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Druga strana spektra: perspektiva obitelji djeteta s poremecajem iz spektra autizma i opce
populacije

Sanja Borovec
izv. prof. dr. sc. Jasmina IvSac Pavlisa

Sveuciliste u Zagrebu, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet, Odsjek za logopediju

Sazetak

Poremecaj iz spektra autizma (PSA) obuhvacéa skupinu sloZenih neurorazvojnih poremecaja,
cjelozivotno stanje koje utjeCe na mnoge aspekte zivota osobe. Karakteristicna su odstupanja na
razini socijalne komunikacije i socijalnih interakcija uz atipi¢nosti u obiljezjima opéeg ponasanja,
interesa i aktivnosti (Cepanec, Simlesa, Stosi¢, 2015). Sasvim uobi¢ajene fizicke karakteristike
osoba sa PSA-om oteZzavaju okolini interpretaciju njihova socijalno neprimjerenog ponasanja,
nerijetko razvijajuéi krive pretpostavke ili ¢ak predrasude o toj klini¢koj populaciji. Siroka
dostupnost razli¢itih vrsta medija omogucuje Siroj javnosti lak pristup informacijama, a bez
selekcije izvora informacija i kritiCkog promisljanja o pro¢itanom, daje se prostor protoku velikog
broja dezinformacija. Cilj ovog istrazivanja je dobiti bolji uvid u osvijeStenost hrvatske populacije
za obiljezja komunikacije i jezika osoba sa PSA-om, ne bi li istovremeno procijenili tendenciju
hrvatskog drustva u pripisivanju negativnih karakteristika osobama sa PSA-om. Provedeno je
istrazivanje u obliku online upitnika koji su kroz deset dana ispunjavale punoljetne osobe razli¢itog
podrucja zanimanja. Ukupan broj od 410 ispitanika se naknadno podijelio na nekoliko skupina s
obzirom na vaZnost utjecaja na svakodnevni Zivot osobe sa PSA-om: stru¢njaci logopedi,
edukacijski-rehabilitatori i socijalni pedagozi (N=89), stru¢njaci na podru¢ju odgoja i obrazovanja
(N=131), stru¢njaci na podrucju zdravstva (N=34) te ostatak opce populacije (N=156). Rezultati
odbacuju postavljene hipoteze, pokazuju relativnu osvijestenost hrvatske populacije za obiljezja
komunikacije i jezika osoba sa PSA-om, bez statisticki znacajnih razlika izmedu stru¢njaka
logopeda, edukacijskih-rehabilitatora i socijalnih pedagoga u odnosu na ostatak opée populacije.
Navedeni rezultati potrijepljuju se kvalitativnim prikupljanjem podataka u obliku razgovora s
trinaestogodisnjem djecakom s dijagnozom PSA-a o dozivljajima i dogadajima iz svakodnevnog
Zivota, izvan praga vlastita doma. Djetetova perspektiva svijeta i dalje ostaje netaknuta od strane
predrasuda 1 stigme druStva koje ga okruzuje, potvrdujuci time sve vecéi stupanj razumijevanja
hrvatske populacije za obiljezja PSA-a. Ipak, neophodno je ukazati na potrebu za daljnjom
edukacijom 1 podizanjem svijesti hrvatskog drustva za PSA ne bi 1i time u konacnici doveli do
bolje kvalitete zivota osoba sa PSA-om i njihova aktivnog sudjelovanja u zajednici i drustvu u
cjelini.

Klju¢ne rijeci: poremecaj iz spektra autizma, perspektiva osobe sa PSA-om, osvijestenost,
predrasude
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Abstract

A lifelong condition that affects many aspects of a person’s life, Autism Spectrum Disorder (ASD)
encompasses a group of complex neurodevelopmental disorders. Typical of the said disorder are
deviations at the level of social communication and interaction, as well as atypical occurrences in
the characteristics of general behavior, interests, and activities (Cepanec, Simlesa i Stosi¢, 2015).
Some common physical characteristics of the people affected with ASD make it difficult for the
environment to interpret their socially inappropriate behavior, causing it to develop
misconceptions or even prejudices about that clinical population. An array of widespread types of
media allow the general public to access information easily, but without the selection of proper
sources of information and critical reflection on what is read, a large number of misinformation is
perpetuated. The aim of this research is to gain a better insight into the Croatian population’s
awareness of the characteristics of communication and language of the people diagnosed with
ASD, simultaneously assessing the tendency of Croatian society to attribute negative
characteristics to those with ASD. The research was conducted in the form of an online
questionnaire, filled out by adults of different professions over ten days. 410 respondents in total
were subsequently divided into several groups, according to the importance of their impact on the
daily life of an individual with ASD: speech and language pathologists, educational rehabilitators,
and social pedagogues (N = 89), experts in the field of education (N = 131), health professionals
(N = 34), and the remainder of the general population (N = 156). The results reject the hypotheses
and show the relative awareness of the Croatian population in terms of the communication and
language characteristics of the people diagnosed with ASD, without statistically significant
differences between speech and language pathologists, educational rehabilitators, and social
pedagogues compared to the rest of the general population. These results are corroborated by
qualitative data collection in the form of interviews conducted with a thirteen-year-old boy
diagnosed with ASD, namely about the experiences and events from everyday life outside his own
home. The child’s view of the world remains intact by the prejudices and stigmas of the society
around him, thus confirming the growing level of understanding of the Croatian population for the
characteristics of ASD. Nonetheless, it is necessary to point out the need for further education and
raising awareness of the Croatian society for ASD in order to ultimately lead to a better quality of
life for people diagnosed with ASD, as well as their active participation in the community and
society as a whole.

Keywords: autism spectrum disorder, the perspective of an individual with autism spectrum
disorder, awareness, prejudices
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1. Uvod

1.1. Porast prevalencije poremecaja iz spektra autizma
Pojacani interes stru¢njaka, znanstvenika i Sire javnosti za poremecaj iz spektra autizma opravdan
je ¢injenicom da posljednjih nekoliko desetljeca svijet biljeZi znacajan porast prevalencije PSA-a
(Cepanec, Simlesa i Stosi¢, 2015). Nadalje, dob dijagnosticiranja sve je niZa, a standardom postaje
postavljanje dijagnoze u predskolskom periodu (Cepanec, Simlesa i Stosi¢, 2015). | dalje se
dijagnoza postavlja iskljuivo na temelju bihevioralnih odstupanja opisanih u dijagnostickim
priruénicima (Cepanec, Simlesa i Stoi¢, 2015), a bioloski i neuroloski indikatori zasad ostaju
nepoznati (Matson, Wilkins i Gonzalez, 2008). Kako bi dijagnoza bila valjana i kako bi se djetetu
pruzila primjerena pomo¢ i podrska, izrazito je vazno dobro poznavanje i razumijevanje ponasanja
jer pogresnom dijagnozom, izmedu ostalog, mozemo pridonositi stvaranju zabluda u drustvu po
pitanju karakteristika osoba sa PSA-om. Znacajne promjene podataka o prevalenciji PSA-a
(Matson i Kozlowski, 2011) poti¢u sve veéi interes istrazivaca za nekada rijedak poremecaj koji
se sada, prema najnovijim podacima Sjedinjenih Ameri¢kih Drzava, javlja u otprilike 1 na 54 djece
u dobi od osam godina (Centers for Disease Control and Prevention, 2020). Stovise, analiza
Dorothy Bishop (2010 prema Cepanec, Simlesa i Stogi¢, 2015) rezultatima ukazuje na najvisu
godi$nju stopu rasta broja istrazivanja neurorazvojnih poremecaja. Kada je rije¢ o Hrvatskoj,
najnoviji podaci Zdravstvenog-statisti¢kog ljetopisa iz 2018. godine (Ministarstvo za demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku, 2020) govore o prevalenciji 6 na 10 000 stanovnika. Porast
prevalencije se djelomi¢no objasnjava ve¢om to¢nosti u prepoznavanju poremecaja (Dillenburger
i sur., 2013), velikim promjenama u dijagnostickim kriterijima, broju dijagnosti¢kih kategorija,
uocenim dijagnostickim zamjenama (Shattuck, 2006; Hansen, Schendel i Parner, 2015 prema
Cepanec, Simlesa i Stogi¢, 2015), ali i sve ve¢om osvijestenosti struénjaka i Sire javnosti o
postojanju poremecaja 1 njegovim obiljezjima (King i Bearman, 2011). Osim sve veceg broja
istrazivanja uslijed veceg broja dijagnosticiranih osoba, usmjeravanje na iskustva osoba sa PSA-
om objasnjava se dijelom i prepoznatom vaznosti za razumijevanje slozenog utjecaja koji PSA
ima na obitelj (Cridland, Jones, Magee i Caputi, 2014; Morgan, 1988; Seligman i Darling, 2007
prema Cridland i sur., 2015). Veci broj istrazivanja omogucuje vecu dostupnost to¢nih informacija,

a sve vedi interes Sire javnosti daje prostor za edukaciju i podizanje svijesti opce populacije.


https://www.cdc.gov/

1.2. Dijagnostika poremecaja iz spektra autizma
Poremecaj iz spektra autizma (PSA) predstavlja slozeni razvojni poremecaj koji se ocituje u
perzistentnim nedostacima na razini socijalnih interakcija i komunikacije uz prisustvo ograni¢enih
i repetitivnih oblika ponasanja, interesa i aktivnosti (Americka psihijatrijska udruga [APA], 2013).
Simptomi su promjenjivi i znacajno utje¢u na razlic¢ita podrucja funkcioniranja pojedinca kroz
zivot (APA, 2013). Dijagnoza se obi¢no postavlja u djetinjstvu te je neupitna vaznost rane
dijagnostike u pravovremenom osiguravanju primjerenog oblika podrS§ke i pomoéi uz

unaprijedenje kvalitete Zivota djeteta sa PSA-om i njegove obitelji.

Prema najnovijem izdanju Dijagnosti¢kog i statistickog priru¢nika za dusevne poremecaje (DSM-

V, APA, 2013), moraju biti zadovoljeni sljede¢i kriteriji:

A. Perzstentni nedostatci u socijalnoj komunikaciji i socijalnim interakcijama prisutni kroz
razliite kontekste koji ne ukljuuju opéa razvojna kasnjenja, a manifestiraju se kroz

prisutnost svih triju sljede¢ih karakteristika:

a. Nedostatci u socio-emocionalnoj uzajamnosti u rasponu od socijalno
neprimjerenog pristupa u ostvarenju dvosmjerne konverzacije do ograni¢enih
interesa i emocija, uz neuspjeh pri iniciranju ili odgovaranju na socijalne

interakcije.

b. Nedostatci u neverbalnim komunikacijskim ponasanjima kao dijela socijalnih
interakcija u rasponu od slabije integracije verbalne i neverbalne komunikacije,
neprimjerenog kontakta oCima i govora tijela ili nedostataka u primjeni i
razumijevanju gesti, do potpunog izostanka facijalne ekspresije i neverbalne

komunikacije.

c. Nedostatci u razvoju, odrzavanju i razumijevanju odnosa primjerenih razvojnoj
dobi, u rasponu od teskoca prilagodbe ponasanja razli¢itim socijalnim kontekstima
do otezane imaginacijske igre i ostvarenja odnosa s vrSnjacima, uz nedostatak

interesa za druge.



B. Prisutnost ograniCenih, repetitivnih oblika ponaSanja, interesa ili aktivnosti koji se

manifestiraju kroz najmanje dva od cetiri simptoma koji slijede:

a. Stereotipna ili repetitivna uporaba predmeta, motori¢kih pokreta ili govora
(repetitivna upotreba predmeta, jednostavne motoricke stereotipije, eholalija,

idiosinkratske fraze);

b. Pretjerana privrZenost rutinama i ritualiziranim oblicima verbalnog i neverbalnog
ponasanja Uz pretjeranu otpornost promjenama (inzistiranje na rigidnom slijedenju
rutina, repetitivno postavljanje pitanja o odredenoj temi, pretjerane reakcije na

trivijalne promjene);

c. Vrlo ograniceni, fiksirajuci interesi atipi¢ni s obzirom na intenzitet i usmjerenost
(jaka privrzenost ili preokupiranost neobi¢nim predmetima, pretjerano ustrajanje u

ograni¢enim interesima);

d. Povecana ili smanjena osjetljivost na senzoricke podrazaje ili neuobicajeni interes
za senzoricka obiljezja u okolini (neosjetljivost na bol/toplinu, averzija prema
specificnim zvukovima i teksturama, preokupiranost teksturom predmeta i

dodirivanjem, preokupiranost svjetlima ili vrnjom predmeta).

Simptomi moraju biti prisutni u ranom djetinjstvu, iako se ponekad ne moraju ocitovati do trenutka
kada socijalni zahtjevi prijedu ograni¢eni kapacitet osobe. Znacajno utjeu na razliCite aspekte
svakodnevnog funkcioniranja, naruSavajuci socijalni, radni i obrazovni Zivot osobe. Navedene
teSko¢e se ne mogu bolje objasniti intelektualnom onesposobljenos¢u ili opéim razvojnim

zaostajanjem.

S obzirom na dane dijagnosticke kriterije, nije neobi¢no zakljuciti da se osobe sa PSA-om
suoCavaju s brojnim izazovima u mnogim sferama svog zivota. Vazno je naglasiti postojanje
individualnih razlika kada je rije¢ o karakteristikama poremecaja, izazovima u zivotu, ali i
obrazovnim ishodima (Office for National Statistics [ONS], 2005 prema Dillenburger i sur., 2013).
lako ono predstavlja cjelozivotno stanje gdje vecina osoba dozivljava teskoc¢e s osnovnim
vjeStinama svakodnevnog zivota koje utjeCu na kvalitetu i raznolikost Zivota, samostalan,

produktivan 1 ispunjen zivot ne predstavlja nedostizan cilj osobe sa PSA-om.



1.2.1 Jezi¢na komponenta kao jedan od kriterija

Prata i sur. (2018) brojne izazove svakodnevnog zivota pripisuju teSko¢ama u razumijevanju
socijalnog ponaSanja 1 interakcija, teSko¢ama u razumijevanju i efikasnom koristenju
komunikacije, kao i tesko¢cama koje proizlaze iz reducirane fleksibilnosti misljenja i ponasanja.
Naime, teorija uma predstavlja poces kojim zaklju¢ujemo o psihi¢kim stanjima drugih osoba
(Bujas Petkovi¢ i sur., 2010 prema Mareti¢, 2018). Upravo se nedostacima na razini teorije uma
kod osoba sa PSA-om nastoje objasniti teSkoce u govoru i komunikaciji, pri ¢emu se kao glavni
problem ocituju teskoce pragmatike, odnosno koristenje govora na nacin primjeren socijalnom
kontekstu (Bujas Petkovic i sur. 2010 prema Mareti¢, 2018). Drugim rije¢ima, 0sobe sa PSA-om
imaju teSkoce u shvacanju namjera, misli, Zelja i osjec¢aja drugih Sto rezultira izbjegavanjem
socijalnih kontakata ili neprimjerenim socijalnim kontaktima rezultiraju¢i neuspjeSnom
komunikacijom (Bujas Petkovi¢ i sur., 2010 prema Mareti¢, 2018). Ipak, ne mozemo reci kako su
socijalno ponaSanje i interakcije u potpunosti odsutne, ve¢ Stovise, poznato je kako osobe sa PSA-
om pokazuju socijalni interes i emocije bez potpunog izbjegavanja drugih (Bujas Petkovi¢ i sur.
2010 prema Mareti¢, 2018).

lako su socijalna komunikacija i interakcije vazna komponenta PSA-a, jezi¢ne teskoce su takoder
vazno obiljezje koje, prema misljenju pojedinih stru¢njaka, posebno logopeda, treba biti
zahvaceno dijagnostickim kriterijima (American and Speech-Language-Hearing Association
[ASHA], 2012). Jezicna komponenta je izostavljena u najnovijem izdanju prirucnika, no
neophodno je pri dijagnostici razmotriti mogucénost postojanja nedostataka po pitanju forme 1
sadrZaja jezika jer u protivnom moZe do¢i do formiranja neto¢nih opisa temeljnih obiljeZja PSA-
a, pogresne dijagnoze te izostanka primjerenih oblika intervencije (ASHA, 2012). Teskoce
govornog jezika nerijetko su kriticki indikator rane identifikacije PSA-a te mogu zahvatiti bilo
koju jezi¢nu sastavnicu i odraziti se na sve razine jezika: sadrzaj, formu i uporabu (ASHA, 2012).
Procjena jezi¢nih sposobnosti zahtijevan je posao koji dodatno otezava nedosljednost u davanju
odgovora prilikom klinicke procjene i procjene u svakodnevnim situacijama s razli¢itim
komunikacijskim partnerima (Hudry i sur., 2010). Vazno je naglasiti heterogenost razvojnih
podrucja populacije sa PSA-om, $to se odrazava i na razlike u jezicnim sposobnostima izmedu
razliCitih pojedinaca. Nesto Sto ¢e dodatno pridonositi heterogenosti je 1 potencijalni komorbiditet

s drugim poremecajima koji ¢e utjecati na izvedbu na jezi¢nim zadacima (Tager-Flusberg, 2004).



Djeca sa PSA-om mogu varirati na kontinuumu od potpunog odsustva funkcionalnog jezika do
prosjecnih ili ¢ak iznadprosje¢nih postignu¢a na standardiziranim jezi¢nim testovima (Tager-
Flusberg, 2004). Istrazivanja su pokazala kako su kod djece sa PSA-om napredniji vokabular, bolje
jezicne sposobnosti (Venter i sur., 1992; Szatmari i sur., 2003; McDulffie i sur., 2005 prema Hudry
1 sur., 2010) i1 usvojeni govor do pete godine zivota prediktori pozitivnih dugoro¢nih ishoda
(Rutter, 1970; Venter i sur., 1992 prema Hudry i sur., 2010). Hudry i sur. (2010) isti¢u problem u
slu¢ajevima kada je jezi¢na proizvodnja bolja u odnosu na jezi¢no razumijevanje. Naime, okolina
ima tendenciju pripisivanja veée koli¢ine govora djetetovim jakim stranama, a manje njegovim
slabostima. Ono predstavlja potencijalnu opasnost jer prividno uredna verbalna kompetencija
djece sa PSA-om moze navoditi na mi§ljenje o urednom jezi¢énom razumijevanju §to ¢e rezultirati
neprimjerenim pristupom u komunikaciji s djetetom sa PSA-om. Vazno je napraviti detaljnu
jezi¢nu procjenu koja ¢e otkriti atipi¢nosti jezi¢nog razvoja i problem jezi¢nog razumijevanja koji
lezi u pozadini naizgled prosjec¢ne ili iznadprosjecne jezi¢ne proizvodnje (Hudry i sur., 2010 prema
Simir, 2016). U ovim sluéajevima, naglasak stavljamo na jezi¢no razumijevanje kao klju¢nu
komponentnu intervencije, u odnosu na slucajeve djece s ujedna¢enim sposobnostima jezi¢nog
razumijevanja i proizvodnje gdje se usmjeravamo na proizvodnju funkcionalnog govora (Hudry i
sur., 2010).



1.3.  Komorbiditet
Matson i Nebel-Schwalm (2007 prema Mannion i Leader, 2013) definiraju komorbiditet kao stanje
kada kod iste osobe istovremeno postoje dva ili vise poremecaja. Osim dijagnoze PSA-a, nerijetko
postoje i pridruzene teskoce. Cak neki od genetskih, medicinskih i psihologkih stanja imaju veéu
ucestalost u osoba sa PSA-om u odnosu na populaciju urednog razvoja (Zec, 2016). Vazno je imati
na umu potencijalni komorbiditet PSA-a s drugim poremecajima te osvijestiti tu moguénost §iroj
javnosti upravo zbog ucestalog formiranja pogre$nih uvjerenja o osobama sa PSA-om uslijed
nedovoljne informiranosti, $to posljediéno moze rezultirati predrasudama i diskriminacijom.

Nerijetko se dogada da okolina pridaje obiljezja koja idu izvan definiranih kategorija PSA-a.

Prema Gargarou i sur. (2011 prema Mannion i Leader, 2013) prevalencija PSA-a u kombinaciji s
poremecajem paznje i/ili hiperaktivnim poremecajem se krece u rasponu od 14 do 78%, $to je u
skladu s istrazivanjem Matson, Rieske i Williams (2013 prema Lober, 2015) koji navode 20 do
70% slucajeva PSA-a i poremecaja paznje. Podaci nisu neuobicajeni ukoliko uzmemo u obzir
preklapajuca obiljezja navedenih poremecaja. Gargaro i sur. (2011 prema Mannion i Leader, 2013)
istiCu vaznost socijalnog aspekta tretmana jer u usporedbi s djecom sa samo PSA-om ili samo
poremecajem paznje i/ili hiperaktivnim poremecajem, za djecu s ovim oblikom dvojne dijagnoze
postoji pojacani rizik za zadirkivanjem od strane vr$njaka (Montes i Halterman, 2007; Gargaro i

sur., 2011 prema Mannion i Leader, 2013).

Teskoce s paznjom i pamcenjem te kognitivne teSkoce mogu biti posljedice PSA-a (Lober, 2015).
Pamcenje kod osoba sa PSA-om se pogorSava povecanjem slozenosti zadataka i/ili rutina
(Minshew 1 Goldstein, 2001 prema Lober, 2015). lako se kognitivne teSko¢e ne moraju nuzno
javiti s dijagnozom PSA-a, ispodprosjecno intelektualno funkcioniranje, prema Americkom
psihijatrijskom udruzenju (2013 prema Lober, 2015), se javlja u oko tri ¢etvrtine populacije sa
PSA-om. Kako bi mogli re¢i da je rije¢ o komorbiditetu, socijalna komunikacija mora biti ispod

ocekivane s obzirom na opéu razvojnu razinu (APA, 2013).

Opsesivno-kompulzivni poremeca;j takoder dijeli sli¢na obiljezja sa PSA-om, kao §to su stereotipni
I repetitivni motoricki pokreti (Lober, 2015). Leyfer i sur. (2006 prema Lober, 2015) iznose

podatke 0 37% slucajeva dvojne dijagnoze PSA-a i opsesivno kompulzivnog poremecaja.



Anksioznost je poremecaj kod kojega osoba osjeca pretjeranu 1 nekontroliranu zabrinutost i/ili
strah, a simptomi mogu uzrokovati probleme u razli¢itim aspektima djetetovog zivota (Lober,
2015). Davis i sur. (2012 prema Mannion i Leader, 2013) napominju vjerojatnost da dijete sa
slabijim komunikacijskim vjeStinama nefe modi izraziti osjecaj anksioznosti, ¢ine¢i ga tako
zanemarivim ili neprimjetnim. White i sur. (2009 prema Lober, 2015) istrazivanjem dolaze do
postotka od 11 do 84% djece s dijagnozom PSA-a uz anksioznost koja dodatno otezava

svakodnevne aktivnosti.

Jos neki poremecaji koji se mogu javiti uz PSA-a jesu epilepsija koja pridonosi ve¢im problemima
grube 1 fine motorike, inkontinenciji, teSko¢ama u socijalnim interakcijama i ponaSanju (Turk 1
sur., 2009 prema Mannion i Leader, 2013), zatim gastrointestinalni problemi te teskoce sa
spavanjem koje su u velikom broju povezane s problemima u ponasanju (Mannion i Leader, 2013).
Goldman i sur. (2011 prema Mannion i Leader, 2013) usporedbom djece sa PSA-om dolaze do
zakljucka kako djeca s teSko¢ama spavanja u 75% slucajeva imaju probleme s odrzavanjem paznje
i socijalnim interakcijama. Takoder, pokazala su viSe stereotipija, hiperaktivnosti i anksioznosti,
ali i viSe problema sa senzorickom obradom i hranjenjem. Navedeni problemi ukazuju na potrebu
za tretiranjem problema sa spavanjem kako bi se povecala uc¢inkovitost svakodnevnih intervencija

(Schreck i sur., 2004 prema Mannion i Leader, 2013).

Neophodno je razmotriti probleme koji leze u pozadini ponasanja jer nedostatak to¢nih informacija
1 znanja moze pridonositi oblikovanju predrasuda Sire javnosti prema osobama sa PSA-om,
naruSavajuci time prilike za njihovo aktivno sudjelovanje i ostvarenje ispunjenog zivota. Upravo
interdisciplinaran pristup ima vaznu ulogu pri procjeni razvojnog profila, a samim time i $irenju
to¢nih informacija 1 nadogradnji postoje¢eg znanja. Obiljezja poput intelektualnih sposobnosti,
vjestina svakodnevnog zivota, motorickih sposobnosti, komunikacijskih vjestina, jezika, govora i
interesa nisu medusobno neovisna pa ¢e tako kod djeteta s intelektualnim teSkocama usvojenost
navedenih vjestina odredivati upravo njegov intelektualni status koji primarno odreduje njegovo
udenje i razvojni profil (Simlesa i Cepanec, 2015). S obzirom na navedeno, razumno je zakljuéiti
kako veliku razliku ¢ini postojanje samo PSA-a u odnosu na postojanje komorbiditeta PSA-a i
intelektualnih teSkoc¢a. Postavljanjem dijagnoze istovremeno utjecemo na oblikovanje

intervencije, $to u konac¢nici odreduje razvojni ishod osobe. Kako bi osigurali najprimjereniji oblik



podrske, vazno je poznavati sva obiljezja osobe jer ¢e pristup koji koristimo odredivati mogucnost

prilagodbe i ucenja, kako u klinickom radu, tako i u svakodnevnom zivotu.

1.4. Utjecaj medija: savantizam

Lako¢a pristupa, Siroka dostupnost i relativno niska cijena ¢ine masovne medije glavnim izvorom
informacija o temama kao Sto su drustvo, kultura i ljudska priroda (Belcher i Maich, 2014). Ipak,
kako neoprezno Sirenje informacija moze dovesti do pristranosti publike vazno je to ¢ini s
oprezom, posebno u slucajevima koji nadilaze postojece socijalne norme (Belcher i Maich, 2014).
Podru¢je autizma nije nepoznanica medijima proslosti i sadasnjosti koji direktno i indirektno
prikazuju i govore o Zivotu osoba sa PSA-om (Umicevié, 2011). Stovise, posljednjih nekoliko
godina tema PSA-a postaje sve zastupljenija u televizijskim serijama i filmovima. Iako se ¢ini da
publika favorizira stereotipne primjere osobina PSA-a, Draaisma (2009 prema Belcher i Maich,
2014) navodi kako su upravo takvi opisi pogresni te koji kao takvi mogu vise nastetiti jer se na taj
nacin educira o stereotipima uz ograni¢enu percepciju cjeline, stvarajuci brojne zablude. Novinar
Furlong (2013 prema Belcher i Maich, 2014) pregledom televizijskih emisija zapitkuje je li lik s
Aspergerovim sindromom postao nova popularna vrsta osobe ili je to tek puki pokusaj druStva da
prihvati poremecaj ¢iji postotak pojavnosti raste. Nerijetko se likovi sa PSA-om nastoje prikazati
kao visokoobrazovani pojedinci ekscentri¢nog ponaSanja, socijalno ,,nespretni, koji su postigli
visoku razinu stru¢nosti u podrucjima znanosti (Belcher i Maich, 2014). Upitno je koliko ih se na
taj nacin nastoji uciniti ,,normalnima®, a koliko ,,superiornima* u odnosu na svoj ,,invaliditet*
(Belcher i Maich, 2014). Pod takvim utjecajem, gledatelji oblikuju sliku osobe sa PSA-om kao
osobe sa superiornim sposobnostima koja intuitivno rijesava probleme izvan dosega prosje¢nog
covjeka (Belcher i Maich, 2014). Navedene sposobnosti poznate su pod nazivom savant sindrom
ili savantizam (Gaspar i Frey Skrinjar, 2011), a najée$¢e se odnose na podrudja paméenja,
matematike, umjetnosti i mehanic¢kih sposobnosti (Bujas Petkovi¢, 2000 prema Gaspar i Frey
Skrinjar, 2011). Tako takve jedinstvene vjestine postoje kod pojedinaca sa PSA-om, vazno je
istaknuti njihov nizak postotak. On ¢ini manje od 10% slucajeva te se povezuje s kognitivnim
stilovima PSA-a, kao §to su ograni¢eni interesi i fokus na detalje (Vital i sur. 2009 prema Belcher
I Maich, 2014). Takoder, vazno je napomenuti kako osobe ne mogu primijeniti tu sposobnost u

kontekstu svakodnevnog Zivota, §to savantizam stavlja u kategoriju sindroma, a ne genijalnosti
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(Gagpar i Frey Skrinjar, 2011). Izbjegavanjem prikaza tantruma, socijalno neprihvatljivih
ponasanja i emocionalnog ,,raspada®, televizija nas navodi da odmi¢emo od prosjecnosti i tezimo
,,posebnosti® gdje ekscentri¢nost postaje pozeljna, a prosje¢nost zanemariva (Belcher i Maich,
2014). Mediji prikazuju ono §to gledatelji zele vidjeti, a ne ,,stvarnost onoga Sto ne vidimo*
(Findlay, 2004 prema Belcher i Maich, 2014). Zahvaljuju¢i medijima, okolina oblikuje misljenje
0 osobama sa PSA-om puno prije nego imaju priliku upoznati takvu osobu. Postman (1995 prema
Belcher i Maich, 2014) upozorava na vaznost promisljanja o medijima jer vizualna reprezentacija

na televiziji postaje istina sama za sebe.

1.5. Autizamili ,,lo§ odgoj*?
Roditelji zauzimaju posebno mjesto u djetetovom zivotu. Neupitan je njihov znacaj u razvoju,
posebno u sluc¢ajevima kada se radi o djetetu s teSko¢ama. Postavljanje dijagnoze predstavlja za
roditelje svojevrsno olakSanje, ali istovremeno i okida¢ negativnih emocija te budi osjecaj
neuspjeha u pokusaju da zastite svoje dijete (Frey-Skrinjar, 2011). lako se vremenom odmicalo od
ideje ,,hladne majke* Lea Kannera iz 1943. godine, uvjerenja da su roditelji krivi za djetetovu
dijagnozu autizma, kvalitativna studija Neely-Barnes i sur. (2011) pokazuje kako roditelji i dalje

prolaze kroz doZivljaje krivice 1 sramote unutar zajednice 1 Sire obitelji.

Umicevi¢ (2009) je provela istraZivanje C€iji rezultati pokazuju pozitivhu povezanost znanja i
stavova ispitanika 0 PSA-u. Drugim rije¢ima, viSe znanja o PSA-u znadilo je i pozitivniji stav
prema toj klini¢koj populaciji, a samim time i manje predrasuda. Predrasude se oblikuju kroz
povijesni, drustveni, obiteljski, psiholoski i osobni utjecaj, a ¢ine dio teSko promjenjivih osobina
civiliziranog drustva (Umicevi¢, 2009). Nije potrebno sramiti ih se, ve¢ osvijestiti ih kako bismo
ih u kona¢nici smanjili ili uklonili za dobrobit osoba sa PSA-om (Umicevi¢, 2009). Neupadljiv
fizicki izgled djece sa PSA-om na prvi pogled ne izaziva kod okoline negativne stavove ili
stvaranje predrasuda (Umicevi¢, 2011). Ono S§to ih odaje je cesto krSenje drustvenih normi u
interakcijama s okolinom, a nerijetko imaju i jezi¢ne teskoce te mogu pokazivati razne oblike
antisocijalnog ponasanja kao rezultat stresa i promjena u rutini (Farrugia, 2009). KrSenje
druStvenih normi u socijalnim situacijama moZze izazvati osjecaje srama i ponizenja, a u konacnici

i iskljuCenje iz uobiCajenih socijalnih aktivnosti (Farrugia, 2009). Uslijed neznanja okoline,



navedena ponasanja Cesto kod roditelja djeteta sa PSA-om mogu dovesti do osjecaja ponizenja,
socijalnog isklju¢enja ili izolacije (Gray 1993; 2002 prema Farrugia, 2009). U prilog ne ide ni
¢injenica da medicinski opisi poremecaja kao §to je PSA na pesimistican nacin isticu nedostatak,

nesposobnost i inferiornost pojedinca s dijagnozom (Chamak, 2008 prema Farrugia, 2009).

Neely-Barnes i sur. (2011) su proveli dvije fokus grupe s roditeljima djece sa PSA-om. Obje grupe
navode kako su dozivjeli da ih javnost promatra kao ,lose roditelje”. Ono je oznaka koja se
pripisuje djetetovom ponasanju, a nerijetko dolazi i od ¢lanova Sire obitelji. Roditelji naglasavaju
koliko je teSko osobama u okolini ,,vidjeti PSA. Jedino vidljivo jesu neprimjereni ispadi djeteta
koje onda pripisuju loSem odgoju, a ne psihickim manifestacijama poremecaja. Sve to u konacnici
dovodi do osjecaja manje vrijednosti kod roditelja, osjecaja da ne ¢ine dovoljno u odgoju djeteta
sa PSA-om. Upravo kombinacija djetetovih neprimjerenih ispada i negativnih stavova javnosti

otezava svakodnevne zivotne aktivnosti, na prvu jednostavnih poput odlazaka u trgovinu.

Graham Findlay (2004 prema Belcher i Maich, 2014) tvrdi kako dana$nji mediji stvaraju sliku
,super roditelja“ koji uspjesno istovremeno brinu o napretku u karijeri, ravnotezi obiteljskog zivota
I djetetu sa PSA-om. Opravdano ih je vidjeti iz te perspektive jer odgoj djeteta s teSkocama
predstavlja iznimnu situaciju u kojoj moraju ve¢ dovoljno zahtjevne roditeljske duznosti izvrSavati
uz prisustvo osjeéaja tuge i Zalosti (Frey Skrinjar, 2011). PSA ¢e uvijek biti prisutan pa je vazno
da dijete i njegova obitelj dobiju kontinuiranu pomo¢ i podrsku uslijed stalne izlozenosti visokoj
razini negativnog stresa (Nad, Koi¢ 1 Juki¢, 2004). Sposobnost da se nose sa stresom ovisit ¢e o
brojnim faktorima poput osobnih karakteristika, djetetovih karakteristika, podrske koju dobivaju
unutar obitelji i zajednice, ali i dostupnosti profesionalne pomoc¢i (Prata i sur., 2018). Depresija
kod roditelja je tek jedan od ishoda izostanka primjerenog oblika pomo¢i i podrSke za roditelje.
Ona moze rezultirati smanjenom odgovorljivosti roditelja na djetetovu interakciju i posljedi¢no
dovesti do manje angaziranosti djeteta, smanjenog socio-emocionalnog funkcioniranja (Kim i
Mahoney, 2004 prema Prata i sur., 2018) te zaostajanja u razvoju jezika i zdruzene paznje (Ruble,
McDuffie, King i Lorenz, 2008 prema Prata i sur., 2018). Nadalje, takav roditelj ¢e imati manja
ocekivanja od stru¢ne podrske, sa sve manjom ucestalosti dolazenja tijekom vremena, §to u
konacnici nerijetko rezultira odustajanjem od stru¢ne podrske (Nock i Kazdin, 2001 prema Prata i
sur., 2018). Ukoliko roditelj ne vjeruje u napredak, moguce je da nece €initi mnogo kako bi se

napredak uop¢e mogao dogoditi (Mandell i Novak, 2005 prema Mareti¢, 2018).
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1.5.1. Nova stvarnost
Raspberry i Skinner (2007 prema Farrugia, 2009) navode kako biogenetika postaje novi okvir
unutar kojeg se na ,,normalnost* pocinje gledati kao na ,,razlicito, ali vrijedno®. Na taj nacin se
roditelje potice na usmjeravanje na jedinstvenost i individualnost vlastitog djeteta (Whitmarsh 1
sur., 2007 prema Farrugia, 2009) te pocinju oblikovati obiteljski zivot u vidu nove drugacije
,normalnosti* (Kelly, 2005; Rehm i Bradley, 2005; Clarke-Steffen, 1997 prema Farrugia, 2009).
Vazno je da roditelji isticu jedinstvenost i individualnost djeteta jer se stru¢njaci nerijetko
fokusiraju izri¢ito na simptome (Frey-Skrinjar, 2011). Strateskom rekonstrukcijom ,,normalnosti
roditelji nastoje izbjeci negativan utjecaj poremecaja na djetetov socijalni identitet, posezuci za
medicinskim definicijama samo kako bi u prvom redu objasnili djetetove bihevioralne probleme,
ali uz naglasak na individualnosti unutarnje ljudske vrijednosti (Kelly, 2005; Rehm i Bradley, 2005
prema Farrugia, 2009). Videc¢i sebe dijelom ,,svijeta autizma®, uz razumijevanje roditeljstva,
socijalnog ponasanja i normalnosti kroz grupe podrske i profesionalnu pomo¢, roditelji mogu

stvoriti novu perspektivu ,,razli¢itosti i normalnosti* (Farrugia, 2009).

Sudionici u istrazivanju Farrugia (2009) navode kako se obiteljski zivot prilagodio djetetovim
potrebama §to, iako neophodno za normalno funkcioniranje djeteta i obitelji, pocinje izdvajati
roditelje djeteta sa PSA-om od ostatka drustva. Roditelji navode kako je povezivanje s drugim
obiteljima unutar koje postoji ¢lan s dijagnozom PSA-a puno jednostavnije jer ,,njih nista ne
iznenaduje®. Svi roditelji su se izjasnili o promjenama u socijalnim krugovima, ¢ime su izgubili
gotovo polovicu svojih prijatelja jer je vecina njih pripisivala djetetovo neprimjereno ponasanje
,JJoSem odgoju“ i ,,popustljivom roditelju“. Kako i sam Gray (1993 prema Farrugia, 2009) navodi,
socijalno neprimjereno ponasanje i neupadljive fizicke karakteristike djeteta sa PSA-om cine
poremecaj posebno stigmatiziraju¢im za roditelje, unato¢ biogenetickim objasnjenjima od strane
struke. Uobicajene fizicke karakteristike djece sa PSA-om zahtijevaju od roditelja poznavanje
medicinskog objasnjenja za djetetovo socijalno neprihvatljivo ponasanje kako bi izbjegli stigmu.
Koncept spektra autizma dopusta roditeljima iznosenje legitimnih medicinskih objasnjenja kako
bi potvrdili djetetovu individualnost (Farrugia, 2009). Bez medicinskih definicija, na roditelje se
gleda kao na loSe roditelje sa zloCestom djecom, §to rezultira izbjegavanjem javnih mjesta i

odvajanju obitelji djeteta sa PSA-om od ostatka $ire zajednice (Farrugia, 2009).
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Unato¢ negativnim utjecajima PSA-a na roditelje i obitelj u cjelini, roditelji djece sa PSA-om i
drugim poremecajima iznose pozitivna razmisljanja o na¢inima na koji je njih, ili druge ¢lanove
obitelji, dijete promijenilo (Altiere i Von Kluge, 2009; Hastings, Beck i Hill, 2005; Phelps,
Hodgson, McCammon i Lamson, 2009; Scorgie i Sobsey, 2000; Taunt i Hastings, 2002 prema
Neely-Barnes i sur. 2011). Unato¢ negativnim iskustvima s negativnim stavovima javnosti,
roditelji imaju tendeciju promatrati dijete kroz njegove jake strane (Neely-Barnes i sur., 2011).
Nekoliko majki navodi kako ih je njihovo dijete nacinilo boljim osobama, kako je ¢lanove obitelji
naucilo empatiji i suosjecanju. Isto tako, roditelji nastoje obiteljsko iskustvo oblikovati u pozitivno.
Ne ustraju u tome da budu ,normalni“ ve¢ da vide ono pozitivno. Promatraju sebe kao
»izvanrednu® obitelj, a ne kao cudnu. Naravno, dijagnoza izaziva odredenu razinu stresa, ali
vremenom obitelj postaje otporna i uéi nositi se s njim (Bayat, 2007 prema Neely-Barnes i sur.,
2011). Stovise, Farrugia (2009) rezultatima istrazivanja ukazuje na spoznaju o djetetovoj dijagnozi
kao na nesto pozitivno jer za roditelje ona predstavlja razumno objasnjenje za izazove s kojima su
se susretali u odgoju djeteta. Prije dijagnoze bi nerijetko zbog neuspjeha i negativnih osjeca krivicu

pripisali sami sebi.

Kada je rije¢ o nacinima suocavanja roditelja s oteZzanim okolnostima s ljudima u javnosti,
ispitanici u istrazivanju Neely-Barnesa i sur. (2011) navode nekoliko razli¢itih metoda koje se
mogu svrstati u tri kategorije: (1) konfrontacija, (2) prisustvo u zajednici i (3) izbor zanemarivanja
ili zapocinjanja borbe. Unato¢ jednostavnoj podjeli u kategorije, roditelji imaju problem s
promis§ljanjem o posljedicama i o tome jesu li odluke bile ispravne ili ne. Pokazalo se kako se ¢ak
polovica roditelja barem jednom suprotstavila osobi koja je iznijela zlonamjeran komentar. Tesko
je suzdrzati se od pokuSaja opravdavanja djetetovog ponaSanja, a neki od roditelja isti¢u i Zelju za
dijeljenjem zivotne price kako bi izazvali vise razumijevanja i samim time ublazili osudujuci stav
okoline. Iako situacija suprotstavljanja moze izgledati i zvucati vrlo neugodno, ona u tom trenutku
pruza olakSanje negativnih osjecaja obitelji. Nadalje, neki roditelji navode kako njihova stalna
prisutnost u zajednici sluzi kao svojevrstan otpor rekacijama drugih. Prema navodima jedne majke,
izbjegavanje komentara drugih nece pridonositi situaciji. Kada je rije¢ o ignoriranju, neki roditelji
smatraju kako je ponekad jednostavnije zanemariti neprimjereni komentar. S jedne strane,

nekoliko roditelja strahuje da bi predstavljanje autizma u javnosti samo pogorsalo stvari za dijete,
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a s druge strane drugi to vide kao priliku za edukacijom i informiranjem javnosti kako bi u

konacnici bolje razumjeli PSA.

Komentari ljudi na javnim mjestima nerijetko odrazavaju tendenciju okoline za izbjegavanjem
interakcije s djetetom sa PSA-om (Neely-Barnes i sur., 2011). Mnogi roditelji navode da osudujuci
pogledi okoline imaju osnovu u neznanju i manjku informiranosti (Neely-Barnes i sur., 2011).
Upravo iz tog razloga, ¢esto se javlja potreba za noSenjem fizicke ,,0znake* koja svijetu daje do
znanja da je rijec o djetetu sa PSA-om (Neely-Barnes i sur., 2011). Stavovi Sire javnosti dodaju
element progona u zivot roditelja i djece svakim izlazenjem van praga vlastitog doma (Neely-
Barnes i sur., 2011). lako postoje mnoge situacije u kojima obitelj, unutar koje postoji ¢lan sa PSA-
om, nailazi na teskoce pri susretima s prijateljima i ¢lanovim zajednice, vazno je naglasiti kako
postoje i pozitivna iskustva s ljudima koji pokazuju razumijevanje i koji daju podrsku roditeljima

i djetetu sa PSA-om (Neely-Barnes i sur., 2011).

S obzirom na navedene izazove koji ¢ine svakodnevicu obitelji unutar koje postoji dijete sa PSA-
om, nije neobi¢no Cuti kako su roditelji u pocetku ustrajni u pronalasku ,lijeka“ ili nacina za
prevladati PSA. U kona¢nici, vecina roditelja prihvaca suzivot s autizmom te nastoji pronaci nacin
kako se s njim nositi. Nerijetko se dogodi da roditelj preuzme ulogu terapeuta (Prata i sur., 2018).
Iako je vaZzno da roditelj prvotno ostane roditelj, a ne terapeut, ve¢im znanjem 1 vjeStinama roditelji
stvaraju viSe prilika za djetetovo ucenje 1 snalazenje u raznolikim situacijama i okruZenjima (Prata
i sur., 2018). Vazno je roditeljima pomoci shvatiti da ne postoji lijek za autizam, ali da postoje
znanstveno dokazane metode podrske koje mogu dovesti do odredenog napretka (Neely-Barnes i

sur., 2011).
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1.6. Ukljucivanje
Socijalna koherencija i odrzivost socijalnih grupa i zajednica ovise 0 razumijevanju, znanju,
vrijednostima i ideologijama svojih ¢lanova (Bourdieu, 1990a; Garfinkel, 1967; Geertz, 1973,
1983 prema Ochs i sur., 2004). Navedeno znacajno utjeCe na stupanj ispoljavanja teSkoca, kao i
na broj prilika za stjecanje socijalnih kompetencija osoba sa PSA-om kao pripadnika socijalnih
grupa i zajednica. Prema trenutnim shvacanjima, stigmatizacija se javlja kada etiketiranjem osobe
oduzimamo njezin status i pridonosimo diskriminaciji (Link i Phelan, 2001 prema Sclor i sur.,
2012). U danasnje vrijeme se istrazivanja fokusiraju na socijalnu distancu kao mjeru stigme kako
bi se odredila spremnost osobe za stvaranjem odnosa razli¢itih stupnjeva intimnosti s nekime tko
ima stigmatizirani identitet (Lauber i sur., 2004 prema Sclor i sur., 2012), ogranic¢avajuci tako
stigmatiziranom pojedincu sudjelovanje u drustvu (Jorm i Oh, 2009 prema Sclor i sur., 2012).
Stvaranje inkluzivnog druStva predstavlja dinamican proces s ciljem popuStanja ekonomskih,
socijalnih i kulturalnih granica (United Nations Department of Economic and Social Affairs
[UNDESA], 2008 prema Dillenburger i sur., 2015), a moze se promatrati s nekoliko aspekata. U
sustini, inkluzivno drustvo podrazumijeva da svaki pojedinac, sa svim svojim pravima i obvezama,
zauzima aktivnu ulogu u drustvu (Ujedinjeni narodi, 1995 prema Dillenburger i sur., 2015).
Promicanje socijalne inkluzije postaje glavnim ciljem obrazovnog i zdravstvenog sustava te
sustava socijalne skrbi (Bamford, 2005 prema Dillenburger i sur., 2015), no njezina uspjesnost
nece ovisiti samo o kulturalnim i ekonomskim postavkama drustva, ve¢ i o predanosti javnosti
koja to drustvo ¢ini u postizanju navedenog cilja (Dillenburger i sur., 2015). Uklanjanjem
prepreka, bilo ekoloskih, obrazovnih, psiholoskih, politickih, socijalnih ili institucionalnih,
otvaramo prostor za postizanje punog ljudskog potencijala (Umicevi¢, 2011). Generalno gledajuci,
u stvarnosti je socijalna inkluzija ostvarena unutar odredenog raspona gdje uslijed nedovoljno

znanja i razumijevanja i dalje postoji tendencija podcjenjivanja sposobnosti osoba sa PSA-om.

1.6.1. Dijetinjstvo
Kada je rijec o djeci sa PSA-om, najvaZznije je osigurati im rane, uc¢inkovite i znanstveno dokazane
sustave podrske i intervencije kod kuée i u Skoli (National Autism Centre, 2009 prema
Dillenburger i sur., 2015). U proslosti su djecu sa PSA-om uvelike upué¢ivana u specijalizirane

institucije za osobe s mentalnom retardacijom, a danas postoji trend sve ¢eS¢eg upisa u redovne
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Skolske sustave. Bouillet (2010 prema Mareti¢, 2018) navodi kako ¢e u tim okolnostima do
najboljih rezultata do¢i oblikovanjem individualiziranih i prilagodenih programa s obzirom na
potrebe i mogucénosti djeteta. Istice kako se uz prosjecne intelektualne sposobnosti djeteta sa PSA-

om mogu oc¢ekivati dobra obrazovna postignuca.

Roditelji nerijetko posezu za strateSkim mjerama kako bi izbjegli stigmu, posebice u Skolama
(Farrugia, 2009). Prema navodima roditelja, situacije koje se najéeS¢e dozivljavaju kao
stigmatizirajue jesu one gdje se reagira suprotno savjetima stru¢njaka uslijed ponasajnih
problema djeteta — roditelji krive neprimjerene strategije skole, a Skolski autoriteti krive roditelje
i pripisuju probleme dogadajima kod kuée (Farrugia, 2009). U istrazivanju Jindal-Snape i sur.
(2005), nekoliko je roditelja izjavilo kako nema potrebe za dodatnom podrSkom komunikacije sve
dok ucitelji pokazuju dovoljno znanja i razumijevanja za djecu s visokofunkcionirajuéim
autizmom. Ove izjave sukladne su otkri¢cima Barnarda, Priora i Pottera (2000 prema Jindal-Snape
1 sur., 2005) koji su proveli upitnik na nacionalnoj razini i pokazali kako je roditeljeva najveca
zelja bila vise poduke o PSA-u kako bi se povecalo znanje i stru¢nost osoblja u radu s takvim
osobama. U toj situaciji, vidljiva je korist od obrazovanja djece sa PSA-om u redovnim $kolskim
sustavima, prirodnoj okolini koja ¢e stvarati najvise prilika za ucenje slabo razvijenih, ili pak
nerazvijenih, vjestina djeteta sa PSA-om (Popdevié, Iviac Pavlisa i Simlesa, 2015). Ipak, treba
imati na umu da je potrebno odluke donositi ovisno o potrebama svakog individualnog djeteta.
Vazno je da roditelj ima Sirok raspon dostupnih usluga za dijete u Skoli 1 da ostvari dobru suradnju
sa struénjakom jer se na taj nacin donose primjerene odluke kao najbolji izbor za dijete (Jindal-
Snape i sur., 2005). Socioloske kritike impliciraju kako posebni oblici obrazovanja ponekad vise
pridonose stvaranju teskoca negoli njihovom saniranju (Skirtic, 1991; Barton, 1988 prema Jindal-
Snape i sur., 2005). Zablotsky i sur. (2013 prema Dillenburger i sur., 2015) pak navode oprije¢na
razmisljanja isticuci zadirkivanje djece sa PSA-om kao velik dio izazova s kojima se susrecu djeca
sa PSA-om i njihove obitelji. Naime, autori navode kako se u posebnim ustanovama stvara
prijateljsko ozracje u kojemu je razliCitost prihvacena, ¢ime se smanjuje broj prilika za
zadirkivanjem djece sa PSA-om. Kada je rije¢ o situaciji u Hrvatskoj, Popcevi¢, IvSac Pavlisa i
Simlesa (2015) istrazivanjem iznose podatak od 55% djece iz uzorka ispitanika ukljuenih u
redovni Skolski program, unato¢ problemima nastalih uslijed upisa zbog jo§ nedovoljno

prilagodenog sustava za prihvat djece koja se komunikacijom i ponaSanjem razlikuju od svojih
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vrS$njaka. Vazno je djetetu pruziti onaj oblik ukljuc¢ivanja koji ¢e biti prilagoden njegovim
potrebama jer predSkolske ustanove predstavljaju ¢imbenik socijalne inkluzije i mogu znatno

pozitivno utjecati na djetetove komunikacijske vjestine i vjestine socijalnog ponasanja.

Uspostava 1 odrzavanje prijateljstva je otezano kod osoba sa PSA-om, posebno za djecu i mlade
osobe. U usporedbi s djecom urednog razvoja ili s djecom s intelektualnim teskoc¢ama, djeca sa
PSA-om imaju manje prijatelja, ukoliko ih uopce imaju (ONS, 2005; Solish, Perry i Minnes, 2010
prema Dillenburger i sur., 2013). Navedeni podaci su u skladu s izjavama roditelja djece sa PSA-
om koji u 42% slucajeva navode kako dijete nema prijatelje, dok roditelji djece urednog razvoja
to ¢ine u 1% slucajeva (ONS, 2005 prema Dillenburger i sur., 2013). Zlostavljanje u $koli moze
predstavljati najveci problem (Bancroft i sur., 2012 prema Dillenburger i sur., 2013), a Little (2002
prema Dillenburger i sur., 2013) navodi kako djeca s visokofunkcioniraju¢im autizmom mogu biti
Cak Cetiri puta viSe zadirkivana u odnosu na djecu urednog razvoja. Neki od razloga jesu burne
reakcije djece sa PSA-om na ¢in zadirkivanja (Sofronoff i sur., 2011 prema Dillenburger i sur.,
2015) te atipi¢ni interesi (Gray, 2004 prema Dillenburger i sur., 2015). Ochsa i sur. (2001 prema
Jindal-Snape i sur., 2005) pokazuju kako se pozitivno iskustvo inkluzije moze ostvariti
poveéanjem svijesti vr$njaka o sposobnostima i teSkocama djece sa PSA-om. Smatraju kako to
daje viSe prostora ,,autizmu‘ u razgovorima unutar razreda, dovodeci tako do boljih vjeStina
zauzimanje perspektive druge osobe i vece ukljucenosti djeteta sa PSA-om u razredne aktivnosti
(Jindal-Snape i sur., 2005). Vazno je osigurati mnos$tvo prilika za druzenje s drugom djecom, bilo
izvan 8kole ili u drugim slobodnim aktivnostima, jer ¢e od toga koristi imati 1 djeca bez PSA-a u

razvijanju svijesti i razumijevanja potreba djece sa PSA-om (Bouillet, 2010 prema Mareti¢, 2018).

Inkluzija djece sa PSA-om ne podrazumijeva samo mjesto obrazovanja ili koristenja usluga, ve¢ i
kvalitetu usluge i podrske koja im se pruza (Barnard, Prior i Potter 2000 prema Jindal-Snape i sur.,
2005) te podrsku od strane vrSnjaka. Smith i Brown (2000 prema Jindal-Snape i sur., 2005)
smatraju kako je za stvaranje primjerene okoline za osobu sa PSA-om potrebno misliti na brojne
kljucne elemente poput fizicke okoline, kurikuluma, vjestine nastavnog osoblja i ukljucenost
roditelja. Nadalje, tvrde da navedeno ima vazne implikacije za vjestine timskog rada te za nastavno
osoblje u podrucjima komunikacije, procjene i intervencije, a posebno za stavove, vrijednosti i
njihovo osnovno znanje (Jindal-Snape i sur., 2005). Nije dovoljno samo promijeniti obrazovni

sustav, ve¢ ostvariti dobru komunikaciju i partnerski odnos izmedu Skole, roditelja i drustva u

16



cjelini jer nam je u konacnici cilj zadovoljiti potrebe pojedinca i ukloniti oznaku ,.djeteta s
teSkocama u razvoju® (Celizi¢, 2018). Uklanjanjem predrasuda stvaramo kontekst koji promice
aktivno uklju¢ivanje osoba sa PSA-om u drustvo, otvarajuci time vrata inkluzivnim i alternativnim

programima odgoja, obrazovanja i zaposljavanja osoba sa PSA-om (Umicevi¢, 2011).

1.6.2. Odrasla dob
Dijete sa PSA-om nece ,prerasti poremecaj, ve¢ ¢e problemi perzistirati u odrasloj dobi.
Kori$tenje termina ,,cjelozivotni® pri opisu kKarakteristika PSA-a krece iz razdoblja kada se na PSA
gledalo kao na izri¢ito dje¢ji poremecaj. Danas nedostatkom broja usluga za odrasle osobe i
usmjeravanjem na djecu sa PSA-om, organizacije pridonose zabludama o PSA-u kao poremecaju
u djetinjstvu (Sarrett, 2011 prema Obeid i sur., 2015). U prilog navedenom idu rezultati
istrazivanja Dillenburger i sur. (2015) gdje vise od polovice (58%) ispitanika ne promatra PSA
kao cjelozivotno stanje. Iz odredene perspektive, mogucée je takve rezultate promatrati kao

pozitivne.

Teskoce u stvaranju i odrzavanju prijateljstava nastavljaju se u odraslu dob (Howlin i sur., 2004;
Stewart, 2008 prema Dillenburger i sur., 2015), rezultirajuci socijalnim iskljucenjem. Nadalje,
aktivan 1 samostalan Zivot u skladu s moguénostima u zajednici ¢ini najvazniji dio inkluzije, a on
nije moguc¢ ukoliko ne postoji podrSka okoline. Podaci su obeshrabruju¢i jer ¢ak 44% odraslih
0soba sa PSA-om Zivi sa svojim roditeljima (Broach i sur., 2003 prema Dillenburger i sur., 2015),
a od toga preko 70% njegovatelja iznad dobi od 60 godina i dalje ne formira planove za buduc¢nost
svog djeteta s teSko¢ama (Dillenburger i McKerr, 2011 prema Dillenburger i sur., 2015). Roditelji
i njegovatelji navode nedostatak primjerenih oblika ku¢anstava u vidu sigurnosti, osobne njege i
financijskih moguénosti (Broach 1 sur., 2003 prema Dillenburger i sur., 2013). Jo§ jedno
ogranicenje predstavlja i nedostatak dostupnih informacija i primjerene podrske koje bi mogle
pomoci odraslim osobama sa PSA-om u izrazavanju vlastitih preferencija (Broach i sur. 2003
prema Dillenburger i sur., 2013). Nedovoljno je primjerenih programa pomocu kojih bi osobama
sa PSA-om bili omoguceni uvjeti za obrazovanje, stanovanje i zapos$ljavanje, bez da ih se pri tome
izolira (Bujas Petkovi¢ i sur. 2010 prema Mareti¢, 2018). Odraslima upravo zaposlenje omogucéuje
ostvarenje socijalnih interakcija i financijske neovisnosti (Dillenburger i sur., 2015). Ipak, tek 15%

osoba sa PSA-om ostvaruje radni odnos na puno radno vrijeme (Stewart, 2008 prema Dillenburger
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i sur., 2013). Nizak postotak se ne moze objasniti nedostatkom volje za rad jer veéina odraslih
osoba sa PSA-om pokazuje zelju za radom (Barnard i sur., 2011; Dillenburger i McKerr, 2011
prema Dillenburger i sur., 2015), ali unato¢ tomu ili ostaje nezaposlena ili dobiva priliku na slabo
plac¢enim mjestima koja zahtijevaju nisku razinu vjestina (Howlin i sur., 2004 prema Dillenburger
i sur.,, 2015). lako su osobe sa PSA-om najce$¢e iskljuene iz programa potpomognutog
zaposljavanja (Bujas Petkovi¢ i1 sur. 2010 prema Mareti¢, 2018), mnoge od njih mogu postati
uspjes$ni radnici zahvaljujuci jedinstvenoj kombinaciji interesa, vjeStina i potencijala (Bujas
Petkovi¢ 1 sur. 2010 prema Mareti¢, 2018). Prema navedenom je vidljivo kako za uspjesnu
inkluziju i samostalan zivot osobe sa PSA-om nisu dovoljne samo vizija roditelja ili njegovatelja
i zelja osobe sa PSA-om, vec i stav javnosti o inkluziji osoba sa PSA-om u drustvo. U Hrvatskoj
su zajednice za osobe sa PSA-om tek u pocetcima razvoja (Bujas Petkovi¢ i sur. 2010 prema
Mareti¢, 2018). Za sada je u Hrvatskoj za odrasle osobe s autizmom moguc¢ samo institucionalni
smjestaj (Bujas Petkovi¢ i sur. 2010 prema Mareti¢, 2018), unato¢ spoznaji da potpomognuto
stanovanje u zajednici potice samostalnost i kompetencije u razli¢itim podru¢jima svih pojedinaca
te olakSava proces stvaranja osobe sa PSA-om kao neovisnog i produktivnog, ali i cijenjenog ¢lana
drustva (Bujas Petkovi¢, FreySkrinjar 2010 prema Mareti¢, 2018). Stovise, viSegodinjim
pra¢enjem zivota u zajednici pet deinstitucionaliziranih djevojaka, Centra za autizam u Zagrebu,
pokazano je kako osobe sa PSA-om i slozenim potrebama podrske mogu pokazati osobnu korist

od zivota u zajednici (Vragovié, Frey Skrinjar i Fulgosi Masnjak, 2014).

Prihvacanje suzivota u zajednici s osobom sa PSA-om zahtijeva razumijevanje javnosti za teSkoce
s kojima se osobe sa PSA-om mogu susretati, ali i uzimanje u obzir jedinstvenosti svakoga od njih.
Unato¢ podacima koji ukazuju na visoku razinu svijesti o teSkoama 1 potrebama osoba sa PSA-
om, stvarnost je takva da je velik dio pojedinaca i dalje ucestalo zlostavljan, i u $koli i na poslu
(Rosenblatt, 2008; Bancroft i sur., 2012 prema Dillenburger i sur., 2015). Moguce je da su osobe
koje su izjasnile pozitivan stav prema osobama sa PSA-om svjesno ili nesvjesno u stvarnosti
nedosljedne svojim iskazima, u prilog cemu idu spoznaje ranijih istrazivanja koja pokazuju slabu
korespondenciju izmedu onoga $to osobe kazu i onoga $to Cine (Lloyd, 1994 prema Dillenburger
i sur., 2015).
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1.7. Kulturalne razlike u razumijevanju PSA-a
Najcesca zabluda o PSA-u je podcjenjivanje prevalencije PSA-a (Dillenburger i sur., 2013 prema
prema Obeid 1 sur., 2015), a potom 1 nedostatak znanja o osnovnim dijagnostickim
karakteristikama (Bakare i sur., 2009; Gillespie-Lynch i sur., 2015; Heidgerken i sur., 2005; Helps
I sur., 1999; Kharti i sur., 2011 prema Obeid i sur., 2015), zablude o etiologiji (Algahtani i sur.,
2012 prema Obeid i sur., 2015) te nedovoljno znanja o nacinima pruzanja podrske osobama sa
PSA-om (Chown, 2010; Imran i sur., 2011 prema Obeid i sur., 2015). lako su zablude o PSA-u
prisutne u cijelome svijetu, one se mogu razlikovati s obzirom na razli¢ite kulture. Vazno je s
oprezom usporedivati stavove o PSA-u izmedu razli¢itih kultura jer transkulturalne varijacije u
znanju 0 PSA-u mogu utjecati na nacin interpretacije PSA-a, ali i na vrstu i koli¢inu dostupne
podrske (Daley, 2002; Matson i sur., 2011; Ravindran i Myers, 2012 prema Obeid i sur., 2015).
Naime, postoje individualisticke drzave gdje su vrijedniji osobni ciljevi i nezavisnost pojedinca u
odnosu na kolektivisticke drzave gdje se vise vrednuje meduzavisnost, grupne norme i obaveze
prema drugima (Matsumoto i sur., 2008 prema Obeid i sur., 2015). Istrazivanja su pokazala kako
ljudi u vise kolektivistickim zemljama opisuju sebe u okviru dinamickih socijalnih interakcija, u
odnosu na ljude u viSe individualistickim zemljama koji to ¢ine u okviru relativno trajnih
individualnih karakteristika (Markus i Kitayama, 1991 prema Obeid i sur., 2015). U skladu s

kolektivistickim zemljama u odnosu na individualisticke.

Obeid i sur. (2015) su, s obzirom na nejednaku raspodjelu podrske osobama sa PSA-om (Grinker
i sur., 2011 prema Obeid i sur., 2015), napravili usporedbu znanja i stigme vezane uz PSA u dvije
naocigled razlicite zemlje, jedne s ograni¢enim uslugama za osobe sa PSA-om (Libanon) i jedne
sa Sirokom dostupnosti usluga (Sjedinjene Ameri¢ke Drzave). Rezultatima su uputili na vaznost
prikupljanja informacija Sirom svijeta kako bi se istinski razumio PSA. Svijest o porastu
prevalencije na globalnoj razini otvorit ¢e moguénosti osoba sa PSA-om jer razumijevanje od
strane njihove okoline uvelike utjeCe na utjecaj PSA-a na Zivot pojedinaca sa PSA-om.
Istrazivanjem transkulturalnih razlika izmedu studenata u znanju i stigmi vezane uz PSA, Obeid i
sur. (2015) su pokazali kako, generalno gledajuci, zemlje s ve¢im brojem dostupnih resursa za
usluge i edukaciju 0 PSA-u pokazuju i sveukupno vece znanje i manju stigmu prema osobama sa

PSA-om. Ipak, pokazali su razlike u znanju za pojedina podrucja PSA-a, kao na primjer razlike u
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pruzanju skrbi osobama sa PSA-om, pa se ovakvim podacima upucuje na zakljucak o
neravnomjernoj internacionalnoj distribuciji informacija o PSA-u, uz jedinstveni uvid svake
pojedine kulture (Obeid i sur., 2015).

2. Kvantitativno istrazivanje
Kako bi se provjerile postavljene hipoteze, proveden je kvantitativni i kvalitativni oblik
istrazivanja, a ¢iji su rezultati naposljetku omogucili usporedbu podataka i dono$enje kona¢nih

zakljuCaka. U nastavku rada prethodi prikaz kvantitativnog istrazivanja.

2.1. Problem istrazivanja
Stavovi koje posjedujemo uvelike utje¢u na nase ponasanje. Uz dovoljno znanja na podrucju PSA-
a mozemo oblikovati ispravne stavove 1 primjereno djelovati kako bi olakSali osobama sa PSA-
om aktivno sudjelovanje u zajednici. S obzirom na nedostatak istrazivanja o razini svijesti
hrvatskog drustva za PSA, svrha ovog istrazivanja je ispitivanje osvijestenosti hrvatske populacije
o obiljezjima komunikacije i jezika kod djece s poremecéajem iz spektra autizma kako bi se stekao

uvid u upoznatost hrvatskog drustva s navedenom klini¢kom populacijom.

P1: S obzirom na nedostatak hrvatskih istrazivanja i nedostatnih napora koje kao drustvo ¢inimo
u promicanju svijesti za PSA, rezultati ¢e pokazati nisku razinu osvijestenosti hrvatske populacije

o obiljezjima komunikacije i jezika kod osoba sa PSA-om.

Specifi¢ni ciljevi vezani su uz ispitivanje razine osvjeStenosti kod razli¢itih profila stru¢njaka koji
¢ine svakodnevicu osoba sa PSA-om. Uvid u razinu znanja stru¢njaka je od izrazite vaZnosti
imaju¢i na umu njihovu ulogu pri prepoznavanju, dijagnostici, intervenciji te ostvarenju prava
osoba sa PSA-om. Takoder, oni su ti koji uz roditelje imaju najvecée Sanse za unaprijedenje sustava

podrske za djecu i odrasle osobe sa PSA-om (Frey Skrinjar, 2011).

P2: Imajuéi u vidu razli¢itu dostupnost informacija, pretpostavka je da ¢e postojati razlike u znanju
o obiljezjima djece sa PSA-om izmedu stru¢njaka logopeda, edukacijskih-rehabilitatora i
socijalnih pedagoga u donosu na op¢u populaciju. Navedeno u konac¢nici moze oteZati suradnju

navedenog profila stru¢njaka i okoline koja ¢ini svakodnevicu osobe sa PSA-om.
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2.2. Metode istrazivanja

2.2.1. Ispitni materijal
Provedeno je kvantitativno istrazivanje u Ciju je svrhu oblikovan upitnik s ciljem ispitivanja
osvijestenosti hrvatske populacije o obiljezjima komunikacije i jezika kod djece sa PSA-om.
Upitnik je kreiran pomocu online alata za izradu obrazaca i provedbu anketa, Google Forms, a
sastojao se od 2 dijela. Prvi dio upitnika obuhvatio je demografske podatke ispitanika: dob,
podrucje rada i/ili studiranja, prethodna iskustva s osobama sa PSA-om, susretanje s pojmom
autizma te prva asocijacija na pojam autizma. Drugi dio upitnika zasnovan je na knjizi
trinaestogodi$njeg autora Naokija Higashide, ,,Razlog zbog kojeg skacem*, koji odrazava iskustvo
osobe sa PSA-om. Sadrzavao je 21 Cesticu u obliku pitanja zavorenog tipa odgovora prilagodenih
hrvatskom jeziku, kojima se nastojalo simulirati sudjelovanje u virtualnom razgovoru s djetetom
sa PSA-om. Sadrzaj pitanja obuhvatio je teSkoce djece sa PSA-om na podru¢ju socijalne
komunikacije i interakcija, kao i potencijalne atipi¢nosti na razini ponasanja, interesa i aktivnosti

koji mogu utjecati na pristup komunikacijskog partnera u komunikaciji s djetetom sa PSA-om.

2.2.2. Nacin provodenja istrazivanja
Prikupljanje podataka provedeno je putem online verzije upitnika, tijekom razdoblja od deset dana.
Poziv za sudjelovanje u istraZivanju uz poveznicu za upitnik podijelio se putem druStvene mrezZe
Facebook. Na pocetku obrasca sudionicima je ukratko objasnjen koncept upitnika i njegova svrha
te se zajamcila anonimnost 1 zamolila iskrenost prilikom odgovaranja na pitanja. Na svakoj tvrdnji,
ispitanici su oznacavali onaj odgovor za koji bi smatrali da najbolje objasnjava obiljezje PSA-a.
Povjerljivost podataka osigurana je anonimno$c¢u ankete i analizom dobivenih rezultata na grupnoj
razini. Rezultati su obradeni pomocu programa za statisticku analizu podataka (SPSS, Statistical
Package for the Social Sciences). Izracunati su osnovni statisticki parametri, provedena je
deskriptivna analiza dobivenih podataka te su se testirale razlike medu skupinama koriStenjem

neparametrijskih testova.
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2.3. Rezultati istrazivanja i rasprava

2.3.1. Analiza odgovora dobivenih ispunjavanjem upitnika
Upitnik je ispunilo 412 ispitanika, od ¢ega 2 ispitanika ne zadovoljavaju uvjete istrazivanja, Sto
daje konacan broj od 410 odgovora ukljucenih u obradu podataka. Raspon dobi ispitanika kretao
se od 18 do 65 godina (M=33,42). Gotovo svi ispitanici (99%) upoznati su s pojmom PSA-a, dok
se njih cetvero (1%) izjaSnjava kako nikada nisu culi za isti. Sagleda li se podrucje rada i/ili
studiranja, u najve¢em postotku uzorak ¢ini podrucje odgoja i obrazovanja (N=131). Kao izvor
informacija ispitanici u najve¢em postoku navode internetske izvore (44,4%), zatim skolski sustav
(42,9%), televizija i/ili radio (25,6%), ¢asopis i/ili novine (20,5%), prijatelj/ica (15,4%), terapeut
1/ili struénjak (13,4%), clan obitelji (13,4%), ucitelj/ica (12,4%), odgojitelj/ica (8%) te lije¢nik
(3,7%). Navedeni podaci prikazani su na Prikazu 1. te su u skladu s brojnim istraZivanjima koja

ukazuju na masovne medije kao primarne izvore informacija za mnogobrojna podrucja zivota.

44,40%

42,90%
25,60%
20,50%
15,40% g 40% 13,40%
! ! 12,00%
8,00%

3,70%
[ ]

M Internet Skola W Televizija i/iliradio  m Casopis i/ili novine

M Prijatelj/ica W Terapeut i/ili stru¢njak ® Clan obitelji Ucitelj/ica

Odgojitelj/ica M Lije¢nik

Prikaz 1. Raspodjela rezultata s obzirom na primarni izvor informacija za PSA.

Nadalje, na pitanje jesu li se ikada susreli s osobom s autizmom, vecina ispitanika (80,2%) navodi
kako su se susreli s osobom sa PSA-om, 13,7% kako nisu, a 6,1% njih nije siguran. Visoki postotak
osoba koje izvjeStavaju 0 susretu s 0sobom sa PSA-om od velike je vaznosti jer ¢e upravo ucenje

putem izravnog kontakta odigrati vaznu ulogu kod u€enja primjerenih obrazaca ponaSanja prema
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osobama koje su razli¢ite (Umicevi¢, 2011). Moguénost odgovora ,,ne znam* postavljena je s
obzirom na cinjenicu kako PSA predstavlja fizicki ,nevidljiv* poremecaj, a rezultati mogu

upucivati na znanje populacije o izostanku fizickih karakteristika osoba sa PSA-om.

Kada bi uz prvih pet najc¢esc¢ih asocijacija ispitanika oblikovali definiciju PSA-a, ona bi otprilike
zvucala ovako: ,,Poremecaj iz spektra autizma predstavlja poremecaj u djetinjstvu koji je
okarakteriziran odstupanjima na razini socijalne komunikacije i interakcija. Rije€ je o jedinstvenim
osobama koje imaju tendenciju povlacenja u vlastiti svijet“. Odgovori ispitanika upuéuju na
generalno poznavanje srZznih obiljeZja PSA-a. Najveci dio ispitanika (N=69) asocijacijama upucuje
na svijest o postojanju odstupanja u socijalnoj komunikaciji i interakcijama. Stovise, nekoliko
ispitanika konkretno navodi neprimjeren kontakt o¢ima (N=5) te generalnu nezainteresiranost za
okolinu (N=7). Velik dio odgovora (N=64) se veze uz pojmove otudenosti i osamljenosti osoba sa
PSA-om, opisujuc¢i ih kao zaokupljene u ,vlastitom svijetu”. Nadalje, 63 ispitanika navodi
asocijacije vezane uz razlicitost 1 jedinstvenog osoba sa PSA-om, §to moZemo pripisati sve ve¢em
promicanju razli¢itosti kao vaznog i vrijednog obiljezja svakog pojedinca unutar drustva. U 25
odgovora navodi se pojam ,,poremecaj“, a u 20 pojam ,,djeca®. Navedeni rezultati su u skladu s
tvrdnjama Sarretta (2011 prema Obeid i sur., 2015) koji govori o nedostatku usluga za odrasle
osobe sa PSA-om i pretjeranom usmjeravanju kampanja za podizanje svijesti 0 PSA-u na mladu
djecu, pridonoseci tako stvaranju zabluda 0 PSA-u kao izricito dje¢jem poremecaju. Navodenjem
pojmova ,,neshvacenosti®, ,,izolacije* 1 ,,stigme*, 15 ispitanika odgovorima upucuje na shvacanje
problematike nefleksibilnosti drustva za razumijevanje ove klinicke populacije, iako i dalje uz
zastarijeli termin ,,posebnih potreba* (N=6). lako takvi pojmovi bude negativne osjecaje u ljudima,
oni su jako vazni 1 pokazuju da kao drustvo idemo u dobrom smyjeru jer osvijeStavamo da problem

postoji. Tek kada odredimo problem moZemo poceti ulagati napore u njegovo rijeSavanje.

Dok jedni PSA svrstavaju u kategoriju sloZzenih (N=1) razvojnih poremecaja (N=8), drugi to Cine
u kategoriji neuroloskih (N=3), mentalnih (N=3) i bioloskih (N=1) poremecaja. Prva asocijacija
14 ispitanika je termin ,,spektar, na temelju ¢ega mozemo zakljuliti kako je nekolicina njih
svjesna kako se radi o stanju s razliitim stupnjevima tezine, odnosno o Sirokom rasponu teskoca.
U nekoliko odgovora, navode se pojmovi iz kategorije stereotipnih i repetitivnih oblika ponaSanja,

interesa ili aktivnosti (,,stereotipna i repetitivna ponasanja (N=9), ,,osjetljivost na senzoricke
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podrazaje (N=5), ,,ograniceni interesi (N=2), rituali (N=1)), na temelju ¢ega mozemo zakljuciti
kako slika poremecaja u opcoj populaciji postaje sve Sira i jasnija. Navode se i problemi na
podruc¢ju govora (N=6) i jezika (N=4), paznje (N=3), hiperaktivnosti (6) te ponaSajni problemi
(N=5).

Opcenito gledajuéi, prve asocijacije ispitanika na pojam ,,autizma‘* ukazuju na porast svijesti
hrvatske populacije o obiljezjima PSA-a, najve¢im dijelom putem medija kao glavnog izvora
informacija (,,Kisni covjek™ (N=8), ,,cjepivo* (N=5), ,,iznadprosjecne sposobnosti (N=4), ,,plava
boja“ (N=1)). Promicanjem razliitosti i potreba osoba sa PSA-om, javnost postaje svjesnija
potrebne podrske i pomoci (N=6) te prilagodbe (N=4) koju je potrebno osigurati kako bi osoba sa
PSA-om mogla funkcionirati u drustvu. Prikaz 2 sazima kategorizirane najucestalije asocijacije
ispitanika.
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Neurolofk| Razvojni

poremedaj poremeda)

Prikaz 2. Sazeti prikaz kategoriziranih najucestalijih asocijacija ispitanika

25



Odgovori na drugi dio upitnika ukazuju na neravnomjernu raspodjelu znanja za razlicita podrucja
PSA-a. Uzmemo li u obzir jedinstvenost svakog djeteta sa PSA-om, rezultati istrazivanja ukazuju
na relativnu upoznatost navedenog uzorka ispitanikao obiljezjima komunikacije i jezika kod djece
sa PSA-om. Ipak, vidljiva su podrucja u kojima postoji prostor za unaprijedenje postojeceg znanja
1 informiranosti. Prije interpretacije rezultata, vazno je naglasiti jedinstvenost i individualnost
svakog pojedinca. Potrebna je individualizaciju pristupa kako bi se sustav prilagodio potrebama
svake 0sobe jer sa svakom osobom sa PSA-om dolaze razli¢ite kombinacije problema i izazova s
kojima se suocavaju u svakodnevnom zivotu. Iako nije neuobiajeno da se PSA javlja u
kombinaciji s drugim teSko¢ama, odgovori na pitanja u upitniku se odnose isklju¢ivo na postojanje
samo dijagnoze PSA-a, bez popratnih teSkoc¢a. Konkretni primjeri u upitniku predstavljaju slucaj
trinaestogodiSnjeg djecaka iz Japana koji nastoji tumaciti pojedina obiljeZja PSA-a kroz vlastito
iskustvo. Odgovori ne predstavljaju isklju¢ivo i nuzno jedan tocan odgovor, ali ¢e dati uvid u
sklonost hrvatske populacije u pripisivanju pozitivnih ili negativnih stavova vezano uz
problematiku PSA-a.

Na pitanje ,,Zasto iznova ponavljas pitanje koje si ve¢ postavio?* 57% ispitanika smatra da to ¢ine
jer djetetu sa PSA-om to predstavlja zabavu, igru sa zvukovima i ritmom rijeci, a 43% ispitanika
to pridaje djetetovom nerazumijevanju danog odgovora (Prikaz 3). Djecak ponovno ponavljanje
postavljenog pitanja pripisuje osjec¢aju svojevrsnog zadovoljstva prilikom ponavljanja poznatog.
On navodi kako je upravo ponavljanje pitanja potvrda samome sebi da razumije postavljeno
pitanje. Iako je vecina odgovora u skladu s iskazom djecaka, ni manji dio ispitanika nije potpuno
u krivu kada ponaSanje pridaje djetetovom nerazumijevanju odgovora. Naime, nije neuobicajno

da se uslijed komunikacijskih teskoca jave teskoce na razini jezicnog razumijevanja.
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""Zato $to nisam
razumio odgovor."
43%

"Zabavno je. Volim
se igrati sa zvukom
i ritmom rijeci."
57%

Prikaz 3. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Zasto iznova ponavljas pitanje koje si ve¢ postavio? *

Kada je rije¢ o ponavljanju pitanja koje je netko drugi postavio, odgovori daju sli¢nu raspodjelu
rezultata. Njih 53% kao razlog navodi lakSe prisje¢anje odgovora, a 47% djetetovo
nerazumijevanje postavljenog pitanja (Prikaz 4). Djecak objasnjava kako kod osoba sa PSA-om
postoji drugaciji pristup sje¢anju, uz napomenu kako sudjelovanje u razgovoru okolina moze

olaksati koriStenjem unaprijed utvrdenih obrazaca razgovora.

""Zato Sto ne
razumijem
postavljeno pitanje."
47%

"Tako se lakse
prisjetim odgovora."
53%

Prikaz 4. Rezultati odgovora na pitanje: ,,Zasto iznova ponavljas pitanje koje ti je netko

postavio?
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Vecina ispitanika (81%) djetetovom zanesenosti objasnjava rad nedozvoljenih aktivnosti, dok 19%
to pripisuje djetetovoj tvrdoglavosti (Prikaz 5). Kada se dijete sa PSA-om zanese, dogada se da
zaboravi §to mu je zabranjeno. Djecak navodi kako ne treba pripisivati takvo ponasanje njihovoj
,»zlocesto¢i® jer ono budi negativne osjecaje. Rezultati ispitanika ukazuju na pozitivan stav i
razumijevanje, ali i dalje postoji odredeni udio koji ¢e to radije pripisati negativnim

karakteristikama djetetove osobnosti.

"Ne volim kada mi
netko nareduje sto
da radim, tvrdoglav
sam."
19%

""Zaboravim Sto mi je
bilo receno pa se
opet zanesem."

81%

Prikaz 5. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Zasto radis stvari koje ne smijes? Cak i kada ti je

nekoliko puta receno da ih ne radis.

Rezultati pokazuju kako 66% ispitanika smatra primjerenije odnositi se prema djetetu sa PSA-om
sukladno njegovim godinama, dok 34% kako je za djecu sa PSA-om jednostavnije obrac¢ati im Se
pojednostavljenim jezikom (Prikaz 6). Vazno je vidjeti djecu sa PSA-om kao djecu koja takoder
rastu i razvijaju se te bez obzira na to koliko pomak u razvoju bio mali, znati da on postoji. Dje¢ak
navodi cak osjecaje ljutnje u situacijama kada im se okolina obra¢a na nacin koji podcjenjuje
njihove sposobnosti. Smatra da nije potrebno koristiti tezak jezik, ve¢ ih jednostavno tretirati
sukladno njihovim godinama. Potrebno je prilagoditi se djetetovim sposobnostima, uz naglasak na
njegove jake strane.
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"Da, puno mi je
jednostavnije shvatiti
$to je netko htio

reci."
34%

"Ne, draZze mi je kada
mi se obracaju
sukladno mojim
godinama."
66%

Prikaz 6. Rezultati odgovora na pitanje: ,,Je li ti je lakse razumjeti kada ti se netko obraca kao

djetetu?

Na pitanje ,,Dozivljavas li ti iste emocije kao 1 osobe koje nemaju autizam?* vec¢ina ispitanika
(94%) odgovara potvrdno s objasnjenjem o razli¢itosti u njihovom izrazavanju, a 6% njih kako
djeca sa PSA-om ne razumiju rije¢i ,,Jjubav* i ,krivnja®“ (Prikaz 7). Osjecaji predstavljaju
subjektivno iskustvo koje ovisi o psihickim i1 bioloskim procesima (Husti¢, 2014). Kada je rije¢ o
prepoznavanju i razlikovanju emocija kod drugih osoba, ono iziskuje istovremeno poznavanje
konteksta, interpretacije izraza lica, prozodije i govora tijela (Husti¢, 2014). S obzirom na
upoznatost s teSko¢ama na razini neverbalne komunikacije, razumno je zakljuciti kako ono moze
predstavljati problem kod osoba sa PSA-om. Blazevi¢ i sur. (2006 prema Mareti¢, 2018) smatraju
kako osobe sa PSA-om imaju narusenu sposobnost koristenja emocija u svrhu spoznavanja sebe i
svijeta, ali kako ne mozemo re¢i da su ,,nemisle¢i ili ,,neemotivni®, kao ni da idu kroz Zivot ne
upoznavajuéi svijet. lako ih mozda neée moci izraziti ili opisati rije¢ima kao osobe tipicnog

razvoja, ne mozemo re¢i da one za njih ne postoje.
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"Ne, ne razumijem

"Da, samo ih ne [ o
. e rije€i "ljubav" i
znam izraziti na isti o
Y krivnja".
nacin.

94% 6%

Prikaz 7. Rezultati odgovora na pitanje: ,, DozZivijavas li ti iste emocije kao i osobe koje nemaju

autizam? “

Djecak navodi kako je ponekad lakse fizicki reagirati na osjecaje tuge i srece, cega je svjesno 73%
ispitanika. 27% ispitanika smatra kako ne postoji razlog za takvu, na prvu, nepotrebnu motori¢ku

aktivnost djece sa PSA-om (Prikaz 8).

"Ne znam zasto,
nema razloga.
Jednostavno to
¢inim."
27%

"Ja fizicki reagiram
na osjecaje tuge i
srece."

73%

Prikaz 8. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Zasto stalno skaces bez razloga? *
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Vecina ispitanika (83%) objasnjava teskoce sudjelovanja u razgovoru djece sa PSA-om njihovim
nepoznavanjem nacéina kako to €initi, dok s druge strane, 17% ispitanika smatra kako djeca sa
PSA-om uopce ne Zele i ne vole razgovarati s drugima (Prikaz 9). lako manji dio ispitanika teskoce
sa sudjelovanjem u razgovoru pripisuju nezainteresiranosti osoba sa PSA-om za druge oko sebe,
ispravno je to pripisati teSko¢ama na razini socijalne komunikacije. Naime, i sam djecak navodi

kako nije da oni to ne zele Ciniti, ve¢ jednostavno ne mogu jer ne znaju kako.

"Ne Zelim, ne volim
razgovarati s
ljudima."

17%

"Ne znam kako."
83%

Prikaz 9. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Zasto ne mozes voditi normalan razgovor? *

Tri Cetvrtine ispitanika (75%) izostanak kontakta o¢ima kod djece sa PSA-om pripisuje nelagodi
koju osjecaju i smatra kako djeca sa PSA-om ,,slusaju drugim osjetilima. 25% osoba se priklanja
tvrdnji kako ih djeca sa PSA-om u vecini slu¢ajeva uopce ne dozivljavaju (Prikaz 10). Ukoliko
naglasak stavljamo na kontakt o¢ima, osobi sa PSA-om ono moze stvoriti nelagodnu situaciju.
Naime, kako i sam djecak navodi, pogresno je smatrati da sluSamo osobu samo kada je gledamo.
Mnoge osobe sa PSA-om imaju teskoce s gledanjem sugovornika u o¢i ili pak to ¢ine na
neuobicajen nacin, §to moze dovoditi do pogresnih zakljucaka okoline da ih osoba sa PSA-om ne
slusa ili da ne govori njima. Pomalo je obeshrabrujuéi broj ispitanika koji smatra da osobe sa PSA-
om ne dozivljavaju druge oko sebe ukoliko izostane primjeren kontakt o¢ima. Ponekad je zaista
bolje pretpostaviti da osoba sa PSA-om zeli ostvariti kontakt, nego je u potpunosti izolirati.
Navedeni podaci upucuju na potrebu za edukacijom i priblizavanjem obiljezja PSA-a Siroj okolini,

posebno odgojiteljima i nastavnicima.
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"Jer te u vecini
slucajeva uopce ne
dozivljavam."
25%

"Pomalo mi je to
jezivo. Slusam te, ali
drugim osjetilima."
75%

Prikaz 10. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Zasto ne uspostavljas kontakt s ocima kada sa mnom

razgovaras? “

Jo§ jedan od razloga zaSto se ponekad ¢ini kao da osobe sa PSA-om ne dozivljavaju svijet oko
sebe objasnjen je i pitanjem: ,,ZaSto ignorira§ osobe koje ti nesto govore?*. Manji dio ispitanika
(34%) smatra kako djeca sa PSA-om ignoriraju druge oko sebe u svrhu izbjegavanja razgovora,
dok 66% objasnjava odsutnost djeteta sa PSA-om tesko¢ama u zamijecivanju kada im se netko
obraca (Prikaz 11). Djecak isti¢e kako je vazno razumjeti razliku izmedu ignorirati nekoga i ne
primijetiti da ti se netko obraca. Jedan od nacina za pridobiti tudu paznju je oslovljavanje osobe s

njezinim imenom.

"Jer mi je sve to jako
naporno pa mislim
da ¢u ignoriranjem

izbjedi razgovor."
34%

"Ja zapravo ni ne
primjetim da mi
netko govori."
66%

Prikaz 11. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Zasto ignoriras osobe koje ti nesto govore? *
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Jednolikost facijalnih ekspresija kod djece sa PSA-om 95% ispitanika pripisuje teskocama
razumijevanja i prepoznavanja situacija u kojima se drugi smiju, dok 5% smatra kako su one
primjerene i posebno istaknute u situacijama varanja ili ismijavanja nekoga iz okoline (Prikaz 12).
Odstupanja na razini neverbalne komunikacije rezultiraju neprimjerenim facijalnim ekspresijama
osoba sa PSA-om. Djecak navodi kako se oni ne mogu smijati kada se svi drugi smiju. Upravo
zbog smanjenog razumijevanja ljudi i socijalnih situacija, osobama sa PSA-om mogu predstavljati
problem prenesena znacenja, sarkazam, ironija, vicevi i opéenito ljudski odnosi. Ne obracanje
paznje na socijalne situacije rezultira odsustvom situacijskog razumijevanja $to objaSnjava
djetetove teSkoce shvacanja Sto se od njega traZi u pojedinim situacijama (Ljubesi¢, 2005). Tek
kada ne moraju razmi$ljati o drugim ljudima i dogadajima oko sebe, oni mogu biti ono §to jesu,

izrazavajuci svoje prirodne izraze lica.

"Smijem se, posebno
u situacijama kada se
"Ne znam se smijati A nekoga varaili
kad se svi drugi ismijava."
smiju." 5%
95%

Prikaz 12. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Zasto je tvoj izraz lica toliko hladan i ogranicen? *
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Sukladno prethodnom pitanju, na pitanje ,,Voli§ li namjerno pakostiti drugima?* 92% ispitanika

odgovara negativno, a 8% smatra kako djecu sa PSA-om to nasmijava (Prikaz 13).

"Da, to me jako
"Ne, ne volim to nasmijava."
raditi niti mi je 8%

smijesno kada to
netko drugi radi."
92%

Prikaz 13. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Volis li namjerno pakostiti drugima?

80% ispitanika pokazuje upoznatost s teSko¢ama imitacije pokreta kod djece sa PSA-om, u odnosu
na 20% njih koji to pripisuju na¢inom zabavljanja kod te djece (Prikaz 14). Naime, sposobnost
imitacije predstavlja kljucan mehanizam ucenja koji je povezan s ishodima na podrucju verbalne
komunikacije i adaptivnih vjestina (Bili¢, 2018). Moguce je da se teskoc¢e pocinu ispoljavati veé
oko prve godine zivota kada djeca sa PSA-om pokazuju teskoce u imitaciji radnji s predmetima,
gesti i orofacijalnih pokreta (Bili¢, 2018). Dje¢ak objasnjava kako je tek mahanjem pred ogledalom

shvatio §to pogresno ¢ini.

"Znam ja to ispravno
raditi, ali ovako to
radim iz fore."

"Lo$ sam u imitaciji
20%

pokreta."
80%

Prikaz 14. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Zasto imas okrenut dlan prema sebi kada nekome
mases?
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Kao najizazovniju obiljezje autizma, veéi dio ispitanika (65%) navodi nerazumijevanje okoline za
osjecaj jada koji djeca osjecaju jer ne mogu voditi uobicajen razgovor, dok ¢ak 35% njih smatra
kako je to nerazumijevanje okoline za potrebu djeteta sa PSA-om da bude samo (Prikaz 15).
Ponekad je tesko i gotovo nemoguce staviti se u poziciju druge osobe. Tek kada se sami suocimo
s ne¢ime mozemo istinski promisljati o na¢inu na koji ¢emo se nositi S novonastalom situacijom.
Rezultat od 35% predstavlja relativno visoku brojku ljudi koji pripisuju PSA potrebi za samoc¢om.
Socijalnu iskljucenost se ne smije pripisati preferenciji osobe sa PSA-om jer, dapace, veéina djece
i odraslih sa PSA-om zeli vise vremena provoditi socijaliziraju¢i se (Bauminger i Kasari, 2000;
Stewart, 2008 prema Dillenburger i sur., 2015). Osobe sa PSA-om Zele ostvariti kontakt s drugim
osobama, a jedan dio pomo¢i i podrSske je upravo u povecanju prilika za njihovo aktivno
sudjelovanje u drustvu u vidu socijalizacije. Ukoliko uzmemo u obzir da stav utjeCe na nase
reakcije, dobiveni rezultati mogu se povezati s podacima istrazivanja Gardinera i laroccija (2014
prema Obeid 1 sur., 2015) koji su ukazali na ve¢u otvorenost ispitanika za ,,odnos na daljinu® s
osobama sa PSA-om. Drugim rije¢ima, u redu su sa suzivotom u istoj zgradi, ali ne toliko za
direktnu interakciju. Osobni kontakt s osobama sa PSA-om je nesto Sto trebamo promicati i §to ¢e

dovesti do pozitivnih promjena u drustvu.

"Mislim da to Sto

ljudi ne shvadaju

koliko se mi jadno

osjecamo jer ne
znamo kako

normalno
razgovarati."
65%

"Sto ljudi ne shvacdaju
da Zelim biti sam."
35%

Prikaz 15. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Koja je najgora stvar kod autizma? *

Odgovori na pitanja: ,,Zasto Cesto stavljas ruke na usi? Jer ti je sve prebu¢no?* pokazuju dobru
upoznatost ispitanika s preosjetljivosti na senzori¢ke podrazaje kod nekih osoba sa PSA-om (94%).

Tek 6% ispitanika navedeno pripisuje smanjenom interesu za socijalnu komunikaciju i interakciju
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(Prikaz 16). Osjetila osobe sa PSA-om mogu funkcionirati drugacije u odnosu na osobe urednog
razvoja. Dok s jedne strane uzivaju u odredenim vrstama svjetla ili uzoraka, zvukova i tekstura
koje drugi mozda ne primjecuju, odredene vrste buke, mirisa i zvukova im mogu znacajno smetati
(Welcome to the Autistic Community prema Mareti¢, 2018). Djec¢ak u knjizi objasnjava kako
stavljanje ruku na usi ima veze sa strahom da ¢e izgubiti osjecaj o tome gdje se nalaze ukoliko
nastave slusati njima nepodnosljive zvukove. Zatvaranjem usiju se §tite. Takoder napominje kako
je vazno imati na umu individualne razlike izmedu osoba sa PSA-om kada je rije¢ o osjetljivosti

na senzoricke podrazaje.

"Ponekad to radim

da ne moram slusati

. o A ljude, naporno je."
Rukama se stitim od 6%

"napada" zvukova."

94%

Prikaz 16. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Zasto cesto stavljas ruke na usi? Jer ti je sve

prebucno? “

Nadalje, rezultati ukazuju na dobru upoznatost specifi¢nosti obrade vizualnih informacija kod
djece sa PSA-om, gdje 84% ispitanika smatra da djeca sa PSA-om prvo uoc¢e detalje, a potom
zahvate cjelinu, dok 16% navodi suprotno (Prikaz 17). Osobe sa PSA-om u donosu na osobe
uredna razvoja na drugaciji nacin spoznaju svijet. Nacin na koji usmjeravaju svoju paznju je
drugaciji pa se moze dogoditi da primijete stvari koje drugima promaknu, ali s druge strane, mogu
i previdjeti stvari koje se drugima c¢ine ocitima (Welcome to the Autistic Community prema
Mareti¢, 2018). Djecak objasnjava kako najceS¢e prvo zahvate detalje koji postupno oblikuju

cjeloviti prikaz. Detalji koji ¢e im privuc¢i paznju ovise o brojnim faktorima kao §to su boja ili
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oblik. Vazno je osvijestiti razli¢itosti u obradi informacija jer u skladu s njima radimo prilagode u

pristupu osobama sa PSA-om.

"Pa prvo zahvatim
cjelinu, a tek se
kasnije fokusiram na
detalje."

16%

"Odmah mi pogled
privuku najmanji
detalji."

84%

Prikaz 17. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Kada pogledas u neku sliku, sto prvo vidis? *

Odgovori na pitanja ,,Zasto se voli$ vrtiti u krug pred drugima? Zasto tijekom nastave voli$ vrtiti
predmete u rukama?* upuéuju na poznavanje motorickih stereotipa kao obiljezja PSA-a. Cak 91%
osoba navedeno ponasanje objasnjava djetetovom fascinirano$¢u pravilnog okretanja predmeta,
dok 9% navodi potrebu za osjecajem vrtoglavice (Prikaz 18). Navedeni rezultati ukazuju na visoku
razinu upoznatosti sa stereotipinim ili repetitivnim motorickim pokretima i uporabom predmeta
kao jednom od karakteristika PSA-a. Kako i sam djecak tvrdi, takva nepromjenjivost pokreta njima

pruza utjehu.
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"Zabavno mi je

osjetiti vrtoglavicu
"Pa je li tebi nije nakon sto stanem.
fascinantno kako se 4 Tebi nije?"
predmeti okreéu 9%

toliko savrseno
pravilno?"
91%

Prikaz 18. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Zasto se volis vrtiti u krug? Zasto volis vrtiti

predmete u rukama? “

75% ispitanika se slaze s tvrdnjom da reklame na televiziji djeluju smirujuée na dijete jer
predstavlja poznatu strukturu, dok 25% ipak navodi kako djeca sa PSA-om ne vole kada im se
prekida film ili serija (Prikaz 19). Nekada su se eholalije promatrale kao nepozeljno,
nefunkcionalno i besmisleno ponavljanje rije¢i za drugim osobama (Donnelan i sur., 2013 prema
Mareti¢, 2018). Danas se one gledaju kao kontinuum ponasanja koji ide od automatskih prema
intencionalnima (Wetherby, 1989 prema Mareti¢, 2018). Eholalije imaju svrhu za dijete sa PSA-
om, bila ona tek osjecaj stablinosti i smirenosti kako i sam dje¢ak navodi. Ne traju dugo, imaju

odredenu strukturu, dosljedne su i predvidljive.

"Ne, mrzim kada mi
prekidaju film ili
seriju."

25%

"Da, ne traju dugo i
tocno znam kako idu.
Smirujuce je. "
75%

Prikaz 19. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Volis li reklame na televiziji?
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Vise od polovice, 66%, ispitanika smatra kako slobodno vrijeme djeci sa PSA-om stvara pritisak
jer znadi igru s novim i nepoznatim stvarima, dok 34% ispitanika navodi zainteresiranost djeteta
zanove igracke (Prikaz 20). Slobodno vrijeme u stvarnosti stvara pritisak osobama sa PSA-om jer
ono znaci da se od njih o¢ekuje da uzmu nove stvari ¢ije funkcije ne znaju. Ugodu im radije pruza
igra s poznatim stvarima za koje znaju ¢emu sluze i na koji nacin se igrati s njima. Imaju¢i na umu
da se kao strategija u radu s osobama sa PSA-om koristi pracenje djetetova interesa prilikom
odabira aktivnosti i predmeta tijekom tretmana, drugim rije¢ima bi mogli re¢i da njima slobodno

vrijeme zapravo predstavlja ,,neslobodno® vrijeme, $to potvrduje i sam djecak.

"Da, volim kada
smijem uzeti neku
novu igracku i igrati
se s njom na nove

nacine."
34%

"Ne, stvara mi
pritisak. To bi znacilo
da moram uzeti neke

nove stvari i nesto
raditi s njima, a ja ne
znam kako se s njima
sluziti."
66%

Prikaz 20. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Uzivas li u slobodnom vremenu? *

Motoricki nemir prilikom sjedenja 95% ispitanika objas$njava potrebnom djeteta za pokretom jer
ga ono opusta, dok 5% pripisuje navedeno djetetovom otporu prema naredbama drugih iz okoline
(Prikaz 21). Rezultati ukazuju na visoku razinu svijesti za potrebu osoba sa PSA-om za pokretom
kako bi bile opustenije. Takav stav potencijalno dovodi do vece tolerancije za navedeno ponasanje

prilikom susreta s osobom sa PSA-om.
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"Jer ne volim kad mi

e netko nareduje."
‘Kad dit A
ada moram sjediti 5%

za stolom, osje¢am
se zatoceno. U
pokretu sam
opusten."
95%

Prikaz 21. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Zasto ne mozes sjediti mirno? “

Visoki postotak potvrdnih odgovora (89%) na pitanje ,,Trebas li vidljive rasporede?* ukazuje na
razumijevanje okoline za potrebu strukture i najave dogadaja kod djece sa PSA-om, u odnosu na
11% ispitanika koji smatraju kako djeca sa PSA-om vole iznenadenja tijekom dana (Prikaz 22).
Osobama sa PSA-om rasporedi predstavljaju svojevrsnu utjehu. Vazno je biti dosljedan i
predvidljiv tijekom aktivnosti kroz dan. Postoji potreba za strukturom, a bilo kakva promjena ili
iznenadenje moze narusiti funkcioniranje osobe ostatak dana. Visoki postotak potvrdnih odgovora
ukazuje na dobru osvjestenost populacije za potrebu pridrzavanja rutina i ritualiziranog oblika

verbalnog i neverbalnog ponasanja kao jedne od mogucih karakteristika dijagnoze PSA-a.

"Ne, volim
iznenadenja u danu,
na primjer kada me

mama i tata
iznenade odlaskom u

park."
11%

"Da, promjene me
izbace iz takta."
89%

Prikaz 22. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Trebas li vidljive rasporede? *
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U skladu s rezultatima prethodnog pitanja, visoki postotak ispitanika (88%) ukazuje na poznavanje
potreba za rutinama i ritualima osoba sa PSA-om, gdje 12% objasnjavanja slaganje autic¢a u liniju

djetetovim osjecajem dosade (Prikaz 23).

"Jer mi je Cesto
dosadno."
"Jer je bas zabavno! 12%
Mozak kao da mi je
tada bistar i
osvjezen."
88%

Prikaz 23. Rezultati odgovora na pitanje: ,, Zasto uporno postavljas svoje autice u liniju? *

Ispitanici su dodatno podijeljeni u nekoliko kategorija za potrebe usporedbe dobivenih rezultata i
provjeru postavljenih hipoteza. Ukupan broj ispitanika podijelio se u nekoliko skupina s obzirom
na podrugje rada i/ili studiranja. Odgovori iz upitnika kodirani su u skladu s iskazima djecaka iz
knjige The Reason | Jump, gdje 1 oznacava toCan odgovor, a 2 neto¢an odgovor. Na kraju se
zbrojio ukupan rezultat za svakog pojedinog ispitanika. S obzirom na nacin biljeZenja, ukupan
rezultat bit ¢e obrnuto proporcionalan opéem razumijevanju obiljezja djece sa PSA-om, odnosno
veli rezultat ukazuje na slabije razumijevanje obiljezja djece sa PSA-om. Najveéa razina
razumijevanja bila bi postignuta s 21 bodom, a najmanja s 42 boda. Deskriptivna analiza podataka
prikazana je u Tablici 1.

N Minimum Maximum M SD

Ukupan
410 24 36 29,77 1,752
rezultat

Tablica 1.Prikaz deskriptivne analize podataka
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Testiranje normalnosti provedeno je koriStenjem Kolmogorov-Smirnov testa te je ustanovljeno
odstupanje od normalne distribucije (p<0.01, p<0.05). U skladu s dobivenim rezultatima,
primijenjeni su neparametrijski Kruskal-Wallisov test i Mann-Whitney U test za ispitivanje razlika
izmedu nezavisnih uzoraka koji ¢ine naknadno podijeljene skupine ispitanika s obzirom na
varijablu podru¢ja rada i/ili studiranja: skupina stru¢njaka edukacijskih-rehabilitatora, logopeda i
socijalnih pedagoga i skupina ostatka opc¢e populacije. Rezultati Mann-Whitney U testa, prikazani
u Tablici 2., odbacuju postavljenu hipotezu. Ne postoji statisticki znacajna razlika u rezultatima
struénjaka edukacijskih-rehabilitatora, logopeda i socijalnih pedagoga u odnosu na ostatak opcée
populacije (p>0.05), uz vidljivo postizanje slabijih rezultata opée populacije (M=209,74) u odnosu
na edukacijske-rehabilitatore, logopede i socijalne pedagoge (M=190.22). Pojedinaéni rezultati
prikazani su u Tablici 3. Prilikom interpretacije rezutata vazno je istaknuti neravnomjernu

raspodjelu broja ispitanika u pojedinoj skupini, §to moze utjecati na dobivene rezultate.

Ukupan

rezultat
Mann-Whitney U 12924,500
Asymp. Sig. (2-tailed) 0,161

Tablica 2. Testiranje znacajnosti razlike izmedu rezultata strucnjaka edukacijskih-rehabilitatora,

logopeda i socijalnih pedagoga u odnosu na ostatak opce populacije.

Ispitanici N M

Edukacijski-rehabilitatori, logopedi, 89 190,22

socijalni pedagozi

Opc¢a populacija 321 209,74

Ukupan broj ispitanika 410
Tablica 3. Prosjecan rezultat ostvarenih bodova u dvije skupine ispitanika: skupina strucnjaka
edukacijskih-rehabilitatora, logopeda i socijalnih pedagoga u odnosu na skupinu ostatka opcée

populacije
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Ukoliko se razmotri svako pojedino podrucje odgovora, postoje ona u kojima je potvrdena
statistiCka znacCajnost razlike (p<0.05, p<0.01) u razumijevanju obiljezja djece sa PSA-om izmedu
strunjaka edukacijskih-rehabilitatora, logopeda i socijalnih pedagoga u odnosu na opcu
populaciju. Navedeni rezultati prikazani su u Tablici 4. Prikazane kategorije dobar su pokazatelj
postojanja povezanosti razine znanja o obiljeZjima PSA-a, primjerice ona usko vezana uz
definirane dijagnosticke kategorije (DSM-V), i sklonosti dijela populacije u pripisivanju
negativnih karakteristika osobama sa PSA-om, primjerice tvrdoglavosti i neposlusnosti ili pak
povucenosti. Moguénosti za stjecanje znanja tijekom obrazovanja, stru¢nog usavrSavanja i/ili
radnog iskustva te broj prilika za ostvarenje kontakta s osobama sa PSA-om, postavlja stru¢njake
edukcijske rehabilitatore, logopede 1 socijalne pedagoge u svojevrsnu prednost u odnosu na opéu
populaciju, a koja u konac¢nici moZe, ali i ne mora biti iskoriStena. Ukoliko se paznja usmjeri na
znacajnost razlike od p<0.01, vidljivo je kako su s jedne strane razlike prisutne u razumijevanju
vise generalnih karakteristika vezanih uz teSkoce interakcije i socijalne komunikacije (neprimjeren
kontakt o¢ima, prilagodba pristupa u interakciji, teskoc¢e u odrzavanju konverzacije), a s druge u
razumijevanju vise specifi¢nih karakteristika za koje ne postoji jednoliko rasporedene informacije

u op¢oj populaciji (specificnosti u obradi podataka, potreba za strukturom).
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Tablica 4. Znacajnost razlike u ukupnom broju ostvarenih bodova po pojedinim podrucjima

izmedu skupine strucnjaka edukacijskih-rehabilitatora, logopeda i socijalnih pedagoga u odnosu

na skupinu ostatka opce populacije
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Kategorije podrucja rada i/ili studiranja su se naknadno podijelile u jos dvije skupine: stru¢njaci u
podru¢ju zdravstva (N=34) i stru¢njaci u podruc¢ju odgoja i obrazovanja (N=131), s ciljem
zahvacanja onih podru¢ja koji Cine sastavni dio svakodnenog zivota djeteta sa PSA-om.
Primjenom Kruskal-Wallisovog testa za nezavisne uzorke dobivamo rezultatate, prikazane u
Tablici 5., koji ne ukazuju na statisti¢ki zna¢ajne razlike u razumijevanju obiljeZja djeteta sa PSA-
om izmedu navedenih skupina ispitanika (p>0.05). Ipak, s obzirom na rezultate, moguce je
zakljuciti kako najvise razumijevanja pokazuju struc¢njaci edukacijski-rehabilitatori, logopedi i
socijalni pedagozi (M=190.22), zatim stru¢njaci iz podrucja odgoja i obrazovanja (M=202.43),
ostatak opce populacije (214.19) te strucnjaci na podrucju zdravstva (M=217.44). Pojedinacni

rezultati prikazani su u Tablici 6.

Ukupan rezultat

Kruskal-Wallis H 2,857
df 3
Asymp. Sig. 0,414

Tablica 5. Testiranje znacajnosti razlike izmedu rezultata strucnjaka edukacijskih-rehabilitatora,
logopeda i socijalnih pedagoga, djelatnika u podrucju odgoja i obrazovanja, zdravstvenih

djelatnika i ostatka opce populacije.

Skupine ispitanika N M

Djelatnici u odgoju i obrazovanju 131 202,43
Zdravstveni djelatnici 34 217,44
Logopedi, edukacijski-rehabilitatori, 89 190,22

socijalni pedagozi

Ostatak opce populacije 156 214,19

Ukupan broj ispitanika 410

Tablica 6. Prosjecan rezultat ostvarenih bodova u cetiri skupine ispitanika. skupina strucnjaka
logopeda, edukacijskih-rehabilitatora i socijalnih pedagoga, djelatnika u podrucju odgoja i

obrazovanja, zdravstvenih djelatnika i ostatak opce populacije.
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Varijabla dobi takoder ne pokazuje statisticki znacajne razlike u odgovorima ispitanika razlicitih
dobnih skupina (p>0,05). Rezultati znacajnosti razlike prikazani su u Tablici 7. Ispitanici su
podijeljeni u tri skupine: u dobi od 30 godina ili mladi, u dobi izmedu 31 i1 40 godina te stariji od
41 godinu. Ipak, daljnjom analizom podataka, prikazanoj u Tablici 8., pokazano je kako najmlade
skupine ispitanika (M<30=201.46) imaju najvisu razinu razumijevanja za obiljezja djece sa PSA-

om, u odnosu na starije skupine ispitanika (Ms1-40=201.83, M>41=218.79).

Ukupan rezultat

Kruskal-Wallis H 1,571
df 2
Asymp. Sig. 0,456

Tablica 7. Testiranje znacajnosti razlike izmedu rezultata tri dobne skupine ispitanika.

Dobne skupine ispitanika N M
<30 193 201,46
31-40 124 201,83
>41 93 218,79
Ukupan broj ispitanika 410

Tablica 8. Prosjecan rezultat ostvarenih bodova u tri dobne skupine ispitanika.
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3. Perspektiva osobe sa PSA-om

Da bismo najbolje razumjeli osobu i njezino ponasanje, vazno je ,,postaviti se na njezino mjesto*.
Kada nastojimo zauzeti tudu perspektivu, skloni smo oslanjati se na vlastitu intuiciju o tome kako
bi se i sami ponasali u odredenoj situaciji. Kada je rije¢ o osobama sa PSA-om, vazno je razumjeti
da se njihova perspektiva razlikuje od nase perspektive, a upravo te razlike mogu otezati pokusaje
empatije s ponasanjima i motivacijom osoba sa PSA-om (Welcome to the Autistic Community,
2014 prema Mareti¢, 2018) i time narusiti njihovo funkcioniranje u drustvu. Donnelan i sur. (2013
prema Mareti¢, 2018) isti¢u kako razlika u interpretaciji ponasanja osoba sa i bez PSA-a moze
dovesti do pogresnog shvacanja namjera i znacenja koje osoba sa PSA-om nastoji iskomunicirati
tijekom konverzacije. 1z navedenog proizlazi potreba za uzimanjem u obzir ,,druge strane spektra“,

odnosno osobnog iskustva osobe sa PSA-om.

Chris Bonnello 2015. godine postaje medunarodni govornik o pitanjima problema vezanih uz PSA.
Bonnello kao dvadesetpetogodisnjak dobiva dijagnozu Aspergerova sindroma koja mu danas
omogucuje da govori o problematici PSA-a iz osobne i profesionalne perspektive. Na svom blogu
piSe kako se osobe sa PSA-om cesto nadu u okruzenju u kojemu okolina zbog drugacijeg nacina
komunikacije osobe sa PSA-om nerijetko stvara pretpostavke da osobe sa PSA-om ne slusaju, ne
Cuju i/ili ne razumiju razgovor koji se vodi u istoj prostoriji (Autistic not wierd, 2018 prema
Mareti¢, 2018). Nadalje, navodi kako se Cesto pretpostavlja da djeca sa PSA-om imaju iskrivljenu
i nepouzdanu percepciju zbog neurolo$ke razliCitosti, $to u konacnici moze utjecati na
samopouzdanje djeteta i dovesti ga do vec¢ih problema u, primjerice, sukobima s vrSnjacima. On
navodi kako nije dobro dijete uciti da je autizam nesto loSe jer ¢e takvo misljenje negativno utjecati
na djetetovo samopouzdanje (Autistic not wierd, 2018 prema Mareti¢, 2018). Nacin na koji osobe
sa PSA-om dozivljavaju svijet se razlikuje od nacina na koji ga dozivljavaju osobe uredna razvoja

Sto ¢ini svakodnevicu osobe sa PSA-om drugacijom od prosjecnog ¢ovjeka (Mareti¢, 2018).

Bonello naglasava kako vecina identiteta osobe nije vezana uz PSA, ve¢ za osobne preferencije 1
izbore te kako svako dijete ima svoju osobnost, bez obzira na to koliko snazno PSA utjecao na to
dijete (Autistic not wierd, 2018 prema Mareti¢, 2018). Umicevi¢ (2009) istiCe potrebu za
promatranjem svake osobe kao same za sebe, pojedinca s jedinstvenom osobnosti koji €ini dio

drustva.
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4, Kvalitativno istrazivanje

Kvalitativne studije omogucuju promatranje sloZzene problematike, kao $to je primjerice obiteljska
dinamika 1 mijeSani ili dvosmisleni stavovi (Cridland, Jones i sur., 2014; Dew, Balandin i
Llewellyn, 2008; King i sur., 2006; Meadan, Stoner i Angell, 2010 prema Cridland i sur., 2015),
uz dobivanje bogatijih opisa u odnosu na puko testiranje hipoteza (Krogh i Lindsay, 1999 prema
Cridland i sur., 2015). Treba uzimati u obzir razli¢itost iskustava obitelji unutar koje postoji osoba
sa PSA-om, od kojih neka odrazavaju pozitivne aspekte suzivota (Bayat, 2007; Pakenham i sur.,
2005 prema Cridland 1 sur., 2015), ali 1 na¢ine noSenja s procesom prihvacanja, netolerancijama,
socijalnim nesporazumima i iznenadnim promjenama raspoloZenja osobe sa PSA-om (Attwood,
2007; Heiman i Berger, 2008; Macks i Reeve, 2007 prema Cridland i sur., 2015). S obzirom na
navedeno, kvalitativno prikupljanje podataka pridonosi rezultatima navedenog kvantitativnog

istrazivanja iz jedne osobne perspektive.

4.1. Problem istraZzivanja
Provedeno je kvalitativno istrazivanje u vidu razgovora s trinaestogodiSnjim djeCakom S
dijagnozom poremecaja iz spektra autizma. Cilj istrazivanja bio je dobiti uvid u razmisljanja
tinejdzera sa PSA-om, ali i provjeriti potencijalnu diskrepancu izmedu rezultata istrazivanja
osvijeStenosti hrvatske populacije za obiljezja komunikacije i jezika kod osoba sa PSA-om te
stvarnog iskustva osobe s dijagnozom PSA-a, koja ¢ini dio te zajednice. Tijekom usporedbe
rezultata razmatra se Cinjenica kako ponekad iskazi osoba iz okoline ne odgovaraju njihovim
reakcijama, a stav koji posjeduju uvelike utjece na nacin na koji ¢e se odnositi prema drugima, u

ovom slucaju prema osobama sa PSA-om.

4.2. Metode istrazivanja

4.2.1. Uzorak ispitanika: M.M.
M.M. predstavlja trinaestogodisnjeg djecaka koji se Skoluje prema redovnom skolskom programu
uz individualizirane postupke, uz podrsku pomoc¢nika u nastavi. Postize odli¢an uspjeh koji se
dijelom moZe pripisati primjerenom obliku Skolovanja, a dijelom velikoj angaZiranosti roditelja,
podrsci i pomoéi koju pruzaju djecaku u svladavanju akademskih obaveza. Prema najnovijoj

dokumentaciji Centra za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta u Zagrebu, kod
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djecaka su i dalje prisutna ponaSanja karakteristicna za PSA. Neka od njih jesu specifi¢ni interesi
te senzoricka preosjetljivost i izbirljivost u hranjenju koji lako nepovoljno utjecu na djecakovu
paznju, raspolozenje i efikasnost. Djecak pretezno komunicira u imperativne svrhe. Smanjeno
monitorira reakcije sugovornika, nerado prepricava neki dogadaj te pokazuje teSkoce u
razumijevanju ocekivanja, znanja i zelja druge osobe. Nadalje, ne shvaca kako je potrebno
objasniti o ¢emu govori nekome tko ne dijeli njegovo iskustvo, ponekad ponavlja ljudima ono §to
ve¢ znaju, postavlja pitanje iako zna odgovor te je ponekad tesko razumijeti poruku koju zeli
prenijeti. Iako se djecak dobro uklopio medu vr$njake, suradnja s vr$njacima, kao i komunikacijski
obrazac i cjelokupna obiljezja socijalne komunikacije i interakcija odgovaraju obiljezjima koja su
specificna za PSA. Prisutne su odredene teskoce jezi€nog razumijevanja, na razini rijeci i diskursa.
Rezultati na testu receptivnog rjecnika (PPVT-III-HR) ukazuju na ispodprosjecno postignuce u
odnosu na kronoloSku dob. Djecak se izrazava viSeclanim reCenicama uz povremene gramaticke
pogreske. TeSkoce su uocene na razini razumijevanja i pamcéenja visestrukih verbalnih uputa
istovremeno. Na podruc¢ju fonoloske obrade ne postoje odstupanja. Tehnika ¢itanja je primjerena
od rane dobi, a problemi se isti¢u kod razumijevanja procitanog. Kada je rije¢ o govoru, govorna
melodija je pjevna. Prema psiholoskoj procjeni intelektualne sposobnosti djecaka blaze su
neujednacene (WISC-IV). Verbalno shvacanje i1 perceptivno rezoniranje procjenjuje se na razini
prosjeka uz neSto slabiji rezultat u zadacima socijalnog prosudivanja i Vizuo-perceptivnih
sposobnosti. Prisutne su teSko¢e radnog pamcenja gdje djeCak postize granicne rezultate, dok se

brzina obrade informacija nalazi na razini niskog prosjeka.

Kako bi poblize upoznali djecaka, vazno je na trenutak odmaknuti se od stru¢ne dokumentacije i
klinickih opisa njegovih sposobnosti. Od djecaka se trazilo da se pokuSa opisati u pet recenica,

prikazanih u Primjeru 1.

Primjer 1. Samostalan opis djecaka
*STU: Kako bi ti meni opisao sebe u pet reCenica?
*STU: Recimo da te ja sad prvi put upoznajem i ne znam nista o tebi. Kojih pet
stvari bi ja odmabh trebala znati o tebi?
*DJE: Moje ime je M.M. Idem u 7. razred OS XY. Volim igrati igrice. Nekad sam

volio svirati gitaru i odjednom sam prestao ii...

49



*DJE: Ne znam $to bih jo§ mogao reci.
*STU: Ajde probaj smisliti. Sto je zanimljivo u vezi tebe?

*DJE: | putovao sam skoro oko cijelog svijeta.

4.2.2. Opis materijala i nacin provodenja
Susrete s djecakom provodila je studentica, autorica diplomskog rada. Susreti su organizirani u
razdoblju od 2 mjeseca, isprva dvaput, a potom jedanput tjedno, u trajanju od maksimalno 45
minuta. Tijekom procesa prikupljanja podataka, neophodno je istaknuti vaznost poznavanja
ogranic¢enja u radu s obiteljima unutar koje postoji osoba sa PSA-om. Neka od njih jesu zauzetost
brojnim aktivnostima ¢lana obitelji sa PSA-om, kao i razinom stresa svakodnevnog obiteljskog
zivota (Heiman i Berger, 2008; Macks i Reeve, 2007; Pakenham, Samios i Sofronoft, 2005 prema
Cridland i sur., 2015) pa se osigurala prilagodba s obzirom na dinamiku obitelji i obaveze koje su
sastavni dio djetetova dana. Takoder, informirani pristanak ¢ini neizostavan dio istrazivanja kako
bi osigurali da obitelj razumije ciljeve istrazivanja, razinu potrebne predanosti, potencijalne rizike
i koristi, ali i o¢ekivani ishod istrazivanja. Uslijed novonastalih okolnosti, razdoblja karantene i
mjera predostroznosti uslijed novonastale situacije s pandemijom COVID-19, susreti su se
provodili putem videopoziva na druStvenoj mrezi bliskoj djecaku, Whatsapp-u. Svi razgovori su
snimljeni diktafonom za moguénost kasnijeg presluSavanja i detaljnije analize podataka.
Zapocinjalo se promiSljanjima o dogadajima proteklog vikenda i aktivnostima koje su se dogadale.
Tijekom razgovora nastojalo se provlaciti pitanja koja obuhvacaju specifiénosti u socijalnim
odnosima, komunikaciji i jeziku kao dijela djeCakove dijagnoze. Navodeci se interesima djeteta i
uz odredene savjete od strane roditelja, oblikovali su se sadrzaji za svaki pojedini susret.
Naglasavao se rad na prenesim znaenjima, razumijevanju ljudskih osjecaja i1 neverbalne

komunikacije, ali 1 na vjeStinama prepri¢avanja i odrZzavanja konverzacije.

4.3. Rezultati i rasprava
M. je trinaestogodiSnji djeCak s dijagnozom poremecaja iz spektra autizma. On je djecak koji zasad
nije upoznat s vlastitom dijagnozom te sam sebi predstavlja samo jednog uobicajenog djecaka
sedmog razreda osnovne $kole. Uspjesno se nosi sa svim tesko¢ama nastalih uslijed PSA-a te mu

one, subjektivno gledajuci, u razvojnom trenutku u kojem se odvijaju razgovori, ne otezavaju

50



uvelike svakodnevno funkcioniranje. Ovaj primjer obiteljskog Zivota najbolje uprizoruje vaznu
ulogu roditelja u oblikovanju prilika za kvalitetan zivot unutar kojega ¢e se primjereno poticati
djetetov rast i razvoj. Djecakovi roditelji ¢ine mnogo kako bi djecak zivio ispunjen zivot i kako
mu pozitivnih iskustava i dozivljaja nikada ne bi ponestajalo. Iznimno dobro su se priviknuli na
SVOju ,,novu normalnost” i suzivot s autizmom. Osim podrSke i savjeta stru¢njaka, navedeno
mozemo pripisati 1 roditeljevim dobrim intuicijama prilikom oblikovanja prilika za djetetovo
sudjelovanje u svakodnevnom zivotu. Prema izvjesStajima roditelja, neke od strategija koje su
implementirali u svoju svakodnevicu jesu stvaranje prilika za ostvarenje socijalnih odnosa i prilika
za djetetovo zapocinjanje interakcije, slijedenje vodstva i interesa djeteta u postizanju odredenog
razvojnog cilja, vizualna podrSka pri regulaciji djetetova neprimjerenog ponasanja, poducavanje
metodama ucenja koje zahvacaju djetetov interes za tehnologiju te kontrola potrebe za rutinama i
ritualiziranim oblikom ponasanja postupnim uvodenjem promjena u svakodnevnim aktivnostima

— od novih namirnica do posjeta novoj drzavi.

4.3.1. Nedostatci u socijalnoj komunikaciji i socijalnim interakcijama
Pitanja koja bi obuhvatila kriterije na razini kategorije socijalne komunikacije i interakcija prema
najnovijem izdanju DijagnostiC¢kog 1 statistickog priru¢nika za duSevne poremecaje (DSM-V,
APA, 2013), njemu bi se ¢inila pomalo neuobicajenima, a njegovi odgovori nesto §to se
podrazumijeva. Stovise, razgovore o prijateljima vjesto bi pokusao izbje¢i preusmjeravanjem na
njemu zanimljive teme, primjerice putovanja ili vlakovi. Tako je djecak jednom prilikom nakon
razgovora o drustvenim odnosima u svakodnevnom zivotu, na pitanje studentice je li mu sve jasno
1 ima li mozda pitanje za nju, uzvratio s: ,,Da, jedno ¢udno pitanje. Zasto si nabavila kucu kraj

pruge?

Kada je rije€ o socijalnim odnosima, vidljivo je da se vise voli povuci u sebe 1 ,,ne smetati* ljudima
u svojoj okolini. Prethodna izjava moze se potkrijepiti djeCakovim iskazima prilikom izvrSenja
jednog od zadataka tijekom susreta. Zadatak je bio osmisliti i opisati svoje putovanje na zeljeno
mjesto. Prilagoden je djetetovim moguénostima i preferencijama te se u skladu s njegovom zeljom
izrazio usmenim putem. Djecaku su bile ponudene smjernice koje je studentica oblikovala
navodeci se istaknutim karakteristikama PSA-a. Djecakovo putovanje prikazano je u Primjeru 2.

Vazno je napomenuti kako se na prvi pogled moZe ¢initi kako izostaje jedna koherentna cjelina s
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jasnom idejom oblikovanja sadrzaja. Ono je moguce objasniti djeGakovim izri¢itim pridrzavanjem

smjernica od strane studentice, unato¢ napomeni kako nije potrebno pridrzavati ih se. Navedeno

mozemo pripisati djeCakovoj potrebi za postojanjem jasne strukture i teSkocama prilikom

formuliranja postojece ideje u slozZeni recenicki iskaz.

Primjer 2. Moje putovanje u Frankfurt

*DJE: Znaci stvari koje bi sve ponio sa sobom je naravno hrana, pice, kao na

*STU:
*DJE:
*STU:
*DJE:

primjer voda, i ponio bi nesto ¢ime bi se mogao zabaviti dok putujem, kao
na primjer knjige. Pa to mogu biti ¢asopisi ili enciklopedije. Aktivnosti
koje bi radio u vlaku... tamo bi mogao kao, ili kao ako bi posluzivali u
vlaku, mogao bi uzeti ¢aSu vode ili neka posebna jela.

Uuu, $to bi izabrao? Ja bi izabrala lazanje.
Pa ja bi mogao izabrati juhu od gljiva.
Uu, fino!

Pa ja bi onda volio biti jedina osoba koja bi i§la na to putovanje.

*DJE: A osobe koje bi... Nisam bio siguran bi li mogao upoznati neke nove

*STU:

osobe.

Naravno da mozes. Bi li upoznao neku novu osobu?

*DJE: Pa svi su mi bili nepoznati u vlaku pa im nisam htio smetati.

*DJE: Onda bi i8ao vidjeti malo kako vlakovoda radi u toj kabini gdje vozi vlak.

*DJE:

*STU:

Razgovarali bi kako je on to bio u vozackoj skoli za vlak.

Izgled vlaka kojim sam ja putovao je bio u obliku tvog vlaka, kao oni koji
prolaze tuda.

Onaj sivi ili onaj plavi?

*DJE: Onaj plavi. Bio bi isti kao taj, kockasti.

*DJE: I onda jedna stvar koja se meni nije svidala kad sam putovao u vlaku je kad

smo stali na neku postaju imali smo neke putnike za da udu i izadu iz
vlaka, a jedan od tih putnika je kao samo gundao. Kada bi se vlak malo
zatresao u vagonima, kada juri po pruzi, kao kava bi mu se prolila i on bi
stalno gundao $to me malo razljutilo. I tako bi onda tri kolodvora kasnije
napokon izasao i onda sam ja bio u redu. I tako smo onda dosli u Frankfurt
nakon jo$ pet stanica kasnije.
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Djecak navodi jednog najboljeg prijatelja, ali ga ne opisuje u skladu s oc¢ekivanjima za jednog
trinaestogodi$njeg djeCaka. Na pitanje moze li opisati svog najboljeg prijatelja nesigurno odgovara
navode¢i samo osnovne informacije o prijatelju uz njegove ocite fizicke karakteristike. Prikaz

dijela razgovora u kojem opisuje prijatelja nalazi se u Primjeru 3.
Primjer 3. Opis prijatelja

*STU: Jucer si mi spomenuo svog prijatelja L., je li tako?

*DJE: Da, on mi je bio najbolji prijatelj.

*DJE: | dalje je.

*STU: Mozes li ti meni opisati L. u tri re¢enice?

*STU: Pa ¢u ja tebi opisati svoju najbolju prijateljicu.

*DJE: Ne znam.

*STU: Ne znas$ ga opisati?

*DJE: Cekaj, znam ga opisati. Znaci, nosi naocale, ide samnom u 7. razred 0S XY
ii...

*DJE: To je sve §to znam.

*STU: Tiii... jo§ jedna. Sto L. voli?

*DJE: Pa zivi blizu mene tam dolje.

*STU: A voli li igrati nekakav sport? Igrate 1i nesto zajedno?

*DJE: Ne igramo niSta zajedno. Ja treniram, a mislim da on niSta ne trenira.

Cesto posjeéuju rodbinu, ali dje¢ak navodi kako uglavnom sjedi za stolom i slusa §to drugi govore,
bez zelje da sudjeluje u konverzacijama. Nadalje, sportske aktivnosti ¢ine velik dio tjednih
aktivnosti djeteta. Unato¢ Clanstvu u sportskom klubu uz mnogo djecakovih vrSnjaka, one ostaju
upravo to, samo sportske aktivnosti i kao takve mu odgovaraju. Ne pokazuje poseban interes za
razgovor s prijateljima unutar kluba i najvece zadovoljstvo u treningu vidi u samom ¢inu bavljenja

sportom.

Sli¢no se dogada i tijekom vremena odmora u $koli kada dje¢ak navodi kako slobodno vrijeme
radije provodi Setajuci se sam. Sukladno navedenom, vidljivi su nedostaci na podrucju uspostave,
odrzavanja i razumijevanja odnosa primjerenih razvojnoj razini. lako postoje odredeni nedostaci

na razini socioemocionalne uzajamnosti u interakcijama s drugima, moguce je re¢i kako je djecak
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naucio odredena ponasanja koja mu olakSavaju svakodnevne interakcije s ljudima unutar i izvan
svoga doma. Tako bi djecak tijekom vremena samoinicijativno pokretao razgovore sa studenticom
putem poruka te aktivno sudjelovao u odrzavanju tijeka konverzacije postavljanjem pitanja ili

nadovezivanjem na postavljenu temu razgovora nekim osobnim iskustvom.

Studentica je postala nova osoba s kojom je djecak ostvario socijalni kontakt, a predstavljena je
kao studentica koja istrazuje interese djece Skolske dobi. Iznimno je dobro prihvaéena, a kontakt s
djecakom je odrzavan do daljnjeg. Pozitivne reakcije djeCaka moguce je objasniti na nekoliko
nacina. S jedne strane, online susreti za njega su predstavljali olakotnu okolnost jer videopoziv,
osim fizicke, stvara svojevrsnu virtualnu distancu koja dje¢aku pruza odredenu sigurnost. Nadalje,
djecak pokazuje specifi¢an interes za vlakove, $to ¢injenicu da studentica koja provodi istrazivanje

zivi pokraj Zeljeznicke pruge oblikuje u sretnu slucajnost.

Pri odabiru price s ciljem poticanja razgovora i promisljanja o socijalnim odnosima, usmjeravalo
se na vaznost neverbalne komunikacije u interakcijama s drugima. Ocigledni su nedostaci u
razumijevanju neverbalnog komunikacijskog ponasanja, primjerice u koristenju kontakta o¢ima,
posture tijela ili promjena u glasu kako bismo komunikacijskom partneru poslali poruku da nam
je zanimljiv ili pak da ne zelimo nastaviti razgovor. Navedene teSkoce seZzu od najranije dobi
djeteta u vidu smanjene usmjerenosti na komunikacijskog partnera prilikom odgovaranja na
postavljeno pitanje. Pitanje djecaka: ,,Je li odbrusiti isto dobro kada te netko nesto pita?“ prilikom
razgovora o na¢inima neverbalnog prijenosa komunikacijske poruke potvrduje opisane teSkoce na

razini socio-emocionalne uzajamnosti.

4.3.2. Prisutnost ograni¢enih, repetitivnih oblika ponaSanja, interesa ili aktivnosti
Pokazuje snaZan interes za prijevozna sredstva na tracnicama, s tim da ga viSe oduSevljava
snimanje i promatranje negoli sama voznja u njima. Djecak pokazuje zadovoljstvo u izradi kratkih
video prikaza prolaska vlaka na pruznim prijelazima pa tako izmjena videoisjeCaka postaje
svakodnevica studentice i1 djecaka. UnatoC osjetljivosti na zvuk, fascinira ga sve §to se veze uz
vlakove. Snimali bi nebrojeno mnogo videa u blizini Zeljeznicke pruge i svaki bi ga podjednako
odusevio. U pravilu, nema velikih teskoca s odrzavanjem razgovora, ali pitanja koja ga zanimaju
0 studentici kao novoj i nepoznatoj osobi, i koja istovremeno koristi kako bi odrzao tijek

konverzacije, jesu uglavnom vezana uz njezin zivot uz prugu.
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Kada je rije¢ o pojacanoj osjetljivosti na senzoricke podrazaje, roditelji navode kako je ona
prisutna tijekom cijelog Zivota, od osjetljivosti na razli¢ite tekstilne materijale i jake zvukove do
preferencija odredene konzinstencije i teksture hrane. Kroz razgovor, dje¢akove reakcije odaju
kako su neke od njih prisutne i danas, ali on ne smatra da osjetljivost na odredene zvukove i/ili
teksturu hrane predstavlja neki oblik atipi¢nosti, ve¢ da su neugodni osjecaji Koji se jave uz
odredeni senzori¢ki podrazaj sasvim normalni i u potpunosti savladivi. Na pitanje studentice bi li
on mogao zivjeti kraj pruge uz ucestalu buku, djecak odgovara: ,,Pa malo bi mi smetalo, ali bi se

naviknuo®.

Prema djecakovim odgovorima, zakljucuje se kako djecak nije dozivio ,,strane poglede* okoline,
niti da se suocio s nekim oblikom stigmatizacije. Dje¢ak ne navodi nikakvu neuobicajenu situaciju
u vanjskom svijetu i tesko se prisjeca trenutaka koji bi ga rastuzili i/ili naljutili. Ipak, to ne mozemo
primarno pripisati samo visokoj razini znanja i tolerancije okoline, ve¢ potencijalno
specifi¢nostima u djecakovoj obradi socijalnih informacija. Drugim rije¢ima, €ini se da ga u
odredenim situacijama ,autizam® §titi od negativnih stavova okoline. Osim toga, roditelji tu
zauzimaju vazno mjesto jer pruzanjem velike podrske i koristenjem raznih strategija osiguravaju
djecakovo uredno funkcioniranje u sredini u kojoj se nalaze. U konacnici, on predstavlja jedno
sretno dijete koje daje maksimum od sebe u svemu §to ¢ini i kojemu PSA ne bi trebao predstavljati
prepreku u ostvarenju ispunjenog i kvalitetnog zivota. Kada promotrimo perspektivu obitelji, s

potpunom sigurnosti mozemo zakljuciti kako ,,autizam* Zivi s njima, a ne oni s njim.
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4. Nedostaci istrazivanja

Vazno je napomenuti nekoliko nedostataka uoc€enih prilikom kvantitativnog i1 kvalitativnog
prikupljanja podataka. Primarno treba istaknuti sam oblik upitnika cija pitanja predstavljaju
svojevrsno oprimjerene Kkarakteristike PSA-a, omogucujué¢i time vise slobode prilikom
odgovaranja na ista, a $to ga dijelom ¢ini jednostavnijim od upitnika koji konkretno ispituju znanje
odredenih i to¢no definiranih kategorija dijagnostickog priru¢nika. Isto tako, kako je istrazivanje
provedeno online, uklju¢ene su ra¢unalno pismene osobe koje se svakodnevno sluze internetskim
izvorima pa je razumno zakljuciti kako su samim time potencijalno izloZeni 1 ve¢em broju
informacija 0 PSA-u, u odnosu na osobe koje rjede koriste ili ne koriste internetske izvore. Nadalje,
sama neravnomjerna raspodjela ispitanika po definiranim skupinama kvantitativnog istrazivanja
ima utjecaj na dobivene rezultate. Otvoreni tip odgovora i nejasno definirano pitanje podrucja rada
i/ili studiranja omogucilo je veliku slobodu ispitanicima prilikom odgovaranja. Primjerice, unutar
kategorije djelatnika na podrucju odgoja i obrazovanja uzimali su se u obzir samo odgovori s jasno
izjaSnjenim podruc¢jem rada kao ucitelja/ice ili odgojitelja/ice. Za pouzdanije rezultate o statisticki
znacajnim razlikama izmedu pojedinih podrucja rada i/ili studiranja potrebno je voditi rauna o
podjednakom broju ispitanika unutar ciljanih skupina. Nadalje, dio virtualnog razgovora s
djetetom sa PSA-om predstavljao je iskaze djecaka sa PSA-om koji ¢ini dio japanskog drustva $to
u odredenim segmentima ograniava i1 otezava usporednu analizu s odgovorima u odnosu na
populaciju hrvatskog drustva. Takoder, karakteristike ponasSanja su se odnosile iskljuivo na
dijagnozu PSA-a, bez komorbiditeta s drugim poremecajima i popratnim teSkocama. S obzirom
na brojna navedena istraZivanja koja ukazuju na visoki postotak djece s komorbiditetnom
dijagnozom, velika je vjerojatnost da su se ispitanici susretali s osobama sa PSA-om koje imaju
dodatne teskoce, $to je uvelike utjecalo na oblikovanje stava i misljenja 0 PSA-u kao poremecaju,
a time 1 na odgovore na postavljena pitanja. Ne smijemo izostaviti niti ¢injenicu kako je svaka
osoba sa PSA-om jedinstvena i svaka dolazi s razliCitim kombinacijama teskoca i izazova s kojima
se susre¢e u svakodnevnom zivotu pa na neka pitanja iz upitnika ne moZzemo reci da postoji
apsolutno jedan to¢an odgovor. Kako se samo jedan odgovor, od dva zadana, ubrajao kao to¢an,

postoji 1 veca vjerojatnost pogadanja prilikom odgovaranja.

Kada je rije¢ o kvalitativnom istrazivanju, moramo uzeti u obzir da dje¢ak M. predstavlja tek jednu

osobu u Hrvatskoj s dijagnozom PSA-a te da njegovo iskustvo ne mozemo koristiti u generalizaciji
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rezultata na klini¢ku populaciju u cjelini. Poznata je neujednacena zastupljenost usluga za osobe
sa PSA na podrucju cijele zemlje, S§to odredene osobe stavlja u bolju poziciju pruzajuci im prilike
om mogu biti u nepovoljnijem polozaju i time imati znatno loSije funkcioniranje u odnosu na
opisani slucaj. Jos jedan od nedostataka je i sam nacin provodenja istrazivanja. Naime, koriStenje
online razgovora na druStvenim mreZama putem videopoziva znatno otezava donoSenje zakljucaka
o razini teSkoc¢a socijalne komunikacije i interakcija kao Sto su primjerice neverbalni oblici
ponasanja. Takoder, neophodno je razmotriti i utjecaj novonastalih okolnosti na suradljivost
djecaka te potencijalne ishode susreta u, primjerice, klinickom okruzenju, izvan udobnosti i

sigurnosti obiteljskog doma.
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5. Zakljucak

Invaliditet prema definiciji predstavlja socijalni konstrukt koji se povijesno i kulturalno razlikuje
u definiranju pojmova odstupanja i onoga $to je uobicajeno, kompetencija i nesposobnosti
(Edgerton, 1993; Ingstad i Whyte, 1995; Jenkins, 1998; McDermott i Varenne, 1996 prema Ochs
i sur., 2004). Ono predstavlja razvojni proces kao rezultat medudjelovanja osoba s invaliditetom i
prepreka koje proizlaze iz okoline, onemogucavajuci ravnopravno sudjelovanje u drustvu (Dadic¢
i sur., 2018). Nepoznata priroda poremecaja i raznolika klini¢ka slika utje¢e na oblikovanje
misljenja i stavova drustva o osobama sa PSA-om. Ne pridonosi ni ¢injenica da izostaju vidljivi
znakovi poremecaja pa se okolini moze Ciniti da se osoba, koja na prvu izgleda sasvim uobicajeno,
dobrovoljno ponasa na nacin koji krsi socijalne norme (Gray, 2002 prema Obeid i sur., 2015).
Donnelan i sur. (2013 prema Mareti¢, 2018) isti¢u kako nase pretpostavke o intencijama osobe
direktno utjecu na nacin na koji se ponaSamo prema toj osobi, na odnose koje stvaramo te na
podrsku koju osobi pruzamo. Da bi osobe sa PSA-om postali aktivni ¢lanovi zajednice i drustva u
cjelini, neophodno je ukloniti prepreke za postizanje punog ljudskog potencijala jer uklanjanjem
prepreka dajemo moguénost osobama s teSko¢ama uvjete za obrazovanje, rad, ostvarenje pravde i
jednakosti te mogucnost sudjelovanja u gradanskom, kulturnom i druStvenom zivotu. Upravo
vlastitim neznanjem i slabom potrebom za informiranjem, mi kao okolina stvaramo prepreke

naruSavajuci kvalitetu Zivota osobe sa PSA-om, nerijetko podcjenjujuci njezine sposobnosti.

.....

svakodnevicu roditelja djeteta sa PSA-om jesu primjereno zakonodavstvo, informiranje javnosti
te humanitarne akcije s ciljem edukacije okoline (Bujas-Petkovi¢, 1995 prema Umiéevié, 2009).
Rezultati brojnih istrazivanja upucuju na ucinkovitost lokalnih i internacionalnih napora u
podizanju svijesti javnosti 0 PSA-u. Kada je rije¢ o uzorku ispitanika hrvatske populacije, prema
rezultatima istraZivanja postoji relativno visoka razina razumijevanja za obiljezja PSA-a, §to
podupiru i osobni dozivljaji djeteta sa PSA-om u hrvatskom drustvu. Unato¢ rezultatima koji
upucuju na pozitivan stav uzorka opée populacije za obiljezja PSA-a, iskustvo i klinicka praksa
ipak idu u prilog jo§ nedovoljne senzibiliziranosti populacije za navedenu klinicku populaciju. U
prilog navedenom idu i rezultati istrazivanja McMahon, Stoll i Linthicum (2020), koji ukazuju na
postojanje dva teoretski razli¢ita konstrukta znanja o PSA-u, samoprocjenjeno znanje i stvarno

znanje. Naime, pokazali su kako postoji tendencija podcjenjivanja vlastitog znanja kod onih ¢ije

58



je stvarno znanje o PSA-u vece te precjenjivanja vlastitog znanja kod onih ¢ije je stvarno znanje
manje. Objasnjavaju kako s jedne strane osobe koje imaju viSe znanja pokazuju i vecu svijest za
izazove 1 slozenu simptomatologiju osoba sa PSA-om, $to moze dovesti do podcjenjivanja
vlastitog znanja. S druge strane, osobe koje posjeduju manje znanja 0 PSA-u Cesto nisu svjesne
vlastitog zanemarivanja problema pa precjenjuju svoje stvarno znanje. Sve to moze znatno utjecati
na kvalitetu podrske koja se pruza osobi sa PSA-om, kao i na poricanje potrebe za promjenom od

strane onih koji tu podrsku pruzaju.

Gotovo su svi ispitanici (99%) provedenog istrazivanja potvrdili znanje o postojanju PSA-a kao
poremecaja, Sto ¢ini prvi korak na temelju kojega mozemo nadogradivati postojee znanje
populacije. Navedeni podatak djelomi¢no mozemo pripisati i sve vecoj medijskoj zastupljenosti
teskoc¢a u razvoju, ¢ime PSA pocinje privlaciti sve vecu paznju Sire javnosti. Danas postoji
tendencija prikazivanja ,heroja”“ koji postizu nemoguée u okolnostima koji nalikuju
svakodnevnom Zivotu. Dobivanje informacija od razliitth vrsta medija moze dovesti do
pohranjivanja valjanih, laznih ili pretjeranih ¢injenica o stvarnosti zivota osobe sa PSA-om pa je
potrebno kriticki promisljati o tome u §to ¢emo vjerovati i od kojih informacija ¢emo razviti
autenti¢no razumijevanje jer nas prikazi kroz medije mogu navoditi na pogresna, stereotipna i

nerealna misljenja i stavove o karakteristikama PSA-a.

Informiranija zajednica bi dakako znacila i tolerantniju okolinu za osobe sa PSA-om. Podizanjem
svijesti druStva o problematici navedene klinic¢ke populacije pridonosimo sve ranijem
prepoznavanju poremecaja, pobolj$anju sustava podrske za osobe sa PSA-om i njihove obitelji, ali
I Smanjenju mogucnosti za nastanak socijalne stigme (Alshehemi i sur., 2017). Unaprijedenjem
znanja imamo vece mogucénosti za pruzanje kvalitetne, efektivne, znanstveno utemeljene 1
najprimjerenije podr§ke osobama sa PSA-om, kao punopravnim ¢lanovima drustva. Edukacijski
programi bi trebali obuhvatiti opcu populaciju 1 fokusirati se na sredstva kojima bi se poboljsala
kvaliteta Zivota osoba sa PSA-om, ali i njihovih obitelji (Alsehemi i sur., 2017). Upravo takve
inicijative koje se odnose na edukaciju i Sirenje to¢nih informacija mogu pomo¢i u razvoju
sustavnih 1 odrzivih rjeSenja u vidu podizanja svijesti, ali i razvoju zdravstvenog sustava koji ¢e
pruziti korisne informacije za obitelji unutar koje postoji ¢lan sa PSA-om (Alsehemi i sur., 2017).

Podrska 1 pomoc¢ roditeljima ili njegovateljima mora biti vaZan dio pruzanja usluga obitelji jer PSA
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obuhvaca sirok raspon bihevioralnih, kognitivnih, socijalnih i emocionalnih teSkoc¢a koje ne utjecu
samo na socijalne aspekte, ve¢ i na samu dinamiku obitelji. Roditeljevi stavovi i osjec¢aji utjecu na
odgovorljivost u svakodnevnim aktivnostima od najranije dobi djeteta pa je vazno raditi na
podizanju roditeljeva samopouzdanja i bolje kontrole nad okolinom kako bi se pozitivno utjecalo
na djetetov rast i razvoj (Zorcec, 2019). Sve ve¢im brojem dijagnosticiranih osoba sa PSA-om, sve
osvjestenija postaje 1 uloga stru¢njaka u procesu unaprijedenja kvalitete zivota osobe sa PSA-om
i njezine obitelji. Osim $to zauzimaju vaznu ulogu u intervencijskim procesima, imaju I
PSA-a, Sto potvrduju 1 rezultati prikazanog istrazivanja. U konacnici, kompetencije i1 znanje
strunjaka koji gradi pozitivan odnos s osvijestenim roditeljem kojemu je pruzen primjeren oblik
podrske i pomo¢i, mogu najvise pridonijeti educiranju i podizanju svijesti onih o kojima ovisi
funkcioniranje osobe sa PSA-om u svakodnevnom zivotu. Predrasude prema onima koji posjeduju
obiljezja koja nisu u skladu s ocekivanjima druStva razvijaju Sirok raspon problema u
svakodnevnom funkcioniranju, do krajnosti koje predstavljaju socijalna iskljucenost ili pak
zlostavljanje osobe s tesko¢ama. Vazno je na umu imati PSA kao cjelozivotno stanje kako bi mogli
primjereno djelovati u ostvarenju jednakih prava od obrazovanja do zaposlenja i samostalnosti
osoba sa PSA-om. Autizam je dio osobe puno prije postavljene dijagnoze te zauzima mjesto u
Zivotu osobe tijekom odrastanja i ako se ono zanemari, uvelike smanjujemo prilike za ostvarenje

kvalitetnog 1 ispunjenog Zivota osobe sa PSA-om.

Umanjivanje predrasuda 1 podizanje svijesti ostvaruje se koriStenjem svih raspolozivih modaliteta
i strategija koje osobe sa PSA-om vide kao jednake i ravnopravne ¢lanove drustva, uz postivanje
razli¢itosti, sposobnosti i potreba. Potrebno je biti svjestan kako pojedinac sam po sebi nece biti
dovoljan u promjeni razmisljanja opée populacije, ve¢ su potrebne razlicite mjere na meduljudskih
1 medugrupnim razinama, kao i na razini cjelokupnog drustva. Svi ¢lanovi drustva, posebno osobe
koje ¢ine svakodnevicu osoba sa PSA-om, trebaju biti educirani na nacin koji promice vaznost
razli¢itosti u drustvu jer tako podiZemo razinu svijesti za osobe s teSko¢ama u razvoju. S obzirom
na sve navedeno, neoporeciva je potreba za druStvenom podrskom, kao i strucnosti i
multidisciplinarnosti te koordinacijom raznih stru¢njaka koji ¢ine sastavni dio procesa podrske
djeteta sa PSA-om (Nad, Koi¢ i Juki¢, 2004). Vazno je osvijestiti postojecu diskriminaciju prema

osobama sa PSA-om koja ove osobe stavlja na marginu drustva, voditi brigu o samopouzdanju
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djeteta sa PSA-om, s poStovanjem se odnositi prema odrasloj osobi sa PSA-om te se usmjeriti na
potencijal i jake strane osobe, a ne isticati teSkoce i slabosti. Prema definiciji djecaka M. iz

istrazivanja, ljubav predstavlja dobrotu, Zelju za pomoéi drugima i zelju za stvaranjem

pripadnicima drustva, stvarajuéi osvijestenu okolinu punu razumijevanja za one najpotrebitije.
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