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Svakodnevno funkcionisanje i osamostaljivanje:
perspektiva osoba sa autizmom?

Mindennapi funkcionalas és 6nalldsag: az autizmussal él6k szempontja

Daily Functioning and Self-Sufficiency: Perspective of People with Autism

Apstrakt

Inkluziju osoba iz spektra autizma, njihovu participaciju u svakodnevnom drus-
tvenom zivotu, neophodno je sagledati iz njihove perspektive, postovati princip in-
kluzije ,nista za nas bez nas“. U radu su predstavljeni rezultati istrazivanja* o svakod-
nevnom funkcionisanju osoba iz spektra autizma. U istrazivanju je ucestvovalo 33
osobe sa autizmom iz Srbije, Slovenije i Kipra. Sa ciljem da se izazovi svakodnevnog
funkcionisanja i osamostaljivanja, kao i prioriteti sagledaju iz perspektive osoba sa
autizmom. Rezultati pokazuju da je viSe od pola ispitanika delimi¢no samostalno u
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svakodnevnom zZivotu. A aktivnosti u kojima bi Zeleli da u¢estvuju samostalno su da
posete prijatelja, idu na druZenje, u trzni centar, bioskop, restoran, na bazen, plani-
narenje, romanti¢ne sastanke, da koriste gradski prevoz, pripremaju obrok za sebe i
druge, da imaju posao. Oko 80% ispitanika potvrdilo je da su im rutine u svakodnev-
nom funkcionisanju vazne, a viSe od pola ispitanika je izjavilo da osecaju negativne
emocije kada imaju iznenadne promene u svakodnevnim aktivnostima, kao $to su
nervoza, iziritiranost, uznemirenost, strah, agresivnost, krivica i postidenost. Sto se
tice kori$¢enja pametne tehnologije, osobe sa autizmom ih u najveoj meri koriste,
$to potvrduje njihovu vestinu snalaZenja sa novim tehnologijama i smatraju da vir-
tuelna stvarnost moze da im pomogne i procenjuju potencijalne prednosti uredaja
virtuelne realnosti u no$enju sa negativnim emocijama koje su rezultat promene.
Kljucne reci: autizam, svakodnevnica, samostalnost, inkluzija.

Autizam i osobe iz spektra autizma

Prema Americ¢koj asocijaciji psihijatara poremecaji iz spektra autizma (PSA) su
neurorazvojni poremecaji koje karakteriSu smetnje u socijalnoj interakciji, slaba
verbalna i neverbalna komunikacija, repetativna ponasanja i slaba interesovanja, sa
varijacijama u stepenu ispoljavanja i ozbiljnosti klini¢ke slike (Ivanovi¢ i Pejovi¢-Mi-
lovancevi¢, 2020). Od pojavljivanja u dijagnostickim priru¢nicima do danas, dija-
gnosticki kriterijumi za autizam su u relativno kratkom razdoblju dozZiveli veliki broj
izmena: promene u nazivima i broju dijagnosti¢kih kategorija, promene u samim di-
jagnosti¢kim kriterijumima, promene u broju kriterijuma koje osoba treba da ispuni
(Cepanec i sar., 2015). Danas aktuelna DSM-5 (Dijagnostic¢ki statisti¢ki priru¢nik 5)
klasifikacija izdata 2013. godine uvela je velike promene, prihvatila je koncept auti-
stickog spektra poremecaja (Rey, 2013). Ono $to sve osobe iz autisti¢ckog spektra pore-
mecaja imaju zajednicko je da su njihovi simptomi klini¢ki znaéajni, ograni¢avaju ih
u svakodnevnom funkcionisanju i uti¢u na njihov kvalitet Zivota (Lang et al., 2016).
Budud¢i da se smetnje mogu ispoljavati na razli¢ite na¢ine — od blagih do izrazenih
formi, u literaturi i svakodnevnom govoru se najée$ce koristi izraz spektar autizma
kako bi se ukazalo na razli¢ite nivoe funkcionalnosti u kojima se mogu ispoljiti ove
karakteristike (VeliSek-Brasko i Mirazi¢-Nemet, 2018). Re¢ spektar se moze odnositi
na dimenzionalnu prirodu osnovnih karakteristika autizma unutar klini¢cke popula-
cije tj. da naglasi razlike u tezini i prezentaciji simptoma medu osobama iz spektra au-
tizma. Vazno je zapamtiti da autizam kao poremecaj nije homogen, §to ima znacajan
uticaj na istrazivanje ovog stanja (Lai MC, 2013).

Postoji jo$ jedna vazna dinstinkcija kada govorimo o terminologiji o autizmu i
osobama koje su identifikovane kao autisti¢ne. Uobi¢ajeni oblik opisa se naziva ,,prvo
lice®, u kojem se osoba pojavljuje ispred stanja (npr. autizma), kao $to je ,,osoba sa au-
tizmom®“. Mnogi stru¢ni ¢asopisi zahtevaju ovaj oblik identifikacije. Mnogi autisti¢ni
samozastupnici i grupe za zastupanje sada preferiraju oblik koji se prvi put identifi-
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kuje, kao §to je ,autisti¢na osoba“ (Brown, 2022). U vreme pisanja ovog teksta termi-
nologka pitanja nisu reSena. U ovom radu ¢emo koristiti terminologiju uobic¢ajenu
za stru¢ne radove uz maksimalno po$tovanje li¢nih preferencija osoba sa autizmom.

Kada je autizam prvi put opisan smatran je retkim poremecajem detinjstva jer
su prva istrazivanja sprovedena tokom $ezdesetih i sedamdesetih godina dvadesetog
veka u Sjedinjenim Ameri¢kim Drzavama i Velikoj Britaniji, procenjivala uéestalost
2-4 slu¢aja na 10.000 dece. Medutim, sa svakom narednom izmenom dijagnosti¢kih
kriterijuma prevalencija autizma je rasla. Postoje razli¢iti statisti¢ki podaci koji uka-
zuju na procenat dece kojoj je potrebna dodatna podrska, pa tako i dece iz spektra
autizma. Neki od njih su (VeliSek-Brasko i Mirazi¢-Nemet, 2018: 11): 2010. godine
Ministarstvo zdravlja Velike Britanije isti¢e da svako 166. dete dobija dijagnozu au-
tizma, a Americki centar za kontrolu bolesti daje podatak da svako 150. dete ima
autizam. CNN Horizonti 2015. objavljuje da je svako 68. dete sa autizmom, a 2017.
da je taj odnos 1:36 (The National Health Center for Health Statistics & Sears, 2017).
Srbija je jedna od zemalja koja nema registar osoba sa autizmom i prevalenca ovog
poremecaja u na$oj zemlji nije poznata. Za ovo oc¢igledno povecéanje prevalence u sve-
tu navode se mnogi razlozi, kao $to su podizanje svesti i znanja o PSA, prosirenje
dijagnosti¢kih kriterijuma, unapredenje dijagnosti¢kih instrumenata, ali se ne isklju-
¢uje ni mogucnost da je doslo do pravog porasta incidencije (Pejovi¢-Milovanéevié,
2018). U Smernicama za skrining, dijagnostiku i intervencije kod dece sa poremecajem
iz spektra autizma (2018) navodi se da iako se godinama smatralo da je PSA ¢es¢i kod
decaka nego kod devojcica (4:1), novija istraZivanja pokazuju da se mozda pre radi o
nedovoljnom prepoznavanju ovog poremecaja kod devojcica. Takode, navodi se da ne
postoje dokazi koji bi ukazali da su PSA udruzeni sa socio-ekonomskim statusom po-
rodice, odnosno s rasnom ili nacionalnom pripadnos¢u (Pejovi¢-Milovancevié, 2018).

Tadan uzrok poremecaja iz spektra autizma jo§ uvek nije poznat, iako je verovat-
no da je re¢ o vise razli¢itih uzroka koji daju sli¢nu klini¢ku sliku sa dominantnim
simptomima poremecaja verbalne i neverbalne komunikacije, socijalne interakcije i
stereotipnog ponasanja. Zna se da je etiologija PSA kompleksna i multifaktorska i da
se radi o sadejstvu genetskih i sredinskih faktora, ali je jo§ uvek nedovoljno razjasnje-
na uloga koju svaki od ovih faktora ima u etiologiji PSA, $to je i predmet ekstenzivnih
istrazivanja (Lang et al., 2016).

DSM-5 karakteri$e PSA u dva domena: teskoée u drustvenoj komunikaciji i soci-
jalnoj interakciji i neobi¢no ograni¢ena, ponavljaju¢a ponasanja, interesovanja i ak-
tivnosti, dok je atipi¢ni razvoj jezika izbacen kao kriterijum i tretira se kao odvojeno
stanje od PSA. To znaci da pojedinac moze imati PSA - sa ili bez jezi¢kog poremecaja
(Lai MC, 2014). Da bi sagledali problematiku svakodnevnog funkcionisanja osoba sa
autizmom i njihovog osamostaljivanja, vazno je da razumemo sa kojim se poteskoca-
ma oni nose i kako one izgledaju u praksi.

Kao prva grupa karakteristika kod osoba sa poremecajem spektra autizma navo-
de se teskoce u socijalnoj komunikaciji i interakciji sa drugim ljudima u razli¢itim
okruzenjima i nju obuhvataju: deficit socijalno-emocionalne uzajamnosti, deficit ne-
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verbalnog komunikativnog ponasanja i deficit u razvoju, odrzavanju i razumevanju
odnosa (Lang et al., 2016). Oni se javljaju kao posledica problema obrade socijalnih
informacija i upotrebe vestina komuniciranja i ne bi trebalo na njih gledati kao na ot-
por prema interakciji ili nedostatak zainteresovanosti (Ministarstvo obrazovanja Bri-
tanske Kolumbije, 2008). Za osobe sa autizmom se kaze da imaju nedostatak socijalnog
ili emocionalnog reciprociteta, tj. sposobnost da se angaZzuju sa drugima i dele misli i
osecanja. Rana karakteristika PSA je poremecaj zajednicke paznje koji se manifestuje
nedostatkom pokazivanja ili dono$enje predmeta da bi se podelilo interesovanje sa
drugima, ili neuspeh da se prati nedije pokazivanje ili pogled (Diagnostic and stati-
stical manual of mental disorders 5, 2013). Smatra se da je zajedni¢ka paznja jedan
od vaznijih uslova za razvoj teorije uma (Ray, 2013). Proces zaklju¢ivanja o psihi¢ckim
stanjima drugih ljudi nazvan je teorija uma. Razumevanje spoljasnjeg sveta, ali i misli
i ose¢anja drugih osoba, temelji se na slozenim mentalnim procesima. Smatra se da su
deficiti u teoriji uma klju¢ni za tumacenje te$koca socijalnih interakcija koje su prisut-
ne kod osoba sa autizmom (Bujas-Petkovi¢, Skrinjar, 2010). Osobe s autizmom mogu
imati potesko¢a u duzem usmeravanju paznje na neki sadrzaj ili osobu, kao i u prebaci-
vanju paznje sa jednog sadrzaja na drugi. Ovo je ¢esto uzrok problema u komunikaciji,
socijalizaciji i u¢enju (Ministarstvo obrazovanja Britanske Kolumbije, 2008). Mnoge
osobe sa autizmom ne uspostavljaju kontakt o¢ima, mada se ne bi moglo re¢i da oni
to izbegavaju. Oni mogu dugo gledati nekoga, ali ne zbog socijalnog kontakta (Bu-
jas-Petkovi¢, Skrinjar, 2010). Verbalni i neverbalni deficiti u socijalnoj komunikaciji
variraju u svojoj manifestaciji u zavisnosti od uzrasta pojedinca, intelektualnog nivoa
i jezi¢kih sposobnosti, kao i drugih faktora (DSM-5, 2013). Vazan segment neverbalne
komunikacije ¢ine gestovi - ¢esto osobe sa autizmom imaju probleme u razumevanju
i kori$¢enju gestova, kao i razumevanju izraza lica drugih - ne uspevaju da ih ,¢itaju”
i sami ne koriste izraze lica da prenesu poruku sagovorniku (Bujas-Petkovi¢, Skrinjar,
2010). Komunikativne karakteristike kod autizma ispoljavaju se na najrazli¢itije naci-
ne: od potpunog izostanka govora, ka$njenja u razvoju govora, ¢udnosti u govornom
jeziku, zatim teskoce da iniciraju ili odrze razgovor, prisustvo eholalija (ponavljanje
re¢i drugih ljudi) do stereotipnog ponavljanja nekih govornih iskaza. Zatim, tipi¢na je
inverzija zamenica — osoba sebe oslovljava zamenicom ti ili on, a druge osobe oslov-
ljava zamenicom ja (Ray, 2013). Osim u sadrZaju, govor je ¢esto poremecen u ritmu,
intonaciji, visini i naglasku. Medu odraslima sa te¢nim jezikom, poteskoce u koordi-
naciji neverbalne komunikacije sa govorom mogu ostaviti utisak ¢udne ili preuveli-
¢ane neverbalne komunikacije i govora tela tokom interakcije (DMS-5, 2013). Uprkos
postojanju znatnih razlika u razvijenosti govora, kod svih osoba sa autizmom posto-
je neke od teskoc¢a u komunikaciji (Ministarstvo obrazovanja Britanske Kolumbije,
2008). Drustveno interesovanje moze biti odsutno, smanjeno ili atipi¢no, manifestuje
se odbacivanjem drugih, pasivno$¢u ili neodgovaraju¢im kontaktom koji moze delo-
vati agresivno ili ometajuce. Odrasle osobe mogu imati poteskoca da shvate koja pona-
$anja se smatraju prikladnim u odredenim socijalnim situacijama ili na¢ini na koji se
jezik moze koristiti za komunikaciju npr. ironija ili bele lazi (DMS-V).
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Za drugu grupu simptoma, odnosno pokazatelja postoje Cetiri kriterijjuma:

« stereotipni ili ponavljaju¢i motoricki pokreti,

« insistiranje na istovetnosti, nefleksibino pridrzavanje rutine ili ritualizovani
obrasci verbalnog ili neverbalnog ponasanja,

« visoko ogranicena, fiksnirajuca interesovanja koji su izuzetno izrazena u in-
tenzitetu ili fokusu i

« hiper ili hiporeaktivnost na senzorne draZi ili neobi¢no interesovanje za sen-
zorne drazi iz okoline (Lang et al., 2016).

Kada govorimo o PSA pod pojmom stereotpije najce$ée se pomisli na jednostavne
motoric¢ke repetativne odnosno ponavljajuée pokrete kao $to su lepr$anje rukama, lju-
ljanje celim telom, lupkanje rukama i nogama, vrtenjem nekog predmeta u rukama.
Medutim, stereotipi mogu biti i verbalni, kao $to su eholalije, odnosno ponavljanje
odredenih redi, izraza ili fraza (DSM-5, 2013). Insistiranje na jednoli¢nosti, neflek-
sibilno pridrzavanje rutinama ili ritualizovani obrasci verbalnog ili neverbalnog po-
nasanja ogledaju se u otporu na promene, velikoj uznemirenost kada do neplanirane
promene dode, rigidnom obrascu misljenja, ritualu pozdravljanja, ponavljanja pita-
nja, potrebi da se ide istim putem ili jede ista hrana svaki dan (DSM-5, 2013). Kod
dece se ovi obrasci mogu videti u aktivnosti kao $to je slaganje predmeta u besmisleni
niz i stereotipnoj igri (Ray, 2013). Sva ova pona$anja mogu biti teznja da se prome-
ne kontrolisu, kao i sredstvo za odrzavanje reda i predvidljivosti (Milaci¢-Vidojevi¢,
2008). Mogu se javiti jako ogranicena, kruta interesovanja koja su izuzetno izrazena
po intenzitetu ili fokusu, na primer snazna privrzenost predmetima ili preokupiranost
njima (DSM-5, 2013). Neke osobe sa autizmom pokazuju veliko interesovanje za odre-
dene teme, mogu opsezno ¢itati o njima, pri¢ati drugim ljudima ili skupljati predmete
koji su u vezi sa njihovim interesovanjem. Ponekad nastavljaju da budu fokusirani na
svoja interesovanja kada treba da obavljaju druge zadatke i ¢esto se uznemire ako ih
neko prekine. Ova interesovanja se mogu menjati tokom godina (DSM-5, 2013). U
DSM-5 klasifikaciji paznja se prvi put poklanja i senzornim specifi¢nostima osoba
sa autizmom. Hiperaktivnost ili hiporeaktivnost na senzorne podrazaje, neobi¢an
interes za senzorne aspekte okoline ispoljavaju se kroz preteranu ili smanjenu osetlji-
vost na odredene drazi. Nekada je ovo direktan uzrok nekih oblika problemati¢nog
ponasanja. U literaturi se najée$¢e spominju preterana osetljivost na odredene zvu-
kove, svetla, mirise, hranu, ili neosetljivost na bol, toplotu, hladno¢u, dok je nekada
interesovanje za ove draZi neobi¢no izrazeno pa je prisutno mirisanje ili dodirivanje
predmeta, fascinacija svetlima, senkama ili predmeta koji se vrte (Milaci¢-Vidojevi¢,
2008; Pejovi¢-Milovancevié, 2018).

Sve navedene karakteristike su prisutne kod nekih osoba sa autizmom, ali ne po-
stoje dve iste osobe sa autizmom, bas zbog velike raznolikosti i teZine ispoljavanja
ovih karakteristika. Svakako da sve ovo ima uticaj na svakodnevno funkcionisanje i
usvajanje zivotnih vestina. Kod osoba sa poremecajem autistickog spektra nedostatak
drustvenih i komunikacijskih sposobnosti moze ometati u¢enje, posebno uéenje kroz
drustvenu interakciju i usvajanje socijalnih vestina. Insistiranje na rutini i odbojnost

71



Otilia Velisek-Brasko, Marija Svilar Radulovi¢:
Svakodnevno funkcionisanje i osamostaljivanje: perspektiva osoba sa autizmom

prema promenama, kao i senzorna osetljivost, mogu uticati na jelo, spavanje, kao i
obavljanje higijenskih navika (npr. $iSanje, pranje kose, odlazak kod zubara). Kod
osoba sa autizmom adaptivne vestine su obi¢no ispod izmerenog nivoa intelektual-
nog funkcionisanja. Poteskoce u planiranju, organizaciji i suo¢avanju sa promenama
negativno uti¢u na akademsko postignuce, ¢ak i za osobe natprose¢ne inteligenci-
je. Tokom odraslog doba osobe mogu imati poteskoca u uspostavljanju nezavisnosti
zbog privrzenosti rutinama i teSkoca sa novinom. Mnogi pojedinci sa poremecajem
autistickog spektra, ¢ak i bez intelektualnih poteskoca, imaju lose psihosocijalno
funkcionisanje u odraslom dobu kao §$to je nezavisni Zivot i uspe$an radni odnos
(DSM-5, 2013).

Inkluzija osoba sa autizmom

Mreza podrske inkluzivnom obrazovanju (MIO) u Srbiji isti¢e slede¢u definiciju:
“Inkluzija je proces resavanja i reagovanja na raznovrsnost potreba svakog deteta kroz
sve vece ucestvovanje u ucenju, kulturama i zajednicama i sve manju isklju¢enost u
okviru obrazovanja i iz njega” (MIO prema Veliesk-Brasko i Mirazi¢-Nemet, 2018: 10).
Inkluzivno obrazovanje znaci kvalitetno obrazovanje za svako dete i sastavni deo je
inkluzije, $to ukazuje na kvalitetan svakodnevan Zivot za svakoga.

Inkluzija je re¢ koja znaéi ukljucenje, ukljudivanje, obuhvatanje, sadrzavanje u
sebi, ura¢unavanje u, podrazumevanje i predstavlja trajni proces u kojem svaka oso-
ba ima jednaka prava. Osnovni princip inkluzije (Velisek-Brasko, 2015) je da radimo
SA, a ne ZA osobe iz osetljivih grupa, odnosno sa njima zajedno u svim segmentima
Zivota. Optimalni model inkluzije se temelji na dve klju¢ne pretpostavke: ljudsko do-
stojanstvo i odnosi medu ljudima (RIDE, 2015). To je proces medusobnog uvazavanja,
uvazavanja razlicitosti svake osobe i njenih potreba. Inkluzija kao drustveni proces
podrazumeva da svaka osoba bez obzira na svoje poreklo i li¢ne osobine ima (UNES-
CO, 1994 prema Velisek-Brasko i Mirazi¢-Nemet, 2018):

« jednaku moguénost da ostvari svoja zakonom zagarantovana prava,

o ravnopravan pristup resursima dru$tva kao $to su trziste rada, obrazovanje,

zdravstvena zastita, socijalna za$tita, kultura i sl.,

» moZe na ravnopravan nacin da ucestvuje u odlucivanju, doprinosi razvoju i do-

brobiti drustva,

» moze da razvija svoje potencijale i da Zivi na dostojanstven nacin.

Ovako ispitanici vide neke od znacaja inkluzije prema rezultatima istraZivanja
Kako mladi i osobe koje rade s mladima razumeju pojmove inkluzije, razlicitosti i jed-
nakosti (RIDE, 2015):

« osigurati ucestvovanje svih,

« osigurati sigurno okruzenje za sudelovanje,

o ukloniti prepreke i pruziti dodatnu podrsku, ako je potrebna

« osigurati da se svi ose¢aju ukljuceno,

« uspostaviti odgovarajucu kulturu ukljuéivanja.
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Inkluzija osoba iz spektra autizma je od posebnog znacaja, s obzirom da imaju tes-
koc¢e u domenu komunikacije i socijalizacije. Ovladavanje i uvezbavanje ovih vestina
moze se uditi i vezbati jedino u dru$tvenim situacijama i dru$tvenom okruzZenju, a
ne izolovano van njih. Kao $to je pravilo ,,plivajudi se uci plivati®, tako je i osobi kojoj
treba dodatna podrska da savlada socijalne vestine, potrebno socijalno okruzZenje i si-
tuacije koje omogucavaju dozivljaj i funkcionisanje u tom okruzenju u datim situaci-
jama. Brojni su izazovi u inkluziji osoba sa autizmom zbog njihovih izrazenih teskoéa
u funkcionisanju u drustvu, postoje i radovi koji o tome svedoce posebno u oblasti
inkluzivnog obrazovanja. Koji su problemi u ostvarivanju inkluzivnog obrazovanja
generalno, kao i inkluzije osoba iz spektra autizma u obrazovnom sistemu i drustve-
nom Zivotu veéinu isti¢u prosvetni radnici ili stru¢njaci, mozda roditelji (Nacionalni
izvestaj o inkluzivnom obrazovanju u RS, 2020), ali se retko pitaju osobe iz spektra
autizma i sagledava njihova perspektiva. Inkluzija osoba sa autizmom podrazumeva
postovanje osobe i njenog stanja. To nam ukazuje na potrebu dodatnog proucavanja
ove oblasti i otkrivanje i kreiranje novih i drugacijih strategija u omogucavanju njiho-
ve inkluzije uz postovanja osnovnog principa inkluzije da inkluziju osoba iz spektra
autizma radimo SA njima, a ne ZA njih.

Inkluzivno obrazovanje se kod nas ostvaruje petnaest godina, ali se nakon
$kolovanja drustvena inkluzija nije nastavila u dovoljnoj meri. Posle obrazovanja sva-
ka osoba ima potrebu da se zaposli, da bude radno angazovana, da privreduje, dopri-
nosi svojoj zajednici. Zaposljavanje osoba s autizmom od posebnog je znacaja, jer oso-
be s autizmom su imale najmanje prilika da se zaposle i radno angaZzuju od svih osoba
iz drugih osetljivih grupa. Radnim angazovanjem osobama s autizmom se omogu-
¢ava da im dan ima strukturu, organizaciju, raspored sa svrhom, kao i zadovoljstvo
korisnim angaZovanjem, smislenim radom. Trenutna situacija u naSem drustvu
je takva da mladi s autizmom po zavrSetku $kolovanja ostaju bez svih vidova
podrske, zatvoreni u porodi¢na domacinstva, bez smislenih aktivnosti, prepusteni
isklju¢ivo brizi i podrsci svoje porodice. Njihova socijalna inkluzija i inkluzija u svetu
rada ide izuzetno otezano, zbog njihovih specifi¢nosti, ali jo$ veéi izazovi sustizu po-
rodice ako ostanu samo u svojim domovima. To uti¢e na njihovo mentalno stanje, a i
na funkcionisanje ¢itave porodice i svih njenih ¢lanova (VeliSek-Brasko, 2024).

Socijalna inkluzija ne moze da se ostvari bez inkluzivne politike, kulture i
prakse, zbog Cega je znadajno da donosioci odluka na republickom, pokrajinskom i
gradskom nivou imaju senzibilitet, vrednosne orjentacije i odgovornost u kreiranju
inkluzivnog drustva.

Poboljsanje kvaliteta svakodnevnog Zivota osoba iz spektra autizma
Svakodnevni zivot podrazumeva nacine na koje ljudi obi¢no svakodnevno delu-

ju, razmisljaju i ose¢aju. Svakodnevni zivot (Tomanovi¢ Mihajlovi¢, 1997), odnosno
svakodnevica se moze opisati kao svakodnevni, rutinski, prirodan ili uobi¢ajen nacin

73



Otilia Velisek-Brasko, Marija Svilar Radulovi¢:
Svakodnevno funkcionisanje i osamostaljivanje: perspektiva osoba sa autizmom

Zivljenja. Ono obuhvata aktivnosti i brige o sebi svakog dana. Na osnovu obavljanja
aktivnosti svakodnevnog zivota se procenjuje mera funkcionalnog statusa npr. kod
osoba sa invaliditetom, nakon povreda ili kod starijih osoba. Deci je potrebna pomo¢
odraslih za izvodenje svakodnevnih Zivotnih aktivnosti, jer jo$ nisu razvile vestine za
njihovo samostalno izvodenje. Uobi¢ajene aktivnosti svakodnevnog Zivota obuhvata-
ju samostalno hranjenje, kupanje, odevanje, samonegu, posao, odrzavanje domacin-
stva, kao i razonodu. Ovladavanje ve$tinama svakodnevnih aktivnosti omogudéava
pojedincu da samostalno Zivi u zajednici, neki od primera su: ¢i$¢enje i odrzavanje
kuce, upravljanje novcem, kretanje unutar zajednice, priprema obroka, kupovina
namirnica i potrepstina, uzimanje propisanih lekova, koris¢enje telefona ili drugog
oblika komunikacije. U svakodnevnom Zzivotu pored brige o sebi tu su aktivnosti koje
se odnose na saradnju sa drugima: briga o drugima, briga o ku¢nim ljubimcima, bri-
ga o deci, upravljanje komunikacijom, mobilnost u zajednici, finansijsko upravljanje,
aktivnosti u vezi zdravstva i odrzavanje zdravlja, odrzavanje domadinstva, priprema
obroka i raspremanje, sigurnosni postupci i reagovanje u hitnim situacijama, kupo-
vina, a i sposobnost kori$¢enja razonode, odnosno dobro iskoristiti slobodno vreme.
Prema Pravilniku o blizim uslovima i standardima za pruzanje usluga socijalne zastite
(»SL glasnik RS, broj 42/13) procena stepena podrske odreduje se s obzirom na celo-
kupno individualno funkcionisanje osobe sa invaliditetom i vrste potrebne pomod¢i, u
odnosu na sposobnost neposredne brige o sebi i u¢estvovanje u aktivnostima Zivota
u zajednici.

Osobe iz spektra autizma zbog specifi¢nosti njihovog stanja imaju teskoce u ostva-
rivanju svakodnevnih Zivotnih aktivnostima i u osamostaljivanju. Jednim delom je
problem u ovladavanju zivotnim ve$tinama i socijalnim normama koje ne razmenjuju
i date su od okruZenja tj. nametnute, a sa druge strane da li su pitani za aktivnosti koje
za njih imaju smisla i svrhe, kojima Zele da ovladaju za pobolj$anje kvaliteta svakod-
nevnog zivota?

Metodologija istraZivanja
Cilj rada

Predmet ovog kvalitativnog istrazivanje je svakodnevni zivot i osamostaljivanje
osoba iz spektra autizma, kao deo njihove drustvene inkluzije. Cilj istrazivanja je bio
da se osvetle i sagledaju izazovi svakodnevnog funkcionisanja i osamostaljivanja, kao
i namere i prioriteti u tom procesu iz perspektive osoba sa autizmom. Podaci su pri-
kupljeni u okviru projektne aktivnost® i vrlo su znacéajni s obzirom na specifi¢nost
populacije, kao i da su iz vi$e zemalja. U radu je kori§¢en deskriptivan metod i kvali-
tativna analiza sadrzaja.

> iDEAL: immersive VR as a tool to help individuals with autism deal with change. Erasmus+ Project. Form ID:
KA204-F71D37CB
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Instrument

Za potrebe istrazivanja, kreiran je upitnik kombinovanog tipa sa zatvorenim i
otvorenim pitanjima, sa namerom da se sazna na koji nacin osobe s autizmom obav-
ljaju svakodnevne aktivnosti, §ta im je vazno u funkcionisanju, $ta ih uznemirava,
kako se mogu smiriti i kontrolisati da bi se ose¢ali uspesno, kao i $ta im je vazno i $ta
bi Zeleli da savladaju radi osamostaljivanja u drustvenom kontekstu.

Upisnik sadrzi 20 pitanja, prilagodeno specifi¢nostima osobama sa autizmom i
njihovom nac¢inu komunikacije i razumevanju, $to podrazumeva pitanja i odgovore u
prvom licu i sa jasnim, konkretnim, kratkim konstrukcijama rec¢enica. U pojedinim
pitanjima su date mogucnosti sami da se izjasne i da opisu npr. svoje rutine, negde da
odrede nivo kao $to je samostalnost, da odrede stepen ja¢ine svojih emocija, da odabe-
ru vi$e ponudenih odgovora za svakodnevne Zivotne aktivnosti ili koris¢enje digitalni
uredaja, uz mogu¢nost dodavanja jos nekih odgovora i komentara.

Upitnik je osmisljen tokom zajednic¢kih projektnih aktivnosti i u kreiranju upit-
nika su uéestovale sve tri partner organizacije®, odnosno stru¢njaci i pojedinci koji se
bave osobama iz spektra autizma. Akcenat je stavljen na misljenja i ose¢anja osoba iz
spektra autizma, a ne objektivnu procenu stru¢njaka i zato su ovi odgovori dragoceni,
jer najveci broj istrazivanja u ovim oblastima ne uzima u obzir li¢nu samoprocenu
osoba iz spektra.

Karakteristike uzorka

U istrazivanju je ucestvovalo 33 punoletne osobe sa autizmom iz Srbije, Slovenije
i Kipra, koji su sami ili uz pomo¢ roditelja ispunili upitnik kombinovanog tipa. Kao
uslov za ucestvovanje bila je starosna dob iznad 18 godina, pa je podela po uzrastu
sledeca: 13 ispitanika u grupi od 18 - 20 godina, 10 ispitanika u grupi od 20 - 25 go-
dina, 3 ispitanika u grupi od 26 — 30 godina i 7 ispitanika starijih od 30 godina. Polna
distribucija je kao i ceo spektar autizma naklonjena muskom polu, 22 ispitanika su
muskog pola, dok je 11 ispitanika Zenskog pola.

Rezultati

Istrazivanje je sprovedeno 2021. godine. Rezultati su priklupljeni iz tri razli¢ite
zemlje (Srbija, Slovenija i Kipar) i uradena je kvalitativna analiza odgovora.

Na pitanje o tome koliko su samostalni u svakodnevnim zivotnim aktivnostima 45%
osoba je odgovorilo da smatraju da su samostalni, 52% je odgovorilo da su delimi¢no sa-
mostalni, dok je 3% odgovorilo da nisu samostalni u aktivnostima svakodnevnog zivota.

¢ Drustvo za podr$ku osobama sa autizmom Grada Novog Sada Srbija, STANDO LTD Cyprus,
Svetovalnica za avtizem, specialno pedagoska diagnostika, svetovanje in izobrazevanje, Slovenia
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S obzirom na teorijski okvir poremecaja iz spektra autizma, poznato je da se ru-
tine smatraju veoma vaznim za dobro funkcionisanje osoba iz spektra, pa je sledece
pitanje bilo usmereno na to koliko su im li¢no vazne rutine u svakodnevnom funkei-
onisanju. Na ovo pitanje 42% ispitanika dalo je odgovor da su im veoma vazne, 39% je
dalo odgovor da su vazne, dok je 15% dalo odgovor da im nisu preterano vazne, a 3%
da im uopste nisu vazne. Ovi odgovori podrzavaju informacije iz literature da su ve-
¢ini osoba iz spektra rutine vazne, ali naglasavaju i vaznost individualnih razlika i da
iako neko pripada spektru autizma, to ne znac¢i da mora imati sklonost ka rutinama.

Pitanje o njihovim Zeljama o tome u kojim aktivnostima bi Zeleli da mogu da uce-
stvuju samostalno otvorilo je mnoge zanimljive teme, ispitanici su naveli puno pri-
mera, a dosta njih se ponavljalo. Naj¢e$éi odgovori po ulestalosti su bili: da posetim
prijatelja, da idem na druzenje, da idem u trzni centar, da idem na bazen, da koristim
gradski prevoz, da pripremim obrok za sebe i druge, da imam posao, da idem u bio-
skop, restoran, na planinarenje, da idem na romanti¢ne sastanke. Nesto redi odgovori
bili su: da idem na intervju za posao, da idem na koncert, no¢ni klub, pab, da otvorim
ra¢un u banci, da idem u nabavku u prodavnicu, da idem u po$tu. Medu najredim
odgovorima su bili: odlazak kod zubara, doktora, u $kolu ili fakultet, da izvedem lju-
bimca u $etnju, ¢ak je 3 ispitanika odgovorilo da nema takvih aktivnosti. Rezultati su
prikazani na Grafiku 1.

Grafikon 1. Koje aktivnosti bi voleo da moZes da obavljas samostalno (moguce je vise odgovora)?
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Na pitanje da li ose¢aju negativne emocije kada imaju promene u svakodnevnim
aktivnostima, kada im se naru$avaju rutine, vise od pola (64%) ispitanika je odgo-
vorilo da. Na pitanje koje negativne emocije ose¢aju kada dolazi do promena u sva-
kodnevnim rutinama, po ucestalosti su: nervoza, iziritiranost, uznemirenost, strah,
agresivnost, krivica, postidenost, nesto drugo. Rezultati su prikazani u Grafikonu 2.
Dok je na pitanje koliko su jake emocije koje se dese kada dode do promene u rutini,
19% ispitanika odgovarilo je veoma jake, 67% ispitanika odgovarilo je jake, a 14%
odgovarilo je da nisu jake.

Grafikon 2. Koje negativne emocije oseCate kada dode do promena u svakodnevnim rutinama?

Na pitanje koliko im je vazno da budu spremni za moguce promene, da bi preva-
zi$li ove negativne emocije, 52% odgovara da im je veoma vazno, 38% odgovara da
je vazno, dok samo jedan ispitanik navodi da mu nije toliko vazno, a jedan ispitanik
da mu ne znaci uopste. Na pitanje da li imaju tehniku koju koriste da se smire, 64%
ispitanika odgovorilo je sa da, dok je 36% ispitanika odgovorilo sa ne.

Ispitanici su u formi otvorenog pitanja imali moguénost da navedu koje sve teh-
nike koriste da se smire kada su uznemireni zbog promene u rutinama. Ovo su neke
od navedenih:

« Radim veZbe disanja, zatvorim o¢i i trudim se da mislim na nes$to drugo;

o Smirujem se u svom umu, svesnim dubokim disanjem;
o Zaustavim se, poku$am da se smirim i koncentri$em na disanje, sve ostalo nije vazno;
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« Duboko disem;

« Disanje, skakanje u mestu, pricanje;

« DiSem;

» Meditiram;

« Brojanje do 10;

o Zapalim cigaru i brojim do 10;

o Tehnike relaksacije;

« Legnem na par minuta;

« Sedim u stolici neko vreme i relaksiram se;

« Ru¢ni rad;

» Redam karte ili pevam;

o Moram da budem sam, igram igrice, re$avam Sudoku ili nesto sli¢no,
gledam TV. Ako nisam sam, izgubim strpljenje;

« Slusanje muzike, ¢itanje, mislim na mirno mesto, disem polako, pucketam prsti¢ima;

o Slu$anje muzike sa slusalicama, ¢itanje knjiga na telefonu, uo¢avam sablone u
okolini - koje oblike mogu na¢i na tepihu, tapetama;

o Zapi$em alternative svakoj mojoj rutini tako da uvek imam nesto da zameni
moju planiranu aktivnost, npr. umesto da idem da tr¢im kada pada kisa gledam
sportke programe na TV-u;

o Nekontrolisano se $§etam po prostoriji ili nekontrolisano razgovaram sam sa sobom;

« Koristim bazi¢ne metode koje me je naucio prijatelj psiholog;

o Zovem nekoga da me umiri;

« Razgovaram sa mamomy;

« Pomalo psujem, kaZem sebi: smiri se, stegnem pesnice, zatvorim o¢i da ne vidim
Sta me iritira;

o Zamislim da sam voditelj TV $oua i pri¢am javno dok ne prepoznam ironiju i
crni humor;

o Razgovaram sa strancima, koristim muziku, humor.

Deo pitanja iz upitnika se odnosio na upotrebu pametnih tehnologija u svakod-
nevnom Zivotu, 94% ispitanika je odgovorila da koristi pametne tehnologije, najc¢esce
kompjutere 94%, pametne telefone 90%, tablete 42%. Kao aktivnosti za koje najvi-
$e koriste pametne tehnologije navedene su: pretraZivanje interneta, gledanje videa,
da komuniciraju sa drugim ljudima, da uce nes$to novo i igraju igrice. Pitanje koliko
dnevno vremenski provode koriste¢i pametne tehnologije prosek svih ispitanika je
6,3 sata. Na pitanje da li su nekada koristili uredaje virtuelne realnosti 8 ispitanika
je odgovorilo sa da, dok je 25 ispitanika reklo ne. Iz ovoga vidimo da iako osobe iz
spektra autizma koriste pametnu tehnologiju, virtuelna realnost je za njih jo$ uvek
nesto novo.

Kao nastavak na pitanje da li su koristili uredaie virtuelne realnosti slede¢e pitanje
je zahtevalo samoprocenu osoba iz spektra autizma da li smatraju da ovi uredaji mogu
da im pomognu da nauce nove vestine koje su vazne za suocavanje sa promenama u
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svakodnevnim situacijama, kao i u savladavanju kako da se nose sa negativnim emo-
cijama koje dolaze kao posledica promene. Na ovo pitanje 61% ispitanika je odgovori-
lo sa da, dok je 39% ispitanika odgovorilo sa ne.

Poslednje pitanje bilo je za ispitanike koji su na prethodno pitanje odgovorili sa da
i glasilo je: ,,Sta mislite kako bi uredaji virtuelne realnosti mogli da Vam pomognu u
no$enju sa negativnim emocijama koje su rezultat promene?“. Navedeni odgovori su
da smatraju da virtuelna stvarnost moze da im pomogne:

« da dozive situacije koje ne mogu da zamisle ili da se pripreme za nesto $to ne

mogu da predvide,

« da dobiju osecaj kako se nesto radi,

« da vezbaju bez realnih posledica ako pogrese.

Ovi odgovori nas upucuje da ispitanici dobro procenjuju potencijalne prednosti
uredaja virtuelne realnosti.

Diskusija

Tako rezultati istrazivanja ¢esto pokazuju statistiku i procente, u ovakvim istrazi-
vanjima vazno je imati pitanja otvorenog tipa gde mozemo dobiti li¢nu perspektivnu
osoba sa autizmom i ¢uti njihove autenti¢ne odgovore, dozivljaje i razumevanje razli-
¢itih situacija.

S obzirom da je uzorak prigodan i rezultati imaju sve osobine i ograni¢enja karak-
teristi¢na za ovako odabrani uzorak. Iako dobijeni rezultati ne dozvoljavaju da se vr$e
uopS$tavanja, oni se mogu smatrati veoma korisnim za proucavanje socio-psiholoskih
pojava u konkretnoj populaciji, a takode mogu da ukazu na moguée pravce buducih
istrazivanja u cilju unapredivanja svakodnevnog funkcionisanja i osamostaljivanja
osoba sa autizmom i njihove drustvene inkluzije.

Zakljucak

Ovaj rad se bavi prou¢avanjem autizma, osobama iz spektra autizma, njihovom
inkluzijom u kontekstu svakodnevnih Zivotnih aktivnosti i osamostaljivanju. Radi
unapredivanja njihove funkcionalnosti i pove¢anja njihovog u¢es$¢a u drustvu, spro-
vedeno istrazivanje se oslanja na perspektivu osoba iz spektra autizma, odnosno po-
$tuje osnovni princip inkluzije (raditi sa njima, a ne za njih), $to je i specifi¢nost ovog
rada.

Dobijeni rezultati istrazivanja koje se sprovelo u tri zemlje (Srbija, Slovenija i Ki-
par) i ¢iji su ispitanici bili osobe iz spektra autizma, nam pribliZzava njihovu perspekti-
vu vezano za: (samo)procenu samostalnosti, mapiranje zeljenih aktivnosti u svakod-
nevnom zivotu i njihovo samostalno obavljanje, odnosno identifikovanje prioritetnih
aktivnosti koje njima imaju smisla i svrhu, videnje svojih rutina, (samo)vrednovanje i
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identifikovanje svojih emocija zbog promena rutina, otkrivanje tehnika (samo)smiri-
vanja i (samo)kontrole emocija i pona$anja, kao i razumevanja znacaja (samo)pripre-
me u obavljanju ovih aktivnosti i uloge virtuelne stvarnosti kao alata (samo)pomo¢i.

Sto se tice koris¢enja pametne tehnologije, osobe sa autizmom ih u najveéoj meri
koriste, §to potvrduje njihovu vestinu snalazenja sa novim tehnologijama, ali virtuel-
na realnost je za njih jo$ uvek ne$to novo u zemljama iz kojih su bili ispitanici (Srbija,
Slovenija i Kipar). To ukazuje da u pomenutima zemljama postoji prostor za razvijanje
virtuelne stvarnosti kao alatke za (samo)pomo¢ osobama sa autizmom da se lakse
snalaze sa promenama i savladavaju nove situacije u sigurnom prostoru.

Smatramo da je potrebno jo$ istrazivanja na temu autizma koja uvazavaju per-
spektivu osoba iz spektra autizma, jer ¢e oni najbolje usmeriti stru¢njake kakva po-
drska im je potrebna.
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Mindennapi funcionalas és 6nallésag:
az autizmussal él6k szempontja

Otilia Velisek-Brasko
Ovoképzé Szakféiskola, Ujvidék, Szerbia
Svilar Radulovi¢ Marija
Buzganovi¢ Logopédiai-defektolégiai Kézpont, Ujvidék, Szerbia

Absztrakt

Az autizmussal él6 személyek befogadasat, a mindennapi részvételiiket a tarsadal-
mi életben az 6 szemszogukbdl sziikséges szemlélni, tiszteletben kell tartani a befoga-
dés alapelvét ,értiik semmit nélkiilik”. A kézirat az autizmussal él6 személyek min-
dennapi funkcionalasaval kapcsolatos kutatas eredményeit mutatja be. A kutatdsban
33 autizmussal él6 személy vett részt Szerbiabdl, Szlovéniabdl és Ciprusrol. A kutatés
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Otilia Velisek-Brasko, Marija Svilar Radulovi¢:
Svakodnevno funkcionisanje i osamostaljivanje: perspektiva osoba sa autizmom

célja a napi funkcionalas és 6nallésag kihivésai, valamint a mindennapi prioritasok
az autizmussal é16 személyek szemszogébdl megkozelitve. Az eredmények szerint a
résztvevok tobb mint fele nem 6néllé a mindennapi életében. Onalléan szeretnék vé-
gezni a kovetkezd a tevékenységeket: baratlatogatas, kimenni a tdrsasiggal, bevasar-
16kézpontba menni, vagy moziba, étterembe, uszodaba, tirazasra, romantikus ran-
devizésra, tomegkozlekedést hasznalni, ételt késziteni maguknak és masoknak, hogy
munkaja legyen. A valaszadék mintegy 80%-a erdsitette meg, hogy a rutinok fontosak
a mindennapi funkciondlasban, és tobb mint fele igy nyilatkozott, hogy negativ ér-
zelmeket érez, ha hirtelen valtozasok kovetkeznek be a mindennapi tevékenységében,
mint példaul: idegesség, ingeriiltség, szorongas, félelem, agresszid, blintudat és zavar.
Ami az intelligens technoldgia hasznalatat illeti, legnagyobb aranyban az autizmussal
él6k hasznaljak, ami megerdsiti képességiiket az 1j technoldgidkkal vald megbirkd-
zasban, ugy gondoljak, hogy a virtualis valosag segithet nekik és felismerik lehetséges
eldnyeit a negativ érzelmek kezelésében.
Kulcsszavak: autizmus, mindennapi élet, 6nalldsag, befogadas.

Daily Functioning and Self-Sufficiency:
Perspective of People with Autism

Otilia Velisek-Brasko
University of Novi Sad, Preschool Teachers Training College, Novi Sad, Serbia
Marija Svilar Radulovi¢
Center for Speech Therapy and Defectology, Novi Sad, Serbia

Abstract

The inclusion of people on the autism spectrum, their participation in everyday
social life, must be seen from their perspective, that is, the principle of inclusion
«nothing for us without us» must be respected. The paper discusses the results of
research' on daily functioning of people on the autism spectrum. 33 persons with
autism from Serbia, Slovenia and Cyprus participated in the research. The goal of the
study was to see the challenges of daily functioning and self-sufficiency, as well as the
priorities from the perspective of people with autism. The research concluded how
independent they are in performing activities, what is important to them in function-
ing, what disturbs them, how they calm down, self-regulate, and what they would
like to master, in order to become self-sufficient in a social context, and whether they
think virtual reality technology will help in this discipline.

Keywords: autism, everyday life, self-sufficiency, inclusion.
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