PORTAL EPIDEMUA AUTIZMA Zasto dijagnoze iz spektra biljeze takav rast
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Sve osobe s autizmom zasluZuju struénu procjenu i posljedicni
kvalitetni tretman: od osiguravanja prilagodenih Zivotnih i radnih
uvjeta do pruzanja edukacijsko-rehabilitacijskih i zdravstvenih
procedura, kaze Igor Ruzic¢, predsjednik UAZ-a
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Postoje najmanije dvije struje unutar znanstvene zajednice koje razlitito tumace ¢injenicu da
se u vise zemalja svijeta, pa tako i u Hrvatskoj, u posljednjih nekoliko godina biljezi
nevjercjatan rast broja dijagnoza iz spektra autizma. Optimisti tvrde kako za to treba zahvaliti
naprednijem i uéinkovitijem dijagnosti¢kom postupku, pesimisti pak kazu kako iza svega stoje
interesi farmaceutskih lobija. Kome vierovati?

Znakovito, svietski su mediji ovoj temi otvorili znacajan prostor, no za sugovornike su
iskljuéivo uzimali struénjake za autizam, pritom ignorirajuci stavove ljudi koji doslovee Zive s
autizmon, bilo kao ¢lanovi obitelji ili kao ¢elnici udruga koje okupljaju osobe iz spektra.

Redakcija In Portala odluéila je ispraviti ovu nepravdu, pa je o ovom problemu migljenje
potraZila u Udruzi za autizam Zagreb (UAZ), u kratkom razgovoru s njihovim predsjednikom
Igorom RuZi¢em. Pitamo ga kako on, kao predsjednik UAZ-a, tumadi zabrinjavajuéi porast
broja dijagnoza iz spektra autizma?

- Kao upuceni laik, jer nisam stru¢njak nego samo ¢lan ‘obitelji sa PSA’ i zato predsjednik
Udruge za autizam - Zagreb, mogu potvrditi da je, prema nama kao organizaciji dostupnim
podacima i istupima, u tijeku tzv. epidemija autizma. Naglasavam da je takozvana, ali to ne
znati da je nepostojeca. Ona je naravno malo i medijski napuhana, $to niposto nije lose jer se
treba nadati da e senzibilizacija medija i, posljedi¢no, publike imati i neke konkretne u¢inke,
ali je i realna ako se pogledaju brojke - kaze Ruzic.

- Cinjenica jest da je autizam, ili poreme¢aj iz spektra autizma ili PSA (kako glasi sluzbeni
naziv), i dalje enigma, jer mu je razlog/izvor/nastanak i dalje nepoznat, i zato je izvor i strahai
panike. Strah je, naravno, roditeljski, jer ake nije hereditarno, ako ne ovisi o vanjskim
utjecajima, ako uzrok nisu ni cjepiva ni rediteljska ‘hladnoca’, a ne mozZe ga se ni otkriti ni
nagovijestiti genetskim provjerama ‘in utero’ ili kasnije, stoga ‘'mora da je rije¢’ o nekom zlu
koje dolazi samo po sebi.
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I onda roditelji brinu unazad: optuZuju sami sebe ili druge, pale svijece ili Zele zapaliti
farmaceute s njihovim cjepivima, krive neki sluajni djeji pad ili neku rutinsku operaciju koja
je “ostavila trag’, a sve je, zapravo, uzalud.

Rijet je, po svemu 5to sad znamo, o neurodivergenciji ¢ija etiologija jo$ nije utvrdena, i to je,
$to se svih pogodenih tife, naZalost to. Dakle: jos uvijek ne znamo tofan razlog ili uzrok. Nitko
nije napravio nista pogresno da u obitelji imamo osobu s PSA, samo smo dio statistike. A
statistika je ono 3to je vaZno, i zato tako dugi uvod u odgovor na ovo pitanje. Pritom treba
napomenuti, ponavljam: laicki!, da je rije¢ o spekiru, 5to znaéi da autizam nema jedno lice iako
ima puno nalicja. Nije slutajno davni slogan gotovo svih koji se time bave: Kad upoznate
jednog autista {danas bi se reklo: jednu osobu sa PSA), upoznali ste samo jednog!’.

Spektar je zato uveden u pricu, ili terminologiju, kako bi pokrio sve manifestacije, sve popratne
pojave i sve bliske, ili manje bliske, dijagnoze. One su brojne kako na psihitkom tako i na
fizi¢kom planu. Jer nije isto funkcionalni ‘aspergerovac® koji je 3ahovski prvak ili stru€njak za
financije ali mu izrazito smeta nered u uredskoj ¢ajnoj kuhinji ili presnaino osvijetljena
prostorija, i ‘autist’ koji ne funkcionira bez 24-satne podrske. I sve to jest ono 5to se
kolokvijalno naziva autizam! Nerijetko uglavnom funkcionirajuce osobe s njim Zive godinama
dok ga slucajno nekim testom ne “verificiraju’, ali druge pate od potetka zivota, zajedno sa
svojim obiteljima. Izmedu ostaloga, i to je razlog zasto broj osoba sa PSA raste: dijagnostika je
sve bolja i totnija, Zelja za njom raste, 5to znadi i da broj dijagnosticiranih raste, i to je sve
hvalevrijedno bavljenje posljedicama. A uzrok je i dalje nepoznat.

No, treba razlikovati potrebe svih osoba u spektru, ¢ak i ako su na njegovom najudaljenijem
dijelu. 5vi zasluZuju strutnu procjenu i posljedi¢ni kvalitetni tretman: od osiguravanja
prilagodenih Zivotnih i radnih uvjeta do pruzanja edukacijsko-rehabilitacijskih i zdravstvenih
procedura i skrb. MoZda bi slogan mogao biti: “Svima kompletno, komplementarno i
cjeloZivotno! — predlaZe Ruzic.

Sto ¢e vedi broj osoba iz autistitnog spektra konkretno znafiti za, ionako preoptereéene,
sustave zdravstva, socijale | obrazovanja, pitamo Ruzica.

— Sva tri sustava vec odavno su trebali razmigljati o tome, jer finjenica je da PSA nije od jucer.
Bilo je nekih logitnih koraka u 80-ima, ali su ugaseni i zaboravljeni, iako ih se i struka i neld
stariji roditelji jos uvijek sjecaju. Danas, nazalost, ta tri sustava funkcioniraju potpuno
odvojeno, do razine da svaki od njih, kad je rije¢ o osobama sa PSA, "teka da prode”.

Najvise se to tice zdravstva, koje PSA tretira gotovo iskljucivo psihijatrijski ili pak ima
ograniteno razumijevanje za osobe sa PS4 i njihovu pratnju ¢ak i na najniZoj razini. Sustav
obrazovanja pak nudi $to moZe ili hoce, uz pomo¢ asistenata i osobnog entuzijazma ucitelja i
nastavnika.
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Na pocetku i na kraju, osnovna odgovornost ipak jest na sustavu socijalne skrbi, ali ni on nije
daleko od takvog stava: ponudit ¢e ono $to ima na raspolaganiju, iako je tri desetljeca zaboravio
ulagati u infrastrukturu, pa mozZe zaboraviti (i pritom vrlo svjesno zanemariti ¢injenicu da je
RH ulaskom u EU pristala na neke bitne uzuse deinstitucionalizacije) na potrebe osoba sa PSA,
i ne razmisljati dalje. A problem sa PSA, ili jednostavno potrebe za cijelim spektrom (!) skrbi o
osobama sa PSA, konstantno raste. Koliko mi je poznato, ilustracije radi: podvostruceni
danasnji institucionalni kapacitet ne bi bio dovoljan za realne trenutne potrebe, bez projekcija
koje bi ukljucivale rast dijagnosticiranih - tumaci Ruzic.

No kako Ce se ‘epidemija autizma’ odraziti na rad udruga i organizacija koje okupljaju osobe iz
spektra i koje, poznato je, imaju golemih problema s financiranjem svojih projekata i
programa. BiljeZi li, pitamo RuZica, i Udruga za autizam Zagreb porast broja clanstva usporedo
s porastom broja dijagnoza?

— Clanstvo u nekoj udruzi, ¢ak i kad je ona Udruga za autizam — Zagreb, nista ne zna¢i u ovom
kontekstu. Nije vaZan ¢ak ni broj udruga tog ili slicnog tipa ili broj usluga koje nude, pod
nejednakim uvjetima u odnosu na institucije. To je samo pokazatelj koliko su ‘obitelji sa PSA’
zanemarene od sustava i, ponekad gotovo ili sasvim tragicno a zasigurno potencijalno
incidentno, prepustene same sebi, jer nemojmo zaboraviti da su organizacije civilnog drustva
ovakvog tipa u pravilu osnivali roditelji i skrbnici.

Porast broja dijagnoza trebao bi biti alarm za sustav, i tek kad sustav sustavno (!), odgovorno i
reciprocitetno odgovori na potrebe, onda organizacije civilnog drustva mogu napraviti
znacajnu i vidljivu razliku provedbom svojih projekata i programa. Dotad su tek nedostatna
zakrpa sustavu, naZalost upravo tako podrzana i shvacena - zakljucuje RuZzic.

POVEZANE TEME: #AUTIZAM #DIJAGNOZA #EPIDEMIJA #IGOR RUZIC #INMREZA £ISTAKNUTO
#OSOBE S INVALIDITETOM  #UAS
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