
osoblja koji su
se bavili
procesom
detekcije

Nivo
zabrinutosti
koji su
profesionalci
pokazali i
vrijeme koje su
proveli
slusajuci Vase

Ni
adekvatno
ni
neadekvatno

Neadekvatno

Umjereno Veoma
neadekvatno neadekvatno
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brige vezane
za problem
koje ste
primijetili kod
svojeg djeteta

21. U slucaju da imate sugestije vezane za dijagnostifikovanje ranih znakova kod djece sa poremecajima
iz spektra autizma molimo Vas navedite

DIJAGNOSTIKA

U ovom odjeljku ¢ete biti pitani o postupku dijagnoze poremecaja iz spektra autizma (ASD-a).
Interesuje nas Vasa percepcija usluga koje primate, ili ste primali u razli¢itim centrima ili ustanovama
koje su se tokom dijagnosti¢kog postupka brinule za Vase dijete. Pitanja uklju¢ena u ovaj odjeljak odnose
se na sve struc¢njake i institucije koji su direktno ukljuceni u dijagnosticki proces VasSeg djeteta i s kojima
ste bili u kontaktu. Oni mogu biti izabrani ljekari, pedijatri, medicinske sestre, fizioterapeuti, logopedi,
psiholozi, ucitelji itd.

22. Da li je dijete dobilo bilo koju od navedenih dijagnoza?
Poremecaj iz spektra autizma (ASD)
Pervazivni Razvojni Poremecaj
Autizam / Djeciji autizam
Aspergerov sindrom
AtipiCan autizam

Pervazivni razvojni poremecaj, nespecifikovan

Drugo, molimo Vas navedite

23. Sa koliko godina je Vase dijete dobilo dijagnozu poremecaja iz spektra autizma?
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24. Koliko je vremena proslo od prve sumnje da Vase dijete ima razvojne probleme do potvrde

dijagnoze?

Manje od jednog mjeseca
Od jednog do dva mjeseca
Od tri do Cetiri mjeseca

Od pet do Sest mjeseci

Vise od Sest mjeseci

Drugo, molimo Vas navedite

25. Koliko su profesionalci koji su brinuli o Vasem djetetu. ..

Posvetili
vremena da
razgovaraju sa
Vama o
problemima
Vaseg djeteta?

...Vam
pomogli da se
osjecate
sigurnije kao
roditelj?

...ponudili
podrsku i
informacije?

Dozvolili Vam
da donesete
odluke o
koris¢enju
razli¢itih
testova?

...pruzili
informacije o
rezultatima
procjene Vaseg
djeteta?

...Pruzili Vam

informacije o
servisima koje
nude institucije
u Vasem kraju?

Prili¢no Regularno

Malo

Vrlo malo

Nikada
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...Pruzili
savjete o tome
kako da
dobijete vise
informacija ili
da stupite u
kontakt sa
roditeljima koji
se nalaze u istoj
situaciji
(npr. Kontakt
informacije
udruzenja
roditelja ili
specijalizovanih
centara)
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26. Koji stru¢ni radnici su Vam pomogli tokom dijagnosti¢kog procesa? Mozete izabrati viSe od jednog
odgovora

Psiholog
Pedijatar
Medicinska sestra
Neuropedijatar
Psihijatar

Drugo. Molimo Vas navedite

27. Da li ste dobili savjete ili informacije od stru¢njaka koji su Vam dali izvjestaj o dijagnozi ASD-a?
(Izaberite vise od jednog odgovora, ako je moguce)

Medicinske potrebe (specijalisti, doktori/sestre)
Edukacione potrebe (centri, podrska...)
Socijalne potrebe (centri, podrska...)
Materijali (bibliografije, agencije, Internet...)

Drugo. Molimo Vas navedite

Ne

28. Da li ste dobili pisanu informaciju u vezi sa dijagnozom?
Da

Ne
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29. Koliko je, po Vasem misljenju, dijagnosti¢ki proces bio adekvatan?

Vrijeme koje je
proslo od prve
sumnje na
razvojne
probleme do
potvrdene
dijagnoze

Profesionalnost
osoblja koje je
ucestvovalo u

dijagnostickom

procesu

Informacije i
podrska koje
ste dobili od
ovog osoblja

Evaluacioni
proces i
dijagnostika

Izuzetno
adekvatan

Umjereno
adekvatan

Adekvatan

Ni
adekvatan
ni
neadekvatan

asdeu
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Neadekvatan

30. Ako postoje neke sugestije za dijagnosticke programe, molimo Vas navedite

RANA INTERVENCIJA

Umjereno Izuzetno
neadekvatan neadekvatan

U ovom dijelu ankete pitanja ¢e se odnostiti na vrstu i koli¢inu usluga rane intervencije koje je Vase dijete

primilo u proteklih 12 mjeseci.

Od Vas ¢e se traziti da kazete vrijeme koje je proslo od dijagnoze djeteta do pocetka lijecenja, vrste
intervencije koju dijete dobija, koliko sati tretmana nedjeljno Vase dijete dobija (Na primjer, ako vase
dijete ima 1 sat tretmana svakih 2 nedjelje, trebate unijeti 0,5 sati nedjeljno), nivo Vaseg ucescéa u
lijecenju i Vase misljenje o tretmanima koje vase dijete prima.
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31. Da li VasSe dijete trenutno prima intervencione tretmane?
Da
Ne, ali je dijete primalo tretmane do prije manje od 12 mjeseci

Ne

31.1. Da i se sjecate koliko je vremena proslo od kada je Vase dijete dobilo dijagnozu do pocetka
intervencionih tretmana?

Da. Molimo Vas navedite (u mjesecima)

Ne

31.2. Koji tip intervencionih tretmana, bilo od strane privatnih i/ili javnih ustanova, Vase dijete trenutno
dobija?

Od strane javnih ustanova. Molimo Vas navedite

Od strane privatnih ustanova. Molimo Vas navedite

31.2.1. Koliko tretmana/sesija u javim ustanovama Vase dijete dobija nedjeljno? Molimo navedite
prosje¢nu duzinu tretmana

31.2.2. Koliko privatnih tretmana/sesija Vase dijete dobija nedjeljno? Molimo navedite prosje¢nu duzinu
tretmana

31.3. Kako su izgledali intervencioni tretmani? (MoZete izabrati vi§e ponudenih odgovora)
U grupi
Individualno

Drugo,molimo Vas navedite
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32. Koliko aktivno ucestvujete u intervencionim sesijama sa Vasim djetetetom?
Veoma aktivno
Aktivno
Povremeno ucestvujem

Ne ucestvujem

Molimo Vas navedite zasto

33. Koliko je daleko centar gdje ¢lan VaSe porodice sa poremecajem iz spektra autizma dobija regularne
intervencije?

34. Koliko dugo Vam treba da dodete do servisa?
31.1. Koliko dugo dijete ne ucestvuje u programima rane intervencije?
Manje od godinu dana
Izmedu 1 1 2 godine
Izmedu 2 i 3 godine
Vise od 3 godine

Dijete nije dobilo ni jednu vrstu intervencionih tretmana

31.2. Dali se sjecate koliko je vremena proslo od dijagnostifikacije problema Vaseg djeteta do pocetka
intervencionog programa?

Da. Molimo Vas navedite (u mjesecima)

Ne
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31.3. Molimo Vas navedite koju vrstu intervencija je Vase dijete dobilo, bilo od strane privatnih ili
drzavnih institucija?

Javne ustanove. Molimo Vas navedite

Privatne ustanove. Molimo Vas navedite

31.3.1. Koliko intervencionih tretmana od strane javnih insitucija je Vase dijete dobilo nedjeljno?
Molimo Vas navedite prosje¢nu duzinu trajanja tretmana

31.3.2. Koliko intervencionih tretmana od strane privatnih ustanova je Vase dijete dobilo nedjeljno?
Molimo Vas navedite prosjeénu duzinu trajanja tretmana

31.4. Kako su izgedali intervencioni tretmani? (MozZete izabrati viSe od jednog odgovora)
Grupni
Individualni

Drugo. Molimo Vas navedite

32. Koliko ste Vi bili ukljuceni u interevencioni tretman Vaseg djeteta?
Veoma aktivno
Aktivno
Povremeno ucesce

Ne ucestvujem

Molimo Vas navedite razlog
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33. Koliko daleko (u kilometrima) je bio centar gdje je ¢lan Vase porodice primao/la regularne

intervencije?

34. Koliko dugo (u minutima) Vam je trebalo da dodete do institucije?

35. Dali je Vase dijete dobilo

Bihejvioralni tretman (npr.
Primijenjena Bihejvioralna
Analiza (ABA); Pivotalni
Trening (PRT); Lovaas; Trening
Diskretnih Treninga (DTT)...)

Razvojni tretman (npr. Razvojna
Intervencija (RDI); Rani Start
Denver Model (ESDM)...)

Tretman baziran na vezi (npr.
Razvojni tretman baziran na vezi
(DIR Model); Floortime;
Thérapie d'Echange et de
Développement (TED) ...)

Intervenciju Portage

Psihoanalitiéni tretman

Terapija govora

Okupaciona terapija /
fizioterapija

Trening za roditelje /
savjetovanje / terapija za
roditelje

Drugi psiholoski / edukacioni /
bihejvioralni tretman (koji nije
naveden ranije)
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36. Prema Vasem misljenju, koliko je adekvatan intervencioni proces?

Ni
Veoma  Umjereno adekvatne Umjereno Veoma
adekvatne adelJ<vatne Adekvatne ni Neadekvatne neadgekvatne neadekvatne
neadekvatne
Koliko je dug
process
¢ekanja za
dobijanje
privatnog /
javnog
programa
intervencije?

Broj sesija koje
je Vase dijete
dobilo

Nivo Vaseg
ucesca u
intervencionom
tretmanu

Informacije
koje ste dobili
vezane za
intervencione
programe

37. Ako imate sugestije za programe rane intervencije, molimo Vas navedite
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