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Sazetak:

Autizam se od samoga pocetka promatrao izvana kroz vidljiva ponaSanja dok se potpuno
zanemarivao pogled iznutra, odnosno iskustveni dozivljaj onih koji su autisti¢ni.
Prevladavajuce teorije koje objasnjavaju autizam upravo su temeljene na opazanju ponasanja
ne uzimajuci u obzir kakvo je iskustvo autistiénoga bivanja zbog ¢ega je takvo znanje povrsno.
Postoje znacajno razli¢iti nacini definiranja autizma, od onih definicija temeljenih na
deficitima, do onih koje autizam promatraju kao dio neuroraznolikosti. Nova paradigma
neuroraznolikosti, koja se suprotstavlja dominantnoj medicinskoj paradigmi, mogla bi imati
drasti¢ni utjecaj na poimanje autizma i nacin pruzanja podrsSke autisti¢cnim osobama, kao i
njihovim obiteljima. U posljednje vrijeme, pod utjecajem pokreta neuroraznolikosti i
autisti¢nih samozastupnika, pojavilo se mnogo razli¢itih rasprava koje uklju¢uju razmatranje
krajnjih ciljeva i prioriteta intervencija, pri ¢emu je vazno uvazavati misljenja autisti¢ne
zajednice. Vazno je potruditi se shvatiti koncept ablizma i njegovoga ocitovanja u koriStenju
jezika kako bi se poboljsala istrazivanja koja se ti¢u autisti¢ne zajednice. Nuzno je suprotstaviti
se 1o80j 1 zastarjeloj znanosti koja dovodi do dehumanizacije autistiéne populacije. Ako se u
obzir uzme kako znanost ima za cilj do¢i do otkri¢a koja ¢e potencijalno poboljsati ljudske
zivote, tada su niski standardi u znanosti neprihvatljivi i pogresni naspram njezine istinske i
primarne svrhe. Istrazivaci bi trebali refleksivno se baviti autizmom preispitujuéi vlastite
vrijednosti i uvjerenja vezana uz autizam, kao i osvijestiti vlastitu pogresivost. Za par godina
bi se sada$nje najnaprednije spoznaje o autizmu mogle smatrati zastarjelima te je stoga nuzno
biti spreman na prilagodbu i konstantno ucenje.

Cilj je ovoga rada preispitati sluzbenu medicinsku definiciju autizma kroz pregled suvremenih
I manje poznatih spoznaja na podruéju definiranja i poimanja autizma i kognitivnih razli¢itosti.
Na taj ¢e se nacin kritiCki pristupiti opéeprihvacenim teorijama i uvjerenjima o autizmu te
ponuditi novi pogled prozet paradigmom neuroraznolikosti. Suvremene spoznaje iznesene u
radu imaju vazne implikacije za praksu, provedbe istrazivanja i poimanje autizma u drustvu te
strucnoj 1 akademskoj zajednici u kojima jos$ uvijek dominira medicinska paradigma.

Kljuc¢ne rijeci: autizam, neuroraznolikost, autistina zajednica
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Abstract:

Since the very beginning, autism has been observed from the outside through visible behaviors,
while the view from the inside, that is, the experience of being autistic, has been completely
ignored. The prevailing theories that explain autism are based on the observation of behavior
without taking into account what the experience of being autistic is, which is why such
knowledge is superficial. There are significantly different ways of defining autism, from
deficit-based definitions to those that view autism as part of neurodiversity. The new
neurodiversity paradigm, which opposes the dominant medical paradigm, could have a drastic
impact on the understanding of autism and the way autistic people, as well as their families are
supported. Recently, under the influence of the neurodiversity movement and autistic self-
advocates, there have been many different discussions that include reconsideration of the
ultimate goals and priorities of interventions, where it is important to respect the opinions of
the autistic community. It is important to make an effort to understand the concept of ableism
and its manifestation in language use in order to improve research concerning the autistic
community. It is necessary to oppose the bad and outdated science that leads to the
dehumanization of the autistic population. Considering that science aims to make discoveries
that will potentially improve human lives, then low standards in science are unacceptable and
wrong given its true and primary purpose. Autism researchers should be reflexive about their
work by questioning their own values and beliefs related to autism, as well as being aware of
their own fallibility. In a few years, the current most advanced knowledge about autism could
be considered outdated, and therefore it is necessary to be ready to adapt and constantly learn.

The aim of this paper is to review the official medical definition of autism through an overview
of contemporary and lesser-known knowledge in the field of defining and understanding autism
and cognitive differences. In this way, generally accepted theories and beliefs about autism will
be approached critically, and a new perspective imbued with the paradigm of neurodiversity
will be offered. The contemporary knowledge presented in the paper has important implications
for practice, research implementation and understanding of autism in society and the
professional and academic community, where the medical paradigm still dominates.

Key words: autism, neurodiversity, autistic community
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1. Uvod

Vecéina istrazivanja i radova napisanih na temu autizma uglavnom zapocinju sa zastrasuju¢im
definicijama autizma (Mottron, 2011), ali ovaj rad nece tako zapoceti. Umjesto tragi¢nih
prikaza i definicija autizma, za po¢etak ovoga rada upotrijebit ¢e se jednostavnije i neutralnije

objasnjenje autizma ¢iji autor je autisticna osoba:

Autizam je nacin bivanja. Pervazivan je; oboji svako iskustvo, svaki osjecaj, percepciju,
misao, emociju i susret, svaki aspekt postojanja. Nije mogucée odvojiti autizam od
osobe, a kada bi to bilo mogucée, ta osoba vise ne bi bila ona ista osoba s pocetka.

(Sinclair, 2012, str. 1)

Autizam se od samoga pocetka promatrao izvana kroz vidljiva ponasanja dok se potpuno
zanemarivao pogled iznutra, odnosno iskustveni dozivljaj onih koji su autisti¢ni (Williams,
1996 prema Milton, 2012b). U ovim se trenucima dogadaju velike promjene u na¢inu poimanja
autizma (Pellicano i den Houting, 2022), a tome doprinose autisti¢ne osobe koje opisuju vlastita
iskustva kojima priblizavaju ostalima kako je to biti autistican (Davidson, 2008; Thibault,
2014). Na taj nac¢in autistine osobe postaju one koje redefiniraju autizam, mijenjaju paradigme
i diskurse o autizmu (Thibault, 2014) te traze veliki preokret u istrazivanjima autizma i na¢inu
pruzanja podrske (Botha i Gillespie-Lynch, 2022). U ovome radu koristit ¢e se rijec ,,autizam*

umjesto trenutnoga sluzbenoga izraza ,,poremecaj iz spektra autizma“.

Cilj je ovoga rada preispitati sluzbenu medicinsku definiciju autizma kroz pregled suvremenih
1 manje poznatih spoznaja na podrucju definiranja i poimanja autizma i kognitivnih razlicitosti.
Na taj ¢e se nacin kritiCki pristupiti opéeprihvacenim teorijama i uvjerenjima o autizmu te
ponuditi novi pogled proZet paradigmom neuroraznolikosti. Suvremene spoznaje iznesene u
radu imaju vazne implikacije za praksu, provedbe istrazivanja i poimanje autizma u drustvu te

struénoj 1 akademskoj zajednici u kojima jos uvijek dominira medicinska paradigma.

2. Povijest definiranja autizma

Postoje znacajno razli¢iti nacini definiranja autizma, od definicija temeljenih na deficitima, do
onih koje autizam promatraju kao dio neuroraznolikosti (Botha, 2021; Kourti, 2021). Rijec¢
»autizam* prvi puta 1911. godine koristi psihijatar Eugen Bleuler, ali ne u kontekstu u kojemu
se danas koristi, nego kao jedan od simptoma shizofrenije koji se odnosio na povlacenje u tzv.
svijet fantazije (Evans, 2013). Autori najpoznatijih opisa autisti¢ne djece bili su Leo Kanner

(1943) sa svojim radom ,,Autistic Disturbances of Affective Contact™ i Hans Asperger (1944)



sa svojim radom na njemackom jeziku ,,Die ‘Autistischen Psychopathen’ im Kindesalter* koji
je 1991. godine prevela Uta Frith, ali bez izvornoga uvoda koji se inace protezao na Sest stranica
i s ponekim neadekvatno prevedenim rije¢ima (Robison, 2017). Leo Kanner roden je u Austriji,
a nastavlja svoje obrazovanje u Njemackoj te se potom seli u SAD gdje je 1930. godine postao
glavni voditelj klinike djecje psihijatrije na Sveucilistu Johns Hopkins u Baltimoreu (Robison,
2017). Hans Asperger bio je becki pedijatar koji se 1931. godine zaposlio u ,,Heilpddagogische
Station (poznatiji naziv je ,,Lazarova Klinika* prema njezinom osnivacu Erwinu Lazaru) gdje
je poceo raditi s psihijatrom Georgom Franklom i psihologinjom Anni Weiss (Muratori i sur.,

2021).

Manje je poznato kako je u definiranju autizma znacajnu ulogu odigrala i ljubavna prica izmedu
Georga Frankla i Anni Weiss (Robison, 2017). Njih dvoje su u svojim radovima opisivali
autisti¢nu djecu bez upotrebe rijeci ,,autisticni jos prije nego Sto je Asperger odrzao poznati
govor 1938. godine o ,,autisticnim psihopatima* (Robison, 2017). Frankl i Weiss kao zidovski
lije¢nici u to doba morali su napustiti Austriju $to je Weiss i u€inila 1934. godine smjestivsi se
u SAD-u, a tri godine kasnije pridruZzio joj se i Frankl (koji tada mijenja svoje ime u George)
te su svoj rad nastavili u klinici zajedno s Kannerom (Muratori i sur., 2021). lako se njegovo
ime rijetko spominje, George Frankl zasigurno je svojim promiSljanjima, opservacijama i
iskustvom utjecao i na Kannera i na Aspergera (Muratori i sur., 2021). Jo$ jedna zaboravljena
osoba u povijesti autizma bila je ruska psihijatrica Grunya Efimovna Sukhareva koja je prije
Kannera i Aspergera u svom radu na njemackom jeziku 1926. godine opisala autisticnu djecu
¢ije stanje je tada nazvala ,,shizoidnom psihopatijom®, a njezini opisi iznimno su sli¢ni
danasnjim dijagnosti¢kim Kriterijima za autizam (Manouilenko i Bejerot, 2015). Postoje
nagadanja kako je Asperger znao za njezin rad, ali je odluc¢io ne citirati ga u svome radu ili
mozda nije niti mogao citirati zidovsku znanstvenicu zbog tadasnjih okolnosti (Manouilenko i
Bejerot, 2015). Herwig Czech (2018) razotkriva Aspergerovu povezanost s nacistickim
programom eutanazije djece s teSkoCama Sto je u suprotnosti s dotadasSnjim prikazom
Aspergera kao heroja koji je branio svoje klijente od nacistickoga reZima. Postoje dokazi kako
je Asperger slao neku djecu u kliniku ,,Am Spiegelgrund® u kojoj su se ubijala ona djeca koja
su se smatrala ,,needukabilnima“ i prevelikim teretom za obitelji, a osim toga 1942. godine bio
je 1 u komisiji koja je odlucivala koja su djeca s teSkocama iz jedne ustanove ,,needukabilna‘“

kako bi bila poslana u prethodno spomenutu kliniku (Czech, 2018).

Karakteristika znanosti je njezina dinamic¢nost zbog koje napreduje i prolazi kroz razlicite faze,

od tzv. ,,normalne znanosti*“ u kojoj prevladava jedna opéeprihvacena paradigma pa sve do
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kriznih trenutaka u kojima znanstvenici poc€inju preispitivati tu paradigmu zbog Cega
posljedi¢no na kraju dolazi do promjene paradigmi (Kuhn, 1962 prema Pellicano i den Houting,
2022). Tijekom faze ,,normalne znanosti‘ nisu prisutna preispitivanja dominantne paradigme
niti ikakve kontroverze vezane uz nju (Dwyer, 2022). Medicinska paradigma, iako je bila vazna
u formiranju znanosti o autizmu, stvorila je uski pogled na autizam kroz prizmu deficita §to je
rezultiralo ograni¢enim razumijevanjem autizma (Pellicano i den Houting, 2022). Tijekom
vremena medicinska definicija autizma znatno se mijenjala i utjecala na uze ili Sire poimanje
autizma (Rosen i sur., 2021). Dijagnosticka kategorija autizma javlja se 1980. godine u trecem
izdanju Dijagnostickoga i statistickoga priru¢nika za duSevne poremecaje (DSM-III) pod
nazivom ,infantilni autizam* u skupini pervazivnih razvojnih poremecaja, a kategorija
minfantilni autizam, rezidualno stanje” bila je namijenjena onima koji s vremenom nisu
zadovoljavali sve kriterije infantilnoga autizma (American Psychiatric Association [APA],
1980). Ostale dijagnoze u skupini pervazivnih razvojnih poremecaja bile su ,,pervazivni
razvojni poremecaj s pocetkom u djetinjstvu®, ,,pervazivni razvojni poremecaj s pocetkom u
djetinjstvu, rezidualno stanje* te ,,atipi¢ni pervazivni razvojni poremecaj (APA, 1980).
Revizija trecega izdanja priru¢nika, DSM-III-R, donosi 1987. godine promjenu naziva iz
»infantilni autizam® u ,,autistiéni poremecaj te se izbacuje dijagnoza ,,pervazivni razvojni
poremecaj s pocetkom u djetinjstvu®, a dijagnoza ,,atipi¢ni pervazivni razvojni poremecaj*
zamjenjuje se s ,,pervazivni razvojni poremecaj koji nije drugacije specificiran* (Waterhouse 1
sur., 1992). U DSM-1V u skupini pervazivnih razvojnih poremecaja nalazili su se: ,,autisti¢ni
poremecaj“, ,,Rettov poremecaj“, ,,djecji dezintegrativni poremecaj*, ,,Aspergerov poremecaj*
1 ,pervazivni razvojni poremecaj koji nije drugacije specificiran® (APA, 1994). DSM-5 u
skupini neurorazvojnih poremecaja sadrzi jedinstvenu dijagnozu ,,poremecaj iz spektra
autizma® te je navedeno kako bi tu dijagnozu trebali dobiti oni koji su prethodno
dijagnosticirani s autisticnim poremecajem, Aspergerovim poremecajem ili pervazivhim
razvojnim poremecajem koji nije drugacije specificiran (APA, 2013). Kategorija ,,A* odnosi
se na teSkoce u socijalnoj komunikaciji 1 interakciji te sva tri pripadajuca kriterija moraju biti
prisutna za dijagnozu autizma uz barem dva od Cetiri kriterija iz kategorije ,,B* koja se odnosi
na prisustvo repetitivnih i ,,suzenih ponasanja, aktivnosti ili interesa, a (ne)postojanje dodatnih

teSkoca poput intelektualnih 1/ili jezi¢nih teskoca mora se zasebno navesti (APA, 2013).

Samozastupnicka organizacija Autistic Self Advocacy Network (ASAN) sudjelovala je u
dijagnostickoj reviziji autizma tijekom stvaranja DSM-5 te je autisti¢na zajednica time postala

prva zajednica osoba s invaliditetom koja je uspjela utjecati na izmjene dijagnostickih kriterija



i popratnoga teksta koji se tice njihovoga invaliditeta (Kapp i Ne’eman, 2020). Jedan od vec¢ih
plodova njihovoga truda jest odustajanje radne skupine od ideje postojanja kriterija za
,,oporavak® od autizma, ali jo$ neki 0d njihovih uvazenih prijedloga su: spominjanje maskiranja
karakteristika autizma pomoc¢u naucenih strategija, naglaSavanje vaznosti intenzivnih interesa,
uzimanje u obzir identifikacije ponasSanja prisutnih u proslosti, odbacivanje kategorije
,»subklinickoga autizma* (Kapp i Ne’eman, 2020). Podrzali su ideju da Aspergerov poremecaj
postane dijelom spektra autizma i prestane postojati kao zasebna kategorija iako su se neki s
tom dijagnozom tome protivili jer nisu zeljeli biti asocirani s onima koji imaju vece teSkoce od
njih (Kapp i Ne’eman, 2020). Bez obzira na to, ASAN je ¢vrsto vjerovao kako je potrebno
smanjiti stigmu koju nosi rije¢ ,autizam* i odreéi se manje stigmatizirane dijagnoze
,Aspergera“ te na taj nacin pokazati solidarnost s onima koji su najvise stigmatizirani (Kapp i
Ne’eman, 2020). U reviziji teksta iz 2022. godine, DSM-5-TR, napravljena je izmjena u tekstu
za kategoriju ,,A* kako bi bilo jo$ jasnije naznaceno da sva tri navedena kriterija moraju biti
zadovoljena, a ne samo jedan ili dva (First i sur., 2022). ASAN se zalagao za potrebna
zadovoljena dva od tri kriterija argumentiraju¢i kako se na taj nacin sprjeCava suzavanje
kriterija koje inace onemoguéuje dijagnozu (time i potrebnu podrsku) mnogim autisti¢nim
osobama (Kapp i Ne’eman, 2020). ASAN smatra kako je potrebno potpuno odbaciti dijagnozu
socijalnoga (pragmati¢noga) komunikacijskoga poremecaja (poznat i pod nazivom ,,poremecaj
socijalne komunikacije®) koja je uvedena u DSM-5 (Kapp i Ne’eman, 2020). Tu dijagnozu
karakteriziraju teskoc¢e u verbalnoj i neverbalnoj komunikaciji te izostanak repetitivnih
ponasanja i intenzivnih interesa karakteristiénih za autizam (APA, 2013). Ne postoje
znanstveni dokazi koji idu u prilog postojanju ove dijagnosticke kategorije (Norbury, 2014).
Istrazivanje Mandy i sur. (2017) pokazalo je kako se socijalni (pragmati¢ni) komunikacijski
poremecaj ne razlikuje kvalitativno od autizma i kako je moguce da tu dijagnozu dobiju oni
koji ne udovoljavaju kriterijima za autizam iako im je ipak potrebna podrska. Kapp i Ne’eman
(2020) smatraju kako je potrebno identificirati autizam kroz nepatoloski sistem koji ¢e, osim
teSkoca, uzimati u obzir znanstveno utemeljene snage i neutralne razlic¢itosti koje takoder mogu
biti karakteristike autizma. lako medicinska dijagnoza poremecaja moze biti patologizirajuca
za osobu, ona joj trenutno svejedno omogucuje ostvarivanje svih pripadajucih prava i podrske
(Russell, 2020).

ASAN predstavlja primjer zajednice koja je prepoznata 1 uklju¢ena u donosenje mnogih odluka
koje se ticu autisticnih osoba. U nastavku ¢e biti opisan razvoj autisticne zajednice u svijetu i

u Hrvatskoj.



3. Razvoj autisti¢ne zajednice

Postoji razlika izmedu ,,autisti¢ne zajednice® (eng. autistic community) i ,,zajednice onih koje
se tie autizam* (eng. autism community) pri ¢emu je autisti¢na zajednica ona koju sacinjavaju
iskljucivo autisti¢ne osobe, a zajednica onih koje se tiCe autizam obuhvaca autisti¢ne oSobe,
njihove obitelji, stru¢njake i istrazivace koji se bave podru¢jem autizma (Farahar, u tisku prema
Botha i Gillespie-Lynch, 2022). Prisutne su velike tenzije izmedu ove dvije zajednice iako
zapravo dijele mnoge iste ciljeve (Broderick i Ne’eman, 2008). Jedan od razloga njihove
odvojenosti jest prevladavajuc¢e misljenje kako je percepcija samozastupnika manje vrijedna
od percepcije neautisti¢nih roditelja autisti¢ne djece (Broderick i Ne’eman, 2008). Razlika je
vidljiva i izmedu ,,kulture Autisti¢nih“ (eng. autistic culture) i ,,kulture autizma* (eng. culture
of autism) pri ¢emu kultura Autisti¢nih pociva na zajedni¢kim iskustvima autisti¢nih osoba i
omogucuje im stvaranje pozitivnoga identiteta, a kultura autizma patologizira autizam i za cilj

ima ,,boriti se protiv autizma (Farahar, u tisku prema Botha i Gillespie-Lynch, 2022).

Rani poceci samozastupanja autistiénih osoba vidljivi su u autobiografijama autisticnih osoba
koje piSu o vlastitom iskustvu bivanja autisti¢nima te su njihove price primarno usmjerene na
roditelje autisti¢ne djece i strunjake, a u to doba autisti¢ne osobe medusobno jo$ uvijek nisu
puno komunicirale niti se poznavale (Dekker, 1999). Temple Grandin 1986. godine objavila je
svoju autobiografiju ,,Emergence: Labeled Autistic*, a hakon nje tijekom 1991. godine Donna
Williams objavljuje svoju autobiografiju ,,Nobody, Nowhere* (Pripas-Kapit, 2020). Ova
iskustva autisti¢nih osoba, iako vrijedna, pruzala su nedovoljno jasnu sliku o tome kako je biti
autistian zbog ¢ega su roditelji mogli svoju autisticnu djecu usporedivati s njima i pri tome
biti previse nerealni ili pesimisti¢ni, a javila se i generalizacija njihovih iskustava kao
univerzalnih istina koje su primjenjive na cijelu autisti¢cnu populaciju koja je ipak jako
raznovrsna (Dekker, 1999). lako su obje autobiografije uspjele opovrgnuti neke predrasude o
autizmu, iz njih se opet moglo zakljuciti kako je za obitelj tragi¢no imati autisticno dijete
(Pripas-Kapit, 2020).

Jim Sinclair, kao autisticna osoba, osjecao se izolirano na konferencijama o autizmu §to ga je
potaknulo na pisanje niza tekstova u kojima je pokusavao razbiti sveprisutne mitove o autizmu
koje je uocavao, a jedan od njegovih popularnih tekstova —,,Don’t Mourn for Us* (,,Ne tugujte
zbog nas‘) — smatra se manifestom pokreta neuroraznolikosti (Pripas-Kapit, 2020). Svoj tekst
Sinclair je temeljio na prezentaciji koju je 1993. godine odrzao roditeljima autisti¢ne djece na

medunarodnoj konferenciji o autizmu u Torontu (Pripas-Kapit, 2020). U njemu Sinclair



objasnjava kako roditelji ne bi trebali ,,oplakivati* svoje autisti¢no dijete zbog autizma §to je
radikalno misljenje 1 u danasnje vrijeme, a pogotovo u to doba kada je tragi¢ni narativ o
autizmu bio jedini koji postoji (Pripas-Kapit, 2020). Ne treba se uopce ¢uditi ¢injenici kako se
velika stigma veze uz rije¢ ,,autizam® s obzirom na to da se o autizmu ucestalo izvjestava u
izrazito negativhom tonu te se obiteljima autisticnih ¢lanova Cesto autizam predstavlja kroz
tragi¢ni narativ gdje je nemoguce ne izazvati osjecaj tugovanja zbog dijagnoze autizma
(Pellicano i den Houting, 2022).

Sinclair (2012) uvazava roditeljske osjecaje tuge i istovremeno upozorava na potrebu prestanka

tragi¢noga narativa o autizmu:

Vecina roditeljskoga tugovanja je zbog nejavljanja ocekivanoga odnosa s ocekivanim
,hormalnim* (dodani navodnici, op.a.) djetetom. Ova tuga uistinu je stvarna te ju se
treba ocekivati i proraditi kako bi ljudi mogli nastaviti sa svojim zivotima — ali ona
nema nikakve veze s autizmom. (...) Tugujte ako morate, za svojim izgubljenim

snovima. Ali ne tugujte zbog nas. Mi smo Zivi. Mi smo stvarni. Tu smo i ¢ekamo vas.

(str. 3)

Za pocetak formiranja autisti¢ne zajednice i razvoja samozastupanja autisticnih osoba uvelike
je zasluZzan Internet i njegova sposobnost ujedinjavanja malih skupina ljudi bez obzira na
njihovu fizicku udaljenost (Dekker, 1999). Takva isklju¢ivo tekstualna komunikacija bila je
prednost jer je nestala briga o aspektima socijalizacije uzivo (npr. kontakt ocima, govor tijela i
sl.) koja mnogim autisti¢cnim osobama moze predstavljati problem (Dekker, 2020). Judy Singer
prije viSe od dvadeset godina predvidjela je mo¢ Interneta za kulturu Autistinih: ,,Utjecaj
Interneta na autisticne osobe mogao bi se jednoga dana usporediti sa Sirenjem znakovnoga
jezika medu gluhim osobama“ (Singer, 1999, str. 67 prema Davidson, 2008, str. 792). Ne treba
podcjenjivati njihov aktivizam na Internetu jer on moze utjecati i na promjene u stvarnom
svijetu (Davidson, 2008).

Roditelji autisticne djece komunicirali su preko mailing liste pod nazivom ,,SJU Autism and
Developmental Disabilities List“ (AUTISM list) koju su osnovali Dr. Zenhausern sa
Sveucilista St. John 1 roditelj Roy Kopp, ali autisticne osobe jo§ uvijek su se osjecale
neshvac¢eno medu roditeljima ciji cilj je bio pokusSati ,,izlijeciti autisti¢nu djecu (Dekker,
1999). Iz toga su razloga Jim Sinclair i Donna Williams 1992. godine osnovali prvu
samozastupnicku organizaciju, od autisticnih osoba za autisti¢ne osobe, pod nazivom ,,Autism

Network International” (ANI) ¢ija je jedna od usluga bila mailing lista ,,ANI-L* primarno



namijenjena autisticnim osobama iako su i1 sve zainteresirane neautisticne osobe mogle
sudjelovati (Dekker, 1999). Osim Jima Sinclaira i Donne Williams, u osnivanju ove
organizacije sudjelovala je i Xenia Grant (Pripas-Kapit, 2020). Jos jedna osobitost organizacije
ANI trodnevna je konferencija ,,Autreat” u New Yorku koja je omoguéila okupljanje
autisticnih osoba svake godine uzivo s razlicitim radionicama i temama o kojima se raspravlja
(Dekker, 1999). Autreat sluZio je kao inspiracija za organiziranje njegove europske inacice pod
nazivom ,,Autscape®, a glavnu ulogu imali su razgovori na mailing listi Martijna Dekkera
tijekom 2004. godine (Buckle, 2020). Autscape oduvijek je bio otvoren i za autisti¢ne i
neautisti¢ne osobe promovirajuci tako vaznost neuroraznolikosti i jednakosti (Buckle, 2020).
ANI i Sinclair stvorili su temelje za stvaranje ASAN-a (Pripas-Kapit, 2020). Martijn Dekker,
autisticna osoba iz Nizozemske, jo§ kao jedanaestogodi$nji djeCak zainteresirao se za
kompjutere ¢ija predvidivost ga je privukla, a naposljetku postao je programer ¢ime je zapoceo
njegov pravi socijalni zivot (Dekker, 2020). U srpnju 1996. godine osnovao je mailing listu za
autisti¢ne osobe pod nazivom ,,Independent Living on the Autistic Spectrum* (InLv) gdje su
autisti¢ne osobe dijelile iskustva, postavljale pitanja i osjecale olakSanje zbog same spoznaje
kako i drugi imaju sli¢ne probleme kao i oni, ¢ak i ako ne bi uspjeli rijesiti te probleme (Dekker,

1999), a InLv bio je aktivan sve do rane 2013. godine (Dekker, 2020).

Barnbaum (2008 prema Botha i sur., 2022) smatra kako je nemogucée postojanje zajednice
autisti¢nih osoba zbog njihovih navodnih teskoca s teorijom uma. Autisti¢na zajednica itekako
je stvarna te njezini pripadnici zbog povezanosti osje¢aju pripadnost medu sli¢énima sebi,
ostvaruju medusobna prijateljstva te su ujedinjeni u zajednickoj borbi za prava cijele autisticne
zajednice (Botha i sur., 2022). Osjecaj pripadanja koje dozive neke autisti¢ne osobe kada krenu
upoznavati ostale autisticne osobe, s kojima se poistovjecuju, najljepse se ogleda u re€enici
Martijna Dekkera: ,,Traze¢i jedni druge, pronasli smo sebe” (Dekker, 2020, str. 44). U
Hrvatskoj tek je relativno nedavno okupljena zajednica autisti€énih samozastupnika/ca pod
inicijativom ,,ASK* koja je preko drustvenih mreza ve¢ znatno utjecala na osvjesStavanje
hrvatske javnosti o brojnim problemima s kojima se suocava autisti¢na populacija u naSem

drustvu, ali svoj utjecaj imala je i na razbijanje uvrijezenih predrasuda o autizmu.

AutistiCne osobe i autisticna zajednica pokrenuli su promjenu paradigme kroz pokret

neuroraznolikosti.



4. Neuroraznolikost

Autisti¢na sociologinja Judy Singer, inspirirana raspravama s InLv-a, smislila je pojam
,heuroraznolikost* koji je prvi puta upotrijebila 1998. godine u svom zavrSnom radu, a svojim
tekstovima popularizirao ga je novinar Harvey Blume koji je takoder bio ¢lan InLv-a (Dekker,
2020). Nije nimalo jednostavno definirati neuroraznolikost, a izazovi proizlaze iz razlicitih
poimanja i definicija ovoga koncepta (Dwyer, 2022). Singer (2016 prema Dwyer, 2022) smatra
kako bi neuroraznolikost mogla biti od vaznosti za kulturalnu stabilnost ba$ kao Sto je
bioraznolikost neophodna za odrzavanje stabilnosti ekosustava. Definicija neuroraznolikosti
vjerojatno ¢e se mijenjati kako ¢e se mijenjati vremena (Chapman 2020; Pellicano i den
Houting, 2022), a Chapman (2020) smatra kako nije realno za oc¢ekivati kako ¢e ikada postojati
njezina konac¢na definicija. Neki autisti¢ni samozastupnici pod pojmom ,,neuroraznolikost®
podrazumijevaju i bioloska i ideoloska objaSnjenja, a neki samo jedno od toga dvoje (Ne’eman
i Pellicano, 2022). Nick Walker (2014) na svojemu blogu donosi pregled vaznih termina
vezanih uz neuroraznolikost u kojemu navodi razlike izmedu deskriptivnoga objasnjenja
neuroraznolikosti, paradigme neuroraznolikosti i pokreta neuroraznolikosti, a koje slijede u
nastavku teksta. Prevedene definicije preuzete su uz dopustenje autora. Ova je podjela iznimno
utjecajna, ali to ipak ne znaci kako se svi u autisti¢noj zajednici slazu s njom (Ne’eman i

Pellicano, 2022).

Neuroraznolikost (eng. neurodiversity) moze se definirati kao ,,(...) raznolikost ljudskih
umova, beskonac¢na varijacija neurokognitivnoga funkcioniranja unutar naSe vrste; bioloSka

¢injenica® (Walker, 2014, odjeljak Neurodiversity).

Paradigma neuroraznolikosti (eng. neurodiversity paradigm) temelji se na sljede¢im

principima:
1. Neuroraznolikost je prirodna i vrijedna vrsta ljudske raznolikosti.

2. Misljenje kako postoji jedna ,,normalna® ili ,,zdrava* vrsta mozga ili uma, ili
jedan ,ispravan“ nacin funkcioniranja, kulturalno je konstruirana fikcija, te takvo
misljenje nije niSta viSe valjano (niti korisnije za zdravo drustvo ili cjelokupnu dobrobit
covjeCanstva) nego misljenje kako postoji jedan ,,normalan ili ,,ispravan‘ etnicitet, rod

ili kultura.

3. Socijalna dinamika vezana uz neuroraznolikost sli¢na je socijalnoj dinamici

koja se javlja kada su u pitanju druge vrste ljudske raznolikosti (npr. raznolikost



etniciteta, roda ili kulture). To ukljucuje dinamiku nejednakosti u drustvenoj moci, ali
1 dinamiku prema kojoj raznolikost, kada je prihva¢ena, moZze postati izvor kreativnoga

potencijala. (Walker, 2014, odjeljak Neurodiversity Paradigm)

Pokret neuroraznolikosti (eng. neurodiversity movement) moze se definirati kao ,,(...) pokret
drustvene pravde koji zahtijeva civilna prava, jednakost, postovanje i potpunu druStvenu

inkluziju onih koji su neurodivergentni“ (Walker, 2014, odjeljak Neurodiversity Movement).

Neurodivergentan/a (eng. neurodivergent) naziv je koji se odnosi na osobu ¢iji um

funkcionira zna¢ajno drugacije od onoga Sto vecina druStva smatra ,,normalnim®, a uobicajena

je kratica ,,ND* (Walker, 2014).

Visestruko neurodivergentan/a (eng. multiply neurodivergent) naziv je koji se odnosi na
osobu ¢iji um funkcionira znacajno drugacije na vise razlic¢itih nacina od onoga §to vecina
drustva smatra ,,normalnim*, npr. osoba kojoj su dijagnosticirani autizam, epilepsija i disleksija

(Walker, 2014).

Neurodivergentnost (eng. neurodivergence) moze biti urodena, steena kasnije u Zivotu ili
kombinacija jednoga i drugoga (Walker, 2014). Neke urodene vrste neurodivergentnosti (npr.
autizam) temeljni su dio osobe i njezinoga naCina poimanja svijeta te paradigma
neuroraznolikosti odbija njihovu patologizaciju i pokret neuroraznolikosti ne Zeli ih se rijesiti,
a postoje neurodivergentnosti (npr. epilepsija, traumatska ozljeda mozga i sl.) koje se mogu
odvojiti od osobe bez da se maknu njezini temeljni aspekti koji ju ¢ine osobom koja je, a
paradigma neuroraznolikosti ne protivi se njihovoj patologizaciji jednako kao §to se pokret

neuroraznolikosti ne protivi njihovom lije¢enju (Walker, 2014).

Neurotipi¢an/a (eng. neurotypical) naziv je koji se odnosi na osobu ¢iji um funkcionira na

nacin koji vec¢ina drustva smatra ,,normalnim®, a uobicajena kratica je ,,NT* (Walker, 2014).

Neurotipi¢nost (eng. neurotipicality) oznacava neurokognitivno funkcioniranje naspram

kojega se neurodivergentne osobe razlikuju (Walker, 2014).

Neuromanjina (eng. neurominority) odnosi se na skupinu neurodivergentnih osoba (npr.

autisticne osobe, osobe s disleksijom 1 sl.) za koju vrijede sve tri tvrdnje koje navodi Walker
(2014):

1. Imaju sliénu neurodivergentnost.



2. Ta vrsta neurodivergentnosti vec¢inski je urodena i ne moze se odvojiti od njih; utjeCe na

njihov nacin poimanja svijeta.

3. Neurotipi¢na veéina prema njima iskazuje razlicite vrste neprikladnoga ponaSanja (npr.
predrasude, manjak razumijevanja, diskriminacija i sl.) na temelju njihove

neurodivergentnosti.

Neuroraznolika skupina (eng. neurodiverse group) odnosi se na skupinu osoba u kojoj se
neurokognitivno funkcioniranje jednoga ili viSe ¢lanova znatno razlikuje od neurokognitivnoga
funkcioniranja ostalih ¢lanova unutar skupine (npr. neki ¢lanovi jedne skupine su neurotipicni,

a neki autisti¢ni) (Walker, 2014).

Neurohomogena skupina (eng. neurohomogenous group) odnosi se na skupinu osoba koje

imaju slicno neurokognitivno funkcioniranje (Walker, 2014).

U ovome radu rije¢ neurodiversity prevedena je kao ,,neuroraznolikost”, a neurodivergence
kao ,neurodivergentnost” s ciljem izbjegavanja potencijalne konfuzije s pojmom
,heurorazlicitost™ koja se ponekad koristi kao prijevod i za neurodiversity i za neurodivergence

iako postoji razlika u znac¢enju izmedu ta dva pojma.

Nova paradigma neuroraznolikosti, koja se suprotstavlja dominantnoj medicinskoj paradigmi,
mogla bi imati drasti¢ni utjecaj na poimanje autizma i1 nain pruzanja podrSke autisticnim
osobama, kao i njihovim obiteljima (Pellicano i den Houting, 2022). Pellicano i den Houting
(2022) izdvajaju neke od karakteristika paradigme neuroraznolikosti koje se odnose na

autistiéne osobe:

- zahtijevanje ogromnoga preokreta u trenutnim najosnovnijim pretpostavkama o

autizmu;

- prihvacanje autizma kao vaznoga dijela identiteta osobe i na¢ina na koji dozivljava
svijet;

- mogucénost vodenja kvalitetnih Zivota za autisti¢ne osobe iako njihovi Zivoti ne moraju

biti sli¢ni Zivotima kakve vode vec¢ina neautisti¢nih osoba;

- vaznost shvacanja autisti¢nih osoba kao vrijednih pojedinaca, a ne kao one koje se treba

popravljati jer su puni deficita.

Dwyer (2022) predlaze kako bi bilo prikladnije govoriti o ,,pristupima neuroraznolikosti*

umjesto o jedinstvenoj paradigmi s obzirom na to da joS uvijek postoje neslaganja oko vaznih
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principa medu razli¢itim autorima. Mnogim autisti¢nim osobama koncept neuroraznolikosti od
koristi je u razumijevanju sebe (Kourti, 2021), a on postaje sve popularniji u zadnje vrijeme i
to ne samo medu autisticnim osobama, nego i medu stru¢njacima i roditeljima (Ne’eman i
Pellicano, 2022). Vazno je naglasiti kako nisu sve autisticne osobe automatski pobornici
pokreta neuroraznolikosti bas kao $to nisu niti sve zene pobornice feminizma (Russell, 2020).
Najveca se korist koncepta neuroraznolikosti o¢ituje u konstruiranju novih znanja, ali i u
pozitivnijem zamisljanju svijeta koji je pravedniji i ima vise suosjecanja za sve one koji su u
trenutnom svijetu iznimno patologizirani (Chapman, 2020). Definiranje stanja koja pripadaju
neuroraznolikosti poprilicno je jednostavno ako se radi iskljuCivo o deskriptivnim
implikacijama, ali komplicirano je u pitanju ideoloskih implikacija (Ne’eman i Pellicano,
2022). Primjerice, osoba s tumorom na mozgu ubraja se u neurodivergentnu populaciju, ali
naravno da u takvim slucajevima ugrozenoga zdravlja nuzno je i ispravno primijeniti
medicinski pristup (Dwyer, 2022). Medicinski pristup moze se smatrati opravdanim za one
neurodivergentnosti koje predstavljaju prijetnju za sigurnost uslijed opasnih ponaSanja, ali
prisutna su neslaganja oko toga koliko su neke neurodivergentnosti uistinu Stetne zbog ¢ega su
potrebne daljnje rasprave na tu temu (Dwyer, 2022). Tako neke osobe s dijagnozom
poremecaja licnosti mogu osjecati kako im pristup neuroraznolikosti pomaze u boljem
shvacanju 1 prihvacanju sebe iako njihovu dijagnozu ¢esto ve¢im dijelom uzrokuju traumatska

iskustva (Chapman, 2020).

4.1. Kritike paradigme neuroraznolikosti

Dubinsko razumijevanje paradigme neuroraznolikosti trebali bi imati njegovi pobornici i
kritiari (den Houting, 2019). Uslijed nedovoljnoga znanja kriti¢ari ove paradigme znali su
napadati pobornike zbog stavova koje ni sami pobornici ne podrZavaju (Ne’eman 1 Pellicano,
2022). Zahtjevno je napredovati zbog svih prisutnih tenzija i pogre$nih tumacenja ovoga
koncepta (Dwyer, 2022). Problematican je i sve popularniji ,,neurodiversity-lite“ koji oznacava
preuzimanje dijela retorike pokreta neuroraznolikosti bez istinskoga razumijevanja i

implementacije njegovih principa u praksi (Neumeier, 2018 prema Kapp, 2020).
Neke uobicajene kritike paradigme neuroraznolikosti, kao i odgovori na njih slijede u nastavku:

1. Paradigma neuroraznolikosti ne smatra autizam invaliditetom, nego iskljucivo razli¢itos¢u i

kulturalnim identitetom (Jaarsma i Welin, 2012 prema den Houting, 2019).

Ova tvrdnja nije to¢na jer se autizam unutar paradigme neuroraznolikosti smatra invaliditetom,

ali gledan kroz prizmu socijalnoga modela invaliditeta prema kojemu je drustvo to koje nije
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dovoljno prilagodeno autisti¢cnim osobama (den Houting, 2019). Biomedicinska istrazivanja
nisu usmjerena na okolinu u kojoj autisti¢na osoba dozivljava teskoc¢e, nego se njima traze
teskoce unutar osobe koje se zatim pripiSu njezinim karakteristikama (Pellicano i den Houting,
2022). Fizicka i socijalna okolina u ovome svijetu pretezito su skrojene prema potrebama
neurotipi¢nih osoba §to ih ¢ini neprikladnima za neurodivergentne osobe u sluc¢aju nepostojanja
adekvatnih prilagodbi (Pellicano i den Houting, 2022). Iako jo$ neki autori smatraju kako je
paradigma neuroraznolikosti uskladena sa socijalnim modelom, postoje i oni koji se ne slazu u
potpunosti s tim zbog ¢ega bi socijalno-relacijski modeli invaliditeta mogli biti prikladnije
objasnjenje (Dwyer, 2022), a prema takvom modelu invaliditet proizlazi i iz karakteristika
osobe, kao i iz nedovoljno prilagodenoga drustva (Reindal, 2008 prema Dwyer, 2022; Thomas,
2004 prema Dwyer, 2022). Sigurno je kako se i socijalni model invaliditeta i paradigma
neuroraznolikosti protive dominantnom medicinskom modelu, kroz <¢iju prizmu se
tradicionalno proucava atipi¢ni razvoj, prema kojemu se svaki invaliditet smatra patologijom
zbog Cega kao glavni cilj proizlazi teznja prema pretvaranju pojedinaca s atipi¢nim razvojem
u pojedince s tipiénim razvojem (Dwyer, 2022). Ne’eman i Pellicano (2022) smatraju kako
upotreba pojma ,,neurodivergentan/a“ moze ostaviti dojam kako se samozastupnici zele udaljiti
od rije¢i ,invaliditet® S§to ponovno dovodi do neto¢nog percipiranja paradigme
neuroraznolikosti kao one u kojoj se autizam ne smatra invaliditetom. Taj termin smislila je

Kassiane Asasumasu koja je 1 sama visestruko neurodivergentna osoba (Walker, 2014).

2. Paradigma neuroraznolikosti primjenjiva je na tzv. ,,visokofunkcionirajuce* autisti¢ne
osobe, ali ne i na tzv. ,niskofunkcioniraju¢e” (Jaarsma i Welin, 2012 prema den Houting,
2019).

Ova kritika, kao i ve¢ina akademske literature, izostavlja vazan dio iskustva o kojemu govore
autisticne osobe, a to je fluktuiraju¢e funkcioniranje zbog kojega osoba jedan dan moZe bez
problema odraditi neki zadatak koji idu¢i dan nikako neée moc¢i odraditi i obrnuto (den
Houting, 2019). ,,Visokofunkcioniraju¢ima® smatraju se Cesto autisticne osobe bez
intelektualnih teskoca, dok se ,niskofunkcioniraju¢ima® nazivaju autisticne osobe s
intelektualnim teSko¢ama te je vazno naglasiti kako se autisti¢éne osobe protive koriStenju i
jednoga i drugoga izraza (Bottema-Beutel, Kapp i sur., 2021). Veliki problem, koji proizlazi iz
takve dihotomizacije, nastaje kada oni koje se naziva ,,visokofunkcioniraju¢ima®“ ne dobiju
podrsku koja im treba, a s druge strane podcjenjuje se one Kkoje se smatra
,hiskofunkcioniraju¢ima“ te se ne njeguje njihova autonomija (den Houting, 2019). Zato nije

smisleno spektar autizma promatrati kao linearan gdje su na jednom kraju linije
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,hiskofunkcioniraju¢i®, a na drugome ,,visokofunkcioniraju¢i®, nego bi se spektar trebao
promatrati kao fluidan, jedinstven i viSedimenzionalan set karakteristika svake autisti¢ne osobe
(Bradshaw i sur., 2021). Alvares i sur. (2020) preporucuju istraziva¢ima i stru¢njacima
odmicanje od koristenja kategorija ,,visoko/niskofunkcioniraju¢i“ na temelju rezultata
njihovoga istrazivanja u kojemu se pokazalo kako kod autisticne djece adaptivno
funkcioniranje nije u korelaciji s njihovim intelektualnim sposobnostima. Neki kriticari
zahtijevaju uvodenje termina ,,teski* ili ,,duboki* autizam za §to ne postoji nikakva znanstvena
podloga (Ne’eman i Pellicano, 2022). Znanost nije uspjela pronaéi podtipove autizma ili nacin
kako mjeriti navodnu ,,tezinu‘“ autizma (Kapp, 2020). Upravo su neke autisti¢ne osobe koje bi
drustvo nazvalo ,,niskofunkcionirajuéima“ iznimno utjecajne U pokretu neuroraznolikosti, iako
su i dalje nedovoljno zastupljene (kao i u istrazivanjima) zbog ¢ega je apsolutno nuzno

poboljsati pristupacnost za sve autisti¢éne osobe (den Houting, 2019).

3. Paradigma neuroraznolikosti podrazumijeva kako autistiénim osobama ne treba podrska jer

se autizam smatra prirodnom varijacijom (Jaarsma i Welin, 2012 prema den Houting, 2019).

Ovakvo tumacenje pogresno je opet iz razloga §to se u paradigmi neuroraznolikosti autizam
istovremeno smatra i invaliditetom i prirodnom varijacijom te se pobornici ove paradigme,
osim za postivanje i prihvacanje autisticnih osoba, takoder bore i1 za osiguravanje prikladne
podrske za autistiCne osobe, a koje bi trebale biti u skladu s njihovim Zeljama i percepcijama

kvalitetnoga zivota (den Houting, 2019). (Vidi poglavlje 8.)

5. Kako govorimo o autizmu 1 autisti¢nim osobama

5.1. Ablizam

Vazno je potruditi se shvatiti koncept ablizma i njegovoga ocitovanja u koriStenju jezika kako
bi se poboljsala istrazivanja koja se ti¢u autisti¢ne zajednice (za detalje vidi Bottema-Beutel,
Kapp isur., 2021). Ablizam (ableizam) moze se definirati kao: ,,skup uvjerenja, procesa i praksi
iz kojih proizlazi, na temelju sposobnosti koje osoba ima ili cijeni, specificno razumijevanje
sebe, svoga tijela 1 svoga odnosa s ostalim ljudima, vrstama i okolinom te ukljucuje nacin na
koji drugi formiraju misljenje o osobi* (Wolbring, 2006a, 20073, b, ¢, d prema Wolbring, 2008,
str. 252.-253.). Zbog prividnog savrSenoga nacina postojanja koji se smatra tipi¢nim za ljudsku
vrstu, invaliditet postaje percipiran kao loSija verzija bivanja ljudskim bi¢em (Campbell, 2001).
Vecina znanstvenih radova na temu ablizma proizlazi iz discipline studija invaliditeta (Bogart
i1 Dunn, 2019) iako je povezivanje ablizma iskljucivo s temom invaliditeta pogresno jer ablizam

ima Sire znacenje (Wolbring, 2008).
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Wolbring (2008) navodi kako ablizam oznacava cijenjenje odredenih sposobnosti zbog ¢ega
posljedi¢no dolazi do diskriminacije onih koji te sposobnosti nemaju §to se naziva disablizam.
Ponekad se termini ablizam i disablizam koriste kao sinonimi, medutim ablizam je postao
znacajno popularniji u upotrebi (Bogart i Dunn, 2019). U ovome radu zato koristit ¢e se termin
ablizam koji ujedno obuhvaca i ,,(...) stereotipiziranje, predrasude, diskriminaciju i socijalnu
opresiju prema osobama s invaliditetom* (Bogart i Dunn, 2019, str. 651). Osobe s invaliditetom
mogu prihvatiti prevladavajuéi tragi¢ni narativ o invaliditetu ako nisu izloZzene drugacijim
narativima koji njeguju pozitivan odnos prema invaliditetu (Nario-Redmond i sur., 2019), a taj
fenomen naziva se internalizirani ablizam (Campbell, 2001). Ablizam se nalazi u podlozi
raznih ostalih ,,izama* te je jedan od najprihvacenijih ,,izama* koji je duboko ukorijenjen
(Wolbring, 2008), a upravo njegova duboka ukorijenjenost u razli¢itim aspektima drustva ¢ini
ga zahtjevnim za mijenjanje (Kattari i sur., 2018). Ablizam djelomi¢no uzrokuje seksizam kroz
tvrdnje kako Zene ne posjeduju odredene nuzne i cijenjene sposobnosti koje posjeduju
muskarci, a moZe se nalaziti i u podlozi rasizma u tvrdnjama kako su neke etnicke grupe losijih

kognitivnih sposobnosti od drugih $to dovodi do njihove diskriminacije (Wolbring, 2008).

Osobe s razli¢itim vrstama invaliditeta mogu doZivljavati ablizam na drugacije nacine (Kattari
1 sur., 2018). Osobe s nevidljivim invaliditetom redovito dozivljavaju ablizam koji moZe biti
indirektan poput ablistickih mikroagresija (Kattari 1 sur., 2018) te ih drugi mogu optuzivati
kako glume da su osobe s invaliditetom zbog Cega 1 same osobe mogu preispitivati imaju li
stvarno invaliditet (Fitzgerald i Paterson, 1995 prema Nario-Redmond i sur., 2019). Ablisticke
mikroagresije mogu se o€itovati primjerice kroz Sale o tome koliko se netko brzo moze voziti
u invalidskim kolicima ili govorenje korisniku psa pomagaca koliko ima srec¢e §to moze bilo
gdje i¢i s psom (Storey, 2007 prema Kattari i sur., 2018). Ablisti¢ki stavovi vidljivi su i u
misljenju kako je poZeljnije Citanje tiska naspram Brailleovog pisma ili govorenje naspram
koriStenja znakovnog jezika (Hehir, 2002). Jo§ jedan od primjera nesvjesnih ablistickih
postupaka su simulacije invaliditeta koje kritiziraju znanstvenici i zastupnici za prava osoba s
invaliditetom (Lalvani i Broderick, 2013). Simulacije invaliditeta pokazale su se neucinkovite,
a 0sim toga mogu posti¢i negativne ishode te je preporuka radije omoguditi interakcije s
osobom koja ima invaliditet (Flower i sur., 2007). Protiv simulacija autizma, kao i ostalih
ablistickih nacina podizanja svijesti o autizmu naroCito se bore autistini samozastupnici
(Lalvani i Broderick, 2013). Jedan od poznatijih primjera podizanja svijesti o autizmu kroz
prizmu tragi¢noga narativa propagira poznata organizacija ,,Autism Speaks“ (Broderick i

Ne’eman, 2008), a osim toga i koriStenje puzzle kao simbola za autizam uvredljivo je mnogim
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autisticnim osobama (Gernsbacher 1 sur., 2018). Istrazivanje Gernsbacher i sur. (2018)
pokazalo je kako puzzle (koriStene i opéenito i kao logo vezan uz autizam) kod javnosti
izazivaju negativne asocijacije te bi bilo pozeljno izbjegavati njihovo koristenje s ciljem

smanjivanja stigmatizacije autizma.

Nekada se prilagodbe koje ostvaruje osoba s invaliditetom percipiraju kao privilegije te dolazi
do vrste ablizma koja proizlazi iz zavisti (Nario-Redmond i sur., 2019). Dobronamjerna strana
ablizma, za razliku od ocite neprijateljske, moze se prepoznati kroz sazalijevanje, milosrdne
pohvale ili pretjerano zasti¢ivanje usmjereno prema osobi s invaliditetom (Nario-Redmond i
sur., 2019). Jednim primjerom dobronamjernoga ablizma moze se smatrati ,,inspiration porn®,
a izvor tog izraza teSko je sa sigurnos$éu otkriti iako je poznato kako ga je aktivistica i
komicarka Stella Young popularizirala kroz svoje nastupe i ¢lanke (Grue, 2016). Jedna je vrsta
inspiration porna prikazivanje osoba s invaliditetom kao inspirativnih dok rade neku
uobicajenu aktivnost, a druga vrsta usmjerena je na njihova izvanredna postignuca pa se ¢esto
osobe s vidljivim invaliditetom prikazuje na fotografijama u izvodenju neke zahtjevne fizicke
aktivnosti s popratnim pitanjem: ,,Koja je tvoja izlika?* (Grue, 2016). Inspiration porn odaje
dojam kako osobe s invaliditetom mogu postiéi bilo §to, a $to je o€igledno nerealno za sve

0sobe bez obzira na to imaju li one invaliditet ili ne (Grue, 2016).

5.2. Terminologija

Jezik omogucuje odraZavanje naina na koji netko percipira autizam, ali 1 utjece na stvaranje
percepcije o autizmu kod drugih ljudi (Kenny i sur., 2016). Tijekom godina mijenjao se jezik
kojim se opisuje invaliditet te se jo§ uvijek mijenja (Dunn i Andrews, 2015). Pretpostavka je
kako ¢e se terminologija i uvjerenja o autizmu nastaviti mijenjati tijekom narednih godina
(Kenny i sur., 2016). Istrazivac¢i mogu nesvjesno Koristiti jezik u kojemu se o€ituju ablisticke
ideologije (Bottema-Beutel, Kapp i sur., 2021). Tek kada ljudi budu educirani u dubinskom
shvacanju inkluzivnoga jezika 1 njegove vaznosti, mo¢i ¢e razumjeti kako jezik definira osobe
0 kojima se govori (Patekar, 2021). Oni koji su na poziciji mo¢i odlucuju kakvi ¢e biti
dominantni diskursi o autizmu te jedino prekid takvih diskursa moze dovesti do promjene

poimanja autizma (Bottema-Beutel, Kapp i sur., 2021).

5.2.1. Osoba na prvom mjestu/identitet na prvom mjestu
Prisutna je velika konfuzija u podruc¢ju terminologije Koja se o€ituje u razli¢itim izrazima koji
su se koristili tijekom povijesti kako bi se opisalo osobe s invaliditetom, a posljednjih godina

sve su izrazenije rasprave o koristenju jezika koji stavlja osobu na prvo mjesto (eng. person-
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first language) i jezika koji stavlja identitet na prvo mjesto (eng. identity-first language)
(Patekar, 2021). Jezik koji stavlja osobu na prvo mjesto odnosi se na formulaciju u kojoj
imenica koja oznacava pojedinca ili skupinu osoba (npr. osoba, dijete, ljudi) prethodi frazi koja
se odnosi na invaliditet (npr. osoba s autizmom, dijete sa sljepo¢om), a jezik koji stavlja
identitet na prvo mjesto ima na prvom mjestu invaliditet u obliku pridjeva (npr. autisti¢na
osoba, slijepo dijete) (Gernsbacher, 2017). Sedamdesetih godina prosloga stoljeca nastao je
jezik koji stavlja osobu na prvo mjesto (Botha i sur., 2021). Vjerovalo se kako se na taj na¢in
moze istaknuti individualnost osobe i ocuvati njezinu ljudskost (Wright, 1983 prema Dunn i
Andrews, 2015). Dugi niz godina struénjaci razli¢itih profila podu¢avani su kako je pozeljno
koristiti tu formulaciju (Kenny i sur., 2016). Tome se protive zastupnici kulture invaliditeta i
znanstvenici u podruc¢ju studija invaliditeta koji se zalazu za upotrebu jezika koji stavlja

identitet na prvo mjesto (Dunn i Andrews, 2015).

Jezik koji stavlja osobu na prvo mjesto osmisljen je s ciljem da bude primjenjiv na sve,
neovisno o (ne)postojanju invaliditeta kod osobe, kako bi svi bili jednaki (Gernsbacher, 2017).
Zato u duhu te formulacije termini poput ,.tipi¢na djeca nisu preporuceni gdje bi pozeljnije
bilo koristiti termin ,,djeca tipi¢noga razvoja®, ali ipak se jezik koji stavlja osobu na prvo mjesto
ceSc¢e koristi za djecu koja nisu tipi€noga razvoja, a naro€ito za one Ciji je invaliditet najvise
stigmatiziran kao $to je autizam (Gernsbacher, 2017). Kada je u pitanju istodobno postojanje
dva invaliditeta, najesce se za viSe stigmatizirani invaliditet koristi jezik koji stavlja osobu na
prvo mjesto (npr. slijepo dijete s autizmom) pa se ¢ini kako zapravo moze imati suprotni u¢inak
i povecati stigmatizaciju unato¢ tome $to se koristi s ciljem destigmatizacije (Gernsbacher,
2017). Najcesce se koristi kada osoba ima nekakvu bolest ili patologiju (Botha i sur., 2021).
Nenamjerna posljedica odvajanja pojedinca od njegovoga invaliditeta moze biti prikazivanje
invaliditeta kao necega negativnoga §to komplicira pokuSaje predstavljanja pozitivnoga
identiteta vezanoga uz invaliditet (Dunn i Andrews, 2015). Mnoge autisti¢ne osobe smatraju
kako koriStenje jezika koji odvaja autizam od njihovoga identiteta poti¢e misljenje kako je
autizam pogreSan nacin postojanja (Kenny i sur., 2016; Botha i sur., 2020). Autisti¢ne osobe u
istrazivanju Botha i sur. (2020) navode kako je autizam neodvojivi dio njih i njihovoga
identiteta zbog ¢ega preferiraju jezik koji stavlja identitet na prvo mjesto. Jezi¢no odvajanje
osobe od autizma utjeCe na stvaranje metafora o autizmu gdje najéeSée autizam postaje
neprijatelj protiv kojega se treba boriti pri ¢emu se ne shvaca kako je borba protiv autizma
zapravo borba usmjerena protiv autisticnih osoba (Botha i sur., 2021). Takoder je utjecaj

takvog jezicnog odvajanja vidljiv i u slu¢ajevima filicida kada roditelji navode kako su se htjeli
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rijesiti autizma kojega mrze iako vole svoje dijete (McGuire, 2016 prema Botha i sur., 2021)
ili pak u promotivnom videozapisu ,,I am autism* organizacije Autism Speaks u kojemu se
straSni glas predstavlja kao autizam 1 govori o svim nadinima na koje ¢e unistiti obitel]
(Nicolaidis, 2012 prema Botha i sur., 2021). Jim Sinclair (2013) jedan je od prvih koji je
kritizirao jezik koji stavlja osobu na prvo mjesto shvacajuci kako potreba za podsjec¢anjem na
to da su i autisticne o0sobe zapravo osobe djeluje dehumanizirajuce iako za cilj ima upravo

suprotno.

Postoje velika neslaganja izmedu stru¢njaka, autisti¢nih osoba, roditelja, obitelji i prijatelja
autisti¢nih osoba oko koristenja terminologije (Kenny i sur., 2016). Neki ljudi mogu postati
defenzivni ako im se ukaze kako koriste pogresnu terminologiju (Patekar, 2021). Autisti¢ne
osobe iz UK-a u ve¢em broju preferiraju jezik koji stavlja identitet na prvo mjesto za razliku
od stru¢njaka koji veéinski preferiraju jezik koji stavlja osobu na prvo mjesto (Kenny i sur.,
2016). U istrazivanju Bury i sur. (2020) autisticne osobe iz Australije izdvajaju kao
najuvredljivije izraze ,,0soba s autizmom* i,,0soba s poremec¢ajem/stanjem iz spektra autizma®,
a izraz ,,osoba na spektru autizma‘ pokazao se sveukupno najneutralnijim. ,,Osoba na spektru
autizma“* zapravo je formulacija u kojoj je osoba na prvom mjestu, a koja ima manje konotacija
jer insinuira kako je osoba ¢lan neke manje grupe ljudi kao i1 u primjerima ,,0soba na tecaju* ili
,,0soba na utakmici* (Botha 1 sur., 2021). KoriStenje termina ,,0soba na spektru autizma* moze
se smatrati politickom odlukom (Bottema-Beutel, Kapp i sur., 2021) te bi se trebao koristiti
isklju¢ivo u onim sluc¢ajevima kada je kompromis nuzan (Botha i sur., 2021). Neke autisticne
osobe ne vole rije¢ ,,autistiCan jer se ona Cesto upotrebljava kao uvreda (Bury i sur., 2020).
Patekar (2021) upozorava kako je nedopustivo koristiti tu rije¢ na pogrdan nacin, a §to je jedan
od razloga zaSto se u hrvatskome drustvu jo$§ uvijek nastavljaju stereotipi o autistiénim

osobama koje se na taj nacin dodatno marginalizira.

U razli¢itim drZzavama 1 kulturama preferirana terminologija mogla bi biti drugacija pa su
potrebna istrazivanja izvan engleskoga govornoga podrucja (Bury i sur., 2020) pa tako i u
Hrvatskoj gdje trenutno ne postoji takvo istrazivanje. Profesionalne organizacije, autori radova
i akademski Casopisi mogli bi poceti koristiti jezik Kkoji stavlja identitet na prvo mjesto
(Gernsbacher, 2017). Stru¢njaci bi opcenito uvijek trebali pitati svaku osobu o terminologiji
koju sama osoba preferira (Dunn i Andrews, 2015) pa je tako uvijek vazno i u interakcijama s
osobama koje imaju dijagnozu autizma postovati njihove individualne preferencije te ih pitati,
kad god je to moguce, koje termine oni preferiraju (Bury i sur., 2020). Nuzno je obratiti paznju

na autisticne znanstvenike koji su se probili u akademsku zajednicu bez obzira na to $to nece
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uvijek biti postignut dogovor oko toga Sto je autizam i kako pravilno pricati o autisticnim

ljudima (Botha i sur., 2021).

6. IstraZzivaci u podrucju autizma

Istrazivaci koji se bave neurodivergentnim osobama mogu imati velike koristi od implikacija
proizaslih iz teoretske podloge pristupa neuroraznolikosti jer uobicajeni nacini i Ciljevi
istrazivanja ove populacije smogu biti neprikladni ili Stetni (Dwyer, 2022). Vecina je
istrazivaCa koji se bave autizmom poducavana na slican nacin o autizmu Sto ukljucuje
smatranje autizma nepozeljnom devijacijom od norme (Pellicano i den Houting, 2022). U
istrazivanjima koja koriste funkcionalnu magnetsku rezonancu (fMRI) Cesto je vidljiva
negativna pristranost istrazivaca pri interpretaciji rezultata gdje se bilo kakve promjene u nekim
regijama mozga kod autisti¢nih osoba automatski nazivaju deficitima bez razmatranja kako je
mozda u pitanju drugacija organizacija mozga koja ne mora biti patologija (Mottron, 2011).
Takoder, deficitima se nazivaju i bilo kakve varijacije u volumenu korteksa kod autisti¢nih
osoba i onda kada je korteks tanji, ali i onda kada je deblji od o¢ekivanoga (Gernsbacher, 2007
prema Mottron, 2011). IstraZzivanje Hu i sur. (2020 prema Dwyer, 2022) pokazalo je kako se
autisti¢ne osobe ponasaju vise eti¢no od neurotipi¢nih osoba u situaciji kada su mislili kako ih
nitko ne opaza, ali istrazivaci su to protumacili kao deficit koji je proizasao iz autizma bez

obzira na to $to veca eticnost moze biti prednost iz vise razloga (Dwyer, 2022).

Istrazivaci imaju eticku duznost koristenja terminologije koja odgovara autisti¢nim ljudima
(Kenny i sur., 2016). Nepostojanje potpunog konsenzusa i nemogucnost svih autisti¢nih osoba
u sudjelovanju u raspravama o terminologiji ¢esto su argumenti koji se koriste protiv promjene
jezika koji stavlja osobu na prvo mjesto u jezik koji stavlja identitet na prvo mjesto te ujedno
takvi argumenti dodatno doprinose odrzavanju statusa quo (Bottema-Beutel, Kapp i sur.,
2021). Bilo bi bolje provoditi jo§ istrazivanja koja ¢e se usmjeriti na slusanje razli¢itih
autisti¢nih osoba ako se trenutna istraZivanja ne odnose na cijelu autisticnu populaciju (Botha
I sur, 2021), a potpuno slaganje svih ¢lanova skupine o jednoj temi opéenito nije realno za
oc¢ekivati od ijedne marginalizirane skupine (Bottema-Beutel, Kapp i sur., 2021). Kako bi
napredovali, strucnjaci trebaju preispitivati jezik koji koriste te bolje razumjeti kulturu
invaliditeta i razvoj identiteta vezanoga uz invaliditet ¢ime ujedno pokazuju postovanje prema

osobama o kojima pri¢aju (Dunn i Andrews, 2015).

Bottema-Beutel, Kapp i sur. (2021) navode pitanja za samorefleksiju namijenjena

istrazivacima koji govore/pisu o autizmu:
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1. Bih 1i koristio/la ovaj jezik u razgovoru s autisticnom osobom?

2. Sugerira li moj jezik da su autisticni ljudi inherentno inferiorni naspram

neautisti¢nih ljudi ili da im nedostaje neko temeljno obiljezje ljudskih bica?

3. Sugerira li moj jezik kako je autizam nesto Sto se treba popraviti, izlijeciti,

kontrolirati ili izbjegavati?

4. Medikaliziram li bespotrebno autizam svojim jezikom pri opisivanju

obrazovne podrske?

5. Sugerira li moj jezik kako je cilj mog istrazivanja bihevioralna kontrola 1
normalizacija autisticnih osoba umjesto osiguravanja autonomije koliko god je to

razumno moguce?

6. Koristim li pojedine rijeci ili fraze samo zato §to je to tradicija u mom

podrucju iako ih autisti¢éne osobe smatraju stigmatiziraju¢ima?

7. ,,Otudujem* li bespotrebno svojim jezikom autisti¢ne osobe sugerirajuc¢i kako

karakteristike autizma nemaju nikakve povezanosti s karakteristikama neautisti¢nih

ljudi? (str. 25)

Istrazivaci bi trebali promijeniti svoj jezik u manje ablisticki ako su na prvo pitanje odgovorili
s ,,ne” ili na ostala pitanja s ,,da” (Bottema-Beutel, Kapp i sur., 2021). Nuzno je suprotstaviti
se losoj i zastarjeloj znanosti koja dovodi do dehumanizacije autisti¢ne populacije (Botha,
2021). Prevladavajuce teorije koje objasnjavaju autizam temeljene su na opazanju ponasanja
ne uzimajuci u obzir kakvo je iskustvo autisti¢noga bivanja zbog ¢ega je takvo znanje povr$no
(Kourti, 2021). Autisti¢ni znanstvenici u svojim teorijama o autizmu (npr. problem dvostruke
empatije 1 monotropizam) uzimaju u obzir iskustvo bivanja autistichom osobom S§to tim
teorijama daje dublje razumijevanje autizma za razliku od onih teorija nastalih od strane
neautisticnih znanstvenika (Kourti, 2021). Istrazivaci bi trebali refleksivno se baviti autizmom
preispitujuci vlastite vrijednosti 1 uvjerenja vezana uz autizam, kao i osvijestiti vlastitu
pogresivost (Botha, 2021). Za par godina bi se sadaSnje najnaprednije spoznaje o autizmu
mogle smatrati zastarjelima te je stoga nuzno biti spreman na prilagodbu i konstantno ucenje
(Botha, 2021).

Vecéina istraZzivanja o autizmu zanemarivala je odrasle autisticne osobe usmjeravanjem na

istrazivanja vezana uz iskljuc¢ivo djecu iako je autizam cjelozivotni invaliditet (Nicolaidis 1 sur.,
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2019). Pokret neuroraznolikosti uspio je pozitivno utjecati na znanost i praksu u podruc¢ju
autizma (Kapp, 2020), a jedan pozitivan primjer su participativna istrazivanja koja omogucuju
ukljucivanje autisti¢nih osoba u odluc¢ivanje o tome §to bi se i na koji nacin trebalo istrazivati
te nacine implementacije (Cornwall i Jewkes, 1995 prema Fletcher-Watson i sur., 2019). U
podlozi takvih istrazivanja nalazi se poznati slogan ,,niSta o0 nama bez nas“ (Poulsen 1 sur.,
2022). Problematican je ,,tokenizam* koji se odnosi na ukljucivanje autisticnih osoba u
suradnju ,,reda radi bez istinskoga uzimanja u obzir njihovih povratnih informacija (Fletcher-
Watson i sur., 2019). Istrazivaci mogu osjecati nelagodu na pomisao suradnje s autisticnim
osobama zbog straha kako ¢e izraziti neslaganje s njima ili imati komplicirane zahtjeve u
projektu, a ironi¢no je Sto istrazivaci ve¢ desetlje¢ima ocekuju da se autisti¢éne osobe nose s
njihovim identi¢énim ponasanjima prema autisti¢noj populaciji (Fletcher-Watson i sur., 2019).
Neslaganja ¢e uvijek postojati, ali participativna istrazivanja ipak omoguéuju napredak u
istrazivanjima autizma (Milton 1 sur., 2014). ,,Academic Autism Spectrum Partnership in
Research and Education“ (AASPIRE) ima smjernice za ukljudivanje autisticnih osoba u
istrazivanje u ulozi ispitanika i u ulozi suradnika tijekom istrazivanja (vidi Nicolaidis i sur.,
2019). Pokret neuroraznolikosti i iskustva autisti¢nih osoba dovela su i do istrazivanja koja
daju uvid u kognitivne razli¢itosti. Ta istrazivanja takoder imaju velike implikacije za praksu i

buduca istrazivanja.

7. Nove spoznaje o (kognitivnim) razli¢itostima u funkcioniranju
autisti¢nih osoba

7.1. Problem dvostruke empatije

Dugo se vremena smatralo kako je deficit u teoriji uma jedna od glavnih znacajka autizma
(Williams i sur., 2021). Premack i Woodruff (1978 prema Baron-Cohen i sur., 1985) definiraju
teoriju uma kao: ,,(...) sposobnost pripisivanja mentalnih stanja sebi i drugima® (str. 39). Simon
Baron-Cohen (1990) za deficit u teoriji uma smislio je metaforu ,,sljepo¢a uma* koja ima
izrazito negativne konotacije i zanemaruje zajednicki doprinos autisti¢nih i neautisti¢nih osoba
u nastanku teSkoca u socijalnim interakcijama (Dinishak i Akhtar, 2013). Tvrdnja kako
autisti¢ne osobe imaju deficit u teoriji uma ukorijenila se u podruc¢ju psihologije, ali i mnogo
dalje unato¢ empirijskim neuspjesima u ,,(...) specificnosti, univerzalnosti, replikabilnosti te
konvergentnoj i prediktivnoj valjanosti« (Gernsbacher i Yergeau, 2019, str. 11). Pokazalo se
kako i brojni tradicionalni klasi¢ni testovi s dugom povijesti koristenja za procjenu teorije uma

zapravo mjere neke druge sociokognitivne procese (Quesque i Rossetti, 2020). Osim §to je
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empirijski upitna, tvrdnja o deficitu u teoriji uma kod autisti¢nih ljudi S$tetna je i mnogi je

autisti¢ni autori iz tog razloga osuduju (Gernsbacher i Yergeau, 2019).

Prisutne su terminoloske 1 metodoloske nejasnoce u znanstvenom podrucju socijalne kognicije
(Quesque i Rossetti, 2020), a metode koje sluze za istrazivanje socijalnosti kod autisti¢nih
osoba oslanjaju se na njezine neurotipi¢ne definicije i tumacenja (Heasman i Gillespie, 2019).
Tako su i procjene socijalne kognicije utemeljene na socijalnim interakcijama i normama
neautisti¢nih osoba (Morrison i sur., 2019 prema Davis i Crompton, 2021) pa nije iznenadujuce
S$to na njima autisticne osobe postizu znatno losije rezultate od onih koji nisu autisti¢ni (Davis
i Crompton, 2021). Takve procjene mogu biti upitne ekoloske valjanosti (Bottema-Beutel,
2017) sto se pokazalo u istrazivanju Morrison i sur. (2020) gdje su autistiéne osobe oc¢ekivano
u usporedbi s neautistiénim osobama postigle nize rezultate pri mjerenju socijalne kognicije,
socijalne motivacije i socijalnih vjestina baziranih na normativnim standardima, ali suprotno
oc¢ekivanjima pokazalo se kako ti rezultati ne mogu znatno predvidjeti ishode njihovih
socijalnih interakcija u stvarnome svijetu. Istrazivanja socijalnih interakcija u autizmu
pretjerano su usmjerena na autisticnu osobu, kao i njezine sposobnosti i ponasanja, umjesto na
samu interakciju zbog cega je nuzno pri shvacanju teSkoca koje nastaju u socijalnim
interakcijama razmotriti ulogu drugoga sudionika i to u kontekstu socijalnih interakcija koje se

odvijaju u stvarnome svijetu (Bottema-Beutel, 2017).

Damian Milton (2012a) predstavio je svoju teoriju pod nazivom ,,problem dvostruke empatije*,
a koja se pojavila kao kritika na gledanje autisti¢nih osoba kao onih koji imaju nedostatak u
teoriji uma i socijalnim interakcijama. Problem dvostruke empatije definiran je kao
»razilazenje u uzajamnosti izmedu dva socijalna aktera razli¢itih dispozicija (...)* (Milton,
2012a, str. 884) pri ¢emu je problem Koji nastaje obostran, a nije smjesten u umu iskljuéivo
jedne osobe (Milton, 2012a). Drugim rije¢ima, problem dvostruke empatije govori o postojanju
razli¢itih komunikacijskih stilova prisutnih kod autisti¢nih i neautisti¢nih oosha zbog cega i
jedni i drugi imaju teSkoca u medusobnom empatiziranju (Mitchell i sur., 2021). U
istrazivanjima ne postoji usuglaSenost oko definiranja empatije niti precizni i objektivni nacini
kako ju izmjeriti (Fletcher-Watson i Bird, 2020) pa su tako pronadene ¢ak 43 razlicite definicije
empatije (Cuff i sur., 2016 prema Quesque i Rossetti, 2020). Mjerenje empatije, utemeljene na
neurotipi¢nim standardima, kod autisti¢nih osoba ¢Cesto daje neto¢ne rezultate (Milton, 2012a).
Pri istrazivanjima je zato potrebno u obzir uzeti iskustva autisti¢nih osoba o empatiji (Fletcher-
Watson i Bird, 2020). Neautisticni stru¢njaci koji pruzaju podrsku autisticnim osobama trebali

bi biti svjesni teskoca koje nastaju prilikom komunikacije autisti¢nih i neautisti¢nih osoba te bi
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daljnja istrazivanja koja bi pokusala utvrditi razlike u komunikacijskim stilovima autisti¢nih i
neautisticnih osoba mogla biti korisna za stru¢njake koji bi potom mogli nauciti bolje se

prilagoditi komunikaciji onih s kojima rade (Crompton, Ropar i sur., 2020).

Empirijski dokazi za problem dvostruke empatije proizlaze iz dva istrazivacka podrucja od
kojih je jedno podrucje istrazivanja usmjereno na teSkoce koje se javljaju kod neautisticnih
osoba tijekom interakcije s autisticnim osobama, a drugo podrucje bavi se istrazivanjem
znaCajki interakcije i komunikacije izmedu autisti¢nih osoba (Crompton, Sharp i sur., 2020).
Najvece je ograniCenje tih istrazivanja §to su u njima ukljuceni samo autisti¢ni sudionici bez
intelektualnih teskoca s visokim verbalnim sposobnostima iako Milton (2012a) navodi kako je
problem dvostruke empatije izrazeniji Sto su vece razlike medu osobama u interakciji pa se
moze pretpostaviti kako bi to mogao biti i sluaj u interakcijama neautisticnih osoba s
autisti¢nim osobama koje imaju intelektualne teSkoce. Neautisti¢ne osobe stvaraju negativnije
prve utiske prema autisticnim osobama te imaju smanjenu zelju za uklju¢ivanjem u socijalne
interakcije s njima (Sasson i sur., 2017). Manja naklonost neautisti¢nih prema autisticnim
osobama povezana je s teSkocama koje imaju pri shvacanju autisti¢nih osoba (Alkhaldi i sur.,
2019) pa tako primjerice imaju teSkoce u prepoznavanju facijalnih ekspresija autisti¢nih osoba
(Sheppard i sur., 2016). Istrazivanje Crompton, Ropar i sur. (2020) nudi prve empirijske dokaze
prema kojima je medusobna interakcija autisticnih osoba jednako ucinkovita kao i medusobna
interakcija neautistiénih osoba, dok se teSko¢e u komunikaciji javljaju samo u interakciji
izmedu autisti¢nih 1 neautisticnih osoba. Autisticne osobe imaju osjecaj pripadanja kada
provode vijeme s drugim autistiénim osobama (Crompton, Hallett i sur., 2020). Dokazi koji
pokazuju kako autisticne osobe uzivaju u komunikaciji s ostalim autistiénim osobama nikako
ne bi smjeli biti shvaceni kao razlozi koji bi ukazivali na to da ih se treba iskljuditi iz drustva
(Williams i sur., 2021). Rezultati istrazivanja ove tematike idu u prilog problemu dvostruke
empatije i tvrdnjama koje ve¢ godinama zastupa autisti¢na zajednica (Davis i Crompton, 2021),
ali mit o nedostatku empatije kod autisticnih osoba jos uvijek duboko je ukorijenjen u drustvu
(Fletcher-Watson i Bird, 2020), bas kao i mit o deficitu u teoriji uma (Milton, 2012a).

7.2. Monotropizam

Murray i sur. (2005) objasnjavaju distribuciju paznje kod autisti¢nih pojedinaca pomocu teorije
koju su nazvali monotropizam, a prema kojoj oni koji su autisti¢ni svoju paznju dubinski
usmjeravaju na svega nekoliko veoma intenzivnih interesa. Za razliku od njih, oni koji nisu
autisticni svoju paznju ravnomjerno usmjeravaju na mnogo razli¢itih interesa koje ne

dozivljavaju toliko intenzivno, a §to se moZze nazvati politropizam (Murray i sur., 2005). Teorija
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monotropizma u obzir uzima subjektivna iskustva autisti¢nih osoba za razliku od mnogih
ostalih teorija (Milton, 2012b; Kourti, 2021). Jedna od popularnijih teorija u podru¢ju autizma,
koja je najbliza teoriji monotropizma, jest teorija slabe centralne koherencije (Murray i sur.,
2005) koja objasnjava kako autisti¢éne osobe imaju teSkoca u integraciji razli¢itih informacija
koje zajedno tvore kontekst ¢ije globalno znacenje im je zahtjevno za prepoznati (Frith, 1989
prema Frith i Happe, 1994). Teorija slabe centralne koherencije objasnjava isti fenomen kao i
teorija monotropizma, ali nastala je iz perspektive nekoga tko ne zna kako je biti autisti¢an
(Kourti, 2021). Tijekom intenzivnog usmjeravanja paznje na neki interes, autisti¢cnim osobama
zahtjevno je dozivjeti vaznost neCega Sto se nalazi izvan njihovoga uskoga ,,tunela paznje” u
tom trenutku, a prekid tog tunela moze biti uznemirujuce iskustvo za osobu (Murray i sur.,
2005). Prilikom dubinskoga usmjeravanja paznje na neku aktivnost, autisticna djeca mogu biti
nesvjesna koli¢ine vremena provedene u nekoj aktivnosti (Poole i sur., 2021). Jedna od vaznijih
implikacija ove teorije najbolje je saZeta u reCenici: ,,Pocnite od tamo gdje se dijete nalazi*
(Murray 1 sur., 2005, str. 153). Potrebno je poticati ucenje kroz interese i preusmjeravati
dijete/osobu iz interesa onda kada je to nuzno, ali dopustiti vrijeme za oporavak nakon
preusmjeravanja (Murray, 2018). Rezultati istrazivanja Wood (2019) idu u prilog ukljucivanja
i njegovanja intenzivnih interesa autisti¢ne djece tijekom njihovoga skolovanja. Ova teorija
nije toliko poznata naspram ostalih teorija (Milton, 2012b; Williams i sur., 2021) zbog ¢ega su
potrebna daljnja istrazivanja same teorije, ali 1 nac¢ina na koji bi se moglo razluciti kada je u
pitanju stanje duboke usredotoCenosti nastale zbog monotropizma, a kada su u pitanju
kompulzivna ponasanja koja mogu biti negativno iskustvo (McDonnell i Milton, 2014 prema
Wood, 2019).

7.3. Maskiranje

Maskiranje se odnosi na ,,svjesno ili nesvjesno potiskivanje prirodnih reakcija te usvajanje
alternativnih (...)* (Pearson i Rose, 2021, str. 53). To je proces koji je dinamican i tijekom
kojega autisti¢ne osobe mijenjaju svoj urodeni nacin socijalnoga ponasanja (Cook i sur., 2022)
kako bi ostavile dojam kao da su ,,manje autisti¢ne* (Williams, 2022). Obuhvaca strategije koje
im olakSavaju snalaZenje u socijalnim situacijama (Hull i sur., 2017). Postoje razli¢iti nazivi,
kao §to su ,kamufliranje” i ,,kompenzacija“, a kojima se opisuju ova iskustva, a termin
,,maskiranje* Cesto koristi autistina zajednica (Pearson i Rose, 2021) pa se tako i u ovome
radu pod tim terminom podrazumijevaju sve koristene strategije. Hull i suradnici (2019)
kamufliranje dijele na specificne strategije pod nazivima kompenzacija, maskiranje i

asimilacija. Kompenzacija obuhvaca strategije kojima osoba na razli¢ite nac¢ine kompenzira
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socijalno-komunikacijske teskoce oponasajuci tudi govor tijela i izraza lica, u¢eéi 0 socijalnim
vjestinama na temelju gledanja televizije ili ¢itanja knjiga, koriste¢i socijalne vjeStine nau¢ene
iz promatranja drugih tijekom interakcije itd. (Hull i sur., 2019). Maskiranje obuhvaca
strategije kojima se osoba drugima predstavlja kao neautisti¢na ili manje autisticna na nacin da
se prisiljava gledati druge u oci, prilagodava lice i tijelo kako bi izgledala opusStenije, obraca
paznju na lice i tijelo druge osobe tijekom socijalnih interakcija itd. (Hull i sur., 2019).
Asimilacija obuhvaca strategije pomocu kojih se osoba zeli uklopiti medu ostale ljude tijekom
njoj neugodnih socijalnih situacija poput prisiljavanja sebe na interakciju s ostalim ljudima,
izbjegavanja upustanja u interakcije s drugima u socijalnim situacijama, pretvaranja da su
,normalni® itd. (Hull i sur., 2019). Lawson (2020) predlaze termin ,,adaptivno preobrazavanje*
kojim Zeli naglasiti kako se autisticne osobe maskiraju s ciljem prezivljavanja, a ne obmane
drugih kako bi se pogresno moglo zakljuciti iz Cesto koriStenih termina ,,maskiranje® i

,kamufliranje®.

Postoje autisti¢ne osobe koje se Zele maskirati i uspjesne su u tome, ali i one koji nisu uspjesne
iako to zele, a dok s druge strane postoje i one koje se uopce ne Zele maskirati te one koje nisu
svjesne koncepta maskiranja (Lai i sur., 2021). Neke osobe koje se maskiraju mogu drugima
ostavljati dojam kao da jako dobro funkcioniraju i nemaju nikakvih problema, ali zapravo se i
dalje suocavaju s teSko¢ama iako to nije vidljivo drugoj strani (Hull i sur., 2017) pa zato mogu
naici na nerazumijevanje i izostanak potrebne pomoc¢i (Mandy, 2019). Autisti¢ne osobe navode
prekomjerni umor i anksioznost kao kratkoro¢ne negativne posljedice maskiranja, a dugoro¢ne
posljedice obuhvacaju teSkoce s mentalnim zdravljem, slikom o sebi i otezanu dostupnost
podrske (Hull i sur., 2017). Maskiranje je faktor rizika za teSkoc¢e s mentalnim zdravljem kod
autisti¢nih ljudi bez obzira jesu li u pitanju muskarci ili zene (Hull i sur., 2021). Rezultati
istrazivanja rodnih razlika u podru¢ju maskiranja (npr. tko se viSe maskira) nisu konzistentni
(Bradley i sur., 2021). Kao neke od pozitivnih strana maskiranja autisti¢cne osobe navode
pristup socijalnom svijetu 1 gradenje otpornosti, ali ¢ini se kako tu nije rije¢ o uzivanju u
maskiranju nego o prezivljavanju u svijetu koji im nije prilagoden (Bradley i sur., 2021).
Nekada autisticne osobe moraju birati je li za njihovo mentalno zdravlje pogubnije maskiranje
ili zlostavljanje i odbacivanje od drugih kada se ne maskiraju (Cage i Troxell-Whitman, 2019).
Mnogi od njih zato maskiranje dozivljavaju kao svojevrsnu obvezu, a ne kao nesto §to mogu

odabrati (Mandy, 2019).

Za maskiranje nekih aspekata svoga identiteta potrebna je svijest kod autisti¢nih osoba o na¢inu

na koji su potencijalno dozivljeni od strane drugih ljudi zbog ¢ega koncept maskiranja dovodi
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u pitanje istinitost tvrdnji kako autisticne osobe imaju deficit u teoriji uma (Pearson i Rose,
2021). Jos jedan od razloga zasto se mnogi od njih maskiraju odnosi se na snaznu Zelju za
povezivanjem s drugima (Hull i sur., 2017) Sto je suprotno teorijama o nezainteresiranosti
autisti¢nih osoba za uspostavljenjem socijalnih veza s drugima (Pearson i Rose, 2021). Razlozi
za maskiranje mogu se podijeliti na konvencionalne (snalaZzenje u formalnim kontekstima
poput posla ili obrazovanja) i relacijske (snalaZzenje u svakodnevnim socijalnim interakcijama
I odnosima) te se pokazalo kako se zene viSe maskiraju iz konvencionalnih razloga od
muskaraca (Cage i Troxell-Whitman, 2019). Vazno je prepoznati utjecaj rodnih ocekivanja na
dje¢ji razvoj i nacine na koje to utjeCe na razvoj poimanja sebe, kao i na razvoj maskiranja
(Pearson i Rose, 2021) zbog ¢ega se u svrhu razumijevanja maskiranja trebaju u obzir uzeti i

drustveni stereotipi o Zenama, a ne samo o autizmu (Cage i Troxell-Whitman, 2019).

Mogu se maskirati u formalnom kontekstu (npr. u interakcijama s radnim kolegama) ili u
interpersonalnom kontekstu (npr. u interakcijama s bliskim osobama) (Cage i Troxell-
Whitman, 2019). U istrazivanju Hull i sur. (2017) tako se pokazalo kako se neke osobe
maskiraju cijelo vrijeme, a neke pak manje u prisustvu bliskih prijatelja i obitelji. Osobe koje
se maskiraju puno u jednom, a malo u drugom kontekstu imale su jednake simptome stresa i
anksioznosti kao i one osobe koje se puno maskiraju u oba konteksta, dok se pokazalo kako su
osobe koje se stalno maskiraju malo u oba konteksta imale zna¢ajno manje simptome stresa od
obje prethodno navedene skupine i znacajno manje simptome anksioznosti od onih koji se
stalno maskiraju u velikoj mjeri (Cage i Troxell-Whitman, 2019). Postoje slucajevi u kojima
se osobe toliko puno maskiraju da ne mogu vidjeti na¢in kako funkcionirati bez maskiranja
(Bradley i sur., 2021), a ponekad im je tesko razluciti koji dijelovi njihovoga identiteta su
stvarno njihovi, a koji su posljedica maskiranja (Pearson i Rose, 2021).

Neke strategije maskiranja slicno koriste autisti¢ne i neautistiéne osobe kako bi ostavile
pozeljan dojam temeljem neurotipi¢nih ocekivanja te dobili pozitivne i izbjegli negativne
reakcije, ali ipak neke su strategije jedinstvene za autisti¢éne osobe, npr. potiskivanje leprsanja
rukama kako ne bi ostavili dojam nekompetentnosti (Cook i sur., 2022). Pojedine autisticne
osobe smatraju kako se svi ljudi na neki nac¢in maskiraju, ali da neautisticne osobe provode
manje vremena maskirajuéi se te imaju manje negativnih posljedica nego oni (Bradley i sur.,
2021). lako maskiranje moze predstavljati izvor umora i nezadovoljstva za autisti¢ne i
neautisticne osobe, jedino su autistiéne osobe spominjale suicidalne misli kao posljedicu
maskiranja (Miller i sur., 2021). U istrazivanju Perry i suradnika (2022) pronadena je pozitivna

povezanost izmedu viSe maskiranja i stigme specifi¢ne za autizam. Iskustva stigme koja se vise
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puta ponavljaju smatraju se vrstom traume (Sweeney i sur., 2016 prema Perry i sur., 2022) pa
bi zato bilo vazno istraziti doprinos takve traume na razvoj maskiranja zajedno s ostalim
intersekcionalnim ¢imbenicima (Pearson i Rose, 2021). ,,Odmaskiravanje” se odnosi na
autisti¢ne osobe koje svjesno preuzimaju kontrolu nad svojom stvorenom maskom i postaju
vise autenti¢ne nego kada se maskiraju (Pearson i Rose, 2021). Autisti¢ne osobe koje se manje
maskiraju nego prije kao najceS¢e razloge za to navode dobivanje dijagnoze i osjecaj

prihvacenosti od strane drugih (Bradley i sur., 2021).

7.3.1. Nacini mjerenja maskiranja

Nacini na koje se maskiranje mjeri i definira tek su u samome zacetku (Cook i sur., 2022).
Dvije metode kojima se mjeri maskiranje su metode diskrepancije i opservacijske/reflektivne
metode, a oba pristupa imaju svoje prednosti i nedostatke (Hull i sur., 2019). Metode
diskrepancije mjere raskorak izmedu samoizvjestenih karakteristika autizma i vidljivih
vanjskih ponasanja (Hull i sur., 2019). Jedan od nedostataka ove metode je $to se moze
pogresno protumaciti kako se netko maskira samo zato §to se ne uklapa u ,,stereotipnu sliku*
autizma (Pearson i Rose, 2021). Opservacijske/reflektivne metode mjere specifi¢na ponaSanja
koja se odnose na maskiranje pri ¢emu je takav jedan nacin opaZzanje ponasanja osobe u
prirodnim situacijama, a drugi je nadin samoizvjeStavanje 0 strategijama maskiranja (Hull i
sur., 2019). Za samoizvjeStavanje o maskiranju kreiran je ,,Camouflaging Autistic Traits
Questionnaire* (CAT-Q) koji se sastoji od 25 tvrdnji (Hull 1 sur., 2019) i jedan je od ceSce
kori$tenih upitnika za mjerenje maskiranja (Williams, 2022). Internalizirani ablizam i teskoce
koje se mogu javiti u prepoznavanju vlastitih karakteristika autizma mogu otezati 0sobi
prepoznavanje maskiranja kod sebe i razgovora o istome (Pearson i Rose, 2021). Nedostatak
kod opaZanja ponasanja osobe je postojanje utjecaja vjerovanja neautisti¢noga opazaca 0 tome
kako maskiranje izgleda (Hull i sur., 2019; Cook i sur., 2022). lako se obje metode mjerenja
maskiranja c¢ine obecavajuce za razliCite aspekte maskiranja, dosadasnja su istraZivanja
nedovoljno paznje obracala na njihovu konstruktnu valjanost te su potrebna brojna istrazivanja
koja ¢e se baviti tom problematikom (Williams, 2022), kao i daljnja istraZivanja koja ¢e pomoci
u boljem razumijevanju maskiranja i razvoju detaljnijih opisa koriStenih strategija (Cook i sur.,
2022) ¢ime se moze pospjesiti dijagnostika autizma i bolje individualizirati podrska za svaku

osobu (Lai i sur., 2017).

7.3.2. Preporuke za stru¢njake
Maskiranje osporava vjerovanje kako je autizam fenomen koji se dijagnosticira pretezito na

temelju ponaSanja (Lai 1 sur., 2021). Stru¢njaci mogu nekada ne dijagnosticirati autizam osobi
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ili sumnjati u postavljenu dijagnozu ako se osoba maskira §to moze znaciti da potencijalno
postoje mnoge nedijagnosticirane osobe koje zato ne dobivaju potrebnu podrsku (Hull i sur.,
2017) pa bi iz tog razloga prilikom dijagnostike stru¢njaci trebali imati na umu kako se neke
osobe maskiraju (Cage i Troxell-Whitman, 2019). Ipak, moraju biti svjesni kako ne postoji
jedan nacin kako autizam ,,izgleda® i da se neke autistiéne osobe mogu maskirati tijekom
procesa dijagnostike, ali to ne mora uvijek biti razlog zaSto netko ne ,,izgleda“ autisti¢no
(Pearson i Rose, 2021). Uvijek bi trebali uzimati u obzir druStvena i rodna oc¢ekivanja koja
mogu utjecati na donosSenje odluka prilikom dijagnosticiranja te pomo¢i u otkrivanju strategija
kojima se moze umanjiti maskiranje onima ¢ije je mentalno zdravlje naruSeno zbog maskiranja
(Cage i Troxell-Whitman, 2019). Jedna od vaznijih uloga stru¢njaka pruzanje je podrske
autisticnim osobama kako bi uspjele kao autenti¢ne autisticne osobe umjesto kao autisti¢ne
osobe koje se pretvaraju da su neurotipi¢ne (Cage i Troxell-Whitman, 2019). Vise bi se
istrazivanja trebalo fokusirati na nacine kako povecati prihva¢anje autizma 1 smanjiti
stigmatizaciju autisti¢nih osoba od strane neautisti¢nih osoba (Cage i Troxell-Whitman, 2019;

Mandy, 2019; Lai i sur., 2021; Perry i sur., 2022).

8. Intervencije za autisticne osobe

Primijenjena analiza ponasanja (eng. Applied Behaviour Analysis; ABA) odnosi se na ,,jednu
od tri grane znanosti bihevioralne analize™ (Baer i sur., 1968/1987 prema Leaf i sur., 2022, str.
2839) te se temelji na principima proizaslima iz biheviorizma (Bottema-Beutel i Crowley,
2021). Postoje razlicite intervencije temeljene na principima ABA-¢ te je vazno naglasiti kako
,,ABA terapija“ nije jedinstvena intervencija iako se ¢esto povezuje samo s jednom njezinom
inac¢icom koja se zove ,,poducavanje diskriminativnim nalozima* (eng. discrete trial training;
DTT) (Leaf i sur., 2022). Cesto se sve bihevioralne intervencije reklamiraju pod nazivom
,ABA*“ (Bottema-Beutel i Crowley, 2021) i smatraju se ,,zlatnim standardom® u radu s
autisticnom populacijom (Botha, 2021). Sve je ¢eSc¢a pojava da autisti¢ne osobe kritiziraju one
intervencije kojima su bile izloZene tijekom djetinjstva, a iz viSe razloga smatraju
problemati¢nima bihevioralne intervencije (Bottema-Beutel i Crowley, 2021). | u akademskoj
literaturi vidljive su velike podjele na ovu temu (vidi Sandoval-Norton i Shkedy, 2019; Gorycki
i sur., 2020; Sandoval-Norton i sur., 2021). Autisti¢na istrazivac¢ica Michelle Dawson (2004)
u jednom od sada poznatijih tekstova pod nazivom ,,The misbehaviour of behavioursts* navodi
eticke probleme onoga $to je nazvala ,,autizam-ABA industrija“. U takvoj industriji autisti¢na

osoba postaje ,,nesto na Cemu se treba intervenirati, odnosno postaje njezin produkt (Milton,
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2012a). Drugim rije¢ima, moglo bi se zakljuciti kako se autizam pretvara u svojevrstan ,,biznis*

(Broderick i Roscigno, 2021).

Mnoge tzv. ,znanstveno utemeljene intervencije temelje se na zabrinjavajuce niskim
standardima kvalitete dokaza (Dawson i Fletcher-Watson, 2021), a nedavna meta-analiza
Sandbank i sur. (2020) dovodi u pitanje istinitost tvrdnji kako je uc¢inkovitost bihevioralnih
intervencija znanstveno utemeljena. Cochraneov sustavni pregled u¢inkovitosti rane intenzivne
bihevioralne intervencije (eng. early intensive behavioral intervention; EIBI) za autisti¢nu
djecu potvrduje navedenu zabrinutost sa sveukupnom kvalitetom dokaza proizaslih iz takvih
istrazivanja ocjenjenom kao ,,niskom® ili ,,veoma niskom* (Reichow i sur., 2018). Rane
intenzivne intervencije za autisti¢nu djecu promoviraju se bez obzira na nepostojanje literature
o omjeru njihove dobrobiti naspram Stetnosti (Dawson i Fletcher-Watson, 2022). Potrebno je
uvijek individualizirati preporuke o intenzitetu intervencije umjesto davanja standardnih
preporuka o $to ve¢em intenzitetu s obzirom na to da nema ¢vrstih dokaza kako je intenzivnija
intervencija stvarno Korisnija za autisti¢nu djecu (Sandbank i sur., 2021). Izrazito intenzivne
intervencije s velikom strukturom mogu potencijalno povecati obiteljski stres i biti razvojno
neprikladne za dijete, a zbog visokoga intenziteta intervencije dijete moze biti dugo odvojeno
od obitelji i vr8njaka $to takoder moZe negativno utjecati na djetetov razvoj (Sandbank i sur.,

2021).

Nazalost, ve¢inom se autisticnu djecu i osobe dozivljava kao one kojima se moze raditi bilo §to
jer im se ionako ne moze nastetiti (Dawson i Fletcher-Watson, 2022). Intervencije koje ne
uklju€uju uzimanje lijekova mogu biti potencijalno korisne ili Stetne bas kao 1 u slucaju
uzimanja lijekova (Dawson i Fletcher-Watson, 2022). Nezeljeni dogadaji ne moraju nuzno biti
uzrokovani koriStenjem lijeka ili sudjelovanjem u nekoj vrsti intervencije, ali mogu se javiti
tijekom ili nakon toga perioda, dok se nezeljenim uc¢inkom naziva onaj neZeljeni dogadaj gdje
postoji barem razumna mogucnost kako je potencijalno uzrokovan intervencijom (Peryer i sur.,
2019 prema Bottema-Beutel, Crowley i sur., 2021a). Cesto se predstavlja kako rana
intervencija za autisti¢nu djecu ima dugotrajne i znatne ucinke na njihove zivote, ali rjede se
razmislja o tome mogu li neki od tih ucinaka biti Stetni (Dawson i Fletcher-Watson, 2022).
Mnogi Casopisi 0 autizmu u svojim smjernicama za objavljivanje radova ne zahtijevaju od
istrazivaca informacije 0 potencijalnoj Stetnosti intervencija koje istrazuju (Bottema-Beutel,
Crowley i sur., 2021a). Nezeljeni dogadaji spomenuti su u samo 11 istrazivanja o u¢inkovitosti
razli¢itih nefarmakoloskih intervencija za autisti¢nu djecu od njih ukupno 150 §to ukazuje na

to kako nisu poznati potencijalni nezeljeni ucinci vecine intervencija namijenjenih autisti¢noj
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djeci (Bottema-Beutel, Crowley i sur., 2021a). Mnogi pogresno interpretiraju zanemarivanje
obracanja pozornosti na Stetnost intervencija tijekom istrazivanja kao dokaz da intervencije

nisu Stetne (Dawson i Fletcher-Watson, 2022).

Takoder je od prethodno navedenih 150 istrazivanja u njih 70% pronadeno postojanje sukoba
interesa, a koji su potpuno navedeni u samo manje od 6% istrazivanja (Bottema-Beutel,
Crowley i sur., 2021b). Sukobi interesa predstavljaju mogucnost potencijalne pristranosti
istrazivaca, ali ne mora nuzno znaciti kako su ti interesi stvarno utjecali na rezultate istrazivanja
(Bottema-Beutel, Crowley i sur., 2021b). Neprijavljeni sukobi interesa takoder su poprili¢éno

uobicajeni u istrazivanjima bihevioralnih intervencija (Bottema-Beutel i Crowley, 2021).

Bottema-Beutel, Crowley i sur. (2021b) navode sukobe interesa na koje se treba obratiti

posebna pozornost u istrazivanjima ranih interventnih programa za autisti¢nu djecu:

intervencija ¢ija se u¢inkovitost istrazuje razvijena je od strane istrazivaca;

- direktna novéana primanja koja istraziva¢i dobivaju od npr. materijala ili odrzanih

predavanja o intervenciji koju istrazuju;

- povezanost istrazivaa s ustanovom ili organizacijom u kojoj se pruzaju usluge

intervencije koju istrazuju;

- povezanost istrazivaca s ustanovom/organizacijom koja educira ili licencira stru¢njake

za pruzanje intervencije koju istrazuju;

- komercijalno dostupni mjerni instrumenti, kojima se mjeri u¢inkovitost intervencije, a

¢iji autor je istrazivac.

Navodenje razli€itih vrsta sukoba interesa mozZe povecati transparentnost u istraZivanjima
ucinkovitosti intervencija za autisticnu djecu, omoguditi procjenjivanje utjecaja sukoba
interesa na dobivene rezultate istrazivanja, kao i smanjivanja njihovoga utjecaja pomocu
predostroznosti te roditeljima autisticne djece pruziti kvalitetnije informacije o ucinkovitosti
razli¢itih intervencija koje su im ponudene (Bottema-Beutel, Crowley i sur., 2021b). Ako se u
obzir uzme kako znanost ima za cilj do¢i do otkri¢a koja ¢e potencijalno poboljsati ljudske
zivote, tada su niski standardi u znanosti neprihvatljivi i pogreSni naspram njezine istinske i

primarne svrhe (Dawson i Fletcher-Watson, 2021).
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8.1. Ciljevi intervencija za autisticne osobe

U posljednje vrijeme pojavile su se, pod utjecajem pokreta neuroraznolikosti i autisticnih
samozastupnika, brojne razli¢ite rasprave koje ukljuCuju preispitivanje krajnjih ciljeva i
prioriteta intervencija pri ¢emu je bitno uvaziti misljenja autisti¢ne zajednice (Leadbitter i sur.,
2021). Do devedesetih godina prosloga stolje¢a uobi¢ajeno se smatralo kako se autisti¢na djeca
kroz terapiju trebaju izvladiti iz njihove ,,autisticne ljusture* kako bi prestali biti autisti¢ni
(Leadbitter i sur., 2021). Neki tako smatraju kako je optimalni ishod intervencije za autisti¢ne
osobe prestanak zadovoljavanja dijagnostickih kriterija za autizam (Bottema-Beutel, Crowley
i sur., 2021a), a $to je Cesto slu¢aj s bihevioralnim intervencijama (Ne’eman, 2021). Postizanje
arbitrarnoga dogovora oko toga kako treba izgledati prikladno ponasanje bez uzimanja u obzir
potencijalnih dugotrajnih posljedica takve promjene za 0osobu ne moze se smatrati eti¢nim
(Sandoval-Norton i sur., 2021). Naravno, prikladno je raditi na svim onim ponasanjima koja

su uistinu $tetna, npr. samoozljedivanje (Ne’eman, 2021).

Vazno je prepoznati unutra$nja iskustva i osjecaje, a ne se iskljucivo oslanjati na vidljiva
ponasSanja (Leadbitter i sur., 2021). Neki roditelji Zele da se njihovo dijete ponasa tipi¢no pa iz
toga razloga traze modifikaciju ponasanja, ali nije eticno pokusavati promijeniti necije atipicno
ponasanje iskljucivo iz toga razloga (Ne’eman, 2021). Ne samo da takvo suzbijanje atipi¢noga
ponasanja mozda neée podiéi kvalitetu Zivota djeteta ili osobe, nego je nekada moze i smanjiti
(Ne’eman, 2021). Jedna vrsta atipi¢noga ponasanja poznatija je pod nazivom ,,Stimming®
(samostimulirajua ponaSanja) kojim su obuhvadena raznovrsna ritmicka 1 repetitivna
ponasanja (npr. leprSanje rukama, vrtnja u krug, mrmljanje i sl.) (Kapp i sur., 2019). U
kvalitativnome istrazivanju Kapp 1 sur. (2019) odrasle autistiéne osobe navode vaZnost
stimminga za njihovu samoregulaciju te nuznost njegove destigmatizacije. Cesto se autisti¢nu
djecu sprjecava u leprSanju rukama i poducava ih se kako moraju imati tzv. ,tihe ruke* (eng.
quiet hands) ¢emu se autistiCni samozastupnici oStro protive koriste¢i pritom suprotnu
metaforu, kojom se potice leprSanje rukama, pod nazivom ,,glasne ruke“ (eng. loud hands)
(Bascom, 2012 prema Kapp i sur., 2019). Jos jedan primjer atipicnoga ponasanja je eholalija,
a moze se definirati kao: ,,trenutno ili odgodeno ponavljanje prethodno slusanoga govora iz
pjesama, TV emisija, filmova ili od komunikacijskih partnera® (Cohn i sur., 2022, str. 2). lako
se cholalija Cesto pokuSava suzbiti u intervencijama jer se smatra besmislenom 1
nekomunikativnom, ona moze biti od velike koristi u usvajanju jezika kod autisti¢ne djece ¢iji
stil jezi¢noga usvajanja neki autori nazivaju ,,gestalt jezi¢no procesiranje* (za detalje vidi

Stiegler, 2015). Trebalo bi se preispitati i nametanje ,,ispravnoga‘“ na¢ina igranja autisti¢noj
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djeci s obzirom na to da autobiografije autisti¢nih osoba ukazuju na postojanje jedinstvene

kulture igranja specifi¢ne za autisticnu djecu (Conn, 2015).

U bihevioralnim intervencijama veliki naglasak je na poducavanju autisti¢ne djece gledanju
drugih u o¢i jer se to smatra vaznom predvjestinom koja ¢e koristiti djetetu (Mottron, 2017).
Iako se misli kako autisti¢ne osobe izbjegavaju kontakt o¢ima jer su socijalno nezainteresirane,
rezultati novijih istrazivanja idu u prilog izbjegavanju kontakta ofima radi smanjivanja
pretjerane aktivacije amigdale (Stuart 1 sur., 2022). Tako istrazivanje Hadjikhani i sur. (2017)
pokazuje kako autisticne osobe prilikom gledanja drugih u o¢i imaju povecanu aktivaciju
amigdale, odnosno kontakt o¢ima im predstavlja stresno iskustvo. Takav rezultat u skladu je s
iskustvima o kojima pricaju autisti¢éne osobe (Trevisan i sur., 2017 prema Stuart i sur., 2022).
Kontakt o¢ima ne bi trebao biti jedan od ciljeva u radu s autisticnom populacijom (Ne’eman,
2021). Treninzi socijalnih vjestina namijenjeni autisti¢noj populaciji mogu biti neprikladni jer
potiskuju razvoj njihove autenti¢nosti te je sadrzaj takvih treninga previSe usmjeren na
normativna pravila o socijalnom ponasanju, a ujedno na taj na¢in namecu misljenje kako
postoji jedan ,,ispravan“ nacin sudjelovanja u socijalnim interakcijama ¢ime se stigmatizira
autisti¢ne osobe i poti¢e ih se na maskiranje (Bottema-Beutel i sur., 2018). U vrsnjacki vodenim
intervencijama autisti¢nu djecu uobiéajeno se uparuje S neautisti¢nim vr$njacima koji im sluze
kao ,,uzor* u interakcijama (Chang i Locke, 2016 prema Crompton, Sharp i sur., 2020), ali
takav bi se princip rada trebao preispitati i umjesto toga bolje bi bilo usmjeriti se na ucenje o
razli¢itim stilovima komuniciranja kao i obostranoj dobiti od takvih interakcija (Crompton,
Sharp i sur., 2020). Intervencije koje su pretjerano usmjerene na promjenu ponasanja
autisticnih osoba 1 zahtijevaju od njih maskiranje mogu prouzrociti kod njih osjecaj
nepripadanja ili osjecaj kako su ,,pokvareni* te bi takve intervencije mogle negativno utjecati

na njihovo mentalno zdravlje iako im to nije namjera (Mitchell i sur., 2021).

9. Zakljucak

Poimanje autizma mijenjalo se tijekom godina, a u zadnje vrijeme tome su znatno pridonijeli
autisti¢ni samozastupnici i pokret neuroraznolikosti (Leadbitter i sur., 2021). Proslo je dosta
vremena od nekadasnjeg uvjerenja istrazivaca kako autisti¢na zajednica ne moze niti postojati
zbog deficita u teoriji uma (Barnbaum, 2008 prema Botha i sur., 2022) do toga da se opovrgava
uvrijezeno misljenje kako autisticne osobe imaju deficit u teoriji uma (Gernsbacher i Yergeau,
2019). Istrazivac¢i moraju aktivno potruditi se shvatiti koncept neuroraznolikosti ako ga zele

uvaziti u svojim istrazivanjima, a koja bi trebala biti participativna (Dwyer, 2022). Ne postoje
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opravdanja za toliko niske standarde u znanosti kada su u pitanju autisti¢na djeca i osobe, a §to
najbolje odrazava velika koli¢ina nekvalitetnih istrazivanja o intervencijama Kkoje su im
namijenjene (Dawson i Fletcher-Watson, 2021). Dosta intervencija usmjereno je na
smanjivanje atipi¢nih ponasanja koja nisu Stetna samo kako bi autisticna djeca i osobe bile vise
nalik onima koji nisu autisti¢ni (Ne’eman, 2021). Autisti¢ne osobe istovremeno upozoravaju
na cijenu koju sa sobom nosi maskiranje autizma (Cage i Troxell-Whitman, 2019). Jedna od
vaznijih teorija u podrucju autizma, koju mora poznavati svatko tko radi s autisticnom
populacijom, jest problem dvostruke empatije (Milton, 2012a). Ova teorija, bas poput teorije
monotropizma (Murray i sur., 2005), uzima u obzir kako je biti autisticna osoba §to nedostaje

teorijama o autizmu ¢iji su autori neautisti¢ni (Kourti, 2021).

Jedan od ciljeva ovoga diplomskoga rada bio je potaknuti na kriticko promisljanje tijekom
Citanja literature o autizmu, a koje je takoder vazno i prilikom c¢itanja ovoga rada jer on nije
sveobuhvatan niti dubinski pregled literature na ovu temu $to znaci da se niSta napisano unutar
njega ne bi trebalo ,,uzimati zdravo za gotovo®. Citatelj jo§ treba imati na umu kako je veliki i
licemjerni nedostatak rada $to nije napisan u suradnji s autistiénim samozastupnicima zbog
¢ega je autorica potencijalno mogla, iz svoje neautisticne perspektive, pogresno protumaciti
literaturu o autizmu. Osim toga, nije moguce generalizirati sve zakljucke istrazivanja na cijelu
autisticnu populaciju koja je veoma heterogena. Jedno je sigurno — nuzno je teziti stvaranju
boljega svijeta za sve autisti¢ne osobe. Korak blize toj teznji moglo bi biti poimanje autizma
kroz paradigmu neuroraznolikosti §to bi omogucilo jedan humaniji 0dnos prema autisti¢noj
populaciji. Od koristi bio bi odmak od intervencija kojima je cilj pretvoriti ih u neautistiénu
djecu i osobe, a umjesto toga naglasak bi se trebao staviti na §to vecu prilagodbu okoline i
pruzanje podrske u kojoj se postuju 1 njeguju sve one razli€itosti koje nisu Stetne. SluSanje
autisticne zajednice moZe pomo¢i u boljem shvacanju unutradnjih iskustava koja se kriju iza
takvih ponaSanja, a svako suvremeno istraZivanje na temu autizma i u nasem drustvu trebalo

bi ukljucivati autistiéne samozastupnike kao ravnopravne partnere.

Pocetak rada zapoceo je rije¢ima Jima Sinclaira, a zavrsit ¢e rijeCima autisticnoga znanstvenika

Damiana Miltona (2012Db):

»(-..) poti¢e se Citatelja da nikada ne misli kako razumije $to je autizam, nego da tezi
razumijevanju autisti¢nih osoba s kojima radi najbolje §to moze 1 vidi to kao stalan proces te

interakciju obostrano punu postovanja“ (str. 1).
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