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PREPORUKE ZA DONOSITELJE POLITIKA

PoboljSanje kvalitete Zivota osoba s poremecéajem
iz spektra autizma i njihovih obitelji putem edukacija za roditelje

POTREBA ZA PODRSKOM U EUROPI

rocjenjuje se da 1% stanovni$tva ima poremecaj iz spektra autizma (oko 7,5 milijuna osoba u Europi)’. Ako ukljugite i
P njihove obitelji, poremeca;j iz spektra autizma dotice Zivote viSe od 30 milijuna Europljana.

Autizam (ovaj termin ¢e se radi jasno¢e u daljnjem tekstu koristiti umjesto termina poremec¢aj iz spektra autizma) utjeCe na
nacin na koji osoba komunicira, razumije i odnosi se prema drugima Osobe s autizmom &esto imaju teSko¢a pri upotrebi i
razumijevanju verbalne i neverbalne komunikacije. To otezava razumijevanje drugih ljudi i interakciju s njima $to moze
sprijeciti njihovo ukljucivanje u drustvo. Osobe s autizmom ¢&ine vrlo raznoliku skupinu s razli¢itim potrebama. Te osobe i
njihove obitelji suoavaju se s diskriminacijom na mnogim podrucjima Zivota.

Autizam je slozeno cjelozivotno razvojno stanje te predstavlja izazov za tradicionalne roditeljske stilove. Briga za dijete koje
zahtijeva visoku razinu podrske moze uzrokovati stres i donijeti razli€¢ite emocionalne i financijske izazove za djecu te ¢esto
autizam ima utjecaj na cijelu obitelj. U takvoj situaciji se neki roditelji mogu osjec¢ati nekompetentno i nemoéno, posebno
ukoliko im nisu dostupne informacije i podrsSka. Velik osje¢aj bespomocnosti ponekad moze dovesti i do smjestaja djece u
institucije.

Dobivanje odgovarajuée podrdke i tretmana 3Sto je ranije moguce Cini znac¢ajnu razliku kod osoba s autizmom i njihovih
ishoda u Zivotu. Medutim, u mnogim zemljama nije dostupna podrSka koja se bazira na znanstveno utemeljenim metodama
te stoga roditelji imaju vrlo vaznu ulogu u pruzanju podrske svojoj djeci kako bi stekli bolje socijalno razumijevanje i razvili
svoje potencijale.

ZAKONSKA OBVEZA PRUZANJA PODRSKE

otpora obitelji predstavlja najvecu vaznost i obvezu, prema Preambuli Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom
- koju su ratificirale Europska unija i njezine drzave Clanice:

" Osobe s invaliditetom i ¢lanovi njihovih obitelji trebaju primiti potrebnu zastitu i pomoc¢ kako bi se obiteljima

omogucilo davanje doprinosa punom i ravhopravnom uZivanju prava osoba s invaliditetom".

Clanak 23. "Pravo na postivanje doma i obitelji" propisuije:

"Drzave potpisnice osiguravaju da djeca s invaliditetom imaju jednaka prava u pogledu porodi¢nog Zivota. Radi
ostvarivanja tih prava, te kako bi se sprijecilo sakrivanje, napustanje, zanemarivanje i odvajanje djece s

invaliditetom, drZzave potpisnice se obavezuju na osiguravanje ranih i sveobuhvatnih informacija, usluga i potpore
djeci s invaliditetom i njihovim porodicama",

EDUKACIJA ZA RODITELJE MOZE POMOCI DJECI S POREMECAJEM IZ SPEKTRA
AUTIZMA | NJIHOVIM OBITELJIMA

Istrazivanja pokazuju da je pruzanje to¢nih informacija o autizmu i pou€avanje roditelja da prilagode svoje roditeljstvo uz
I koristenje dobre prakse ucinkovito u poboljSanju osobnih, obrazovnih i socijalnih ishoda za osobe s autizmom i njihove
obiteljiz. Medutim, takva je podr§ka ograni¢ena ili uop¢e ne postoji u nekim europskim zemljama.

Kako bi se odgovorilo na tu situaciju, projekt ESIPP (Jednakost i socijalna uklju€¢enost kroz pozitivno roditeljstvo) zapocet je
2015. godine. Ovo je trogodiSnja paneuropska suradnja, koju financira Europska unija u sklopu Erasmus + Klju¢ne aktivnosti
2, strateSko partnerstvo. Njegova je svrha razviti edukaciju za roditelje osoba s autizmom prilagodenu potrebama obitelji u
jugoisto¢noj Europi.

! Elsabbagh i dr., 2012 ; Fombonne, 2011 ; ADDM 2012 ; Mattila i dr., 2011 ; Saemundsen i dr., 2013 ; Baird i dr., 2011.
2 Bearss i dr., 2015, Farmer i Reupert 2013; 3 Preece i dr., 2017; 4 Guldberg i dr., 2017
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AL INCLUSION THROUGH

DOKAZANI POZITIVNI UCINCI

ezultati evaluacija u sklopu ESIPP-a pokazuju vrlo pozitivan ucinak ove inicijative na Zivote djece s poremecajem iz
spektra autizma i njihovih obitelji.

Prema procjeni edukacijskog programa3:
/ Vise od 90% sudionika izjavilo je da je sudjelovanjem pobolj$alo svoje razumijevanje o autizmu;
/ Vise od 80% navelo je poboljSanu komunikaciju s djecom;
I viSe od 75% je prepoznalo poboljSanja u cjelokupnom obiteljskom zivotu, njihovu sposobnost

predvidanja ponaSanja djeteta i njihove sposobnosti da odgovore na zabrinutosti i komentare Sire obitelji.

Sveukupno su se roditelji izjasnili da im se povecala kvaliteta Zivota i razina srece i da im se svakodnevni zivot poboljSao.
Takoder su izvijestili kako im je sudjelovanje na edukaciji pruZilo prilike za susret s drugim roditeljima, smanijilo socijalnu
izolaciju i pruZilo moguénost stvaranja mreZe i dijeljenja svojih briga.

Nadalje, prethodna istrazivanja su pokazala da edukacija i podu€avanje roditelja mogu dovesti do poboljSanih socijalnih,
obrazovnih i ekonomskih ishoda za osobe s autizmom i njihove obitelji i prepoznala vaznost ukljugivanja samih
osoba s autizmom u razvoj edukacije®.

Teme koje su roditelji u sve tri drzave prepoznali kao prioritetne su sljedece:

o Strategije za poticanje komunikacije mog djeteta

o Strategije poticanja interakcije mog djeteta s drugom djecom

e Razvoj senzorike i integrativni pristupi

o Opce informacije i strategije o noSenju s nepozeljnim ponasanjima

o Pronalazenje i/ili razvijanje prilika za socijalizaciju
SVJEDOCANSTVA RODITELJA KOJI SU SUDJELOVALI NA TRENINGU

"Volio bih da sam imamo priliku sudjelovati na ovoj edukaciji kada je moje dijete dijagnosticirano"

"Edukatori su bili super! Bilo je vrlo dobrih primjera, primjera iz Zivota, svatko od nas moZe se prepoznati u tim
primjerima "

"Shvatila sam da je vizualna podr8ka vrlo vazna ... sada ju koristimo i stvarno mu pomaze da razumije ..."

"Stvarno mi se svidjelo kad smo imali priliku postaviti pitanja o naoj djeci i o specificnom problemu pa su ham
pokazali kako komunicirati s njima ..."

"Vrijeme za provodenje s drugim roditeljima bilo je zaista vrijedno za mene, mozemo se razumijeti i pomagati
jedni drugima s na8im iskustvima"

"Svakako bih preporucio ovu edukaciju drugim roditeljima i ¢lanovima obitel;ji"

"Doznali smo vise stvari za dva dana, nego $to smo ucinili za 5 godina. Vodimo naseg sina na toliko terapija i
nitko nam nije rekao toliko detalja i ideja kao Sto ste vi ucinili. Hvala vam puno na ovom treningu.”

3 Preece et al, 2017.
4 Guldberg et al 2017.
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KLJUCNE PREPORUKE

SIPP snazno preporu€uje drzavama ¢&lanicama EU da osiguraju ucinkovite edukacije za roditelje u Europi kako bi
njegovale "pozitivan pristup autizmu" i odgovorili na potrebu za podr§kom milijunima obitelji diliem Europe. To ¢e pri-
donijeti potpunoj provedbi UNCRPD-a u skladu s rezultatima projekta.

Poducavanje roditelja je ucinkovit nadin osnazivanja obitelji i osoba s poremecajem iz spektra autizma, kao i poboljSanja
njihove kvalitete Zivota, razvojnih ishoda i uklju€ivanja u drustvo.

Rezultati ESIPP- a isti¢u ¢injenicu da:

Educiranje roditelja ima znacajan utjecaj na kvalitetu zivota osoba s autizmom i

njihovih obitelji i stoga ju treba podrzati i dalje razvijati:

o Edukacije za roditelje trebale bi ponuditi prakti€na rjeSenja i strategije za pomo¢ obiteljima i osobama s autizmom
kako bi se nosili s razvojnim izazovima s kojima se suo€avaju tijekom Zivotnog vijeka.

o Kurikulum i edukacije za roditelje trebaju se razvijati i biti dostupni na lokalnoj razini kako bi se zadovoljile potrebe
koje izrazavaju obitelji u najSirem smislu, ukljuCujuéi druge skrbnike i osobe s autizmom u specificnim kulturnim i

drustvenim kontekstima.

¢ One bi trebale adekvatno odrazavati razlicitost osoba s poremecajem iz spektra autizma (npr. s i bez intelektualnih
teSkoca) i njihovih potreba za podrskom.

e Same osobe s autizmom trebaju biti ukljuéene u osmisljavanje i pruzanje edukacije jer njihovo osobno
iskustvo moze ukazati na potrebe za podrskom, tako se pridrzavajuéi nacela "niSta o nama bez nas".

e Odrzivost bi se trebala osigurati kroz odgovarajuée resurse i razvoj kapaciteta lokalnih edukatora, ponovo
uzimajuci u obzir specificne potrebe i kontekst zemlje/regije.

Osobe s autizmom i njihove obitelji suo¢avaju se s mnogim preprekama koje

znacajno utjecu na pristup pravima i konaéno na njihovu kvalitetu zivota:

e Edukacija za roditelje mora biti popracena razvojem vise sektorskih usluga podrske u zajednici, kako za osobe s
autizmom tako i za njihove obitelji (npr. dijagnostika, rana intervencija temeljena na znanstveno utemeljenim
metodama, obrazovanje koje uzima u obzir njihove potrebe za podrskom, cjelozivotnu podrsku, itd).

e Osobe s autizmom i njihove obitelji trebaju dobiti podrSku za noSenje sa stresom.

e Preporuca se daljnji razvoj edukacije struénjaka u Europi kroz relevantne sektore, ukljucujuci uditelje i nastavnike.

e Ujedinjeni glas moze potaknuti pozitivhe promjene. Vazno je da edukacijski programi podupiru roditelje da
postanu zagovornici svoje djece u zajednici i da osnazZe roditelje da se udruzZuju.

o Takoder je potrebno osigurati adekvatnu potporu djeci i mladima kako bi razvili sposobnost samozastupanja ujedno i
kroz podrsku u donoSenju odluka.



