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ABSTRAKTI

Prindérit e fémijéve té diagnostikuar me ¢rregullim té spektrit té autizmit shpesh raportojné nivele
mé té larta té stresit té pérjetuar. Té gjithé pjesétarét e familjes qé kané fémijét me ¢rregullimin e
autizmit ndjehen té frustruar, té shgetésuar dhe pesimisté. Marrédhénia e fémijés me autizém me
prindérit &shté njé ndér marrédhéniet mé té réndésishme, mé dinamike, mé ndikuese dhe afagjaté
né jetén e individit. Qéllimi i kétij studimi éshté té eksplorojé ndikimin gé ka mbi prindérit fémija
me autizém si dhe té njohé e vlerésojé pérvoja dhe aftési prindérore gé i shérbejné rritjes sé kujdesit
ndaj fémijéve me autizém, duke pérdorur teknika psiko-edukative produktive né punén me kéta
fémijé. Hulumtimi éshté zhvilluar pérmes metodologjisé sasiore, Né gendér té kérkimit vihen
pérpjekjet gé béhen sot nga studiuesit pér gjetjen e faktoréve qé ndikojné né shfagjen e ¢rregullimit
te autizmit tek fémijét dhe, mé pas, gjetja e ményrave mé optimale té trajtimit. Gjetjet e kérkimit
toné né kontekstin social shqgiptar synojné té evidentojé nivelin e stresit gé pérjetojné prindérit gé
kané fémijé té diagnostikuar me ¢rregullimin e autizmit; té sugjerojné teknika té pérshtatshme pér
diagnostikimin dhe trajtimin e fémijés me autizém. Kjo do té ishte njé ndihmesé konkrete pér té
lehtésuar gjendjen psikologjike té prindérve, té bashkéshortéve dhe njerézve té tjeré té afért té
familjes. Megjithése né familje njé fémijé i vetém mund té jeté diagnostikuar me autizém, nga ky
crregullim preket dhe vuajné jo vetém prindérit e fémijés, por e gjithé familja, pérfshiré téré
anétarét e saj. Punimi me rekomandimet dhe sugjerimet gé jep pérpiget té lehtésojé kryesisht
prindérit si té pérballen mé miré ¢do dité me reagimet, emocionet dhe rritjen e fémijéve té késaj
kategorie. Gjithashtu ky studim raporton mbi efektet e dy llojeve té ndérhyrjes sé prindérve, pér
prindérit e fémijéve me ¢rregullim té spektrit t& autizmit, mbi perceptimet e prindérve pér stresin
dhe kompetencén prinderore. Ndérhyrjet kishin pér géllim uljen e stresit dhe rritjen e kompetences
té prindérve duke integruar strategjité prindérore t€ mbéshtetura né ményré empirike né rolin e
familjes. Familjet u caktuan né njé ndérhyrje té pérkrahur né ményré profesionale qé pérfshinte
njé seminar dhe dhjeté vizita né shtépi (n = 17) ose njé ndérhyrje té bazuar né video té veté-drejtuar
(n = 22). Gjetjet mbéshtesin réndésiné e sigurimit té informacioneve té individualizuara dhe
mbéshtetjes profesionale gjaté kohés sé diagnozés pér familjet gé kané njé fémijé me ¢rregullim
té spektrit t& Autizmit.

Fjalé kyce: fémijé, autizém, ndikimi mbi familjen, stresi, psikoedukim, ndjenja e kompetences

prinderore



ABSTRACT

Parents of children diagnosed with autism spectrum disorders often report higher levels of stress
experienced. All family members who have children with autism disorders feel frustrated, anxious,
and pessimistic. The autistic child relationship with parents is one of the most important, most
dynamic, influencing and influencing relationships in the life of the individual. The purpose of this
study is to explore the influence that parents have on their child with autism, as well as to recognize
and evaluate parental experiences and skills that help increase child care with autism by using
productive psycho-educational techniues in working with these children.The research has been
developed through quantitative methodology. Researchers focus on finding factors that influence
the emergence of autistic disorder in children, and then finding the most optimal ways of treatment.
Our research findings in the Albanian social context aim to highlight the level of stress experienced
by parents with children diagnosed with autism disorder; to suggest appropriate techniques for
diagnosing and treating a child with autism. This would be a concrete help to alleviate the
psychological condition of parents, spouses, and other close family members. Although a single
child may be diagnosed with autism in the family, this disorder is affected and is suffering not only
the child's parents, but the entire family, including all of its members. Working with the
recommendations and suggestions that it gives tries to relieve parents most to better face each day
with the reactions, emotions and growth of children of this category.Also this paper reports on the
effects of two types of parent-focused intervention, for parents of children with autism spectrum
disorder on parent’s perceptions of stress and competence. Interventions aimed to decrease
parenting stress and increase parenting competence by embedding empirically supported parenting
strategies within family routines. Families were assigned to a professionally supported intervention
that included a workshop and ten home-visits (n = 17) or to a self-directed video based intervention
(n = 22). The findings support the importance of providing individualized information and
professional support around the time of diagnosis for families who have a child withAutism
Spectrum Disorder.

Key words: children, autism, family influence, stress, psycho-education, parenting sense of

competence



MIRENJOHJE DHE FALENDERIME

Asnjé kérkim shkencor nuk éshté vetém pérpjekje individuale. Pér kété, déshiroj té shpreh
mirénjohjen dhe vlerésimin tim pér té gjithé ata qé kané kontribuar né realizimin e kétij kérkimi
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kemi béré e mésuar gjaté késaj kohé. Realizimi i kétij punimi nuk do té ishte i mundur pa
impenjimin dhe mbéshtetjen e tij.

Sé dyti, falenderoj té gjithé pjesémarrésit e kampionit. Ky punim mé ka mundésuar té njihem
ménga afér me fémijét me autizém dhe vecanérisht me prindérit e tyre. Gjaté kétij punimi uné
bashkéndava me ata njé séré ndjenjash dhe pérjetimesh, té cilat ishin pjesé shogéruese e té
pérditshmes pér ata. U jam shumé mirénjohés prindérve té fémijéve me autizém gé pavarésisht
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KAPITULLI |
HYRJE

Studimi me temé “Krahasimi i nivelit té stresit té pérjetuar nga prindérit e fémijéve me autizém
dhe prindérit e fémijéve me zhvillim tipik. Ndikimi i psikoedukimit né nivelin e stresit dhe
ndjenjés sé kompetencés prindérore” i referohet fushés sé psikologjisé klinike dhe asaj sociale.
Né gendeér té tij vihet stresi gé pérjetojné prindérit qé kané fémijé me autizém si dhe teknikat gé
pérdoren pér trajtimin e tyre, duke e paré kété té lidhur me njé varg ¢éshtjesh si¢ jané: ¢ éshtée
autizmi, pse ka nevojé marrja e njé informacioni té sakté rreth tij, gjéndja psikologjike e
prindérve me fémijé me autizém dhe pérballimi i saj, ndikimi i fémijéve me autizém tek anétarét e
tjeré té familjes, si trajtohen sot fémijét me autizém, fémijét me autizém né Shqipéri e té tjera. Té
gjitha kéto céshtje e té tjera si kéto mendoj se ia vlen té ngrihen dhe té hulumtohen konkretisht
edhe né njé punim té nivelit doktoral, pasi lidhen me njé problem aktual mjaft delikat gé kékon
njohje té thelluara dhe trajtim profesional.

1.1 Konteksti i studimit

Aktualisht, ka familje qé pérjetojné eksperienca jetésore me ngarkesa té forta emocionale, té cilat
i detyrojné té pérballen me véshtirési té shumta, shpesh, edhe jashté mundésive dhe kapaciteteve
té tyre. Kérkimet kané treguar se stresorét familjaré “jonormalé”, si¢ mund té jené p.sh. ato gé
lidhen me mangési zhvillimoreté njé fémije, mund té prodhojné gjendje té véshtira psikologjike,
pasi kérkojné kujdes té vazhduar gé zgjat né kohé. Njé realitet i till&, pér prindér té vecanté,
mund té gjenerojé njé larmi pasojash negative lidhur me shéndetin e tyre mendor. Né kété
véshtrim, sot njé nga c¢rregullimet mé té rénda gé prek fémijét e vegjél éshté edhe autizmi, i cili
ndikon pothuajse ¢do aspekt té zhvillimit té tyre.

Dihet se autizmi éshté njé ¢rregullim kompleks i neuro-zhvillimit qé karakterizohet nga démtime
né fushat e marrédhénieve sociale, té komunikimit dhe sjelljes (Batten, Corbett, Rosenblatt,
Withers & Yuille, 2006; Cotugno, 2011; Fein & Dunn, 2007; Luther, Canham & Cureton, 2005;
Powers, 2000; Richman, 2001). Pérgjithésisht, autizmi éshté i pakurueshém, prandaj menaxhimi
kronik i tij éshté mé se i nevojshém. Studiuesit theksojné se menaxhimi duhet té pérgéndrohet jo
vetém tek fémijét, por edhe tek prindérit, roli i té ciléve vlerésohet si vendimtar né trajtimin

efektiv té fémijéve (National Research Council, 2001).
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Sot, numri i fémijéve té prekur nga autizmi po rritet me ritme shumé té shpejta. Studimet
tregojné se pasja e njé fémije me autizém ka ndikim shumé té madh mbi familjen (Chawarska,
Klin & Volkmar, 2008; Hutton & Caron, 2005; Sicile-Kira, 2004). Tek disa familje ndryshimi
éshté tepér i madh. Cdo pjesétar i familjes preket né njé faré ményre, por, po késhtu, preket dhe
familja si njési (Powers, 2000). Sipas Chawarska et al. (2008) prishja e ekuilibrit familjar éshté
shpesh gjéja e paré gé vihet re né funksionimin e familjes. Risku pér familjen pérfshin izolimin,
mosekuilibrin e roleve, ankthin, depresionin, fajin, turpin dhe vetsakrifikimin ekstrem.
Gjithashtu, pérfshin edhe rrezikun financiar si pasojé e shérbimeve shtesé (Chawarska et al.,
2008).

Shpesh, kérkesat qé parashtron prindérimi i njé fémije me autizém jané béré udhéhegése té
gjendjeve negative psikologjike, si¢ jané psh. stresi dhe depresioni. Kjo do té thoté se prindérit e
fémijéve me autizém pérjetojné mé tepér stres dhe depresion, sesa prindérit e fémijéve me
mangeési té tjera. Po késhtu, studimet sugjerojné se prindérit e fémijéve me autizém jané né risk
meé té larté pér t’u prekur nga depresioni, sesa prindérit e fémijéve me zhvillim tipik.
Diagnostikimi i fémijés me autizém shénon fillimin e njé pérvoje mjaft té réndé pér prindérit dhe
familjen né térési. Nése njé fémijé i vetém diagnostikohet me autizém, nga ky ¢rregullim preket
e gjithé familja, duke pérfshiré téré anétarét e saj (Chawarska et al., 2008; Powers, 2000).
Ndryshe nga paaftésité e tjera, autizmi mund té jeté mé i véshtiré pér familjet, sepse fémijét me
autizém pérgjigjen dhe afektohen né rrugé té tjera (Siegel, 1996). Studimet kané treguar se
fémijét me autizém e ndryshojné jetén e familjes (Luther et al., 2005; Powers, 2000).

Njé fémijé i diagnostikuar me autizém mund té pérfagésojé njé burim konstant stresi, depresioni
dhe ankthi mbi familjen si njési, por, gjithashtu, edhe mbi anétarét dhe marrédhéniet ndérmjet
tyre (Sanders & Morgan, 1997). Ndikimi i fémijés me autizém mbi familjen pérfshin disa
aspekte, si até emocional (Chawarska et al., 2008; Fein & Dunn, 2007), shéndetésor (Lee et al.,
2009; Ludlow et al., 2011; Shu, 2009), social (Benderix et al., 2009). Autizmi si ¢rregullim
psikik mund t’i vendosé familjet né€ pozité shtrénguese. Problemet lidhur me diagnostikimin,
gjetjen e shérbimeve té nevojshme dhe vendosjen e ekuilibrit jané disa nga sfidat mé serioze me
té cilat pérballen shumé familje (Hutton &Caron, 2005).

Né Shqipéri mungojné studimet e miréfillta shkencore, té cilat té kené pasur né fokus té tyre

ndikimin qé ka fémija me autizém mbi familjen dhe anétarét e saj. Kjo tematiké e réndésishme
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me pérmbajtje sociale nuk éshté trajtuar mé paré nga kérkuesit shqiptaré, prandaj éshté shumé e
nevojshme qé ajo té eksplorohet (Kika, M. Zhvillimi i fémijés, Tirané, 2013).

Ky studim paraget njé pérpjekje serioze té kérkuesit pér té sjellé kontribute shkencore né kété
fushé, t€ cilat mund t’u shérbejné profesionistéve pér té krijuar njé piképamje mé té qarté rreth
impaktit qé ka fémija me autizém mbi gjéndjen psikologjike té veté prindérve dhe né
ndérmarrjen e strategjive efektive psikologjike pér aftésimin e tyre, duke ofruar kujdes e shérbim

efektiv pér kété kategori fémijésh.

1.2. Shtrimi i problemit dhe réndésia e tij

Ky studim vjen si rrjedhojé logjike e zhvillimeve té shumta, té cilat kané ndodhur vitet e fundit
né kété fushé, ku kérkimet po béhen gjithnjé e mé intensive, pasi edhe numuri i fémijéve té
prekur nga autizmi shénon rritje. Pér kété themi se trajtimi i késaj teme merr theks dhe réndési té
vecanté pér disa arsye:

Sé pari, punimi eksploron njé tematiké jo shumé té prekur e té trajtuar né Shqipéri. Duhet té
theksojmé se sot kudo né botén e qytetéruar studimet mbi autizmin jané risi, pasi zbulojné raste
dhe fenomene evidente gé jo vetém jané né rritje, por marrin edhe forma apo trajta té reja meé té
avancuara. Pér kété fakt, specialistét dhe veté shogéria nuk duhet té rriné duarkryqg.

Sé dyti, studimi pérpiget té prezantojé njé tablo komplekse dhe té garté mbi ndikimin gé kané
prindérit tek fémija me autizém, bazuar né pérjetimet dhe pérvojat e veté prindérve si dhe té
ofruesve té shérbimeve. Pér kété, ai sjell informacion té réndésishém mbi fushat kryesore né té
cilat ndikohet familja dhe anétarét e saj si dhe mbi shumé aspekte té tjera specifike.

Sé treti, ky studim ndihmon pér té kuptuar mé miré ndikimin gé ka fémija me autizém mbi
familjen dhe anétarét e saj, si dhe pér nevojat e tyre. Po késhtu, studimi jep informacion mbi
shérbimet qé ofrohen né Shqipéri pér fémijét me autizém, pér prindérit, familjet si dhe
tipologjiné e tyre. Ndérkohé, ai nxjerr né pah dhe problematikat gé kané shérbimet e ofruara sot
si dhe né té ardhmen e tyre.

Sé fundi, studimi ndihmon pér té njohur dhe kuptuar mé té miré situatén e fémjéve me autizém
né realitetin shqiptar. Rezultatet e tij do té shérbejné pér té nxitur ofruesit e shérbimeve té njohin
dhe vlerésojné mé shumé dhe mé drejt shgetésimet dhe nevojat jo vetém té fémijéve me autizém,
por edhe té familjaréve té tyre. Kjo do té ndihmonte pér té hartuar dhe zhvilluar mé pas strategji

pér ndérhyrje efektive. Gjithashtu, do té shérbejé pér pérfshirjen dhe adresimin e problematikave
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té familjeve té fémijéve me autizém drejt programeve dhe shérbimeve mé té pérshtatshme pér ta.
Né kété véshtrim, studimi synon té ndihmojé né ndérgjegjésimin e métejshém té drejtuesve té
institucioneve politikébérése dhe ofruese té shérbimeve pér ndikimin gé ka fémija me autizém
mbi familjen. Ai do t’i ndihmoj€ dhe orientoj€ ata q€ né t€ ardhmen té pérfshijn€ né politikat,

strategjité dhe shérbimet jo vetém fémijét me autizém, por edhe familjen dhe anétarét e saj.

1.3. Pérkufizimi i koncepteve kryesore

Procesi i analizés sé situatave, referimi né literaturé, analiza e té dhénave dhe argumentimi i tyre

né kété studim bazohet né disa koncepte, terma e nocione, té cilat mundésojné perceptimin dhe

arritjen e géllimit té kétij studimi. Pér té béré mé té garté kuptimin dhe pérdorimin e tyre nén
dritén e kétij studimi si dhe fuginé e asaj gé kemi dashur té shprehim pérmes gjuhés sé pérdorur

né tekstin e shkruar té kétij punimi, mé poshté, po sgarojmé kuptimin kryesor té termave e

nocioneve gé kemi pérdorur:

o Autizém:Termi “autiz€ém” vjen nga fjala greke “autos” (vete) dhe do té thoté largim, izolim
dhe térhegje sociale. Eshté ¢rregullim kompleks i neurozhvillimit dhe qé karakterizohet nga
démtime né fushat emarrédhénieve sociale, t&¢ komunikimit dhe sjelljes (Batten et al., 2006;
Cotugno, 2011; Fein & Dunn, 2007; Luther et al., 2005; Powers, 2000; Richman, 2001).

o Crregullim autizmi. Prapambetje e zhvillimit, paaftési intelektuale e zhvillimit, por edhe si
simptomé né skizofreni.

o Sjellje té ¢crregullimit té autizmit. Gjendje qé karakterizohet me zhytje né botén e brendshme
dhe preokupim vetém me vetveten dhe né té njejtén kohé i shképutur fare nga ambienti
rrethues.

o Stres: pérgjigjia jo specifike e trupit ndaj ¢do kérkese pér ndryshim (Selye, 1936).

o Norma zhvillimi. Standart me té cilin matet pérparimi i zhvillimit t& fémijés, i cili shérben si
referencé ose element krahasimi dhe pércaktojné sjelljen e individit.

o Psiko-edukim..Shérbim psiko-edukativ pér fémijét me Crregullime té Spektrit té Autizmit.
Ky shérbim pérfshin: vlerésim té aftésive bazé té fémijés, ngritje e Programit Edukativ
Individual (PEI) té fémijés, terapi individuale zhvillimi me terapisté, psikologé ose logopedé,

duke proceduar vetém pér vetém me njé fémijé.
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1.4. Epérsité dhe kufizimet e studimit

Studimi ofron metoda konjitive e bihejviorale (ABA) té realizuara népérmjet ndérhyrjeve psiko-
edukative, té cilat mund té pérshtaten dhe implementohen né mjedise familjare pér prindeérit,
duke rritur nivelin e sensibilitetit dhe té aftésive pér njé kujdes sa mé efektiv mbi fémijét e tyre.
Rezultatet e kétij studimi jané té vlefshme, sepse bazohen né té dhéna empirike té mbledhura nga
instrumenta sasioré dhe cilésoré. Si té tilla mund té pérmendim: Indeksit i stresit prindéror (PSI);
Pyetésori pér té vlerésuar aftésisté e kujdesit efektiv té prindérve.Njé kampion prindérish
(N=30), té pérzgjedhur né gendrén e té trajtimit té fémijéve me autizém né Tirané, iu nénshtruan
njé pyetésori me 36 pohime vetéraportuese. Po té njéjtit pyetésor iu nénshtruan edhe prindér
(N=30) té fémijéve me zhvillim tipik. Pyetésori synon té masé nivelin e stresit qé pérjetojné
prindérit e fémijéve me autizém e lidhur kjo direkt dhe indirekt me paaftésiné e fémijés sé tyre.
Gjithashtu eshte hulumtuar ndikimi i pskoedukimit ne nivelin e stresit te shfaqur dhe ndjenjes se
kompetences prinderore.

1.5. Struktura e studimit

Né térésiné e vet ky punim éshté organizuar dhe strukturuar pérmes 6 kapitujve kryesoré,
Referencave gé jané pérdorur dhe né fund Shtojca. Mé konkretisht:

Kapitulli I: Titullohet Hyrje. Né hyrje kemi béré prezantimin e fushés sé kérkimit dhe ku éshté
pérgéndruar mé shumé vémendja né punén toné. Kemi paragitur problemin gé vihet né gendér té
kérkimit dhe réndésia qé merr ai né kushtet aktuale si dhe prezantohet ményra si éshté
organizuar e strukturuar ky punim nga ana joné.

Kapitulli 11: Shqyrtimi i literaturés. Ky kapitull paraget njé pérmbledhje té literaturés ku
mbéshtetet ky studim, duke identifikuar céshtjet kyce té studimeve té kryera mé paré kryesisht
nga studiues té huaj, duke iu referuar ¢éshtjeve té tilla si: Crregullimi i autizmit dhe kérkimet
rreth shkageve té tij, tajtimi i ¢rregullimit te autizmit dhe kriteret diagnostike, ndikimi i fémijéve
me autizém tek prindérit, tek bashkéshortét dhe tek anétarét e tjeré té familjes, gjéndja
psikologjike e prindérve me fémijé me autizém dhe stresorét e tyre, mbéshtetja pér familjen dhe
anétarét e saj, fémijét me autizém né Shqipéri e té tjera.

Kapitulli 111: Metodologjia e studimit. Kjo pjesé e kétij studimi do té pérshkruajé konkretisht
géllimin dhe objektivat e studimit, pyetjet kérkimore dhe hipotezat e kérkimit, variablat dhe
pérkufizimin e tyre, popullata e pérfshiré né studim dhe pérzgjedhja e kampionit, metodologjia
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dhe procedurat e kérkimit, instrumentet matése, ecuria dhe realizimi i grumbullimit té dhénave,
analiza statistikore pér pérpunimin e té dhénave si dhe kufizimet e studimit. Té gjitha kéto
elemente do té shtjellohen né ményreé té detajuar dhe né térési formojné kornizén metodologjike
té kétij punimi doktoral.

Kapitulli IV: Analiza e té dhénave dhe rezultatet. Né kété kapitull do té pérshkruhen rezultatet e
arritura té studimit pérmes statistikave té pérdorura, té cilat pérshkruajné marrédhéniet dhe
diferencat mes variablave kryesore té studimit. Kemi béré njé analizé pér té paré se si lidhen kéto
té dhéna me géllimin dhe me pyetjet kérkimore specifike té studimit. Paraqgitja e kétyre té
dhénave éshté béré me tabela dhe me grafike.

Kapitulli V: Diskutimi i gjetjeve. Né kété kapitull kemi paragitur gjetjet e kérkimit toné si dhe
dikutimin e ¢éshtjeve themelore gé lidhen me to. Diskutimi i gjetjeve merr pér bazé nése éshté
arritur géllimi dhe objektivat e studimit si dhe nése u éshté dhéné pérgjigje pyetjeve dhe
hipotezave té parashtruara né filim té punimit toné.

Kapitulli VI: Pérfundime rekomandime dhe sugjerime. Né kété kapitull jepen konkluzionet e
arritura nga ky studim, jepen disa rekomandime e sugjerojné pér gjetjen e ményrave pér zgjidhje
té problemit qé vihet né gendér té kétij punimi. Po késhtu, né kété kapitull gjejmé edhe disa
rekomandime pér studime té métejshme.

Né fund té kétij punimi jepet Lista e Referencave dhe njé Shtojcé.

Mbetemi me shpresén se ky punim do té pérmbushé géllimin dhe objektivat e tij dhe do té japé
njé kontribut modest né kété fushé kérkimi pér njohjen dhe zgjidhjen e problematikave té sotme

lidhur me tratimin e fémijéve me autizém né vendin toné.
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KAPITULLI 11
SHQYRTIMIITLITERATURES

Kjo pjesé e kétij studimi bén njé pérmbledhje té trajtimeve teorike té kryera nga autoré té
ndryshém rreth ¢éshtjeve themelore pér ményrat si &shté konceptuar vite mé paré dhe si
konceptohet sot, duke u ndalur n€ aspekte t€ tilla si: ¢’éshté autizmi, shenjat dalluese t€ kétij
crregullimi psikik, ndikimi i fémijéve me autizém né marrédhénien bashkéshortore, né gjéndjen
psikologjike té prindérve té tyre dhe tek anétarét e tjeré té familjes, edukimi i prindérve me
ményra praktike dhe efektive pér té ndihmuar kéta fémijé té zhvillohen, vlerésimi i fémijéve me
autizém dhe trajtimi i tyre né realitetin shqiptar e té tjera.

2.1 Crregullimi i autizmit
Autizmi éshté njé ¢rregullim kompleks i neurozhvillimit gqé karakterizohet nga démtime né
fushat e marrédhénieve sociale, komunikimit dhe sjelljes (Batten et al., 2006; Cotugno, 2011,
Fein & Dunn, 2007).
Crregullimi i autizmit karakterizohet nga:

= Démtim i emocioneve.

= Démtim cilésor i marrédhénieve sociale.

= Démtim cilésor i komunikimit.

= Karakter i kufizuar dhe stereotipik i sjelljes.
Pra, sipas studiuesve tek individét me autizém hasen probleme gé kané natyreé té tillé si: sjellje
sociale, ndjenja dhe emocione, prekja fizike, zhurmat e larta, disa aroma dhe dritat, sjellje té

pérséritshme, zhvillim ndryshe i individit.

2.1.1 Baza teorike mbi ¢rregullimin e autizmit

Pérsa i pérket shkageve té autizmit mund té thuhet se ato ende jané té panjohura, prandajstudiues
té késaj fushe jané né kérkim pér té zbuluar shkaget e shfagjes sé tij. Sipas studiuesve
(Chawarska et al., 2008; Fein & Dunn, 2007; Siegel, 2003; Wiseman, 2009) mendohet gé disa

nga shkaget kryesore té shfagjes sé autizmit mund té jené:
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Shkaget gjenetike: studiuesit kané zbuluar njé numér genesh, té cilat mendohet se shkaktojné
crregullimin e autizmit. Ndérveprimi i disa geneve ndérmjet tyre mund té shkaktojé
¢rregullimin e autizmit.

Anomalité e trurit: studiuesit mendojné se anomalité né ndértimin dhe funksionimin e trurit
mund té jené shkak pér ¢rregullimin e autizmit.

Shkaget mjedisore: disa studiues mendojné se shkaget mjedisore dhe ndotésit e ajrit mund
téndikojné né shfagjen e autizmit.

Shkage té tjera: shkage té tjera, té cilat mendohen se mund té shkaktojné autizmin jané dhe
problemet gjaté lindjes apo dhe ushgimet e pérdoura.

Diferencat gjinore: té gjitha studimet e autizmit kané treguar njé mbizotérim té
djemvekrahasuar me vajzat. Raportet 3-4 djem pér 1 vajzé jané raportuar né ményré té
vazhdueshme (Tsai 1986). Pérveg késaj, disa studime kané zbuluar se vajzat me autizém
tentojné té kené njé shkallé mé té larté sémundshmérie. Domethéné, shpesh, njé pjesé mé e
madhe vajzash me autizém kané démtime mé té rénda, krahasuar me djemté me autizém
(Tsai 1986).

Duket se femrat me autizém preken mé shpesh nga krizat konvulisve, sesa meshkujt
(Elial995). Boutin,1997 vuri re se femrat me autizém dhe pacientét me 1Q té ulét dhe me
autizém kishin mé tepér té aférm té shkallés sé paré me paaftési kognitive. Po késhtu,
Volkmar(1993) raportuan se ndryshimet gjinore ishin té kufizuara kryesisht né aspektin e 1Q-
sé, ndérkohé qé treguesit e tjeré té shkallés sé réndesés sé autizmit nuk ishin té theksuar.
Megjithaté, né njé studim té 21 meshkujve dhe 21 femrave me autizém, gé kishin funksionim
mé té larté, McLennan (1993) gjeti se meshkujt me autizém vlerésoheshin me autizém mé té
réndé sesa femrat bazuar né disa matje té zhvillimit té hershém social, por jo né fusha té tjera.
Kéto té dhéna tregojné se mund té keté dallime té réndésishme gjinore né shpeshtésiné dhe
shkallén e réndesés sé autizmit dhe pérligjin kryerjen e studimeve té métejshme.

Klasa social-ekonomike:Kanner (1943) ishte i pari gé vuri re se pjesa dérrmuese e familjeve
tépacientéve té tij kishin njé status social-ekonomik mé té larté. Megjithaté, studimet e
mépasshme té popullatave (Tsai1982; Wing 1980) nuk mbéshtetén idené e tij. Ashtu si¢
treguan Tsai (1982), pjesa mé e madhe e studimeve gé tregonin njé tendencé drejt klasés sé
larté social-ekonomike ishin kryer pérpara vitit 1970, kurse ato studime gé nuk tregonin njé

tendencé té till&, ishin kryer pas kétij viti. Kur u kontrolluan efektet e mundshme té arritjeve
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edukative dhe profesionale té prindérve dhe modelet e referimit, u pa se individé me
autizémgjendeshin né té gjitha klasat social-ekonomike.
= Patologjité e njohura mjekésore:ekziston njé marréveshje e pérgjithshme se c¢rregullimi
lautizmit ka njé bazé organike, por mungon konsensusi mbi shpeshtésiné me té cilén ai lidhet
me patologji t& njohura mjekésore. Pas njé rishikimi té literaturés, Rutter(1994) arritén né
pérfundimin se shkalla e patologjive té njohura mjekésore né autizém éshté ndoshta rreth
10% dhe se kjo shkallé éshté mé e larté né ¢rregullimin e autizmit té shogéruar me
prapambetjen e thellé mendore dhe né autizmin atipik.
Né njé vrojtim epidemiologjik francez, Fombonne dhe kolegét e tij (1997) arritén né pérfundimin
se ¢rregullimet e njohura mjekésore (duke pérjashtuar epilepsiné dhe démtimet sensore)
lidheshin me mé pak se 10% té rasteve me autizém. Gillberg dhe Goleman (1996) raportuan njé
shkallé mé té larté, 24.4%, né té cilén kishin patologji té tjera té njékohshme mjekésore, por pané
njé tendencé té ngjashme pér njé shkallé mé té larté té crregullimeve mjekésore tek individét me
autizém me prapambetje té réndé mendore.
Barton dhe Volkmar (1998) rishikuan né ményré retrospektive regjistrat mjekésoré té 211
subjekteve me autizém dhe gjetén se prevalenca e patologjive mjekésore gé dyshohet se kané
lidhje me autizmin, ishte midis 25% dhe 37%. Pavarésisht késaj, kéto patologji apo ¢rregullime
mjekésore nuk u konsideruar si shkage té autizmit.
= Faktorét kongenitalé:rezultatet e studimeve té shumta tregojné se shumé fémijé me
autizém kané c¢rregullime organike té trurit. Jané raportuar njé larmi e madhe
crregullimesh neurologjike: paralizé cerebrale, rubela kongenitale, toksoplazmoza, TSC,
infeksioni nga citomegalovirusi, encefalopatia nga plumbi, meningiti, encefaliti,
hemorragji e réndé cerebrale, shumé tipa té epilepsisé dhe té tjera. Shumé prej kétyre
¢rregullimeve neurologjike apo kongenitale rrjedhin nga ndérlikime prenatale, perinatale
apo neonatale.
Hulumtues té ndryshém kané raportuar se ndérlikime té tilla (reduktim i kushteve optimale)
shfagen me shpeshtési té larté né anamnezat e pacientéve me autizém. Kéto faktoré pérfshijné
moshén e madhe té nénés né momentin e lindjes, fémijét e paré apo ata gé jané né katért dhe mé
pas né rendin e lindjeve, hemorragji pas tremujorit té paré té shtatzénisé, pérdorimi i barnave nga

néna dhe prania e mekoniumit né Iéngun amniotik (Tsai, 1987). Juul - Dam (2001) raportoi
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gjithashtu njé shogérim té ngjarjeve té pafavorshme né shtatzéni, lindje dhe fazén neonatale me
autizmin.
Burd dhe kolegét e tij (1999) identifikuan pesé ndryshore (pesha e vogél né lindje, edukimi i ulét
i nénés, fillimi i voné i kujdesit prenatal, njé ndérprerje e méparshme e shtatzénisé dhe mosha e
madhe e babait), qé lidhen me riskun e larté pér zhvillimin e autizmit.
Né anén tjetér, Lord (1991) propozoi se faktorét pre dhe perinatalé luajné njé rol mé té vogél né
autizém tek individét me funksionim mé té larté. Piven(1993) gjeti se lidhja e raportuar midis
kushteve optimale dhe autizmit tek probandét me autizém dhe motrat\véllezérit e tyre, mund té
jeté rezultat i pamundésisé pér té kontrolluar rendin e lindjeve. Bolton(1997) vuri re se
pikavarazhi i kushteve optimale ishte i ngritur né ményré té réndésishme si tek probandét me
autizém dhe tek ata me sindromén Down dhe arritén né pérfundimin se problemet obstetrike té
shogéruara me autizém pérfagésonin njé epifenomen té gjendjes ose vinin nga disa faktoré té
pérbashkeét risku.
Hulumtues té tjeré nuk raportuan probleme té réndésishme obstetrike tek nénat e subjekteve me
autizém (Cryan, 1996; Deb, 1997). Pér shkak té mungesés sé njétrajtshmérisé sé zbatimit té
kritereve diagnostike pér autizmin si dhe pér pérzgjedhjen e ndérlikimeve obstetrike, té dhénat
pér lidhjen midis rrethanave optimale dhe autizmit duhen pranuar duke béré kujdes. Gjithashtu,
té dhénat e pérmbledhura kétu nuk tregojné njé proces patologjik unifikues né autizém.
= Faktorét gjenetiké:kérkimet qé prej viteve 1980 kané treguar bindshém se autizmi éshté
njécrregullim gjenetik. Ky pérfundim mbéshtetet kryesisht né té dhénat nga studimet
familjare, studimet e binjakéve dhe studimet kromozomike. Autizmi éshté raportuar se
shogéron anomali té ndryshme kromozomike (pér njé pérmbledhje, shikoni Tsai, 2004).
Autizmi ka mundési té jeté heterogjen gjenetikisht dhe me njé séré vegorish klinike té
ndryshme. Disa sindroma gjenetike jané lidhur me autizmin, duke pérfshiré
fenilketonuriné (Knoblock dhe Pasamanick, 1975), sindromén e kromozomit X té
thyeshém dhe TSC-né. Disa hulumtues kané gjetur njé prevalence té larté té sindromés sé
kromozomit X té thyeshém tek njerézit me autizém (Bloomquist, 1985), por té tjeré nuk
kané arritur té riprodhojné kéto rezultate (Payton, 1989). Rreth 20-25% e pacientéve me
TSC pérmbushin gjithashtu kriteret pér ¢rregullimin e autizmit (Baker, 1998; Smalley,
1998).Mekanizmi pérgjegjés pér lidhjen midis autizmit dhe TSC-sé nuk éshté i garté.

Spekulohet se autizmi mund té zhvillohet nése mutacionet ndodhin né stade kritike té
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zhvillimit nervor né tru (Smalley, 1998). Si¢ éshté pérmendur mé sipér, njé studim gjeti
se 4 nga 49 000 fémijé suedezé kané sindromén Angelman. Té 4 fémijét pérmbushin
gjithashtu té gjitha kriteret pér diagnozén e ¢rregullimit té autizmit (Steffenburg et al.,
1996). Mutacioni i cungimit i gjenit maternal UBE3A\E6-AP né kromozomin 159-13
éshté mésuar se shkakton sindromén Angelman. Ky zbulim sugjeron se gjeni gé mund té
shkaktojé autizmin mund té identifikohet né regjionin 15911-13 (Herzing et al., 2001).
Disa studime kané treguar se midis 2% dhe 7% té motrave\véllezérve me autizém kané té njéjtén
situaté (Bolton et al., 1994; Chudley et al., 1998; Ritvo et al., 1989; Smalley, 1991, Tsai et al.,
1981). Kur kjo incidencé krahasohet me riskun pér autizmin né popullsiné e pérgjithshme,
shkalla e autizmit tek motrat\véllezérit &shté 50 heré mé e larté.
Ritvo et al. (1985) raportoi njé studim gé pérfshinte 281 familje té regjistruara né regjistrin e
Universitetit t& Kalifornisé, Los Angeles pér Studimet Gjenetike né Autizém. Ata pérfshinin
(sipas raporteve té prindérve) 22 cifte binjakésh monozigoté té pérputhshém pér autizmin; 18
cifte binjakésh bizigoté, nga té cilét 2 cifte pérputheshin pér autizmin dhe 46 cifte
motrash\véllezérish jobinjaké té pérputhshém pér autizmin. 21 ¢ifte (11 monozigoté dhe 10
bizigoté) binjakésh dhe 1 ¢ift trinjakésh identiké u identifikuan né vendet nordike (Danimarke,
Finlandé, Islandé, Norvegji dhe Suedi) (Steffenburg et al., 1989).
Pérputhshméria pér autizmin tek kéto cifte ishte 91% pér binjakét monozigoté dhe 0% pér ata
bizigoté. Né pjesén mé té madhe té cifteve jo té pérputhshém pér autizmin, binjaku me autizém
kishte gené nén efektin e njé stresi mé t& madh perinatal. Eshté arritur né pérfundimin gé
rezultatet mbéshtesin hipotezén se autizmi ka njé pérbérés té trashégueshém dhe se ndérlikimet
perinatale né disa raste pérbéjné njé faktor kontribues.
Folstcin dhe Rutter (1977) studiuan 21 c¢ifte binjakésh me autizém té té njéjtit seks dhe gjetén se
4 nga 11 ciftet e binjakéve monozigoté (36%) ishin té pérputhshém pér autizmin, krahasuar me 0
nga 10 (0%) binjakét bizigoté. Mospérputhshméria, zakonisht, lidhej me té dhénat e sigurta apo
sugjeruese té disfunksionit cerebral organik tek binjaku i prekur. Kjo mostér e paré binjakésh
britaniké u riekzaminua sérish sé bashku me njé mostér té dyté nga popullsia totale britanike e
binjakéve dhe trinjakéve me autizém.
Né mostrén e kombinuar té pérbéré nga 44 cifte binjakésh dhe trinjakésh, 60% e binjakéve
monozigoté kishin pérputhje pér autizmin, krahasuar me asnjé c¢ift né grupin e binjakéve

bizigoté. Kur u pérdor njé spektér mé i gjeré i anomalive kognitive apo sociale, 92% e binjakéve
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monozigoté pérputheshin né kété spektér, krahasuar me 10% té binjakéve bizigoté. Té dhénat
tregojné se autizmi ka njé kontroll t&¢ madh gjenetik dhe sugjerojné se autizmi mund té zhvillohet
pér shkak té kombinimit té predispozités gjenetike dhe démtimeve biologjike.

Mbi bazén e té dhénave nga studimi i binjakéve, Folstein dhe Rutter (1977) sugjeroi se autizmi
éshté njé manifestim i njé pagéndrueshmérie gjenetike pér disfunksionin kognitiv; domethéné,
njé crregullim kognitiv mund té jeté i pranishém né formén mé té lehté té tij si ¢crregullimet e té
mésuarit dhe né formén mé té rénde té tij si né autizém. Aktualisht, studimet familjare té autizmit
duket se sigurojné njéfaré mbéshtetjeje pér njé hipotezé té tillé. Té dhénat nga motrat\véllezérit
tregojné se 6% deri 24% e motrave\véllezérve té probandéve me autizém kané crregullime
kognitive (duke pérfshiré autizmin, prapambetjen mendore dhe paaftésiné pér té mésuar) dhe\ose
crregullime té gjuhés-té folurit (August et al., 1981; Bolton et al., 1994; Freeman et al., 1986;
Piven et al., 1990).

Szatamari dhe kolegét e tij (1995) raportuan se shkalla e démtimeve kognitive dhe simptomave
psikiatrike nuk u gjetén me shpeshtési mé té madhe tek prindérit apo té aférmit e probandéve me
PDD krahasuar me té aférmit e subjekteve né grupin e kontrollit. Hulumtues té tjeré kané
raportuar se prindérit e fémijéve me autizém kishin shkallé té rritura té ¢rregullimit té ankthit
(Piven et al., 1991a), té crregullimit depresiv madhor (Bolton et al. 1998; R. DeLong dhe Nohria,
1994; Piven dhe Palmer, 1999; Smalley et al., 1995), tikeve motore dhe ¢rregullimit obsesiv-
kompulsiv (Bolton et al., 1998) dhe shkallé mé té larta t& karakteristikave té veganta (rigiditeti,
ftohtési emocionale, mbindjeshméri ndaj kritikave dhe gjendje té ankthshme), mangési né té
folur dhe gjuhén pragmatike si dhe migési té kufizuara (Piven et al., 1997).

Murphy dhe kolegét e tij (2000) vuné re shprehje shumé té rritur té ankthit, impulsivitetit,
ftohtésisé, ndrojtjes, mbindjeshmérisé, irritueshmérisé dhe ekscentrizmit tek té aférmit e
subjekteve me autizém. Gillberg et al. (1992) raportuan se nénat e subjekteve me autizém kishin
prirje té Kishin c¢rregullimin skizo - afektiv dhe se ¢rregullimi Asperger ishte mé i shpeshté tek té
aférmit e shkallés sé paré té fémijéve me autizém, krahasuar me subjektet e grupit té kontrollit.
Plumet et al. (1995) raportoi se véllezérit e njé grupi femrash me autizém, Kishin performancé té
ulét verbale. Performanca e 1Q-se dhe e “Analizés sé Cénimit t€ Fjalés” nga Woodcock Johnson
krahasuar me prindér té subjekteve té kontrollit. Kéto zbulime sugjerojné disa lidhje midis
autizmit dhe crregullimeve té tjera psikiatrike si dhe performancés verbale, por nevojitet mé

shumé studim pér té pércaktuar ndérlikimet gjenetike. Falé teknikave mé té fundit molekulare
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gjenetike, njé numér ekranizimesh té gjithé- gjenomés pér lidhje jané kryer né modele té
ndryshme té subjekteve me autizém. Dy kromozomeve u éshté kushtuar vémendja mé e madhe,
7q dhe 15q. Studime té ndryshme té fokusuara mbi kromozomin 7q tek subjektet me autizém
kané identifikuar bandén kromozomike 7qg31 - 33 si lokusi mé i ndjeshém (Ashley - Koch et.al.
1999, Barrett et al. 1999, Gong et al. 2004, Studimi Gjenetik Molekular Ndérkombétar i
Konsorciumit t¢ Autizmit 2001, Warburton et al. 2000, Wassink et al., 2001).

Studime té tjera kané gjetur fakte gé mbéshtesin lidhjen né zonén 15q11-13 ( Bass et al., 2000,
Cook et al., 1998, Craddock dhe Lendon, 1999, Maddox et al., 1999, Martin et al., 2000,
McCanley et al., 2004, Repetto et al., 1998, Rineer et al., 1998, Wolpert et al., 2000) dhe pjesén
15g22 - 23 ( M. Smith et al., 2000). Pér mé tepér, dyfishimi i 15911-13 u zbulua si trashégues
nga néna. (Cook et al., 1997b, Martinson et al., 1996). Salmon et al.(1999), megjithaté besonte se
roli i 15q11-13 &shté i vogél né pjesén mé té madhe té individéve me autizém. Lauritsen et al (
1999) propozoi disa zona kandidate né kromozomet 7921 dhe 10g21.2.

Gjene té ndryshme jané propozuar si kandidate gé kané lidhje me autizmin. Cook et al.

(1997a) siguroi fakte té lidhjes midis gjenit transportues té serotoninés (HTT) né zonén 15q11-13
dhe autizmit. Yirmiya et al. (2001) dhe Conroy et al. (2004), gjithashtu, paragiten fakte pér njé
lidhje midis polimorfizmit té zonés sé serotoninés transportuese dhe autizmit. Investigues té
tjeré, megjithaté, nuk mundén t'a riprodhonin kété zbulim (Klauck et al., 1997, Maestrini et al.,
1999, Persico et al., 2000, Zhong et al., 1999). Tordjman et al. (2001) vuri re gé transmetimi i
aleleve promotore HTT nuk ndryshonte midis probandave me autizém dhe pjestaréve té
paprekur. Megjithaté, transmetimi i aleleve né probanda varej nga shkalla e démtimit né grupet
sociale dhe ato té komunikimit. U arrit né konkluzionin se veté alelet promotore HTT nuk
pérbéjné rrezik pér autizmin, por as nuk modifikojné autizmin né grupet sociale dhe ato té
komunikimit. Studimet riprodhuese jané té€ domosdoshme pérpara se té pércaktohet se gjenet
shénuese dhe ato kandidate luajné rol né zhvillimin e autizmit.

Té dhénat e disponueshme tregojné fakte té arsyeshme se faktorét gjenetiké luajné njé rol
kontribues e té vecanté né njé néngrup té individéve me autizém. Megjithaté, ekrane té ndryshme
té gjithé gjenomés pér gjenet e ndjeshmérisé jané kryer me pérshtatje té kufizuar. Kéto té dhéna
duket se tregojné se ekzistojné gjene té panumérta me ndikim té dobét té pérfshiré né zhvillimin
e ¢rregullimeve te autizmit dhe ose ¢rregullimi i autizmit éshté gjenetikisht heterogjen.

Megjithékété, tani pér tani zonat kromozomike mé interesante té studiuara pér lidhje té
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mundshme me ¢rregullimin e autizmit jané kromozomet 7931-35, 15q11-13, dhe 16p13.3
(Lauritsen dhe Ewald, 2001).
= Faktoret imunologjik: Studime té ndryshme kané sugjeruar mundésiné e njé defekti
imunitar négrregullimin e autizmit. Chess (1977) raportoi njé frekuencé té larté té
autizmit tek individét me rubela té lindur. Deykin dhe MacMahon (1979) zbuluan se
autizmi kishte lidhje me rubelén prenatale ose infeksionin gripal né rreth 5% té
pacientéve.
Né njé studim té métejshém té aktivitetit té qelizés vrasése natyrale (njé limfocit i madh granular
dhe njé pjesé e ngjashme e mekanizmit bazé té mbrojtjes kundér gelizave té infektuara nga virusi
dhe malinjet) 12 (39%) prej subjekteve me autizém u zbuluan se kishin zvogéluar né ményré té
ndjeshme aktivitetin e gelizés vrasése natyrale (Warren et al. 1987).
Gupta et al. (1998) egzaminoi citokinat Thldhe Th2 né gelizat CD4+ dhe CD8+ tek fémijét me
autizém dhe zbuloi njé mosbalancim té citokinave. Ata spekuluan se njé mosbalancim i tillé
éshté njé shkaktar pér autizmin. Denney et al. (1996) raportoi se fémijét me autizém kishin njé
pérgindje mé té vogel té gelizave ndihmése-induktuese dhe njé shkallé mé té ulét ndihmése-
shtypése, né té dyja pérmasat té lidhura me ashpérsiné e simptomave te autizmit. Scifo et al.
(1996) propozoi se mekanizmat gé nénvizojné ndérveprimet opioid-imune jané té alternueshme
dhe mund té luajné njé rol né zhvillimin e autizmit.
Weizman et al. (1982) shqyrtoi pérgjigjen gelizore imune té ndérmjetme ndaj mielines, proteinés
njerézore bazé(njé komponent i mielinés), duke pérdorur testin e faktorit té inhibicionit té
migrimit té makrofagut. Rezultatet u interpretuan si sugjerues ku njé pérgjigje autoimune e
ndérmjetme e gelizés ndaj antigjenit té trurit ekziston né disa individé me autizém.
Kjo hipotézé u mbéshtet nga njé raport, i cili pérshkruante 19 subjekte me autizém nga 33 té tilla
(58%) si analizé pozitive pér antitrupat pér proteinén bazé mieling, njé shkallé gjashté heré mé e
madhe se tek subjektet e kontrollit té vonuar dhe jo té disponueshém (Singh et al. 1993). Né njé
studim té métejshém, Singh et al. (1997) zbuloi njé rritje domethénese né shkallén e veprimit té
autoantitrupave ndaj proteinés filament neuron- akson dhe antitrupave ndaj proteinés acidike
fribrilare gliale tek subjektet me autizém. U spekulua se kéta autoantitrupa mund té kené lidhje
me patologjiné autoimune té autizmit. Singh et al. (1998) raportoi mé tej njé lidhje midis
serologjisé sé virusit dhe autoantitrupit té trurit tek subjekte me autizém dhe propozoi njé

hipotezeé té futjes sé virusit ku pérgjigja autoimune mund té luajé njé rol shkaktues né autizém.
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Connolly et al. (1999) zbuloi imunoglobinén G (IgG) autoantitrupat kundér trurit né 27 % té saj
dhe imunoglobinen M (IgM) autoantitrupat né 36% té saj nga fémijét me crregullim té
spektrumit te autizmit. Zbulimet u spekuluan pér té kuptuar se autoimuniteti mund té luajé njé rol
né patogjenezén e anormaliteteve té gjuhés sé folur dhe zhvillimit social né njé néngrup té
fémijéve me autizém.
Antitrupi i monoklonuar D8\17 — ku kéto geliza pozitive u zbuluan tek 14 pacienté nga 18 (dmth.
78%) té tillé me autizém. Si njé ashpérsi e sjelljeve té pérséritshme té lidhura né ményré
domethénése me shprehjen e D8\17, Hollander et al. (1999) sugjeroi se shprehja D8\17 mund té
shérbente si njé shénues pér njé ashpérsi detyruese brenda autizmit. Todd dhe Ciaranello (1985)
raportuan se rreth njé e treta e fémijéve me autizém, pjesé e studimit té tyre, kishin njé garkullim
té pazakonté té antitrupave né gjakun e tyre dhe né léngun e shtyllés kurrizore. Ky antitrup
sulmonte receptorin pér seretoninén (5-hidroksitriptamina, 5-HTT).
Né njé studim t&€ métejshém, Todd et al. (1998) arriti né pérfundimin se “nése njohja e njé
autoantigjeni té njé antitrupi té ndérmjetém éshté e réndésishme pér ne, kjo éshté e lidhur me
krijimin e autizmit infantil, ku vetém pak antigjené jané té pérfshiré”.
Té gjitha kéto zbulime duken se sugjerojné se funksioni imunitar i ulét, mekanizmi autoimunitar
ose rregullimi imunitar i gabuar (deficence né disa pérbérés té sistemit imunitar dhe veprim i
tepért né té tjeré) mund té lidhet me etiologjiné e autizmit.Megjithaté, interpretimi i t€ dhénave
éshté penguar nga ndryshimet metodologjike dhe konceptuale midis studimeve. Té dyja,
domethénia klinike e ndryshimeve imunologjike dhe lidhja shkakore midis ndryshimeve
imunitare dhe simptomave autistike, mbeten t’u hedhur drité nga studime shumé mé té gjera.
= Faktorét Neurologjiké: Anomalité neurologjike jané raportuar tek 30%-50% té
pacientéve me autizém (Tsai et al. 1981), duke perfshiré hipotoniné ose hipertoning,
crregullim té ndértimit té trupit, plogéshti, lévizje reflekse patologjike, dridhje, jargosje,
géndrim anormal rreth ményrés sé ecjes, géndrim distonik i duarve dhe gishtave, paralizé
faciale e ndjeshme dhe strabizém. Kéto jané té gjitha shénja té mosfunksionimit té
ganglioneve bazale, vecanérisht neostriatum dhe struktura té lidhura ngushté me aspektet
e ndérmjetme té lobit té pérparme ose sistemit limbik.
Investigime té ndryshme kané raportuar se disa individé me autizém (midis 12% dhe 46%) kishin
tru té vogél (shiko né 97% ose mé shumé) ( Fidler et al., 2000, Lainhart et al., 1997). Fidler et al.
(2000), gjithashtu, vuri né dukje se té aférmit e brezit té paré té kétyre pacientéve kishin
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gjithashtu njé shkallé mé té larté té trurit té vogél, krahasuar me njé grup normal. Megjithaté,
Courchesne et al. (1999) raportoi se pesha e trurit ishte normale né shumé studime postmortum té
subjekteve me autizém. Gjithashtu, jané véné re raste té rralla té mikrocefalisé. Investigues té
tjeré vuné né dyshim specificitetin e trurit té vogél ndaj autizmit (Ghaziuddin et al. 1999).

= Faktorét Neuroanatomiké: Zbulimet e kompjuterit tomografik (CT) té studimit kané

génékontadiktore.

Studimet e figurimit me ané té rezonancés magnetike: Studimet e imazheve té
rezonancésmagnetike (MRI) kané raportuar hipoplazém té trurit té vogél ose njé pjesé té vogél té
trurit, duke pérfshiré trurin e mesém, pons dhe medula oblegaten, amigdala mé e vogeél, pérmasé
e zvogeluar e korpus callosum, volum mé i vogél i hipokampusit, truri i ploté i rritur né ményré
domethénése, ind i ploté dhe volume té plota té barkusheve laterale (anésore), volum i larté i
kaudateve nukleine dhe volum i larté i ploté i trurit té vogél dhe hemisferés cerebrale.
Studime té tjera nuk kané zbuluar ndonjé anomali né strukturat e kockés sé pasme té trurit,
vecanérisht té trurit té vogél ose té hipokampusit. Né njé studim té 22 djemve me autizém
funksional té ulét, Elia et al. (2000) raportoi njé korelacion domethénés relativ midis hapésirés
axhitale té trurit t& mesém dhe moshés dhe njé korelacion pozitiv midis hapésirés axhitale té
trurit té mesém dhe disa nén-ndarjeve té profilit psiko- edukativ.
Hauardi at al (2000) zbuloi se individé me autizém funksional té larté kishin profile
neuropsikologjike karakteristike e efekteve té démtimit si amigdala dhe se té njéjtet individé
kané gjithashtu anomali té lobit temporal té strukturés sé trurit, qé bien né sy volumet e
amigdalés sé zmadhuar bilaterale.
Nga ana tjetér, Giesielski dhe Nait (1994) zbuluan se morfologjia e trurit té vogél MRI ishte e
ngjashme si pér subjektet me autizém me funksion té larté, ashtu edhe pér ata gé kishin njé
leucemi né fémijéri dhe jané trajtuar me radioterapi e kimioterapi injektuese. Makromorfologjia
anormale MRI e parazitit mund té jeté jo specifike pér autizmin. Gjithésesi, zbulimi pér
anomalité cerebrale éshté né pérputhje me zbulimet e autopsisé mikroskopike, megjithaté, lidhja
midis anomalive té trurit dhe autizmit ka ende pér t’u pércaktuar, teknologjia MRI ka siguruar
njé ményré té re t€ kénagshme pér studime té ardhshme té gjalla té trurit. Ndryshimet né
rezultatet e studimit MRI mund té jené né varési té moshés, nivelit funksional e njohés té

subjekteve, numurit té subjekteve dhe metodés sé matjes sé pérdorur.
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Studimet e imazheve me ané té rezonancés magnetike funksionale: Duke pérdorur imazhin
merezonancé magnetike funksionale (IMRI), Baron- Kohen et al (1999) zbuluan se duke u
pérpjekur pér té gjykuar nga shprehja e syve té njé personi tjetér se ¢faré ai person tjetér mund té
jeté, duke menduar ose duke ndier, aktivizoi zonat paratemporale, por jo amigdalén e subjekteve
me autizém. Kéto rezultate me sa duket siguruan mbéshtetje pér teoriné sociale té trurit té
funksionit normal dhe teoriné e amigdalés sé autizmit (Baron-Kohen et al., 2000).

Ring et al (1999) vuri né pérdorim té dhénat fikse dhe IMRI né njé studim té modeleve té
aktivizimit té trurit té pacientéve me autizém. Megjithese subjektet e kontrollit normal té
zhvilluara shfagén zona parafrontale té aktivizuara, subjektet me autizém shfagén aktivizim mé
té madh té zonave oksipitale temporale ventrale. Zbulimet sugjerojné se subjektet e kontrollit té
shéndetshém dhané njé kontribut mé té madh nga sistemi i memories né puné, ndérsa subjektet
me autizém vareshin nga njé shtrirje e madhe e anomalive mbi sistemet pamore pér analizén e
tipareve té objektit.

Duke pérdorur FMRI, ndérsa subjektet kryenin lévizje té gishtit té caktuara vizualisht, Muller et
al (2001) zbuloi se né pérgjithési grupi me autizém kishte aktivizim té shqiptimit mé té ulét
krahasuar me subjektet e kontrollit. Subjektet e kontrollit shfagén aktitvizim mé té madh né
zonat motore suplementare, ndérsa subjektet me autizém kishin aktivizim mé té madh korteksin e
pasém dhe até parafrontale.

Studimet spektroskopike té rezonancés magnetike: Minshew et al. (1993) pérdori
spektroskopinme rezonancé magnetike (MRS) pér té studiuar 11 individé me funksion autizmi té
larté. Studimi pilot zbuloi se grupi me autizem kishte nivele té ulta té fosfokreatinés. Ndérsa
kryerja e testeve té gjuhés sé folur dhe neuropsikologjisé sé kétyre subjekteve ra, nivelet e
pérbérjes fosfate té energjisé mé té pérshtatshme dhe bllokuesit e membranés u ulén dhe nivelet e
produkteve e si rrjedhim mosfunksionimet e membranés u rritén.

Kéto rezultate tregojné ndryshime té energjisé sé trurit dhe metabolizmit fosfolipid né autizém, té
cilat korrelojné me deficidet gjuhésore dhe ato neuropsikologjike. Otsuka at al. (1999) pérdori
MRS pér té ekzaminuar zonén e hipokampusit e amigdalés sé djathté dhe hemisferén celebrale té
majté tek 27 pacienté me autizém nga mosha 2-18 vje¢. Pérgéndrimi i acetilaspartatit- N (NAA)
u ul ndjeshém. Pra, u spekullua se ulja e pérgendrimit NAA mund té ishte pér shkak té

nénfunksionit té neuroneve ose neuroneve té pamaturuara. Chugan et al. (1999) raportoi gé
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fémijétme autizém kishin nivele mé té uléta té NAA né trurin e vogél. Réndésia e ketyre
zbulimeve nuk éshté e garté, por kjo ményré kérkimi meriton eksplorim té métejshém.

Studimet tomografike t& ndryshimit té pozitronit: Rumsey et al. (1985a), duke pérdorur
tomografiné e I&shimit té pozitronit (PET) u raportua njé pérdorim i ndjeshém i glukozés né
shumé pjesé té trurit tek 10 njeréz me autizém krahasuar me subjektet e kontrollit. Heh et al.
(1999) raportoi ndryshime jo té réndésishme né metabolizmin e glukozés cerebrale midis 7
pacientéve té rritur me autizém dhe 8 subjekteve té kontrollit me mosha té kombinuara.
Megjithése nivelet e glukozés pér pacientét me autizem ishin ose té barabarta ose jo mé té médha
sesa ato té subjekteve té kontrollit. Zilbovicius né (2000) raportoi gé pacientét me autizém
prireshin té Kishin pérhapje né nivel té ulét né té dyja lobet temporale té pérgéndruara né
auditorin pjesmarrés dhe koren e trurit prej shumé modulesh té aférta.

Haznedar et al. (2000) vuri re, ulje metabolike té glukozés. Duke pérdorur PET pér té studiuar 5
té rritur me autizém me funksion té larté, Muller at al. (1998) zbuloi se aktivizimi né bérthamén e
djathté né zonén e majté frontale 46 u ul gjaté gjuhés sé folur ekspresive auditore dhe verbale
dhe u rrit gjaté fjalimit motor. Ky zbulim mund té tregojé demtim té rrugés denta-
talamokortikale. Muller at al. (1999), gjithashtu, raportoi njé dominim hemisferik té anasjellé
gjaté stimulimit auditor verbal, njé prirje drejt aktivizimit té ulét té kores sé trurit gjaté stimulimit
akustik dhe aktivizimi i ulét cerebral gjaté pérdorimit té perceptimit auditor jo verbal dhe gjuhés
sé folur ekspresive té mundshme. Kéto zbulime u konsideruan si té pérshtatshme me zbulimet e
méparshme té anomalive cerebrale.

Siegel dhe koleget (1992) pérdorén F18, fluoro-2-deoksiglukoza PET pér té vierésuar shkallén
metabolike té glukozés cerebrale zonale (GMR) tek 16 té rritur me autizém me funksion té larté
dhe 26 subjekte kontrolli jo me autizém. Subjektet me autizém kishin njé anomali t& asimetrisé
Sé pjesés ballore, né té cilén ana e majté ishte mé e madhe se sa e djathta, gé éshté e anasjellta e
asimetrisé normale né até zoné. Grupi me autizem shfagi gjithashtu njé GMR té ulét né pjesén e
pasme dhe njé GMR té larté né koren e trurit té pasém té djathté. Zonat e trurit me GMR-se mé
té medha kishin tre devijime standarte nga normalja gé ishin mé mbizoteruese né grupin me
¢rregullimin e autizmit sesa né grupin e kontrollit.

Né njé studim té sintezés sé serotoninés né rrugén denta-talamokortikale né 7 djem dhe 1 vajzé
me autizém, Chugani at al.(1997), zbuloi asimetri té sintezés sé serotoninés né koren e trurit té

pérparmé, talamusit, bérthamés sé vogél tek 7 djemté, por jo tek njé 1 vajzé. Sintezé e ulét
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serotoninés u zbulua né koren e trurit té pérparmé dhe talamusit né 5 nga 7 djem (71%) dhe né
koren e trurit té pérparmé té djathté dhe talamusit né 2 djemté e tjeré (29%). Né té 7 djemté u vu
re sinteza e larté serotoninés né bérthamén kontra-laterale.

Kéto anomali seretonike né njé rrugé truri, u konsideruan si njé mekanizém duke theksuar
patofiziologjine e autizmit. Zilbovicius at al. (1992) mati garkullimin e gjakut cerebral zonal me
tomografiné e llogaritur me léshimin e njé fotoni té vetém (SPECT) tek 21 fémijé me autizém.
Nuk u gjet asnjé anomali zonale kritike. Né njé studim tjetér me 5 fémijé me autizém,
Zilboviucius et al. (1995) pérdori SPECT dy heré gjaté zhvillimit té fémijéve: né moshén 3-4
vjec dhe tre vjet mé voné. Njé nénshpérndarje ballore u zbulua né fémijét me autizém té moshés
3-4 vjec.

Megjithaté, nga mosha 6-7 vjec shpérndarja ballore e kétyre kishte ruajtur vlerat normale. Kéto
rezultate tregojné maturim ballor té vonuar né autizmin e fémijérisé. Chiron dhe koleget (1995)
pérdorén (133Xe) SPECT pér té studiuar 18 fémijé me autizém midis moshave 4-17 vjec.
Qarkullimi i gjakut cerebral zonal (rCBF) tek subjektet me autizém, u ul né hemisferén e majté,
veganerisht né zonén sensore-motore dhe koren e trurit té lidhur me té folurit. Starkstein et al. (
2000) mati Rcbf, duke pérdorur HMPAO SPECT né 30 pacienté me autizém dhe vuri né dukje
né ményré domethénése pérhapjen e ulet né lobin temporal té djathté (zona inferiore dhe bazale),
lobet e mbrapme, talamusi dhe ganglionet bazale.

Hashimoto et al. (2000) kreu SPECT né 22 pacienté me autizém dhe raportoi rCBF mé té ulét né
zonén temporale té majté dhe lobin parietal té majté. R CBF ishte shumé mé e madhe né lobin
temporal té djathté dhe né lobet parietale té djathta, sesa ajo né ata té majtét. Anasjelltas, rCBF
né lobet e mbrapme dhe té pérparme ishte shumé mé e larté né anén e majté, sesa né té djathtén.
U vu re njé korrelacion pozitiv midis rCBF-se dhe 1Q-se né zonén temporale té majté dhe né
zonat frontale té lobit parietal té€ majté dhe njé korrelacion negativ u vu re né zonén cerebrale.
Ohnishi et al. ( 2000) vlerésoi lidhjen midis rCBF-sé dhe profilet e simptomés tek 23 fémijé me
autizém dhe zbuloi rCBF té ulét né ishullin bilateral, né lobin temporal té sipérm dhe né kortikat
e majta parafrontale. Démtimet né ndérveprimin social dhe né komunikim mendoheshin se
kishin lidhje me pérhapjen e alternuar né koren para- frontale t¢ mesme té trurit dhe se déshirat
obsesive pér ngjashméri kishin té bénin me pérhapje té alternuar né lobin e djathté temporal té

mesém.
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Faktorét Biokimike: Rezultatet e pérfituara nga studimet neuropatologjike dhe ato pér imazhet
etrurit sugjerojné né ményré té theksuar se difektet cerebrale né autizém jané mikroskopike ose
funksionale, pa patologji t¢ medha neuro-anatomike. Né kété ményré, lidhjet neurokimike né
autizém duhet té ekzaminohen.
Studimet e serotonines: Shumé studime vazhdimisht kané raportuar se rreth njé e treta
eindividéve me autizém kané hiperserotonemi (Anderson et al. 1987).Ekzistojné tre shpjegime té
mundshme pér kété gjéndje:

e Volum ose memorje e stimuluar.

e Sintezé e larté.

e Katabolizém i ulét.
Maraxiti et al 2000 investigoi transportuesin 5-HT me ané té lidhjes sé vecanté té paroksetinés
tek 20 fémijé dhe adoleshenté me autizém. Rezultatet treguan njé pérgéndrim té larté té zonave
lidhése té paroksetines tek subjektet me autizém dhe tek subjektet e kontrollit t& shéndetshém,
duke sugjeruar praniné e mosfunksionimit serotonik né autizém. Megjithése disa studime té
méparshme zbuluan se prania e 5-HT u shfaq si normale né individét me autizém (Anderso et al.,
1985), studime té tjera treguan se roli i piastrinave duhej té riegzaminohej (Katsui et al 1986).
Pér mé tepér, probandat me autizém dhe brezi i tyre i paré i individéve kishin ngjashméri té
madhe. Ekzistonte njé korrelacion pozitiv midis plazmeés sé pasur me piastrina 5-HT dhe plazmés
té varfér me piastrina 5-HT midis probandave me autizém dhe brezit té tyre té paré té individéve.
Nivelet e plazmés sé pasur me piastrinat e subjekteve me autizém me pjestaré té prekur ishin
shumé mé té larté sesa subjektet me autizém té pa prekur dhe subjektet me autizém pa pjestar té
prekur kishin 5 nivele 5-HT shumé mé té larta sesa ato té subjekteve té kontrollit. Rezultatet
sugjerojné se nivelet 5-HT tek subjektet me autizém mund té pérshtaten gjenetikisht me
autizmin.
Studimet e sintezés sé 5-HT né autizém kané géné kundershtuese: Disa studime nuk kané
zbuluarndonjé ndryshim midis subjekteve me autizém dhe atyre me zhvillim tipik. Raporti i
serum-triptofanit né aminoacidet e médha neutrale jané konsideruar si shénues té besueshém té
disponueshmérisé sé triptofanit pér sintezén e serotoninés sé trurit. Eufemia et al (1995) zbuloi
njé raport shumé té ulét té serumit né subjektet me autizém krahasuar me subjektet e kontrollit
me zhvillim tipik. Qasja e hiperserotoninés né njerézit me autizém nuk duket té jeté rezultat i

katabolizmit té ulét té 5-HT. Lidhje jo té vazhdueshme jané zbuluar midis niveleve té gjakut 5-
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HT dhe ndonjé sjelljeje te autizmit ose simptome. Pér mé tepér, hiperserotonemia éshté zbuluar
gjithashtu né disa fémijé me zhvillim té vonuar. Mekanizmi dhe réndesia e hiperserotonemié né
autizém éshtée paqgarté.

Studimet e dopamines: Capbell (1977) raportoi se neuroleptikét, té cilét jané agjenté
receptorbllokues té dopaminés, ai moduloi disa simptoma duke pérfshiré sistemin motor (psh
hiperaktivitetin, sjelljet pérséritése, agresivitetin dhe vetléndimin) dhe i béri fémijét me autizém
mé té pérshtatshém ndaj procedurave edukative té vecanta. Nga ana tjetér, dhimbjet e forta prej
dopaminés si stimulantét mund té pérkegésojné paraekzistencén e steriotipeve té agresionit dhe
hiperaktivitetit tek fémijét me autizém. Studimet e dopaminés né autizém jané fokusuar né
matjen e acidit homovanilik (HVA), metaboliti kryesor i dopaminés. Zbulimet e studimeve kané
géné jo té vazhdueshme. Pérgendrimet e HVA nuk kané shfaqur lidhje me ndonjé sjellje ose
simptomé e autizmit.

Studimet e epinefrinés dhe norepinefrinés: Plazma e norepinefrinés éshté raportuar té jeté
ngriturné subjektet me autizém (Lake et al., 1977) né trombocitet e tyre, ku té dy nivelet
epinefrinés dhe norepinefrinés ishin dukshém mé té ulta né grupin autizmit né krahasim me
grupin e kontrollit (Launay et al., 1987).

Studime té tjera monoamine: Martineau et al. (1992) ka raportuar se nivelet e rrugéve urinare
tédopaminés dhe derivateve té saj IIVA, 3, acid 4-dihidroksifenilacetik (DOPAC), 3 -
metoksitiramina (3MT), epinefrina, norepinefrina, 5-11T dhe acidi metabolik i saj, 5-
hidroksindoleacetik (5 - IHIAA) tek fémijét me autizém mes moshés 12 dhe 12,5 vjeg kané réné
dukshém me moshén. Rezultatet sugjerojné njé defekt té maturimit té sistemit monoaminergjik
né autizém.

Vaksinimet: Hipotezat se vaksinat e fruthit, shytave dhe rubelés (MMR) shkaktojné autizém
utrajtuan pér héré té paré nga raportimi i rasteve né té cilét ndodhi regres zhvillimi, menjéheré
pas vaksinimit MMR. Megjithaté, disa studime madhore epidemiologjike déshtuan né zbulimin e
ndonjé fakti pér té mbéshtetur njé lidhje shkakore midis vaksinés MMR dhe autizmit. Shgetésim
éshté shprehur rreth lidhjes sé mundshme midis vaksinés MMR té ekspozimit té mérkurit té
indikuar me autizmin. Megjithaté, faktet nuk e mbéshtesin njé hipotezé té tillé.

Faktoré té tjeré biologjiké: Anormalitetet gastro-intestinale: Horvath et al. (1999) ka raportuarse

normat e larta té ezofagut, gastritit kronik dhe dhimbjet kronike né 36 fémijé me autizém.
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Crregullimet gastro-intestinale ishin konsideruar té jené njé faktor kontribues pér problemet e
sjelljes sé subjekteve me autizem.

Pérshkueshmeéria jo normale e zorréve: Njé pérshkueshméri e ndryshuar e zorréve u gjet né 9
nga 21 subjektet me autizem (43%) (D "Eufemia et al 0,1996). Kjo ishte spekuluar se njé
pérshkueshméri e ndryshuar e zorréve mund té pérfaqésojé njé mekanizém té mundshém pér
kalimin né rritje népérmjet mukozés sé zorréve e peptideve gé rrjedhin nga ushgimi, me
anomalité e mévonshme té sjelljes tek kéta pacients.

Pérmbledhje e faktoréve té tjeré biologjiké: Edhe pse hipotezat jané intriguese, ata kané géné né
bazé té pérfundimeve nga studime me shumé kampione té vogla dhe, né kété ményré, jané té
nevojshme mé shumé studime.

Faktorét neuropsikologjiké: Disa studime sugjerojné se njerézit me autizém mund té kené
njékapacitet té zvogéluar apo té ndryshuar pér selektimin e kanalizimin e informacionit, pér
vémendje té métejshme té pérpunimit té tij, si dhe pérfshirje té diferencuar né deficitet
hemisferike (Courchesne 1987: Daéson et al 0,1988). Courchesne et al. (1994) shqyrtoi
autopsingé, MRI dhe gjetjet neuropsikologjike dhe propozoi gé né autizém, demtimet cerebrale
mund té kontribuojné né pamundésiné pér té ekzekutuar ndérrime té shpejta té vémendjes, gjé qé
pengon zhvillimin social dhe até njohés.

Investiguesit kané zbuluar se individét me autizém kané deficite té pérballjes me njohjen (al
Boucher et 1998:. Celani et al., 1999.), njohjen e zérit (Boucher et al 0,1998) dhe njohjen e
emocioneve (Bormann-Kischkel et al., 1995:. Celani et al., 1999). Bazuar né rezultatet e
detyrave té pérdorura né studimet e mosfunksionim té amigdalés né autizém Adolphs et al.
(2001) sugjeroi se njé mosfunksionim i tillé mund té kontribuojé né njé paaftési pér té lidhur
perceptimin vizual té stimujve shogérore pérkatés, me térhegjen e njohurive sociale dhe me
vendosjen e sjelljes shogérore.

Megjithaté, Loveland et al. (1997) ka raportuar se njerézit me autizém mund té pérdorin
informacionin emocional nga burime té shumta, té njohin emocionet né shumé ményra té njéjta
si edhe njerézit e nivelit té krahasueshem té zhvillimit pa autizém. Njé deficit né teoriné e
aftésisé sé mendjes (pra, aftésia pér té béré konkluzione pér té tjerét te shéndetit mendor) éshté
pérshkruar si deficiti kryesor né autizém (Jolliffe dhe Baron-Cohen 1999: Ozonoff et al., 1991).
Megjithaté, hetuesit e tjeré raportuan se autizmit nuk ka té bé&jé me njé démtim té caktuar né

teoriné e aftésisé sé mendjes (Yirmiya dhe Shulman., 1996) dhe se teorité e deficiteve té mendjes
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nuk jané unike pér autizmin (Buitelaar et al., 1999; Yirmiya et al., 1998). Mé tej, Rieffe et al.
(2000) ka studiuar té kuptuarin e emocioneve atipike né 23 fémijé té funksionimit me
crregullime té spektrit té autizmit (do té thoté mosha, 9 vjec e 3 muaj) dhe arriti né pérfundimin
se teoria e aftésisé sé mendjes sé fémijéve té tillé mund té jeté e paprekur.Ka interes né rritje né
studimin e prekursoréve né aftésiné e konceptimit t&¢ mendjes sé popujve té tjeré. Hetuesit kané
zbuluar se individét me autizém kané deficite né dy prekursoré gé jané imitimi i kanditatéve dhe
vémendja e pérbashkét (Chaman et al., 1997:. Roeyers et al., 1998).

Shumé studime kané treguar se individét me autizém kryejné né njé nivel shumé mé té ulét se sa
subjektet e kontrollit né testet e funksionimit té ekzekutivit, si¢ jané pércaktuar detyrat gé
kérkojné Iéndé pér té mbajtur informata né mend, ndérsa pérgjigjja e njé prepotenti fshihet
(Bennetto et al.1996: Ozonoff et al., 1991). Njé pjesé e konsiderueshme e prindérve dhe
véllezérve e motrave té fémijéve me autizém jané vézhguar, e gjithashtu ata kané penguar
funksionimin e ekzekutivit (Hughes et al., 1999).

Megjithaté, hetuesit e tjeré raportuan se funksionimi i ekzekutivit né fémijét me autizém nuk
ishte démtuar (Griffith et al., 1999: Russell et al., 1999). Apo démtim nuk u paragit né ményré
universale (Liss et al., 2001).

Sezoni i lindjes: Njé rrezik i propozuar i larté i autizmit né muajt e caktuar té lindjes ka gené
epérséritur vazhdimisht.

e Pérmbledhje e etiologjisé: Deri tani, nuk ka shkage té vecanta té ¢crregullimit té autizmit
ngahetimet e identifikuara. Neurobiologét kané gjetur anormalitete pér autistét. Studime
té ndryshme vazhdimisht kané gjetur anomali dhe implikime etiologjike té gjetjeve qé
jané larg nga té qartat, ndoshta pér shkak se ¢rregullimi i autizmit éshté njé sindrom
sjelljeje e pércaktuar gé pérfshin disa kushte té dallueshme. Parashikohet se studimet e
ardhshme do té pércaktojné njé séré etiologjish biologjike pér néngrupe konstituimi té
¢rregullimit té autizmit. Autizmi éshté njé ¢rregullim kompleks i neurozhvillimit gé
karakterizohet nga démtime né fushat e marrédhénieve sociale, komunikimit dhe sjelljes
(Batten, Corbett, Rosenblatt, Withers & Yuille, 2006; Cotugno, 2011; Fein & Dunn,
2007; Luther, Canham & Cureton, 2005; Powers, 2000; Richman, 2001).

Sot, numri i fémijéve té prekur nga autizmi po rritet me ritme shumé té shpejta. Té dhénat
statistikore tregojné se né Shtetet e Bashkuara té Amerikés autizmi prek 1 né 88 fémijé, ndérsa

né Azi, Europé dhe Amerikén e Veriut prevalenca e individéve té identifikuar me autizém éshté
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rreth 1% (CDC, 2013). Sipas té njéjtit burim (CDC, 2013), raportohet se ¢rregullimet e spektrit
té autizmit (CSA) prekin té gjitha racat, etnité dhe grupet socio-ekonomike. Studimet kané
treguar se pasja e njé fémije me autizém ka ndikim shumé té madh mbi familjen (Chawarska,
Klin & Volkmar, 2008; Hutton & Caron, 2005; Sicile-Kira, 2004). Tek disa familje ndryshimi
éshté i madh.

Cdo pjesétar i familjes preket né njé faré ményre, por po késhtu preket dhe familja si njési
(Powers, 2000). Sipas Chawarska et al. (2008), prishja e ekuilibrit familjar éshté shpesh gjéja e
paré gé vihet re né funksionimin e familjes. Risku pér familjen pérfshin izolimin, mosekuilibrin e
roleve, ankthin, depresionin, fajin, turpin dhe vetsakrifikimin ekstrem. Gjithashtu, pérfshin edhe
rrezikun financiar si pasojé e shérbimeve shtesé (Chawarska et al., 2008). Sjellja e fémijés éshté
njé faktor, i cili kufizon pjesémarrjen e anétaréve té familjes né puné, aktivitetet familjare dhe
clodhése (Schaaf, Toth - Cohen, Johnson, Outten & Benevides, 2011). Sipas studiuesve,
pérjetimet e prindérve nga diagnostikimi i fémijés me autizém jané té véshtira (Ariel & Naseef,
2006; Chawarska et al., 2008; Fein & Dunn, 2007; Powers, 2000; Siegel, 1996). Né té vérteté,
shumé pak gjéra jané mé té hidhura se sa marrja e lajmit qé fémija ka autizém (Powers, 2000).
N¢ vitet e para shumé prindér pérpigen t’i gjejné njé kuptim autizmit t&€ fémijés s€ tyre, “Pse na
ndodhi neve?” (Powers, 2000) dhe “Pse f€mijés tim?” (Siegel, 2003). Pranimi i diagnozés pér
shumé prindér dhe familje éshté proces gradual dhe i vazhdueshém (Siegel, 1996). Té pasurit e
njé fémije me autizém mund té keté pasoja té thella emocionale tek prindérit. Studimet tregojné
se prindérit pérjetojné stres si pasojé e diagnostikimit té fémijés me autizém (Ludlow, Skelly &
Rohleder, 2011; Sicile-Kira, 2004; Siegel, 1996). Gjithashtu, prindérit e fémijéve me autizém
pérjetojné nivele mé té larta stresi krahasuar me prindérit e tjeré (Prince, 2007).

Fémija mé autizém mund té keté ndikim edhe mbi shéndetin mendor dhe fizik té prindérve (Lee
et al., 2009; Ludlow et al., 2011; Shu, 2009). Sipas Lee et al. (2009), rritja e njé fémije me
funksion té larté té autizmit mund té shkaktojé njé stres serioz, i cili mund té ndikojé negativisht
mbi shéndetin mendor dhe fizik té prindérve. Ankthi dhe depresioni jané dy nga problemet
kryesore té shéndetit mendor me té cilat pérballen disa prindér (Hastings et al., 2005). Ndérsa
lodhja dhe pagjumésia jané problemet mé té shpeshta té shéndetit fizik.

Njé problem tjetér me té cilin pérballen prindérit e fémijéve me autizém éshté paragjykimi.
Paragjykimi mé sé shumti lidhet me sjelljen jo normale té fémijés né publik dhe mjediset sociale.

Si pasojé e paragjykimit, stigmatizimit si dhe problemeve me sjelljen jo sociale té fémijés,
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prindérit mund té pérjetojné ndjenjén e izolimit social (Benderix, Nordstrom & Sivberg, 2006;
Chawarska et al., 2008; Hodgetts, Nicholas & Zwaigenbaum, 2013; Ludlow et al., 2011; Sicile-
Kira, 2004). Studimet tregojné se nénat dhe baballarét e pérjetojné shumé keq dhe né ményra té
ndryshme autizmin e fémijés. Sipas Harris (1984), nénat ndjehen mé fajtore, kané mé tepér
tension dhe simptoma fizike krahasuar me baballarét. Ndérsa sipas njé studimi tjetér té realizuar
nga Kuneshka dhe Merkaj (2013), nénat e fémijéve me autizém shfaqin diferenca né simptomat e
stresit dhe depresionit krahasuar me baballarét. Sipas disa studiuesve (Hauser-Cram et al., 2001;
Higgins, Bailey & Pearce, 2005; Sicile-Kira, 2004), marrédhéniet bashkéshortore pérjetojné dhe
pérballen me stresin. Stresi né kéto marrédhénie éshté i lidhur me problemet e fémijés,
véshtirésité ekonomike dhe ndryshimet né funksionet e familjes (Hauser-Cram et al., 2001).
Marrédhéniet né cift ndérlikohen nga emocionet e forta dhe kontradiktore gé duhet té pérballojé
¢do partner si prind i njé fémije me autizém.

Pothuajse ¢do c¢ift i martuar debaton heré pas here, madje, mé shumé se heré pas here (Powers,
2000). Né kété pérballje, gé cifti ka me problemet e fémijés me autizém, mund té keté edhe
ndikime pozitive. Njé nga kéto ndikime pozitive éshté edhe forcimi i métejshém i marrédhénies
bashkéshortore. Ky forcim i marrédhénies bashkéshortore mund té shikohet shpesh si njé
strategji dhe mundési gé ndjekin prindérit pér té pérballuar problemin. Prindérit mésojné se
mund té kené besim e mund té mbéshtesin njéri-tjetrin, pér té ndaré bashkarisht barrén dhe pér
t’u béré ballé emocioneve (Fein & Dunn, 2007).

Fémija me autizém nuk ndikon vetém mbi prindérit, por, gjithashtu, edhe mbi motrat e véllezérit
(Schaaf et al., 2011). Sipas studiuesve (Fein & Dunn, 2007; Macks & Reeve, 2007; Sicile-Kira,
2004), ndikimi mbi motrat dhe véllezérit mund té varet nga faktoré té€ ndryshém si mosha e
fémijés me autizém, gjinia, gjendja e tij, moshat e motrave e véllezérve, personalitetet e tyre,
numuri i anétaréve té familjes, vendi ku jetojné, burimet e familjes, ményra se si prindérit i
trajtojné fémijét dhe se si ata i shpjegojné ¢rregullimin e spektrit té autizmit. Motrat dhe
véllezérit mund té ndikohen né shumé drejtime nga fémija me autizém.

Disa prej tyre mund té jené xhelozé pér kujdesin dhe shérbimin e vazhdueshém ndaj fémijés me
autizém, té tjeré ndjejné trishtim dhe friké&, ndérsa shumé pak prej tyre e pranojné (Hutton &
Caron, 2005). Gjithashtu, ata mund té ushgejné zemérim té madh ose nuk duan té kené té béjné
fare me té (Fein & Dunn, 2007). Por, pérvec efekteve negative, fémija me autizém mund té keté

edhe efekte pozitive mbi ta. Késhtu, sipas Sicile-Kira (2004), mund té pérmendim se shumé
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motra apo Véllezér maturohen mé shpejt, zhvillojné njé sens pérgjegjésie mé té madhe se
bashkémoshatarét e tyre, kujdesen pér fémijén me autizém dhe zakonisht jané mé toleranté me
njerézit e tjeré.

Zakonisht, prindérit nuk jané té vetém né jetén e fémijéve me autizém, sepse familjet mund té
kené dhe gjyshér, té cilét luajné njé rol t& madh né jetén e fémijés (Trawick - Smith, 2006). Sipas
Powers (2000), fillimisht, ata duken sikur kané dyfishin e brengés, ndérsa mé pas jané njé
ndihmé e madhe pér té cilén prindérit kané kaq shumé nevojé. Gjyshérit jané njé burim i miré
mbéshtetjeje pér ta. Ata megjithése ndjehen té tretét e mérzitur jané mé objektivé dhe e marrin
diagnozén pak mé lehté se prindérit, té cilét shpesh pérballen me konfliktet emocionale té turpit
apo fajtorit (Siegel, 1996).

Njé tjetér faktor stresues né familjet e fémijéve me autizém jané financat. Familjet pérballen me
probleme dhe véshtirési ekonomike (Ndrio & Rama, 2010). Disa nga arsyet kryesore té
problemeve ekonomike jané shtimi i shpenzimeve si pasojé e disa kérkesave té vecanta gé kané
fémijét me autizém, humbja e vendit té punés apo pamundésia pér té punuar e njérit prind si
pasojé e kujdesit té vazhdueshém qé kérkon fémija, si dhe véshtirésia né punésimin e prindérve.
Momenti i diagnostikimit té fémijéve me autizém dhe periudha gé vjen mé pas jané té véshtira
pér prindérit dhe familjet. Prandaj ndihma dhe mbéshtetja pér ta nga momenti i diagnostikimit e
né vazhdimési merr njé réndési té vecanté pér pérballimin e situatave problematike dhe té
padéshiruara gé krijohen.

Sipas njé studimi té realizuar nga Reimer (2010) shérbimet sociale jané té nevojshme jo vetém
pér fémijét e diagnostikuar me autizém, por edhe pér prindérit e tyre, motrat e véllezérit. Aftésia
e familjes pér t’a pérballuar kété situaté t€ véshtiré varet nga disa faktoré si burimet financiare,
aftésité e prindérve pér té punuar me fémijén, aftésité pér té zgjidhur problemet si dhe géndrimi i
tyre ndaj jetés. Njékohésisht, kur rrjetet e tjera si miqté, shokét, té aférmit dhe agjensité e
shérbimeve sociale ofrojné mbéshtetje, familjet e kané mé té lehté pérballimin e késaj situate e
pér pasojé pérjetojné meé pak stres. Sipas Sears (2010), éshté e nevojshme gé prindérit e fémijéve
me autizém té mbéshteten né aspektin intelektual, emocional dhe financiar.

Mbéshtetja sociale éshté strategjia mé e pérdorur nga prindérit pér té pérballuar problemet
(Beresford, 1994; Dunn, Burbine, Bowers & Tantleff - Dunn, 2001; Luther et al., 2005; Samadi,
McConkey & Kelly, 2013). Kjo mbéshtetje éshté njé faktor gé ndikon né uljen e pasojave

negative té stresit. Ajo zhvillon marrédhénie dhe ndérveprim ndérmjet individéve, familjes dhe
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njé sistemi mé té gjéré (Ludlow et al., 2011). Ndérsa pér prindérit e vetém, mbéshtetja
emocionale dhe financiare e rrethit mé té gjéré familjar apo ndonjé sistemi tjetér mbéshtetje éshté
faktori mé i réndésishém (Fein & Dunn, 2007). Ashtu si¢ éshté e nevojshme qé fémijét me
autizém té trajtohen me kujdes dhe profesionalizém, ashtu edhe pér prindérit, motrat dhe
véllezérit nevojitet ndihma dhe mbéshtetja (Strohm, 2005). Ata duhet gé té kené akses né gendrat
e specializuara, té cilat ofrojné ndihmé dhe mbéshtetje (Trevarthen, Aitken, Papoudi & Robarts,
1996).

Shérbimet sociale jané té nevojshme jo vetém pér fémijét e diagnostikuar me autizém, por edhe
pér prindérit e tyre, motrat e véllezérit (Reimer, 2010). E réndésishme éshté se familjet ofrojné
sensin e shpresés (King, Baxter, Rosenbaum, Zwaigenbaum & Bates, 2009). Fokusi né modelin
social té shéndetit pérfshin punonjésin social né njé rol géndror pér té mbéshtetur nevojat dhe
situatat e njerézve (Yuil & Gibson, 2011). Né punén me familjen punonjési social éshté njé
profesionist lider (Fawcett, 1996). Shérbimet e tij mund té béjné té mundur mbajtjen e
dinamikave té familjes dhe mbéshtetjen mé té miré nga shérbimet e ofruara (Reimer, 2010). Ajo
gé éshté mé e réndésishme, punonjési social nga shérbimet mbéshtetése pér familjet e fémijéve
me autizém duhet té béjé té mundur pérfitime afatgjata né termat e kostos dhe efektivitetit
(Reimer, 2010).

2.1.2 DSM- V: Kriteret e Crregullimit té Spektrit t& Autizmit (Cecil R. Reynolds, PhD &
Randy W. Kamphaus, PhD., Autism Spectrum Disorder.)

A. Deficite té vazhdueshme né komunikimin dhe bashkéveprimin social né kontekste té
shumeéfishta, manifestuar si mé poshté, aktualisht ose gjaté historikut (shembujt jané
ilustrative):

1. Deficite né reciprocitetin social-emocional, duke filluar, pér shembull, nga gasja shogérore jo-
normale dhe déshtimi i realizimit té bisedés normale, deri né reduktim né ndarjen e interesave,
emocioneve ose ndikimit; deri né déshtim né inicim ose pérgjigjen ndaj ndérveprimeve sociale.
2. Deficitet né sjelljet komunikuese jo-verbale té pérdorura pér ndérveprim shogéror, duke
filluar, pér shembull, nga komunikimi verbal dhe jo-verbal i integruar dobét; deri né anomali né
kontaktin me sy dhe gjuha e trupit ose deficite né kuptimin dhe pérdorimin e gjesteve; njé

mungesé totale té shprehjeve té fytyrés dhe komunikimit jo-verbal.

37



3. Deficitet né zhvillimin, mbajtjen dhe kuptimin e marrédhénieve, duke filluar, pér shembull,
nga véshtirési né pérshtatjen e sjelljes pér t'iu pérshtatur konteksteve té ndryshme sociale; deri né
véshtirési né ndarjen e lojés imagjinative ose né bérjen e miqve; deri ne mungesé interesi pér

bashkémoshatarét.

Specifikoni ashpérsiné aktuale:
Ashpérsia bazohet né démtimet e komunikimit shogéror dhe modelet e kufizuara, té pérséritura
té sjelljes (shih Tabelén 1).

B. Modele té kufizuara, pérséritése té sjelljes, interesave ose aktiviteteve, sic manifestohet
nga té paktén dy nga kriteret mé poshté, aktualisht ose gjaté historikut (shembujt jané
illustrative):

1. Lévizjet motorike stereotipike ose té pérséritura, pérdorimi i objekteve ose fjalés
p.sh.,stereotipet e thjeshta motorike, rreshtim i lodrave ose fluturimi i objekteve, echolalia, fraza
idiosinkratike).

2. Insistim ndaj pandryshueshmérisé, jo fleksibél ndaj ndryshimit té rutinés, ose ritualizimit té
modeleve verbale ose joverbale (p.sh, ankth ekstrem né ndryshime té vogla, véshtirési me
tranzicionet, modele té ngurté té té menduarit, ritual pérshéndetje, duhet té marrin té njéjtén
rrugé ose té hané té njéjtin ushqgim cdo dité).

3. Interesa shumé té kufizuara dhe té fiksuara gé jané té anormale né intensitet ose fokus (p.sh,
atashim i forté ndaj ose shgetésim pér objekte té pazakonshme, interesa té kufizuara ose
kémbengulése).

4. Hiper — ose hiperaktivitet né informacionin sensor ose interesa té pazakonta né aspektet
shqisore té mjedisit (p.sh. indiferenca e dukshme ndaj dhimbjes / temperaturés, reagimi i kundért
ndaj tingujve ose materialeve té vecanta, marrje eré té tepruar ose prekje té objekteve, magjepsje

vizuale me drité ose lévizje).
Specifikoni ashpérsiné aktuale:

Ashpérsia bazohet né démtimet e komunikimit shogéror dhe modelet e kufizuara, té pérséritura
té sjelljes (shih Tabelén 1)
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C. Simptomat duhet té jené té pranishme né periudhén e hershme té zhvillimit (por nuk mund té

shfagen plotésisht derisa kérkesat shogérore té tejkalojné kapacitetet e kufizuara, ose mund té

maskohen nga strategjité e mésuara né jetén e mévonshme).

Simptomat shkaktojné shgetesime té konsiderueshme klinike né fushat sociale, profesionale ose

té tjera té réndésishme té funksionimit té pérditshém.Kéto shgetésime nuk shpjegohen mé miré

nga aftésia e kufizuar intelektuale (¢rregullimi i zhvillimit intelektual) ose vonesé zhvillimore.

D. Crregullimi i aftésisé sé kufizuar intelektuale dhe spektrit t& autizmit shpesh bashké-ndodhin;

pér té béré diagnoza komorbide té ¢rregullimit té spektrit té autizmit dhe aftesise se kufizuar

intelektuale, komunikimi shogéror duhet té jeté mé i ulét se ai i pritshém pér nivelin e

pérgjithshém té zhvillimit.

Niveli i ashpérsisé

Kufizimi i Komunikimit

Sjellje Pérséritése

Niveli 3
“Kérkojné shumé
mbéshtetje té

Deficitet serioze né aftésité e
komunikimit verbal dhe jo verbal
shkaktojné démtime té rénda né
funksionim, inicim shumé i kufizuar i
ndérveprimeve shogérore dhe pergjigje
minimale ndaj iniciativave sociale nga té
tjerét. Pér shembull,

njé person me pak fjalé té kuptueshme

Mungesé fleksibiliteti i
sjelljes, véshtirési ekstreme
né ballafagimin me
ndryshimin, apo sjellje té tjera
té kufizuara / te pérséritura
dukshém ndérhyjné

né funksionimin e té gjitha
sferave. Véshtirési e madhe /

cilit éshté i kufizuar né interesa té
ngushta té vecanta,dhe i cili ka njé
komunikim té cuditshém joverbal.

réndésishme” qgé rrallé fillon ndérveprimin dhe, kur ai | véshtirési né ndryshimin e

ose ajo e bén, bén gasje té pazakonshme | fokusit ose té veprimit.

pér té pérmbushur nevojat vetém dhe

I pérgjigjet vetém gasjeve sociale shumé

té drejtpérdrejta.

Vérehen deficite né aftésité verbale dhe | Mungesé fleksibiliteti i

joverbale té komunikimit; démtime sjelljes, véshtirési ne

sociale té dukshme edhe me mbéshtje; pérballimin e ndryshimit, apo
Niveli 2 inicimi i kufizuar i ndérveprimeve té tjera kufizime.

sociale;dhe pérgjigje te reduktuara ose Sjellje te pérséritura shfagen
“Kérkojné anormale ndaj ndryshimeve shogérore shpesh, mjaftueshem pér té
mbeshtetje té nga té tjerét. Pér shembull, njé person gé | gené té dukshme pér vezhgues
réndésishme” flet fjali té thjeshta,bashkéveprimi i té rastésore dhe té ndérhyjé né

funksionimin né njé kontekst
té ndryshém. Véshtirési dhe /
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Ose véshtirési né ndryshimin
e fokusit ose té veprimit.

Niveli 1

“Keérkojné
mbéshtetje”’

Pa mbéshtetje, deficitet né komunikimin
shogéror shkaktojné démtime té
dukshme. Véshtirési ne inicimin e
nderveprime vesociale, dhe shembuj té
garté té pergjigjeve atipike ose té
pasuksesshme ndaj iniciativave sociale té
té tjeréve. Mund té duket sikur ka ulur
interesin né ndérveprimet sociale. pér
shembull, njé person i cili éshté né
gjendje té flasé me fjali té plota

dhe angazhohet né komunikim, por
biseda me té tjerét déshton, dhe
pérpjekijet e té ciléve pér té

té bére miq jané té cuditshém dhe
zakonisht té pasuksesshém.

Jo fleksibiliteti i sjelljes
shkakton ndérhyrje
domethenese né funksionimin
né njé ose mé shumé
kontekste. Véshtirési ne
kalimin nga nje aktivitet ne
tjetrin. Problemet ne
organizim dhe planifikim
pengojné pavarésing.

2.1.3 Trajtimi i ¢crregullimit te autizmit

Tabela 1: Nivelet e ashpérsisé sé ¢rregullimit té autizmit

Nuk ka shérim pér autizmin, sepse etiologjia e tij éshté e vecanté. Pikérisht pér kété, kérkohen

ndérhyrje té plota, duke pérfshiré edhe késhillimin e prindérve, modifikimin e sjelljes, arsimin

special né njé trajnim shumé té strukturuar ndijor té mjedisit té integrimit, terapi pér té folur,

aftési sociale té trajnimit dhe medikamente, kané treguar efekte té réndésishme trajtimi né shumé

individé me autizém (Akademia Amerikane e Fémijéve dhe Psikiatria Adoleshenti 1999: Tsai,

2001).

= Ndérhyrja speciale e arsimimit: Theksi éshté vendosur né promovimin e fémijéve me

autizém, zhvillimet me normale sociale dhe gjuhésore si dhe pér minimizimin e fémijés e

sjelljet e tij té keqpérshtatura (psh. hiperaktivitet, sjellje pérséritése, agresivitet dhe vet-

Iéndim), té cilat ndérhyjné e jané té papajtueshme me fémijén dhe funksionimin e tij

adaptiv dhe té té mésuarit. Nuk ka gené njé fokus né rritje mbi identifikimin e hershém

dhe trajtimin e fémijéve parashkolloré me autizém pérmes programeve speciale té arsimit

né mjedise tepér té strukturuara dhe ku té punohet ngushté me familjarét e fémijéve me

autizém pér té ndihmuar ata té pérballen mé miré me problemet e hasura né shtépi dhe
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pér té rritur ndérveprimin pozitiv (Jocelyn et al., 1998; Koegel et al., 1996; Ozzonof dhe
Cathcart, 1998).

Nuk ka gené njé fokus né rritje né ofrimin e shérbimeve té edukimit, ndérhyrjet népérmjet

"programeve té arsimit té rregullt" (dmth, arsim duke pérfshiré) dhe suportin. Shokét e arsimit té

pérgjithshém té studentéve kané treguar shumé fort dobiné e tyre dhe efektivitetin pér té

ndihmuar shokét e klasés sé tyre me autizém pér rritjen e leximit me rrjedhshmeéri, té pérgjigjeve

sakté pér pyetjet e leximit, té kuptuarit dne bashkéveprimet sociale si dhe uljen e sjelljeve té
papérshtatshme (Goldstein et al., 1992: Laushey dhe Heflin, 2000: Pierce dhe Schreibman,

1997).

Trajtimet arsimore duhet té jené intensive e té géndrueshme dhe duhet té theksojné blerjen e

veté-kujdesit, aftésité sociale dhe ato té punés. Eshté e réndésishme gé nxénésit té kené njé "plan

ndérhyrjeje edukative té individualizuar té vérteté dhe t& marré né konsideraté té dy studentét”

dobésité, deficitet dhe pikat e tyre té forta si dhe talentet.

Trajtimi i bazuar né kompjuter: Njé ndérhyrje me bazé né kompjuter me njé
programmultimedial motivues éshté demonstruar pér té rritur leximin dhe aftésité e
komunikimit né fémijét me autizém (Heimann et al., 1995) si dhe pér té rritur aftésiné e
tyre pér té ndértuar fjali té sakta dhe pér té pérdorur pérgjigjet mé té pérshtatshme vokale
(YYamamoto dhe Miya, 1999). Disa hetues kané tentuar gé té pérdorin teknologji virtuale
pér t’u mésuar fémijéve me autizém aftési té reja gé mund té pérballohen mé pas e té
munden té pérgjithésohen né jetén e pérditshme (Max dhe Burke, 1997 Strickland, 1997).
Terapia e sjelljes: Kérkimet e shumta né terapiné e sjelljes gé nga viti 1960 kané treguar
seshumé fémijé me autizém mund té mésojne aftési té vecanta né adaptimin social dhe
sjelljen njohése si dhe né aftésiné motorike. Kéto keqpérshtatje mund té jené pérmirésuar
né ményré domethénése. Lovaas et al. (1976) shqyrtoi parimet e pérfshira né terapiné e
sjelljes me fémijét me autizém. Disa jané theksuar kétu: Programet e para té terapise sé
sjellje duhet té béhen pér fémijét individual, sepse fémijét me autizém ndryshojné shumé
né aftésité e tyre té kufizuara dhe qgasjet e rrethanave. Trajtimi i familjes gé punojné pér
pacienté té caktuar e qé nuk mund té punojné veté. Me pas, fémijét me autizém kané
paaftési pér té pérgjithésuar nga njé situaté né njé tjetér, késhtu aftésité e tyre qé kané
mésuar né njé€ spital apo shkollé nuk kané tendencé pér t’u transferuar né shtépi apo

gjetke.
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Faktori tjetér qé éshté vendimtar né trajtim lidhet me faktin pér té planifikuar gasjen né ményré
specifike dhe pér té siguruar gé ndryshimet e fémijés né vendet klinike jané duke u monitoruar
me kujdes, problemet e ekzaminuara dhe si éshté vendosur pér ta trajtuar até, si dhe hapat gé jané
ndérmarré pér té inkurajuar pérgjithésimin e gjithé secilit prej tyre. Njé nga géllimet e trajtimit
€shté g€ t’1 promovojé fémijés zhvillim social, trajtimin afatgjaté t€ banimit, pasi, zakonisht, nuk
éshté e pérshtatshme terapia intensive e sjelljes, prandaj éshté kritikuar dhe té dhénat paraprake
duken té jené pér té treguar efektet afatgjata pozitive (McEachin et al., 1993; Sheinkopf dhe
Siegel, 1998; T. Smith et al., 2000).

Njé gasje né shtépi, e cila prek prindérit, véllezérit e motrat dhe lokale té vecanta té arsimit té
mésuesve pér té kryer sjelljen e terapive, ka gené e réndésishme (Knott et al., 1995). Kjo mund té
jeté e véshtiré pér disa prindér dhe pér véllezérit e motrat e pacientéve me autizém. Pér té kryer
studime té tilla té terapisé, éshté raportuar se prindérit dhe véllezérit, motrat e individéve me
autizém kané véshtirési té konsiderueshme né rregullimin e personalitetit, me njé shkallg té larté
té shgetésimit (Weiss 1991) dhe ata kané mundur té kené rezultate mé té larta té depresionit dhe
stresit, se sa subjektet e kontrollit (Gold, 1993: Koegel et al., 1992).

= Fjala dhe terapia e gjuhés: Gjuha e terapistéve dhe fjalimi i licensuar i tyre kané mundur
tézhvillojné trajtimet gé kané pér géllim stimulimin e individéve me kété aftési té
natyrshme, si dhe interesi pér té mésuar trajtimet e gjuhés. Zakonisht, seancat e mbajtura
zhvillohen njé pér njé né 2 ose 3 oré ¢do fundjavé. Nuk ka studime shkencore ge kané
vlerésuar ndonjé formé té té folurit dhe té terapisé sé gjuhés gé i ndihmon individét me
autizém. Gjuha dhe té folurit né sesionet e terapisé duhet té pérfshijné edhe kolegét,
véllezérit e motrat, prindérit dhe késhtu qé terapistité mund té vlerésojé efektet e té
mésuarit mbi fémijén me autizém (pra, nése fémija arrin t€ mésoje aftésité e tij né
mjedise té tjera me njerézit e tjeré).

= Trajnimi i aftésisé sociale: Aftésia sociale e trajnimit né grup apo individuale mund té
jeté edobishme e gé funksionon pér individét me autizém. Disa individe me autizém
individualisht gézojné takimin me njeréz té tjeré, té cilét kané véshtirési té ngjashme e
puna e terapistit me kéta individé duhet té lehtésojé kontaktet e tilla sociale né kontekstin
e njé aktiviteti ose té njé grupi. Njé interes té vecanté ka edhe fakti se terapisti duhet,
gjithashtu, té krijojé e té lehtésojé mundésité pér kéta individé pér t'u takuar me miqté

apo kolegét me zhvillim tipik né ményré gé ata té kené mundési pér té mésuar ose pér
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ushtrimin e individéve té pérshtatshém né aftésité sociale. Idividet me autizém nuk kané
tendencé gé té mésojné aftésité sociale té natyrshme. Ato duhet t¢€ mésohen pér té njohur
shenjat shogérore dhe si té monitorojé apo té modifikojné sjelljet e tyre té papérshtatshme
sociale.
Kéto aftési zhvillohen pérmes rolit té modelimit, duke e luajtur rolin, historiné sociale dhe video
me incizime, duke pérdorur rregullat. Pér té siguruar sjelljen pozitive, hapi i paré éshté té
identifikohen sjelljet specifike dhe ato gé jané sa mé objektive. Eshté e réndésishme pér té
mésuar njé aftési né njé kohé dhe pér té ndértuar njé aftési tjetér. Pér té mésuar, duhet gé sjelljet
té ndahen né komponenté mé té vegjél apo né aftési mé té géndrueshme. Ato duhet té mésohen
duke pérdorur metoda té shumta, si ato té ndértimit, né ményré qé té sigurojé aftésiné e
pérgjithésuar né situata té ndryshme.
Sesionet e aftésisé sociale né grupet trajnuese duhet té jené té strukturuara miré. Né fillim, duhen
shkruar me kujdes rregullat qé pérgjigjet speciale e té pérshtatshme té mund té mésohen dhe té
diskutohen. Studentet, pastaj duhet t&€ mésohen té diné se kur jané duke u paré, pa géllim fyerje,
aftésité e “trasha”. Alternativa té pérshtatshme duhen praktikuar me strategji pozitive (dmth.
shpérblime) pér té rritur pérdorimin e aftésisé sociale tek kéta individé.
Individet me autizém, zakonisht, nuk posedojné ndjenjén e humorit, nuk béjné shaka, apo nuk
pérdorin metafora. Ata kané tendencé pér té interpretuar fjalét dhe frazat e lira. Eshté e
réndésishme pér té mésuar se si té vlerésojné humorin, shakané, metaforén dhe ironinég, si dhe
pér t’u ushtruar
n€ ményré t€ pérshtatshme qé t€ mund t’i pérdorin ato.
= Terapia konjitive: Psikoterapia individuale konjitive mund té jeté e dobishme pér
fokusinindividual tek idividet me autizém. Fokusi i terapisé éshté té ndihmojé ata gé té
kuptojné sjelljen shogérore té njerézve té tjeré dhe pér té paré se si sjellja e tyre mund té
shikohet si pérvojé dhe grupet terapeutike té mund té ofrojné tek kéto individé mé shumé
depértim né aftésité e kufizuara té tyre, duke i ndihmuar ata qé té pranojné kufizimet e
tyre né disa zona dhe pér té zbuluar potencialet e tjera. Terapia konjitive mund té
parandalojé depresionin né kéta individé.
= Terapia sensore-motore: Njé nga nocionet mé té vjetra dhe mé popullore pér fémijét

meprobleme té zhvillimit, duke pérfshiré ato me autizém, éshté se ata kané véshtirési né
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pérpunimin e té dhéna shqisore nga marrja dhe pérkthimi i kétyre té dhénave té tilla né
veprime efektive.

Terapia e integrimit ndijor: Né terapiné e integrimit shqisor (STT), njé terapist stimulon
tek njéindivid lékurén dhe sistemin vestibular. Stimulimi vestibular pérbéhet nga
aktivitete té tilla si Iékundje, Iévizje né karrige, larja e pjeséve té vecanta té trupit si dhe
té angazhohen né aktivitete té tjera gé kérkojné balancé. Nuk ka asnjé informacion mbi
trajtimin e gjaté qé éshté i nevojshém qé té zgjidhé né ményré té konsiderueshme sjellje
pozitive. Shumica e fémijéve me autizém qé e gézojné até, STT mund té pérdoret si njé
shpérblim apo pérforcim pozitiv pér té rritur fjalén, komunikimin dhe trajnimin e aftésisé
sociale. Pérheré, STT mund té ofrojé veprimtari té kéndshme dhe té shéndetshme fizike,
té cilat jané po aq té réndésishme si pér pacientét me autizém dhe pér fémijét né ményré
tipike né zhvillim.

Trajtimi i integrimit: Né trajnimin e integrimit (ATT), jané zgjedhur té vendosen
kompak-diske téndryshme qé pérmbajné muziké pér persona gé jané pjesé e terapisé sé
muzikés. Pér kété, éshté luajtur mé pas njé lojtar me njé kompakt disk standart dhe éshté
ushqyer tek njé person. Né ményré elektronike dégjohet muziké me kufje standarde.
Terapia muzikore: Implementimi muzikor né terapi pérfshin ndérveprime té terapistit,
klientitdhe muzikés gé fillon e mbéshtet proceset e ndryshmimeve muzikore dhe jo
muzikore. Ashtu si¢ jané té lidhur elementet e muzikés, ritmi, melodia dhe harmonia
gjaté gjithé kohés, ashtu dhe terapisti dhe klienti mund té keté njé lidhje gé pérmirson
cilésiné e jetés. Terapia muzikore mund té pérfshijé té kénduarit, lévizjet sipas muzikeés,
kércimit dhe luajtja e njé instrumenti. Terapia muzikore mund té zhvillohet né njé vend
privat, por ajo gjithashtu mund t& mésojé teknika gé ta pérdorin muzikén si mjet mésimor
né shtépi. Pra, terapia muzikore éshté pérdorur pér shumé vijet pér té trajtuar individét me
autizém. Duket se kjo ka pérmirésuar jetén e disa personve me autizém.

Terapia farmakologjike: Terapia farmakologjike nuk e ndryshon historiné e natyrés
osedrejtimin e rregullimeve te autizmit, gjithsesi mund té jeté njé ndihmues né kontrollin
e simptomve té vecanta hiperaktive, né sterotipet, agresivitetin, vetédémtimin dhe
crregullimet e gjumit. Kjo ¢éshtje éshté rishikuar nga (Tsai, 2001).

Terapia e psiko-edukimit pér familjen népérmjet metodés ABA: Me njé bazé té gjaté

historike sishkencé natyrore e sjelljes, analiza e aplikuar e sjelljes ABA ka fituar disa
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dekada té dhéna né mbéshtetjen eksperimentale si njé ndérhyrje né larmi té madhe té
fushave, si programe té shéndetshme té trajnimit. Pérdorimi i metodés ABA éshté i lidhur
mé pérgjithésisht me programe té sjelljes pér fémijét me crregullime té spektrit té
autizmit (Dillenburger & Keenan, 2009). Analiza e aplikuar e sjelljes ABA éshté njé
proces i studiuar né modifikimin e sjelljes. Ajo ka gené e testuar rigorozisht dhe éshté
efektive pér shumé individé me autizém dhe pér ¢rregullime té tjera té zhvillimit.
Pérkufizimet e analizés sé aplikuar té sjelljes ndryshojné né ményré té konsiderueshme.
Mé konkretisht, analiza e aplikuar e sjelljes &shté: ... hartimi, zbatimi dhe vlerésimi i
modifikimeve té mjedisit pér té prodhuar njé pérmirésim té dukshém shogéror né sjelljen e
njeriut. Analiza e aplikuar e sjelljes pérfshin pérdorimin e vézhgimit té drejtpérdrejté, matje dhe
analiza funksionale té€ marrédhénieve mes mjedisit dhe sjelljes. Analiza e aplikuar e sjelljes
pérdor stimuj dhe pasoja, bazuar né gjetjet e analizés pérshkruese dhe funksionale, pér té
prodhuar ndryshime praktike”. Ky pérkufizim vé theksin né ndryshime té réndésishme
shogérore dhe mund té pérdoret pér té ndryshuar pothuajse ¢do sjellje, pavarésisht nga réndésia
sociale e saj.
= Bazat e aplikuara té analizés sé sjelljes :Hapi i paré éshté pér té analizuar sjelljen. Kjo
éshté béré duke pérdorur modelin e ABC:
A: Ngjarje e méparshme. Njé direktivé apo kérkesé pér fémijén pér té kryer njé veprim.
B: Sjellja. Njé sjellje apo pérgjigje nga fémija, kryerjen e suksesshme, mospérputhje, apo asnjé
pérgjigje.
C: Pasoja. Njé pasojé, pércaktuar si reagim nga terapisti, e cila mund té shkojé nga pérforcim i
forté pozitiv (dmth. njé trajtim i vecanté, lavdérim verbal) pér njé pérgjigje té forté negative,
"Jo!".
Pérforcimi jep njé pérgjigje pér sjelljen e fémijés qé ka mé shumé gjasa té rrisé até sjellje. Ai
éshté "diferencial”, sepse niveli i pérforcimit ndryshon né varési té pérgjigjes sé fémijés. Detyra
té véshtira mund té pérforcohen réndé, ndérsa detyra e lehté mund té pérforcohet mé shumé. Ne
duhet gé sistematikisht té ndryshojmé pérforcimin toné né ményré gé fémija pérfundimisht té
arrijé t’i pérgjigjet n€ ményré t€ pérshtatshme pérforcimit. Pérforcim mund té jeté (lavdérimi
verbale ose njé aktivitet i preferuar), pozitiv ose negativ.
Pérforcimi pozitiv éshté njé nxitje e dhéné pér njé fémijé, i cili éshté né pérputhje me disa

kérkesa pér ndryshimin e sjelljes. Qéllimi &shté pér té rritur shanset se fémija do té pérgjigjet me
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sjellje té ndryshuar. Pérforcim pozitiv éshté dhéné menjéheré, pasi sjellja e déshiruar ka ndodhur
né ményré gé ajo do té formonte sjelljen e té€ ardhmes sé fémijés.

Analiza e aplikuar e sjelljes éshté njé nga procedurat mé té zakonshme dhe shumica jané té
bazuara nédéshmi pér trajtimin e autizmit. Analiza ka treguar té jeté njé mjet efektiv i ndérhyrjes
pér té rriturit dhe fémijét me ¢rregullime té pérhapura té zhvillimit dhe éshté béré njé nga me té
pérdorur gjerésisht né kété popullaté. Qasja e analizés sé aplikuar té sjelljes méson sjellje sociale,
motorike, sjelljet verbale dhe aftésité e arsyetimit, té cilat jané efektive né menaxhimin e
sjelljevesfiduese. Pérgasja e ABA tek autizmi éshté té identifikojé se ¢faré e motivon secilin
fémijé. Né kété drejtim, programet e trajtimit jané zhvilluar né vazhdimési.

Kéto programe udhéheqin prindérit dhe anétarét e tjeré té familjes né krijimin e kushteve té
favorshme pér té ndihmuar fémijét me autizém né mésim dhe edukim (Trevarthen et al., 1996).
Megjithése disa shérbime ofrojné mundési mbéshtetjeje dhe ndihme pér familjen, prindérit,
shpesh, nuk kané informacione pér to. Studimi i Lumanaj (2012) tregon se prindérit nuk kané
shumé informacion pér terapiné e psiko-edukimit té metodés ABA, megjithése kané njé
perceptim relativisht té garté né lidhje me ndihmén gé mund té ofrojé.

AJjo gé u vjen shumé né ndihmé prindérve éshté krijimi i njé rrjeti efektiv komunikimi ndérmjet
specialistéve té ndryshém né fushén e edukimit dhe terapive (Trevarthet, 1996). Zhvillimi i
marrédhénieve prind-profesionist éshté i influencuar nga shérbimi dhe ndérhyrja e ofruar pér
fémijén, nga progresi i fémijés, komunikimi prind-profesionist, inteligjenca dhe aftésité
emocionale e sociale té prindérve dhe profesionistéve (Rice, 2010). Né modelin e edukimit té
fémijéve me autizém e réndésishme éshté kultura e shkollave, procesi i bashképunimit,
mbéshtetja e té rejave né kété fushé dhe njé balancé midis elementeve themeloré me ata specifiké
(Kucharczyk, 2011). Sjellja e terapisé ABA ka pasur njé sukses té dukshém duke u dhéné
fémijévé dhe terapistéve mundésiné té aplikojné ndérhyrje terapeutike me metoda té
specializuara dhe bashkékohore, gé zhvillohen njékohésisht edhe né véndet mé té réndésishme té
botés.

Afrimi i prindérve né terapi ka géné njé tjetér risi e trajnimit, duke u dhéné njé shtysé mé shumé
prindérve pér té& marré informacion rreth aplikimit t& késaj metode e pér t’i ndihmuar mé pas
fémijét e tyre né bashképunim me terapistét. Suksesi i kétyre metodave té aplikuara éshté

vérejtur dukshém jo vetém né arritjet konjitive té fémijéve, por edhe né srukturimin e sjelljes sé
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tyre si né jetén familjare dhe né até sociale. Qéllimi i késaj terapie éshté sfera e jetés sé kétyre
fémijéve, duke filluar gé nga autonomia vetjake dhe deri tek arritjet akademike.

Puna e terapistéve ka qéné trasparente dhe e supervizuar pérgjaté gjithé kohés nga ekspertét
amerikané népérmjet videove té seancave terapeutike. Sipas ekspertéve, programet e ndérhyrjes
terapeutike ABA ndihmojné fémijét me c¢rregullime té spektrit te autizmit té pérshtaten konfort
rregullave té pérditshmérisé (familje, vénde publike, shkoll€), ndaj dhe kjo metodé ka sjellé njé
pérmirésim té dukshém.

Literatura thekson se prindérit e fémijéve me autizém duhet té ndjekin dhe ndérmarrin disa
strategji pér té reduktuar dhe eleminuar ndikimet negative qé fémija me autizém sjell mbi ta.
Késhtu pér Wiseman (2006), prindérit duhet t& ndihmojné veten. Ndérsa pér Sicile-Kira.

(2004) prindérit duhet té kérkojné késhillim, t& mos izolojné veten dhe fémijén, t¢ mos mendojné
se ¢faré mendojné té tjerét, té mbajné sensin e humorit dhe té geshin, té jetojné shéndetshém, té
marrin kohé pér té géndruar né cift, si dhe té shkojné si familje me pushime dhe udhétime.
Gjithashtu, prindérit duhet té shpenzojné kohé si pér aktivitetet individuale jashté shtépisé pa
fémijén me autizém (Siegel, 1996), ashtu edhe pér fémijét e tjeré (Powell, Gallagher & Rhodes,
2006).

Pér Ndrio dhe Rama (2010), si dhe Sicile-Kira (2004), prindérit duhet té shogérohen dhe
bisedojné me prindér té fémijéve té tjeré pér té patur mundési té ndajné me njéri-tjetrin
pérjetimet, pérvojat dhe ndjenjat e tyre. Ndérsa Powers (2000) thekson se shkémbimi i pérvojave
me prindér té tjeré té fémijéve me autizém é&shté shumé i réndésishém pér ekuilibrin social.
Prindérit duhet té bisedojné me prindérit e tjeré edhe rreth shérbimeve, té cilat ata kané marré,
pér vendndodhjen dhe ndihmén e ofruar. Ndérkohé qé veté prindérit duhet té ndjekin terapité si
dhe té lexojné€ sa mé shumé rreth autizmit, organizimi i prindérve né shoqata mund t’i ndihmojé
ata né marrjen e informacioneve, ndarjen e pérvojave dhe lobimin pér shérbime (Trevarthen et
al., 1996). Prindérit, té cilét jané té suksesshém me fémijét me autizém kané té pérbashkét sensin

e forté té autonomisé, efikasitetit, misionit dhe sakrificés (Acquarone, 2007).
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2.2Ndikimi i fémijéve me autizém tek familja

2.2.1 Ndikimi i fémijéve me autizém te prindérit

Hulumtimet mbi prindérit té cilét kané fémijét me autizém jané té shumta. Jané realizuar shumé
kérkime me né fokus funksionin psikologjik té prindérve gé kané fémijé té diagnostikur me
autizém. Eksperienca personale e Terry Diamond, njé prej studiuesve gé kané realizuar
ekzaminime mbi impaktin pozitiv dhe negativ gqé kané fémijét me autizém tek nénat dhe
baballarét e tyre, nga kérkimet dhe nga puna e saj personale pér kété géllim, ajo rezultoi né disa
kategori prindérish. Disa prej tyre rezultonin shumé té depresuar, disa té tjeré ishin té kénaqur
me ményrén se si po e pérballonin dhe disa rezultonin si persona té cilét kishin ndryshuar
perspektivén e tyre pér jetén.

Qéllimi i kérkimit té saj ishte eksplorimi i faktoréve té ndryshém gé bénin dallim né ményrat se
si njé fémijé mé autizém ndikonte tek nénat dhe baballarét. Ky studim, gjithashtu, kishte né
fokus té shikonte dhe ¢éshtje té tilla si: ¢faré prindérit besonin pér ményrén se si ata prindéronin,
si ndikonte fémija né mirégénien e tyre. Pra, studimi fokusohet jo vetém tek impakti gé fémija ka
mbi prindérit, por edhe se si besimi dhe ményra e prindérimit té prindérve ndikon tek veté ata.
Ky studim pérfshinte 114 néna dhe 76 baballaré, té cilét kishin fémijé me autizém nga mosha 2
deri 12 vjec. Studimi tregoi si ndryshimet ashtu edhe té pérbashkétat, se si ata ishin té ndikuar
nga rritja e fémijés me autizém. Rezultatet e studimit treguan impakt té madh té fémijéve me
autizém si tek nénat e tyre, ashtu edhe tek baballarét. Ndikimi negativ mbi prindérit, qé rezultoi
nga ky studim, tregon pér réndésiné qé ka mbéshtetja qé kéta prindér duhet té marrin. Kjo
mbéshtetje mund té merret nga burime té ndryshme dhe ndikon shumé pozitivisht si tek nénat,
ashtu edhe tek baballarét pér mirégénien e tyre.

Fakti i té génurit té mbéshtetur formalisht ndikon pozitivisht né uljen e stresit tek nénat si dhe né
redutimin e impaktit negativ mbi familjen. Ky studim tregon qartésisht réndésiné e modelimit
nga ana e prindérve té modeleve pozitive emocionale kundrejt strategjive qé fokusoheshin vetém
tek problematikat. Eshté fakt qé prindérit, kur kané njé fémijé me autizém, né shumicén e rasteve
nuk diné si té sillen, duke u béré késhtu shumé emocionalé si dhe duke rritur rrezikun e stresit né
familje si tek vetja, ashtu dhe tek pjesétarét e tjeré.Gjetjet e studimit kané guar né vlerésimin e
réndésisé qé ka mbéshtetja psikologjike e prindérve né ményré gé té reduktohet sa mé shumé

impakti negativ i rritjes sé njé fémije me autizém.
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Shumé studime té realizuara kané treguar gé prindérit e fémijéve me autizém raportojné mé
shumeé stres, ankth si dhe simptoma depresive krahasuar me prindéri gé kané fémijé jo té
diagnostikuar me autizém (Dyson, 2000, Fisman & Boyd). Késhtu, studiues té tillé si Gill &
Harris (2001) matén ankthin psikologjik té 60 nénave me fémijé me autizém; Hastings et.al
(2005) realizuan kérkimin pér marrédhéniet midis prindérve dhe fémijéve qé ishin té
diagnostikuar me autizém; Yimiya & Shaked (2007) performuan njé meta-analizé pér té
eksploruar literaturén gé ekziston pér ¢rregullimet psikike tek prindérit me fémijé me autizém.
Né kété meta-analizé, kéta prindér raportuan véshtirési psikiatrike krahasuar me prindérit gé nuk
kishin fémijé me autizém. Té dhénat e kérkimit raportuan se nénat me fémijé me autizém treguan
mé shumé pakénaqési martesore, mé shumé simptoma depresive si dhe mé shumé ankth
krahasuar me nénat gé nuk kishin fémijé me autizém.

Eksperiencat e stresit té larté tek prindérit me fémijé me autizém kané pasoja té médha pér
shéndetin e tyre, pér mirégénjen e tyre, pér ndérveprimin me fémijén dhe jetén familjare. Eshté
demostruar gé prindérit e kétyre fémijéve kané shéndet té dobét, mirégénie mé té ulét
psikologjike, se sa prindérit me fémijé me ¢rregullime té tjera (e.g. Abbeduto et al., 2004).
Phetrasuwan & Miles (2009) kané demostruar, gjithashtu, se nénat me fémijé me autizém
raportojné nivel mé té larté té stresit, prezencé té simptomave depresive dhe nivele té uléta té
mirégénies sé tyre, krahasuar me nénat me nivel té ulét stresi.

Né studime té tjera nuk jané gjetur ndryshime né lidhje me depresinin, mirégénien dhe shéndetin
midis nénave me té rritur me autizém, me sindromén Down dhe ata me skizofreni (Greenberg
dhe kolegét, 2004). Po késhtu, studimet kané treguar gjithashtu gé stresi prindéror ndikon né
shumé aspekte té jetés familjare, né kohén e shpenzuar sé bashku, né kapacitetin pér té
mbéshtetur njéri-tjetrin dhe fleksibilitetin né marrédhénien bashkéshortore (Hutton & Caron,
2005). Edhe Richard Hastings (2002) ndértoi njé model teorik, duke kombinuar sjelljet e
fémijéve me crregullime né zhvillim, stresin prindéror dhe sjelljet e prindérve. Modeli nuk éshté
testuar akoma, por shumé té dnéna e mbéshtesin (e.g. Estes et al., 2009).

Crregullimet e spektrit té autizmit jané rritur e pérhapur gjaté dekadave té fundit. Raportet
aktuale theksojné se 1 né 68 fémijé sot eshté diagnostikuar me autizém (Baio, 2014). Nisur nga
normat e pérhapjes gé jané né rritje, éshté me réndési té madhe té kuptohet ményra né té cilén ky
Crregullim i prek drejtpérdrejt familjet. Rritja e njé fémije me autizém gjeneron njé séré

céshtjesh pér familjen e pérfshiré. Ky éshté njé ¢rregullim gé éshté vecanérisht stresues pér
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familjen né térési dhe pér kété shumé hulumtime kané treguar nivele té larta té stresit tek
prindérit gé rritin njé fémijé me autizém (Dabrowska & Pisula, 2011; Lee, 2009). Pérvec késaj,
nénat dhe baballarét gé kané njé fémijé té diagnostikuar me autizém raportojné norma té rritura
té depresionit dhe ankthit né krahasim me bashkémoshatarét e tyre (Hartley, Seltzer, Head &
Abbeduto, 2012).

Eshté e réndésishme té theksohet se niveli né rritje i stresit té prindérve mund té keté ndikim té
ndjeshém negativ né aftésité prindérore dhe né rezultatet e fémijéve (Anthony Et al., 2005;
Obligacionet, Gondoli, Sturge - Apple, & Salem, 2002; Hastings & Beck, 2004). Pér shkak té
niveleve té larta té stresit té prindérve dhe ndikimit té tij t&¢ mundshém né rezultatin e fémijéve
(Anthony et al., 2005, Bonds, Gondoli, Sturge-Apple & Salem, 2002; Hastings & Beck, 2004),
klinicistét duhet té identifikojné ményrat me té cilat ata mund té ndihmojné pér té zvogéluar
stresin. Hulumtimet e méparshme tregojné se mbéshtetja sociale mund té ndihmojé né
zvogélimin e stresit té prindérve (Benson, 2006; Boyd, 2002; Siman Tov & Kaniel, 2011),

megjithése ndikimi i diferencuar i formave té ndryshme té mbéshtetjes sociale éshté i pagarté.

2.2.1.a Stresi tek prindérit e fémijéve me autizém

Prindérimi veté mund té konsiderohet né pérgjithési si stresues (Lazarus, 1991, Mash &
Johnston, 1983) dhe shumé céshtje konceptuale jané té réndésishme pér té kuptuar konstruktin e
stresoréve té pérditshém tek prindérit. Sipas modelit té stresit té pérgjithshém (Llazari, 1991), njé
fémijé me autizém ndikon né rolin e prindérve dhe shérben si agjent i jashtém shkakésor pér
stresin e perjetuar. Prindérit atéheré duhet té vlerésojné sjelljet e fémijéve ose ngjarjet prindérore
si stresuese, dhe pérballimi i prindérve ndérvepron me stresin pér té pércaktuar shkallén e efektit
té stresit.

Brenda kétij kuadri, stresi i prindérimit pérkufizohet si "kérkesa psikologjikisht té padurueshme
pér té gené prind"(Deater - Deckard, 1998, fq. 315). Ai pérshkruhet si njé pérjetim i "ndjenjave
negative ndaj vetvetes dhe ndaj fémijés ose fémijéve, dhe pérjetimi i kétyre ndjenjave negative i
atribuohen drejtpérdrejt kérkesave té prindérimit” (Deater-Deckard, 1998, f. 315). Ndérsa njé
shkallé e stresit prindéror konsiderohet normale, prindérit qé pérjetojné njé nivel ekstrem té
stresit mund té vuajné psikologjikisht dhe té jené mé pak té afté pér té zbatuar ndérhyrje pér té

ndihmuar fémijét e tyre (Theule, Wiener, Rogers, Marton, 2010).
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Céshtjet psikologjike gé lidhen me stresin prindéror pérfshijné, por nuk kufizohen vetém né
rritjen e niveleve té depresionit dhe ankthit (Theule et al., 2010), né cilésiné e ulur té prindérimit,
né marrédhénie dhe praktika mé té varféra té prindérimit (Bonds et al., 2002; Rodger, 1998, as
Cituar né Theule et al., 2010). Prindérit, shpesh, nuk luftojné me disiplinén e duhur si dhe pér
lehtésimin e ndérveprimeve pozitive me fémijét e tyre, kur vuajné nga njé stres prindéror (Theule
et Al., 2010).

Njé studim nga Anthony dhe kolegét (2005) hetoi marrédhénien midis stresit prindéror, sjelljes
sé prindérve dhe problemet e sjelljes sé parashkolloréve né klasé. Rezultatet e studimit treguan se
ekziston njé marrédhénie e vogél mes stresit prindéror dhe praktikave pozitive té prindérimit (r =
-22). Mé tej, praktikat e prindérimit treguan té jené té lidhura me sjelljen e parashkolloréve né
klasé. Praktikat pozitive té prindérimit u shogéruan me sjellje mé té mira fémijérore si dhe u
shogeruan me rritjen e kompetencés (Anthony et al, 2005).

Webster - Stratton (1990) hetoi marrédhénien midis stresit prindéror, sjelljeve prindérore dhe
problemit té sjelljes sé fémijéve. Ajo gjeti se stresi i prindérve shkaktoi tek disa prindér té jené
mé irritues, mé kritiké dhe ndéshkues dhe se sjelljet e tilla prindérore u shogéruan né njé shkallé
té mesme té problemeve té fémijérisé. Marrédhéniet midis stresit prindéror, prindérimit dhe

praktikat e sjelljes sé fémijés japin mundési pér té kuptuar se si prindérit mund té ndihmohen.

2.2.1.b Gjéndja psikologjike e prindérve me fémijé me autizém

Njé numer studimesh kané demostruar se prindérit me fémijé, gé jané té diagnostikuar me
autizém, shfagin nivele mé té larta stresi dhe ankthi krahasuar me prindérit me fémijé me
zhvillim tipik (e.g. Hodapp et al., 2003; Johnson et al., 2003). Webster dhe kolegét e tij (2008),
gjetén se mé shumé se 40% e prindérve shfagnin stres té vazhdueshém, ankth si dhe simptoma té
depresionit.

Nga studiues té shumté stresi prindéror éshté paré si njé kompleks i paspecifikuar, i
vazhdueshém dhe i lidhur né ményré mé té dukshme me prindin gé kujdeset mé shumé pér
fémijén (Perry, 2004). Pra, stresi shihet si njé model lidhjeje midis individit dhe ngjarjes. Stresi
dhe ankthi prindéror éshté i lidhur me tipin e ¢rregullimit té fémijés (Gupta, 2007). Njé numur
autorésh kané raportuar nivel té larté té stresit dhe ankthit si dhe té depresionit tek nénat me
fémijé me autizém krahasuar me nénat gé kané fémijé me njé crregullim tjetér si psh Sindromén
Down (Abbeduto et al., 2004; Weiss, 2002; White, 2005). Né pérgjithési, kérkimet mbi stresin
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dhe ankthin prindéror té prindérve me fémijé me autizém mbulojné dy pjesé: né pjesén e parg,
kérkimet mé té réndésishme lidhur me stresin e prindérve (né grupin e prindérve me fémijé me
autizém) jané diskutuar dhe jané paré rezultate té profileve té stresit tek nénat dhe baballarét.
Pjesa e dyté ka treguar lidhjen e stresit prindéror me karakteristikat personale té prindérve.

2.2.1.c Shkaget e stresit tek prindérit me fémijé me autizém
Jané tre grupe kryesore stresorésh gé autribuojné stresin dhe ankthin e prindérve me fémijé me
autizém.

- Grupi i paré ka té béjé me karakteristikat e fémijéve, vecanérisht simpomat bihejviorale

qé lidhen me autizmin si dhe sjelljet problematike.

Sipas informacioneve gé ekzistojné, autizmi éshté i karakterizuar nga tre grupe simptomash si¢
jané: marrédhéniet sociale dhe komunikimi, sjelljet problematike pérséritése (American
Psychiatric Association, 2000). Té gjitha kéto simptoma té ndryshme nga njé fémijé tek njé
tjetér, mund té jené né ményré té réndésishme stresues dhe ankthsjellés pér prindérit. Shumé
kérkime kané raportuar njé fakt té tillé (e.g. Hastings & Johnson, 2001; Hoffman et al., 2008).
Por jo té gjithé autorét e konfirmojné kété lidhje. Késhtu psh. (e.g. Tobing & Glenwick, 2002) si
dhe disa té tjeré kané treguar njé ndikim té ulét té simptomave té fémijéve me autizém tek stresi
dhe gjéndja ankthioze e prindérve (Konstantareas & Papageorgiu, 2006). Kéto ndryshime né
rezultate ekzistojné pér arsye té ndryshme si nga metodologjité e pérdorura né studime, grupet e
prindérve té pérzgjedhur si dhe instrumentat e pérdorrur pér matjet e ndryshme (Richman, 2009).
Njé gasje e réndésishme éshté ajo gé tregon se zhvillimi tek fémijét me autizém éshté i lidhur me
marrédhénien ndérpersonale gé ata kané me prindérit e tyre. Studimet tregojné gé njé pjesé e
madhe e nénave me fémijé me autizém konsiderojné ndjeshmériné e fémijéve té tyre si té
pamjaftueshme dhe me emocionalitet té ulét reciprok, ndryshe nga nénat me fémijé gé kané njé
crregullim tjetér (Abbeduto et al., 2004; Hoppes & Harris, 1990).
Hoffman dhe kolegé té tjeré (2009) nuk gjetén ndryshime né shkallén e ndjeshmérisé, né
shkallén e indeksit té stresit prindéror (PS1), midis nénave me fémijé me autizém dhe atyre me
fémijé me zhvillim tipik. Nénat me fémijé me autizém né kété studim raportonin nivel té larté té

stresit né PSI, duke pérmendur faktin gé, né nénshkallét e PSI, pikét e tyre ishin né 99%.
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Njé element tjetér potencial gé kontribuon né nxitjen e stresit dhe ankthit tek prindérit éshté
mungesa e komunikimit, deficitet né komunikim té fémijéve me autizém, té cilat jané paré si né
sjelljet verbale, ashtu edhe né ato joverbale si gjestikulacioni, mimikat, géndrimi, intonacioni,
melodia, postura (Walenski et al., 2006). Kéta fémijé, gjithashtu, shfagin véshtirési né
pérdorimin e komunikimit pér té siguruar marrédhénie sociale.

Tomanik, Harris and Hawkins (2004) treguan se nga nénat e fémijéve me crregullime té
zhvillimit pervaziv, kryesisht té autizmit, t&¢ moshés 2-7 vjec, stresi shikohej i lidhur me
paaftésiné e fémijés pér té komunikuar me té tjerét. Nénat e fémijéve me autizém, kané shfaqur
nivele té larta stresi, kur fémijét e tyre shfagin sjellje té varféra komunikimi (Konstantareas &
Papayeorgiu, 2006). Eshté demostruar, gjithashtu, se defigitet né komunikim jané zakonisht
arsyet kryesore qé shtyjné prindérit té kérkojné ndihmén profesionale (Charman & Baird, 2004).
Lidhjet sociale dhe problemet né komunikim jané té varura nga efektet kognitive té fémijéve me
autizém (e.g. Joseph et.al 2002). Megjithése zhvillimi intelektual i fémijés nuk éshté njé faktor
pércaktues pér nivelin e larté té stresit tek prindérit, prindérit té cilét raportojné funksionim té
larté té fémijés sé tyre, gjithashtu, kané eksperiencé té nivelit té stresit (Mori et.al., 2009; Rao &
Beidel, 2009).

Shumé autoré kané gjetur njé marrédhénie midis funksionit té ulét adaptiv tek fémijét me
autizém dhe stresit tek prindérit (Hall & Graff, 2011). Raportime té tjera sygjeronin gé sjelljet
adaptive té fémijés ndikojné né njé nivel té ulét té stresit tek prindérit (Beck et.al. 2004). Pra, né
mjaft studime stresi prindéror éshté paré i lidhur dhe me véshtirésité rregullatore té fémijés dhe
se kéto probleme ndikojné mé shumé né aspektet emocionale dhe afektive. Studimet kané
treguar, gé sipas prindérve, fémijét me autizém demonstrojné mé shumé emocione negative se
fémijét e tjeré (Capps et al., 2000). Pér kt, éshté arritur né pérfundimin se ekziston njé lidhje
midis karakteristikave té fémijés si irritimi, mungesa e kontakteve sociale dhe hipeaktiviteti, me
stresin gé pérjetohet nga nénat (Tomanik et al., 2004).

Nga studimi i Konstrantareas & Papageorgiou (2006), faktori me ndikim mé té forté né stresin
tek nénat éshté temparamenti i fémijés. Shumé fémijé me autizém kané probleme me gjumin si:
konsumi 1 nj€ kohe t€ shkurtér t€ gjumit, véshtirési pér t’u ngritur nga gjumi (e.g Goodlin &
Jones et al., 2008). Kéto probleme shkaktojné shumé probeme tek prindérit, duke rritur stresin

dhe lodhjen tek ata, por edhe duke u shkaktuar edhe probleme té gjumit (Hoffmanet al., 2008).
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Njé problem tjetér gé éshté véné né dukje nga studimet éshté edhe lidhja e sjelljeve atipike té
fémijés (si psh. té fiksuarit né objekte té ndryshme apo dhe problemet sensore) me stresin
prindéror (Bn - Sasson et al., 2008).

Pér prindérit, té cilét nuk jané té informuar rreth problemeve té tilla, gé karakterizojné fémijét me
autizém, sjelljet e fémijés sé tyre mund té duken té pakuptimta, duke rritur késhtu edhe mé
shumeé stresin dhe ankthin tek ato. Ndikim i sjelljeve té lartpérmendura éshté i larté tek prindérit
e fémijéve me autizém qé i demostrojné ato sjellje. Rritja e njé fémije té diagnostikuar
meautizém éshté njé detyré shumé e véshtiré pa ndihmén profesionale edhe pse né disa raste,
edhe kjo ndérhyrje mund té rrisé stresin tek prindérit.

- Grupi i dyté lidhet me mbéshtetjen e duhur profesionale pérmes njé lidhjeje midis
profesionistéve dhe prindérve né varési té diagnozés sé fémijés, pér ndérhyrje ndaj
fémijés me medikamente apo vetém edukative.

Njé nga shkaget e réndésishme té stresit tek prindérit me fémijé me autizém, raportuar nga
eksperiencat e tyre éshté edhe mungesa e mbéshtetjes sé duhur profesionale (Bishop et al., 2007;
Sharpley et al., 2000). Norton & Drew (2000), raportuan se autizmi zakonisht diagnostikohet kur
prindérit insistojné pér vlerésimin e fémijés si dhe né kujdesin ndaj fémijéve té tyre. Gjetjet kané
treguar njé lidhje midis edukimit té nénés dhe diagnozés sé fémijés (Croen et al., 2002).
Prindérit, zakonisht, jané té shqetésuar pér véshtirésité né komunikim té fémijés né vecanti, té
pamundésisé pér té folur (Charmon et al., 2001; Goin-Kochel, 2006). Prindérit frustrohen nga
procesi diagnostikues (Brogan&Knussen, 2003; Mansell & Moirin, 2005). Stresi i tyre vjen nga
frika gé ata kané pér fémijén, nga ményra se si mund té trajtohen nga veté profesionistét. Ata
shfaqgin pasiguri dhe dyshojné pér vlersimin gé mund té realizohet ndaj fémijés sé tyre. Vec
késaj, ata presin shumé gjaté né institucionet e specializuara si dhe marrin mjaft informacione
kontradiktore se si mund té ndihmojné fémijén e tyre. Duhet theksuar se kéto probleme mund té
vijné dhe si pasojé e sjelljeve té varfra ndérpersonale té veté profesionistéve.

Ajo cfaré éshté e réndésishme, menjéheré pas diagnozés, éshté mbéshtetja e duhur e prindérve,
pasi prindérit shfagin shumé véshtirési pér té pranuar dhe pérballuar diagnozén pérfundimtare té
fémijés. Ata mund té kalojné né gjendje shoku, mosbesueshméri, mérzi e vazhdueshme dhe
shenja té dukshme depresioni (Audi et al., 2000; Midence & O’neill, 2003). Siegel (2000), tregoi
se té paturit e njé fémije me autizém pérfshin njé proces té gjaté, pas fazés sé diagnostikimit,

shumeé prindér jané skeptik rreth punés profesionale ndaj fémijés sé tyre. Si shkak i diagnozés
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finale, gé fémija éshté me autizém, jeta e tyre fillon té keté plot pasiguri, gé mund té krijohen
edhe nga fakti se ata marrin informacione kontradiktore rreth natyrés sé problemeve té fémijés sé
tyre si dhe prognozat pér zhvillimin e métejshém té tyre. Edhe pas diagnozés finale, shumé
prindér nuk jané té informuar apo té gatshém pér té pérballuar pasojat pér fémijét e tyre dhe té
familjes.

Megjithése autizmi éshté njé diagnozé gé ka prekur shumé fémijé pérpara shumé vitesh, shérbimi
dhe mbéshtetja profesionale pér kéta fémijé éshté pothuajse e papérfillshme. Ky problem
éshtéprezent né shumé vende té ndryshme (Wachtel & Carter, 2008). Si pasojé e késaj,
pérgjegjésia u bie prindérve pér té zgjedhur trajtimin apo mbéshtetjen e duhur pér fémijén, ku
shpesh heré ata ndjehen té paafté dhe ankthiozé pér té béré zgjedhjen e duhur pér fémijén e tyre
(Wachtel & Carter, 2008).

Njé shkak i réndésishém se pérse prindérit nuk jané té kénaqur me profesionistét jané problemet
gé lidhen me marrjen e informacionit specifik rreth autizmit si dhe pér institucionin qé do té
kujdeset pér fémijén e tyre. Njé studim nga Rhoades dhe kolegé té tij (2007) tregon se mé pak se
40 % e profesionistéve gé diagnostikojné fémijét me autizém kané edhe informacion pér
prindérit rreth ¢rregullimit dhe vetém 15-34% i japin pérparési pér té zgjedhur njé program
trajtimi.

Rezultatet nga kérkimi i Hall dhe Graff (2011) sygjerojné se prindérit presin gé profesionistét té
kené njohurité dhe kérkime té nevojshme pér té mbéshtetur dhe pér té géné té afté pér té drejtuar
familjen, pér té shpétuar até nga té gjitha aktivitetet e panevojshme. Megjithaté, rezultatet mbi
profesionistét tregojné gé edhe ata kané pasiguri mbi etiologjiné e autizmit, diagnozés dhe tipeve
mé efektive té ndérhyrjes pér kéta fémijé (e.g. Mavropoulou & Padeliadu, 2001).

Kur analizat realizohen pér marrédhéniet midis prindérve dhe profesionistéve, njé géllim tjetér i
késaj lidhjeje ka té béjé me té dhénat dhe konceptet e paprovuara té kontributit té prindérve né
etiologjiné e fémijés sé tyre me autizém. Megjithaté, Schribman (2005) tregoi gé kjo analizé Ié
shumé dyshime dhe diskutime pér marrédhénien midis prindérve dhe profesionistéve. Kjo gjé
éshté konfirmuar dhe nga gjetjet e Griffin & Brough (2006).

Né studimin e Halterman & Montes (2008), aférsisht 40 % e prindérve me fémijé me autizém,
raportojné gartésisht gé problemet lidhen me réndésiné e kujdesit ndaj fémijéve, qé ndikon né
vendimet e tyre dhe né ményrén e kujdesjes. Disa studime té realizuara né Britanin e Madhe

treguan se rreth 60 % e prindérve gé kané zgjedhur pér fémijét e tyre benefitet e shérbimit
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edukativ né shkolla, ata shprehnin kénagésiné e té mirave té kétyre shérbimeve (Whitaker, 2007).
Ndérhyrjet pozitive bénin qé t’1 besonin faktit qé stafi i shkollés kuptonte véshtirésité e kétyre
fémijéve dhe pérgjigjen ndaj tyre me empati si dhe té génit mjaft fleksibél ndaj nevojave té
fémijéve té tyre.

- NEé& grupin e treté jané sjelljet sociale kundrejt individéve me autizém, té kuptuarit e

problemeve té tyre dhe eksperiencave familjare.

Prindérit qé kané fémijé me autizém jo vetém duhet té pérballojné problemet gé vijné si pasojé e
¢rregullimeve té zhvillimit té fémijéve té tyre, por né njé faré ményre edhe té pérgjigjen ndaj té
tjeréve pér sjelljet e fémijéve, gé, né pérgjithési, kané njé informacion shumé té pakét mbi
autizmin (e.g. Gray, 2002b; Portway & Johnson, 2005). Njé nga aspektet gé lidhet me ményrén
se si té tjerét e shikojné dhe sillen ndaj personave me autizém, lidhet me njohurité e pakta gé ata
kané mbi kété ¢rregullim. Autizmi vazhdon té jeté i panjohur pér ta (e.g Hués & Jones, 2010).
Jané béré shumé pérpjekje pér té ndryshuar sjelljet negative kundrejt personave me autizém,
vecanérisht né demonstrimet, gé géllimi dhe ményra pér té marré informacion rreth ¢rregullimit,
ndikon né sjelljet dhe nivelin e pranueshmérisé sé ¢rregullimit nga personat gé jané me autizém
(lobst et al., 2009).
Né kété véshtrim, Boyd (2002) gjeti gé mbéshtétja jo formale luan njé rol té réndésishém né
adaptimin e nénave me fémijét me autizém. Fatkegésisht, tipet e kétij suporti jané shumé té
limituara. Problemet, gé lidhen me funksionimin e fémijéve me autizém, i bé&jné prindérit té jené
vetém né kujdesjen pér fémijét, duke mos lejuar té tjerét ta béjné kété, bile as personat mé té
afért té tyre. Kjo sjell dhe reduktim té rrethit social té prindérve (Farrugia, 2009).
Profesionistét jané personat gé shfaqin sjellje pozitive kundrejt fémijéve me autizém (e.g. Weil et
al., 2011), ashtu si¢ u sygjerua edhe nga rezultatet e studimit té drejtuar nga Horrocks et.al.
(2008), né té cilén pjesmarrésit e shkollés publike té Pensilanisé u pyejtén rreth pikpamjeve gé
Kishin pér té patur njé fémijé me autizém né shkollén e tyre (Eerner, 2011).
Vetéfajésimi pindéror pér fémijét e tyre me autizém mund té lidhet dhe me koncepte etiologjike
si¢ &shté dhe koncepti i “nénés frigorifer”. Duke e paré nga njé kéndvéshtrim tjetér, ankthi i
prindérve pér té ardhmen e fémijéve té tyre éshté i lidhur me faktin gé problemet sociale té
fémijéve mund té rrisin rrezikun e izolimit dhe té reduktimit té suportit nga shogéria.
Né pérfundim té késaj céshtjeje duhet té nénvizojmé se stresi prindéror éshté njé fenomen qé

influencohet nga shumé faktoré, té cilét mund té ndikojné né mirégénien e prindérve, té fémijéve
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dhe né jetén famljare. Faktorét gé pércaktojné nivelin e stresit tek prindérit me fémijé me

autizém jané né géndér té studimeve prej 30 vitesh.

2.2.1.d Karakteristikat e prindérve me fémijé me autizém

Faktoré té réndésishém gé pércaktojné stresin e prindérve me fémijé me autizém pérfshijné
gjininé e prindérve dhe njé numur té karakteristikave individuale. Praprakisht duhet té theksojmé
se roli i kétyre faktoréve né kontekstin e eksperiencave té stresit prindéror éshté i diskutueshém.
Eksperiencat stresuese nga prindérit mund té ndikojné né adaptimin e tyre né rritjen e njé fémije
me ¢rregullime zhvillimi. Adaptimi i suksesshém i prindérve varet nga njé séré faktorésh,
pérfshiré tipet pérballuese té strategjive gé ata pérdorin (McCubbin & Petterson,

1983).

Shumé rezultate té studimeve tregojné qé prindérit me fémijé me autizémpérdorin mé shumé
strategji qé pérfshijné distancimin e tyre nga prindérit me fémijé, gé nuk jané té diagnostikuar me
autizém dhe ata jané mé pak té predispozuar té zgjedhin strategji qé pérfshijné vetkotrollin,
mbéshtetjen sociale dhe zgjidhjen e problemeve (Sivberg et al., 2002). Twoy et al. (2007) gjetén
se prindérit me fémijé me autizém té moshés 12 dhe mé té vogél se 12 vjeg, ményra se si e
pérballojné stresin éshté e lidhur me nivelin e tyre té stresit (Hastings & Johnson, 2001).

Njé nga studimet mé té suksesshme me kéto subjekte, Lyons dhe kolegét e tij (2010) analizoi
efektin e ashpérsisé sé autizmit dhe strategjive pérballuese té prindérve mbi stresin prindéror.
Ndikim té réndésishém kishte ashpérsia e ¢rregulimit té fémijés. Megjithaté, edhe strategjité qé
prindérit pérdorin ndikojné ndjeshém né mirégénien e prindérve dhe fémijéve. Smith et al.
(2008) nxorrén si konkluzion gé mirégénia e nénave lidhet dhe me pérdorimin e pakét té
strategjive gé lidhen me pérballimin e emocioneve dhe né pérballimin e problemeve té tjera.

Sot shumica e studimeve mbi stresin tek prindérit, lidhur me rritjen e njé fémije me autizém, jané
fokusuar tek nénat. Idea éshté qé té gjendet njé géndrueshméri dhe njékohésisht njé profil i njé
grupi specifik stresi. Studime gé kané béré krahasime té eksperiencave té nénave me fémijé me
autizém dhe té atyre gé kishin fémijé me sindromén Down, krahas problemeve té pérbashkéta gé
lidhen me shéndetin, depresionin, ndjenjat pesimiste pér té ardhmen, mundésité e limituara té
familjes, nénat me fémijé me autizém raportonin stres té lidhur me kontaktin e fémijéve té tyre
né vendet publike dhe me personat e tjeré (Holroyd and Mc Arthur, 1999). Kérkimet e

mévonshme, gjithashtu, raportuan se nénat me fémijé me autizém tregonin mé pak prespektiva
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pozitive pér té ardhmen krahasuar me nénat me fémijé me sindromén Down (Abbeduto et
al.2004).

Né njé studim té realizuar nga Pisula (2007), nénat me fémijé me autizém shfagin nivel mé té
larté stresi se sa nénat me fémijé me sindromén Down né 7 prej 15 shkalléve té pyejtésorit té
stresit (Holroyd, 1998). Diferncat mé té médha jané hasur lidhur me vetmbrojtjen, pavarésing e
fémijés si dhe véshtirésive té karakterit dhe personalitetit té fémijés. Té njéjtat rezultate kané
rezultuar edhe né studimin e Dale, Jahoda & Knott (2006).

Njé aspekt tjetér qé éshté shqyrtuar né pak studime éshté dhe ndikimi gé ka rritja e njé fémije me
autizém nga baballarét, megjithése njohurité mbi kété aspekt jané té limituara. Né njé studim jo
té kohéve té fundit nga Rodrigue et.al, (1992) demostroi gé baballarét shprehin se fémija ndikon
né mundésité e familjes, duke i ndryshuar nevojat e tyre dhe aktivitetet familjare. Studime té
mévonshme demostruan se niveli i stresit tek baballarét me fémijé me autizém éshté mé i larté
krahasuar me baballarét me fémijé me zhvillim tipik (Baker-Ericzén et al., 2005).

Po késhtu, kérkime dhe projekte té fundit kané realizuar krahasimin e profileve té stresit dhe
ankthit té nénave dhe baballaréve. Kérkimet treguan diferenca pozitive midis nénave dhe
baballaréve me fémijé me autizém. Nénat raportuan simptoma depresive mé shumé krahasuar
kjo me baballarét. Hulumtime té tjera treguan lidhjen midis sjelljes adaptive, ashpérsisé sé
autizmit, sjelljeve problematike té fémijéve dhe mirégénies sé prindérve.

Sjelljet problematike té performuara nga fémijét jané faktor i réndésishém qé cojné né rritjen e
ankthit dhe stresit tek nénat si dhe depresionit tek baballarét. Por Tehee et al. (2009) gjeti gé
nénat stresohen mé shumé se baballarét. Ashtu si né studimin e Moes et al. (1992), ku
eksperiencat stresuese té nénave ishin mé shumé né katér fusha: problemet bashkéshortore;
vetfektiviteti i fémijés, sjelljet dhe zhillimi fizik, gjetje té tjera sygjeruan se stresi i nénave nuk
ishte i lidhur me sjelljet sociale té fémijés, ndryshe nga sa u pa kjo lidhje me baballarét (Baker-
Ericzén et al., 2005).

Po késhtu, Hastings (2003) tregoi se niveli i stresit tek nénat ishte i lidhur me problemet sjellore
té fémijéve dhe me shéndetin mendor té baballaréve, ndérsa stresi tek baballarét nuk ishte i
lidhur me sjelljet e fémijés apo me shéndetin mendor té nénave. Studime té tjera nga Ksusen dhe
Sloper (1999) treguan se nénat jané té ndikuara nga sjelljet problematike, nga varésia e tij\saj,

ankthi dhe sjelljet e varféra té komunikimit, ndérsa baballarét, pérve¢ problemeve né
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komunikim, jané mé shumé té ndikuar nga paaftésité fizike té fémijés dhe nga stresi qgé mund té
keté fémija, kur ai ndodhet né situata té€ ndryshme té jetés.

Pér sa i pérket sjelljeve problematike, baballarét jané mé pak té ndikuar, ndérsa nénat jané mé té
prekuara (Davis & Carter, 2008). Sipas gjetjeve té ndryshme, jané nénat ato gé marrin mé shumé
kritika apo vérejtje nga njerézit e tjeré, ndryshe nga baballarét (Gray, 2002b). Krahas studimeve
té realizuara né lidhje me kété marrédhénie, ka shumé pak diferenca midis nénave dhe
baballaréve me fémijé me autizém, duke u mbéshtetur tek eksperiencat e tyre stresuese.
Kérkimet tregojné se nénat né pérgjithési pérjetojné mé shume stres dhe ankth, duke i patur mé
té vazhdueshém kéto gjendje psikike, krahasuar nga baballarét. Né njé studim mbi strategjité
pérballuese té prindérve me fémijé me autizém té moshés parashkollore dhe shkollore, Hastings
et al. (2005) treguan katér dimensione té pérballimit té stresit: té pérballuarit aktiv; pérballimi me
né gqéndér problemet; pérballimet pozitive dhe pérballimi religjios. Nga té gjithé kéto
dimensione, dimensioni i pérballimit aktiv ishte mé shumé i lidhur me nivelet e larta té stresit
dhe né psikopatologjiné e nénave dhe baballaréve. Né njé studim mbi prindérit me fémijé me
autizém me funksion té larté, Lee, (2009) gjeti gé ata demostrojné sjellje té pakta adaptive
pérballuese krahasuar me prindérit me fémijé me zhvillim tipik normal.

Autizmi éshté njé paaftési e zhvillimit e karakterizuar nga njé zhvillim i démtuar né
ndérveprimet sociale (Quinn & Malone, 2000). Fémijét me autizém kané véshtirési né zhvillimin
e marédhénieve (Frith, 1993) dhe shfagin njé shuméllojshméri sjelljesh té tilla si sjellje
pérséritése dhe veté-démtuese (Bromley, Hare, Davison & Emerson, 2004). Zakonisht kéta
fémijé diagnostikohen si fémijé me paaftési (Seligman & Darling, 1997). Familjes i duhet té
pérballet me zhvillimet e fémijés, gé jané ndryshe nga ato té fémijéve té tjeré dhe té gjithé
familjarét jané té prekur nga ¢do ngjarje né jetén e fémijés.

Prindérit e fémijéve me paaftési zhvillimi kané vazhdimisht nevojé pér informacion pérsa i
pérket paaftésisé sé fémijés sé tyre dhe, po ashtu, edhe pér ményrén si té pérballen me sjelljet e
tyre (Boyd, 2002). Ata, gjithashtu, shénojné pikézime té larta stresi, i cili mund té kérkojé
ndihmé profesionale (Boyd, 2002; Floyd & Gallagher, 1997), pasi stresi mund té shogérohet me
ndjenja té theksuara frike, konfuzioni dhe vetmie (Smith, Oliver & Innocenti, 2001).
Eksperienca e stresit dhe tensionit té prindérve fillon me reagimin ndaj shokut, frustrimit,
zemérimit ndaj diagnozés sé paaftésisé sé fémijés sé tyre (Ferguson, 2002; Fortier & Wanlass,

1984) dhe vazhdon gjaté gjithé jetés edhe pse prindérit mundohen qé vazhdimisht té pérshtaten
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me situatén e fémijés sé tyre (Kearney & Griffen, 2002). Kjo sepse prindérit vazhdimisht duhet
té pérshtaten me stresorét specifiké gé do té hasin si gjaté fémijérisé, ashtu edhe gjaté moshés
madhore té fémijés sé tyre (Floyd & Gallagher,1997).

Studimet kané treguar se familjet e fémijéve me autizém duhet té pérballen me disa sfida té
ngjashme. Karakeristikat e fémijéve me autizém si hiper-aktiviteti, sjelljet veté-démtuese,
disbalancat né té ngréné dhe gjendjet shpirtérore, obsesionet dhe kompulsionet e té tjera, e
véshtirésojné akoma edhe mé tepér ndérveprimin me fémijén (Bailey et al., 1986; Dudziak,
1986). Disa nga aspektet sfiduese e té jetuarit me kéta fémijé jané: kujdesi i tepért gé ata duan,
véshtirésia né krijimin e marrédhénieve me pjesétarét e familjes, sepse kéto marrédhénie jané
ndryshe nga ato gé jemi mésuar deri tani. Po ashtu, edhe shqgetésimet e vazhdueshme pér
edukimin e ardhshém té fémijés, duke I&né pa prekur kétu edhe shqetésimet apo problemet
ekonomike (Fong, Wilgosh & Sobsey, 1993; Hastings & Johnson, 2001).

Té kesh njé fémijé me autizém kérkon gé prindérit té kuptojné domosdoshmériné e ndérhyrjes sé
tyre gjaté gjithé jetés. Ndér kéto ndérhyrje mund té pérmendim: mésimin intensiv té fémijés si né
shtépi, ashtu dhe jashté saj, qé zakonisht pérfshin mésim, matje dhe vlerésim nga prinérit
(Gargiulo, 2006).

Kérkimet kané treguar se nénat kané barrén mé té madhe né familje sesa baballarét. Nga ana
tjetér, né familjet me fémijé me paaftési nénat jané personi mé i réndésishém dhe kujdestarja
kryesore. Nénat e fémijéve me autizém shénojné nivele mé té larta stresi dhe mé pak kompetencé
né prindérim sesa nénat e fémijéve normalé (Fisman & Wolf, 1991). Por kéto néna kané shénuar
nivele mé té larta stresi krahasuar edhe me baballarét e kétyre fémijéve (Moes, Koegel,
Schreibman & Loos, 1992). Pérvec késaj, kéto néna kané gjasa té pérjetojné ndjenja faji, tension
dhe shgetésim pér aftésité e tyre té prindérimit sesa baballarét (Harris, 1984).

Eshté gjetur se shumica e nénave té fémijéve me autizém kané mungesé informacioni pérsa i
pérket paaftésis€. Edhe pse ka patur vazhdimisht pérpjekje nga ana e nénave pér t’u informuar,
pérséri informacioni éshté mungues, i paploté gjé gé shkakton paaftési té tyre pér té pérballuar
sjelljet e fémijés. Nénat, té cilat kané mé tepér informacion jané mé té afta pér té pérballuar
situatat e pérballjes me paaftésiné e fémijés dhe ndjesi mé pozitive emocionale (Cho, Singer &
Brenner, 2000; Ferguson, 2002).

Ashtu si edhe né shumé studime té tjera edhe Ky studim tregoi se nénat jané kujdestari kryesor i

fémijéve me paaftési. Ajo gé éshté lehtésisht e dallueshme dhe gé bie mé tepér né sy éshté se
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kéto néna pérjetojné nivele té larta stresi dhe burn-out né pérballje me impaktin e késaj
sémundjeje. Por vlen té pérmendet gé njéra nga mekanizmat e pérballjes me sémundjen e
fémijés, stresin dhe burn-out, &shté mbéshtetja dhe pérkrahja nga anétarét e tjeré té familjes.
Nénat raportuan edhe ményra té tjera té pérballjes me stresin si: dashuria ndaj fémijés, marrja e
ndihmés profesionale (Bristol, 1984; Gallimore, 1999).

Ky studim zbuloi se njéra nga pasojat e té paturit fémijé me autizém eshté edhe shtyrja ose dhe
pérfundimi i karrier€s sé nénés, apo edhe paaftési pér t€ punuar dhe pér t’u pérshtatur me kushtet
dhe oraret e punés (Grant & Ramcharan, 2001). Nénat duket té jené té shgetésuara mé sé shumti
pér té ardhmen sociale dhe profesionale té fémijés me po ato nivele gé shgetésohen edhe pér té
ardhmen e tyre. Studime té tjera kané treguar se prindérit shgetésohen mé tepér pér paaftésiné e
funksionimit té pavarur té fémijés sé tyre.

Studime té tjera kané zbuluar vazhdimisht variabla t& ndryshme té lidhura me stresin e prindérve
té fémijéve me autizém, vecanérisht né periudhén shkollore. Né kété véshtrim, duhet theksuar se:
- Sé pari: studimet kané arritur né pérfundimin gé baballarét pérjetojné mé pak stres se

nénat (Bristol et al., 1988; Gray and Holden, 1992).

- SE dyti: stresi qé pérjetojné prinérit e fémijéve me autizém éshté i lidhur para sé gjithash
me ményrat e pérballimit té situatave dhe mbéshtetjen sociale. Ata persona gé kané marré
mbéshtetje sociale raportojné mé pak stres.

- Sétreti: po ashtu, ata prindér g€ priren g€ t’i shmangen rritjes sé fémijés apo largimit nga
mjedisi familjar pérjetojné mé tepér stres dhe deri diku edhe probleme mendore (psh.
Factor et al., 1990; Gill and Harris, 1991; Konstantareas and Homatidis, 1989; Weiss,
2002).

- Sé katérti: parashikues i forté i stresit prindéror té pérjetuar shikohet té jeté ashpérsia e
simptomave té fémijés me autizém (Bebko et al., 1987; Hastings, 2003; Hastings and
Brown, 2002; Hastings and Johnson, 2001; Koegel et al., 1992; Konstantareas and
Homatidis,1989).

Njé studim tjetér i realizuar me 31 néna me fémijé me autizém rezultoi se prezenca e stresit té
nénave ishte e lidhur para sé gjithash me faktin e té pasurit té njé fémije me autizém. Gjithashtu,
shprehja e pakét e shqetésimit, interesimi i pakét ndaj personave té tjeré, té génit njé néné né
moshé té madhe dhe té pasurit e njé fémije té vogél ndikojné né rritjen e nivelit té stresit, por

faktori kryesor i stresit éshté fakti i té paturit fémijé me autizém.
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Gjetjet mé té fundit té kétij studimi rezultuan se prindérit e fémijéve, vecanérisht nénat, jané té
predispozuara pér té vuajtur edhe nga problemet mendore ku rolin kryesor né shfagjen e kétyre
problemeve e luan stresi (Piven and Palmer, 1999; Ryde - Brant, 1990). Ajo gé éshté paksa e
pagarté éshté fakti se ¢faré i bén disa néna té ndihen mé té mbingarkuara se disa té tjera né
pérkujdesjen ndaj njé fémije me autizém. Njé pyetje gé u ngrit gjaté kétij studimi ishte se stresi i
pérjetuar duket té jeté i lidhur mé tepér me paaftésiné e vecanté té fémijés apo me pérsonalitetin
e nénés?

Suporti social, njé ndikues i forté né stresin e pérjetuar, tregon influencén e pérgjegjésisé gé
nénat e fémijéve me autizém ndiejné (Fong, 1991). Ndér faktorét e tjeré qé ndikojné né stresin e
nénave éshté edhe veté-efikasiteti, i paré ky i fundit si njé ndérmjetés i efektit té sjelljes sé
fémijés lidhur me ankthin dhe depresionin e nénés (Hastings and Broén, 2002). Perceptimi i
stigmés, gjithashtu, mund té luajé njé rol té réndésishém (Gray, 2002). Thuhet se suporti social,
veté-efikasiteti i prindit dhe perceptimi i stigmés luajné njé rol kyc né pérgjegjésiné gé ndiejné
prindérit né pérgjithési dhe nénat né vecanti. Pyetja pa pérgjigje éshté se a ka faktoré té tjeré gé
kané influencuar karakteristikat e personalitetit té nénave si¢ éshté psh. aftésia ose kapaciteti i
tyre pér té besuar se ka faktoré té tjeré pércaktues né eksperiencén e stresit té pérjetuar nga néna
e fémijes me autizém.

Raportimet jo normale afektive té nénave kané géné raportime frekuente qé né studimet e Kanner
né vitin 1943, por ideté e tij u studiuan dhe u pasuruan vazhdimisht edhe nga autoré psikanalisté
té tjeré. Pérveg faktit qé kéto hipoteza nuk jané zhvilluar dhe studiuar né fusha té tjera pérveg
asaj psikanalitike, pér shumé vjet, studimet kané zbuluar njé perspektivé gjenetike pér té
zhvilluar njé fenomen t€ quajtur “fenomeni autik” (Bailey et al., 1998). Duke u bazuar né kéto
studime, raportimet e véshtirésive né marrédhéniet ndérpersonale jané prezente (DeLong and
Nohria, 1994; Piven et al., 1994, 1997). Kéto tipare jané konsideruar si forma té buta ose ndryshe
reagime té lehta té démtimit social té fémijéve té tyre. Edhe pse véshtirésité afektive dhe
ndérvepruese té fémijés shikohen si faktor kontribues né stresin e nénés akoma ka nevojé gé kéto
cilési té studiohen se nga burojné realisht.

Pak studime kané studiuar karakteristikat e personalitetit t& nénave me fémijé me autizém, si
prirja pér t’u angazhuar né marédhénie dhe reagimi ndaj situatave afektive. Kéto investigime
jané té interesuara né raportimet e hershme té personalitetit té nénave né até masé qé kané arritur

edhe studimet gjenetike. Pérveg késaj, duke marré parasysh ndikimin e personalitetit né nénés,
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nuk mund té lemé pa pérmendur edhe faktorin demografik si njé faktor mjaft i réndésishém
ndikues. Nuk ka asnjé dyshim se nénat jané faktori kryesor dhe faktori mé i paré si ndikues tek
fémija, ashtu edhe bashkévuajtés me té, vecanérisht né ato vende ku shérbimi shéndetésor
trajtues nuk éshté shumé efektiv.

Gjithashtu, kujdesi intensive gé kérkohet nga njé fémijé me nevoja té vecanta shkakton njé nivel
mé té larté stresi. Identifikimi i elementéve kyc né stresin gé pérjeton néna éshté njé nga ményrat
mé efektive té trajtimit dhe njé faktor i jashtézakonshém ndihmues, jo vetém ndaj nénés, por
edhe ndaj fémijés. Njé fémijé gofté i shéndetshém apo jo, sidomos fémijé me nevoja té vecanta si
pasojé e njé crregullimi né pérgjithési dhe me autizém né vecanti rritet mé miré nga njé néné e
geté dhe jo néné ankthioze, e stresuar apo edhe e depresuar. Né két véshtrim, éshté zhvilluar njé
studim né té cilin &shté matur stresi gé pérjetojné nénat e fémijéve me autizém dhe pa autizém né
periudhén parashkollore té fémijéve. Evident éshté fakti qé distres psikologjik mé i larté u gjet
tek nénat e fémijéve me autizém. Paaftésia e fémijés u pa si faktori kryesor dhe vendimtar né
stresin e pérjetuar nga nénat. Aftésité e jetés sé pérditshme nuk jané té lidhura me stresin e
prindérimit apo me stresin psikologjik té pérjetuar. Pra, niveli i larté i stresit té pérjetuar lidhet
mé tepér se mé ¢cdo gjé me paftésiné e fémijés.

Rezultatet e kétij studimi sygjeruan kérkimin e ndihmés nga shérbimet klinike né reduktimin e
problemeve té sjelljes sé fémijés me paaftési zhvillimi (Baker et al., 2002; Dumas et al., 1991;
Hauser - Cram et al., 2001; Hodapp et al., 2003; Johnston et al., 2003; Rodrigue etal., 1990).
Edhe ky studim mbéshtet fugishém studimet e tjera té realizuara né kété fushé, duke parashtruar
njé rezultat té larté té nivelit té stresit té pérjetuar.

Kéto néna kané shfaqur nivele mé té larta stresi se nénat e fémijéve normalé, por vlen té
pérmendet fakti se ato shfaqgin nivele té larta stresi edhe né krahasim me nénat e fémijéve me
paaftési té tjera si pér shembull: Sindroma Down, vonesa zhvillimore apo paraliza e té tjera
(Abbeduto et al., 2004; Blacher and Mclintyre, 2006; Eisenhower et al., 2005; Kasari and
Sigman, 1997). Ky studim ka gjetur dhe matur nivelin e stresit té pérjetuar nga nénat e fémijéve
me autizém dhe fémijéve normalé apo edhe té nénave me fémijé té paaftésive té ndryshme, por
asnjé studim nuk ka gjetur njé grup tjetér nénash me stres me té larté se ato té fémijéve me
autizém (Donnenberg and Baker, 1993; Dumas et al., 1991).

Ky studim ka dhéné njé kontribut té vlefshém né té kuptuarin e proceseve dhe dinamikave té

familjes, duke u parashtruar nénave me fémijé me crregullime né pérgjithési dhe atyre me
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autizém né vecanti véshtirésiné e funksionimit normal psikologjik té tyre. Nénat pérballen me
sfida unike né lidhje me karakteristikat unike té fémijéve té tyre me autizém. Autizmi shkakton
lidhje emocionale té ndryshme, absolutisht té padéshirueshme dhe kjo éshté njé eksperiencé e
dhimbshme emocionale.

Shumé, por jo té gjithé fémijét me autizém shfagin njé gjuhé, njé komunikim té steriotipizuar
dhe rituale té pérséritura sjelljeje, gjé gé duket té jeté faktori mé i dhimbshém i pérjetuar nga
néna. Kéto sjellje shkaktojné véshtirési pér nénat veganérisht né situata ose vende publike, ku ato
duhet t’u shpjegojné té tjeréve sjelljen e fémijés s€ tyre apo kur njerés té€ painformuar
kegkuptojné ose keqginterpretojné sjelljen e fémijés.

Por nuk mund t’ia atribuojmé t€ gjithé nivelin e stresit t& pérjetuar nga nénat vetém c¢rregullimit
té fémijés, autizmit. Kjo mund té jeté njé karakteristiké e pérbashkét pér fémijét me njé séré
paaftési té caktuara té zhvillimit si prania e problemeve té sjelljes apo funksionet adaptuese qé
jané karakteristika prezente né shumé crregullime té tjera, pavarésisht se tek fémijét me autizém
jané mé té theksuara. Pra, fakti gé kéto karakteristiika jané mé té dukshme, mé evidente dhe té
theksuara tek kéta fémijé pritet dhe pérjetohet mé tépér stres. Ekzistojné déshmi té pérziera né
lidhje me kontributin e problematikés sé fémijéve, sjelljen dhe funksionimin e démtuar té tij qé
shkaktojné rritjen e nivelit té stresit té nénés.

Né aspektin e sjelljeve problematike kérkuesit Kostantareas dhe Homatidis né vitin 1989 zbuluan
se veté-1éndimi nga ana e fémijéve éshté ndikuesi mé i fugishém né stresin gé pérjeton néna. Ky
studim éshté konsistent edhe me studime té tjera té fémijéve me zhvillim tipik gé lidhen me
crregullime té zhvillimit dhe gé duket té shfaqin njé stres té larté tek prindérit, duke shkuar
sinkron me ndjenjat e kegardhjes pér fémijén qé démton veten apo qé nuk éshté zhvilluar dhe
rritur si té gjithé bashkémoshatarét e tij. Njé tjetér karakteristiké e mundshme gé mund té
kontribuojé né rritjen e stresit prindéror éshté démtimi i aftésisé adaptive.

Prindérit e fémijéve me aftési té kufizuara jetese mund té pérballen me pérgjegjési mé té larta se
zakonisht né rritjen e fémijés. Pér shembull, fémijét me aftési té kufizuara jetese kané nevojé pér
ndihmé mé té madhe edhe né aktivitete themelore si té veshurit, té€ ngrénit, té bérit dush e té tjera.
Kéto kérkesa jo vetém nuk pakésohen, por rriten vazhdimisht dhe shkaktojné vuajtje
psikologjike apo edhe distres né prindérim. Megjithaté, té dhénat jané té pérziera dhe nuk mund
t’1 ndajmé si me thiké nése stresin e prindérimit e pércakton vetém kérkesa né rritje té fémijés

apo vuajtja nga paaftésia qé ata kané.
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Dy studiues kané raportuar se aftésité mé té mira adaptuese lidhen me zhvillimin e njé figure
simbol té nénés (Fitzgerald et al., 2002; Tomanik et al., 2004). Dy studiues té tjeré (Beck et al.,
2004; Lecavalier et al., 2006) arritén né po té njéjtin pérfundim se ka njé lidhje té ngushté
ndérmyjet stresit prindéror dhe aftésive pérshtatése.

Né studimin e mésipérm u theksua se té dy grupet edhe fémijét me paaftési edhe fémijét me
probleme té sjelljes jané kontribues né stresin prindéror. Pér kété, diskutimet jané pérgéndruar né
té kuptuarin e karakteristikave té fémijés si kontribuesi kryesor né stresin e prindérimit.
Megjithaté, gjetjet mund té variojné né varési edhe té faktit sesi shté matur stresi prindéror. Pér
shembull, Rodrigue zbuloi se stresi prindéror éshté mé i larté tek prindérit e fémijéve me
autizém, né krahasim me stresin e prindérve me fémijé me paaftési zhvillimi ose té pa zhvilluar,
por kjo gjé éshté e lidhur vetém me dimensione té caktuara té stresit.

Perceptimi i kompetencés prindérore dhe kénagésia martesore éshté mé e ulét tek prindérit e
fémijéve me autizém, por shkalla e veprimtarisé dhe financat jané pothuajse né té njéjtin nivel.
Beck dhe bashképunétorét e tij gjetén se nénat e fémijéve me paaftési, krahasuar me nénat e
fémijéve normalé nuk e kané mé té larté nivelin e ankthit ose depresionit, por ato kané mé té
larté stresin e lidhur me prindérimin.

Greenberg dhe kolegét e tij kané gjetur se nuk ka ndryshime né nivelin e optimizmit, depresionit,
gjendjes shéndetésore ndérmjet nénave té fémijéve té rritur me autizém, me sindromén Dawn
dhe skizofreniné. Megjithaté, nénat e fémijéve mé sindromén Dawn raportuan marrédhénie mé té
ngushta me fémijét e tyre dhe nivele té tjera stresi né krahasim me grupin. Njé tjetér studim
mbron tezén e pérjetimit té stresit té larté si pasojé e prindérimit té njé fémije me autizém.
Pérfundimet e kétij studimi theksonin prezencén e niveleve té larta té stresit dhe shfagjen e
simptomave depresive tek té dy prindérit né pérgjithési dhe tek nénat né vecanti. Kéto té fundit
thuhet se e pérjetojné stresin mé tepér kur fémijét jané té vegjél. Po késhtu, tek baballarét pérveg
stresit shfaget edhe prezenca e simptomave depresive. Por mé tepér se kurdo stresi éshté prezent
dhe né nivele mé té larta né peridhén e dhénies se diagnozés.

Nga sa u tha mé sipér éshté mjaft e réndésishme qé kéta prindér té& marrin njé trajtim té
specializuar qofté individualisht apo edhe né grup, ku gjithsecili té shkémbejé eksperiencén e vet
personale si njé ményré efektive kjo, jo vetém pér vetéshkarkimin e stresit dhe pér getésim
individual, por edhe si njé ményré ku gjithsecili té ndajé eksperiencat me té tjerét dhe té

shkémbejné eksperiencat e tyre pér kété sfidé té forté me té cilén duhet té pérballen ¢do dité
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(Hasting, 2003). Nivelet e stresit dhe pikézimet e shénuara nga nénat jané krahasimisht mé té
larta se ato té baballaréve. Duke i ndjekur kéto familje né kohé do té jeté e nevojshme gé té
pércaktohet nése stresi i pérjetuar nga néna do té rritet me rritjen né moshé té fémijés, a do té
pérjetojné edhe baballarét njé nivel mé té larté stresi apo do té jené vetém nénat ato gé do té kené
barrén e rritjes sé fémijés, apo me kalimin e moshés Ky stres do té reduktohet, sepse tashmé
prindérit do té jené mésuar dhe pérshtatur me paaftésité e fémijés té tyre.

Eshté pikérisht kjo gé sapo u citua pak mé lart njé pérfundim tjetér i kétij studimi. Nénat dhe
baballarét e fémijéve me autizém, me rritjen né moshé té fémijés sé tyre, shfagin njé pranim té
sjelljes sé fémijés sé tyre sé bashku, duke e respektuar prezencén e simoptomave té autizmit dhe
sjelljet e tjera problematike té fémijés sé tyre (e.g., Moes et al., 1992). Kjo gjetje shkon sinkron
edhe me gjetjen e Baker dhe kolegéve té vet (2003), té cilét gjetén se ekziston njé nivel i caktuar
stresi té pérjetuar té prindérve me fémijé me autizém né krahasim me ato ¢ifte gé nuk kané
fémijé me autizém, ku stresi vjen si pasojé e moskordinimit si¢ duhet té marédhénies sé tyre e
lidhur drejtpérdrejt me paaftésiné e fémijés dhe ndihmén e kujdesin e pérhershém qé atij i
nevojitet.

Shumeé studime né lidhje me kété temé jané kritikuar, sepse parashtrojné faktin gé vetém njéri
prind, gé né kété rast éshté néna, e percepton si sémundjen dhe detyrimin me mé tepér
pérgjegjési pér t’u kujdesur pér f€mijén dhe pér pasojé do t€ pérjetojé mé tepér stres.

Pérfundimi géndror i kétij studimi éshté se pavarésisht ngjashmérisé sé rapotimeve té nivelit té
stresit té prindérve té fémijéve me autizém, aspektet e ndryshme sjellore té fémijés jané njé
parashikues i njé niveli té larté stresi tek kéta prindér, ¢cdo dité e mé tepér, né pérballje me kété
sfidé. Parashikuesi mé i fugishém i kétij stresi té pérjetuar éshté i lidhur para sé gjithash me
deficitet sociale té fémijés. Pér baballarét, ajo ¢ka shqetésonte mé tepér dhe dukej si véshtirésia
mé e madhe ishte paaftésia e krijimit té njé lidhje prind — fémijé si njé lidhje normale. Ndérsa
nénat, pérvec faktit gé nuk arrinin té krijonin edhe ato, ashtu si baballarét, njé lidhje normale dhe
njé atashim normal me fémijén e tyre, i shgetésonte edhe paaftésia e ndérveprimit social té
fémijés.

Nénat ishin té ndikuara nga véshtirésité e fémijés sé tyre né sjellje vetérregulluese si pér
shembull té ngrénét, té pirét, té fjeturit dne véshtirésia e realizimit té kétyre sjelljeve rrit nivelin e

ankthit dhe pérgjegjésiné e nénés né rritjen e fémijés, po ashtu edhe rritjen e pérjetimit té
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ndienjave té fajit. Ndérsa pér baballarét pérballja né situtat sociale éshté e sikletshme dhe e
parehatshme.

Pavarésisht se e gjithé sjellja dhe sémundja, ose e théné ndryshe, paaftésia e fémijés shkakton
vazhdimisht ankth, stres dhe véshtirési, nénat dhe baballarét vuajné pér aspekte té vecanta té
fémijés gé u shkaktojné mé tepér stres. Cuditérisht, funksionet konjitive dhe verbale té fémijés
nuk jané parashikuesit e stresit té prindérve. Né varési té simptomave té tjera té autizmit si
aftésité komunikuese dhe sjelljet tipike nuk ishin parashikuesit tipit té stresit té pérjetuar nga
nénat, por vetém té stresit té pérjetuar nga babai, i perceptuar Ky si véshtirésia mé e madhe e
fémijés.

Kéto studime hedhin drité mbi studimet e méparshme gé demonstronin se prindérit pérjetojné
komunikim stresues (e.g., Bebko et al., 1987), aq shpesh sa studime té tjera e lidhnin stresin e
pérjetuar me moshén e prindérve, duke theksuar se prindérit né moshé mé té re e pérjetojné me
mé pak stres rritjen e fémijés. Kjo e fundit lidhet edhe me shpresén se gjendja e fémijés sé tyre
do té pérmirésohet (e.g., Tomanik et al., 2004).

Teé rrisésh njé fémijé me njé paaftési té caktuar éshté njé sfidé e forté qé duhet pérballuar,
pavarésisht paaftésisé gé fémija mund té keté. N& njé studim krahasues té kryer me nénat e
fémijéve me autizém dhe nénave té fémijéve me sindromén Down, i zhvilluar né Poloni, po
ashtu, rezultoi se nénat e fémijéve me autizém pérjetonin mé tepér stres. Nénat e fémijéve me
autizém i shikonin fémijét e tyre si mé té varur ndaj kujdesit gé duhej treguar né krahasim me
fémijét me Down. Rezultatet e kétij studimi konfirmojné mendimin e Sharpley (1997) se njé nga
faktorét mé té véshtiré gé lidhet me té paturit e njé fémije me autizém éshté shgetésimi mbi té
ardhmen dhe vazhdimésiné e gjendjes.

Nénat e fémijéve me autizém né krahasim me ato me fémijé Down kané mé tepér véshtirési né té
kuptuarin e problemeve té zhvillimit té fémijés sé tyre dhe pér pasojé hasin mé tepér véshtirési
né pérballjen me to. Kéto néna, gjithashtu, raportojné mé pak kompetencé né prindérim (Cutler
& Kozloff, 1987; Kazak & Marvin, 1984; Rodrigue et al., 1990). Shumica e fémijéve né kété
studim kané shfaqur sjellje jo té pérshtatshme, po ashtu edhe sjellje veté — démtuese apo edhe
agresive. Njé studim i realizuar nga Bromley né vitin 2004 ka treguar se njé faktor kritik gé rrit
stresin e pérjetuar nga nénat éshté pérballja e nénés me sjelljen veté — démtuese té fémijés.
Esenca e paparashikueshmérisé sé natyrés sé paaftésisé sé fémijés né rritjen e stresit prindéror

éshté studiuar edhe nga Seltzer né vitin 1995 dhe Wilker né vitin 1986. Kéta studiues kané arritur
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né pérfundimin se né rastin e fémijéve me paaftési prindérit pérjetojné periudha mé té gjata
stabiliteti né prindérim dhe, pér pasojé, njé parashikueshméri mé t& madhe né sjelljen e tyre ndaj
fémijés.

Pra, sipas kétij studimi té realizuar nga kéta studiues, prindérit e fémijéve me paaftési arrijné

gé té parashikojné sjelljen e fémijés sé tyre dhe pér pasojé té shfagin njé adaptim mé té miré té
sjelljes sé tyre té prindérimit ndaj kétyre fémijéve. Situata e nénave té fémijéve me sindromén
Down, né krahasim té atyre me autizém, dukej té ishte mé e géndrueshme dhe mé e garté. Né
shumicén e rasteve ato mésojné pér natyrén e crregullimit té fémijés sé tyre, sindroma Down,
pak pasi fémija lind.

Kéto néna padyshim qé pérballen me shumé probleme pérsa i pérket ¢rregullimit té fémijés dhe
njé pjesé e miré e tyre nuk e pranojné dot situatén dhe kufizimet gé e shogérojné até. Por gartésia
e situatés gé shogéron ¢rregullimin ndihmon né pérballimin sa mé efektiv té saj dhe
parashikueshmériné mé té lehté pér té ardhmen e fémijés si dhe stilit té prindérimit.

Duket se véshtirésia mé e madhe e nénave té fémijéve me autizém lidhet para sé gjithash me
mangésité né shérbime pér fémijét dhe familjet e tyre. Né qofté se njé fémije i moshés 6-vje¢
duhet té shkojé né shkollé, njé fémijé me autizém nuk mundet, sepse aty mungonjé shkollat dhe
institucionet speciale pér kéta fémijé. Trajtimi i kétyre fémijéve béhet vetém né njé numér té
vogél gendrash té specializuara, ndérsa pérsa i pérket gendrave té trajtimit apo mbéshtetjes sé
prindérve, ato pothuajse mungojné. Varésia e sjelljes sé fémijés, problematika e sjelljes sé tij dhe
cdo gjé tjetér jo e kéndshme gé e shogéron kété ¢rregullim mund té ndérmjetésohet, nése
prindérit e tij dhe, vecanérisht nénat, marrin njé suport nga té aférmit, por edhe njé informim sa

mé té miré nga specialistét.

2.2.1.e Ndikimi i fémijéve me autizém mbi marrédhénien bashkéshortore

Sipas Fortier dhe Wanlass (1984), fillimet e krizés familjare mund té ndodhin kur prindérit
dyshojné pér njé problem tek fémija i tyre dhe né ményré ankthioze ndérmarrin njé periudhé
vézhgimi ndaj tij. Familja né térési, si dhe marrédhéniet midis bashkéshortéve fillojné té
pérjetojné zakonisht stres si pasojé e fémijés me autizém. Sipas Powers (2000), familja pérballet
me njé stres té pazakonté, i cili mund té lIékundé dhe themelet mé té géndrueshme.

Stresi éshté shumé real dhe mund té ndikojé né dinamikén e familjes (Chawarska et al., 2008).

Zakonisht, ndjenjat, konfliktet dhe problemet intensifikohen nga kérkesat e té génit prind i njé
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fémije me autizém (Powers, 2000). Sipas Sivberg (2002), niveli i tendosjes mbi sistemin familjar
éshté mé i madh tek njé familje me fémijé me autizém. Marrédhéniet né cift ndérlikohen nga
emocionet e forta dhe kontradiktore gé duhet té pérballojé ¢cdo partner si prind i njé fémije me
autizém. Pothuajse c¢do ¢ift i martuar debaton heré pas here, madje, mé shumé se heré pas here
(Powers, 2000). Sipas disa studiuesve (Brobst, Clopton & Hendrick, 2009; Hauser - Cram et al.,
2001; Higgins et al., 2005; Sicile - Kira, 2004) marrédhéniet bashkéshortore pérjetojné dhe
pérballen me stresin si pasojé e problemeve gé krijohen nga fémija me autizém.

Studiues té shumté e analizojné marrédhénien bashkéshortore né rastet e fémijéve me autizém
nga kéndéshtrime té ndryshme. Késhtu, sipas tyre, prindérit pérjetojné nivel té larté stresi si
pasojé e anés fizike, emocionale, financiare dhe marrédhénies bashkéshortore (Higgins et al.,
2005). Stresi né marrédhéniet bashkéshortore éshté i lidhur me problemet e fémijés, véshtirésité
ekonomike dhe ndryshimet né funksionet e familjes (Hauser-Cram et al., 2001). Marrédhénia
bashkéshortore mund té pérballet me stresin dhe diferencat né opinionet mbi situatat e krijuara
(Sicile - Kira, 2004). Stilet e prindérimit mund té jené tjetér shkak pér konflikte midis prindérve
(Smith, Cowie & Blades, 2011). Nénat, né ndonjé rast, vihen né pozitén e atyre gé duhet té
kérkojné shérbime té pérshtatshme pér fémijén e vet, ndérsa bashkéshortét u thoné se po e
teprojné apo démtojné (Fein & Dunn, 2007). Nganjéheré, njéri prind fajéson tjetrin pér autizmin
e fémijés (Powers, 2000). Nuk éshté e lehté té pérpigesh pér té vendosur njé balancé midis jetés
familjare dhe mbajtjes sé njé fémije me autizém (Sicile - Kira, 2004).

Bashkéshortét e fémijéve me autizém kané mé pak gézim martesor dhe kohezion familjar
(Higgins et al., 2005). Ndérsa nénat e fémijéve me autizém raportohet se kané nivel mé té ulét
intimiteti martesor né krahasim me nénat e fémijéve me zhvillim normal (Merkaj, 2012). Njé
problem tjetér gé ndeshin bashkéshortét éshté edhe koha e pakét gé ata i kushtojné njéri-tjetrit.
Né disa raste, komunikimi ndérmjet prindérve dobésohet, sepse njéri prind éshté shumé i zéné
me punén dhe kalon gjithmoné e mé pak kohé né familje, ndérsa prindi tjetér béhet i
hiperfokusuar tek fémija me autizém, me mendimin se ¢donjéri né familje éshté né funksionin e
tij (Chawarska et al., 2008). Prindérit, shpesh, nuk kané kohé pér njéri-tjetrin dhe martesa mund
té pérjetojé stres (Hutton & Caron, 2005).

Teé gjitha ciftet vérejné se pérballja me nevojat e fémijés sé tyre e pakéson kohén qé
bashkéshortét duhet t’i kushtojné njéri-tjetrit (Powers, 2000). Sipas Ballan (2012), bashkéshortét
mund té pérballen dhe me probleme té seksualitetit. Statistikat e disa studimeve tregojné se rreth

69



50% e prindérve me fémijé me aftési té kufizuar jané ndaré apo divorcuar (Siegel, 1996). Eshté e
trishtueshme qé disa martesa prishen. Ndonése mund té keté njé numur arsyesh pér prishjen e
martesés, éshté e garté se pér shkak té fémijés me autizém ¢cdo marrédhénie pérballet me njé stres
shumé té madh. Nganjéheré njé martesé mund té shembet nga pesha e kétij stresi té shtuar
(Powers, 2000).

Megjithaté njé studim i Freedman, Kalb, Zablotsky dhe Stuart (2012) thekson se fémijét me
autizém, krahasuar me fémijét pa autizém nuk kané risk mé té larté pér té mos jetuar né njé
shtépi me té dy prindérit. Né kété pérballje gé ¢ifti ka me problemet e fémijés me autizém mund
té keté edhe ndikime pozitive. Njé nga kéto ndikime pozitive éshté edhe forcimi i métejshém i
marrédhénies bashkéshortore. Ky forcim i marrédhénies bashkéshortore mund té shikohet shpesh
si njé strategji dhe mundési gé ndjekin prindérit pér té pérballuar problemin. Né kété véshtrim,
cdo cift dhe ¢do familje mund té keté anét e dobta dhe té forta (Siegel, 1996).

Pérballja mé njé fémijé me aftési té kufizuar mund té ndikojé tek martesa né shumé ményra. Kur
martesa éshté e géndrueshme, Ky stres mund t’a pérforcojé martesén. Prindérit mésojné se mund
té kené besim e mund té mbéshtesin njéri-tjetrin, pér t€ ndaré bashkarisht barrén dhe pér t’u béré
ballé emocioneve (Fein & Dunn, 2007). Miqté dhe familja jané t€ réndésishém pér t’i ndihmuar
prindérit gé té pérballen mé autizmin e fémijés sé tyre, por shumica e prindérve vérejné se aleati i
tyre mé i forté éshté bashkéshorti (Powers, 2000).

Prindérit dhe familjet té cilat pérballen dhe menaxhojné miré dhe me efektivitet jetén me fémijén
me autizém shfaqgin ané té forta pozitive (Chawarska et al., 2008; Tunali & Power, 2002).
Komunikimi éshté faktori i vetém mé i réndésishém pér t’iu pérshtatur stresit té rritjes s€ njé

fémije me autizém (Powers, 2000).

2.2.2 Ndikimi i fémijéve me autizém tek anétarét e tjeré té familjes

2.2.2.a Ndikimi i fémijéve me autizém mbi motrat dhe véllezérit

Fémija me autizém nuk ndikon vetém mbi prindérit, por gjithashtu edhe mbi motrat e véllezérit
(Schaaf et al., 2011). Né& njé studim té Ludlow et al. (2011), shumica e prindérve shprehen se
fémija me autizém ka ndikim edhe mbi motrat dhe véllezérit. Shpesh, prindérit shprehin friké pér
t’u treguar diagnozén fémijéve té tjeré dhe mund t’a vonojné kété moment sa mé gjaté té jeté e
mundur (Siegel, 1996). Sipas Richman (2001), prind€rit duhet t’u shpjegojné f€mijéve té tjeré sa

mé shkurt dhe thjesht gé té jeté e mundur pér autizmin e motrés apo véllait. Prindérit duhet t’u
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flasin atyre n€ né€ até nivel q¢€ ata t’a kuptojné. Sipas studiuesve (Fein & Dunn, 2007; Macks &
Reeve, 2007; Sicile - Kira, 2004) ndikimi i fémijés me autizém mbi motrat dhe véllezérit mund
té varet nga disa faktoré. Pér Sicile-Kira (2004), ndikimi i fémijés me autizém mbi motrat dhe
véllézérit varet nga faktoré té ndryshém si numuri i anétaréve té familjes, gjendja e fémijés,
mosha né kohén e diagnostikimit, gjinia, mosha e fémijés me autizém dhe vendi ku jetojné.

Pér Macks dhe Reeve (2007), kjo varet nga variablat individualé, familjaré dhe demografike.
Ndérsa pér Fein dhe Dunn (2007) ndikimi i fémijés me autizém mbi motrat apo véllezérit varet
nga personaliteti i fémijés, nga moshat pérkatése, burimet e familjes, si i trajtojné prindérit
fémijét dhe se si ata e shpjegojné crregullimin e spektrit té autizmit.

Nuk éshté e lehté té jesh motra apo véllai i njé fémije me autizém. Kjo mund té keté efekte
negative dhe pozitive tek ata (Ham & Ham, 2007; Macks & Reeve, 2007; Orsmond & Seltzer,
2007; Sicile - Kira, 2004). Té pasurit e njé motre apo véllai me autizém é&shté i véshtiré nga
pikpamja psikologjike, pasi ky fakt mund té jeté i frytshém, pezmatues, argétues, déshpérues dhe
shpérblyes (Powers, 2000). Shumica e motrave dhe véllezérve té fémijéve me nevoja té vecanta
pérjetojné kéto ndjenja (Meyer & Vadasy, 1996). Motrat dhe véllezérit mund té ndikohen né
shumé drejtime nga fémija me autizém. Ata mund té jené xhelozé pér kujdesin dhe shérbimin e
vazhdueshém ndaj fémijés me autizém. Té tjeré ndjejné trishtim dhe friké. Ndérsa shumé pak
prej tyre e pranojné (Hutton & Caron, 2005).

Reagimet jané té shuméllojta: i adhurojné fémijét me autizém, kujdesen pér ta, luajné me ta,
béhen model terapisti pér ta dhe i 1€né t’u ngjiten nga pas. Gjithashtu, mund té ushgejné zemérim
té madh kundrejt fémijés me autizém ose nuk duan té kené té béjné fare me té (Fein & Dunn,
2007). Studimet tregojné se rreth 50% e motrave dhe véllezérve té fémijéve me probleme
zhvillimi pérballen me stres (Siegel, 1996). Motrat dhe véllezérit e fémijéve me autizém dhe me
paftési intelektuale kané mé shumé probleme emocionale krahasuar me motrat e véllezérit e njé
fémije vetém me paaftési intelektuale (Petalas, Hastings, Nash, Lloyd & 13 Dowey, 2009).
Motrat dhe véllezérit ndjehen té mérzitur dhe té stresuar nga fémija me autizém (Sicile-Kira,
2004).

Njé problem tjetér pér motrat dhe véllezérit e fémijés me autizém éshté edhe shpenzimi i pakét i
kohés nga prindérit pér ta. Cdo fémijé ka nevojé qé té shpenzojé kohé vetém pér vetém me
prindérit, por kur né familje ka njé fémijé me autizém mund té jeté shumé e véshtiré gé motra

apo Véllai té sigurojné vazhdimisht vémendje vetém pér veten, nése Kjo gjé nuk béhet praktiké e
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zakonshme né familje (Fein & Dunn, 2007). Shumé prindér né fakt marrin shumé kohé nga jeta e
tyre, duke u kujdesur pér fémijén me autizém dhe duke i I&né ménjané fémijét e tjeré (Sicile -
Kira, 2004).

Fémija me autizém, shpesh, monopolizon kujdesin e njé apo té dy prindérve (Schaaf et al.,
2011). Si pasojé e kujdesit t& vazhdueshém té prindérve pér fémijén me autizém dhe mungesés sé
vémendjes sé duhur pér ta, shpesh, motrat apo véllezérit ndjehen keq (Chawarska et al., 2008;
Harris & Glasberg, 2003; Ludlow et al., 2011; Powers, 2000; Sicile - Kira, 2004; Siegel, 1996).
Shumeé prindér shpenzojné shumé kohé me fémijén me autizém dhe kjo duket sikur até e duan
mé shumé (Sicile - Kira, 2004). Ata mund té ndjejné mérzi, kur prindérit merren mé shumé me
fémijén me autizém dhe ndaj tyre nuk tregojné vémendjen e duhur (Powers, 2000; Siegel, 1996).
Gjithashtu, motrat dhe véllezérit mund té ndjehen edhe si té neglizhuar nga prindérit. Motrat dhe
véllezérit e fémijés me autizém, shpesh, jané té neglizhuar nga nevojat emocionale (Chawarska
et al., 2008). Pér Ludlow et al. (2011) ata ndjehen si té neglizhuar nga prindérit si pasojé e
kujdesit té vazhdueshém pér fémijén me autizém. Si pasojé e kétij kujdesi té madh dhe té
vazhdueshém nga prindérit, shumé heré motrat dhe véllezérit béhen xhelozé, inatosen dhe vihen
né siklet (Ludlow et al., 2011; Powers, 2000; Sicile - Kira, 2004).

Fémijét kané nevojé té ndjehen té barabarté me motrat apo véllezérit né syté e prindérve, prandaj
prindérit duhet té krijojné tek fémijét sensin e barazisé ndérmjet tyre (Richman, 2001). Sipas
Gopfert et al. (2004), géllimi i prindérimit éshté té ndihmojé zhvillimin optimal té fémijéve né
mjedis té sigurt dhe kjo éshté njé detyré qé pérfshin shumé dimensione si sensitetin ndaj
nevojave té fémijéve, komunikimin social, shprehjen emocionale si dhe kontrollin e disiplinés.
Kjo situaté mund t’i b&j€ prindérit qé shpeshheré té ndjehen si “borxhli” apo fajtoré ndaj kohés
dhe kujdesit jo té duhur té treguar pér fémijét e tjeré. Sipas Schaaf et al. (2011), prindérit shpesh
ndjehen si fajtoré gé nuk jané né gjendje pér té shpenzuar mé shumé kohé me ta. Pra, té pasurit e
njé motre apo véllai me autizém mund té pérmbysé jetén sociale té njé fémije.

Ata mund té vihen né siklet nga sjellja e tyre dhe mund té mos jené té gatshém té ftojné né shtépi
shokun pér té luajtur (Fein & Dunn, 2007). Motrat apo véllezérit e fémijéve me autizém mund té
shfagin mé pak sjellje prosociale (Hastings, 2003). Por, pérvec kétyre efekteve negative qé
fémija me autizém ka mbi motrat dhe véllezérit, mund té keté edhe efekte pozitive mbi ta.
Késhtu, mund té pérmendim njé ndjenjé mé té larté pérgjegjésie nga kéta fémijé, maturim mé té

shpejté, mé té pavarur né aktivitetet e tyre si dhe forcim té dashurisé dhe marrédhénies pér
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fémijén me autizém. Sipas Sicile-Kira (2004), tek efektet pozitive mund té pérmenden se shumé
motra apo Véllezér zhvillojné njé maturim dhe sens pérgjegjésie mé té madhe se
bashkémoshatarét e tyre, kujdesen pér fémijén me autizém dhe zakonisht jané mé shumé
toleranté me njerézit e tjeré. Marrédhénia pozitive e motrave dhe véllezérve me fémijén me
autizém jo vetém e bén jetén né familje mé té kénagshme, por gjithashtu krijon njé sistem
mbéshtetje pér pérfshirje (Richman, 2001).

Motrat dhe véllezérit, shpesh, mund té luajné rolin e prindérve né ndihmén dhe kujdesin e ndaj
fémijés me autizém, ndérkohé q€ mund t€ jené veté t& vegjé€l dhe kjo mund t’i deprivojé ata nga
fémijéria (Siegel, 1996). Ndérsa Fein dhe Dunn (2007) theksojné se nganjéheré, pavarésisht se
jané mé té rritur apo mé té vegjél, ata marrin pérsipér para kohe rolin e njé té rrituri né familje.
Kéta fémijé heqin doré nga disa apo, madje, nga té téra kénaqésité e tyre té fémijérisé dhe marrin
mé shumé pérgjegjési. Nganjéheré fémija nxitet nga ndjenja e fajit, nga ankthi i rrénjosur thellé
pér vuajtjen e prindérve apo nga njé déshiré e forté€ pér t’u kujdesur pér prindérit dhe pér t'ua
lehtésuar brengén.

Konteksti familjar éshté shumé i réndésishém né cilésiné e marrédhénieve midis motrave e
véllezérve me fémijén me autizém (Rivers & Stoneman, 2003). Fémijét, té cilét jané mé té rritur
se fémija me autizém marrin mé tepér pérgjegjési se bashkémoshatarét e tyre (Chawarska et al.,
2008). Njé motér e madhe mund té ndjejé pérgjegjésiné pér mé té voglén dhe té kujdeset pér té
(Sicile - Kira, 2004). Rasti me vulnerabél &shté kur motra e madhe vihet né rolin e prindit
(Chawarska et al., 2008). Njé aspekt tjetér pozitiv, sipas Sullivan (2001) éshté dhe forcimi i
lidhjes. Né disa raste (Knott, Lewis & Williams, 2007; Ludlow et al., 2011; Siegel, 1996) lidhja e
motrave dhe véllezérve me fémijén me autizém forcohet dhe ata e kuptojné, ndérveprojné dhe
kujdesen shumé pér té. Ndérkohé, kjo situaté gé krijohet né familje i forcon edhe mé shumé veté
ata, i ndihmon té pranojné mé pak kujdes nga prindérit si dhe té jené mé té pavarur né aktivitetet
e tyre (Schaaf et al., 2011).

2.2.2.b Ndikimi i fémijéve me autizém mbi gjyshérit

Sipas Trawick-Smith (2006), zakonisht, prindéritnuk jané té vetém né jetén e fémijéve me
autizém, sepse familjet mund té kené edhe gjyshér, té cilét luajné njé rol t&é madh né jetén e
fémijés. Cilado gofshin reagimet e para mbi diagnozén, ata jané gjyshér (Powers, 2000). Disa

gjyshér refuzojné té pérballen me faktin, té tjeré nuk kané njohuri mbi té (Sicile - Kira, 2004).
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Gjysma e gjyshérve nuk e pranojné apo dhe se kuptojné diagnozén (Hutton & Caron, 2005).
Sipas Chawarska et al. (2008), gjyshérit pérgjithésisht tentojné té ndjekin kéto hapa né pérballjen
me autizmin e nipit apo mbesés sé tyre: véné né dijeni problemet dhe mbéshtesin nevojat,
shpesh, nuk e kuptojné problemin dhe nuk e pranojné né familjen e tyre, njohin situatén dhe
ndihmojné me sa munden pér fémijén.

Pas pérshtatjes me diagnozén, atyre mund t’u kthehet e forté dé€shira e natyrshme pér t€ adhuruar
e folur me krenari pér nipin e tyre (Powers, 2000).Gjyshérit jané njé burim i miré mbéshtetjeje
pér prindérit. Ata, megjithése ndjehen té mérzitur jané mé objektivé dhe e marrin diagnozén pak
mé lehté se prindérit, té cilét shpesh pérballen me konflikte emocionale té turpit apo fajtorit
(Siegel, 1996). Né fakt, fillimisht duket sikur ata kané dyfishin e brengés, ndérsa mé pas jané njé
ndihmé e madhe pér té cilén prindérit kané kagq shumé nevojé (Powers, 2000). Shpeshheré,
gjyshérit ofrojné ndihmé shumé t€ nevojshme pér t’u kujdesur pér fémijén (Fein & Dunn, 2007).
Zakonisht gjyshja nga néna éshté mé shumé e aktivizuar dhe e pérfshiré né kujdesin dhe

mbéshtetjen e fémijés me autizém (Hutton & Caron, 2005).

2.2.2.c Ndikimi i fémijéve me autizém mbi anétarét e tjeré té familjes

Né disa raste, pjesé e bashkéjetesés né familjen e fémijés me autizém mund té jené edhe té aférm
té tjeré. Studimet pér kété pjesé pothuajse mungojné fare, késhtu qé edhe té dhénat jané té pakta.
Sipas njé studimi té kryer nga Hutton dhe Caron (2005) rezulton se xhaxhallarét, dajat, hallat apo
tezet jané mbéshtetés ndaj fémijés me autizém. Ndérsa sipas Siegel (1996), nénat e fémijéve me

autizém shpesh marrin mbéshtetje nga motrat e tyre.

2.2.3 Ndikimi i gjendjes ekonomike tek familjet e fémijéve me autizém

Dobsonand Middleton (cituar nga Luther et al., 2005) theksojné se kostoja e rritjes sé njé fémije
me paaftési éshté péraférsisht tre heré mé e madhe se e njé fémije normal. Kostot e familjeve
mund té pérfshijné véshtirésité e punésimit, humbjen e kohés pér aktivitete ¢clodhése, mé pak
kohé pér fémijét e tjeré si dhe véshtirési pér té gjetur burime financiare pér shérbimet e kujdesit
ndaj fémijés. Pra, familjet e fémijéve me autizém pérballen me probleme dhe véshtirési
ekonomike. Sipas njé studimi té Ndrio dhe Rama (2010) rezulton se shumica e prindérve kané
probleme té theksuara ekonomike. Disa nga arsyet kryesore té problemeve ekonomike jané:

shtimi i shpenzimeve si pasojé e disa kérkesave té vecanta qé fémijét me autizém kané; humbja e
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vendit té punés apo pamundésia pér té punuar e njérit prind si pasojé e kujdesit té vazhdueshém
gé kérkon fémija si dhe véshtirésia né punésimin e prindérve.

Sipas Fein dhe Dunn (2007), ¢donjéri prej prindérve éshté né njé stres té madh emocional.
Kryefamiljari &shté né njé trysni mé té madhe qé té sigurojé paraté pér té cilat familja mund té
keté nevojé mé shumé se kurré. Né njé familje ku prindérit punojné, néna ndihet e pavendosur
midis nevojés qé t& punojé€ dhe nevojés qé t€ jeté€ né shtépi pér t’u kujdesur pér f€mijén me
autizém (Fein & Dunn, 2007). Njé prind béhet i dhéné pas punés, ndérsa tjetri merr pérgjegjésité
pér organizimin dhe shérbimin ndaj fémijés (Chawarska et al., 2008). Nénat jané mé té
shqetésuara pér ¢éshtjet gé lidhen me kujdesin ndaj fémijés, pér ményrén se si funksionon
familja, ndérkohé qé baballarét jané mé té shqetésuar pér nevojat financiare dhe praktike té
familjes (Ndrio, 2012).

Sipas njé studimi té kryer nga Webster et al. (2004) rezulton se shumica e prindérve e reduktojné
angazhimin e tyre né puné pér t’iu pérgjigjur nevojave t€ fémijés. Prindérit e fémijéve me
autizém mund té humbin punén apo té kené véshtirési né gjetjen e saj, kjo si pasojé e
pamundésisé sé tyre pér té ndjekur oraret, sepse duhet qé té akomodohen me nevojat e fémijéve
me autizém (Hodgetts et al., 2013). Aftésia e kufizuar e fémijés redukton mundésité e punésimit
té baballaréve (Ndrio, 2012). Nénat dhe baballarét kané detyra té ndryshme, por plotésuese né
jetén e familjes me fémijé e aftési té kufizuar (Ndrio, 2012). Zakonisht, njéri prind pérkushtohet
dhe géndron me fémijén me autizém dhe kété pérgjithésisht e béjné nénat. Kjo bén gé ato té jené
té gjithé ditén té angazhuara me kujdesin ndaj fémijés, ndérsa bashkéshortét, shpesh, punojné mé
shumé pér té mbajtur familjen dhe fillojné t’a shikojné mjedisin e punés si mé t€ rehatshém se sa
até té shtépisé (Sicile-Kira, 2004).

2.2.4 Mbéshtetja pér familjen dhe anétarét e saj

Diagnostikimi i fémijéve me autizém dhe periudha e méparshme jané té véshtira pér familjen dhe
anétarét e saj. Si¢ u pa edhe mé lart, fémija me autizém ndikon jo vetém mbi familjen né térési,
né marrédhéniet dhe funksionimin e saj, por edhe mbi veté anétarét si prindérit, motrat e
véllezérit, gjyshérit. Ndihma dhe mbéshtetja pér ta nga momenti i diagnostikimit e né vazhdimési
merr njé réndési té vecanté, me géllim pérballimin e situatave problematike dhe té padéshiruara

gé krijohen. Studimet theksojné se pas diagnostikimit té fémijés me autizém, prindérit déshirojné
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diké gé t’u flasé (Hutton &Caron, 2005) si dhe kané nevojé pér informacione nga profesionistét
(Osborne & Reed, 2008).

Prindérit e fémijéve me autizém pérjetojné probleme emocionale, sociale dhe shéndetésore,
mund t€ humbasin punén dhe pérballen me véshtirési ekonomike. Aftésia e familjes pér t’a
pérballuar kété situaté té véshtiré varet nga disa faktoré si burimet financiare, aftésité e prindérve
pér té punuar me fémijén, aftésité pér té zgjidhur problemet si dhe géndrimi i tyre ndaj jetés.
Njékohésisht, kur rrjetet e tjera si miqté, shokét, té aférmit dhe agjensité e shérbimeve sociale
ofrojné mbéshtetje, familjet e kané mé té lehté pérballimin e késaj situate dhe pér pasojé
pérjetojné mé pak stres.

Sipas Sears (2010), éshté e nevojshme qé prindérit e fémijéve me autizém té mbéshteten né
aspektin intelektual, emocional dhe financiar. Shérbimet jané té nevojshme jo vetém pér fémijén
e diagnostikuar me autizém, por edhe pér prindérit, motrat apo véllezérit, pér anétarét e tjeré si
dhe pér té gjithé familjen né térési. Sipas njé studimi té realizuar nga Reimer (2010), shérbimet
sociale jané té nevojshme jo vetém pér fémijét e diagnostikuar me autizém, por edhe pér
prindérit e tyre, motrat e véllezérit. Problemi i fémijés mund té jeté afatgjaté, prandaj nevojitet
durim dhe kémbéngulje e vazhdueshme nga prindérit. Kjo mund té krijojé tek ata dhe anétarét e
tjeré té familjes probleme emocionale, sociale dhe shéndetésore.

Té génit prind i njé fémije me autizém éshté pérvojé shumé stresuese, sepse duhet té rendésh né
puné, né takime dhe shérbime (Hutton & Caron, 2005). Njé studim i realizuar nga Hare, Pratt,
Burton, Bromley dhe Emerson (2004) tregon rolin e vazhdueshém dhe té pandérpreré té
prindérve né mbéshtetjen e té rriturve me autizém. Sipas Keller dhe Sterling-Honig (2004),
nevojitet qé shérbimet pér prindérit e fémijéve me paaftési té ofrohen edhe pas periudhés sé
fémijérisé sé hershme.

Njé problem tjetér gé ndodh me prindérit &shté se ata jané shumé té fokusuar tek fémija dhe
shpeshheré e 1€né pas dore veten e tyre. Sipas Chawarska et al. (2008), shpesh, familjet nuk
kérkojné ndihmé deri né momentin kur ata jané né pikén e fundit. Megjithése shumé prindér i
rezistojné idesé pér terapi individuale apo familjare, familje té tjera shpesh zgjedhin kété
mundési (Chawarska et al., 2008). Terapia individuale pér prindérit e fémijéve me autizém éshté
e nevojshme sidomos né kohén kur fémija diagnostikohet (Siegel, 1996).

Pérballja e familjeve me probleme té shumta psiko-sociale dhe ekonomike ka béré gé né shumé

raste té prishet eikuilibri dhe té zbehet funksionimi familjar. Sot, fusha e shérbimeve sociale
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éshté mjaft e gjéré. Njé nga praktikat e drejtpérdrejta éshté dhé terapia familjare. Ofrimi i kétij
shérbimi ndikon né krijimin e njé strukture familjare mbéshtetése pér anétarét e saj si dhe
krijimin e mé shumé hapésirave pér funksionimin social té individéve (Lumanaj, 2012). Terapia
familjare mund té ndikojé pér miré tek té gjithé anétarét e familjes (Siegel, 1996). Pérsa i pérket
marrédhénieve bashkéshortore terapia né ¢ift shikohet si njé gjé e mire, e cila ndihmon prindérit
gé té mos humbin njéri-tjetrin (Siegel, 1996). Terapia né cift ndikon né reduktimin e stresit né
marrédhénien bashkéshortore (Minjarez, Mercier, Williams & Hardan, 2012).

Programet e trajtimit né shtépi jané zhvilluar né vazhdimési. Kéto programe udhéheqin prindérit
dhe anétarét e tjeré té familjes né krijimin e kushteve té favorshme pér té ndihmuar fémijét me
autizém né mésim dhe edukim (Trevarthen et al., 1996). Megjithése disa shérbime ofrojné
mundési mbéshtetjeje dhe ndihme pér familjen dhe anétarét e saj, prindérit shpesh, nuk kané
informacione pér to. Studimi i Lumanaj (2012) tregon se prindérit nuk kané shumé informacion
pér terapiné e familjes, megjithése kané njé perceptim relativisht té garté né lidhje me ndihmén
gé mund té ofrojé terapia e familjes. Mbéshtetja sociale éshté strategjia mé shumé e pérdorur nga
prindérit pér té pérballuar problemet (Beresford, 1994; Boyd, 2002; Dunn et al., 2001; Luther et
al., 2005; Samadi et al., 2013).

Prindérit argumentojné se shérbimet sociale dhe edukuese nuk jané eficente, prandaj ata jané té
detyruar té kérkojné mbéshtetje nga té aférmit apo miqté. Mbéshtetja sociale éshté njé faktor i
cili ndikon né uljen e pasojave negative té stresit. Ajo zhvillon marrédhénie dhe ndérveprim
ndérmjet individéve, familjes dhe njé sistemi mé té gjéré (Ludlow et al., 2011). Ndérsa pér
prindérit e vetém mbéshtetja emocionale dhe financiare e rrethit mé té gjéré familjar apo e
ndonjé sistemi tjetér mbéshtetje éshté faktori mé i réndésishém (Fein & Dunn, 2007). Ajo gé u
vjen shumé né ndihmé prindérve é&shté krijimi i njé rrjeti efektiv komunikimi ndérmjet
specialistéve té ndryshém né fushén edukimit dhe terapive (Trevarthen et al., 1996). Zhvillimi i
marrédhénieve prind-profesionist éshté i influencuar nga shérbimi dhe ndérhyrja e ofruar pér
fémijén, nga progresi i fémijés, komunikimi prind-profesionist, inteligjenca dhe aftésité
emocionale e sociale t& prindérve dhe profesionistéve (Rice, 2010).

Né modelin e edukimit té fémijéve me autizém e réndésishme éshté kultura e shkollave, procesi i
bashképunimit, mbéshtetja e té rejave né kété fushé dhe njé balancé midis elementeve themeloré
me faktoré té tjeré specifiké (Kucharczyk, 2011). Shpesh, prindérit e fémijéve me autizém

ndeshen me rezistencén e punonjésve té institucioneve arsimore parashkollore e ato té shkollore
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pér t’1 pérfshir€ ata sikurse gjithé fémijét e tjeré né procesin e arsimimit. Prindérit, fémijét e té
ciléve kané njé moshé pér t’u pérfshiré né njé institucion edukativ dhe arsimor, hasin pengesa
serioze nga drejtuesit, edukatoret e kopshteve dhe mésueset e shkollave kur u jané drejtuar kétyre
institucioneve (Ndrio & Rama, 2010). Sipas Sabin (2006), éshté e réndésishme g€ njerézit t’i
kuptojné fémijét me autizém. Shumé faktoré kontribuojné né suksesin e fémijéve né shkollé, por
dy jané faktorét gé ndikojné mé shumé. Sé pari, edukata e mésuesve rreth diferencave dhe, sé

dyti, bashképunimi i ngushté i nénave me mésuesit (Notbohm & Zysk, 2010).

2.2.5 Nevojat e prindérve dhe familjeve té fémijéve me autizém

Megjithése pjesa mé e madhe e literaturés né kété fushé fokusohet mbi nevojat e fémijéve, duhet
theksuar se dhe nevojat e prindérve, qé kujdesen pér kéta fémijé dhe familjeve tyre, jané shumé
té réndésishme. Ndarja e shérbimeve pér fémijét dhe té rriturit e bén té véshtiré procesin e
identifikimit t& nevojave pér té dy palét, vecanérisht kur prindérit frekuentojné shérbimet e
fémijéve té tyre. Ashtu sic éshté e nevojshme gé fémijét me autizém té trajtohen me kujdes dhe
profesionalizém, edhe pér prindérit, motrat dhe véllezérit nevojitet ndihma dhe mbéshtetja
(Strohm, 2005). Eshté e réndésishme qé ata t& kené akses né gendrat e specializuara, té cilat
ofrojné ndihmé dhe mbéshtetje (Trevarthen et al., 1996; Brown et al., 2011).

Shérbimet e késhillimit apo referimi i prindérve mund té jené njé ndihmé efektive pér nevojat
emocionale (Hutton & Caron, 2005). Identifikimi i nevojave té prindérve, familjeve, dhe
anétaréve té tjeré té saj éshté njé proces shumé i réndésishém. Né bazé té tyre politikébérésit dhe
profesionistét e fushés do té jené né gjéndje té hartojné politika dhe strategji ndérhyrjeje efikase
pér té plotésuar nevojat dhe minimizuar problemet e véshtirésité me té cilat prindérit dhe familjet
e tyre ndeshen gjaté pérkujdesjes sé pérditshme.

Literatura thekson se prindérit e fémijéve me autizém duhet té ndjekin dhe ndérmarrin disa
strategji pér té reduktuar dhe eleminuar ndikimet negative qé fémija me autizém sjell mbi ta dhe
familjen e tyre. Késhtu pér Wiseman (2006) prindérit duhet té ndihmojné veten, ndérsa pér
Sicile-Kira (2004) prindérit duhet té kérkojné késhillim, t€ mos izolojné veten dhe fémijén, té
mos mendojné se ¢faré mendojné té tjerét, té mbajné sensin e humorit dhe té geshin, té jetojné
shéndetshém, té marrin kohé pér té géndruar né cift si dhe té shkojné si familje me pushime dhe

udhétime.
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Gjithashtu, prindérit duhet té shpenzojné kohé si pér aktivitetet individuale jashté shtépisé pa
fémijén me autizém (Siegel, 1996), ashtu edhe pér fémijét e tjeré (Powell, Gallagher & Rhodes,
2006). Pér Ndrio dhe Rama (2010) dhe pér Sicile-Kira (2004) prindérit duhet té shogérohen dhe
bisedojné me prindér té fémijéve té tjeré pér té patur mundési té ndajné me njéri-tjetrin
pérjetimet, pérvojat dhe ndjenjat e tyre. Ndérsa Powers (2000) thekson se shkémbimi i pérvojave
me prindér té tjeré té fémijéve me autizém éshté shumé i réndésishém pér ekuilibrin social.
Prindérit duhet té bisedojné me prindérit e tjeré edhe rreth shérbimeve té cilat ata kané marré, pér
vendndodhjen dhe ndihmén e ofruar. Ndérkohé gé veté prindérit duhet té ndjekin terapité si dhe
té lexojné sa mé shumé rreth autizmit. Organizimi i prindérve né shoqata mund t’i ndihmojé ata
né marrjen e informacioneve, ndarjen e pérvojave dhe lobimin pér shérbime (Trevarthen et al.,
1996). Prindérit, té cilét jané té suksesshém me fémijét me autizém, kané té pérbashkét sensin e
forté té autonomisé, té efikasitetit, misionit dhe sakrificés (Acquarone, 2007).

2.2.6 Psikoedukimi: njé ményré praktike dhe efektive pér té ndihmuar

Autizmi shogérohet me stres pér prindérit (Howlin et al., 2004; Tonge et al., 2006; Tonge et al.,
2004). Kérkesat e vendosura mbi prindérit gé kujdesen pér njé fémijé me autizém kontribuojné
né njé incidencé mé té larté té stresit prindéror, depresionit, ankthit dhe ndikimeve negative né
funksionimin e familjes dhe marrédhéniet martesore né krahasim me prindérit e fémijéve me
aftési té kufizuara intelektuale, zhvillimore ose fizike. (Dunn et Al., 2001; Yim et al., 1996;
Tonge et al., 2006). Glidden & Jobe (2007) hetuan nivelet e shgetésimit prindéror dhe u
shgetésuan kur zbuluan se prindérit e té rinjve me nevoja té vecanta kishin mé shumé shqetésim
pér fémijét e tyre se sa prindérit gé nuk kishin fémijé me nevoja té vecanta.

Nénat e fémijéve me autizém kané mé shumé gjasa té vuajné nga depresioni sesa nénat e
fémijéve pa autizém dhe nénat me fémijé né zhvillim tipik (Bristol et al., 1993, Olsson dhe
Hwang, 2001, Yirmiya dhe Shaked, 2005). Ata, gjithashtu, mund té kené njé cénueshméri té
trashégueshme pér depresion (Bolton et al., 1998). Njé studim i kohéve té fundit i lidhjes mes
stresit prindéror dhe autizmit zbuloi se 66% e prindérve me tregues té stresit té larté ishin ata pér
té cilét fémija kishte nevojé pér shérbime té posagme (Schieve et al., 2007).

Crregullimi psikologjik tek prindérit e fémijéve me autizéméshté shogéruar me shqetésim té
sjelljes té treguar nga fémija me autizém (Fombonne et al., 2001; Konstantareas dhe Homatidis,

1989); gjinia dhe mosha e prindérve (Factor et al., 1990; Hastings dhe Brown, 2002); dhe nivelet
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e mbéshtetjes sociale té marra nga prindérit (Harris, 1991; Henderson dhe VVandenberg, 1992;
Wolf et al., 1989). Shgetésimet financiare jané shogéruar me norma mé té larta né humbjen e
punés dhe shpenzimet mjekésore né familjet me njé fémijé me aftési zhvillimore té kufizuar né
krahasim me prindérit e fémijéve né zhvillim tipik (Hecimovic dhe Gregory 2005, Parish et al.).
Kohét e fundit jané raportuar Céshtje té Cilésisé sé Jetés (QOL). Pér kété, studiuesit theksojné se
duhet té merren parasysh parasysh fushat e QOL (Lee et al., 2007), si aktiviteti social, barra
familjare, aktivitetet familjare, shkollimi, pavarésia dhe shgetésimet prindérore né lidhje me
Cilésiné e jetés sé fémijéve té tyre, kur pércaktojné ndikimin e autizmit né vend gé té
ekzaminojné vetém simptomat e tij. Eshté sugjeruar qé njé mirékuptim i pérmirésuar se si QOL
ndikohet nga autizmi mund té sjellé njohje mé té miré té nevojave té té rinjve me autizém, té
familjeve té tyre dhe mund té vendosen shérbimet dhe mbéshtetjet e nevojshme.

Lee dhe té tjerét (2007) zbuluan se fémijét me autizém dhe familjet e tyre kané démtuar cilésiné
e jetés dhe se familjet me fémijé té diagnostikuar me autizém kané raportuar efektet mé té thella
té QOL, né krahasim me familjet dhe Fémijét me ADD & ADHD ose kontrollet tipike té
zhvillimit. Familjet e fémijéve me autizém kané pasur shumé mé pak gjasa pér té marré pjesé né
shérbesat fetare, mé shumé té ngjaré té humbin shkollén dhe té kené mé pak gjasa té marrin pjesé
né aktivitete té organizuara. Prindérit, gjithashtu, kishin mé shumé gjasa té largoheshin nga puna
pér shkak té problemeve té kujdesit pér fémijét. Shqetésimet prindérore mbi véshtirésité e té
mésuarit té fémijés sé tyre, duke u ngacmuar, pérballimin e stresit dhe arritjet ishin t¢ médha né
grupin e autizmit pérkundrejt grupeve té krahasimit. Pyetja gé shtrohet né kété drejtim éshté: A
munden prindérit té€ ndihmojné programet e edukimit prindéror?

Trajnimi i prindérve éshté konsideruar prej kohésh si njé komponent i réndésishém i programeve
té ndérhyrjes sé hershme pér fémijét me autizém (Harris, 1994). Ka déshmi se trajnimi i
prindérve kontribuon né efektivitetin e trajtimeve té sjelljes (Schreibman, 2000) dhe, pér
shembull, rrit komunikimin funksional né fémijét e vegjél me autizém (Moes dhe Frea, 2002)
dhe mund té rezultojé né pérmirésimin e ndérveprimeve prind é fémijé. Prindérit, gjithashtu,
kané nevojé pér kohé dhe njé vend pér té diskutuar reagimet e tyre ndaj diagnozés, si ndihen pér
kété dhe pér efektin mbi veten dhe familjen e tyre dhe mé gjéré.

"Preschoolers with Autism: Njé program edukimi pér prindérit dhe aftésité" u zhvillua né
Universitetin Monash (Tonge et al., 2005) pér prindérit e fémijéve té vegjél té diagnostikuar

kohét e fundit me autizém. Dhjeté grupe té grupeve té vogla né 90 minuta (4-5 familje)
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alternojné me dhjeté takime individuale té familjes pér 60 minuta gjaté njé periudhe 20 javore.
Lehtésuesit marrin trajnim né procedurat pér secilén sesion dhe ndjekin njé manual gé pércakton
¢do trajtim né njé sesion pér njé sesion (Brereton dhe Tonge, 2005). Njé studim i madh dhe i
kontrolluar i rastésishém mbi ndikimin e kétij edukimi prindéror dhe trajnimit té¢ menaxhimit té
sjelljes mbi shéndetin mendor dhe pérshtatjen e prindérve siguroi déshmi se njé program edukimi
pér prindérit dhe aftésim pér prindérit e fémijéve té vegjél me autizém ishte né dobi té shéndetit
té tyre mendor dhe pér mirégenien. Jo cuditérisht, kjo éshté vecanérisht e aplikueshme nése
prindérit kishin probleme té paréndésishme té shéndetit mendor, si¢ jané depresioni dhe
crregullimet e ankthit. Njé dhe dy vitet pasuese treguan se efektet terapeutike zgjatén gjaté
periudhés né vijim.

Ne inkurajojmé shérbimet e ndérhyrjes sé hershme pér té ofruar programe posagérisht pér
prindérit gé ulen sé bashku me ndérhyrjet e fokusuara tek fémijét. Kjo éshté né pérputhje me
hulumtimet ndérkombétare qé mbéshtesin praktikén e pérgéndruar né familje, partneritetet aktive
me prindérit dhe i konsideron nevojat e té gjithé familjes. Mbéshtetja e prindérve dhe edukimi qé
ndihmojné né rritjen e besimit té prindérve, té kuptuarit e autizmit dhe aftésive praktike né kohén
kritike pas diagnozés, éshté treguar pér té pérmirésuar shéndetin mendor prindéror dhe
mirégenien, gé zgjat pértej viteve té ndérhyrjes sé hershme (Tonge et al., 2006).

Ekziston njé nevojé urgjente pér prindérit qé té mésojné aftésité praktike gé mund té zbatojné né
shtépiné e tyre pér té pérmirésuar cilésiné e jetés pér fémijén dhe familjen e tyre. Pérgjithésisht
éshté pranuar se ndérhyrja e hershme éshté thelbésore né adresimin e nevojave té fémijéve me
autizém. Duke pasur parasysh burimet e kufizuara (dmth. koha, profesionistét e kualifikuar té
pérshtatshém) dhe kostot, ka kuptim qé té edukohen prindérit si persona ky¢ né zhvillimin
edukativ dhe shéndetésor té fémijés sé tyre. Hulumtimet kané treguar se trajnimi i duhur i
prindérve né praktikat e bazuara né prova, pér familjet me fémijé me autizém, pérfiton rezultatet
e zhvillimit té fémijéve dhe redukton stresin e familjes. Gjithashtu, duke pasur parasysh
réndésiné e ndérhyrjes sé hershme dhe kohén e nevojshme pér té pérfunduar procesin diagnostik,
duke u dhéné prindérve aftésité kyce sa mé herét gé té jeté e mundur, mund té pérmirésojné
problemet gé lidhen me autizmin. Edhe né ato raste kur autizmi nuk diagnostikohet, jané krijuar
aftési té mira prindérore.

Fémijét me autizém si pjesé integrale e ¢do programi. Pa té dhéna prindérore fitimet e béra né

ndérhyrje nuk kané gjasa té mbahen gjaté kohés dhe té pérgjithésohen né parametrat e reja. Duke
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pasur parasysh rrethanat unike té secilés familje (psh. numuri i prindérve né punésim me orar té
ploté, numuri i véllezérve, i motrave, prejardhja socio-ekonomike, ashpérsia e simptomave e té
tjera). Eshté e mundur gé té pérshtaten ndérhyrjet né cdo mjedis familjar. Pér shembull, né
situata ku nuk mund té zbatohet njé program edukimi formal, mund té futen metoda té
pérkohshme té mésimdhénies pér té lejuar gé prindérit té pérfitojné nga mundésité e natyrshme té
mésimdhénies, si¢ jané vendosja e artikujve té preferuar jashté pérdorimit pér té inkurajuar
fémijét té kérkojné ato sende né njé ményré té pérshtatshme. Né varési té fémijés si individ, kjo
mund té nénkuptojé pérdorimin e njé fjale té vetme, nénshkrimin ose pérdorimin e njé programi
té komunikimit té lehtésuar si PECS (Picture Exchange System Communication).

Edhe pse prindérit e fémijéve me diagnozé té autizmit jané né njé pozité unike pér té ndikuar
pozitivisht né zhvillimin e fémijés sé tyre, ata jané gjithashtu né situatén stresuese té rritjes sé njé
fémije me njé ¢rregullim té pérhapur té zhvillimit. Shumé prindér thoné se ndihen pa ndihmé dhe
pérkrahje duke marré njé diagnozé té autizmit (Stahmer & Gist 2001). Pérvec céshtjeve gé lidhen
me triadén e démtimeve (mungesat sociale, ¢éshtjet e aftésive té komunikimit, ngurtésiné e
sjelljes), prindérit pérballen gjithashtu me tensionet gé vijné nga céshtjet e sjelljes, si¢ jané
mosgjarja e pérgjithshme e moskérkimit, modelet e varféra té gjumit, marrja e ushgimit té
kufizuar, perspektiva e sasisé sé ushgimit té marré né gamén e kufizuar té ushgimeve té prekura,
céshtjet arsimore dhe ¢éshtjet sociale.

Njé raport i sponsorizuar nga Akademia Mbretérore Irlandeze né vitin 2007 zbuloi se prindérit
nga Irlanda e Veriut dhe Republika e Irlandés hasén probleme t€ médha né cilésiné e jetés
familjare, nése kishin njé fémijé me autizém (Keenan et al., 2007). Pér shembull, familjet
raportuan se ishin té kufizuar né ndjekjen e interesave personale, arsimore, profesionale dhe té
punésimit. Prindérit e fémijéve me autizém pérjetuan edhe mé shumé shqgetésime psikologjike
sesa popullsia e pérgjithshme (p.sh., 88% e prindérve gé raportojné nivelet e tyre té stresit si
shumeé té stresuara ose mjaft té theksuara). Shéndeti fizik ishte gjithashtu njé ¢éshtje me 25% té
pjesémarrésve gé vuanin nga kushtet kronike té shéndetit.

Prindérit pérjetuan shgetésim dhe mendonin se nuk kishin mbéshtetje té mjaftueshme, as késhilla
e informata gjaté dhe pas diagnozés ose pas procesit té deklarimit. Ata, gjithashtu, vuné né dukje
shqetésime té médha, kur u pérpogén pér té hyré né shtépi, ose kur u duhej té kérkonin
mbéshtetje afatgjaté. Si rezultat, ata kérkuan mbéshtetje jo-statutore (psh. organizata bamirése)

ose u mbéshtetén né familjen e tyre pér mbéshtetje né vend. Né disa raste, prindérit kishin lévizur
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né shtépi, ose ishin té pérgatitur pér té lévizur pér té fituar shérbime té pérshtatshme pér fémijét e
tyre (Keenan et al., 2007).

Hulumtimi gé analizon mekanizmat pérballues té prindérve me fémijé meautizém nénvizon
gjithashtu nevojén pér mésimdhénien e prindérve né strategji efektive pér té punuar me fémijét e
tyre. Pér shembull, Hastings et al. (2005) identifikuan katér lloje té strategjive té pérballimit té
pérdorura nga prindérit. Kéto jané: pérballimi i shmangies aktive, pérballimi i problemit,
pérballimi pozitiv dhe pérballimi i fesé sé mohimit. Dallimet né strategjité pér pérballimin e
nénave dhe babait u vuné re tek nénat gé kishin mé shumé gjasa té pérdorin strategjité e zgjidhjes
sé problemeve, ndérsa nuk kishte dallim midis nénave dhe baballaréve, kur arriti né nivele té
pérgjigjes emocionale (dmth. duke shmangur situatat e véshtira dhe mohimin). Nénat, gjithashtu
kishin mé shumé gjasa té kérkonin ndihmé. "Té dhénat tona jané né pérputhje me studimet e tjera
té familjeve té fémijéve me autizém, né até ményré qé trajtimi i shmangies aktive duket té jeté i
papérshtatshém (qé shogérohet me mé shumé stres dhe probleme té shéndetit mendor) dhe gasjet
pozitive pér té pérballuar mund té jené adaptive, té lidhura me mé pak stres dhe me pak probleme
shéndetésore "(Hastings et al., 2005 p.388).

Dunn et al. (2001) vuri né dukje se prindérit e fémijéve me autizém pérjetojné mé shume stres
dhe jané mé té ndjeshém ndaj rezultateve negative, sesa prindérit e fémijéve me aftési té
kufizuara té tjera. Ata shgyrtuan marrédhénien midis stresoréve, mbéshtetjes sociale,
vendndodhjes sé kontrollit, stilit t& pérballimit dhe rezultateve negative si depresioni, izolimi
social dhe problemet e marrédhénieve bashkéshortore. Rezultatet e tyre treguan se nivelet mé té
larta té depresionit ishin té ndérlidhura me ndjenjat e uléta té kontrollit dhe shmangies si njé
strategji pérballuese. Ndjenjat e uléta té kontrollit dhe té ikjes si njé strategji pérballuese ishin
gjithashtu té ndérlidhura me ndjenjat e rritura té izolimit social. Nivelet e uléta t& mbéshtetjes
sociale lidhen mé tej me rritjen e niveleve té problemeve té marrédhénieve bashkéshortore.
Shmangia nga arratisja u gjet qé té korrespondonte me rritjen e depresionit, izolimit dhe
problemeve té marrédhénieve bashkéshortore. Autorét theksojné se "mund té jeté vecanérisht e
dobishme pér té dekurajuar pérdorimin e shmangies sé arratisjes, duke pérfshiré shpresén pér
mrekulli, fantazité, pérdorimin e ushqgimit apo drogés dhe shmangien e té tjeréve. Distanca, njé
stil tjetér i pérgéndruar né emocion, gé pérfshin ngjarjen sikur asgjé nuk ka ndodhur, duke u
pérpjekur té harrojé situatén dhe duke e béré dritén e situatés, gjithashtu korrespondonte me

rritjen e depresionit "(f. 49).
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Duke pasur parasysh sa u tha mé sipér, éshté e réndésishme qé prindérit té trajnohen né strategji
pozitive gé do té ndihmojné né pérmirésimin e cilésisé sé jetés pér fémijén me autizém dhe
gjithashtu pér familjen. Hulumtimet kané treguar se edukimi prindéror redukton stresin e
familjes (Koegel et al. 1996). Provat, gjithashtu, tregojné se pérfshirja e prindérve né ndérhyrjet e
tyre té fémijéve con né rezultate mé té mira né masa té tilla si komunikim joverbal (Anderson &
Romanczyk, 1999) dhe komunikim verbal (Stahmer & Gist, 2001), menaxhimi i sjelljes (Lutzker
& Steed, 1998), aftésité e duhura té lojés (Stahmer, 1995), vémendje e pérbashkét (Vismara &
Lyons, 2007), imitimi dhe pérgjegjshméria sociale (Ingersoll & Schreibman, 2006) dhe nivele
mé té larta té pérfshirjes pozitive né marrédhénien prindér-fémijé (Mahoney & Perales, 2003).
Ingersoll et al. (2006) theksojné se Késhilli Kombétar i Shkencés (2001) rekomandoi trajnimin e
prindérve si njé komponent thelbésor i programeve té suksesshme té ndérhyrjes pér fémijét me
autizém, por gé rrallé financohet né programet e edukimit special né fémijériné e hershme.
Prandaj, éshté jetike gé prindérve té kené aftési pér té pérgjithésuar repertorin pozitiv té sjelljes
gé fémijét té zhvillohen né mjediset arsimore jashté shtépisé, si dhe té krijojné programe qé
lejojné fémijén t€ mésojé né ményré efektive né mjedisin e tyre amé. Ajo gé bie né sy nga
hulumtimi i publikuar mé lart &shté se prindérit me njé fémijé me diagnozé té autizmit jané njé
burim i pashfrytézuar, por né ményré té barabarté jané nén njé stres t€ madh. Né Irlandé ne kemi
pasur njé fushaté té suksesshme té ndérgjegjésimit pér autizmin. Tani kemi nevojé té shkojmé né
Fazén 2, sepse ndérgjegjésimi pér autizmin né vetvete nuk do té fugizojé prindérit me aftésité
praktike pér té menaxhuar fémijét e tyre dhe ¢éshtjet e ndérlidhura gé krijojné stres. Duke pasur
parasysh réndésiné e ndérhyrjes sé hershme, éshté e garté se kontributi i prindérve mund té keté
njé ndikim kritik né ato muajt e hershém para dhe gjaté njé diagnoze formale. Kur prindérit
mésohen né pérdorimin e praktikave té bazuara né déshmi pér t'u marré me ¢éshtjet e sjelljes sé
fémijés sé tyre, nivelet e rénies sé stresit midis prindérve dhe rezultatet e zhvillimit pér fémijét e
tyre pérmirésohen. Né Kanada dhe né 37 shtete amerikane, praktika e bazuar né fakte shihet si e
nevojshme mjekésore dhe edukative nga agjencité statutore. Aktualisht, ato 37 shtete amerikane
kané miratuar legjislacionin gé i detyron kompanité e sigurimeve té sigurojné trajtim té bazuar né
déshmi pér Autizmin. Né Shtetet e Bashkuara trajtimi standart éshté analiza e sjelljes sé aplikuar
(ABA).

Né kohén e diagnostikimit ka kérkesa té konsiderueshme pér prindérit kur mésojné té pérshtaten

me komunikimin e fémijés sé tyre dhe démtimet e ndérveprimit shogéror (Aarons & Gittens,
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1992). Vonesat e aftésive shogérore jané identifikuar si njé nga parashikuesit mé té géndrueshém
té stresit prindéror pér nénat dhe baballarét e fémijéve me autizém, ndérsa nénat zakonisht jané
mé té prekur nga ngrénija, gjumi dhe disnormimi emocional se baballarét, ndérkohé gé baballarét
zakonisht jané mé té prekur nga problemet e fémijés, sjelljet e jashtme, sesa nénat (Davis &
Carter, 2008). Programet e hershme té prindérimit gé jané né shénjestér té kérkesave specifike té
familjeve té fémijéve me autizém ofrojné njé mekanizém pér adresimin dhe reduktimin e
ndikimit té kétyre stresoréve té lidhur me prindérit.

Programet e hershme té prindérimit potencialisht mund té mbéshtesin mirégenien dhe zhvillimin
e prindit dhe té fémijés. Ekzistojné prova thelbésore empirike gé tregojné se fémijét me dhe pa
aftési té kufizuara zhvillimore pérfitojné nga njé stil prindéror i pérgjegjshém, ku prindérit
ndjekin fokusin e vémendjes sé fémijés (Siller & Sigman, 2002, Yoder, Warren, McCathren &
Leew, 1998). Fémijét me njé ¢rregullim té spektrit té autizmit, té cilét kishin prindér me sjellje
mé té sinkronizuar ose té pérgjegjshme, jané raportuar té arrijné aftési superiore té komunikimit
né 1, 10 dhe 16 vjet, kur krahasohen me fémijét prindérit e té ciléve shfagin nivele mé té uléta té
pérgjegjshmérisé (Siller & Sigman, 2002). Pérveg pérgjegjshmérisé sé rritur, pérdorimi i
strategjive argumentative dhe alternative té komunikimit (Charlop-Christy, Carpenter, Le,
LeBlanc & Kellet, 2002; Ganz & Simpson, 2004; Sigafoos et al., 2004) (Garfinkle & Schwartz,
2002; Nadel, 1998), imitim (Kaiser, Ostrosky & Alpert, 1993), duke ofruar zgjedhje (Bambara,
Koger, Katzer & Davenport, 1995, Koegel, Dyer & Bell, (Girolametto, Verbey & Tannock,
1994) jané té gjitha strategjité qé prindérit mund té pérdorin né ndérveprimet e tyre té pérditshme
me fémijét e tyre pér té inkurajuar zhvillimin social dhe komunikimin. Programet e prindérimit
qé fokusohen né rritjen e cilésisé sé marrédhénieve prind-fémijé dhe gé kérkojné nga prindérit té
praktikojné aftési té reja me fémijén e tyre kané treguar efektet mé té médha né sjelljen e fémijés
dhe né sjelljen dhe aftésité prindérore (Kaminski, Valle, Filene dhe Boyle, 2008). Programet e
prindérve ofrojné njé mjet pér t'u siguruar fémijéve mjediset e shtépisé se femijeve me autizém
gé rrisin komunikimin dhe zhvillimin shogéror dhe, né té njéjtén kohé, adresojné véshtirésité
pérzierése né lidhje me pérvojat prindérore rreth stresit dhe kompetencés.

Prindérit e fémijéve me autizémné pérgjithési raportojné nivele mé té larta té stresit dhe nivele
mé té uléta té kompetencave té prindérve, sesa prindérit e fémijéve pa aftési té kufizuara
(Hassall, Rose & McDonald, 2005, Hastings & Johnson, 2001, Tomanik, Harris & Hawkins,
2003). Ky stres i rritur shpesh éshté kronik dhe kémbéngulés me kalimin e kohés (Dyson, 1993).
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Stresi dhe vetébesimi i ulét tek nénat kané gené té lidhur me prindér mé pak se optimal, déshtim
pér t'u angazhuar me shérbime, rezultate mé pak té dobishme pér fémijét né programet e
ndérhyrjes sé hershme, vendime pér té kérkuar kujdesin jashté shtépisé pér fémijén e tyre dhe
nivele mé té larta té psikopatologjisé sé fémijéve dhe sjelljeve antisociale (Brinker, Seifer &
Sameroff, 1994; Llewellyn, McConnell, Thompson & Whybrow, 2005; O'Connor, 2002). Qasja
né njohuri mbi gamén e strategjive té bazuara né déshmi pér mbéshtetjen e fémijés sé tyre rreth
kohés sé diagnozés mund, té paktén pjesérisht, té lehtésojé disa nga kéto strese té prindérve.
Studimet gé fokusohet né mbéshtetjen e prindérve pér ményrat si mund té reduktojné stresin né
lidhje me prindérimin dhe rritjen e sjelljeve té pérgjegjshme prindérore, pér prindérit e fémijéve
shumeé té vegjél me autizém éshté né fillimet e saj. Ka ende shumé pér té zbuluar rreth praktikave
efektive pér familjet né kohén e diagnozés. Pérparimet né praktikat diagnostikuese mund té
rezultojné né identifikimin e fémijéve me autizém té rinj, 12 deri né 18 muaj (Johnson & Myers,
2007; Kleinman, et al., 2008). Kéto pérparime kané rritur nevojén pér kérkime né ndérhyrjet e
prindérve pér familjet gé kané fémijé té diagnostikuar me autizém né moshé té re dhe ndikimin e
ndérhyrjeve té tilla né rezultatet e fémijéve dhe prindérve. Pavarésisht késaj nevoje, njé rishikim
I kohéve té fundit i prindérve té zbatuar ndérhyrjet e hershme pér fémijét e moshés ndérmjet 1
dhe 6 vje¢ me autizém gjetén disa studime té publikuara gé pérdorén dizajn adekuat té
hulumtimit (McConachie & Diggle, 2007). Autorét, duke béré thirrje pér hulumtime té
pérmirésuara né kété fushé, pérmendén njé numur té vogél té studimeve té kontrolluara, qé
treguan disa avantazhe té trajnimit té prindérve né lidhje me rezultatet e fémijéve (sjellja
komunikuese) dhe rezultatet prindérore (njohuria e nénés pér autizmin, pérgjegjshméria
prindérore dhe depresioni).

Né njé studim tjetér, njé ndérhyrje e komunikimit social pér fémijét me autizém, duke pérdorur
njé numur té strategjive té pérmendura mé pare, guan né rritjen e sinkronizimit dhe uljes sé
ndérveprimeve asinkronike té prindérve né grupin e intervenimit (Aldred, Green & Adams,
2004). Njé rritje e ndjeshme e fjalorit shprehés, si¢ vlerésohet nga prindérit, u arrit gjithashtu
pérmes ndérhyrjes, por jo sipas fjaléve té néndominés t& ADOS dhe Vineland. Né njé studim
tjetér, Mahoney dhe Perales (2005) krahasuan rezultatet pér fémijét me ¢rregullim zhvillimor
(DD) ose ¢rregullime té pérhapura zhvillimore (PDD), gé morén pjesé né njé ndérhyrje, e cila
synonte rritjen e pérdorimit té prindérve té strategjive té pérgjegjshme té mésimdhénies pér té

inkurajuar disa sjellje kryesore zhvillimore né fémijét e tyre. Ndérhyrja rrit pérgjegjshmériné e
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nénés, e cila gjithashtu lidhej me rritjen e sjelljeve té zhvillimit té fémijés. Roli i maturimit né
zhvillimin e fémijés, megjithaté, u maskua pér shkak té mungesés sé njé grupi kontrolli.
Ndérhyrjet e prindérve mund té realizohen né ményra té ndryshme me avantazhe dhe
disavantazhe té lidhura me secilin.

Krahasimet e ndérhyrjeve prindérore specifike pér fémijét me autizém qgé jané realizuar ballé pér
ballé ose népérmjet modaliteteve té vetédrejtuar nuk jané té disponueshme, megjithaté,
programet prindérore té trajnimeve gé adresojné rrezikun e fémijéve ose me sjellje sfiduese jané
vlerésuar né ményra té shuméfishta (Brookman - Frazee, 2004; Morawska & Sanders, 2006a;
Peterson, Luze, Eshbaugh, Jeon & Kantz, 2007). Si té tilla pérmendim: trajnimi i veté-dorézuar
né té cilin prindérit ndjekin njé format manual ose video me njé ritém dhe intensitet té pércaktuar
né ményreé té pavarur (Morawska & Sanders, 2006a), kontrast me ményrat e ofrimit té
partneritetit profesional gé mund té pérfshijné seminaret e planifikuara dhe vizitat né shtépi.
Ndérhyrjet e prindérve té veté-dorézuar, gjithashtu, mund té ndryshojné né strukturé me disa
orare té rrepté né vijim, né kombinim me konsultimet e zakonshme té telefonit (shih pér
shembull Morawska & Sanders, 2006b). Morawska dhe Sanders (2006a) zbuluan se programet e
veté-drejtuar me dhe pa konsultime telefonike u shogéruan me ndryshime pozitive né sjelljet e
prindérve té raportuar té prindérve dhe stilin e prindérimit si dhe besimin né lidhje me familjet e
listés sé pritjes.

Programet e edukimit pér prindérit mund té zvogélojné stresin e prindérve dhe té rrisin veté-
efikasitetin prindéror (Sanders & Woolley, 2005), por shumica e studimeve jané fokusuar tek
fémijét me aftési té kufizuara té ndryshme nga autizmi. Njé studim gé pérfshinte prindérit e
fémijéve té sapo diagnostikuar me autizém dhe té moshave 2,5-5 vjeg, vlerésoi njé ndérhyrje 20
javore té edukimit té prindérve dhe menaxhimit té sjelljes (Tonge, Brereton, Kiomal, Mackinnon,
King & Rinehart, 2006). Prindérit né kété studim treguan njé pérmirésim mé té madh né
shéndetin e tyre mendor (sidomos ankthi, pagjumésia, simptomat somatike dhe mosfunksionimi i
familjes) né krahasim me njé grup krahasimesh té prindérve gé morén njé ndérhyrje né edukimin
dhe késhillimin e prindérve.

Psiko-edukimi. Mes nevojés mé té shpeshté té shprehur nga prindérit e fémijéve me autizém né
pikén e diagnozés sé fémijés éshté gasja né informata cilésore pér autizmin (Hamilton, 2008,
Whitaker, 2002). Duke u ofruar prindérve informata té pérditésuara pér autizmin, programet

efektive té psiko-edukimit mund t'u ndihmojné prindérve té pérshtatin shpresat pér té ardhmen e
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fémijés dhe té avokojné pér shérbime té pérshtatshme. Pér shembull, psiko-edukimi mund té
ndihmojé prindérit té pérgatiten pér sfidat né zhvillimin e njé Plani té Individualizuar té Arsimit
(IEP). Prindérit e fémijéve té ridiagnostikuar kané nevojé pér udhézime né lidhje me ndérhyrjet
me mbéshtetje empirike, ndérhyrje pa prova té forta gé jané premtuese si dhe ndérhyrje gé jané
té pabazuara dhe té pasigurta. Psiko-edukimi gjithashtu mund té jeté i dobishém, ndérsa sfidat e
reja zhvillohen gjaté gjithé jetés sé fémijés, sic éshté fillimi i pubertetit ose kalimi né jetesé té
pavarur.

Né dispozicion té prindérve ekzistojné shumé burime té veté-udhézuara psiko-edukative, té tilla
si libri Volkmar dhe Weisner (2009) "Njé Udhézues Praktik pér Autizmin: Cfaré ¢do Prind,
Anétar Familjar dhe Mésues duhet té diné", ose burime té bazuara né web si Autizmi flet 100
dité Kit (http: Wwww. autismspeaks.org\family-services\tool-kits\100-day-kit). Psiko-edukimi
joformal, gjithashtu, ndodh si pjesé e praktikés klinike té rregullt (psh. brenda kujdesit parésor
ose vendosjes sé shéndetit mendor). Njé program i strukturuar psiko-edukativ ka té ngjaré té jeté
mé intensiv se koordinimi i kujdesit né numrin e vizitave dhe mund té dorézohet nga menaxherét
e rasteve, punonjésit socialé, mjekét e infermierisé psikiatrike ose psikologét. Programet e
strukturuara psiko-edukative zakonisht jané afatshkurtra né kohézgjatje (dmth. 6-12 seanca) dhe
mund té kryhen né formate grupi ose individuale. Programet e grupit kané vlerén e shtuar té
nxitjes sé mbéshtetjes sé ndérsjellé dhe mundésive pér té ndaré pérvojén personale me prindérit e
tjeré (Daley, Singhal, Weisner, Barua & Brezis, 2013, Farmer & Reupert, 2013).

Rezultatet e zakonshme pér programet psiko-edukative né autizém pérfshijné rritjen e njohurive
prindérore, rritjen e kompetencave né avokimin pér fémijén, zvogélimin e stresit prindéror dhe
ndjenjén e zvogéluar té izolimit (Daley et al., 2013; Farmer & Reupert, 2013; Smith, Greenberg
Mailick, 2012; Tonge et al., 2006). Psiko-edukimi, gjithashtu, mund té pérfshijé disa sesione mbi
strategjité e menaxhimit té sjelljes ose teknika pér té rritur komunikimin. Duke pasur parasysh
mbulimin e shkurtér té kétyre ¢céshtjeve brenda njé programi té gjeré psikoedukimi (Farmer
&Reupert, 2013, Smith, Greenberg & Mailick, 2012), kéto pak seanca mund té rrisin njohurité
prindérore mbi teknikat e sjelljes, por nuk kané gjasa té ofrojné udhézime adekuate pér
menaxhimin e moderuar ose probleme mé té médha té sjelljes (Bearss et al. Fage 5, Klin Fam
Psychol. Rev.; PMC 2016, 01 Qershor. Autori Manuskript).

Programet psiko-edukative jané té vendosura miré né kushte té tjera psikiatrike, si skizofrenia
dhe ¢rregullimi bipolar (Colom et al., 2003; Klaus & Fristad, 2005; McFarlane, Dixon, Lukens &
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Lucksted, 2003; Miklowitz et. al.). Né krahasim me studime té tjera, hulumtimi mbi psiko-
edukimin né autizem éshté i kufizuar. Deri mé sot, disa studime pilot kané ekzaminuar psiko-
edukimin si njé ndérhyrje té vetme pér autizmin (Daley et al., 2013; Farmer & Reupert, 2013;
Smith, Greenberg & Mailick, 2012) ose si nj€ kusht “kontroll”né pérgatitje; Hardan et al., 2014;
Tonge et al., 2006, 2014).

Smith, Greenberg & Mailick (2012) pérshkruajné njé program té strukturuar té prindérve psiko-
edukativ, me titull “Transitioning Together”, né€ studimin e tyre pilot t€ prindérve t& 10
adoleshentéve me autizém. Programi i 10 sesioneve pérfshinte dy seanca individuale té familjes
té fokusuara né pércaktimin e géllimit pér adoleshentin. Kéto seanca u pasuan nga teté sesione
grupesh me shumé grupe gé mbulonin njé varg temash, duke pérfshiré kursin zhvillimor té
autizmit, negocimin e sistemeve té shérbimit, hulumtimin e strategjive té menaxhimit té sjelljes,
avokimin, mirégenien prindérore dhe planifikimin afatgjaté pér adoleshentét. Studimi siguroi
rezultate inkurajuese pér kuptimin e prindérve té sistemit té aftésisé sé kufizuar dhe té shérbimit
té fémijés, si dhe pérmirésime né marrédhénien prind-fémijé (Smith, Greenberg & Mailick,
2012).

2.2.7 FEmijét me autizém né Shqipéri

Né Shqipéri nuk ekzistojné té dhéna té sakta mbi numrin e pérgjithshém té fémijéve me autizém
(Como, 2011; Malile, 2007; MSH, 2013). Sipas zyrés sé statistikés né Ministriné e Shéndetésisé
(MSH, 2013), njé nga arsyet kryesore té€ mungesés sé té dhénave té sakta mbi fémijét me autizém
géndron né faktin se akoma edhe sot pérpunimi i té dhénave statistikore nga Ky institucion kryhet
duke u bazuar tek ICD -9 (WHO, 1979) dhe jo tek ICD -10 (WHO, 1992).

Bazuar tek ICD-9, i cili nuk ka njé kod apo kategori té vecanté pér klasifikimin e fémijéve me
crregullime té spektrit té autizmit (CSA), té dhénat statistikore t€ mbledhura nga Ministria e
Shéndetésisé pér fémijét me autizém nga institucionet e varésisé klasifikohen né kode apo
kategori té tjera té kapitullit té pesté mbi sémundjet mendore, kryesisht si ¢rregullime té sjelljes.
Problem tjetér né mbledhjen e té dhénave té sakta éshté edhe pérfitimi i shérbimeve nga fémijét
me autizém dhe prindérit e tyre né disa institucione publike njékohésisht. Kjo gjé e bén té
véshtiré identifikimin e numurit té tyre, sepse shpesh institucione té ndryshme raportojné té
njéjtat raste.

Sipas UNICEF (2006) dhe MPCSSHB (2007), pér shkak té mungesés sé studimeve mbi
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paaftésing éshté e véshtiré té pércaktohet me saktési numuri i fémijéve me aftési té kufizuara.
Mbledhja e statistikave éshté kufizuar vetém tek ata té cilét pérfitojné pagesén e aftésisé sé
kufizuar dhe shérbimet né gendrat publike ditore apo rezidenciale. Nga té dhénat statistikore té
mbledhura né Qendrén Kombétare té Mirérritjes, Zhvillimit dhe Rehabilitimit té Fémijéve
(2013), rezultoi se numuri i fémijéve me autizém, té cilét kishin ndjekur shérbimet ditore dhe me
géndrim né kété gendeér, vitet e fundit ishte: né vitin 2010 pér shérbimet ditore nuk ka pasur
statistika, ndérsa shérbimet me géndrim i kishin ndjekur 148 fémijé; né vitin 2011 gjithsej 526
fémijé, 334 fémijé shérbimet ditore dhe 192 fémijé shérbimet me géndrim; né vitin 2012
gjithésej 623 fémijé, 315 fémijé shérbimet ditore dhe 308 fémijé shérbimet me géndrim; ndérsa
pér vitin 2013, periudha janar-maj gjithésej 432 fémijé, 256 fémijé shérbimet ditore dhe 176
shérbimet me géndrim.

Gjithashtu, duhet theksuar se gjaté pesémujorit té paré té vitit 2013 fémijét me CSA Kishin
predominuar né numur krahasuar me fémijét me diagnoza té tjera. Kjo ndodhte pér heré té paré
né kété gendér kombétare, e cila trajton fémijé me probleme té shéndetit mendor dhe fizik té
grupmoshés 0-6 vjeg¢. Ndérkohé, sipas statistikave t& Ministrisé sé Punés, Céshtjeve Sociale dhe
Shanseve té Barabarta (2013), i cili &shté autoriteti pérgjegjés pér programin e pagesés pér
personat me aftési té kufizuar, pérfshiré dhe fémijét me autizém, rezultoi se numuri i personave
me autizém, té cilét kishin pérfituar pagesén e aftésisé sé kufizuar ishte: pér vitin 2011 gjithésej
434 persona; pér vitin 2012 gjithésej 535 persona dhe pér periudhén janar-prill 2013, pérkatésisht
407 persona.

Bazuar né kéto té dhéna zyrtare té pjesshme, pér té cilat duhet theksuar se nuk tregojné numurin
e sakté té fémijéve dhe personave me autizém, kjo edhe pér arsye té tjera si mosdiagnostikimi i té
gjithé fémijéve, mosndjekja e shérbimeve, mosplotésimi i kritereve pér pérfitimin e pagesés sé
paaftésisé e té tjera, mund té themi se numuri i fémijéve me autizém po rritet me ritme té shpejta
nga viti né vit. Sipas Como (2011), shansi gé numuri i fémijéve me autizém né Shqipéri té jeté sa
né vendet e tjera, &shté gati i njéjté. Mbrojtja e té drejtave té fémijéve pérbén njé nga drejtimet
mé té réndésishme té politikave shogérore né Republikén e Shqipérisé. Né themel té kétyre
politikave jané parimet themelore té Kushtetutés sé Shqipérisé (1998), té Konventave té OKB-sé
dhe V instrumenteve té tjera ndérkombétare (ILO, 2000) té ratifikuara nga shteti shqiptar, té cilat

theksojné se fémijét pér shkak té vecorive té moshés, té mungesés sé pjekurisé fizike dhe
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intelektuale, kané nevojé pér mbrojtje dhe vémendje té vecanté nga familja dhe institucionet
shtetérore.

Kushtetuta e Republikés sé Shqipérisé, miratuar nga Parlamenti me Ligjin Nr.8417, Daté
21.10.1998 ka parashikuar dispozita té vecanta né mbrojtje té fémijéve me aftési té kufizuara.
Bazuar né t€, fémijét me aftési té kufizuara kané té drejta si ¢do shtetas tjetér pér t’iu siguruar
standartin mé té larté shéndetésor, fizik, mendor, pérkujdesjen dhe shérbimet riaftésuese.
Politikat dhe programet e mbéshtetjes pér fémijét me autizém dhe prindérit e tyre jané té
pérfshira né kuadér té Strategjisé Kombétare pér Personat me Aftési té Kufizuara (2005).

Né kété strategji theksohet réndésia e mbrojtjes dhe realizimit té drejtave pér shérbime
shéndetésore, edukative, arsimore, sociale si dhe mbéshtetja e familjeve. Pérfitimi i shérbimeve
publike ka njé réndési té vecanté dhe éshté njé mundési e miré pér pérfshirje dhe
mosdiskriminim. Fémijét me autizém dhe prindérit e tyre pérballen me shumé véshtirési. Ata
kané nevoja té shumta dhe té vazhdueshme pér té cilat kérkohet mbéshtetja e strukturave
shtetérore dhe inisiativave té reja. Aktualisht, né vendin toné nga politikat dhe programet gé
zbatohen, fémijét me autizém dhe prindérit e tyre pérfitojné shérbime né institucione publike dhe
jopublike, ditore dhe rezidenciale.

Kéto institucione ofrojné shérbime me géllim rehabilitimin dhe integrimin e tyre né jetén
shogérore. Megjithése shérbimet pér trajtimin e fémijéve me autizém kané ardhur gjithmoné e né
rritje, ato pérséri jané té pamjaftueshme. P&r mé tepér, shérbimet né Shqipéri jané zhvilluar me
ritme shumé mé té ngadalta né krahasim me zhvillimin e profesionistéve dhe identifikimin e
problemit. Pérve¢ numurit té vogél, njé nga problematikat kryesore té shérbimeve éshté edhe
pérgéndrimi i tyre né qytetin e Tiranés. Por edhe né kryeqgytet, gendrat gé ofrojné shérbime pér
fémijét autizém numurohen me gishtat e dorés (Malile, 2007). Referuar UNICEF (2005) né
gytetin e Tiranés veprojné disa institucione publike dhe jopublike, té cilat kané né fokus té tyre
punén me fémijét me aftési té kufizuar, ndérkohé qé duhet theksuar se vetém njé numur tepér i
vogeél ofrojné shérbime pér fémijét me autizém.

Sipas té dhénave té mbledhura nga Ministria e Shéndetésisé (2013), rezultoi se institucionet
shéndetésore publike, té cilat ofrojné shérbime pér fémijét me autizém jané té pérgéndruara né
gytetin e Tiranés. Késhtu, mund té pérmendim Shérbimin e Psikiatrisé pér Fémijét dhe
Adoleshentét né QSUT, Qendrén Kombétare té Mirérritjes, Zhvillimit dhe Rehabilitimit té
Fémijéve si dhe dy Qendrat Komunitare té Shéndetit Mendor Nr.1 dhe Nr. 3. Shérbimet qé
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ofrohen pér fémijét me autizém né kéto institucione jané pjesé e gamés sé gjéré té diagnozave té
tjera gé trajtohen. Gjithashtu, né kéto shérbime mosha e fémijéve me autizém gé trajtohen
rezultoi té ishte kryesisht 6 -7 vjeg.

Pas késaj moshe fémijét me autizém kishin probleme né marrjen e shérbimeve. Né qytetet apo
rrethet e tjera té vendit shérbimet pér fémijét me autizém pothuajse mungonin fare. Pérsa i pérket
institucioneve jopublike mund té pérmendim Qendrén Rajonale té Autizmit né Tirané, e cila
ofron shérbime specifike pér fémijét me autizém té grupmoshés 6-7 vjeg.

Sipas Como (2011), kjo gendér ofron programe terapeutike kryesisht pér ndérhyrjen e hershme
gé shkon deri né moshén 6 vjec, por edhe pér njé numur té konsiderueshém fémijésh mbi kété
moshé, té cilét kané filluar té jené pjesé e programeve VI né formé pilot dhe gé do té shérbejné
né té ardhmen si modele pér punén me fémijét e rritur. Shérbimet ekzistuese jané té fokusuara
dhe pérgéndruara kryesisht tek fémijét me autizém.

Pérsa i pérket shérbimeve pér prindérit apo anétarét e tjeré té fémiljes ato pothuajse mungojne
fare. Edhe né rastet kur ato ofrohen jané mé shumé spontane se sa té miré organizuara. Sipas
Como (2011), ajo gé ofrohet sot éshté larg vendeve mé té zhvilluara, por duket se tashmé jané
béré tentativat e para mjaft serioze pér t’iu afruar asaj qé ndodh né kéto vende, madje, duke e
krahasuar me vendet e rajonit, zhvillimet e Shqgipérisé e vendosin até né pararojé. Gjithashtu,
fémijét me autizém dhe prindérit e tyre, pérvec shérbimeve né institucionet publike dhe jopublike
mund té pérfitojné edhe nga programet e ndihmés ekonomike.

Urdhéri i Ministrit té Punés, Céshtjeve Sociale dhe Shanseve té Barabarta dhe Ministrit té
Shéndetésisé Nr. 276 Daté 08.02.2007 “Pér miratimin e rregullores pér kriteret mjekésore té
vlerésimit té aftésisé sé kufizuar”, pérfshin edhe fémijét e diagnostikuar me ¢rregullimet e
spektrit té autizmit (CSA), té cilét jané né kushtet e pérfitimit si persona me aftési té kufizuar
pérgjithmoné. Institucionet mjekésore me shtretér kané té drejté té drejtojné pér né KMCAP
fémijét me CSA, té cilét plotésojné kushtet sipas ligjit Nr.7703, Daté 11.05.1993 “Pér Sigurimet
Shogérore né Republikén e Shqipérisé”.

KMCAP éshté njé komision, i cili ka varési nga Ministria e Punés, Céshtjeve Sociale dhe
Shanseve té Barabarta dhe gé vepron né bazé té marréveshjeve dhe rregulloreve té miratuara né
bashképunim me Ministriné e Shéndetésisé. KMCAP bén vlerésimin e fémijés lidhur me aftésiné
e kufizuar dhe pérfitimin e pagesés, si dhe nevojés pér pérkujdesje nga njé kujdestar me pagesé

dhe té cilén e pérfitojné vetém rastet e rénda.
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Bazuar né ligjin Nr. 9355, Daté¢ 10.03.2005 “Pér Ndihmén dhe Shérbimet Shoqérore”, pérfitues
té pagesés pér aftésiné e kufizuar, ku futen dhe fémijét me autizém, jané personat té cilét
deklarohen té paafté nga KMCAP. Pagesa pér personat me aftési té kufizuar dhe kujdestarét e
tyre, né rastet kur komisioni e vleréson té nevojshém, jepet né formén e njé késti mujor, né leké.
Masa e pagesés pér kéta fémijé dhe kujdestarét pércaktohet me vendim té Késhillit t&¢ Ministrave.
Bazuar n€¢ VKM Nr. 618, Daté 07.09.2006 “Pér pércaktimin e kritereve, t€ dokumentacionit dhe
masés s€ pérfitimit t& pages€s pér personat me aftési t&€ kufizuar” dhe Udhézimin e Ministrit t&
Punés, Céshtjeve Sociale dhe Shanseve té Barabarta Nr. 1959, Daté 19.09.2006 mbi zbatimin e
tij, masa e pérfitimit pér personat me aftési té kufizuar dhe kujdestarét e tyre éshté e njéjté.
Aktualisht, pagesa si pér aftésiné e kufizuar, ashtu edhe pér kujdestariné éshté 9.500 leké né
muaj pér secilén. Kérkesa dhe dokumentacioni pér pérfitimin e pagesés sé aftésisé sé kufizuar
dhe kujdestariné paragiten tek administratori shogéror né njésité e geverisjes vendore, té cilat
jané organet zbatuese.

“Né autizmin normal fillestar t&€ fémijéve ne mund té konstatojmé njé sistem té strukturave
nervore mendore té lindur népérmjet té cilit ata zhvillojné identitetin individual dhe perceptimet
e mévonshme té botés. Eshté propozuar pér té studiuar stadet e autizmit te fémijét, si né aspektet
e tyre normale dhe patologjike. Qéllimi kryesor éshté pér té rritur aftésité tona pér té géndruar né
kontakt me fémijét me autizém, t€ cilét jemi duke u pérpjekur pér t’i ndihmuar. Jang béré
pérpjekje pér té folur me kéta fémijé, duke e véné veten né kéndvéshtrimin e tyre. Késhtu qé né
njé ményré té disiplinuar t¢ mund té hyjmé né 1ékurén e tyre dhe té kuptojmé se si ndihesh kur
gjendesh né njé gjendje psikotike.

Pér té nxitur té kuptuarit e botés dhe jetés sé fémijés, jané pérdorur pérshkrimet ndjellése mé
shumé se formulimet abstrakte. Ka limite pértej té cilave geniet njerézore té diferencuara nuk
mund té empatizohen me gjendje té padiferencuara, por pérpjekja éshté e denjé pér respekt, sepse
nxit njé géndrim njerézor pér kéta fémijé (Carpenter B., Ashdown R. and Bovair K., 2001).
Konceptet themelore dhe teknikat arsimore. Bazuar né njohurité aktuale shkencore ky studim u
pérgjigjet mbi 200 pyetjeve pér problemet mjekésore, arsimore, familjare dhe shogérore té
shkaktuara nga autizmi, duke siguruar té gjithé informacionin thelbésor né lidhje me kété
sindromé. Gjerésia e temave dhe gartésia konceptuale e informacionit e béjné até njé mjet

thelbésor pér njé kuptim té pérgjithshém pér problemet e autizmit.
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Studimi pérmban gjithashtu katér shkallé vlerésimi dhe vézhgimi té simptomave tipike té
autizmit. Autizmi pérfshin probleme té médha té mungesés sé komunikimit té zgjeruar, véshtirési
né kontaktet ndérpersonale, sjellje problematike dhe vonesé né zhvillimin e pérgjithshém. Pérveg
késaj, ka njé atmosferé té misterit né lidhje me origjinén e késaj sémundjeje, nga e cila vijon njé
fragmentim ekstrem i njohurive shkencore. Informacionet e fundit pasqyrojné shkaget e autizmit
dhe strategjité pér edukimin dhe trajtimin e té prekurve (Children: Causes, Characteristics,
2009). Studimet e fundit kérkojné té japin njé pasqyré té karakteristikave té autizmit dhe
koncepteve gé jané té lidhura pér té ilustruar shkaget e késaj sémundjeje dhe té sigurojné
strategji dhe ide pér edukimin dhe trajtimin e fémijéve me autizém dhe pér té arritur njé
mbéshtetje té forté pér familjet.

Duke ditur gé autizmi u intereson individéve té té gjitha moshave, familjet e individeve te rritur
me autizémdhe gjithashtu profesionistét, té cilét merren me ta kérkojné informacione dhe
strategji pér té pérballuar detyrén e tyre té véshtiré. Cfaré roli ka vézhgimi i drejtpérdrejté né
vlerésimet e tipit té sjelljes ndérpersonale? Kjo gasje bazohet né besimin se ményra mé e miré
pér té kuptuar anét e forta dhe té dobéta té fémijés né fushén interpersonale dhe té sjelljes éshté
ajo e vézhgimit direkt. Cfaré nénkuptohet me "dinamika té ndérhyrjes dhe programeve
edukative”? Pércaktimi i opsioneve arsimore dhe trajtimi €shté 1 bazuar né faktoré t€ shumté. Né
vecanti, jané thelbésore argumentet e prindérve dhe té familjes. Pra, pérve¢ kontributit té
operatoréve, u duhet kushtuar vémendja e duhur nevojave dhe rekomandimeve té prindérve dhe
anétaréve té tjeré té familjes.

Cfaré u mésohet fémijéve dhe adoleshentéve me autizém? Programet edukative pér fémijét dhe
adoleshentét me autizém duhet té jené individuale sipas nevojave té secilit person.

Atéheré, nuk ka gjasa gé dy nxénés me autizém té sé njéjtés moshé té ndjekin saktésisht té njéjtat
programe, sepse, né varési t€ nevojave té tyre specifike, atyre duhet t’u ofrojmé veprimtari dhe
kurrikula té ndryshme. Pér cfaré lloj programesh té pérkrahjes kané nevojé prindérit dhe anétarét
e familjeve té fémijéve dhe adoleshentéve me autizém? Familjet e fémijéve me autizém
ndryshojné shumé nga njéra-tjetra, pér kété arsye dhe mbéshtetja g€ duhet t’i jepet secilés pre;j
tyre éshtét e ndryshme.

Po ashtu, edhe operatorét duhet té jené né gjendje té dallojné shérbimet dhe programet pér
familjen ashtu si¢ béjné pér fémijét. A ka ndonjé gjé mé shumé sesa pérdorimi i rregullave dhe

teknikave té& modifikimit té sjelljes, gé mund té béhet pér t& menaxhuar njé fémijé me autizém?
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Ndérhyrja béhet sipas moshés sé fémijés dhe nevojave individuale gé ka fémija i prekur nga
crregullime té autizmit. Vlerésimi i névojave té cdo fémije me autizém realizohet nga specialistét

e fushés, té grupuar né grupin multidisiplinar.
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KAPITULLIIN
METODOLOGJIA E STUDIMIT

Kjo pjesé e kétij studimi do té pérshkruajé géllimin dhe objektivat e studimit, pyetjet kérkimore
dhe hipotezat e kérkimit, metodologjia dhe procedura e kérkimit, variablat dhe pérkufizimi i tyre,
popullata e pérfshiré né studim dhe pérzgjedhja e kampionit, instrumentet matése, ecuria dhe
realizimi i grumbullimit té dhénave, pérpunimi statistikor i té dhénave si dhe kufizimet e
studimit. Té gjitha kéto ¢éshtje do té shtjellohen né ményré té detajuar dhe né térésiné e tyre ato
formojné kornizén metodologjike té kétij punimi té nivelit doktoral.

3.1 Qéllimi dhe objektivat e studimit

3.1.a Qéllimi i studimit

Qéllimi kryesor i kétij studimi éshté té evidentojé impaktin e fémijés me autizém né gjéndjen
psikologjike té prindérve. Nisur nga ky géllim, studimi éshté projektuar pér té vlerésuar nivelin e
stresit tek prindérit e fémijéve me autizém, té evidentojé diferencat e stresit té pérjetuar mes
prindérve dhe té shqyrtojé konkretisht dy mekanizma té mundshém, té cilét mund té pérbéjné
bazamentin e marrédhénies prind - fémijé me autizém: stresin e pérjetuar dhe veté-efikasitetin e
trajtimit.

Sic¢ u pérmend edhe mé sipér, synim tjetér i punés soné, po aq i réndésishém, éshté edhe njohja e
teknikave gé pérdoren sot pér trajtimin e fémijéve me autizém.Njé ndér to éshté edhe vénia né
pérdorim e psiko-edukimit pér té siguruar kujdes mé efektiv dhe matjen e ndjenes se
kompetences prinderore ndaj fémijés me autizém. Né punimin toné kjo gjé do té realizohet
népérmjet njé quasi eksperimenti (ku eshte perdorur para dhe post test per te bere matjet dhe
krahasimet e nevojshme). Kérkimi eshte pothuajse eksperimental cfare do te thote se éshté njé
hulumtim i ngjashém me hulumtimet eksperimentale, por nuk éshté hulumtim i vérteté
eksperimental. Eshte vendosur te ndiget kjo metode pér shkak se pjesémarrésit nuk jané caktuar
rastésisht - duke e béré té mundur gé ka dallime té tjera né mes té kushteve. Né njé dizajn
pretest-posttest, variabli i varur matet njé heré para se té zbatohet trajtimi dhe njé heré pasi té
zbatohet. Ne rastin tone prinderit pjesemarres ne studim kane plotesuar nepermjet veteraportimit

pyetesoret e Indeksi i Stresit Prindéror PSI-SF (Parenting Stress Index— Short Form) dheNdjenja
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e kompetencés prindérore (PSOC), Parenting Sense of Competence, para dhe pas zhvillimit te
nderhyrjes te zbatuar nepermjet seminareve 2 ditore dhe vizitave ne shtepi, por edhe ne rastin e
prinderve te cilet kane bere pjese ne grupin e vete drejtuar. Variablat e matura kane gene stresi
prinderor dhe ndjenja e kompetence prinderore ndersa grupet pjesemarres ne quasi eksperiment

kane gene grupi i drejtuar profesionalisht dhe grupi i vete drejtuar.

3.1.b Objektivat

Realizimi i géllimit té kétij punimi do té béhet i mundur pérmes arritjes sé kétyre objektivave:

e TE& japé mbéshtetje teorike rreth koncepteve themelore té temés sé pércaktuar mé sipér.

e Té& sugjerojé dhe komunikojé gjetje nga burimet e literaturés dhe realiteti shqiptar, duke
ofruar informacione dhe té dhéna shkencore pér njé tematiké, e cila ka géné e pa eksploruar
me paré.

e Te& vlerésojé situatén aktuale té fémijéve me autizém é né Shqipéri si dhe kujdesin gé
tregohet pér trajtimin e tyre.

e Té sjellé informacion té pérzgjedhur né dobi té prindérve pér ményrat e reduktimit té
pasojave negative gé fémija me autizém sjell mbi ta dhe té gjithé familjen.

e TE& orientojé drejt prindérit dhe pérpjekjet e tyre né kérkim té aktiviteteve apo té programeve
mbéshtetése efektive pér fémijét me autizem.

e TE& kontribuojé né ndértimin e njé perspektive mé optimiste pér familjet e fémijéve me
autizém, duke sugjeruar ményra apo teknika efektive té kujdesit ndaj tyre.

e TE& shérbejé si njé piké orientimi pér té gjithé studiuesit e tjeré, té cilét né té ardhmen do té

fokusohen né kété fushé.

3.2 Pyetjet kérkimore dhe hipotezat

3.2.a Pyetjet Kerkimore

Pyetjet kérkimore qé ngrihen pér studim né varési edhe té hipotezave té ngritura né kété studim

jané:

1. Sindryshojné nivelet e stresit qé pérjetojnéprindérit e fémijéve té diagnostikuar me
¢rregullimin e autizmit krahasuar me prindérit té cilét kané fémijé me zhvillim tipik?

2. Cilat jané diferencat gjinore té shfaqura né pérjetimin e stresit tek ciftet té cilét kané fémijé té

diagnostikuar me ¢rregullimin e autizmit?
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3. Si ndikon informimi né ményré profesionale i prindérve rreth ¢rregullimit té autizmit né
ndjenjén e kompetencés prindérore sé shfaqur?

4. Si ndryshon ndjenja e kompetencés prindérore té€ matur ndérmjet grupit té mbéshtetur né
ményré profesionale dhe grupit té veté-drejtuar?

3.2.b Hipotezat

Ky punim éshté ndértuar mbi bazén e hipotezave té méposhtéme:

Hipoteza 1:Ekzistojné diferenca né nivelin estresit té pérjetuar nga prindérit té cilét kané fémijé
diagnostikuar me crregullimin e autizmit dhe prindérveté fémijéve me zhvillim tipik.

Hipoteza 2: Ciftet té cilét kané fémijé té diagnostikuar me ¢rregullimin e autizmit
nuk paragesin diferenca midis tyre né nivelin e stresit te perjetuar.

Hipoteza 3: Psikoedukimi i mbéshtetur né ményré profesionale rrit ndjenjén e kompetencés
prindérore té prindérve té cilét kané fémijé té diagnostikuar me ¢rregullimin e
autizmit.

Hipoteza 4:Ekzistojné diferenca né ndjenjén e kompetencés prindérore té matur ndérmjet grupit

té mbéshtetur né ményré profesionale dhe grupit té veté-drejtuar.

3.3 Metodologjia e pérdorur

Né metodologjiné e pérdorur pér té paré nése vértetohen ose jo hipotezat e ngritura éshté
pérdorur metoda sasiore. Té dhénat e mbledhura jané analizuar statistikisht népérmjet programit
SPSS dhe jané gjeneruar korstabulime té ndryshme ndérmjet variablave, éshté pérdorur
korrelacioni pér té zbuluar nivelin e stresit té pérjetuar nga prindérit e fémijéve me ¢rregullimin e
autzmit dhe atyre gé kané fémijé normalé, gjithashtu éshté pérdorur edhe njé quasi eksperiement
me metodén pre-post test pér té matur stresin prinderor dhe ndjenjen e kompetences prinderore.
Pér realizimin studimit gé synon té masé dy hipotezat e para éshté pérdorur pyetesorilndeksi i
Stresit Prindéror PSI-SF (Parenting Stress Index— Short Form). Ky test pérbéhet nga 36
(tridhjeté e gjashté) pika té ndryshme gé pérfshin studimin né 3 (tri) dimensione ose variabla té
ndryshme qé jané: “Fémijéria e véshtiré”, “Distresi i prindérimit” dhe “Disfunksioni i
marédhénies prind — fémijé”.

Té 3-ja kéto dimensione jané té shprehura me nga 12 (dymbédhjeté) pohime vetéraportuese
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secila gé plotésimi i tyre, duke u bazuar né shkallézimin e paragitur, jep masén e stresit qé prindi

i fémijés pérjeton.

“Fémijéria e véshtiré” shprehet né disa dimensione si pér shembull: paaftésia e fémijés
pér té mésuar shpejt, véshtirésia né vendosjen e njé regjimi né té ngréné e né té fjetur,
kérkesat e tepérta té fémijés ndaj prindit dhe mjedisit, humori i pagéndrueshém i tij,
reagimi i dhunshém e té tjera. Kapércimi i té gjitha kétyre pérbén njé sfidé shumé té
véshtiré pér fémijén, po ashtu edhe pér prindin.

“Distresi i prindérimit” &shté njé tjetér dimension q€ shprehet né pyetésor me 12 pohime
né vecanti dhe ky dimension éshté i shtriré pothuajse né té gjithé pyetésorin dhe
konsiston né pohime specifike qé shprehin depresionin dhe stresin e pérjetuar. Pér
shembull: prindlindjen gé nuk merr dot pérgjithési, heq doré nga jeta e méparéshme pér
té plotésuar nevojat e fémijés, ndihet i paafté pér té béré gjéra qé i pélgejné té béjé ose
gjéra té reja. Ky dimension shihet i shtriré edhe né marédhénien gé éshté krijuar me
partnerin. Pra, gjithnjé e né rritje té njé fémije me autizém kané shkaktuar edhe njé
marrédhénie jo shumé efektive me partnerin\en. Kjo marrédhénie shihet, po ashtu, nén
tensionin e krijuar dhe pamundésiné e zgjidhjes sé problemeve aq sa edhe né
pamundésiné e bérjes sé gjérave té reja.

“Disfunksioni i marédhénies prind — fémijé* &shté njé tjetér dimension mjaft specifik qé
mat drejtpérdrejt efektin gé ka tek prindérit marrédhénia e krijuar me fémijén. Ky
dimension shpreh dhe mat para sé gjithash pakénagésiné gé ndiejné kéta prindér né
marrédhénien gé kané krijuar me fémijén e tyre dhe shkallén né té cilén ata e shohin té
papranuar fémijén e tyre. Késhtu, kjo gjé shprehet né pohimet gé thoné se prindi ndjen qé
fémija i tij nuk e do prang, nuk bén asgjé gé ai té ndihet miré, nuk gesh, nuk kénaget, nuk

ka afrimitetin gé priste té kishte.

Pér realizimin studimit gé synon té masé dy hipotezat e para éshté pérdorur pyestesori:Indeksi i

Stresit Prindéror PSI-SF (Parenting Stress Index— Short Form), (shpjeguar me siper), si edhe

pyestesori: Ndjenja e kompetencés prindérore (PSOC), Parenting Sense of Competence

(Johnston & Mash, 1989), te cilet jane plotesuar para dhe pas nderhyrjes nepermjet veté-

raportimit nga prindérit né té dy grupet.
Ndjenja e kompetencés prindérore (PSOC) (Johnston & Mash, 1989).PSOC éshté njé shkallé

prej 16 pikash gé mat kompetencén prindérore né dy dimensione kénagésiné dhe efikasitetin e
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prindérve. Cdo artikull matet né njé shkallé 6-pikésh té Likert, duke filluar nga pajtohem fort (1)
deri né nuk pajtohem (6). Pikét mé té larta tregojné nivele mé té larta té kompetencés. Seksioni i
kénagésisé shgyrton ankthin, motivimin dhe frustrimin e prindérve, ndérsa seksioni i efikasitetit
shqyrton kompetencat e prindérve, nivelet e aftésive dhe aftésité e zgjidhjes sé problemeve né

rolin e tyre prindéror. Edhe ky pyetesor eshtéadministruar si njé masé para dhe pas ndérhyrjes.

3.4 Kufizimet e pyetésoreve

Pyetésoret e pérdorur jané instrumente te pastandartizuar pér kulturén toné. Duhet té ndérmerret
njé studim, i cili duhet té realizojé standardizimin e ketyre pyetésoreve né ményré gé né té
ardhmen mund té zhvillohen studime té tjera me té cilét mund té krahasohen rezultatet e studimit
aktual.

Pilotimi i tyre u bé me njé numér té vogél prindérish dhe né qofté se do té béhej me njé numér
mé té madh, ndoshta do té rezultonin mé tepér pohime gé duheshin rishikuar dhe ndryshuar.

Pér té pérdorur instrumentat né studim éshté béré pérkthimi dhe pérshtatja e pyetésoreve né
ményré gé té ishte sa mé i gqarté dhe i kuptueshém pér prindérit. Menjéheré pas pérshtatjes u krye
pilotimi i pyetésorit. Gjaté pilotimit u identifikuan pohimet g€ ishin mé t€ véshtira pér t'u
kuptuar, po ashtu edhe ato pjesé gé mund té vinin né siklet ose té bénin prindérit t& ndiheshin keq
pér fémijén e tyre. Pilotimi u bé me prindér pérfagésues té té dy grupeve té kampionit. Pér té
arritur deri tek paragitja pérfundimtare e pyetésorit, pas fazés sé pilotimit u pérpoga gé té

ndryshoj edhe disa pohime g€ ishin shumé té “rénda” pér t’u pranuar nga prindérit.

3.5 Popullata e studimit dhe kampionimi

Popullata e kampionit pér kété studim pérbéhet nga prindér té cilét kané fémijé gé jané té
diagnostikuar me ¢rregullimin e autizmit si dhe nga té gjithé prindérit, té cilét kané fémijé
normalé dhe gé nuk jané diagnostikuar nga ndonjé lloj ¢rregullimi ¢farédo. Mosha e prindérve té

cilét kané marré pjesé né studim rezulton té jeté rreth moshés 20-50 vjeg.

3.5.a Kampionimi i studimit
Ky éshté njé studim né té cilin u pérfshiné 15 cifte prindérish me fémijé normalé dhe 15 cifte
prindérish me fémijé me autizem. Pérfshirja e tyre né kampion u bé: (1) pa kritere té moshés,

gjinisé, arsimit, statusit ekonomik, moshés sé fémijés dhe periudhés sé trajtimit té fémijés; pér té
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siguruar njé gjithépérfshirje té prindérve, sipas variablave té mésipérm; dhe (2) me pérzgjedhje
rastésore. Ndérsa pérsa u pérket prindérve me fémijé normalé pérzgjedhja ishte rastésore, pasi
dhe kampioni ishte i mjaftueshém pér té realizuar kété studim. Pyetésorét u shpérndané né njé
nga kopshet e gytetit té Tiranés né ményré rastésore duke u pérpjekur gé té mund té
pérfshiheshin llojshméri prejardhjesh, moshe, gjinie statusi ekonomik dhe social, pak a shumé,
duke i pérputhur me kampionin e prindérve me fémijé me autizém, né ményré gé té€ mund té
béjmé krahasime dhe duke u siguruar gé fémijét nuk ishin té diagnostikuar me njé ¢rregullim té
cfarédo lloj natyre.

Pjesémarrésit né fazen e dyte te studimit ishin prinder nga 39 familje gé kishin njé fémijé té
moshés ndérmjet dy dhe katér vje¢c me njé diagnozé klinike té ¢crregullimit té autizmit bazuar né
kriteret diagnostike té specifikuara né Manualin Diagnostik dhe Statistikor (DSM-V) (American
Psychiatric Association, 2013) té pranuar brenda gjashté muajve para pjesémarrjes sé tyre né
studim. Rekrutimi i pjesémarrésve pér kété fazé té studimit u bé népérmjet gendrave komunitare
té shéndetit mendor. Pér shkak té distancave té udhétimit, vetém ato familje, té cilat jetojné
brenda njé rrezeje prej 10 km brenda qytetit té Tiranés u ndané pér t’u mbéshtetur
profesionalisht. Grupi i veté-drejtuar pérbéhej nga 22 familje dhe grupi i pérkrahur

profesionalisht prej 17 familjeve.

3.5.b Kufizimet e kampionit
Disa nga kufizimet né kampionin e pérdorur jané:
e Numuri kampionit té pérdorur éshté relativisht i vogél dhe pér kété arsye kampioni nuk
éshté térésisht pérfagésues dhe rezultatet nuk mund té pérgjithésohen.
e Prindérit e fémijéve me autizém jané pérzgjedhur vetém né njé qéndér dhe kjo, po ashtu,
nuk lejon pérgjithésimin dhe njé shuméllojshméri té kampionit.
e Prindérit e fémijéve normalé jané pérzgjedhur né njé kopésht té Tiranés dhe, po ashtu,
nuk mund ta pérgjithésojmé rezultatin e arritur edhe pér gytete té tjera apo edhe pér

prindér té tjeré.

Mosha e prindérve éshté e kufizuar vetém né intervalin 20 — 50 vje¢ dhe kjo gjé nuk
lejon njé pérgjithésim té té gjithé prindérve.
Késhtu, pérjetimi i njé niveli té larté stresi mund té shogérohet edhe me karakteristika negative

prindérimi si pér shembull: stile t& pashéndetshme prindérimi, pérdorimi i njé sjelljeje agresive
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dhe rreptésisht disiplinuese, po ashtu, edhe mungesa e dashurisé dhe ngrohtésisé apo edhe
mungesa e reciprocitetit prindéror. Té gjitha kéto mund té shogérohen me sjellje té tjera si pér
shembull: divorci i prindérve, marrje e fémijés nén kujdestariné e té aférmve apo edhe e
institucioneve si njé ményré mé e miré né mirérritjen dhe ndihmesén g€ mund t’i jepet njé fémije
me autizém. Pér té mbrojtur interesin mé té larté t€ fémijés, pér t’i siguruar atij ndihmesén pér té
cilén ai ka nevojé, marrja e trajtimit apo kujdesit gé i nevojitet dhe kur kété gjé prindérit e tij nuk
mund ta realizojné si¢ duhet, éshté mé miré qé persona apo institucione té tjeré, té afté pér, té
mund ta realizonin.

Njé fémijé té shéndetshém, aq mé tepér, njé fémijé me autizém, nuk mund té lejohet kurrsesi gé
té rritet né njé mjedis nén stres dhe presion. Por stresi gé pérjeton prindi i fémijés duhet matur
pér té arritur né kéto pérfundime. Punonjés socialé dhe psikologé té ndryshém kané kryer dhe
vazhdojné té kryejné studime té ndryshme pér té matur nivelin e stresit gé kéta prindér pérjetojné

dhe kané rekomanduar edhe ményrat sa mé té mira té€ menaxhimit té tij.

3.6. Procedura e mbledhjes té té dhénave

Pér té mbledhur té dhénat té cilat sherbejne per te nxjere rezultatet ne lidhje me dy hipotezat e
para te studimit eshte perdorur pyetésori Indeksi i Stresit Prindéror PSI-SF (Parenting Stress
Index— Short Form). Ne planin filastar te metodologjise se hartuar persa i perket menyres se
mbledhjes se te dhenave, ishte menduar ge kampioni te merrej ne nje nga gendrat e autizmit nte
Tirane. Duke gene se nuk ishte e mundur te sigurohej aksesi né asnjé prej gendrave, kjo per disa
arsye, duke permendur ge numri i tyre éshté shumé i kufizuar por, edhe pér shaka té rregullores
sé tyreper moslejimin e personave té jashtém ne mjediset e brendeshme, eshte perdorur nje
metode alternative ge ka siguruar mbledhjen e informacionit te nevojshem. Pér t€ mbledhur té
dhénat kam kontaktuar né ményré informale me prindérit.Prinderit jane kontaktuar ne ambiete te
tilla ku ishin duke pritur ge femijet e tyre te mbaronin terapine ose te shkonin drejt gendres per
terapi. Pjesémarrésve iu dha njé fleté informacioni dhe formulari i pélgimit, i cili sgaronte
géllimin dhe kérkesat e studimit si dhe tregonte miratimin e tyre pér té gené pjesé e kétij studimi.
Gjithashtu, u dorezua dhe u shpjegua tek ata pyetésori Indeksi i Stresit Prindéror PSI-SF
(Parenting Stress Index— Short Form), te cilin bashke me bashkeshortet e tyre do e plotesonin ne

shtepi.
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Ndérsa pér té mbledhur té dhénat e prindérve me fémijé me zhvillim tipik kam shpérndaré
pyetésorét né njé nga kopshtet e Tiranés, duke i zgjedhur né ményré rastésore prinderit te cilet
sillnin femijet ne kopesht diten ge une kam gene prezent.

Pjesémarrésve iu dha njé fleté informacioni dhe formulari i pélgimit, i cili sqaronte géllimin dhe
kérkesat e studimit si dhe tregonte miratimin e tyre pér té gené pjesé e kétij studimi. Gjithashtu, u
dorezua dhe u shpjegua tek ata pyetésori Indeksi i Stresit Prindéror PSI-SF (Parenting Stress
Index— Short Form), te cilin bashke me bashkeshortet e tyre do e plotesonin ne shtepi.

Pér té mbledhur té dhénat té cilat sherbejne per te nxjere rezultatet ne lidhje me dy hipotezat e
dyta te studimit té dhénat u morrén nga gendra komunitare e shéndetit mendor Tirane. Njé
intervisté telefonike fillestare u krye me familjet ge u identifikuan dhe gé pranuan té merrnin
pjesé. Familjet u ndane ne dy grupe: grupin epérkrahur né ményré profesionale dhe grupin veté —
drejtuar. Familjet e kualifikuara u caktuan né ndérhyrjen e pérkrahur né ményré profesionale,
nése ata jetonin brenda njé rrezeje prej 10 km (ose pér ndérhyrjen e veté — drejtuar, nése familja
jetonte mé tej se 10 km). Jane percaktuar datat pér vlerésimet para nderhyrjes. Ne datat e
percaktuara té gjithé prindérit kané pérfunduar se plotesuaripyetesoret: Ndjenja e kompetencés
prindérore (PSOC)dhe Indeksi i Stresit Prindéror PSI-SF (Parenting Stress Index— Short Form).
Pas plotesimit fillestar te pyetesoreve nga ana e prinderve eshte realiuar nje nderyrje konceptuar
ne formen e seminareve 2 ditore si edhe vizita te vazhdueshme ne shtepi (per grupet e drejtuar ne
menyre profesionale), gjate te ciles ata kane marre informacione rreth crregullimit te autizmit.
Per prinderit te cilet benin pjese ne grupin e vete drejtuar materialet jane perdorur ne menyre
individuale. Ndérhyrja eshte realuzuar gjaté 6 javéve. Vlerésimet pas nderhyrjes u zhvilluan tre
muaj pas pérfundimit té ndérhyrjes. Né kété vlerésim prindérit pérséritén plotesimin e
pyetésoréve te dhéné para ndérhyrjeve.

Ndérhyrja e mbéshtetur né ményré profesionale pérbéhej nga njé seminar dy-ditor i grupit té
prindérve dhe njé seri prej 10 konsultimeve né shtépi. Ndérsa té dy prindérit u nxitén té merrnin
pjesé, njé néné dhe 3 baballaré nuk ishin né gjendje té merrnin pjesé si ¢ift né seminare. Ndihma
né shtépi kryesisht u ndoq dhe u pasua nga nénat. Seminari ofroi informacione dhe edukim
prindéror mbi temat e méposhtme: autizmi, suporti social, komunikimi, loja, ndijimet, sjelljet;
Strategjité pér té pérmirésuar ndérveprimin dhe komunikimin shogéror. Duke pérdorur njé gasje
té ekuilibruar dhe pérzgjedhjen e njé programi té ndérhyrjes sé hershme té fokusuar tek fémijét,

secila temé pasoi njé format dhe pérmbajtje té pérshkruar gé u dorézua pérmes njé séré slides me
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Power-point. Strategjité e méposhtme u prezantuan pér té inkurajuar ndjeshmériné dhe
pérgjegjshmériné e prindérve, duke ndjekur fokusin e vémendjes sé fémijés, duke u ulur né
nivelin e fémijés, me gasjet argumentative dhe alternative té komunikimit, duke ofruar zgjedhje,
aranzhim mjedisor, imitim dhe marrje né doré. Njé numer i aktiviteteve té strukturuara grupore
interaktive u pérdorén gjithashtu pér té nxitur ndérveprimin prind - prind dhe mundésité pér té
individualizuar informacionin dhe strategjité pér fémijét dhe familjet e vecanta. Pér shembull, né
ditén e paré, prindérit pérdorén fotot e familjes pér té pérshkruar kush ishte né familjen e tyre dhe
pikat e forta dhe interesat e fémijés sé tyre me ¢rregullimin e autizmit. Né ¢do seminar morén
pjesé njé maksimum prej pesé familjesh.

Menjéheré pas seminarit u béné 10 x 1 oré vizita né shtépi, té cilat ndodhén dy heré né javé mé
shumeé se 5 deri né 6 javé. Vizitat né shtépi kané pér géllim té mbéshtesin prindérit pér té
identifikuar géllimet e ndérhyrjes sé hershme (Rodger, Braithwaite & Keen, 2004) pér té ndaré
informacion né lidhje me pércaktimin e géllimit té prindérve; té arrijé kéto géllime dhe t'u japé
prindérve mundésiné pér té béré pyetje, pér té marré reagime se si strategjité e seminareve mund
té pérfshihen né jetén e tyre té pérditshme pér té pérmbushur géllimet e tyre. Koha e shpenzuar
pér zbatimin e strategjive té programit u raportua gé varionin nga gjysmé ore né trembédhjeté
dhe njé cerek oré né njé jave té vetme.

Prindérit né ndérhyrjen e prindérve té veté-drejtuar morrén njé kopje té materialeve gé u
shpérndané né seminar. Materiali dha shembuj té jetés reale se si prindérit mund t'i pérdorin kéto
strategji né rutinat e pérditshme pér té rritur komunikimin dhe ndérveprimin shogéror né shtépi.
Pjesémarrésit u késhilluan té punonin pérmes materialeve gjaté gjashté javéve gé pasuan.
Pérdorimi i materialeve u vlerésua pér secilén familje, duke pérdorur njé pyetésor veté-raportimi.
Nga 22 familjet e kétij grupi, njé familje nuk e ka pérdorur materialin, 17 kané paré té gjitha 13
seksionet dhe 4 familje kané paré né mes té 1 dhe 12 seksioneve té materialeve.

3.7. Kufizimet e mbledhjes sé té dhénave

Mbledhja e té dhénave pati kufizimet e saj né kété studim. Késhtu, uné nuk munda gé té isha
prezent né plotésimin e pyetésorit nga prindérit e fémijéve me autizém, pasi ambjenti né té cilin
pyetésori u shpérnda nuk ma lejonte. Pyetésori u éshté dhéné prindérve, té cilét e kané plotésuar

né shtépi até. Njé tjetér kufizim ishte edhe fakti gé ishin nénat ato gé vinin mé tepér me fémijén
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né gendér dhe besoj se e kané patur mé té qarté pyetésorin sesa bashkéshortét e tyre, gé nuk kané

géné prezenté né sgarimin qé kam dhéné pér pyetésorin.

3.8. Analiza e té dhénave

Té dhénat e mbledhura nga pyetésori u futén né njé bazé té dhénash, duke pérdorur paketén
statistikore SPSS. Analiza e té dhénave konsistonte né njé analizé deskriptive, krahasimore dhe
korrelacionare, realizuar népérmjet programit SPSS, duke llogaritur frekuencat dhe pérgindjet.
Té dhénat jané hedhur né program nga numuri 1 deri né 60. Nga numri 1 deri né 30 jané té
dhénat qé u pérkasinl5 cifteve té prindérve me fémijé me autizém, ndérsa nga 31 deri né
numurin 60 jané té dhénat gé iu pérkasin 15 cifteve té prindérve me fémijé normalé. Statistikat e
pérfshira né kété program bazé jané korrelacionet dhe statistikat deskriptive, si krostabulimet,
frekuencat, pérgindjet. Gjithashtu, nepermjet programit statistikor SPSS, jane analizuar te dhenat
e grumbulluara nga 37 familjet pjesemarrese ne studim (ne grupin e drejtuar profesionalisht dhe

ne grupin e vete drejtuar).

3.9. Aspekti etik i studimit

Gjaté realizimit té kétij studimi éshté treguar njé kujdes i vecanté né ruajtjen e aspektit etik né
ndérveprim me pjesémarrésit e studimit. Té gjithé individitét té cilét kané gené pjesé e studimit
kané marré pjesé né ményré vullnetare. Atyre u éshté shpjeguar konteksti i studimit, réndésia e
pjesémarrjes sé tyre dhe procedura qé do té ndigej né vazhdim. Pasi éshté marré aprovimi i tyre
pér té gené pjesé e studimit, mé pas éshté proceduar me pjesén tjetér té procesit. Té dhénat e
mbledhura jané trajtuar me konfidencialitet, nuk jané ndaré me persona té tjeré, té cilét nuk kané
gené té pérfshiré. Po késhtu, té dhénat jané mbledhur né ményré anonime, pa cénuar privatésiné

dhe anonimitetin e asnjerit nga pjesémarrésit.
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KAPITULLI IV

ANALIZA E TE DHENAVE DHE REZULTATET

Ky kapitull paraget njé analizé té hollésishme té té€ dhénave qé kemi mundur té sigurojmé pérmes
instrumentave gé kemi pérdorur. Paragitja e té dhénave béhet pérmes shifrave, fakteve dhe té
dhénave té tjera té mbledhura né terren pér ¢éshtje té tilla gé lidnen me tregues demografike,
tregues té situatés sociale dhe té gjendjes psikologjike té prindérve apo bashkéshortéve e
pjesétaréve té tjeré té afért té familjes. Eshté treguar kujdes gé té dhénat e siguruara té
prezantohen pérmes njé gjuhe sa mé qarté, pérmes shifrave e analizés sé tyre, por duke béré edhe
paragitje tabelore apo grafike. Né fund té ¢cdo rubrike kemi béré konkluzione, duke pérmbledhur

shkurtimisht vlerésimet tona pér ¢éshtjet e vecanta.

4.1. Analiza e té dhénave

Né kété studim morén pjesé 30 cifte prindérish té moshés 20 — 50 vje¢. Nga kéto ¢ifte 15 prej
tyre Kishin fémijé me autizém, ndérsa 15 prej tyre kishin fémijé me zhvillim tipik. Né kété
studim qé jané pérfshiré gjithsej 60 prindér, 50% e tyre jané femra, ndérsa 50% jané meshkuj.
Pra, pérsa i pérket gjinisé, kampionin e kemi té ndaré né 50 me 50%. Vlen té pérmendet se né
studim kemi njé ndarje tjetér: ndarja brenda gjinisé ku 50 % e femrave (gé i bie té jené 15 femra)
kané fémijé me autizém, ndérsa 50% té tjera kané fémijé me zhvillim tipik. E njéjta gjé vlen
edhe pér gjininé mashkullore (nga 30 meshkuj, 15 prej tyre jané prindér té fémijéve me zhvillim

tipik, ndérsa 15 té tjerét jané prindér té fémijéve me autizém).
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Grafiku 1: Kampioni i ndaré sipas gjinisé

Pér pyetésorin e pérdorur Indeksi i Stresit Prindéror, i cili pérmban 36 pyetje, éshté provuar
besueshméria e rezultateve té nxjerra prej tij népermjet pérdorimit téKoeficienti Cronbach’s
Alpha. Koeficienti Cronbach’s Alpha ka rezultuar 0.884 tek prindérit e fémijéve me autizém dhe
0.798 tek prindérit e fémijéve normalé. Kéto shifra té kétij koeficienti té nxjerra nga analiza
statistikore flasin pér njé besueshméri té larté té testit t€ pérdorur si né rastin e prindérve me

fémijé me autizém, ashtu edhe né rastin e prindérve me fémijé me zhvillim tipik.

Cronbach's Nr. i
Alpha pyetjeve

Pyetésori i prindérve me

fémijé me zhvillim tipik | 0884 36

Pytésori i prindérve me

fémijé me autizém
Tabela 2: Tabela e koeficientit Alpha Cronbach

0.798 36
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CRONBACH'S ALPHA

Pytésori i prindérve me fémijé me autizém

Pyetésori i prindérve me fémijé me
zhvillim tipik

0.75 0.8 0.85 0.9

Grafiku 2: Grafiku i koeficientit Alfa Cronbach

Né njé kampion prej 30 vetésh (né té dyja rastet) minimumi i pikeve te shénuara ne pyestesor né
rastin e paré éshté 55 piké, ndérsa maksimumi 101 piké. Ndérsa né rastin e dyté minimumi éshté
79 piké dhe maksimumi 150 piké. Devijimi standart né rastin e prindérve me fémijé me autizém
éshté 19.16, ndérsa né rastin e prindérve me fémijé me zhvillim tipik éshté 12.41. Mesatarja né
rastin e paré éshté 75.3 dhe né rastin e dyté 109.16, ndérsa mesorja e arritur éshté pérkatésisht
73.50 dhe 107.0. Pra, prindérit e fémijéve me fémijé me autizém kané shénuar mesatarisht
109.16 piké né pyetésorin e stresit, ndérsa prindérit e fémijéve me zhvillim tipik kané shénuar
mesatarisht 75.3 piké. Pra, mesatarisht prindérit e fémijéve me fémijé me autizém kané shénuar

mé tepér piké né pyetésor.

Devijimi
Mesorja | Mesatarja | standart | Minimumi | Maksimum | Kampioni(N)
Prindér me
fémijé me
zhvillim tipik 75.3 735 12.4 55 101 30
Prindér me
fémijé me
autizém 109.16 107 | 19.16 79 150 30

Tabela 3: Tabela e mesatares, mesores dhe devijimit standard
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Grafiku 3: Grafiku i mesatares, mesores dhe devijimit standard

Duke iu referuar tabelés sé méposhtme, e cila shpreh marédhénien midis moshés dhe stresit gé
pérjetojné prindérit e fémijés me autizém rezulton se ka njé korrelacion midis stresit dhe
moshés sé prindérve. Ky korrelacion éshté (k=- 0.79) gé do té thoté se mosha éshté e lidhur me
stresin né ményré té zhdrejté. Ndérsa pérsa iu pérket prindérve me fémijé me zhvillim tipik ky
korrelacion del (k=-0.87) gé edhe ky shpreh té njéjtén gjé, pra me rritjen né moshé ulet niveli i
stresit té pérjetuar. Duke iu referuar pikézimit té shkallés Rozenberg sa mé pak piké merr njé
individ ag me pak i stresuar éshté ai. Me rritjen e pikéve rritet edhe niveli i stresit qé pérjeton.

NEé rastin e kétij studimi korrelacioni ndérmjet moshés dhe stresit del negative, gé do té thoté se

me rritjen né moshé té prindérve ulet niveli i stresit t& pérjetuar.

Pearson Kampion
Correlation iN
Prindér me fémijé -0.79 30
me autizém
Prinder me fémijé
me zhvillim tipik -0.87 30

Tabela 4: Tabela e Pearson Correlation
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Pearson Correlation

-0.88 -0.86 -0.84 -0.82 -0.8 -0.78 -0.76 -0.74

Grafiku 4: Grafiku i Pearson Correlation

Mean Sum | Kampioni
Rank Rank (N)

Prindér me fémijé

- 43.76 1310 30
me autizém

Prindér me fémijé
me zhvillim tipik

Tabela 5: Tabela e mesatares dhe shumés sé rangut

38.42 | 1150.6 30

Né njé analizé té rikombinuar té té dnénave mesataret e rangjeve dolén si mé poshté: 43.76 pér
prindérit e fémijéve me autizém dhe 38.42 pér prindérit e fémijéve me zhvillim tipik. Ndérsa
shuma e mesatareve té rangjeve dalin pérkatésisht 1310.0 dhe 1150.6.Pra edhe nga analizimi i
té dhénave duke u bazuar tek mesataret e rangjeve del gé prindérit e fémijéve me autizém

pérjetojné nivele mé té larta stresi.
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Grafiku i mesatares dhe shumés sé rangut
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Grafiku 5: Grafiku i mesatares dhe shumés sé rangut

U krahasua edhe niveli i stresit gé pérjetohet brenda ciftit. Né analizén e kétij krahasimi doli
gé femrat pérjetojné mé tepér stres se bashkéshortét e tyre. Mesatarja e nénave té fémijéve me
autizém rezulton té jeté 116.66 me njé devijim standart 18.54, ndérsa baballarét e fémijéve me
autizém pérkatésisht 101.66 dhel7.21 E njéjta analizé krahasuese u bé edhe pér ciftin e
prindérve me fémijé me zhvillim tipik. Né analizén krahasuese té béré brenda ciftit edhe kétu
rezultoi qé nénat pérjetojné mé tepér stres se bashkéshortét e tyre me vlera si mé poshté:
mesatarja e nénaverezultoi té jeté 90.55 me njé devijim standart15.09 ndérsa pérsa i pérket
bashkéshortit té nénave me fémijé me zhvillim tipik mesatarja e shénuar éshté 87.66 dhe
devijimi standart 14.61.
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Std. Kampioni

Mean Rank Derivation (N)
Nénat e fémijeve 116.66 18.54 15
me autizém
Baballarét e
fémijéve me 101.66 17.21 15
autizém
Nénat e femijeve 90.55 15.09 15
me zhvillim tipik
Baballarét e
fémijéve me 87.66 14.61 15
zhvillim tipik
Gjithsej 60

Tabela 6: Tabela e mesatares sé pergjithshme té rangut dhe devijimit standart

GRAFIKU | MESATARES SE PERGJITHSHME TE RANGUT DHE

DEVIJIMIT STANDART

120
100
80
60
40
v -

0
Nénat e fémijeve Baballarét e Nénat e femijeve Baballarét e
me autizém fémijéve me me zhvillim tipik fémijéve me
autizém zhvillim tipik

= Mean Rank = Std. Derivation

Grafiku 6: Grafiku i mesatares sé pergjithshme té rangut dhe devijimit standart

Duke u bazuar tek tabela e méposhtme, gé tregon stresin qé pérjetojné prindérit e fémijéve me

autizém, arrijmé né pérfundimin se 11 femra pérjetojné stres té moderuar né krahasim me 9

meshkuj, po ashtu 4 femra pérjetojné stres té larté krahasuar me 1 mashkull. Ndérsa nivele té

uléta stresi pérjetojné 5 meshkuj né krahasim me asnjé femér. Pra shohim njé dominim té

stresit té moderuar (prej 20 personash) né krahasim me stresin e ulét dhe té larté prej 10

personash (nga 5 secila). Po ashtu ajo gé bie dukshém né sy éshté edhe fakti gé femrat

pérjetojné stres mé té larté né krahasim me bashkeshortet e tyre
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Gjinia Gjinia Kampioni

F M F(A) M(A) F M

Stres i ulet 6 8 0 5 6 13

Stres i moderuar 9 7 11 9 20 16

Stres i larte 0 0 4 1 4 1

Totali 15 15 15 15 30 30
60

Tabela 7: Tabela e nivelit te stresit

NIVELI I STRESIT

20
18
16
14 -
12
10
’

F M

o N B OO

Stres i ulet Stres i moderuar ™ Stres i larte
Grafiku 7: Grafiku i nivelit te stresit

Nénat e fémijéve me autizém jané mé té predispozuara pér té shénuar nivele mé té larta
stresi.Ndérsa pérsa i pérket prindérve me fémijé me zhvillim tipik 6 prej nénave pérjetojné stres
té ulét, krahasuar me 8 meshkuj, po ashtu 9 prej femrave pérjetojné nivel té moderuar stresi

krahasuar me 7 meshkuj. Del né pah edhe kétu gé femrat pérjetojné mé tepér stres se meshkuijt.

Duke gene se pergjigjet e nenave dhe baballareve ne sepse né pyetésorét e prindérve (PSI dhe
PSOC) nuk jané té pavarura, éshté pérdorur regresioni multilevel pér té krahasuar kéto rezultate.
Analiza e regresionit multilevel eshte perdorur per té vlerésuar efektet e pas nderhyrjes pasi eshte
shikuar kovarianca ndermjet rezultateve fillestare. Kjo tekniké pérgjithésisht eshte konsideruar se
ka ndikim me te madh ne kete metodologji ku eshte perdorur pre-post testi (Rausch, Maxwell, &
Kelly, 2003).Efektet e ndérhyrjes pér nénat dhe baballarét né té njéjtén familje do té pércaktohen
nga faktoré individuale gé jané specifik pér njé prind dhe gjithashtu nga faktoré te perbashket
ndermjet nénés dhe babait. Né analizén me disa nivele kjo &shté akomoduar duke pérdorur njé
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strukturé diadike, ku ndryshimi né nivelin individual te prindit éshté vendosur brenda variacionit
te nivelit te grupit té diades ose familjes. Variablat e pavarura té pérfshira né model mund té
shpjegojné variancén brenda diades, pér shembull roli i prindit, me rolin e babait qé ndryshon
nga roli i nénés. Variablat e pavarura mund té shpjegojné alternativisht variancén midisdiades
pér shembull kushtet e ndérhyrjes, sepse nénat dhe baballarét né té njéjtén familje u ndané né té

njéjtén ndérhyrje.

Disa variabla té pavarur té tilla si rezultatet fillestare mund té shpjegojné variancén né té dy
nivelet e individit dhe té diades sepse ndérsa rezultatet fillestare ndryshojné pér individét ato
gjithashtu mund té konsiderohen si té larta ose té uléta pér njé familje té caktuar.Ndérsa
regresioni multilevel funksionon njésoj si regresioni tradicional, ndryshimi né rezultatet e
prindérve ndahen pér té lejuar ndikimet né nivel individual dhe nivelin e familjes ndikimet gé

duhet té trajtohen né njé proces té njékohshém.

Nése varésité brenda diades se prinderve jané injoruar gabimet standarde do té priren té jené
efekte shumé té vogla dhe té gabuara té ndérhyrjes mund té ndodhin (Nash, Kupper, dhe Fraser,
2004). Nése té dhénat e nénave dhe baballareve u trajtuan si dy té pavarur dallimet e kampionit

midis gjinive do té merren te miregena né vend ge té testohen.

Pér secilén prej dy variablave pér PSI dhe PSOC, testimi i modeleve té regresionit pér efektet
kryesore pér Grupin dhe Gjininé, si dhe pér ndérveprimet ndérmjet Grupit dhe rezultateve
fillestare dhe midis gjinisé prindore dhe rezultateve fillestare. Pér shembull, efekti kryesor i
Grupit kerkon nése jané apo jo linjat e regresionit pérmes ndjekjes pér té dy grupet jané té ndara
(dmth, a ka ndonjé efekt né ndjekjen e grupit pas kontrollimit fillestar). Grupi nga ndérveprimi
fillestar lejon linjat e regresionit té ndryshojné né bazeé té rezultatit té grupit dhe para intervenimit

(dmth. efekti kryesor duhet té kualifikohet sipas rezultateve bazé).

Mesatarja dhe devijimet standarde pér nénat dhe baballarét ne lidhje me rezultatet PSI dhe PSOC
jane dhéné né tabelén 8. Analiza paraprake eshte kryer pér té vlerésuar pér korrelacion midis
matjeve pas nderhyrjes dhe gjithashtu pér té vlerésuar pér efektet e shumefishta né grupin e té
dhénave.

Statistikat e Bayesian Deviance Information Criterion (DIC) u llogaritén pér modelet me dhe pa

korrelacion te matjeve pas nderhyrjes dhe me dhe pa nje strukturé me shumé nivele. DIC mé té
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vogla tregojné njé model mé té pérshtatshém me pesé ose mé shumé pika DIC té konsideruara
thelbesore. Pér shembull, pér té testuar nése matjet pas nderhyrjes te PSI ishin té korreluara.
DIC pér njé model gé lejon gé korrelacioni té vlerésohet (DIC = 1233.3) é&shté krahasuar me DIC
pér njé model né té cilin korrelacioni ishte i detyruar té jeté zero (DIC = 1252.3 ).Dallimi éshté
mjaftueshem i madh pér té treguar se matjet pas nderhyrjes té PSI kishin korrelacion.

Né ményré té ngjashme, DIC u pérdorén pér té pércaktuar nése modeli shume nivelesh ishte njé
pérshtatje mé e miré me té dhénat se sa modeli i njé niveli té vetém. Modelishume nivelesh pér
matjet pas nderhyrjes per PSI (DIC = 1195.3) ishte njé pérshtatje mé e miré me té dhénat se sa
modeli i njé niveli (DIC = 1233.3). DIC gjithashtu tregojné se rezultatet pas nderhyrjes né PSOC
kané korrelacion. Modeli gé lejon vilerésimin e njé korrelacioni (DIC = 853.6) éshté njé
pérshtatje mé e miré me té dhénat se sa modeli me korrelacionin e kufizuar té jeté zero (DIC =
873.7). Pér té dhénat PSOC, megjithaté, modeli multilevel (DIC = 851.8) nuk é&shté njé pérshtatje
mé e miré me té dhénat se modeli i njé niveli té vetém (DIC = 853.6) dhe késhtu modeli i vetém i
nivelit &shté ruajtur.

Analiza paraprake u zhvilluan gjithashtu mbi te dhenat fillestare té€ PSI dhe PSOC pér té
pércaktuar nése dallimet e grupeve ekzistonin para ndérhyrjes. Modelet e vlerésimit té efekteve
té grupit (DIC = 1323.1) nuk ndryshojné shumé nga modeli pa efekte grupi (DIC = 1321.0). Pér
PSOC, tedyja DICs ishin 970.0 dhe 967.5 duke treguar se té dy modelet nuk ndryshojné shumeé.
Né té dy rastet, Cl 95% pér grupin u shtri né zero. Té marra sé bashku, rezultatet e kétyre
analizave paraprake nuk tregojné dallime né bazé midis grupit té veté-drejtuar dhe grupit té

mbéshtetur profesionalisht pér PSOC ose rezultatet PSI.
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Indeksi i stresit prinderor
(PSI - rezultatet fillestare)

Indeksi i stresit
prinderor (PSI —ndjekja

Prindi Grupi Nr Parent Nr Parent
Nena Vete-drejtuar 22 146 (18.0) 21 143 (16.7)
Mbeshtetur 17 141 (21.2) 17 133 (23.9)
profesionalisht
Babai Vete-drejtuar 21 137 (21.6) 17 138 (15.4)
Mbeshtetur
profesionalisht ;¢ 141 (29.2) 16 141 (20.6)
PSOC-rezultatet fillestare PSOC - Ndjekja
N Kenagesia Efikasiteti N Kenagesia Efikasiteti
Nena Vete-drejtuar 22 32.8(7.22) 27.0 (5.86) 21 345(7.53) 28.8(5.21)
Mbeshtetur
orofesionalist 17 33.6(5.27) 24.8(4.70) 16 375(5.82) 29.6(4.32)
Father ~ Vete-drejtuar 21  36.1(6.58)  25.4 (4.98) 18 36.9(5.61) 28.4(4.97)
Mbeshtetur 17 34.4(4.89) 24.8(4.23) 15 359(6.10) 29.1(3.33)

Tabela 8: Statistika pershkruese per rezultatet fillestare dhe te ndjekjes per PSI dhe PSOC:

profesionalisht

Mesatarja (devijimet standarde)

Nga 39 familjet e pérfshira né studim, dy baballaré nuk plotésuan pyetesorin per rezultatet

fillestare te PSI (njé né grupin e mbéshtetur profesionalisht dhe njé né grupin e veté-drejtuar) dhe
njé nuk e pérfundoi PSOC (grup i veté-drejtuar). Pérveg késaj, njé néné (grup i veté-drejtuar) dhe
katér baballaré (grup i veté-drejtuar) nuk e pérfunduan PSI-né pas nderhyrjes dhe kéto katér
baballare te njéjté nuk plotésuan PSOC-in pas nderhyrjes. Késhtu, né té dyja analizat ishin 39

familje; Por vetém 38 néna dhe 33 baballaré pér analizén e té dhénave té PSI, dhe 39 néna dhe 34

baballaré pér analizén e té dhénave té PSOC.

Vlerésimet e parametrave pér vlerésimet e PSOC jané dhéné né tabelén me poshte. Pérséri vlerat
e kénagshmeérisé dhe efikasitetit né vazhdim jané té lidhur fort me rezultatet pérkatése fillestare.
Nuk tregohen efektet e grupit apo gjinisé pér rezultatet e pasnderhyrjes te kénagésia duke treguar

se as lloji i ndérhyrjes as gjinia nuk kané njé efekt té pérgjithshém mbi rezultatet e kénagésisé né

vijueshmeri.
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Kenagesia Efikasiteti

Parameterat Llogaritja 95% CI Llogaritja 95% ClI

Te percaktuara

Intercept 36.35 (33.84, 38.86) 28.00 (26.51, 29.50)
Fillestar 0.73 (0.47,0.98) 0.64 (0.39, 0.89)
Grupi 1.24 (-0.88, 3.35) 1.34 (-0.48, 3.15)
Gjinia -1.53 (-3.65, 0.60) 0.39 (-1.41, 2.18)
Grupi X Baseline -0.06 (-0.42,0.29) -0.37 (-0.73,-0.02)
Gjinia X Baseline 0.01 (-0.33, 0.35) -0.02 (-0.37,0.34)
Rastesore

Nivel Individual
Varianca 20.58 14.31

Kovarianca 5.70

Tabela 9: Vlerésimet pér modelin e rastésishém pér grupet dhe efektet gjinore né PSOC

Pér efikasitetin ekziston njé ndérveprim pér grupin e nderhyrjes sipas pikéve fillestare. Né pikét
mesatare fillestare (M = 25.6) ka pak ndarje midis dy grupeve té ndérhyrjes (dmth., Nuk ka efekt
kryesor té grupit), por né rezultatet mé té uléta té bazés dhe né rezultatet mé té larta bazé, linjat
pér dy grupet ndahen né ményré gé Marrédhénia midis rezultateve pas nderhyrjes dhe fillestare
éshté mé e forté pér grupin e veté-drejtuar sesa pér grupin e mbéshtetur profesionalisht. Prindérit
tek grup i mbéshtetur profesionalisht me rezultate té larta fillestare treguan rezultate relativisht
mé té uléta té veté-efikasitetit sesa prindérit né grupin e veté-drejtuar, té cilét ishin té larta né
veté- efikasitet fillestar. Né anén tjetér, prindérit e ulét né veté-efikasitet né fillim treguan nivele
relativisht mé té larta té veté-efikasitetit né qofté se ata pranonin ndérhyrjen e pérkrahur né

ményré profesionale se sa nése ata merrnin ndérhyrjen veté-drejtuar.
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KAPITULLI V

DISKUTIMIIREZULTATEVE

Objekt i kétij kapitulli jané gjetjet dhe diskutimi i tyre, duke u bazuar si né té dhéna e gjetje té
burimeve té literaturés, ashtu edhe gjetje nga realiteti shqiptar pér punén gé béhet me fémijét me
autizém, duke menduar, duke njohur pérvoja e diskutuar se ¢faré mund té béhet mé miré pér
trajtimin profesional té késaj kategorie fémijésh, numuri i té ciléve edhe tek ne vjen duke u rritur

nga viti né vit.

5.1. Diskutimi i rezultateve

Ky éshté njé studim krahasues i pérbéré nga njé kampion i kufizuar prej 30 gifte prindérish. Né&
kété studim nga 30 cifte, 15 prej tyre ishin cifte prindérish me fémijé me autizém dhe 15 té tjeré
ishin ¢ifte prindérish me femije me zhvillim tipik. Prindérit e pérfshiré né studim i pérkisnin
intervalit t& moshés 20 - 50 vje¢. Ky kampion ishte njé kampion i géllimshém, pérsa i pérket
kampionit té cifteve me fémijé fémijé me autizém, pasi studimi éshté kryer vetém né njé gendér
té autizmit né gytetin e Tiranés. Po ashtu, ky kampion éshté i géllimshém nisur nga fakti se
numri i fémijéve dhe pér pasojé edhe numuri i prindérve pjesémarrés ishte i kufizuar.

Ndérsa kampioni i prindérve me fémijé me zhvillim tipik éshté njé kampion i pérzgjedhur né
meényreé rastésore né njé nga kopshtet e Tiranés. Prindérve u éshté shpérndaré pyetésori dhe, pasi
éshté sgaruar géllimi i plotésimit té atij pyetésori, pérmbajtja e tij, shkallézimi i pérdorur,
alterativat e mundshme té zgjidhjes, u éshté kérkuar gé té plotésohet nga té dy bashkéshortét. Té
dhénat qé u mblodhén nga plotésimi i pyetésoréve, mé pas, u pérpunuan népérmjet njé analize
descriptive, krahasimore dhe korrelacionale té realizuar népérmjet programit SPSS. Rezultatet
nxjerra nga analiza e té dhénave u paragitén népérmjet krostabulimeve, frekuencave dhe
pérgindjeve.

Pyetésori i pérdorur né kété rast ishte njé pyetésor i pérkthyer dhe i pérshtatur. Po ashtu,
pyetésori u pilotua dhe u modifikua disa here, derisa arriti té pérdorej né formén e tij
pérfundimtare. Gjaté punés iu kushtua njé réndési e vecanté pérdorimit té fjaléve sa mé té
thjeshta dhe t& kuptueshme po ashtu edhe pérdorimi i fjaléve disi t€ “lehta”. U ngulmua
vecanérisht né kété pjesé né ményré gé prindérit né pérgjithési, dhe prindérit e fémijé me autizém
né vecanti t€ mos ndiheshin keq pér paaftésine e fémijés sé tyre.
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Nga pérpunimi statistikor i realizuar rezultoi se koeficienti Cronbach Alpha éshté 0.884 pér
pyetésorin e pérdorur nga prindérve té fémijéve me autizém dhe 0.798 pér pyetésorin e pérdorur
pér prindérit e fémijéve me zhvillim tipik. Kéto vlera flasin pér njé besueshméri té larté té testit
té pérdorur pér studimin e realizuar.

Nga analiza e té dhénave, gjithashtu, rezultoi se prindérit e fémijéve me zhvillim tipik shénuan
minimalisht 55 piké dhe maksimalisht 101 piké né pyetésorin e stresit té pérdorur. Ndérsa
minimumi dhe maksimumi hipotetik éshté 36, ndérsa maksimumi hipotetik éshté 180. Minimumi
i shénuar nga prindérit e fémijéve me zhvillim tipik éshté 19 piké mbi até hipotetik, ndérsa
maksimumi i shénuar nga prindérit e fémijéve me zhvillim tipik éshté 79 piké nén maksimumin
hipotetik. Krahasuar me standartin ose me minimumin dhe maksimumin hipotetik prindérit e
fémijéve me autizém pérjetojné minimalisht 79 piké dhe maksimalisht 150 piké.

Pra, nga minimum hipotetik prindérit e fémijéve me autizém pérjetojné 44 piké mé tepér dhe 30
piké nén maksimumin hipotetik. Nga kjo analizé rezulton se prindérit e fémijéve me autizém
shénojné mé tepér piké né pyetésorét e plotésuar, krahasuar kjo me prindérit e fémijéveme
autizém dhe me rezultatet hipotetike té nxjerra nga pyetésori.

Prindérit e fémijéve me zhvillim tipik shénojné njé devijim standart prej 12.4 njési né krahasim
me ata té fémijéveme autizém prej 19.16 njési. Mesatarisht prindérit e fémijéve me zhvillim tipik
kané shénuar 73.5 piké, ndérsa ata té fémijéve me autizém 107 piké. Pér pasojé edhe mesorja e
regjistruar tek prindérit e fémijéve me zhvillim tipik éshté 75.3, ndérsa e prindérve me fémijé me
autizém éshté 109.16.

U analizua lidhja qé ekziston midis moshés dhe stresit gé pérjetojné prindérit e fémijéve
népérmjet analizimit té korrelacionit gé ekziston. Kjo analizé realizohet me ané té analizés sé
pikézimit té shkallés Rozenberg, e cila tregon se me rritjen e pikéve rritet edhe niveli i stresit té
pérjetuar. Lidhja midis moshés dhe stresit rezultoi (k=-0.79) pér prindérit e fémijé me autizém
dhe (k=-0.87) pér prindérit e fémijéve me zhvillim tipik. Ky korrelacion negativ shpreh para sé
gjithash njé lidhje té zhdrejté ndérmjet moshés dhe stresit té pérjetuar. Kjo do té thoté se me
rritjen né moshé, ulet niveli i stresit té pérjetuar. Edhe nga krahasimi i vlerave té koeficientéve
(k) t& prindérve te fémijéveme autizém dhe normal, koeficienti i prindérve té fémijéveme
autizém rezulton mé i vogél se ai i prindérve me femije me zhvillim tipik. Kjo do té thoté se
lidhja qé ekziston midis moshés dhe stresit &shté mé e fugishme tek prindérit e fémijéve me

zhvillim tipik se sa té atyre me autizém.
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Pér té mbéshtetur analizimin e té dhénave dhe pér té arritur né rezultate sa me té sakta té dhénat
u pérpunuan edhe né ményra té tjera. Késhtu psh. né analizén e rikombimnuar té té dhénave
mesataret e rangjeve dolén si mé poshté: 43.76 pér prindérit e fémijéve me autizém dhe 38.42 pér
prindérit e fémijéve me zhvillim tipik. Ndérsa shuma e mesatareve té rangjeve dalin pérkatésisht
1310.0 dhe 1150.6. Pra, edhe nga analiza e té dhénave, duke u bazuar tek mesataret e rangjeve
del gé prindérit e fémijéve me autizém pérjetojné nivele mé té larta stresi.

U krahasua edhe niveli i stresit gé pérjetohet brenda ciftit. Nga analiza e kétij krahasimi doli qé
femrat pérjetojné mé tepér stres se bashkéshortét e tyre. Mesatarja e nénave té fémijéve me
autizém rezulton té jeté 116.66 me njé devijim standart 18.54, ndérsa baballarét e fémijéve me
autizém pérkatésisht 101.66 dhel7.21. E njéjta analizé krahasuese u bé edhe pér ciftin e
prindérve me fémijé me zhvillim tipik. Né analizén krahasuese té béré brenda ciftit edhe kétu
rezultoi qé nénat pérjetojné mé tepér stres se bashkéshortét e tyre. Kéto vlera jané si mé poshté:
mesatarja e nénave rezultoi té jeté 90.55 me njé devijim standart15.09, ndérsa pérsa i pérket
bashkéshortit té nénave me fémijé me zhvillim tipik mesatarja e shénuar éshté 87.66 dhe
devijimi standart 14.61.

Duke u bazuar tek tabela e konvertuar né numra, gé tregon stresin gé pérjetojné prindérit e
fémijéve me autizém, arrijmé né pérfundimin se 11 femra pérjetojné stres té moderuar né
krahasim me 9 meshkuj. Po ashtu 4 femra pérjetojné stres té larté krahasuar me 1 mashkull.
Ndérsa nivele té uléta stresi pérjetojné 5 meshkuj né krahasim me asnjé femér. Pra, né bazé té té
dhénave qé kemi siguruar shohim njé dominim té stresit t& moderuar (prej 20 personash) né
krahasim me stresin e ulét dhe té larté prej 10 personash (nga 5 secila). Po ashtu, ajo gé bie
dukshém né sy éshté edhe fakti qé femrat pérjetojné stres mé té larté né krahasim me
bashkéshortét e tyre. Nénat e fémijéve me autizém jané mé té predispozuara pér té shénuar nivele
mé té larta stresi. Ndérsa pérsa i pérket prindérve me fémijé me zhvillim tipik 6 prej nénave
pérjetojné stres té ulét, krahasuar me 8 meshkuj. Po ashtu, 9 prej femrave pérjetojné nivel té
moderuar stresi krahasuar me 7 meshkuj. Prej kétej, arritém né pérfundimin se femrat pérjetojné
mé tepér stres se sa meshkujt. Pra, femrat jané mé t€ predispozuara pér t’u prekur nga stresi.
Gjetja kryesore nga ky studim ishte se njé ndérhyrje relativisht e shkurtér me bazé prindérit té
cilét kané njé fémijé té sapo diagnostikuar me autizem ishte efektive né reduktimin e stresit
prindéror. Kjo ndérhyrje ishte gjithashtu mé efektive né rritjen e veté-efikasitetit, kur prindérit po

shénonin njé nivel té ulét té veté-efikasitetit para ndérhyrjes. Prindérit gé marrin informacion té
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ngjashém népérmjet njé materiali té veté-drejtuar nuk kané pérparési té ngjashme. Rezultatet e
stresit té larté né lidhje me fémijét treguan se fémijét me autizem shfaqin cilésité gé prindérit
gjetén sfiduese dhe té papranueshme, si¢ jané mungesa e pérgéndrimit, negativiteti dhe sjelljet
kérkuese (Abidin, 1995). Ndérsa rezultatet e stresit té lidhura me fémijén ishin né rangun normal
pér njé numér té vogeél té prindérve né kété studim, shumica e prindérve né studim kishin
"rezultate té larta”. Prindérit né kété grup pérjetonin stres shumé té larté té fémijéve. Ndérsa
dallimi 8 pikésh ndérmjet grupeve, pas ndérhyrjes, nuk éshté i mjaftueshém pér té lévizur njé
prind gé e arrin rezultatin mesatar né bazé nga rangimi "i larté" i stresit, diferenca éshté e
mjaftueshme pér té arritur kété pér prindérit me rezultate né pérgindjen e 90-té.

Stresi i lidhur me prindérit lidhej me perceptimet e rolit té prindérve, duke pérfshiré aftésité e
menaxhimit, ndjenjat e izolimit, mbéshtetjen, shéndetin dhe frustrimin. Ndryshe nga stresi i
lidhur me fémijét, vlerésimi mesatar pér stresin e prindérve né bazé ishte brenda intervalit
normal (80 pérgindéshi).

Mbéshtetja profesionale duket té keté gené mé e efektshme né ndihmén e prindérve pér té
kuptuar dhe rifreskuar sjelljen e fémijés sé tyre, pér t'u paré mé pozitivisht sesa pér té ndryshuar
perceptimet e prindérve rreth rolit té prindérve. Mbéshtetja profesionale né kohén e diagnozés
duket e domosdoshme, nése prindérit duhet té aplikojné me sukses informacionin e lidhur me
ASD pér té mbéshtetur dhe pér té interpretuar me saktési karakteristikat specifike pér fémijén e
tyre. Eshté vértetuar miré se dhénia e informacionit né kohén e diagnozés éshté e réndésishme
pér familjet gé kané njé fémijé me aftési té kufizuar (Hasnat & Graves, 2000; Sloper & Turner,
1993). Rezultatet e studimit té tanishém sugjerojné, megjithaté, se familjet gé morén informata
pérmes materialeve nuk pérjetonin té njéjtat pérparési si prindérit gé morrén njé ndérhyrje té
shkurtér ballé pér ballé. Megjithése nuk éshté identike, pérmbajtja materialit u modelua né
takimin me grupin e prindérve, né ményré gé té dy grupet e ndérhyrjes dhe té krahasimit té ishin
té ekspozuar ndaj materialeve té ngjashme. Ndérsa kéto rezultate sugjerojné se éshté e
nevojshme mbéshtetja profesionale pér té ndihmuar familjet.

Té kuptojné dhe té pérdorin informacionin gé u éshté ofruar atyre, dizajni i studimit nuk
pérjashtoi mundésiné gé pérfitimet e béra nga prindérit té rezultojné nga njé kontakt profesional
jo-specifik. Pérfshirja e njé grupi kontrolli gé merr kontakte profesionale rekomandohet né
hulumtimet e ardhshme té késaj natyre.

Angazhimi i familjeve ndaj llojeve té ndryshme té ndérhyrjes dhe pércaktimi i familjeve pér té
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futur strategjité e ndérhyrjes né rutinat familjare ndryshonin nga familja né familje. Njé vizité e
rregullt nga njé profesionist u duk e mjaftueshme pér té mbajtur shumicén e familjeve té
angazhuara me ndérhyrjen. Pér familjet qé pérdoren materialet, megjithaté, shumica kishin
véshtirési duke 1éné ménjané kohén pér té béré fletét e aktivitetit dhe disa treguan véshtirési né
gjetjen e kohés pér t'u ulur si ¢ift dhe pér té lexuar materiale brenda periudhés 6 javore.

Kishte disa familje gé raportuan motivim té larté né pérgjigje te materialeve dhe fletéve té
veprimtarisé dhe seksione té shikuara né ményré té pérséritur pér sqarime, por kéto familje ishin
né pakicé. Angazhimi i familjes éshté njé aspekt i réndésishém i ndérhyrjes (Lundahl Risser &
Lovejoy, 2006). Numri i madh i prindérve gé kishin véshtirési pér t'u angazhuar dhe ndjekur me
ndérhyrjen materialeve éshté njé konsideraté e réndésishme dhe té dhénat e familjeve me
angazhim té ulét pérfshihen né analiza pér kété studim sepse ata kané té ngjaré té jené
pérfagésues té familjeve né kohén e diagnozés. Té gjitha familjet, pavarésisht angazhimit né
aktivitetet e ndérhyrjes u pérfshiné né grumbullimin e té dhénave me té dhéna, duke pasqyruar
késhtu kompleksitetin e situatave familjare né kohén e diagnozés. Té gjitha familjet ishin té etur
pér té marré informacion, megjithaté ka pasur diversitet té konsiderueshém né burimet e
familjeve pér té shfrytézuar plotésisht ndérhyrjen e ofruar.

Ndérhyrja e pérkrahur né ményré profesionale nuk tregoi té njéjtén gameé té céshtjeve té
pajtueshmérisé si ndérhyrja veté-drejtuar. Té gjitha familjet ndogén seminaret dhe té gjitha
kishin 10 vizita né shtépi. Céshtjet e pajtueshmérisé pér kété grup ishin né lidhje me
pjesémarrjen e té dy partneréve. Tre baballaré dhe njé néné nuk morén pjesé né seminarin e
prindérve me partnerin e tyre dhe kjo ishte njé normé qé vetém njé prind té mbetet i pérfshiré
gjaté vizitave né shtépi. Familjet né grupin e mbéshtetur profesionalisht gjithashtu ndryshonin
shumé né sasiné e kohés gé shpenzuan gjaté javés duke zbatuar strategjité e ndérhyrjes. Studimet
me njé numér mé té madh familjesh jané té nevojshme pér té kapur efektin e karakteristikave té
familjes né pérputhje dhe pér té identifikuar vazhdimeésiné e metodave dhe zgjedhjeve té
kérkuara pér té maksimizuar efektet e ndérhyrjes pér familjet e ndryshme.

Rezultatet e veté-efikasitetit pér té dy grupet, prireshin drejt mesatares (M = 25.60) nga pre-post
ndérhyrja. Rezultatet e veté-efikasitetit mesatare té gjetura pér kété studim reflektojné rezultatet
mesatare pér mostrén normative té Johnston dhe Mash (1989). Rezultatet e larta fillestare té veté-
efikasitetit kané tendenceé té bien né ndérhyrje postare dhe rezultatet shumé té uléta fillestare

kané tendencé té rriten. Ndérhyrja e mbéshtetur né ményré profesionale u shogérua me rritje
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dukshém mé té madhe té veté-efikasitetit té prindérve, kur rezultatet e veté-efikasitetit né bazé
ishin té uléta. Pér prindérit té larté né veté-efikasitetin né bazé, megjithaté, rezultatet e prindérve
gé ishin té veté-drejtuar treguan mé pak rénie se rezultatet e prindérve né grupin e mbéshtetur
profesionalisht.

Nénat dhe baballaret demonstruan dallime né vlerésimet e stresit. Tani &shté dokumentuar miré
se burimet e stresit pér nénat dhe baballarét ndryshojné (Hastings & Brown, 2002; Hastings et
al., 2005; Salovita, Italinna & Leinonen, 2003; Shin, Nhan, Crittenden, Flory & Ladinsky, 2006)
. Njé gjetje nga ky studim ishte se rezultatet e ndjekjes sé baballareve né domenin e fémijés té
PSI ishin mé té larta né krahasim me rezultatet e nénave pér grupin e mbéshtetur profesionalisht
dhe grupin e veté-drejtuar. Njé diferencé prej 6 pikésh nuk éshté e madhe, por mund té lévizé
diké gé vlerésohet né kufirin e vargut "té larté" té stresit (85 pérqind) deri né kufirin e njé
vlerésimi mesatar té stresit (80 pérqgind). Stresi mé i larté pér baballarét né lidhje me nénat pas
ndérhyrjes mund té jeté pér shkak té rritjes sé ndérgjegjésimit té fémijés sé tyre dhe véshtirésive
té ndérlidhura ose rolit mé té madh gé ata po inkurajoheshin pér té adoptuar pérmes té dy
ndérhyrjeve.

Né lidhje me stresin gé lidhet me rolin e prindérve, rezultatet e nénave duket té mbeten
relativisht té vazhdueshme nga niveli bazé deri tek ndjekja, ndérkohé qé rezultatet e baballareve
u drejtuan drejt rezultateve mesatare né vazhdim. Stresi i prindérve duket se éshté prekur né
ményra té pagéllimshme nga pjesémarrja e tyre né njé ndérhyrje, disa gé demonstrojné njé rritje
dhe té tjeré njé rénie né masén e stresit prind. Derisa vlerésimet e nénave kané mbetur relativisht
té géndrueshme, vlerésimet pasuese té baballareve té stresit né lidhje me rolin e tyre té
prindérimit do té ishin mé té véshtira pér t'u parashikuar bazuar né vlerésimet para intervenimit.
Efektet e ndérhyrjeve té prindérve mbi baballarét né veganti kérkojné hetime té métejshme.
Efektet e ndérveprimit té gjetura né kété studim pér stresin gé kané té bé&jné me prindérit,
efikasiteti i prindérve dhe sjelljet adaptive nga baza pér té pércjellé sugjerojné se mund té keté
nen teste té prindérve qé do té pérfitonin mé shumé nga njé ndérhyrje e pérkrahur né ményré
profesionale né lidhje me njé ndérhyrje veté-drejtuar. Prindérit, té cilét né kohén e diagnozés sé
fémijés sé tyre jané té larté né veté-efikasitet dhe stresi i ulét né lidhje me fémijén mund té
shérbehet miré me informacionin e vetédrejtuar né kété kohé.

Kujdesi éshté i nevojshém né interpretimin e rezultateve té kétij studimi pér shkak té madhésive

relativisht té vogla té grupit dhe mungesés sé caktimit té rastésishém té pjesémarrésve né
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ndérhyrjen e mbéshtetur né ményré profesionale dhe né gjendjen e veté-drejtuar. Edhe pse nuk
kishte dallime né mes té grupeve pér fémijén kritik dhe variablave prindér, grupi i mbéshtetur
profesionalisht ndryshonte nga grupi i veté-drejtuar né drejtim té vendndodhjes sé tyre
gjeografike. Pjesémarrésit ishin, né pérgjithési, té arsimuar miré dhe mund té mos jené
pérfagésues té popullatés mé té gjeré té prindérve gé kané njé fémijé me ASD. Pérséritja e
studimit duke pérdorur njé mostér mé té madhe dhe mé pérfagésuese té prindérve do té
ndihmonte né pércaktimin e pérgjithésueshmérisé sé rezultateve té kétij studimi.

Ky studim ofron déshmi paraprake lidhur me ndikimin e ofrimit té ndérhyrjes né familje né ose
pak pas kohés sé njé diagnoze ASD. Ményra né té cilén éshté dhéné ndérhyrja duket e
réndésishme me pérfitimet pér nénat dhe baballarét né stresin prindéror dhe kompetencén e
lidhur me kontributin profesional dhe individualizimin e informacionit. Sigurimi i informacionit
mbi ASD dhe strategjité pér rritjen e komunikimit social népérmjet materialeve nuk ndikon né
nivelet e stresit prindéror ose né perceptimet e kompetencave té prindérve né nivelin gé¢ mund té
arrihet pérmes mbéshtetjes profesionale té prindérve. Pér mé tepér, baballarét dhe nénat
ndryshojné né reagimin e tyre ndaj pjesémarrjes né ndérhyrjen e hershme né lidhje me stresin
prindéror dhe kompetencén. Kéto dallime mund té ndihmojné né informimin e ofrimit té

ardhshém dhe efikasitetit té ndérhyrjeve té prindérve té pérgéndruar rreth kohés sé diagnozeés.
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KAPITULLI VI
PERFUNDIME DHE REKOMANDIME

Objekt i kétij kapitulli jané njé pérmbledhje e pérgjithésuar si né véshtrimin teorik, ashtu dhe né
praktikat gé pérdoren pér trajtimin profesional t& fémijéve me autizém né mbaré botén. Pjesé e
kétyre pérfundimeve jané edhe vlerésimet gé jemi munduar té béjmé si dhe rekomandimet gé
duam té sugjerojmé lidhur me evidentimin dhe trajtimin e fémijéve me autizém né Shqipéri, pér
té rritur hap pas hapi cilésiné e punés dhe té kujdesit me kété kategori fémijésh.

Autizmi éshté njé crregullim i réndé i funksioneve trunore dhe pér rrjedhojé e sjelljes njerézore,
gé vecohet me njé démtim té komunikimit verbal dhe joverbal, t& ndérveprimit dhe pérfytyrimit
shogéror. Shenjat mé té dukshme té autizmit dhe simptomat e tij fillojné té duken ndérmjet
moshés 2-3 vjec.

Sipas studiuesve, individét gé vuajné nga autizmi shpesh kané njé rreze té kufizuar interesash
dhe shfagin sjellje dne ményra té sjelljes pérséritése, si dhe kundérveprime té ndryshme né
mjedisin dhe rrethanat e pérditshme, kané njé démtim té komunikimit, mbyllen né vetvete, nuk
krijojné lidhje emocionale, nuk shogérohen me moshatarét, fiksohen pas njé sendi apo objekti e
té tjera.

Sipas studiuesve tek individét me autizém hasen probleme gé kané natyré té tillé si: sjellje
sociale, ndjenja dhe emocione, prekja fizike, zhurmat e larta, disa aroma dhe dritat, sjellje té
pérséritshme, zhvillim ndryshe i individit.

Sjelljet sociale: ményra se si njé person me autizém sillet me njé individ tjetér éshté
ndryshe,duke e krahasuar kété me pjesén tjetér té popullatés. Né qofté se simptomat e personit
me autizém nuk jané shumé té rénda, njerézit mendojné se jané pa takt, disa heré mendojné se
jané ofensivé né komentet e tyre. Né rast se sintomat jané shumé té rénda, personi duket sikur
nuk éshté i interesuar me personat e tjeré. Kjo éshté dicka e zakonshme pér té aférmit, pér miqté
ose pér njerézit gé kané lidhje me personat me autizém.

Thuhet se personat me autizém nuk kane kontakt me sy. Megjithaté, profesionisté té shéndetit
mendor, por dhe mésuesit jané mé té ndérgjegjshém pér té dalluar shenja té tilla né njé moshé mé
té re. Né rastet kur autizmi nuk éshté i réndé, personat me autizém e kuptojne se té shikosh

njerézit né sy éshté e réndésishme.
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Ndjenjat dhe emocionet: Personi me autizém e ka shumé té véshtiré té kuptojé ndjenjat
epersonave té tjeré. Ata e kané té véshtire té krijojné empati né ményreé instiktive me té tjerét.
Megjithaté, négoftése dikush ia pérsérit se kjo éshté e réndésishme, aftésia e tyre pér té kuptuar
ndjenjat e té tjeréve mund té pérmirésohet me kalimin e kohés. Né disa raste, si rezultat i
praktikés sé shpeshté, empatia pérmirésohet dhe béhet digka natyrale, por jo inteligjente.
Ndjenjat nuk vijné asnjéheré né ményré natyrale, sikurse tek njerézit e tjeré. Kur bén njé
bashkébisedim me person me autizém duket sikur je duke béré njé udhétim vetém vajtje e jo
ardhje. Personi me autizém té 1&né impresionin sikur nuk po flet me njerézit, por thjesht pér
njerézit. Ata mund ta pélgejné njé temé té caktuar dhe pérflasin shumé pérreth asaj teme. Por ata
nuk shkémbejné ide, mendime apo ndjenja, sic mund té ndodhé né njé komunikim me persona gé
nuk jané me autizém.

Prekia fizike: shumé fémijé me autizém nuk pélgejné té preken ose té pérkédhelen,
megjithaténuk mund té themi gé té gjithé fémijét me autizém jané té tillé. Shumé prej tyre mund
té pérgafojné té aférmit e tyre, motérat, prindérit, gjyshérit, mésuesit dhe ndjejné se shpesh heré
kjo éshté praktikim i njé kontakti fizik dhe ata e kuptojné gé kontakti do té ndodhé. Ndérsa né
rastin kur fémija gé do té guxhulitet dhe éshté me autizém rezultati do té jeté komplet ndryshe.
Zhurmat e larta, aromat dhe dritat: personi me autizém né pérgjithési i gjen zhurmat e
paprituraté larta, té papélqyeshme dhe shpesh heré shokuese. E njejta gjé ndodh me disa eréra
apo ndryshime té drités sé dhomés. Shumé besojné gé nuk éshté thjesht ndryshimi i zhurmés
(tingujve), drités apo i aromave, por surpriza gé ata marrin nga ky ndryshim. Nése personi me
autizém e di gé dicka do té ndodhé (pra personat gé kujdesen pér té e paralajmérojné se njé
veprim i caktuar do té ndodhé) ai e pérballon mé miré situatén, por gé duhet ta kuptojé qé
veprimi do té ndodhé.

E folura: sa mé e réndé té jeté shkalla e autizmit, ag mé shumé afektive do té jeté e folura
epersonit. Shumé fémijé me autizém nuk flasin fare, dhe shumé fémijé me autizém thjesht
pérsérisin shpesh frazat apo fjalét gé dégjojné. E folura e tyre duket shpesh heré formale, nése e
krahasojmé me té folurén e njerézve té tjeré.

Sjelljet e pérséritura: rutina éshté shoku mé i miré i personave me autizém. Duke i béré
gjératheré pas here, kjo &shté pjesé e jetés sé tyre. Pér njerézit e tjeré kjo nuk do té dukej sjellje e
pérditshme. Njé sjellje e tillé mund té jeté vizatimi i sé njéjtés figuré heré pas here né ¢do fage té

librit. Njé fémijé gé nuk ka autizém éshté i lumtur gé té lahet, té lajé dhémbét e mé pas té veshé
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bizhamat pér té shkuar né shtrat. Dhe té nesérmen bén té njéjtén gjé, por me jo té njejtin rregull:
mund té lajé dhémbét né fillim pastaj té béjé dush e mé pas té shkojé té flejé dhe kjo nuk ka asnjé
ndikim tek ai. P&r njé fémijé me autizém néqofté se rutina e darkés nuk éshté e njéjté, ai mérzitet
shumé shpejt.

Fémijét me autizém zhvillohen ndryshe: nése njé fémijé me autizém do té zhvillohet né
shuméfusha né ményré harmonike, ky nuk mund té jeté rasti pér njé fémijé me autizém. Nése tek
njé fémijé me zhvillim tipik zhvillohen lévizjet motorike mé pérpara dhe e folura mé mbrapa apo
anasjelltas, kjo éshté normale. Cdo fémijé zhvillohet né faza té ndryshme, por pér njé fémijé me
autizém zhvillimi éshté komplet ndryshe. Ata zhvillohen me hapa shumé mé té ngadalta.

Njé diagnostikim i sakté duhet té bazohet né komunikimin, né sjellje dhe né nivele té zhvillimit.
Fémija duhet té kontrollohet nga njé skuadér gé pérfshin doktorin familjar, doktor zhvillimi,
psikolog, terapist té té folurit apo dhe profesionisté té tjeré, gé kané njohuri mbi kété fushé.
Diagnostikimi éshté i véshtiré pér njé person gé nuk ka trajnim apo njohuri mbi autizmin.
Ndonjéheré dhe veté profesionistét ndodh gé ta diagnostikojné gabim fémijén. Kjo mund té
ndodhé né rastet kur autizmi éshté i réndé. Nuk ka asgjé té shkruar gé ta dallosh fémijén
menjéheré. Prandaj profesionisti mbledh informacione nga burime té ndryshme, si prindérit apo
personat kujdestaré pér kété fémijé, pér té mbledhur historiné e zhvillimit té fémijés.
Ndonjéheré, personat me autizém duket sikur kané probleme mendore, me sjelljen, té dégjuarin
dhe, duke paré kéto simptoma, personi gé po e kontrollon mund ta ngatarrojé me ndonjé
crregullim tjetér. Prandaj duhet njé diagnozé e sakté qé té indetifikohet sa mé shpejt qé fémijés
t’1 jepet baza pér t€ ndértuar edukimin efektiv dhe trajtimet e duhura.

Kéta fémijé vecanérisht nuk kané kérkesa, pothuajse asgjé nuk kérkon apo nuk merr ato gé i
ofrohen, ai shérbehet vetém me gjérat gé do. Nuk frikésohet nga personat e panjohur, ende pa
mbushur 1 vje¢. Nuk vé né vémendje largimin e sé émés apo personit té afért nga vendgéndrimi,
ende pa i mbushur 2 vje¢. Nuk luan lojéra té konvertimit dhe nuk i pérdor lodrat si zévendésim
pér gjéra. Shfaq shenja zemérimi pa arsye té vecanta, té garta. Lidhet shumé me rutinén ditore
dhe nuk i pranon ndryshimet. Natyrisht, si rregull, ndonjé nga kéto shenja né vetvete, nuk do té
thoté ndonjé gjé (ose mund té jeté shenjé e ndonjé ¢rregullimi tjetér), por, né qofté se ka mé
shumé shenja, kontaktoni me mjekun tuaj. Sa mé paré, ag mé miré. Kjo éshté e provuar

shkencérisht, pasi ndérhyrja e hershme mund té pérmirésojé ndjeshém rezultatin e jetés sé
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personave me autizém. Shenja kryesore gé tregojné qé fémija éshté i prekur nga autizmi jané té
tilla si:

Njé nga simptomat e para té autizmit, éshté kontakti me sy, kur fémija i largohet ¢do lloj
kontakti me sy me fémijé té tjeré, po ashtu edhe me prindérit. Rol me réndési éshté diagnostikimi
i hershém i autizmit gé né moshén 3-vjecare, sepse terapité do té kené mé shumé sukses, sesa kur
ato fillojné mé voné. Duhet pérmendur se mjekésia deri né ditét e sotme nuk ka mundur té
identifikojé shkaktarin e autizmit, pérkundér pérpjekjeve té€ médha gé po béhen. Njé pjesé e
fémijéve me autizém shfaqgin shkallé té larté té dhuntive né sfera té ndryshme si né muziké, art
dhe ndonjéheré edhe né matematikeé.

Gjithashtu, té folurit éshté njé shenjé tjetér. Edhe nése fémijét jané shumé té vegjél pér té folur,
fémijét tipiké béjné ¢cmos dhe ¢farédo né ményré qé té térheqin vémendjen e edukatoréve té tyre.
Ata buzégeshin, lévizin kémbét dhe duart e té tjera. Njé fémijé gé nuk bén ndonjé pérpjekje pér
t’u lidhur me té tjerét, mund té jeté me autizém.

Sy té pérhumbur:jané njé element tjetér i femijéve me autizém. Foshnjat né moshén dy muajshe
doté duhej té fillonin kontaktin me sy. Gjer né moshén njé apo dy vjeg, nése fémija duket i
painteresuar g€ t’i shikojé gjérat (duke pérfshiré edhe gojén), mé shumé se sa né€ sy, kjo €shté
shenjé gé tregon gé fémija mund té jeté me autizém.

Kujtesa: Fémija né moshén gjashtémuajshe do té duhej té kthejé kokén, kur dikush e thérret
néemér. A i injoron fémija thirrjet tuaja apo u shikon shumé rrallé? Kjo éshté njé shenjé
paralajméruese.

Gjithashtu, buzégeshjae fémijés éshté e réndésishme, sepse fémija duhet qé kur dikush t’i
buzégeshé edhe ai do té duhet t'ua kthejé po ashtu me buzégeshje, sé paku né shumicén e kohés.
Foshnjat e béjné kété gé né moshén dymuajshe. Nése fémija nuk ua kthen fare buzégeshjen apo
té geshurat, kjo gj€ do té duhej t’ju alarmonte.

Ecja né gishtérinj: shumica e fémijéve ecin né gishtérinj, kur ende nuk kané filluar té ecin
veté,apo kur jané pérreth tavolinave ose divaneve. Disa fémijé kété e béjné edhe mé voné, por e
béjné pér argétim. Studiuesit theksojné se nése fémija ecén né gishtérinj shumicén e kohés dhe
nése e shihni qé nuk po mundet ta pérballojé kété se thembra po i bie, pikérisht nisur nga ky fakt
do té duhej té brengoseni.

Imitimi:gjithashtu, éshté njé faktor i réndésishém. Foshnjat dhe fémijét e vegjél kané déshiré

t’1imitojné sjelljet e t€ tjeréve. Né até ményré mésojné t€ buzé€qeshin, t€ hané, t€ luajné. Fémija
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me shenja autizmi i imiton té tjerét shumé rrallé. Né vend té késaj, ata vetém vézhgojné dhe nuk

imitojné. Fémijét me autizém kur fillojné t’i imitojné té tjerét, kété nuk e béjné pér arsye té lojés

shogérore.

Fémijét me autizém, shpesh béjné gjéra té cuditshme me lodrat e tyre. Ndoshta do i rrotullojné, i

shkundin apo ¢montojné, i vendosin né njé rregull té caktuar gjaté gjithé kohés dhe kété do ta

béjné pa ndonjé kuptim apo dobi. Cdo fémijé i shikon lodrat nga kéndvéshtrime té ndryshme, por
pér fémijét me autizém éshté gjithmoné e njéjta ményré e vendosjes sé tyre. Edhe nése jané
shumeé té vegjél pér té folur, fémijét tipiké béjné ¢cmos dhe ¢farédo ményré gé té térheqin
vémendjen e edukatoréve té tyre. Ata buzégeshin, lévizin kémbét dhe duart e té tjera. Njé fémijé
qé€ nuk bén ndonjé pérpjekje pér t’u lidhur me t€ tjerét, mund té jeté me autizém.

Megjithése Autizmi éshté identifikuar né vitin 1943, ai ende éshté paaftési relativisht e panjohur.

Por éshté vlerésuar se mé shumé se 1.5% e popullsisé né boté kané diké gé vuan prej

crregullimeve nga spektri i autizmit. Njerézit me autizém nuk kané aftési té kufizuara fizike dhe

pamja e tyre éshté si ¢cdo person pa aftési té kufizuara. Pér kété arsye, éshté véshtiré té krijohet
mé shumé dijeni dhe mirékuptim pér kété gjendje. Pér shkak se fémijét me autizém duken si

“jonormal”, njerézit mendojné se ata jané té pasjellshém dhe se prindérit nuk mund ta

kontrollojné fémijén.

Ky punim éshté ndértuar mbi bazén e hipotezave té méposhtéme:

Hipoteza 1: Ekzistojné diferenca né nivelin estresit té pérjetuar nga prindérit té cilét kané fémijé
diagnostikuar me ¢rregullimin e autizmit dhe prindérveté fémijéve me zhvillim tipik.

Hipoteza 2: Ciftet té cilét kané fémijé té diagnostikuar me ¢rregullimin e autizmit
nuk paragesin diferenca midis tyre né nivelin e stresit te perjetuar.

Hipoteza 3: Psikoedukimi i mbéshtetur né ményré profesionale rrit ndjenjén e kompetencés
prindérore té prindérve té cilét kané fémijé té diagnostikuar me ¢rregullimin e
autizmit.

Hipoteza 4: Ekzistojné diferenca né ndjenjén e kompetencés prindérore té matur ndérmjet grupit
té mbéshtetur né ményré profesionale dhe grupit té veté-drejtuar.

Nga analiza e té dhénave 3 hipotezat e kétij studimi u vértetua, ndersa hipoteza 2 nuk u vertetua.

Ndérsa disa nga objektivat gé pritej té realizoheshin né kété studim, duke u bazuar dhe

mbéshtetur hipotezén e studimit dhe duke u mbéshtetur tek studimet e kryera mé paré dhe tek

literatura e pérzgjedhur duke cilésuar kété té fundit si mé cilésore dhe pérfagésuese jané:
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Sé pari, té matet niveli i stresit gé péretojné prindérit e fémijéve me autiém i lidhur ky i fundit

direkt dhe indirekt me prindérimin e njé fémije me autizém;

Sé dyti, té matet edhe niveli i stresit gé pérjetojné prindérit e fémijéve me zhvillim tipik dhe té

krahasohet me até té prindérve me fémijé me autizém;

Sé treti, té matet dhe té krahasohet niveli i stresit té pérjetuar né cift dhe té pércaktohet lidhja gé

ekziston midis gjinise dhe stresit té pérjetuar tek prindérit e fémijéve me autizém dhe atyre ge

kane femije me zhvillim normal.

Sé katérti, té matet dhe té krahasohet niveli i stresit té pérjetuar duke u bazuar tek gjinia e njéjté,

por tek ndryshimi i prezencés sé fémijés me autizém dhe me zhvillim tipik.

Sé pesti, té pércaktohet se si ndryshon niveli i stresit me ndryshimin e moshés.

Mbas analizés sé rezultasteve té studimit dhe diskutimit t& mésipérm u arritén kéto konkluzione:

e Prindérit e fémijéve me autizém pérjetojné njé nivel t& moderuar dhe té larté stresi.

e Prindérit e fémijéve zhvillim tipik pérjetojné njé nivel té ulét dhe t& moderuar stresi.

e Krahasimi i kétyre dy grupeve té kampionit na rezulton se prindérit e fémijéve me autizém
pérjetojné nivele mé té larta stresi se prindérit e fémijéve me zhvillim normal.

e Veprimtaria e angazhuar né rritjen dhe edukimin e njé fémije me autizém shkakton njé rritje
té nivelit mesatar té stresit té pérjetuar i lidhur Ky i fundit direkt apo indirekt me ¢rregullimin
e fémijés e shogéruar kjo me rritje té nivelit mesatar té stresit.

e U realizua edhe njé analizé krahasuese pérsa i pérket cifteve. Nga kjo analizé rezultoi se
nénat e fémijéve me autizém pérjetojné mé tepér stres se baballarét e tyre.

e Po ashtu, edhe tek ciftet e fémijéve me zhvillim normal u realizua po e njéjta analizé. Edhe
kétu niveli i stresit té pérjetuar nga nénat éshté mé i larté. Pra, nénat e fémijéve normalé
pérjetojné nivele mé té larta stresi se bashkéshortét e tyre.

e U krahasua gjithashtu edhe niveli i stresit ve¢ e veg, duke u bazuar tek gjinia. Nénat e
fémijéve me autizém pérjetojné nivel mé té larté stresi se nénat e fémijéve me zhvillim
normal, po ashtu e njéjta gjé vlen edhe pér baballarét.

e Nga analiza e realizuar u arrit gé té pércaktohej edhe ndryshimi i stresit me ndryshimin e
moshés. Né kundérshtim me literaturén, e cila pohonte gé sa mé e madhe té ishte mosha e
prindérve, aqg mé i larté do té ishte niveli i stresit té pérjetuar, nga analizimi i té€ dhénave

rezultoi se niveli i stresit ishte i pandryshueshém né krahasim me moshén e prindérve.
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Né pérfundim, bazuar tek rezultatet dhe konkluzionet e studimit do té sygjeroja pér té ardhmen

edhe disa rekomandime, té cilat mendoj se jané té réndésishme pér té reduktuar dhe eleminuar

ndikimet negative gé fémija me autizém ka mbi familjen dhe anétarét e saj. Kéto rekomadime

adresohen né disa drejtime kryesore dhe konkretisht pér:

« Ofrimin e mé shumé shérbimeve pér prindérit, sepse shérbimet kryesisht jané té fokusuara
tek fémijét dhe jo tek familja dhe anétarét e saj.

» Mbéshtetje dhe ndihmé mé e madhe nga profesionistét e ndryshém me informim dhe
késhillim sidomos né momentin e paré, kur ata pérballen me diagnozén e fémijés

« Informim, orientim dhe késhillim i prindérve pér situatén dhe stadet népér té cilat kalon
procesi.

» Pérfshirja né seanca trajtimi jo vetém e fémijéve me autizém, por edhe e prindérve dhe
anétaréve té tjeré té familjes.

« Ofrimi i shérbimeve jo vetém né institucione, por edhe prané familjeve té tyre.

« Organizimi i rregullt i takimeve me prindérit apo familjarét, si dhe trajnimi i tyre nga
profesionistét e fushés.

«  Krijimi i mjediseve té pérshtatshme pér té mundésuar kryerjen e aktviteteve ¢lodhése dhe
argétuese pér prindérit dhe fémijét e tyre.

Ky studim theksoi se prindérit e fémijéve me autizém pérjetojné nivele mé té larta stresi

krahasuar me prindérit e fémijéve me zhvillim tipik, nénat jané ato gé raportojné nivele

domethénése mé té larta té stresit. Kéto gjetje tregojné se njé ndér hapat e nevojshme né vazhdim

éshté mbéshteja ndaj prindérve gé kané fémijé me autizém. Rekomandohet se éshté e nevojshme

té paragitet njé ndihmé e kombinuar sé pari pér té lehtésuar simptomat e stresit dhe sé dyti

trajnime pér té pérmirésuar aftésité né sjellje. Po ashtu, gjetjet e studimit tregojné réndésiné e

ofrimit t& ndérhyrjeve pér té dy prindérit (nénat dhe baballarét). Ofrimi i ndérhyrjeve pér té dy

prindérit mund té sigurojé rezultate mé té mira.

Fushat e hulumtimeve té ardhshme u identifikuan dhe u diskutuan dhe puna e ardhshme né té

ardhmen sigurisht, thelbésore né zhvillimin e métejshém té kuptimit té marrédhénies sé stresit né

lidhje me prindérimin e njé fémije me autizém. Punimi i tanishem shton né thelb literaturén

ekzistuese ne lidhje me kete ceshtje, dhe mé tej nénvizon nevojén pér ofrimin e shérbimeve

pérkatése mbéshtetése pér prindérit e fémijéve me autizém dhe té gjithé atyre qé pérballen me

sfida té prindérimit.
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Studimi ofron déshmi paraprake né lidhje me ndikimin gé sjell ofrimi i ndérhyrjes né familjet té
cilat kane fémijé té diagnostikuar me autizém. Ményra né té cilén éshté dhéné ndérhyrja duket e
réndésishme ne lidhje me pérfitimet pér nénat dhe baballarét né stresin prindéror dhe
kompetencén e lidhur me kontributin profesional dhe individualizimin e informacionit. Sigurimi
i informacionit mbi autizmin ne menyré té veté drejtuar dhe nuk ndikon né nivelet e stresit té
prindérimit ose né perceptimet e ndjenjes se kompetences prindérore né nivelin gé mund té
arrihet pérmes mbéshtetjes profesionale té prindérve. Pér mé tepér, baballarét dhe nénat
ndryshojné né reagimin e tyre ndaj pjesémarrjes né ndérhyrjen e hershme né lidhje me stresin
prindéror dhe ndjenjen e kompetencés prinderore. Kéto dallime mund té ndihmojné pér té
informuar dispozitat e ardhshme dhe efikasitetin e ndérhyrjeve té prindérve té pérgendruar rreth
kohés sé diagnozés.

Ky studim, megjithé réndésiné qé ka dhe té rejat gé sjell éshté e nevojshme qé té ndiget nga té
tjeré né kété fushé.Ato mund té ekzaminonin aspekte té vecanta té ndikimit gé ka mbi familjen
dhe anétarét e saj fémija me autizém, si dhe té zgjeronin fokusin e grupmoshés sé fémijéve.
Rezultatet e kétij studimi mund té jené njé bazé shumé réndésishme pér kérkuesit e tjeré, té cilét
né té ardhmen do té fokusohen mbi kété tematiké.

Kérkuesit dhe profesionistét e késaj fushe duhet té njohin edhe kufizimet gé pati ky studim, si

dhe t€¢ mundohen t’i eleminojné ato né€ kérkimet e tyre té ardhshme.
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SHTOJCA
Forma e aprovimit

Titulli i projektit: KRAHASIMI | NIVELIT TE STRESIT TE PERJETUAR NGA PRINDERIT
E FEMIJEVE ME AUTIZEM DHE PRINDERIT E FEMIJEVE ME ZHVILLIM TIPIK

NDIKIMI | PSIKO-EDUKIMIT NE NIVELIN E STRESIT DHE NDJENJES SE
KOMPETENCES PRINDERORE

Hulumtues: Arsen Kllogjri

Ju lutemi plotesoni kutiné fillestare

1. Uné konfirmoj qé kam lexuar fletén e bashkangjitur té informacionit pér

studimin e mésipérm dhe kam pasur mundésiné té béjné pyetje.

2. Jam i kénaqur gé e kuptoj informacionin e dhéné dhe qé kam pasur

péfitim.

3. Jam i kénaqur gé e kuptoj informacionin me 'konfidencialitet'.

4. Uné e kuptoj gé pjesémarrja ime éshté vullnetare dhe se uné jam i liré té

térhigem né ¢do kohé, pa dhéné ndonjé arsye, pa té drejtat e mia ligjore.

5. Pajtohem té marr pjesé né studimin e mésipérm.

Emri i nénshkrimit té datés sé pjesémarrésit

Emri i personit gé merr datén e nénshkrimit

Pélgim (nése éshté e ndryshme Nga studiuesi)

Nénshkrimi i datés sé hulumtuesit
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Materiali i ndare me prinderit

Materiali i ndare me
prinderit.docx

Indeksi i stresit prindéror (PSI)

Stresi i shkaktuar nga pérballja me sémundjen e fémijés éshté i lidhur edhe me karakteristika
negative prindérimiqé pérfshin: nivele té uléta té ngrohtésisé dhe reciprocitetit prindéror, stile té
pashéndetéshme prindérimi dhe pérdorimin e disiplinés sé rrepté. P&r mé tepér stresi i tyre
shkakton edhenivele mé té larta abuzimi dhe neglizhence. Ky stres i shkaktuar ka dhéné njé
impakt social mjaft negative dhe éshté béré objekt studimi i mjaft psikologéve dhe punonjésve
social. Pér shembull nga vlerésimi i nivelit té stresit té prindérve si rruga mé e miré pér tu
kujdesur pér ta dhe pér ti mbrojtur nga abuzimi éshté rekomanduar divorci i prindérve, marrja e
fémijés nén kujdestariné e institucioneve apo edhe nga persona té tjeré té familjes, té afté pér tu

kujdesuar pér té.

Por pér té arritur né kéto vendime duhet gé Ky stres i shkaktuar para sé gjithash duhetté matet.
Dhe njéri nga testet mé té pérshtatshme pér kété géllim éshté indeksi i stresit prindéror (PSl), i
cili pérbéhet nga 36 pika gé pérshijné studimin e 3 dimensioneve gé jané : Fémijéri e véshtire,
Distresi i prindérimit, Disfunksioni i marédhénies prind-fémijé. PSI éshté njé artikull veté-
raportimi i stresit prindéror, té ndara né 3 shkallé me nga 12 njési secila. Prindérit pérdorin njé 5

pikésh pér té vlerésuar masén né té cilén ata bien dakort me fjaliné.
Kypikézim shkon sinkron me vlerat e vendosuar prané fjaléve:

(5) pothuajse gjithmoné
(4) vazhdimisht

(3) ndonjéheré

(2) rrallé heré

(1) Kurré
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Distresi i prindérimit na paraget njénjé pikézim qé shfaq njé nivel té caktuar stresin gé pérjeton
prindi, i lidhur ky i fundit me faktoré personal si pér shembull: depresioni, konflikti me partnerin

dhe véshtirésite e rritjes sé njé fémije me autizém.

Disfunksioni i marédhénies prind-fémijémat pakénaqésisé gé ndiejné kéta prindérné

marédhénien me fémijét e tyre dhe shkallén né té cilén ata shohin té papranuar fémijén e tyre.
Fémijéria e véshtiré mat perceptimet e prindérve pér aftésité vetérregulluese té fémijéve té tyre.
Mosha:

Gjinia:

Vendosni shenjén X ose + prané numrit:

(5) Pothuajse gjithmoné
(4) vazhdimisht

(3) ndonjéheré

(2) rrallé heré

(1) Kurré

1) Uné ndiej gé nuk marr dot pérgjegjési.
1 D 3 A 5

Hoga doré nga jeta ime e méparéshme pér té plotésuar nevojat e fémijés.
1 P 3 i\ 3

Ndjehem e bllokuar,e zéné né gracke, e paafté pér té vepruar nga nevojat e fémijés tim.
1 P 3 A 3

Ndihem i/e paafté pér té béré gjéra té reja.
1 P 3 A 5
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Ndiej pamundési pér té béré gjéra gé mé pélgejné té bgj.

1

2

3

Ndihem i\e pakénaqur me blerjet e fundit té veshjeve pér veten time.

1 P 3 A
Edhe gjérat mé té vogla mé shgetésojné.
1 P 3 i\

Té paturit e njé fémije mé ka shkaktuar probleme me partnerinépartneren.

1

P

3

n

Ndihem vetém.

1

Nuk pres gé té gézohem nga pjesémarrja ime né ndonjé party apo eveniment tjetér.

1

P

3

n

Nuk jam mé i\e interesuar né krijimin e marédhénieve me njerézit sa isha mé paré.

1 D 3 A
Nuk mé kénagin mé gjérat si mé paré.
1 P 3 A




Fémija im nuk bén asgjé gé uné té ndihem miré.

1

P

¢

Fémija im nuk mé pélgen mua dhe nuk mé do prané.

1 P 3 al 3
Fémija im mé buzégesh mé pak sec uné e prisja.
1 P 3 /A 3

Pérpjekjet e mia pér fémijén kané shkuar kot sepse ai nuk éshté ashtu sic duhet té ishte.

1 P 3 ul 3
Fémija im nuk gesh, as kénaget kur uné luaj me té.

1 P 3 i\ 3
Fémija in nuk méson aq shpejt sa fémijét e tjeré.

1 P 3 ul 3

Fémija im nuk gesh ag shumé sa fémijét e tjeré.

1 P 3 3
Fémija im nuk éshté i afté té béjé gjerat gé duhet té bénte.
1 P 3 3)




Fémijés tim i duhet njé kohé e gjaté pér té mésuar gjérat e reja.

1 2 3 4

Cdo gjé duhet té béjé fémija éshté nén kompetencén time.

1 2 3 4

Prisja gé té kisha afrimitet mé té ngushté me fémijen tim.

1 2 3 a

Fémija im bén gjéra gé mé duhet kohé dhe impenjim i madh pér ti kuptuar.

1 2 3 A

Fémija im gan dhe mé refuzon mé tepér sesa fémijét e tjeré e béjné.

1 2 3 il

Fémija mé shkakton njé gjendje shpirtérore té kege.

1 2 3 z

Fémija im éshté pa humor dhe zemérohet shumé lehté

1 2 3 il

Fémija im bén gjéra qé jané njé sfidé pér mua.

1 2 3 z

Fémija im reagon dhunshém.
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Fémija im mérzitet lehté.

1 2 3 A 3]

E kam té véshtiré té vendos njé regjim pér té ngréneédhe fjetur pér fémijén tim.

1 2 3 a 5

Té mésosh fémijén té béjé dicka éshté shumé e véshtire.

1 2 3 A 3)

Fémija im mé shkakton shgetésim pér problemin gé ai ka

1 2 3 (A 5

Fémija im bén disa veprime gé mua mé shqgetésojné shumé.

1 2 3 z 3)

Fémija im sjell mé tepér problem se sa uné prisja

1 2 3 (A 5

Fémija ka kérkesa té tepérta ndaj meje.

1 2 3 A 5
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Shkalla e Ndjenjes se kompetences prinderore

(Gibaud-Wallston & Wandersman, 1978)

Vlerésoni shkallén né té cilén jeni dakord ose nuk pajtoheni me secilén nga kéto pohime.

e Nuk bie fare dakort (1)

e Nuk bie dakort (2)

o Nuk bie deri diku dakort (3)

o Bie deri diku dakort (4)

e Bie dakort (5)

e Bie plotesisht dakort (6)
1. Problemet e kujdesit ndaj njé fémije jané té lehta pér t'u zgjidhur sapo e dini se si veprimet tuaja
ndikojné né fémijén tuaj, njé i kuptuar gé kam fituar.

1 2 3 4 5 6

2. Edhe pse té jesh njé prind mund té jeté shpérblim, jam i frustruar ndérsa fémija im éshté né moshén e
tij aktuale.

1 2 3 4 5 6

3. Uné shkoj né shtrat né té njéjtén ményré gé uné zgjohem né méngjes, duke ndier gé nuk kam realizoi
njé térési.
1 2 3 4 5 6

4. Nuk e di pse éshté, por nganjéheré kur uné duhet té jem kontroll, ndihem mé shumé si ai gé
manipulohet.

1 2 3 4 5 6
5. Néna ime ishte mé miré e pérgatitur té ishte njé néné e miré se uné.
1 2 3 4 5 6

6. Do té béja njé model té shkélqyeshém pér njé néné té re gé do té ndigte pér té mésoni até gé ajo do té
duhet té dijé né ményré qé té jeté njé prind i miré.

1 2 3 4 5 6

7. Té jesh prind éshté e menaxhueshme dhe ¢do problem zgjidhet lehtésisht.
1 2 3 4 5 6

8. Njé problem i véshtiré né té genit njé prind nuk éshté té dish nése je duke béré njé puné té miré apo njé
té kege.
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9. Ndonjéheré ndihem sikur nuk po béj asgjé.
1 2 3 4 5 6
10. Uné mbeshtetem ne pritjet e mia personale pér ekspertizé dhe kujdes pér fémijén tim.
1 2 3 4 5 6
11. Nése dikush mund té gjejé pérgjigjen pér até gé shqgetéson fémijén tim, uné jam i duhuri.
1 2 3 4 5 6
12. Talentet dhe interesat e mia jané né fusha té tjera, duke mos gené prind.
1 2 3 4 5 6
13. Duke marré parasysh se sa kohé kam gené néné/ baba, ndihem shumé i/e njohur me kété rol.
1 2 3 4 5 6

14. Nése té genit prind i njé fémije do te ishte mé interesante, uné do té isha i/ee motivuar pér té béré njé
puné mé té miré si prind.

1 2 3 4 5 6

15. Besoj singerisht se i kam té gjitha aftésité e nevojshme pér té gené njé néné/ baba i/e miré pér fémijén
tim.

1 2 3 4 5 6
16. Té& jesh prind mé bén té tensionuar dhe té shgetésuar.

1 2 3 4 ) 6
17. Té jesh njé néné / baba i/e miré éshté njé shpérblim né vetvete.

1 2 3 4 5 6

Cronbach's Nr. i
Alpha pyetjeve

Pyetésori i prindérve me
fémijé me zhvillim tipik
Pytésori i prindérve me
fémijé me autizém

0.884 36

0.798 36
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Devijimi
Mesorja | Mesatarja | standart | Minimumi | Maksimum | Kampioni(N)
Prindér me
fémijé me
zhvillim tipik 75.3 73.5 12.4 55 101 30
Prindér me
fémijé me
autizém 109.16 107 | 19.16 79 150 30
Pearson Kampion
Correlation iN
Prindér me fémijé -0.79 30
me autizém
Prmder_m_e fe_m_ue -0.87 30
me zhvillim tipik
Std. Kampioni
Mean Rank Derivation (N)
Nenat e femijeve 116.66 18.54 15
me autizém
Baballarét e
fémijéve me 101.66 17.21 15
autizém
Neénat e femijeve 90.55 15.09 15
me zhvillim tipik
Baballarét e
fémijéve me 87.66 14.61 15
zhvillim tipik
Gjithsej 60
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Gjinia Gjinia Kampioni
F M F(A) M(A) F M
Stres i ulet 6 8 0 5 6 13
Stres i moderuar 9 7 11 9 20 16
Stres i larte 0 0 4 1 4 1
Totali 15 15 15 15 30 30
60
Indeksi i stresit prinderor Indeksi i stresit
(PSI — rezultatet fillestare) prinderor (PSI —ndjekja
Prindi Grupi Nr Parent Nr Parent
Nena Vete-drejtuar 22 146 (18.0) 21 143 (16.7)
Mbeshtetur 17 141 (21.2) 17 133 (23.9)
profesionalisht
Babai Vete-drejtuar 21 137 (21.6) 17 138 (15.4)
Mbeshtetur
profesionalisht | 141 (29.2) 16 141 (20.6)
PSOC-rezultatet fillestare PSOC - Ndjekja
N Kenagesia Efikasiteti N Kenagesia Efikasiteti
Nena Vete-drejtuar 22 32.8(7.22)  27.0 (5.86) 21 345 (7.53) 28.8(5.21)
Mbeshtetur
profesionalist 17  33.6(5.27) 24.8(4.70) 16 37.5(5.82) 29.6 (4.32)
Father Vete-drejtuar 21 36.1(6.58)  25.4 (4.98) 18 36.9(5.61) 28.4(4.97)
Mbeshtetur 17 34.4(4.89) 24.8(4.23) 15 359(6.10) 29.1(3.33)

profesionalisht
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Parameterat Llogaritja 95% ClI Llogaritja 95% CI
Te percaktuara
Intercept 36.35 (33.84, 38.86) 28.00 (26.51, 29.50)
Fillestar 0.73 (0.47, 0.98) 0.64 (0.39, 0.89)
Grupi 1.24 (-0.88, 3.35) 1.34 (-0.48, 3.15)
Gjinia -1.53 (-3.65, 0.60) 0.39 (-1.41, 2.18)
Grupi X Baseline -0.06 (-0.42, 0.29) -0.37 (-0.73,-0.02)
Gjinia X Baseline 0.01 (-0.33, 0.35) -0.02 (-0.37, 0.34)
Rastesore
Nivel Individual
Varianca 20.58 14.31
Kovarianca 5.70
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Mean Std. Deviation N
Variabel | 2.0667 1.14269 30
Variabel 3.6667 1.32179 30
Variabel | 3.6333 .85029 30
Variabel 2.9000 1.18467 30
Variabel 3.2000 1.15669 30
Variabel 3.1333 1.19578 30
Variabel 3.0667 111211 30
Variabel 2.5667 1.10433 30
Variabel 2.9000 1.32222 30
Variabel 3.3000 1.31700 30
Variabel 2.7333 1.31131 30
Variabel 2.8333 1.23409 30
Variabel 3.0333 .99943 30
Variabel 2.3333 1.06134 30
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Variabel 3.0000 1.20344 30
Variabel 3.0667 111211 30
Variabel 2.5000 1.13715 30
Variabel 3.0333 1.44993 30
Variabel 3.0000 1.31306 30
Variabel 3.2667 1.38796 30
Variabel 3.7000 1.23596 30
Variabel 3.2333 1.30472 30
Variabel | 3.3333 1.34762 30
Variabel | 2.7333 1.25762 30
Variabel | 2.5667 1.04000 30
Variabel | 3.2333 1.27802 30
Variabel 2.8667 1.25212 30
Varibel 2.8667 1.13664 30
Variabel | 2.3000 1.14921 30
Variabel 2.7333 1.17248 30
Variabel | 2.9333 1.22990 30
Variabel 3.5333 1.33218 30
Variabel 3.7667 1.07265 30
Variabel 3.6667 .88409 30
Variabel 3.4667 97320 30
Variabel 3.0000 1.23176 30
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid 55.00 2 6.7 6.7 6.7
56.00 1 33 33 10.0
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58.00

61.00

64.00

68.00

69.00

71.00

72.00

73.00

74.00

75.00

76.00

78.00

80.00

82.00

83.00

84.00

88.00

90.00

91.00

94.00

97.00

101.00

Total

30

3.3

3.3

6.7

3.3

3.3

3.3

6.7

10.0

3.3

3.3

3.3

3.3

3.3

6.7

3.3

3.3

3.3

3.3

3.3

3.3

3.3

3.3

100.0

3.3

3.3

6.7

3.3

3.3

3.3

6.7

10.0

3.3

3.3

3.3

3.3

3.3

6.7

3.3

3.3

3.3

3.3

3.3

3.3

3.3

3.3

100.0

13.3

16.7

233

26.7

30.0

33.3

40.0

50.0

53.3

56.7

60.0

63.3

66.7

733

76.7

80.0

83.3

86.7

90.0

93.3

96.7

100.0
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Mean Std. Deviation N
Variabel 2.1167 1.07501 60
Variabel 3.5000 1.32127 60
Variabel 2.9833 1.12734 60
Variabel 2.5667 1.18417 60
Variabel 2.8333 1.13745 60
Variabel 3.1167 1.29001 60
Variabel 2.7667 1.12546 60
Variabel | 2.0333 1.05713 60
Variabel | 2.3333 1.20263 60
Variabel | 2.6833 1.33393 60
Variabel | 2.4333 1.25370 60
Variabel 2.5667 1.06352 60
Variabel | 2.5833 1.09377 60
Variabel 1.9167 1.01333 60
Variabel 2.3500 1.19071 60
Variabel 2.3500 1.23268 60
Variabel | 2.0333 1.07304 60
Variabel | 2.3333 1.34878 60
Variabel | 2.3833 1.31602 60
Variabel | 2.7000 1.33150 60
Variabel | 2.9333 1.38841 60
Variabel | 2.8833 1.41531 60
Variabel 2.7500 1.40971 60
Variabel | 2.4000 1.09235 60
Variabel 2.2167 1.10610 60
Variabel | 2.3833 1.32884 60
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Variabel

Varibel

Variabel

Variabel

Variabel

Variabel

Variabel

Variabel

Variabel

Variabel

2.3667

2.3833

2.1833

2.5833

2.5333

3.1000

3.1333

2.7167

2.6500

2.4333

1.17843

1.10610

1.09686

1.04625

1.08091

1.28485

1.18560

1.24997

1.24635

1.22636

60

60

60

60

60

60

60

60

60

60
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