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1. UVOD

Posljednjih godina poremećaji iz spektra autizma (PSA) izazivaju vrlo veliko zanimanje, kako znanstvene i stručne, tako i šire javnosti. Velika pozornost pridaje se ovom poremećaju ponajviše zbog značajnih promjena u njegovoj prevalenciji koje se sustavno bilježe posljednjih nekoliko desetljeća  (za pregled vidi Matson i Kozlowski, 2011), a posebice posljednjih nekoliko godina. 
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U isto vrijeme, službeni podaci Registra osoba s autizmom u Republici Hrvatskoj ukazuju na prevalenciju manju od 1/1000 (Benjak i Vuletić Mavrinac, 2009). Ovakvi nerealni pokazatelji dijelom su odraz i manjkave dijagnostike razvojnih poremećaja (posebice u ranoj dobi), nepostojanja  jasnih i ujednačenih kriterija i standardiziranih mjernih instrumenata koji se primjenjuju u postupku procjene, kao i nedovoljne obrazovanosti stručnjaka o tom složenom dijagnostičkom postupku. Posljedično, djeca s poremećajem iz spektra autizma vrlo često dobivaju druge dijagnoze (primjerice, intelektualne poteškoće, usporen razvoj govora, poremećaj pažnje i hiperaktivnosti, kašnjenje u psihomotoričkom razvoju, razvojna disfazija, poremećaj senzoričke integracije i sl.) koje samo djelomično obuhvaćaju i opisuju njihova razvojna odstupanja. Većina dijagnostičkih timova nalazi se u gradu Zagrebu te roditelji često putuju i više od 300 km da bi dobili dijagnozu za svoje dijete. Centralizacija usluge dijagnostike također rezultira i dugim listama čekanja te roditelji čekaju od šest mjeseci do godinu dana na termin procjene. 
Rano prepoznavanje poremećaja iz spektra autizma u djece ključno je za njihov napredak i povoljan ishod budući da osigurava mogućnost primjerene intervencije, omogućuje pravodobnu podršku i edukaciju roditelja i tako smanjuje obiteljski stres, vodi k boljim jezičnim sposobnostima, socijalnim odnosima, adaptivnom funkcioniranju i smanjenju nepoželjnih ponašanja. Zbog svega navedenog, pokazala se velika potreba i nužnost uvođenja sustava probira i dijagnostike PSA-a u djece rane dobi. Pri Vladi RH 29. siječnja 2013. formirana je Međuresorna radna skupina nadležna za rješavanje statusa Centra za autizam Zagreb i zbrinjavanja osoba s autizmom, s ciljem unaprjeđenja sustava rane dijagnostike i rane intervencije, kako bi djeca s poremećajem iz autističnog spektra i njihovi roditelji ostvarili najbolju moguću pravovremenu potporu. Slijedilo je potpisivanje sporazuma o suradnji između Ureda UNICEF-a u Hrvatskoj i Ministarstva socijalne politike i mladih, Ministarstva zdravlja te Ministarstva znanosti, obrazovanja i sporta 2. travnja 2014. godine kojim je započeo zajednički rad na unaprjeđenju probira, rane dijagnostike te rane intervencije za djecu s PSA-om. U sklopu suradnje dogovorena je tehnička pomoć Ureda UNICEF-a u Hrvatskoj u uspostavi modela rane dijagnostike i rane intervencije kako bi roditelji i djeca dobili odgovarajuću podršku koja uvelike može unaprijediti kvalitetu njihova života. U procesu izrade spomenutog modela, uz već navedene partnere, sudjelovali su i roditelji djece s poremećajem iz spektra autizma i stručnjaci različitih struka i specijalizacija. U prvoj fazi provedbe počelo se  raditi na kreiranju sustava probira i rane dijagnostike za djecu s PSA-om čiji je rezultat ovaj Nacionalni okvir za rani probir i dijagnostiku djece s poremećajem iz spektra autizma u djece dobi 0-7 godina u Republici Hrvatskoj. Osim sporazuma s Uredom UNICEF-a za Hrvatsku, Međuresorna radna skupina inicirala je potpisivanje dvaju sporazuma. Prvi, potpisan u srpnju 2015. godine između Ministarstva socijalne politike i mladih, Ministarstva znanosti, obrazovanja i sporta, te gradova osnivača, regulirao je status Centra za autizam Zagreb, te osnivanje novih ustanova u Rijeci i Splitu. Drugi Sporazum, potpisan u listopadu 2015. između Ministarstva socijalne politike i mladih, Ministarstva zdravlja, Ministarstva znanosti, obrazovanja i sporta, Osječko-baranjske županije i Grada Osijeka, regulirao je osnivanje Centra za autizam u Osijeku. 
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2. Osnovni pojmovi

· DIFERENCIJALNA DIJAGNOSTIKA uključuje obavljanje niza postupaka kojima se omogućuje međusobno razlikovanje poremećaja koji imaju slične simptome.

· DIJAGNOSTIKA je identificiranje stanja, bolesti, poremećaja ili teškoća sustavnom analizom anamnestičkih podataka i prisutnih simptoma.
· DOBRA PRAKSA općenito predstavlja specifičnu metodu, program ili intervenciju za koju je dokazano da je učinkovita.
· KRONOLOŠKA DOB DJETETA stvarna je dob djeteta, odnosno dob izračunata prema datumu rođenja.
· MENTALNA DOB DJETETA dob je izražena u mjesecima ili godinama i pokazatelj je kognitivnog razvoja djeteta. Izračunava se na temelju postignuća djeteta na testu/testovima za procjenu kognitivnih sposobnosti. Primjerice, ako dijete kronološke dobi od šest godina na testu postigne rezultat koji odgovara prosječnom rezultatu četverogodišnjaka, mentalna dob tog djeteta je četiri godine.

· PRAĆENJE (engl. surveillance) je prilagodljiv, kontinuiran proces u kojem liječnici provode opservaciju djece za vrijeme pružanja zdravstvenih usluga. Komponente praćenja uključuju reagiranje na brigu roditelja, uzimanje razvojne anamneze, provođenje točnih i informativnih opservacija djeteta te dijeljenje mišljenja s drugim relevantnim stručnjacima (Dworkin, 1993).

· PROBIR (engl. screening) je uporaba standardiziranih postupaka u točno određenim vremenskim točkama s ciljem potvrde ili odbacivanja rizika za razvojne poremećaje (Council on Children with Disabilities, 2006). Probir se često određuje kao trenutačna „snimka“ dječjeg razvoja u određenom trenutku (Johnson, Myers i Council on Children with Disabilities, 2007).

· PROBIRNA LJESTVICA je standardizirani instrument koji se upotrebljava u postupku probira. Ona može biti specifična za određeni poremećaj (npr. za poremećaj iz spektra autizma), za određeno područje (motorički razvoj, jezični razvoj ili sl.) ili može biti općenita i obuhvaćati više razvojnih područja. Probirne ljestvice ne omogućuju donošenje dijagnoze. Ako je probir pozitivan, dijete treba uputiti na sveobuhvatnu procjenu.

· RANA INTERVENCIJA predstavlja sustav podrške koji se sastoji od multidisciplinarnih usluga za djecu rane dobi koje promiču zdravlje i dobrobit djeteta, potiču razvoj njegovih sposobnosti, smanjuju utjecaj teškoća, sprječavaju propadanje funkcionalnih sposobnosti te potiču adaptivno roditeljstvo i dobro funkcioniranje obitelji. Ti se ciljevi postižu primjenom individualiziranih, razvojnih, edukacijskih i terapijskih usluga na dijete te pružanjem podrške cijeloj obitelji.

3. Poremećaj(i) iz spektra autizma

Ovisno o tome na koji se dijagnostički priručnik pozivamo, taj poremećaj može nositi različite nazive. U posljednjih tridesetak godina, ti su poremećaji najčešće nazivani pervazivnim razvojnim poremećajima (DSM-IV, 1996; MKB-10, 1994), u novijoj literaturi dobili su naziv „poremećaji iz autističnog spektra“ ili „poremećaji iz spektra autizma“, a po najnovijoj klasifikaciji (DSM-5, 2014) smatraju se jednim poremećajem – poremećajem iz spektra autizma.
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Za razliku od drugih razvojnih poremećaja koji izolirano ili specifično utječu na određenu domenu razvoja, taj poremećaj istovremeno zahvaća i prožima veći broj razvojnih područja i može na različite načine i u različitoj mjeri utjecati na svaki od njih, rezultirajući velikom raznolikošću razvojnih profila. Premda se danas može činiti kao da dijagnostička kategorija poremećaja iz spektra autizma ili pervazivnih razvojnih poremećaja postoji već vrlo dugo, riječ je o zapravo „mladim“ dijagnostičkim kategorijama koje su u dijagnostičke priručnike ušle kao zasebna dijagnostička kategorija osamdesetih godina prošlog stoljeća. Od pojavljivanja u dijagnostičkim priručnicima do danas, dijagnostičke su kategorije i kriteriji za određene kategorije u relativno kratkom razdoblju od tridesetak godina doživjeli velik broj izmjena:
· u nazivima dijagnostičkih kategorija,
· u broju dijagnostičkih kategorija,
· u samim dijagnostičkim kriterijima (opisi ponašanja),
·  u broju kriterija koje dijete/osoba mora ispunjavati,
· u oznakama i/ili stanjima koji dodatno opisuju ili pak isključuju tu dijagnostičku kategoriju.


Prema dugo godina upotrebljavanom četvrtom izdanju Dijagnostičkog i statističkog priručnika duševnih poremećaja (DSM-IV; Američka psihijatrijska udruga, 1994), poremećaj iz spektra autizma donedavno je promatran kao skupina neurorazvojnih pervazivnih poremećaja koja obuhvaća autistični poremećaj, Aspergerov poremećaj, Rettov poremećaj, pervazivni razvojni poremećaj koji nije drukčije specificiran (engleski akronim PDD-NOS) i dezintegrativni poremećaj u djetinjstvu. DSM-5 (Američka psihijatrijska udruga, 2014) donio je velike promjene koje se, osim u dijagnostičkim kriterijima, očituju i u broju kategorija pa se sad svi navedeni poremećaji smatraju jedinstvenom kategorijom – poremećajem iz spektra autizma (tablica 1.), a položaj pojedinca u spektru jasnije je određen naznačenom težinom poremećaja (poremećaj iz spektra autizma stupnja 1., stupnja 2. ili stupnja 3.). Suprotno trendu smanjenja broja dijagnostičkih kategorija u DSM-u, trenutačno važeća Međunarodna klasifikacija bolesti (MKB-10, 1994) razlikuje čak osam vrsta pervazivnih razvojnih poremećaja (tablica 2.). No, smanjenje broja kategorija može se očekivati i u novoj verziji MKB klasifikacije, budući da radna verzija MKB-11 (trenutačno dostupna na mrežnim stranicama Svjetske zdravstvene organizacije) predviđa, baš kao i DSM-5, spajanje većeg broja poremećaja u jednu kategoriju pod nazivom Poremećaj iz spektra autizma, uz potkategorije povezane s mogućim pridruženim poteškoćama (primjerice, prisutnost ili odsutnost intelektualnih teškoća). 
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Tablica 1. Dijagnostički kriteriji za poremećaj iz spektra autizma (F84.0) prema Dijagnostičkom i statističkom priručniku za duševne poremećaje, peto izdanje (DSM-5)(2014).

	Poremećaj iz spektra autizma  (F84.0)

	A. Perzistentni deficiti u socijalnoj komunikaciji i socijalnoj interakciji u višestrukim kontekstima koji se očituju u sljedećim obilježjima, sada ili prema anamnezi (primjeri su ilustrativni, a ne iscrpni, vidi tekst):

	1. deficiti u socijalno-emocionalnoj uzajamnosti u rasponu, na primjer, od abnormalnog socijalnog pristupanja i izostanka normalne razmjene u konverzaciji do oskudne podjele interesa, osjećaja ili afekta, ili do izostanka započinjanja socijalnih interakcija ili odgovora na njih.
2. deficiti u neverbalnom komunikacijskom ponašanju upotrijebljenom za socijalne interakcije u rasponu, na primjer, od  slabo integrirane verbalne i neverbalne komunikacije do abnormalnosti u kontaktu očima i govoru tijela ili deficita u razumijevanju i korištenju gesta, ili do potpunog pomanjkanja facijalnih izražavanja i neverbalne komunikacije.
3. deficiti u uspostavljanju, održavanju i razumijevanju odnosa u rasponu, na primjer, od teškoća prilagođavanja ponašanja kako bi bilo usklađeno s različitim socijalnim kontekstima do teškoća u podjeli imaginativne igre ili u sklapanju prijateljstava, ili do nepostojanja interesa za vršnjake.

	B.  Ograničeni, repetitivni obrasci ponašanja, interesa i aktivnosti, koji se manifestiraju s najmanje dva od sljedećeg, sada ili prema anamnezi (primjeri su ilustrativni, nisu iscrpni, vidi tekst):

	1.  stereotipni ili repetitivni motorički pokreti, korištenje predmeta ili govora (jednostavne motoričke stereotipije, redanje igrački ili lupkanje predmeta, eholalija, idiosinkratičke fraze).
2. inzistiranje na istovjetnosti, nefleksibilno priklanjanje rutinama ili ritualizirani obrasci verbalnog ili neverbalnog ponašanja (npr. krajnja uznemirenost na male promjene, teškoće s izmjenama, rigidni obrasci mišljenja, rituali pozdravljanja, potreba da se ide istim putem ili jede ista hrana svaki dan).
3. jako ograničeni, kruti interesi koji su abnormalni po intenzitetu ili fokusu (npr. snažna privrženost neobičnim predmetima ili preokupiranost njima, pretjerano suženi ili perseverativni interesi).
4. hiperreaktivnost ili hiporeaktivnost na senzoričke podražaje ili neobičan interes za senzoričke aspekte okoline (npr. očita indiferentnost na bol/temperaturu, neugodna reakcija na specifične zvukove ili konzistenciju, pretjerano njušenje ili diranje predmeta, vidna fascinacija svjetlima ili pokretom).

	C.  Simptomi moraju biti prisutni u ranom razvojnom periodu (ali ne moraju postati potpuno očiti sve dok socijalni zahtjevi ne nadmaše ograničene sposobnosti ili mogu biti prikriveni naučenim strategijama u kasnijem životu).

	D.  Simptomi uzrokuju klinički značajno oštećenje u socijalnom, radnom ili drugim važnim područjima sadašnjeg funkcioniranja. 

	E.  Ove smetnje se ne mogu bolje objasniti intelektualnom onesposobljenošću (intelektualnim razvojnim poremećajem) ili općim razvojnim zaostajanjem. Intelektualna onesposobljenost i poremećaj spektra autizma često se pojavljuju zajedno, a da bi se postavile komorbidne dijagnoze poremećaja iz spektra autizma i intelektualne onesposobljenosti, socijalna komunikacija mora biti ispod očekivane za opću razvojnu razinu.

	Napomena: Osobama s dobro utvrđenom DSM-IV dijagnozom autističnog poremećaja, Aspergerovog poremećaja ili pervazivnog razvojnog poremećaja, neodređenog, treba dati dijagnozu poremećaja iz spektra autizma. Za osobe koje imaju istaknute deficite u socijalnoj komunikaciji, ali čiji simptomi inače ne ispunjavaju kriterije za poremećaj iz spektra autizma treba ispitati mogućnost socijalnog (pragmatičnog) komunikacijskog poremećaja.


Tablica 2. Dijagnostički kriteriji za pervazivne razvojne poremećaje (F84) prema Međunarodnoj klasifikaciji bolesti i srodnih zdravstvenih problema (MKB-10) (1994).

	Pervazivni razvojni poremećaji  (F84)

	F84.0 Autizam u djetinjstvu

	Vrsta poremećaja u razvoju koja je definirana kao:  (a) prisutnost nenormalnog ili oslabljenog razvoja koji se očituje prije dobi od tri godine i (b) karakteristični tip nenormalna funkcioniranja  u svim trima područjima psihopatologije: uzajamni socijalni međuodnos, komunikacija i ograničeno, stereotipno, ponavljano ponašanje. U dodatku ovim posebnim dijagnostički značajkama, zajednički je raspon drugih nespecifičnih problema, kao što su fobije, poremećaji spavanja i hranjenja, napadaji bijesa i (samo)agresija.

	F84.1 Atipični autizam

	Vrsta pervazivnih razvojnih poremećaja koja se razlikuje od autizma u djetinjstvu ili po životnoj dobi kad se pojavila ili po neispunjavanju sve tri skupine dijagnostičkih kriterija. Ova bi se potkategorija morala upotrijebiti kad je prisutan nenormalan ili oslabljen razvoj samo nakon treće godine života te ako nema dovoljno dokažljive nenormalnosti u jednom ili dvama od triju područja psihopatologije potrebnima za dijagnozu autizma (to jest, uzajamni društveni odnosi, komunikacija i ograničeno, stereotipno, ponavljano ponašanje) usprkos karakterističnim nenormalnostima u ostalim područjima. Atipični se autizam najčešće javlja u jače zaostalih osoba te u osoba s osobito ozbiljnim razvojnim poremećajima jezika.

	F84.2 Rettov sindrom

	Stanje do sada ustanovljeno samo u djevojčica, u kojih nakon prije naizgled normalna razvoja slijedi djelomičan ili potpun gubitak sposobnosti govora i kretanja te upotrebe ruku, zajedno s usporavanjem rasta glave, a obično se pojavi u dobi između 7. i 24. mjeseca života. Karakterističan je gubitak svrsishodnih kretnji ruku, stereotipno stiskanje ruku i hiperventilacija. Zaustavljeni su društveni razvoj i igra uz istodobno održan društveni interes. Ataksija i apraksija trupa počinju se razvijati u dobi od četiri godine i često ih slijede korejoatetoidni pokreti. Rezultat je gotovo uvijek teža duševna zaostalost.

	F84.3 Drugi dezintegrativni poremećaj u djetinjstvu

	Vrsta razvojnog poremećaja koji je definiran prema razdoblju potpuno normalna razvoja prije pojave ovog poremećaja, a slijedi ga trajni gubitak prije toga stečenih vještina na nekoliko područja razvoja tijekom nekoliko mjeseci. To je praćeno gubitkom interesa za okolinu, stereotipnim, ponavljanim manirističkim kretnjama i društvenim odnosom i komunikacijama nalik na autizam. U nekim slučajevima poremećaj može biti povezan s encefalopatijom, ali dijagnoza bi trebala biti postavljena prema značajkama ponašanja. 

	F84.4 Poremećaj hiperaktivnosti povezan s duševnom zaostalošću i stereotipnim kretnjama

	Loše definiran poremećaj nesigurne nozološke valjanosti. Kategorija određena tako da uključuje djecu s teškom duševnom zaostalošću (IQ ispod 50) koja kao glavni problem pokazuju hiperaktivnost, a ne samo stereotipne kretnje. Ne pokazuju sklonost uporabi stimulativni droga (različito od onih s normalnim IQ) i mogu pokazivati ozbiljne disforične reakcije (katkad sa psihomotornom zaostalošću) kad im se da lijek za stimulaciju. U adolescenciji prekomjernu aktivnost nadomješta smanjena aktivnost (što nije uobičajeno u djece normalne inteligencije). Ovaj je sindrom također često povezan s različitim kašnjenjima u razvoju, posebnim ili općim. 

	F84.5 Aspergerov sindrom

	Poremećaj neodređene nozološke valjanosti karakteriziran istim tipom kvalitativnih nenormalnosti socijalnih interakcija karakterističnih za autizam, zajedno s ograničenim, stereotipnim repetitivnim aktivnostima i interesima. Ovaj se poremećaj razlikuje od autizma prije svega po tome što ne postoji opći zastoj u razvoju govora ili razumijevanja. Često je povezan s izrazitom nespretnošću. Postoji jaka sklonost da se nenormalnost održi i u adolescenciji i u odrasloj dobi. Psihotične se epizode pojavljuju u ranoj odrasloj dobi. 

	F84.8 Ostali poremećaji razvoja u djetinjstvu

	

	F84.9 Pervazivni poremećaji u razvoju, nespecificirani


4. Pokazatelji stanja u Republici Hrvatskoj


Kako je već navedeno, novija istraživanja i posljednji podaci iz registara diljem svijeta pokazuju da je prevalencija poremećaja iz spektra autizma danas bitno viša negoli prije.
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Naime, prema izvješću Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo, 2013. godine evidentirano je 784 djece s poremećajem iz spektra autizma, a procjene pokazuju da bi ih u stvarnosti moglo biti i do 12 000.


Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom u godišnjem izvješću za 2014. godinu posebno je istaknula kako se u Hrvatskoj „zbog izostanka odgovarajuće dijagnostike, nedostupnosti usluga rane intervencije i izostanka odgovarajućih odgojno obrazovnih programa, te zapuštanja potreba odraslih, suočavamo s problemom socijalne isključenosti osoba s autizmom“ (p. 76.). U nastavku teksta kao veliki problem i nedostatak posebno se ističe nepostojanje jedinstvene metodologije dijagnostike dostupne na cijelom teritoriju Republike Hrvatske.


Iz tog razloga je 2015. godine Hrvatskom saboru dostavljeno Posebno izvješće o zaštiti prava osoba s autizmom i poremećajima iz spektra autizma koje predstavlja „još jedno upozorenje i apel za brže djelovanje“ (p. 1.). Također, Odbor za prava osoba s invaliditetom u zaključnim primjedbama o inicijalnom izvješću Hrvatske (2015) navodi da je „zabrinut jer mnogi dječaci i djevojčice s invaliditetom nemaju pristup uslugama rane intervencije te jer je situacija posebno teška za djecu s autizmom“ (čl. 26.).
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4.1. Procjena kapaciteta  ustanova za rano otkrivanje i dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma (veljača - ožujak 2015.)

Tijekom veljače i ožujka 2015. godine u Hrvatskoj je provedena procjena kapaciteta ustanova za rano otkrivanje i dijagnostiku PSA-a. Rezultati se temelje na samoprocjeni 42 ustanove iz sustava zdravstva (obuhvaćene su gotovo sve opće bolnice i klinički bolnički centri u Hrvatskoj), obrazovanja i socijalne skrbi iz cijele Hrvatske.


Sumarno, podaci pokazuju sljedeće:

· U većini ustanova (57 %) niti jedan stručnjak ne provodi niti jednu probirnu ljestvicu za poremećaj iz spektra autizma. U ustanovama u kojima se provodi neka od probirnih ljestvica za PSA, provodi se uglavnom nesustavno (povremeno tijekom godine). Najčešće upotrebljavana ljestvica jest ljestvica M-CHAT (engl. Modified Checklist for Autism in Toddlers). Iz analize ustanova i stručnjaka vidljivo je da je riječ o uporabi probirnih ljestvica u djece koja se obraćaju navedenim stručnjacima zbog sumnje u neka razvojna odstupanja (selektirani uzorak) te se, čini se, rezultati probirne ljestvice upotrebljavaju kao „ulaznica“ za upućivanje u dijagnostički proces ili pak (neispravno) u okviru samog dijagnostičkog procesa.

· U više od 80 % ispitanih ustanova dijagnostika PSA-a se ili uopće ne obavlja ili se obavlja rijetko (manje od jednog djeteta tjedno). Samo tri ustanove, sve tri smještene u Zagrebu (Centar za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta, Poliklinika Suvag i Psihijatrijska bolnica za djecu i mladež), primaju više od 100 djece godišnje sa sumnjom na PSA i obavljaju postupak dijagnostike PSA-a.

· Analiza sustava upućivanja djece na dijagnostiku PSA-a pokazuje izrazito centralizirani sustav (slika 1.) u kojemu se gotovo sva djeca na dijagnostiku upućuju u Zagreb. Najveći broj ustanova (50 % ispitanih ustanova) djecu upućuje u Centar za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta, zatim (redom) u Psihijatrijsku bolnicu za djecu i mladež, Centar za autizam, Kliniku za dječje bolesti i Polikliniku Suvag. Valja naglasiti da to ne znači da ustanove upućuju svu djecu u navedene ustanove, već je u nekim slučajevima riječ o povremenom upućivanju. Također, neke ustanove djecu upućuju u više različitih ustanova pretežno na području Grada Zagreba
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Slika 1. Teritorijalni prikaz upućivanja djeca na dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj
· Zanemariv postotak ustanova (14,6 %) navodi da posjeduje protokol za provođenje dijagnostike PSA-a. Ukoliko protokol postoji, iz njegova opisa nije jasno vidljiv postupnik, niti se jasno razlikuju obvezni od opcionalnih dijelova procjene. Nadalje, valja uočiti da se predstavljeni protokoli izrazito razlikuju i po sadržaju i opsegu dijagnostičkog postupka.
· U Republici Hrvatskoj postoji izrazit nedostatak standardiziranih mjernih instrumenata za procjenu razvoja djece dobi 0 - 7 godina. No, podaci pokazuju da ustanove ne posjeduju ni one instrumente koji su dostupni na tržištu. Sveukupno se može zaključiti da ustanove raspolažu relativno oskudnim instrumentarijem potrebnim za provedbu dijagnostičkog procesa. Valja naglasiti da je iz tih razloga u praksi prisutna učestala upotreba nestandardiziranih testova i ljestvica što, osim stručnih i etičkih problema, može značajno utjecati na rezultate dijagnostičkog procesa. Najveći nedostaci uočavaju se u dostupnosti mjernih instrumenata specifičnih za dijagnostiku PSA-a koje posjeduje samo nekoliko ustanova u državi. Nadalje, svega desetak osoba u Hrvatskoj educirano je za primjenu tih instrumenata.
· U samoprocjeni su zaposlenici ustanova iskazali ogromno nezadovoljstvo količinom vremena dostupnim za timske sastanke, a zatim i opremljenošću mjernim instrumentarijem i brojem stručnjaka u ustanovi koji imaju iskustva u procjeni djece u dobi 0 - 7 godina u koje postoji sumnja na PSA. U procjeni potreba, edukacija stručnjaka nalazi se na prvom mjestu, odnosno najveći broj ustanova istaknuo je upravo edukacije kao svoju najveću potrebu. Razlažući potrebu za edukacijama, u najvećoj se mjeri (više od 70 % ispitanih ustanova) pritom ističe potreba za edukacijom za primjenu mjernih instrumenata.
· Prikaz upućivanja djece u programe rane intervencije pokazuje značajne nedostatke sustavne podrške na lokalnoj razini, tako da se neka djeca u program podrške upućuju u ustanove koje su i više od 300 km udaljene od njihova mjesta boravka. Ti podaci također ukazuju na nedovoljno razumijevanje koncepta rane intervencije koja bi primarno trebala biti usmjerena na sustavnu podršku djetetu i obitelji u njihovoj prirodnoj okolini.

5. Izrada i struktura nacionalnog okvira za probir i dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma u djece dobi OD 0 do 7 godina
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Glavni ciljevi Sporazuma o suradnji bili su: 

1) unaprijediti sustav probira i rane dijagnostike za djecu s poremećajima iz spektra autizma (komponenta I.),
2) unaprijediti sustav rane intervencije za djecu s poremećajem iz spektra autizma i njihove obitelji (komponenta II.).

Ministarstva su se ovim Sporazumom obvezala da će sudjelovati u razradi elemenata i sadržaja rane dijagnostike i rane intervencije te, u skladu sa svojim mogućnostima, osigurati sve ljudske, materijalne i financijske resurse te institucionalne uvjete za uspostavu i početak provedbe jedinstvenog sustava rane dijagnostike i rane intervencije.


Dana 17. rujna 2014. potpisan je ugovor UNICEF-a s provedbenim partnerom - Centrom za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta u Zagrebu - za prvu komponentu tehničke podrške koja se odnosi na probir i dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma u okviru koje je i proveden gotovo cjelokupni proces stvaranja ovog Nacionalnog okvira.


Aktivnosti za izradu Nacionalnog okvira provodile su se kroz konzultativni proces osmišljen tako da se doneseni zaključci i preporuke te cjelokupna rasprava temelje na: (1) analizi znanstveno utemeljenih spoznaja i praksi; (2) primjerima dobre prakse iz svijeta (analiza nacionalnih programa i strategija); (3) kliničkom iskustvu dionika procesa; (4) procjeni kapaciteta ustanova i sustava za implementaciju Nacionalnog okvira.


Konzultativni proces odvijao se unutar različitih tijela i skupina: 
· Radne skupine činili su članovi Stručnog povjerenstva i vanjskih stručnih suradnika, a uloga im je bila proučiti suvremene znanstvene spoznaje o probiru i dijagnostici djece (0 - 7 godina) s poremećajem iz spektra autizma, kao i dostupne nacionalne standarde i primjere dobre prakse te na temelju toga sastaviti izvješće koje je bilo temelj za raspravu na sastancima Stručnog povjerenstva. 

· U Stručno povjerenstvo bili su uključeni stručnjaci različitih profila: predstavnici Ministarstva zdravlja, Ministarstva socijalne politike i mladih, Ministarstva znanosti, obrazovanja i sporta, Ureda UNICEF-a u Hrvatskoj i predstavnici roditelja. Članovi povjerenstva su, na temelju rasprave i zajedničkih zaključaka nakon dostavljenih izvješća radnih skupina, oblikovali radni prijedlog sadržaja Nacionalnog okvira koji je služio za raspravu s dionicima ciljanog konzultativnog procesa – predstavnicima stručne javnosti, komora i društava.

· Dionici ciljanog konzultativnog procesa bili su roditelji djece s PSA-om, predstavnici stručne javnosti, komora i društava, stručnjaci različitih profila, predstavnici javne/državne uprave i civilnog sektora i drugi relevantni dionici koji u svojem području rada posredno ili neposredno zahvaćaju problematiku djece s poremećajem iz spektra autizma. Njihova uloga kroz sudjelovanje na radnim sastancima bila je rasprava i razmjena mišljenja i pružanje povratne informacije na radni prijedlog Stručnog povjerenstva. Zaključci i preporuke dionika šireg konzultativnog procesa ugrađene su u dokumente vezane uz probir i dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma koji tvore okosnicu ovog Nacionalnog okvira.

· Operativna radna skupina uključuje predstavnike Ministarstva socijalne politike i mladih, Ministarstva znanosti, obrazovanja i sporta, Ministarstva zdravlja, Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje, predstavnike UNICEF-a te stručnih konzultanata, a nadležna je za izradu operativnog plana i mjera Nacionalnog okvira.

· Međuresorna stručna radna skupina za rješavanje statusa Centra za autizam i osoba s autizmom uključuje predstavnike Vlade, Ministarstva socijalne politike i mladih, Ministarstva znanosti, obrazovanja i sporta i Ministarstva zdravlja, a nadležna je za donošenje, provedbu i praćenje provedbe Nacionalnog okvira.


Veći dio konzultativnog procesa provodio se kroz suradnju s provedbenim partnerom Centrom za rehabilitaciju Edukacijsko–rehabilitacijskog fakulteta (rujan 2014. - lipanj 2015.). U okviru te suradnje provedene su sljedeće aktivnosti:

· Od listopada do prosinca 2014. radne skupine izradile su pregled i analizu znanstveno utemeljenih praksi o probiru i ranoj dijagnostici te izvješća koja su bila podloga za izradu prijedloga okvira za probir i ranu dijagnostiku PSA-a u djece u dobi 0 - 7 godina.

· Održana su dva cjelodnevna sastanka Stručnog povjerenstva (13. studenoga 2014. i 8. prosinca 2014.). Na prvom je sastanku na temelju izvješća radnih skupina i rasprave izrađen prijedlog sadržaja i postupaka u ranoj dijagnostici poremećaja iz spektra autizma, a na drugom je izrađen prijedlog postupaka i sadržaja probira.

· Kako bi se zaključci i prijedlozi Stručnog povjerenstva podijelili i usuglasili sa širom zajednicom, u organizaciji Ureda UNICEF-a za Hrvatsku, Centra za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta, Ministarstva socijalne politike i mladih, Ministarstva zdravlja te Ministarstva znanosti, obrazovanja i sporta, organiziran je i održan širi konzultativni radni sastanak. Sastanak je održan 9. veljače 2015. u Zagrebu (hotel Panorama). Sastanku su prisustvovali dionici ciljanog konzultativnog procesa - istaknuti stručnjaci iz različitih područja, predstavnici stručnih društava, predstavnici javne uprave i civilnog sektora te predstavnici roditelja djece s poremećajima iz spektra autizma. Ukupno je bilo prisutno 49 sudionika. Rasprave su pokazale visoku razinu motivacije i profesionalne pripremljenosti prisutnih za donošenje Nacionalnog okvira, ali i potrebu za daljnjim raspravama jer je ovaj konzultativni sastanak bio prva prilika da do usuglašavanja oko prijedloga dođe u dovoljno širokom i relevantnom multidisciplinarnom kontekstu i uz doprinose svih važnih dionika ranog otkrivanja i dijagnostike PSA-a. Predstavnici roditeljskih udruga ozbiljno su upozorili prisutne na nepovoljne posljedice koje trpe pogođene obitelji zbog sporosti u uspostavljanju sustava rane dijagnostike i rane intervencije za PSA u našoj zemlji. Prisutnima su prije sastanka bili dostavljeni prijedlozi Stručnog povjerenstva vezani uz postupak probira i rane dijagnostike djece (0 - 7 godina) s poremećajem iz spektra autizma. Navedeni dokumenti poslužili su kao temelj rasprave koja je isprva održana unutar šest manjih radnih skupina, a zatim su stavovi izneseni i usuglašeni na velikoj zajedničkoj raspravi. Nakon održanog sastanka napisano je izvješće sa šireg konzultativnog sastanka koje je početkom ožujka dostavljeno svim sudionicima sastanka te su se prikupljala daljnja očitovanja na zaključke sastanka.

· Tijekom veljače osmišljen je Upitnik za (samo)procjenu kapaciteta za dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma djece rane i predškolske dobi koji je tijekom ožujka distribuiran u ustanove zdravstva, obrazovanja i socijalne skrbi na području cijele Republike Hrvatske. Ustanove su odabrali predstavnici ministarstava uz prijedloge članova Stručnog povjerenstva. Ispunjen upitnik, zaključno s datumom 1. travnja 2015., poslale su 42 ustanove. Tijekom travnja kodirani su podaci dobiveni Upitnikom te su obrađeni rezultati (vidi poglavlje 4.1. ovog dokumenta).

· Izrađen je radni dokument u kojem su objedinjeni: (a) zaključci šireg konzultativnog sastanka; (b) očitovanja pojedinaca i društava, te (c) rezultati procjene kapaciteta ustanova.

· Krajem travnja formirane su dvije manje radne skupine - jedna za područje probira i druga za ranu dijagnostiku djece s PSA-om. Članovi radnih skupina radili su na doradi gore navedenog radnog dokumenta. Sastanci radnih skupina održani su krajem svibnja - 19. svibnja 2015. održan je sastanak radne skupine za probir, a 20. svibnja 2015. sastanak radne skupine za dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma. Na sastancima se raspravljalo o otvorenim pitanjima vezanim uz provedbu sustava probira i dijagnostike te su postavljene osnove za daljnju doradu dokumenta.

· Dana 30. lipnja 2015. održan je zajednički sastanak Stručnog povjerenstva i radnih skupina za probir i dijagnostiku (ukupno 28 sudionika) na kojem su usuglašeni stavovi stručne javnosti te je donesen sadržaj Nacionalnog okvira za probir i dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 0 - 7 godina u Republici Hrvatskoj. Velikim naporima i dugotrajnim konzultativnim procesom postignut je konsenzus predstavnika svih struka i roditelja.


 Nakon usvajanja zaključaka stručne javnosti, tijekom listopada 2015. ministarstva su imenovala svoje predstavnike za članove Operativne radne skupine te je 26. studenoga 2015. održan i prvi sastanak navedene skupine koja radi na izradi Operativnog plana za provedbu Nacionalnog okvira za probir i dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 0 - 7 godina u Republici Hrvatskoj. Intenzivan rad navedene skupine očekuje se tijekom 2016. godine.

Sažeti prikaz svih aktivnosti u postupku stvaranja ovog Nacionalnog okvira prikazan je na slici 2., a popis svih sudionika procesa naveden je u prilogu 11.2.

 U prilogu 11.1 (slika 10.) prikazan je model provedbe probira i dijagnostike poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 0 - 7 godina u Republici Hrvatskoj na kojem se temelji ovaj Nacionalni okvir.
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Slika 2.  Proces stvaranja Nacionalnog okvira za probir i dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma (travanj 2014. - studeni 2015.). Brojevi naznačeni u krugovima označuju broj sudionika pojedinog dijela procesa.
6. Probir na poremećaj iz spektra autizma u ranoj dobi

6.1. Uvodne napomene


Kontinuiran porast broja djece s poremećajem iz spektra autizma, kao i sve veća svjesnost stručnjaka, ali i roditelja o tom poremećaju u prvi plan stavljaju postupak ranog otkrivanja kao preduvjet za uključivanje u sustav rane intervencije. Kašnjenje u prepoznavanju ovog poremećaja, a time i pristupu stručnim uslugama, negativno utječe na kvalitetu života djeteta i obitelji, novčano opterećuje obitelj, ali i povećava rizik za očuvanje mentalnog zdravlja roditelja.


Sustavna analiza pokazuje da je u Europi 2012. i 2013. bilo prisutno čak 18 različitih sustava provođenja probira na PSA (García-Primo i sur., 2014). Stoga je jasno da svaka država, na temelju dostupnih podataka i analize stanja, kao i postojećih resursa, odabire i stvara vlastiti sustav provedbe probira djece na poremećaj iz spektra autizma (primjerice, koja ljestvica se upotrebljava, u kojoj dobi se provodi probir, tko ga provodi, i sl.).
U posljednjih dvadesetak godina razvijen je velik broj različitih probirnih ljestvica različitih obilježja (dob provedbe, osoba koja provodi i/ili daje podatke, sadržajna širina, trajanje primjene, metrijske karakteristike i sl.). Primjena probirne ljestvice na poremećaj iz spektra autizma omogućuje uvođenje ujednačenog i provjerenog načina predselekcije za upućivanje u postupke dijagnostike i rane intervencije.


Specifična probirna ljestvica za poremećaj iz spektra autizma koja je najzastupljenija u različitim sustavima probira je ljestvica M-CHAT(-R/F) (Robins, Fein i Barton, 2009; Robinson i sur., 2014) koja je besplatno dostupna.


Rezultat na probirnoj ljestvici ovisi o većem broju različitih čimbenika koji uključuju i način uporabe ljestvica i dob djeteta kad se ona primjenjuje. Jednako tako, edukacija stručnjaka u prepoznavanju ranih znakova poremećaja iz spektra autizma može činiti ključnu razliku u ishodu postupka probira (García-Primo i sur., 2014).

6.1.1. Osnovna načela u provedbi probira

Pedijatar je jedan od prvih stručnjaka s kojim se susreće roditelj svakog djeteta te koji ima mogućnost pratiti djetetov razvoj od najranije dobi. Kako bi se povećala mogućnost ranog prepoznavanja poremećaja, potrebno je (New York State Department of Health, 2013): 

· pridati važnost roditeljskoj zabrinutosti za razvoj djeteta (ona je najčešće utemeljena);
Informacija o zabrinutosti roditelja uz upotrebu standardiziranog izvješća za roditelje najučinkovitiji su načini prepoznavanja razvojnog poremećaja u ranoj dobi (Glascoe i Dworkin, 1995). Zabrinutost za razvoj govora i/ili ponašanje ima visoku osjetljivost za prepoznavanje općeg razvojnog zaostajanja. Izostanak zabrinutosti međutim ne znači nužno da dijete ne pokazuje odstupanja u razvoju (Glascoe, 1994).

· postavljati izravna pitanja o obilježjima razvoja djeteta, čak i ako roditelj ne iskazuje zabrinutost;
· utvrditi (ne)postajanje PSA-a ili drugih razvojnih poremećaja u obiteljskoj anamnezi;
· provjeravati doseže li dijete razvojne miljokaze;
Ako dijete pokazuje odstupanja u nekom miljokazu, to ne mora biti razlog zabrinutosti, ali je potrebno obratiti pažnju ukoliko se primijete klinički pokazatelji sumnje na PSA (više o specifičnim pokazateljima u poglavlju 6.1.2.).
· potaknuti interakciju s djetetom tijekom koje se mogu izazvati određena ponašanja na temelju kojih se može zaključiti o mogućim odstupanjima (primjerice, pozvati dijete imenom – dijete s PSA-om se možda neće odazvati i sl.).

[image: image9]
Vrlo je važno da stručnjaci koji provode postupak probira objasne roditeljima postupke i rezultate probira na način koji je roditelju razumljiv. To uključuje jasno objašnjavanje važnih pojmova i naziva, rezultata probira i sljedećih koraka (ako za njih postoji potreba).

Provođenje postupka probira, interpretacija rezultata, te priopćavanje rezultata probira složen je i osjetljiv proces koji zahtjeva posebna znanja o obilježjima urednog razvoja i specifičnim odstupanjima karakterističnima za PSA u ranoj dobi, kao i znanja i vještine provođenja ljestvice i komunikacije s roditeljima. Iz tog je razloga važno da svi stručnjaci uključeni u postupak probira budu dodatno educirani o cijelom navedenom procesu.
6.1.2. Pokazatelji poremećaja iz spektra autizma u ranoj dobi (0 - 3 godine)
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S obzirom na to da nijedan biomedicinski indeks nije dovoljno pouzdan, osjetljiv ili specifičan kako bi se upotrebljavao u kliničkoj praksi za prepoznavanje poremećaja iz spektra autizma u ranoj dobi, probir se usmjerava na uočavanje specifičnih ponašanja koja mogu razlikovati djecu s rizikom na PSA od djece urednog razvoja (Barton, Dumont-Mathieu i Fein, 2012).
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Uočavanje navedenih odstupanja i oblika ponašanja u djece rane dobi razlikuje se od istog postupka u starije djece, adolescenata ili odraslih. Sveukupno, u djece rane dobi (0 - 3 godine)
 ponajviše se ispituje kvaliteta i učestalost sljedećih ponašanja unutar dviju navedenih kategorija ponašanja: 

A. Socijalna komunikacija i interakcija

· Socijalna interakcija i odgovorljivost (uživa li dijete u igri skrivača ili njihanja na koljenu, odaziva li se sustavno na ime i sl.);
· Usmjerenost na društvenu okolinu (promatra li dijete reakcije drugih ljudi, pokazuje li interes za drugu djecu i odrasle osobe, pokušava li privući pažnju drugih osoba i sl.)

· Neverbalna komunikacija (pokazuje li primjeren kontakt očima, smješka li se kad gleda ljude, maše li „pa-pa“ pri odlasku i sl.)

· Vještine združene pažnje (razumije li gestu pokazivanja, može li mu se preusmjeriti pažnja na neki predmet i sl.)

· Spontano dijeljenje (donosi li predmete samo da ih pokaže, pokušava li usmjeriti pažnju druge osobe na neki predmet samo da ga druga osoba pogleda i sl.)

B. Restriktivni i ponavljajući obrasci ponašanja i interesa

· Obilježja igre (igra li se igračkama na različite načine, pokazuje li interes za igru različitim predmetima i sl.)

· Stereotipna ponašanja (pokazuje li stereotipne ponavljajuće pokrete, radi li neobične pokrete prstima blizu svog lica i sl.)

· Senzoričke neobičnosti (reagira li na neuobičajen način na neke senzoričke podražaje, hoda li na prstima i sl.).

Najveći broj pitanja u različitim probirnim ljestvicama za poremećaj iz spektra autizma odnosi se na socijalna i komunikacijska obilježja. Većina se tih ponašanja u djece urednog razvoja javljaju do 18. mjeseca života, a njihova odsutnost ili narušena kvaliteta pokazali su se karakterističnima za djecu s PSA-om. Glavna su razlikovna obilježja između poremećaja iz spektra autizma i drugih razvojnih odstupanja u ranoj dobi smanjeno uspostavljanje kontakta očima u svrhu komunikacije te kvalitativne promjene u odazivanju na ime, pokazivanju ili upućivanju na predmet vlastitog interesa, socijalnom smiješku i zainteresiranosti za ljudska lica (Boyd, Odom, Humphreys i Sam, 2010).


Većina male djece s poremećajem iz spektra autizma ne usmjerava svoju vokalizaciju prema drugima, niti kompenzira kašnjenje u jezično-govornim sposobnostima uporabom neverbalne komunikacije (ponajviše pogledom i gestama). Tijekom druge godine života, djeca s PSA-om mogu pokazivati  smanjeni raspon izraza lica, ograničene interese za drugu djecu, smanjenu empatiju i imitativne sposobnosti, odsustvo združene pažnje te ograničenu uporabu gesta (Chawarska, Klin, Paul i Volkmar, 2007). 


Premda roditelji djece s poremećajem iz spektra autizma izvješćuju kako je izostanak prvih riječi i fraza uglavnom prvi razlog zabrinutosti za razvoj njihova djeteta (De Giacomo i Fombonne, 1998), valja upozoriti na to da je kašnjenje u pojavi i razvoju govora samo posljedica i najuočljiviji simptom komunikacijskih odstupanja. Osim detaljnijeg uvida u navedena socijalna i komunikacijska obilježja, probirne ljestvice specifične za PSA ispituju i druga razvojna obilježja karakteristična za taj poremećaj. Tako se promatra prisutnost stereotipnih pokreta kao što su skakanje, mahanje rukama i hodanje na prstima, senzoričkih osobitosti kao što su preosjetljivost ili smanjena osjetljivost na pojedine podražaje u različitim modalitetima te neobičnosti u intenzitetu ili opsegu interesa.
6.1.3. Preporučena dob obavljanja probira na poremećaj iz spektra autizma

Većina roditelja djece s PSA-om izvješćuje da su u svojeg djeteta uočili razvojna odstupanja između 15. i 18. mjeseca djetetova života (Johnson i sur., 2007; Kleinman i sur., 2008), a novija istraživanja navode i raniju dob – prije prvog rođendana (Kozlowski, Matson, Horovitz, Worley i Neal, 2011).

Želja za što ranijim otkrivanjem PSA-a potiče istraživačke i kliničke napore ka probiru djece u vrlo ranoj dobi, pa čak i u prvoj godini života (Kleinman i sur., 2008). Premda je probir poželjno provesti što je ranije moguće (kako bi se osigurao pristup programima rane intervencije), ako se provede prerano, on možda neće moći razlikovati poremećaj iz spektra autizma od drugih oblika razvojnih odstupanja, a u vrloj ranoj dobi čak i od urednog razvoja (García-Primo i sur., 2014). Primjerice, cijeli niz ponavljajućih ponašanja prisutan je u ranoj dobi i u djece urednog razvoja. Nadalje, mnoga ponašanja koja su ključna u ranom prepoznavanju PSA-a razvijaju se postupno između 9 i 18 mjeseci u djece urednog razvoja i postaju klinički značajan pokazatelj tek ako se ne jave u dobi od 18 mjeseci ili kasnije (García-Primo i sur., 2014). Jednako tako, opravdan je strah da visoka razina lažno pozitivnih rezultata može utjecati na nepotrebnu zabrinutost i stres u mnogih roditelja.
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6.2. Model provedbe probira na poremećaj iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj


Primarnu zdravstvenu zaštitu iz obveznog zdravstvenog osiguranja za djecu predškolske dobi od 0 do 7 godina u Republici Hrvatskoj provodi doktor medicine, specijalist pedijatar te iznimno doktor medicine, specijalist opće/obiteljske medicine, ako prema mjestu prebivališta/boravka djeca navedene dobi nemaju mogućnost izbora doktora medicine, specijalista pedijatra.


Izabrani doktor primarne zdravstvene zaštite obvezan je provoditi kontinuirano praćenje razvoja djeteta kroz redovite sistematske preglede u dobi 1 - 2 mjeseca, 3 - 4 mjeseca, 6 - 7 mjeseci, 9 - 10 mjeseci, 12 - 15 mjeseci, nakon navršene druge godine, nakon navršene četvrte godine te u dobi od šest godina. Uz navedene sistematske preglede, provodi i cijepljenje prema važećem kalendaru cijepljenja.


Preporuka je da izabrani doktor primarne zdravstvene zaštite provodi sustavno i kontinuirano praćenje kliničkih pokazatelja sumnje na poremećaj iz spektra autizma u okviru primarne zdravstvene zaštite predškolske djece od 0 do 7 godina, u okviru propisanih mjera promicanja i prevencije bolesti.
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Dva koraka sustava provedbe probira na poremećaj iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj su (vidi sliku 3.):
1) Prvi korak probira 
· Prvi korak probira na poremećaj iz spektra autizma obavlja se u dobi od 18 mjeseci djeteta kada je prema trenutačno važećem kalendaru cijepljenja termin prvog docjepljivanja
.
· Ovaj se korak provodi na cijeloj populaciji, odnosno na svoj djeci dobi od 18 mjeseci.
· Doktor primarne zdravstvene zaštite u navedenom terminu provjerava postoje li klinički pokazatelji sumnje na poremećaj iz spektra autizma.
· Ako se u dobi od 18 mjeseci uoče dva ili više kliničkih pokazatelja sumnja na PSA, doktor primarne zdravstvene zaštite odmah primjenjuje ljestvicu M-CHAT-R/F.
· Djeca izdvojena u prvom koraku probira upućuju se u sustav rane intervencije te se izdvajaju i u njih se provodi drugi korak probira u dobi od 24 mjeseca.

2) Drugi korak probira 
· Drugi korak probira ne provodi se na cijeloj populaciji, već samo u djece koja su izdvojena u prvom koraku (u dobi od 18 mjeseci).

· Drugi korak probira provodi se u dobi od 24 mjeseca.

· Djeca koja i u drugom koraku probira pokazuju odstupanja (ostvare pozitivan rezultat na probiru) upućuju se u dijagnostički postupak te nastavljaju biti uključena u sustav rane intervencije.
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Slika 3. Prikaz provedbe probira na poremećaj iz spektra autizma u dva koraka u Republici Hrvatskoj.
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6.2.1. Prvi korak probira (cijela populacija)
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Klinički pokazatelji sumnje na poremećaj iz spektra autizma su sljedeći (prema Filipek i sur., 2000; New York State Department of Health, 2013):

· dijete ne uspostavlja kontakt očima kad mu se netko obrati,
· dijete ne maše „pa–pa“,
· dijete se ne odaziva dosljedno na ime,
· dijete ne izvršava jednostavne verbalne naloge (primjerice, „Daj!“, „Dođi!“, „Sjedni!“ i sl.),
· dijete ne govori riječi „mama“ i „tata“ (sa značenjem),
· dijete na upit ne pokazuje dijelove tijela (uho, oko, nos),
· dijete ne pokazuje kažiprstom prema predmetima,
· dijete ne gleda u smjeru u kojem mu druga osoba pokazuje kažiprstom.
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Ako su poznati ili se tijekom pregleda djeteta i/ili razgovora s roditeljem utvrde dodatni čimbenici koji ukazuju na pojačanu sumnju na postojanje poremećaja iz spektra autizma u djeteta, preporučuje se da doktor primarne zdravstvene zaštite provede ljestvicu M-CHAT-R/F neovisno o (ne)postojanju gore navedenih kliničkih pokazatelja.


Čimbenici koje svakako valja uzeti u obzir su:

· dijete ima (polu)brata ili (polu)sestru koji imaju poremećaj iz spektra autizma,
· roditelji su zabrinuti za razvoj djeteta,
· liječnik primarne zdravstvene zaštite je, na temelju sveukupnog uvida u anamnezu i medicinsku dokumentaciju, razgovora s roditeljem, ili izravnom interakcijom s djetetom, utvrdio da u djeteta postoji povećana sumnja ili rizik od poremećaja iz spektra autizma.
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Probirna ljestvica M-CHAT-R/F ljestvica je koja se sastoji od: (a) ljestvice za označivanje s 20 pitanja na koja roditelj odgovara odgovorima DA ili NE; (b) strukturiranog intervjua koji se provodi ako dijete primjenom ljestvice za označivanje postigne rezultat koji ukazuje na umjereni rizik za PSA. Ljestvica M-CHAT-R/F namijenjena je otkrivanju ranih znakova poremećaja iz spektra autizma u djece dobi od 16 do 30 mjeseci. Ljestvicu M-CHAT-R/F može primijeniti i njezine rezultate protumačiti isključivo izabrani doktor primarne zdravstvene zaštite koji je educiran za njezinu primjenu.

Provođenje navedene probirne ljestvice u djeteta mlađeg od 16 mjeseci ili starijeg od 30 mjeseci nije opravdano, budući da je ljestvica namijenjena djeci navedene dobi.
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Broj lažno pozitivnih rezultata pokušava se smanjiti postupkom provedbe strukturiranog intervjua s roditeljem/roditeljima djece koja su postigla rezultat u zoni umjerenog rizika (vidi sliku 4.) tijekom kojeg se detaljnije razmatraju ona ponašanja i/ili obilježja djeteta koja su se tijekom prvotne provedbe ljestvice pokazala odstupajućima.
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Slika 4. Shematski prikaz protokola provođenja prvog koraka probira na poremećaj iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj.
6.2.2. Drugi korak probira (djeca izdvojena u prvom koraku)


Drugi korak probira na poremećaj iz spektra autizma provodi se samo u one djece koja su bila pozitivna u prvom koraku probira, odnosno koja su izdvojena kao rizična u prvom koraku probira. Drugi korak obuhvaća ponovnu primjenu ljestvice M-CHAT-R/F (engl. Modified Checklist for Autism in Toddlers-Revised with Follow-up) u te djece u dobi od 24 mjeseca
 na isti način kako se provodila i u dobi od 18 mjeseci.
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Djecu stariju od 30 mjeseci koja iz bilo kojeg razloga nisu bila obuhvaćena probirom ili nisu bila identificirana tijekom istog, a postoji utvrđena sumnja na poremećaj iz spektra autizma (vidi priloge 11.3 i 11.4 za moguće znakove PSA-a u djece te dobi) izabrani doktor primarne zdravstvene zaštite upućuje dijete:

· u program rane intervencije najbliže mjestu stanovanja,
· u postupak dijagnostike poremećaja iz spektra autizma [image: image31.png]afje:
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6.2.3. Ishod postupka probira na poremećaj iz spektra autizma




1) Rezultat probira pozitivan je ako je provedbom propisanih postupaka utvrđen umjeren ili visok rizik za postojanje poremećaja iz spektra autizma u djeteta.

·    Pozitivan rezultat na probiru u djeteta dobi od 18 mjeseci rezultira upućivanjem djeteta u sustav rane intervencije te obvezom provođenja drugog koraka probira u dobi od 24 mjeseca.

·   Pozitivan rezultat na probiru u djeteta dobi od 24 mjeseca rezultira nastavkom uključenosti u sustav rane intervencije te upućivanjem djeteta u postupak dijagnostike PSA-a u regionalni centar najbliži mjestu stanovanja.

2) Rezultat probira negativan je ako provedbom propisanih postupaka nije utvrđen rizik ili je utvrđen nizak rizik za postojanje poremećaja iz spektra autizma u djeteta.

·   Negativan rezultat probira ukazuje da u djeteta nisu utvrđena ponašanja ili obilježja koja bi mogla upućivati na postojanje poremećaja iz spektra autizma. Ova djeca nastavljaju se pratiti sukladno programu mjera za djelatnost zdravstvene zaštite predškolske djece bez provođenja posebnih postupaka.
IZNIMKA: Ako je dijete imalo pozitivan rezultat na prvom koraku probira (18 mjeseci), a negativan rezultat probira u drugom koraku (24 mjeseca), dijete se upućuje na procjenu psihologu kako bi se utvrdilo treba li dijete nastaviti biti uključeno u sustav rane intervencije ili se stručna podrška može ukinuti. Naime, moguće je da dijete i nadalje pokazuje razvojna odstupanja i da postoji potreba za stručnom podrškom, no odstupanja nisu u domeni poremećaja iz spektra autizma. Jednako tako, moguće je i da su u prvom koraku probira utvrđeni znakovi odstupanja koje je bilo prolazno i da djetetu više nije potrebna stručna podrška.
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Slika 5. Shema ishoda probira na poremećaj iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj.

7. Dijagnostika poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 0 - 7 godina

7.1. Uvodne napomene 

Dijagnostički proces uključuje niz postupaka koje provode različiti stručnjaci s odgovarajućim obrazovanjem, kompetencijama i iskustvom, a koji se provode u svrhu utvrđivanja pokazuje li dijete obilježja poremećaja iz spektra autizma, odnosno utvrđivanja točne dijagnoze. Odabir modela provedbe dijagnostike poremećaja iz spektra autizma djece u dobi 0 - 7 godina u Republici Hrvatskoj temeljio se na podacima, načelima i izazovima navedenima u daljnjem tekstu.

7.1.1. Osnovna načela u provedbi medicinskog dijagnostičkog postupka


Multidisciplinarni tim stručnjaka. U postupku procjene trebao bi, kad god je to moguće, sudjelovati tim stručnjaka. Stručnjaci uključeni u medicinski dijagnostički postupak nužno moraju imati iskustvo u dijagnostici poremećaja iz spektra autizma u djece rane i predškolske dobi, te specifična znanja o razvojnim profilima djece, diferencijalnoj dijagnostici, načinu pristupanja djeci s razvojnim teškoćama, prilagodbi medicinskih dijagnostičkih postupaka, komunikaciji s obiteljima i sl. Bilo bi poželjno i da jedan od stručnjaka ima ulogu koordinatora.

Razvojna perspektiva. Tijekom procjene je potrebno stalno imati na umu razvojnu perspektivu. Poremećaj iz spektra autizma razvojni je poremećaj koji se u različitoj dobi očituje različitim obilježjima koja se mijenjaju i u razvojnoj liniji pojedinog djeteta. Posebno je važno naglasiti važnost poznavanja obilježja urednog razvoja i svih njegovih širokih inačica, kao i razlikovanje razvojnog profila djece s poremećajem iz spektra autizma od razvojnih profila djece koja imaju neki drugi razvojni poremećaj.


Prikupljanje informacija iz više izvora informacija. U postupku procjene važno je uključiti informacije o djetetu iz više izvora te informacije o tome kako dijete funkcionira u različitim situacijama i s različitim osobama.
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Slika 6. Osnova načela u provedbi medicinske dijagnostike poremećaja iz spektra autizma (prema Ozonoff i sur., 2005).

Roditelji trebaju biti upoznati sa svim postupcima koji se provode u sklopu dijagnostičkog procesa. Stručnjaci trebaju roditelja na jasan i razumljiv način upoznati sa svim bitnim informacijama o:

· načinu provođenja postupka i mogućim potrebnim pripremama za provođenje tog postupka;

· cilju provođenja postupka; 

· rezultatima provedenog postupka.


Informiranost roditelja i predvidljivost postupaka smanjuju neizvjesnost i nelagodu u roditelja i djeteta te olakšavaju pripremu i provedbu cjelokupnog dijagnostičkog postupka. Nadalje, budući da dijagnostički proces uključuje niz postupaka koje provode različiti stručnjaci, nerijetko i u različitim institucijama, pažnju valja usmjeriti i na pažljivo usklađivanje i utvrđivanje rasporeda obavljanja svih postupaka, posebno ako se dijagnostički postupak ne obavlja u mjestu stanovanja. Za obavljanje pojedinih postupaka koji uključuju izravnu interakciju s djetetom uputno je da se obavljaju u onom razdoblju dana kada je dijete naspavano, odmorno i sito, što su pretpostavke uspješnije suradnje i bolje regulacije ponašanja.

Po dovršetku medicinskog dijagnostičkog postupka, za priopćavanje rezultata dijagnostičkog postupka roditeljima poželjno je osigurati ugodan prostor i dovoljno vremena. Pri davanju povratne informacije preporučljivo je upotrebljavati roditeljima jasne izraze te pokazati razumijevanje za njihov strah i zabrinutost.

U postupku priopćavanja zaključka medicinskog dijagnostičkog postupka i dijagnoze roditeljima/skrbnicima potrebno je:

· obrazložiti pojedinačne rezultate i zaključak dijagnostičkog postupka (nužno je objasniti razloge na temelju kojih je donesen takav zaključak o dijagnozi);
· opisati razvojni profil djeteta te djetetove „jake“ i „slabe“ strane;
· dati pisani stručni nalaz i mišljenje u kojem su prikazani rezultati cjelokupnog dijagnostičkog postupka kao i preporuka za daljnje postupanje.

Kad god je to moguće, poželjno je ponuditi roditeljima ponovni susret kako bi se s njima raspravila dodatna pitanja i podijelile važne informacije o:
· obilježjima djece s poremećajem iz spektra autizma;
· tome kako simptomi poremećaja iz spektra autizma mogu utjecati na život djeteta i njegove obitelji;
· riziku pojavljivanja poremećaja iz autističnog spektra u braće/sestara;
· dostupnim uslugama podrške u lokalnoj zajednici.
7.1.2. Moguće teškoće i izazovi u provedbi medicinskog dijagnostičkog postupka i donošenju dijagnoze


Obavljanje medicinskog dijagnostičkog postupka i donošenje zaključaka može biti posebno otežano osobito u:

· djece koja nisu dosegnula mentalnu dob od 18 mjeseci (u te djece može biti izrazito teško razlikovati opće razvojno zaostajanje od poremećaja iz spektra autizma i drugih poremećaja);

· djece za koje postoji nedostatak raspoloživih informacija o ranom razvoju (primjerice, djeca koja su promijenila više skrbnika i/ili institucija);

· djece s višestrukim teškoćama (složene intelektualne, motoričke i/ili osjetilne poteškoće).


Postupak analize svih informacija, sažimanje rezultata svih provedenih postupaka i donošenje dijagnoze poremećaja iz spektra autizma, uz svu složenost koja postoji u samom medicinskom dijagnostičkom procesu neovisno o dobi, zahtjeva poseban oprez, kritičnost i iskustvo kad se obavlja u djece rane i predškolske dobi. Naime, kriteriji za dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma navedeni u dijagnostičkim priručnicima u relativno su maloj mjeri prilagođeni obilježjima djece rane i predškolske dobi, a i obavljanje procjene sposobnosti koje se tek razvijaju predstavljaju poseban izazov i zahtijevaju specifična znanja. Nadalje, ne postoje jasne upute kako rezultate testiranja (provedbe različitih standardiziranih mjernih instrumenata) različitih razvojnih područja djeteta „uklopiti“ u opisane dijagnostičke kriterije.

Nadalje, s osobitom pažnjom valja kritički interpretirati podatke koje daju roditelji te ih sustavno dovoditi u međuodnos s podacima dobivenim izravnom interakcijom i komunikacijom s djetetom. Posebno treba biti oprezan u donošenju zaključaka ako postoji nesrazmjer u obilježjima ponašanja koje je stručnjak izravno vidio tijekom procjene i informacija koje roditelj daje o svakodnevnom funkcioniranju djeteta u različitim situacijama.

7.1.3. Preporučena dob obavljanja medicinskog dijagnostičkog postupka


Obavljanje medicinskog dijagnostičkog postupka u djece sa sumnjom na poremećaj iz spektra autizma  tijekom prve godine njihova života izrazito je otežano te ne postoje na dokazima utemeljene smjernice za takve postupke, posebice zato što postoji jasan konsenzus oko toga da simptomi odstupanja u socijalnim obilježjima postaju sve očitiji u dobi 12 - 18 mjeseci (slika 7.; za pregled vidi Rogers, 2009).


Slika 7. Nedostaci postavljanja dijagnoze poremećaja iz spektra autizma u izrazito ranoj dobi.

To ne znači da se i u dobi mlađoj od 18 mjeseci ne mogu uočiti odstupanja i atipičnosti karakteristične za poremećaj iz spektra autizma, već da je dijagnostika poremećaja koji je utemeljen na prepoznavanju obilježja komunikacije i socijalnog ponašanja izrazito otežana i znatno manje pouzdana kad se obavlja tijekom razdoblja života djeteta kad navedene vještine sazrijevaju i vrlo se dinamično mijenjaju.
 SHAPE  \* MERGEFORMAT 




Dijagnoza poremećaja iz spektra autizma može se relativno pouzdano postaviti u ranoj dobi (dob 2 - 3 godine), barem gledajući kratkoročne ishode (Chawarska, Klin, Paul, Macari i Volkmar, 2009; Rogers, 2009). No, razvojni profili djece mogu biti različiti te u nekim slučajevima dijete koje u ranoj dobi pokazuje cjelokupnu kliničku sliku poremećaja iz spektra autizma, u kasnijoj dobi može pokazivati bitno drukčiju kliničku sliku. Premda istraživanja pokazuju da je dijagnoza dana u ranoj dobi relativno stabilna, ipak valja imati na umu da je pouzdanost dijagnoze postavljene u ranoj dobi (2 - 3 godine) nešto niža od pouzdanosti dijagnoze postavljene u kasnijoj dobi (4 - 7 godina) (Chawarska, Klin, Paul, Macari i Volkmar, 2009; Rogers, 2009: Eaves i Ho, 2004; Kleinman i sur., 2008; Turner i Stone, 2007) te da postoji određeni (mali) postotak djece koja u ranoj dobi mogu pokazivati jasne simptome poremećaja iz spektra autizam, a u kasnijoj dobi ne pripadati više toj dijagnostičkoj kategoriji.


Stabilnost dijagnoze postavljene u predškolskoj dobi ovisi o većem broju čimbenika: obilježjima učinjene procjene, dobi dijagnoze, kognitivnom statusu djeteta, uključenosti u interventne programe i drugim čimbenicima (za sustavan pregled vidi Woolfenden, Sarkozy, Ridley i Williams, 2012).
7.2.
Model provedbe  medicinske dijagnostike poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 0 - 7 godina u Republici Hrvatskoj

Medicinska dijagnostika poremećaja iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj obuhvaća niz definiranih obveznih postupaka koje provode različiti stručnjaci.

 SHAPE  \* MERGEFORMAT 




Sva djeca koja postignu pozitivan rezultat u drugom koraku probira (dob 24 mjeseca) upućuju se na dijagnostički postupak. Djeca u koje nije utvrđen poremećaj postupkom probira ili se sumnja na poremećaj iz spektra autizma koji se javlja u dobi kad probirna ljestvica M-CHAT-R/F više nije mjerodavna (djeca starija od 2,5 godine) također se upućuju u dijagnostički postupak, kao i u sustav rane intervencije.


Zbog utvrđenog problema nedovoljnog broja i neravnomjerne regionalne rasprostranjenosti stručnih timova za dijagnostiku PSA-a u Hrvatskoj, stručna je javnost predložila formiranje pet dijagnostičkih centara (vidi poglavlje 9.) u sklopu kojih bi educirani stručnjaci obavljali dijagnostički postupak u djece rane i predškolske dobi.

 SHAPE  \* MERGEFORMAT 



7.2.1. Obvezni elementi dijagnostičkog postupka

Premda ne postoji jedinstveni protokol ili baterija testova i pretraga koje se primjenjuju u različitim institucijama, državama ili s djecom različite dobi, postoji konsenzus o obveznim elementima postupka dijagnostike poremećaja iz spektra autizma u predškolskoj dobi (Dodd, Franke, Grzesik i Stoskopf, 2014; Ozonoff i sur., 2005; Steiner, Goldsmith, Snow i Chawarska, 2012) koji čine okosnicu hrvatskog modela medicinske dijagnostike poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 0 - 7 godina.
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Slika 8. Obvezni elementi postupka medicinske dijagnostike poremećaja iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj.
Temeljna procjena se, prema procjeni stručnjaka i obilježjima pojedinog djeteta, može proširiti i dodatnim postupcima. Pritom valja biti selektivan i uputiti dijete samo na one postupke koji izravno doprinose (diferencijalnoj) dijagnostici, kako ne bi došlo do nepotrebnog produljivanja dijagnostičkog procesa.

Ciljane biomedicinske pretrage (sukladno smjernicama koje treba izraditi Hrvatsko društva za dječju neurologiju) potrebno je provesti kako bi se isključili uzroci koji mogu privremeno davati kliničku sliku poremećaja iz spektra autizma i/ili kojima je cilj uočiti/utvrditi određena pridružena stanja.
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7.2.2. Mjerni instrumenti za pojedina područja procjene


Za procjenu svakog razvojnog područja nužno je upotrijebiti mjerni instrument (ili više njih). Profil stručnjaka i razinu potrebne obučenosti za provedbu određenog instrumenta definira autor mjernog instrumenta ili nakladnička kuća. Za veliki broj instrumenata koji se provode u sklopu dijagnostičkog postupka potrebna je dodatna, specifična edukacija.

Za provedbu kliničkog intervjua nije nužno upotrebljavati standardizirani postupak, već se on provodi individualno po pravilima struke. Ukoliko se tijekom procjene uoči značajna diskrepancija između obilježja ponašanja djeteta u ispitnoj situaciji i svakodnevnom životu, potrebno je promisliti o prikupljanju podataka iz dodatnih izvora i/ili nastaviti postupak dijagnostike u drugoj okolini (dječji vrtić, dom djeteta i sl.).


Posljednjih godina u cijelome svijetu razvijen je veći broj ljestvica i mjernih instrumenata koji se upotrebljavaju u postupku dijagnostike poremećaja iz spektra autizma. Analizom literature o instrumentariju koji se upotrebljava u kliničkoj praksi i znanstvenim istraživanjima mogu se izdvojiti instrumenti koji se sustavno primjenjuju u velikom broju država, koji imaju provjerenu i dobru valjanost i pouzdanost i koji su postali standardom temeljne procjene poremećaja iz spektra autizma (Hogan i Marcus, 2009; Ozonoff i sur., 2005; Scottish Intercollegiate Guideline Network, 2007; Shea i Mesibov, 2009). U tablici 3. prikazani su predloženi mjerni instrumenti za procjenu svakog pojedinog područja razvoja, kao i instrumenti specifični za dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma u djece predškolske dobi. Neki od tih instrumenata standardizirani su u Republici Hrvatskoj i dostupni na tržištu, dok je druge tek potrebno standardizirati. Analizom literature i dogovorom među hrvatskim stručnjacima navedene su i preporuke koje je mjerne instrumente potrebno u što kraćem roku standardizirati u Republici Hrvatskoj.
Tablica 3. Područja procjene i preporučeni mjerni instrumenti u postupku dijagnostike poremećaja iz spektra autizma u djece predškolske dobi.
	PODRUČJE PROCJENE


	PREPORUČENI MJERNI INSTRUMENT ZA DJECU RANE I PREDŠKOLSKE DOBI
	DOB
	STANDARDIZIRANOST U HRVATSKOJ

	Procjena mjernim instrumentima specifičnim za procjenu poremećaja iz spektra autizma
(procjena PSA-a u užem smislu)
	Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS-2)
	12 mjeseci nadalje
	Nije standardiziran

Preporuka za standardizaciju 

	
	Dijagnostički statistički priručnik za duševne poremećaje (DSM-5) ili Međunarodna klasifikacija bolesti i srodnih zdravstvenih problema (MKB-10)
	cjeloživotno
	U RH prevedeni i objavljeni DSM-IV, DSM 5 i MKB-10

	 Kognitivne sposobnosti
	The Bayley Scales of Infant Development


	0 - 3 godine
	Nije standardiziran

	
	Mullen Scales of Early Learning
	0 - 5; 8 godina
	Nije standardiziran standardiziran/Preporuka za standardizaciju

	
	Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence (WPPSI-III; WPPSI-IV)
	2; 6 - 7; 3 godine
	Nije standardiziran

Preporuka za standardizaciju

	
	Razvojni test Čuturić (RTČ)
	0 - 8 godina
	Standardiziran

	Socijalno - komunikacijske sposobnosti
	Pragmatički profil svakodnevnih komunikacijskih vještina
	do 10 godina
	Nije preveden ni objavljen; standardizacija nije potrebna

	
	Komunikacijske razvojne ljestvice - Koralje
	8 - 30 mjeseci
	Standardiziran

	Jezične i govorne sposobnosti 

(leksik, morfologija, sintaksa, semantika, pripovijedanje, govor)
	Reynell razvojne ljestvice govora (RLJG) ili Reynell Developmental Language Scales-IV (RDLS-IV)
	2,5 - 7 godina
	Novija verzija ljestvice (RDLS-IV) u postupku  je standardizacije

	
	Peabody slikovni test rječnika (PPVT-III-HR)
	2,5 - 90+ godina
	Standardiziran

	
	Komunikacijske razvojne ljestvice - Koralje
	8 - 30 mjeseci
	Standardiziran

	Adaptivno i opće funkcioniranje
	Vineland Adaptive Behavior Scales, second edition
	0 - 90 godina
	U postupku standardizacije


7.2.3. Stručnjaci uključeni u medicinski dijagnostički postupak


Stručnjaci uključeni u postupak medicinske dijagnostike  trebaju imati kompetencije, adekvatno obrazovanje i iskustvo u ranoj dijagnostici poremećaja iz spektra autizma kako bi mogli:

· stručno i kvalitetno provesti postupak medicinske dijagnostike sukladno navedenim standardima,
· komunicirati s roditeljima/skrbnicima o svim pitanjima vezanim uz dijagnostički postupak i potencijalnoj dijagnozi poremećaja iz spektra autizma.


7.2.4. Ishod dijagnostičkog postupka


Dijagnostički postupak dovršava se donošenjem zaključka odnosno dijagnoze. Dijagnozu donosi pedijatar, subspec. neurologije i/ili psihijatar, subspec. dječje i adolescentne psihijatrije na temelju timske sinteze svih provedenih elemenata dijagnostičkog postupka.
Pri donošenju zaključka medicinskog dijagnostičkog postupka nužno je u obzir uzeti cjelokupni djetetov razvojni profil te razmotriti može li se klinička slika pripisati nekom drugom poremećaju (primjerice, općem razvojnom zaostajanju, jezičnim teškoćama, selektivnom mutizmu, oštećenju sluha, reaktivnom poremećaju privrženosti i sl.).


U procesu donošenja dijagnoze stručnjaci se trebaju oslanjati na:

·    vlastitu kliničku procjenu utemeljenu na prikupljenim podacima o djetetu iz više izvora i izravnom opažanju djeteta,
·   rezultate provedbe standardiziranih mjernih instrumenata,
·   dijagnostičke kriterije navedene u Međunarodnoj klasifikaciji bolesti i srodnih zdravstvenih problema (trenutačno važeća MKB-10; vidi tablicu 2.) ili Dijagnostičkom i statističkom priručniku za duševne poremećaje (trenutačno važeći DSM-5; vidi tablicu 1.)
Na temelju svih prikupljenih podataka potrebno je donijeti jedinstveni zaključak (ne samo niz pojedinih zaključaka različitih stručnjaka) i dijagnozu te u pisani nalaz i mišljenje tima uključiti preporuke za oblike stručne podrške. Ako se potvrdi postojanje poremećaja iz spektra autizma ili utvrdi postojanje nekog drugog poremećaja, roditelje treba upoznati i s načinima ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi.

Slika 9. Mogući ishodi medicinskog dijagnostičkog postupka.
8. Upućivanje u sustav rane intervencije



U hrvatskom se zakonodavstvu rana intervencija prvi put normirala Zakonom o socijalnoj skrbi iz svibnja 2011. godine, a danas se definira Zakonom o socijalnoj skrbi koji je stupio na snagu 1.1.2014.


Rana intervencija smatra se izvaninstitucijskom uslugom (čl. 74.), a obuhvaća stručnu poticajnu pomoć djeci i stručnu i savjetodavnu pomoć njihovim roditeljima, uključujući i druge članove obitelji te udomitelja za djecu kod nekog utvrđenog razvojnog rizika ili razvojne teškoće djeteta (čl. 84). Cilj je rane intervencije uključivanje djeteta u širu društvenu mrežu, a pruža se djetetu u kojeg je u ranoj dobi (do navršene 3. godine, a najdulje do navršene 7. godine) utvrđeno odstupanje u razvoju, razvojni rizik ili razvojne poteškoće (čl. 84). Priznavanje prava na ranu intervenciju obavlja centar za socijalnu skrb na temelju prethodno pribavljenog mišljenja liječnika pedijatra, supspec. neonatologije ili pedijatra  ili pedijatra (iznimno i druge specijalnosti) i procjene pružatelja usluge o trajanju i učestalosti rane intervencije.
9. Preduvjeti za implementaciju Nacionalnog okvira za probir i dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 0 - 7 godina u Republici Hrvatskoj



Kako bi provedba navedenog Nacionalnog okvira za probir i dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 0 - 7 godina u Republici Hrvatskoj bila moguća, potrebno je:

· uspostaviti okvir za izvaninstitucionalnu međusektorsku suradnju ustanova i stručnjaka putem izrade protokola o suradnji;
· uspostaviti institucionalne i pravne okvire za osnivanje pet regionalnih centara za provedbu dijagnostike i usluga rane intervencije (dva regionalna centra u Zagrebu, te po jedan u Splitu, Osijeku i Rijeci), kao i definirati potrebne ljudske, tehničke (oprema) i financijske resurse budućih Centara;

· organizirati regionalnu koordinaciju dijagnostičkog postupka administrativne osobe koje će dogovarati  vremenske termine i lokacije dijagnostičkih postupaka za korisnike;
· osigurati potrebne preduvjete kako bi maksimalno razdoblje od upućivanja u dijagnostički postupak do početka dijagnostičkog postupka iznosilo mjesec dana, a do dovršenja postupka maksimalno šest mjeseci;
· izraditi smjernice za obavljanje biomedicinskih pretraga u djece koja su u postupku dijagnostike poremećaja iz spektra autizma;

· standardizirati mjerne instrumente koji se upotrebljavaju u postupku dijagnostike poremećaja iz spektra autizma (ADOS, Mullen Scales of Early Development, WPPSI-III/WPPSI-IV);
· educirati veći broj stručnjaka u provedbi mjernih instrumenata koji se provode u postupku dijagnostike poremećaja iz spektra autizma;

· uvesti nove dodatne dijagnostičko-terapijske postupke (DTP) koji se odnose na probir poremećaja iz autističnoga spektra u rad pedijatara i liječnika obiteljske medicine koji skrbe o djeci do 7. godine (radni nazivi: prvi korak probira DTP-PSA1 i drugi korak probira: DTP-PSA2);
· uvesti nove dodatne dijagnostičko-terapijske postupke koji se odnose na provođenje specifičnih instrumenata uključenih u dijagnostički postupak poremećaja iz spektra autizma (ADOS) koje mogu provoditi različiti stručnjaci;
· izraditi pretpostavke za provedbu ljestvice M-CHAT-R/F u Republici Hrvatskoj (službeni obrazac ljestvice, dogovor oko prava upotrebe ljestvice i sl.);

· educirati liječnike primarne zdravstvene zaštite za prepoznavanje kliničkih pokazatelja sumnje na PSA i primjenu ljestvice M-CHAT-R/F;
· osigurati dostupnost programa rane intervencije za djecu koja su postigla pozitivan rezultat na probiru (izraditi popis institucija koje provode usluge rane intervencije);
· započeti izradu Nacionalnog okvira za ranu intervenciju.


Neki od navedenih preduvjeta važniji su i zahtijevaju višegodišnji rad, dok su neki ostvarivi u kraćem vremenskom razdoblju. Očekuje se da će se navedeni koraci odvijati postupno te da će voditi ka boljem sustavu probira i dijagnostike poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 0 - 7 godina u Republici Hrvatskoj.

Trenutačno na implementaciji Nacionalnog okvira rade članovi operativne radne skupine za implementaciju koja okuplja predstavnike svih triju ministarstava (Ministarstvo zdravlja, Ministarstvo socijalne politike i mladih, Ministarstvo znanosti, obrazovanja i sporta), predstavnicu Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo, predstavnike stručnjaka i predstavnike Ureda UNICEF-a u Hrvatskoj.
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11. Prilozi

11.1. Model provedbe probira i dijagnostike poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 0 - 7 godina u Republici Hrvatskoj


Slika 10. Model provedbe probira i dijagnostike poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 0-7 godina u Republici Hrvatskoj.

11.2. Popis sudionika procesa stvaranja Nacionalnog okvira za probir i dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma u djece dobi od 0 do 7 godina u Republici Hrvatskoj

Članovi/članice Stručnog povjerenstva:

Dr. sc. Tomislav Benjak, dr.med., Hrvatski zavod za javno zdravstvo
Prim.dr.sc. Zorana Bujas Petković, dr.med., Psihijatrijska bolnica za djecu i mladež

Doc.dr.sc. Maja Cepanec, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu

Prof.dr.sc. Jasmina Frey Škrinjar, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu

Marijana Gojčeta, Ministarstvo znanosti, obrazovanja i sporta
Đurđica Ivković, Ured UNICEF-a u Hrvatskoj

Žarka Klopotan, Centar za autizam
Melani Marković,  Ured UNICEF-a u Hrvatskoj

Prof.dr.sc. Marta Ljubešić, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu

Darija Udovičić Mahmuljin, Dnevni centar za rehabilitaciju djece i mladeži „Mali dom“

Prof.dr.sc. Vlatka Mejaški Bošnjak, dr. med., Klinika za dječje bolesti Zagreb i Hrvatsko društvo za dječju neurologiju
Lidija Penko, Savez udruga za autizam Hrvatska, predstavnica roditelja

Silvija Pucko, Međimurska udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu
Dunja Skoko Poljak, dr.med., Ministarstvo zdravlja

Martina Zelić, Ministarstvo socijalne politike i mladih
Članovi/članice  radne skupine za probir:

Doc.dr.sc. Maja Cepanec, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet
Doc.dr.sc. Jasmina Ivšac Pavliša, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu

Goran Krakar, dr.med., Klinika za dječje bolesti Zagreb

Lana Lončar, dr.med., Klinika za dječje bolesti Zagreb

Prof.dr.sc. Vlatka Mejaški Bošnjak, dr.med., Klinika za dječje bolesti Zagreb i Hrvatsko društvo za dječju neurologiju
Ivana Slavinić, Dnevni centar za rehabilitaciju djece i mladeži „Mali dom“

Sanja Šimleša, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultetSveučilišta u Zagrebu

Darija Udovičić Mahmuljin, Dnevni centar za rehabilitaciju djece i mladeži „Mali dom“
Članovi/članice radne skupine za ranu dijagnostiku:

Prim.dr.sc. Zorana Bujas Petković, dr.med., Psihijatrijska bolnica za djecu i mladež

Doc.dr.sc. Maja Cepanec,  Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu

Maša Reljić, dr.med., Poliklinika SUVAG

Dr.sc. Jasmina Stošić, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu

Doc.dr.sc. Sanja Šimleša, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu

Članovi/članice operativne radne skupine za probir:

Dr. sc. Tomislav Benjak, dr.med., Hrvatski zavod za javno zdravstvo
Doc.dr.sc. Jasmina Ivšac Pavliša, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu

Zdenka Konjarik, dr.med., Hrvatsko društvo za preventivnu i socijalnu pedijatriju
Melani Marković,  Ured UNICEF-a u Hrvatskoj

Dragan Soldo, dr.med., Hrvatsko društvo obiteljskih doktora
Doc.dr.sc. Sanja Šimleša, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet
Đurđa Španović, dr.med., Hrvatsko društvo za preventivnu i socijalnu pedijatriju
Andrea Kostinčer Pojić, dr.med., Hrvatskoo društvo za preventivnu i socijalnu pedijatriju
Dunja Vranić-Banožić, dr.dent.med., Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje
Marijana Pavlić – Ministarstvo zdravlja 

Članovi/članice operativne radne skupine za ranu dijagnostiku:

Doc.dr.sc. Ivan Begovac, dr.med., Klinički bolnički centar Zagreb i Hrvatsko društvo za dječju i adolescentnu psihijatriju i psihoterapiju
Doc.dr.sc. Maja Cepanec, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu

Prof.dr.sc. Jasmina Frey Škrinjar, Edukacijsko –rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu

Mr.sc. Darija Hercigonja Salamoni, Poliklinika SUVAG

Prof.dr.sc. Marta Ljubešić, Edukacijsko – rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu

Melani Marković, Ured UNICEF-a u Hrvatskoj

Prof.dr.sc. Igor Prpić, dr. med., Klinički bolnički centar Rijeka i Hrvatsko društvo za dječju neurologiju
Mr. spec. Inge Vlašić Cicvarić, kl. Psiholog – Klinički bolnički centar Rijeka, 
Đurđa Španović, dr.med., Hrvatsko društvo za preventivnu i socijalnu pedijatriju
Marijana Pavlić – Ministarstvo zdravlja 

Radni tim Ureda UNICEF-a u Hrvatskoj i Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta:

Dr.sc. Jasmina Stošić, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu, voditeljica
Doc.dr.sc. Maja Cepanec, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu, voditeljica

Doc.dr.sc. Sanja Šimleša, Edukacijsko–rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu, voditeljica
Lana Hrgovan, koordinatorica programa izrade Nacionalnog okvira (travanj 2014. – lipanj 2015.)

Martina Stažnik, nezavisna konzultantica, moderatorica
Đurđica Ivković, Ured UNICEF-a u Hrvatskoj
Melani Marković, Ured UNICEF-a u Hrvatskoj
Vanja Nikolić, Ured UNICEF-a u Hrvatskoj
Sudionici/ce šireg konzultativnog procesa:

Zvjezdana Bogdanović - Ministarstvo socijalne politike i mladih
Lidija Andrijević Gajić, Centar za odgoj i obrazovanje Slava Raškaj, Zagreb
Prof.dr.sc. Draženka Blaži, Hrvatsko logopedsko društvo
Dr.sc. Zlatko Bukvić, Savez edukacijskih rehabilitatora RH

Snježana Čop, Udruga Zvončići, predstavnica roditelja

Dina Čarija, Hrvatsko psihološko društvo
Slavica Dujmović, Udruga za autizam Zagreb, predstavnica roditelja
Edgar Glavaš, Udruga Pogled, predstavnik roditelja
Mr.sc.Marina Grubić, Klinički bolnički centar Zagreb
Lidija Hrastić-Novak, Zavod za vještačenje, profesionalnu rehabilitaciju i zapošljavanje

Prof.dr.sc. Nataša Jokić Begić, Filozofski fakultet Sveučilišta u Zagrebu

Matilda Kovač-Šižgorić, Hrvatsko društvo za dječju neurologiju
dr.sc. Milivoj Kramarić, Hrvatsko društvo za mentalno zdravlje osoba s intelektualnih teškoćama i razvojnim poremećajima
Ivana Krznarić Belovitić, predstavnica roditelja
Vlasta Lončarić-Papa, Zavod za vještačenje, profesionalnu rehabilitaciju i zapošljavanje

Eos Martinac, Zavod za vještačenje, profesionalnu rehabilitaciju i zapošljavanje

Sanja Mršić Jurina, Zavod za vještačenje, profesionalnu rehabilitaciju i zapošljavanje

Vesna Mužina, Ured pravobraniteljice za osobe s invaliditetom
M.sc. Valentina Otmačić, Ured UNICEF-a u Hrvatskoj
Mira Pekeč Knežević, Ured pravobraniteljice za osobe s invaliditetom

Mr.sc. Iva Prpić, Ministarstvo socijalne politike i mladih, predsjednica međuresorne radne skupine Vlade RH

Ivana Sladić Kljajić, Hrvatsko psihološko društvo

Marina Tatalović, članica međuresorne radne skupine Vlade RH
Mr.sc.Renata Vragović, Hrvatska komora edukacijskih rehabilitatora

Ivona Salaj, Ured pravobraniteljice za djecu
Zahvaljujemo svim sudionicima i ispričavamo se ako smo ovdje nehotice propustili navesti nekog od sudionika konzultativnog procesa.
11.3. Znakovi koji mogu upućivati na postojanje poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 0 - 5 godina 

Tablica 4. Znakovi koji mogu upućivati na poremećaj iz spektra autizma u djece dobi 0 - 5 godina (prema National Institute for Health and Care Excellence, 2011).
	SOCIJALNA INTERAKCIJA I RECIPROČNA KOMUNIKACIJA

	Jezik i govor

	· Zaostajanje u razvoju jezika (u brbljanju ili govoru; na primjer, dijete koristi manje od 10 riječi do dobi od dvije godine)
· Regresija ili prestanak korištenja govora

· Govorni jezik može uključivati:

· Vokalizacije koje ne nalikuju na govor

· Neobična ili ravna intonacija

· Učestalo ponavljanje riječi ili fraza (eholalija)

· Govori o sebi koristeći svoje ime ili za sebe kaže ti ili on/ona i nakon dobi od tri godine

· Smanjeno ili samo povremeno korištenje govora u svrhu komunikacije

	Reagiranje na druge osobe

	· Smanjeno ili odgođeno odgovaranje na poziv imenom, unatoč tome što dijete nema teškoća sa sluhom
· Smanjen ili potpuni izostanak socijalnog smiješka

· Smanjen odgovor ili izostanak odgovora na izraze lica ili osjećaje drugih osoba

· Suptilne teškoće u razumijevanju namjera drugih osoba, može doslovno shvaćati ili pokazivati nerazumijevanje sarkazma ili metafora

· Neuobičajeno negativni odgovor na zahtjeve drugih (ponašanje kojim izbjegava zahtjeve)

· Odbijanje zagrljaja i maženja koje inicira roditelj/skrbnik iako ih samo dijete povremeno inicira

	Interakcija s drugim osobama

	· Smanjena svjesnost ili izostanak svjesnosti o osobnom prostoru, ili neuobičajena netolerancija za one koji ulaze u njen/njegov osobni prostor
· Smanjen socijalni interes ili izostanak socijalnog interesa za druge osobe, uključujući djecu njegove/njezine dob – moguće je da odbija druge osobe ili im prilazi neprimjereno, može se činiti  agresivan ili ometajući

· Smanjeno imitira ili uopće ne imitira druge osobe

· Socijalna igra s drugima je rijetka ili izostaje, dijete se igra samo

· Smanjeno uživanje ili izostanak uživanja u situacijama koje se sviđaju većini djece, na primjer u rođendanskim zabavama

· Dijeljenje užitka s drugima je smanjeno ili izostaje

	Kontakt očima, pokazivanje prstom i ostale geste

	· Smanjeno koristi ili uopće ne koristi geste i izraze lica u svrhu komunikacije (stavlja ruku odrasle osobe na predmet)
· Smanjene i slabo integrirane geste, izrazi lica i položaji tijela, kontakt očima (gledanje drugima u oči kad govori) s govorom koji koristi u socijalnoj situaciji

· Smanjeno korištenje ili izostanak kontakta očima (uz pretpostavku da ima normalan vid)

· Smanjena ili izostanak združene pažnje koje se izražava kroz: 

· prebacivanje pogleda, 

· slijeđenje pokazivanja prstom (gledanja u smjeru u kojem druga osoba pokazuje – može gledati u ruku osobe),

· korištenje pokazivanja prstom ili pokazivanje predmeta kako bi podijelio/podijelila neki interes


(nastavak na sljedećoj stranici)

(nastavak)

	Ideje i mašta

	· Smanjena mašta ili izostanak mašte, izostanak raznolike igre pretvaranja

	NEOBIČNI ILI OGRANIČENI INTERESI I/ILI RIGIDNA I REPETITIVNA PONAŠANJA

	· Ponavljajući, stereotipni pokreti kao što su lepršanje rukama, ljuljanje tijela dok stoji, vrtnja;
· Ponavljajuća ili stereotipna igra (npr. otvaranje i zatvaranje vrata);
· Previše fokusiran ili neobičan interes;
· Prekomjerno inzistiranje da bude „po njegovom/njezinom“;
· Ekstremne emocionalne reakcije na promjenu ili nove situacije, inzistiranje na tome da „stvari ostanu iste“;
· Jaka sklonost za poznatim rutinama i da stvari budu „baš kako treba“;
· Ne sviđaju mu/joj se promjene, najčešće dovode do anksioznost i drugih oblika uznemirenosti (uključujući agresiju);
· Prejaka ili preslaba reakcija na senzorne podražaje, na primjer teksturu, zvuk, miris;
· Pretjerana reakcija na okus, miris, teksturu ili izgled hrane ili ekstremna izbirljivost.


11.4. Znakovi koji mogu upućivati na postojanje poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 5 - 11 godina

Tablica 5. Znakovi koji mogu upućivati na poremećaj iz spektra autizma u djece dobi 5 - 11 godina (prema National Institute for Health and Care Excellence, 2011).
	SOCIJALNA INTERAKCIJA I RECIPROČNA KOMUNIKACIJA

	Govor

	Neobičnosti u govoru mogu se očitovati na različite načine:

· Ograničeno korištenje govora

· Monoton ton

· Repetitivnost, učestalo korištenje stereotipnih (naučenih) fraza, sadržajem dominira previše informacija o temama vezanim za interese djeteta

· Osoba ne sudjeluje u dvosmjernom razgovoru, nego kao da održava predavanje

· Odgovori osobe se mogu činiti nepristojni ili neprimjereni

	Reagiranje na druge osobe

	· Smanjen odgovor ili izostanak odgovora na izraze lica ili osjećaje drugih osoba

· Smanjeno ili odgođeno odgovaranje na poziv imenom, unatoč tome što dijete nema teškoća sa sluhom

· Suptilne teškoće u razumijevanju namjera drugih osoba, može doslovno shvaćati ili pokazivati nerazumijevanje sarkazma ili metafora

· Neuobičajeno negativni odgovor na zahtjeve drugih (ponašanje kojim izbjegava zahtjeve)

	Interakcija s drugim osobama

	· Smanjena svjesnost ili izostanak svjesnosti o osobnom prostoru, ili neuobičajena netolerancija za one koji ulaze u njen/njegov osobni prostor;
· Smanjen socijalni interes ili izostanak socijalnog interesa za druge osobe, uključujući djecu njegove/njezine dobi; ako postoji interes za druge, može im prilaziti neprimjereno, činiti se agresivnim ili ometajućim;
· Smanjeno pozdravljanje ili izostanak pozdravljanja;
· Smanjena svijest o društveno očekivanom ponašanju;
· Smanjena sposobnost ili izostanak sposobnosti dijeljenja u društvenoj igri ili idejama drugih, igra se sam/a;
· Nemogućnost prilagodbe stila komunikacije društvenim situacijama, na primjer može biti previše služben ili pokazivati neprimjerenu bliskost;
· Smanjeno uživanje ili izostanak uživanja u situacijama koje se sviđaju većini djece

	Kontakt očima, pokazivanje prstom i ostale geste

	· Smanjene i slabo integrirane geste, izrazi lica i položaji tijela, kontakt očima (gledanje drugima u oči kad govori) s govorom koji upotrebljava u društvenoj situaciji;
· Smanjena upotreba ili izostanak kontakta očima (uz pretpostavku da ima normalan vid);
· Smanjena ili izostanak združene pažnje koje se izražava kroz: prebacivanje pogleda, slijeđenje pokazivanja prstom (gledanja u smjeru u kojem druga osoba pokazuje – može gledati u ruku osobe), korištenje pokazivanja prstom ili pokazivanje predmeta kako bi podijelio/podijelila neki interes

	Ideje i mašta

	· Smanjena ili izostanak fleksibilne, imaginativne igre ili kreativnosti, no dijete može izvoditi scene koje je vidjelo u vizualnim medijima (npr. televiziji)

· Komentira bez svijesti o pristojnom socijalnom ponašanju ili hijerarhiji


(nastavak na sljedećoj stranici)
(nastavak)

	NEOBIČNI ILI OGRANIČENI INTERESI I/ILI RIGIDNA I REPETITIVNA PONAŠANJA

	· Repetitivni, stereotipni pokreti kao što su lepršanje rukama, ljuljanje tijela dok stoji, vrtnja

· Igra je repetitivna i usmjerena na predmete, a ne na osobe

· Previše fokusiran ili neobičan interes

· Rigidno očekivanje da se druga djeca moraju pridržavati pravila igre

· Prekomjerno inzistiranje da bude „po njegovom/njezinom“

· Ekstremne emocionalne reakcije koje su pretjerane za situaciju

· Jaka sklonost za poznatim rutinama i da stvari budu „baš kako treba“

· Ne sviđaju mu se promjene, najčešće dovode do anksioznost i drugih oblika uznemirenosti (uključujući agresiju)

· Prejaka ili preslaba reakcija na senzorne podražaje, na primjer teksturu, zvuk, miris

· Pretjerana reakcija na okus, miris, teksturu ili izgled hrane ili ekstremna izbirljivost 

	OSTALI ČIMBENICI KOJI MOGU POTVRĐIVATI SUMNJU NA AUTIZAM

	· Neuobičajen profil vještina i teškoća (na primjer, socijalne vještine i motorička koordinacija slabije su dok su neka područja znanja, čitanje ili rječnik koji dijete upotrebljava napredni za kronološku ili mentalnu dob);
· Društveni i emocionalni razvoj nezreliji je nego ostala područja razvoja, pretjerano povjerenje (naivnost), izostanak „zdravog razuma“, manje samostalan/na od vršnjaka.


Premda su se prije smatrali rijetkim poremećajima, novije procjene prevalencije poremećaja iz spektra autizma govore o prevalenciji od otprilike 1 % u općoj populaciji (Williams, MacDermott, Ridley, Glasson i Wray 2008; Kogan i sur., 2009). Najnovija izvješća Centra za kontrolu i prevenciju bolesti Sjedinjenih Američkih Država (Centers for Disease Control and Prevention, 2014) pokazuju da je prevalencija poremećaja iz spektra autizma u osmogodišnje djece još veća, te da iznosi oko 1,5 % (jedno dijete od njih 68). U medijima se porast broja djece s ovim poremećajem često naziva „epidemijom autizma” te se taj poremećaj smatra jednim od izazova današnjega društva. 





Velikim naporima i dugotrajnim konzultativnim procesom postignut je konsenzus predstavnika svih struka i roditelja koji predstavlja kompromisni model između najbolje kliničke prakse i trenutačnih uvjeta u Hrvatskoj, uvažavajući suvremene standarde kliničkog rada i etičnosti prema djeci i njihovim obiteljima. 





Poremećaj iz spektra autizma (PSA) neurorazvojni je poremećaj koji karakteriziraju teškoće u socijalnoj komunikaciji, odnosno interakciji te ograničeni i ponavljajući obrasci ponašanja, interesa i aktivnosti. Važno je naglasiti da je riječ o razvojnom poremećaju čija se klinička slika u pojedinca tijekom života mijenja, kao i da je riječ o spektru poremećaja, odnosno o izrazito heterogenoj kategoriji koja ujedinjuje različite manifestacije i težinu istog poremećaja.








U ovom dokumentu upotrebljavat će se naziv poremećaj iz spektra autizma (PSA), odnosno službeni naziv tog poremećaja koji se navodi u najnovijem dijagnostičkom priručniku (DSM-5) i koji obuhvaća skupinu razvojnih poremećaja ranije nazivanih pervazivnim razvojnim poremećajima.





Prema izvješću Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo (2014.), službeni podaci pokazuju da je u Hrvatskoj 2013. godine prevalencija autizma iznosila 0,3 na 1000 stanovnika, što je oko 50 puta (!) niža prevalencija od one procijenjene u Sjedinjenim Američkim Državama i drugim državama zapadne civilizacije. Ovakvi podaci iz Hrvatske ukazuju na iznimno nizak stupanj prepoznavanja i dijagnosticiranja poremećaja iz spektra autizma u Hrvatskoj u svim dobnim skupinama, a posebice u ranoj dobi.





Kako navodi Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom, svi pokušaji tijekom posljednjih 25 godina da se problemu autizma pristupi na društveno odgovoran način nažalost su svedeni na sporadične pokušaje da se problem otkloni, a ne riješi.





Dana 2. travnja 2014. (na Međunarodni dan svjesnosti o autizmu) potpisan je Sporazum o suradnji Ministarstva zdravlja, Ministarstva socijalne politike i mladih, Ministarstva znanosti, obrazovanja i sporta te Ureda UNICEF-a za Hrvatsku za realizaciju tehničke podrške UNICEF-a „Rana dijagnostika i rana intervencija za djecu s poremećajima iz spektra autizma“.





Roditelji su (gotovo) uvijek uključeni u postupak probira budući da imaju najširu sliku djetetova ponašanja u različitim situacijama te su ključni partneri u procesu ranog prepoznavanja poremećaja iz spektra autizma i neizostavni izvor informacija o obilježjima djetetova ponašanja u svakodnevnim situacijama.





	 Važno je da odabrani doktor primarne zdravstvene zaštite po dovršetku prvog, odnosno drugog koraka probira roditelju pruži točne i jasne povratne informacije vezane uz ishod probira na način da roditelj razumije kako pozitivan rezultat probira na poremećaj iz spektra autizma ukazuje na postojanje određenih ranih znakova tog poremećaja, no ne i dijagnozu poremećaja iz spektra autizma, ali da je praćenje njegova djeteta (i prema potrebi provođenje dodatnih postupaka) i upućivanje u sustav podrške važno kako bi se na vrijeme prepoznala moguća odstupanja i pružila (privremena ili dugotrajnija) stručna podrška djetetu i obitelji.





Probirnim ljestvicama specifičnim za poremećaj iz spektra autizma dominantno se ispituju dvije skupine odstupanja u ponašanju navedene u dijagnostičkim kriterijima Dijagnostičkog i statističkog priručnika za duševne poremećaje (DSM-5) (Američka psihijatrijska udruga, 2014): 


odstupanja u socijalnoj komunikaciji i socijalnoj interakciji,


restriktivni, ponavljajući obrasci ponašanja, interesa ili aktivnosti.





Obavljanje probira u izrazito niskoj životnoj dobi (primjerice, u dobi od 9 ili 12 mjeseci) lako dovodi do vrlo visoke stope lažno pozitivnih nalaza (Dietz, Swinkels, van Daalen, van Engeland i Buitelaar, 2006). Stoga većina istraživanja i analiza postojećih sustava probira upućuju na to da je probir optimalno provesti u dobi 18-30 mjeseci (Dietz i sur., 2006; Kleinman i sur., 2008).





Probir na poremećaje iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj provodi se u okviru primarne zdravstvene zaštite i uključuje dva koraka. Oba koraka provodi izabrani doktor primarne zdravstvene zaštite koji u svojoj skrbi ima djecu od 0 do 7 godina.





Ako roditelji/skrbnik djece mlađe od 18 mjeseci iskaže zabrinutost u pogledu razvoja ili ponašanja djeteta i/ili se redovitim praćenjem razvoja djeteta uoče odstupanja i/ili se u djeteta utvrde klinički pokazatelji sumnja na PSA u ranoj dobi, izabrani doktor primarne zdravstvene zaštite čini sljedeće:


provodi pojačano praćenje te dijete upućuje na razvojnu procjenu psihologu kako bi se utvrdilo postoje li razvojna odstupanja;


ukoliko su tijekom razvojne procjene potvrđena odstupanja u razvoju, upućuje dijete pružatelju usluge rane intervencije, najbliže mjestu stanovanja;


u dobi od 18 mjeseci primjenjuje probirnu ljestvica M-CHAT-R/F.





Izabrani doktor primarne zdravstvene zaštite u dobi od 18 mjeseci provjerava postoje li u ponašanju djeteta klinički pokazatelji sumnje na poremećaj iz spektra autizma.





	Ukoliko se uoče dva (2) ili više navedenih kliničkih pokazatelja sumnje na PSA, doktor primarne zdravstvene zaštite u dobi od 18 mjeseci provodi probirnu ljestvicu za poremećaj iz spektra autizma M-CHAT-R/F (Modified Checklist for Autism in Toddlers –Revised with Follow-up) (Robinson i sur., 2009).





               Preporučljivo je da, kad god postoji nedoumica vezana uz moguće rane znakove poremećaja iz spektra autizma u djece dobi 16 - 30 mjeseci, doktor primarne zaštite provede ljestvicu M-CHAT-R/F. 





	Ljestvica M-CHAT-R/F konstruirana je na način da ima izrazito visoku osjetljivost, odnosno s ciljem da izdvoji što veći broj djece koja potencijalno imaju poremećaj iz spektra autizma. Iz tih razloga, moguć je veći broj lažno pozitivnih rezultata, što znači da neće sva djeca s pozitivnim rezultatom na ovoj probirnoj ljestvici dobiti dijagnozu poremećaja iz spektra autizma.





             Ako dijete postigne pozitivan rezultat na prvom koraku probira, liječnik primarne zdravstvene zaštite upućuje ga u sustav rane intervencije te se u tog djeteta obvezno provodi i drugi korak probira u dobi od 24 mjeseca.





	Ako dijete ponovno postigne pozitivan rezultat na probiru, odnosno postigne pozitivan rezultat i na drugom koraku probira na poremećaj iz spektra autizma, nastavlja biti uključeno u sustav rane intervencije i upućuje se u dijagnostički postupak (vidi poglavlje 7.).





	Ako bilo koji drugi stručnjak koji radi s djecom dobi od 0 do 7 godina (unutar bilo kojeg sustava) u djeteta primijeti rane znakove poremećaja iz spektra autizma (vidi priloge 11.3 i 11.4), preporučuje se da uputi roditelje/skrbnike da se jave izabranom doktoru primarne zdravstvene zaštite.


 





	Mogući rezultati  provedbe postupka probira, kako u prvom tako i u drugom koraku probira, jesu (vidi sliku 5):


pozitivan rezultat probira,


negativan rezultat probira.





	U dijagnostičkom postupku nužno je voditi se načelima dobre prakse koja uključuju (Ozonoff i sur., 2005; vidi sliku 6.): 


uključenost multidisciplinarnog tima stručnjaka;


prikupljanje informacija o djetetu iz više izvora; 


razumijevanje razvojne perspektive promjena u kliničkoj slici poremećaja iz spektra autizma.





	 U postupku dijagnostike poremećaja iz spektra autizma potrebno je uzeti u obzir (i) mentalnu dob, a ne (samo) kronološku dob djeteta, budući da se zaključivanje o razvojnom profilu djeteta u izrazito velikoj mjeri oslanja na procijenjenu mentalnu dob. Primjerice, za donošenje dijagnoze poremećaja iz spektra autizma nužno je utvrditi da su obilježja socijalne komunikacije u djeteta značajno niže razvijena od očekivanih za njegovu procijenjenu mentalnu dob.





Na dijagnostički postupak dijete upućuje izabrani doktor primarne zdravstvene zaštite.





Bez obzira na to je li dijete bilo uključeno u postupak probira ili nije, dijagnostički proces nije preporučljivo obavljati u djece mlađe od 24 mjeseca (vidi poglavlje 7.1.4). 








	Obvezni elementi dijagnostičkog postupka za utvrđivanje poremećaja iz spektra autizma u djece u dobi 0 - 7 godina u Republici Hrvatskoj su (vidi sliku 8.):


klinički intervju s roditeljem/skrbnikom i klinička opservacija djeteta,


primjena specifičnih instrumenata i/ili kriterija za dijagnostiku autizma,


procjena kognitivnih sposobnosti,


procjena komunikacijskih sposobnosti,


procjena jezičnih i govornih sposobnosti,


procjena adaptivnih vještina,


ciljane biomedicinske pretrage (sukladno smjernicama koje će izraditi Hrvatsko društvo za dječju neurologiju).

















            Najdulje razdoblje od postavljanja javljanja sumnje na poremećaj iz spektra autizma (pozitivan rezultat na drugom koraku probira ili upućivanje u dijagnostički postupak od izabranog liječnika primarne zdravstvene zaštite) do početka dijagnostičkog postupka (obavljanje prvog  od obveznih elemenata dijagnostičkog postupka) je jedan mjesec, a do dovršetka cjelokupnog  dijagnostičkog postupka šest mjeseci.























Stručni tim za medicinsku dijagnostiku poremećaja iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj čine: 


Pedijatar, subspec. neurologije i/ili psihijatar, subspec. dječje i adolescentne psihijatrije


psiholog,


logoped,


defektolog/edukacijski rehabilitator.


Dijagnozu poremećaja iz spektra autizma donosi pedijatar, subspec. neurologije i/ili psihijatar, subspec. dječje i adolescentne psihijatrije  na temelju timske sinteze rezultata svih provedenih (obaveznih) dijagnostičkih postupaka.





Ishod dijagnostičkog postupka može biti (slika 9.): 


Udovoljeni su kriteriji za postojanje poremećaja iz spektra autizma.


(Dg: Poremećaj iz spektra autizma)


Utvrđen je neki drugi razvojni poremećaj ili su uočena razvojna  odstupanja.


Nisu uočena odstupanja.

















            Izabrani doktor primarne zdravstvene zaštite upućuje dijete u sustav rane intervencije, točnije pružatelju usluga rane intervencije najbližem mjestu stanovanja u sljedećim slučajevima:


dijete je imalo pozitivan rezultat u prvom koraku probira na poremećaj iz spektra autizma u dobi od 18 mjeseci;


dijete dobi 18 - 30 mjeseci postiglo je pozitivan rezultat na ljestvici M-CHAT-R/F primijenjenoj na temelju opravdane sumnje na postojanje poremećaja iz spektra autizma;


u djeteta mlađeg od 18 mjeseci utvrđena je sumnja na poremećaj iz spektra autizma te je razvojna procjena psihologa ukazala na postojanje razvojnih odstupanja;


u djeteta starijeg od 2,5 godine utvrđena je sumnja na poremećaj iz spektra autizma i upućeno je u dijagnostički proces.

















         Preduvjet za provedbu probira organizacija je i uspostava regionalnih centara u kojima će se provoditi dijagnostika i dio usluga rane intervencije (uz ostale na lokalnoj razini) kako bi sam postupak probira bio smislen i etičan. Potrebno je sustavno povezati sustave probira i dijagnostike, kao i mrežu usluga rane intervencije.








� Znakovi koji mogu upućivati na postojanje poremećaja iz spektra autizma u djece kasnije dobi (3 - 11 godina) nalaze se u prilozima 11.3. (tablica 4 za djecu dobi 0 - 5 godina) i 11.4. (tablica 5 za djecu dobi 5 - 11 godina).


� Napomena: Termin prvog koraka probira na poremećaj iz spektra autizma trenutačno se veže uz termin prvog docjepljivanja (kombinirano cjepivo DTaP-IPV-Hib ili kombinirano cjepivo DTaP-IPV-Hib-HepB) prema postojećem kalendaru obveznog cijepljenja, a prema Programu obveznog cijepljenja koji donosi Ministarstvo zdravlja. Iz niza razloga termin prvog docjepljivanja može se odgoditi za nekoliko mjeseci. U tom slučaju i prvi korak probira može se obaviti 1 - 3 mjeseca kasnije od preporučene dobi od 18 mjeseci.


* Ako se kalendar obveznog cijepljenja u budućnosti izmijeni, treba osigurati da se prvi korak probira na PSA i dalje obavlja u dobi od 18 mjeseci.


� Preporučuje se da se drugi korak probira (ponovna primjena ljestvice M-CHAT-R/F) obavlja šest mjeseci nakon prve primjene te ljestvice. Primjerice, ukoliko je ljestvica M-CHAT-R/F prvi put primijenjena u dobi od 20 mjeseci, tada se preporučuje da ponovna primjena bude u dobi od 26 mjeseci. VAŽNO: Ljestvica M-CHAT-R/F ne smije se primjenjivati na djeci starijoj od 30 mjeseci. 
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