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REZIME

SVRHA STUDIJE

Mapiranje usluga podrske dostupnih mladima sa PSA i njihovim porodicama, procena njihovih na-
jvedih potreba i ispitivanje percepcija i stavova roditelja/negovatelja u odnosu na postojeci sistem
podrske.

METODOLOGIJA

Roditelji/negovatelji adolescenata i mladih sa PSA — od 15 do 30 godina starosti uzeti su iz baze po-
dataka Instituta za mentalno zdravlje i anketirani uz pomoc¢ prilagodene verzije Ankete o potrebama
negovatelja (SEAN).

GLAVNI ZAKLJUCCI

Tek manijina roditelja navodi da su pros- Preko 90% roditelja/negovatelja navodi da je
li edukaciju o potrebama svoje dece. dobra saradnja sa sluzbama uklju¢enim u brigu
Roditelji istiCu nedostatak informacija i o deci sa PSA kao i podrska kod kuce i u skoli,
duge liste ¢ekanja kao najvece prepreke znacajna ili veoma znacajna, kao i podrska pri
pristupu uslugama. pronalazenju prijatelja.
Vecina roditelja prijavljuje drustveno-ekon- Najvedi izazov koji navode jeste adekvatna
omske poteskoce - finansijske probleme, zdravstvena nega za njihovu decu, zatim zastita
napustanje posla ili rad sa nepunim radnim prava deteta i adekvatno obrazovanje.
vremenom zbog roditeljskih obaveza. Za vedinu roditelja najvedi prioritet je razvoj i
Vecina roditelja porie da se brine da ¢e jacanje usluga zdravstvene zastite, obrazovanja,
drugi saznati za dijagnozu njihovog deteta socijalne zastite, kao i unapredivanje prava dece
ili da ¢e doziveti diskriminaciju. i mladih sa autizmom.

PREPORUKE

Podaci ukazuju da je unapredenje komunikacije sa sluzbama i pruzaocima informacija od velikog
znacaja, kao i unapredenje pristupacnosti zdravstvenog i obrazovnog sistema za osobe sa
autizmom.

Ukljucivanje roditelja i pruzanje podrske roditeljima ostaje jedan od
najvecih prioriteta.
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ISTORIJAT

Deca sa poremecajem iz spektra autizma (PSA) jedna
pom odgovarajué¢im uslugama i retko ostvaruje odno-
sno odrzava zadovoljavajuci nivo razvoja i zdravlja.

Bez dodatne podrske u oblastima
zdravstvene zastite, rehabilitacije,
socijalne zastite, obrazovanjai
pedagogije, kao i odrastanja u
porodiénom okruzenju, razvoj i zdravlje
ove dece moze biti ozbiljno ugrozeno,
a ona pripadaju grupi dece sa fizickim

i razvojnim smetnjama (Veljkovi¢,
2018).

U Rezoluciji Ujedinjenih nacija (UN) koja se odnosi na
drustveno-ekonomske potrebe pojedinaca, porodica
i druStava u vezi sa PSA i drugim razvojnim i fizickim
smetnjama (usvojenoj 2014. godine), ukazuje se na pra-
va osoba sa PSA, ali takode i na obaveze drzava ¢lanica,
a narocito se u njoj isti¢e sledece:

smetnje i poteskoce u razvoju i rano prepoznavanje
simptoma autizma moraju se prepoznati u svim poli-
tikama i programima koji se odnose na razvoj dece u
najranijem detinjstvu;

moraju se donositi politike i programi, kao i adek-
vatni planovi regulacije i multisektorski planovi; oni
treba da obuhvataju kampanje za podizanje javne
svesti i otklanjanje stigme, a treba ih podrzati dovol-
jnim ljudskim, finansijskim i stru¢nim resursima;
moraju se donositi strategije za rano prepoznavanje
i intervencije u zajednici za decu sa PSA i drugim
smetnjama i poteSko¢ama u razvoju;

mora se napraviti adekvatna infrastruktura za
zajednicki pristup, koji obuhvata obrazovanje, brigu
o deci, podrsku, intervenciju, usluge i rehabilitaciju

dece sa PSA i drugim smetnjama i poteSko¢ama u
razvoju;

mora se pruziti socijalna i psiholoSka pomo¢ poro-
dicama ciji ¢lanovi imaju smetnje i poteskoce;

u svim sektorima treba da se promoviSe znacaj
istrazivanja i sprovodenja intervencija zasnovanih na
dokazima;

moraju se jacati inkluzivni obrazovni programi
prilagodeni maloj deci i osobama sa autizmom;

mora se razvijati stru¢no znanje i zajednicki pristup
zasnovan na dokazima (Smythe et al, 2021).

Generalna skupstina UN takode je prepoznala smetnje i
poteskode u razvoju, a naroCito PSA, 2007. godine De-
klaracijom o proglasenju 2. aprila Svetskim danom sve-
sti 0 autizmu.

Definicija

Poremecaj iz spektra autizma (PSA) odnosi
se na neurorazvojni poremecaj koji definisu
brojne odlike ponasanja. Osnovne klinicke
karakteristike PSA obuhvataju narusenu

drustvenu komunikaciju i interakciju, kao i
ogranic¢ene, repetitivne obrasce ponasanja,
interesovanja ili aktivnosti (American
Psychiatric Association, 2013).

Ovi simptomi su prisutni u ranom razvojnom periodu, ali
se ne moraju u potpunosti manifestovati sve dok drus-
tveni zahtevi ne prevazidu kapacitete deteta, ili mogu
biti maskirani nauCenim strategijama kasnije tokom zi-
vota. Medunarodna klasifikacija (ICD-10) ubraja autizam
pod pervazivne razvojne poremecaje, koje karakterisu
kvalitativne abnormalnosti kod uzajamnih drustvenih
interakcija, idiosinkratski obrasci komunikacije i ogra-
nicen, stereotipni, repetitivni repertoar interesovanja i



aktivnosti (World Health Organization, 1993). Novo iz-
danje iste klasifikacije, ICD-11, sadrzi neke modifikacije:
poteskode pri interakciji i drustvenoj komunikaciji s jed-
ne strane, i ograni¢ena interesovanja i repetitivna pona-
Sanja s druge. ViSe ne sadrzi poteskoce koje se odnose
na jezik (World Health Organization, 2019).

Klinicke karakteristike

Narusena drustvena interakcija

i komunikacija smatra se
najistaknutijom i osnovhom odlikom
PSA.

Ona obuhvata naruSena neverbalna ponasanja koja se
koriste da se reguliSu drustvene interakcije, nemoguc-
nost da se razviju odgovarajuéi vrsnjacki odnosi, kao i
nedostatak spontanog trazenja zadovoljstva, intereso-
vanja ili ostvarenja sa drugima. Kod dece sa PSA takode
se vidi poviSena senzitivnost na nadrazaje, naruSena
zajednicka paznja i naruSena funkcija teorije uma (Hap-
pe, 2006; Baron-Cohen, 2009). Neverbalno ponasanje
se koristi zna€ajno manje nego kod dece sa tipiCnim
razvojem. Ova oStecenja mogu dovesti do nedostatka
drustvenog, odnosno emotivnog reciprociteta. Cak i
osobe sa PSA koje imaju visok stepen funkcionalnosti
imaju problema sa vrSnjackim odnosima. Problemi sa
vrénjackim odnosima obuhvataju gubitak interesovanja,
probleme pri tumacenju postupaka drugih i odgovaranje
shodno istom.

Kod dece sa PSA naruSen je razvoj jezika. Brzina, jaCina
i intonacija govora moze biti specifi¢na, a Cesto se javlja
eholalija (Rey, 2019).

Epidemiologija

Do sada je nepoznata prevalenca PSA u mnogim ze-
mljama sa niskim i srednjim prihodima, a Svetska zdrav-
stvena organizacija (SZO) procenjuje da 1 od 100 dece
na svetu ima PSA. Ova procena predstavlja prosec¢nu
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vrednost, a neka dobro kontrolisana istrazivanja daju
procenu vece prevalence (Zeidan, 2022). Nepostojanje
evidencije u vecini zemalja, naro¢ito u onima sa niskim
i srednjim prihodima, ukazuje na potrebu za uskladiva-
njem kriterijuma za metodologiju postavljanja dijagnoze
i istrazivanja (Zeidan, 2022; Chiarotti, 2020).

Na osnovu epidemioloskih istrazivanja
sprovedenih tokom proteklih 50 godina,
deluje da se prevalencija PSA povecava
na globalnom nivou.

Postoje mnoga moguca objasnjenja za ovo ocigledno
povecanje, ukljuCujucdi i povecanje svesti i znanja, Sire-
nje dijagnostickih kriterijuma, poboljSanje dijagnostickih
instrumenata (alata) i bolje izveStavanje. Porast preva-
lencije je takode posledica Cinjenice da novija istrazi-
vanja pokrivaju Citavo stanovnistvo, ali da se takode ne
moze iskljuciti i stvarni porast incidence (Zeidan, 2022).
33% povecanja prevalencije PSA moZze se objasniti pro-
menama dijagnostickih kriterijuma, 42% ukljucivanjem
kontakata pacijenata sa ustanovama zdravstvene zasti-
te u ambulantnim uslovima, a skoro 60% povecanja pre-
valencije moze se objasniti kombinacijom ove dve pro-
mene nacina na koji se PSA registruje (Hansen, 2015).

Prema inicijalnim podacima iz poslednjeg Popisa sta-
novniStva koji je sproveden 2022. godine, Srbija ima
6.690.887 stanovnika, a detaljan demografski profil ze-
mlje tek treba da bude objavljen. Na osnovu procena
stanovnistva iz 2021. godine, deca 0-18 godina starosti
Cine 18,4%, a broj dece sa invaliditetom i smetnjama u
razvoju nije poznat (Procene stanovnistva, 2020).

Prema Popisu iz 2011. godine, deca sa invaliditetom i
smetnjama u razvoju €ine oko 0,7% ukupnog broja dece,
dok je uopsteno prihvacena procena da deca sa invali-
ditetom i smetnjama u razvoju Cine 5% ukupnog broja
dece, $to je potvrdila i najnovija MICS6 anketa (Multiple
Indicator Cluster Survey) u Srbiji (Markovié, 2011; Han-
sen, 2015).

Registar dece sa smetnjama u razvoju (0-5 godina sta-
rosti) poCeo je sa evidencijom sredinom 2022. godine.
Za dva meseca, registrovano je 207 dece ispod pet go-
dina starosti sa F84 — pervazivni razvojni poremecaji,
odnosno, svako Sesto dete u registru ima ovu dijagnozu.
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Prosec¢na starost osoba sa invaliditetom dobijena kroz
popis je deset godina viSa od prose¢ne starosti osoba
sa invaliditetom iz zemalja u regionu, te se ovi rezultati
ne mogu smatrati reprezentativnim za decu sa smet-
njama i poteSko¢ama u razvoju. Cilina populacija ove
studije su osobe 15-30 godina starosti. Podaci o sta-
nju invaliditeta ili prevalence PSA u ovoj populaciji nisu
dostupni, a bilo bi od izuzetnog znacaja da se dodaju
podaci o mladima sa invaliditetom u Srbiji.

Podaci iz istrazivanja na teritoriji Srbije ukazuju da u
proseku prode dve godine od prve zabrinutosti roditelja
do dijagnoze PSA (Pejovic-Milovancevic, 2018). Da bi
se prikupili podaci o broju i funkcionalnosti dece i mladih
sa PSA, neophodno je uvesti objedinjenu bazu podata-
ka, odnosno registar, $to je svakako jedan od zadataka
za struc¢njake u buduénosti.

Komorbiditeti 1 poteskoce u
ponasanju kod PSA

Veca je verovatnoca da osobe sa PSA
imaju druge mentalne poremecaje u
poredenju sa opStom populacijom.

Medu raznim zdravstvenim stanjima koja se javljaju
istovremeno, pitanje psihijatrijskin komorbiditeta posta-
je sve relevantnije proteklih godina. Pokazalo se da je,
pored toga Sto su psihijatrijski komorbiditeti ucestaliji,
ozbiljnost klinicke simptomatologije ¢esto veca (Rome-
ro, 2016).

Procenjuje se da skoro 70% ljudi sa PSA
ima bar jedan, a 40% ima dvaiili vise
psihijatrijska komorbiditeta (Hossain,
2020).

Prethodna istrazivanja pokazuju da psihijatrijski ko-
morbideti kod PSA znatno pojacavaju poteskocée pri
adaptaciji, utiCu na svakodnevne aktivnosti, smanjuju
kvalitet zivota i isti€u probleme kao $to su nemir, pa-
sivnost, drustvena izolacija, agresivnost, razdrazljivost
odnosno samopovredivanje (Lai, 2019). Dijagnostikova-
nje psihijatrijskih komorbiditeta moze da bude izazov

pri prepoznavanju poteskoca prisutnih u okviru kom-
pleksnog stanja kao $to je PSA, narocito jer simptomi
mogu biti maskirani zbog poteskoca pri komunikaciji
(Huerta, 2012).

Odredeni genetski poremedaju ucestaliji su u ovoj grupi
stanovniStva, kao $to je sindrom fragilnog ,X", neurofi-
bromatoza tip 1i tuberozna skleroza. Deca sa PSA sklo-
nija su raznim neurolodkim poremecajima, ukljucujuci
epilepsiju (kod skoro trec¢ine), makrocefaliju, hidrocefa-
lus, cerebralnu paralizu, migrene/glavobolje i urodene
abnormalnosti nervnog sistema. Poremecaji spavanja
su takode znacajan problem, koji se javlja u 80% sluca-
jeva, a u bliskoj je vezi sa problemima ponasanja, potes-
ko¢ama u ucenju i smanjenjem opSteg kvaliteta Zivota.
Gastrointestinalni poremecaji su ocigledno ucestaliji
nego kod opste populacije i do njih dolazi kod izmedu
46% i 84% slu¢ajeva. Ceéce prisustvo alergijskih, meta-
boli¢kih i imunoloskih poremecaja primecéeno je u svim
starosnim grupama (Al-Beltagi, 2021; Lindor, 2019).

Kod preko 50% osoba sa PSA, moZze se primetiti agre-
sivno ponasanje. Ova grupa simptoma kod PSA ukljucu-
je heteroagresivno ponasSanje, autoagresivno ponasa-
nje, hiperaktivnost, anksioznost, povlacenje, poremecaj
protivljenja i prkosa i impulsivnost (Lindor, 2019).

Uticaj na decu, mlade i
porodice

Rana identifikacija simptoma specificnih za PSA i bla-
govremeno postavljanje dijagnoze predstavlja izazov
i podrazumeva odgovornost stru¢njaka da obave po-
sebne procedure $to je ranije mogucée tokom Zivota da
bi se obezbedile blagovremene intervencije. U ovom
uzrastu roditelji su najznacajnija podrska u razvoju i zi-
votu deteta. Stoga, vodenje brige o razvoju deteta ta-
kode obuhvata vodenje brige o roditeljima i roditeljstvu
sve vreme.

S druge strane, suoavanje porodice sa sumnjom na
PSA, a zatim i sa dijagnozom, njen hronicitet, kao i jo§
nedovoljno brojne i razvijene usluge za podrsku u naj-
ranijem uzrastu, zahteva uklju€ivanje brojnih stru¢njaka
iz razli¢itih oblasti (pedijatara, psihologa, defektologa,
vaspitaCa/nastavnika, pedagoga, stru¢nih timova za



inkluzivho obrazovanje u Skolama, terapeuta i drugih
osoba obucenih za rad sa decom sa PSA i njihovim po-
rodicama, socijalnih radnika, decjih psihijatara i drugih)
uz mogucnost koordinisanog rada.

Multidisciplinarni i multisektorski
pristup ovoj deci, mladima i njihovim
porodicama omogucice porodicama da
dobiju blagovremeniju i bolju pomo¢.

Ovaj pristup je izuzetno znacajan uzevsi u obzir ¢inje-
nicu da su intervencije za decu i mlade sa PSA prven-
stveno usmerene na povecanje njihove funkcionalnosti,
odnosno na unapredenje zivotnih vestina i ravnopravno
ucesde u porodici, slobodnim aktivnostima, obdanistu i
Skoli i drustvu u celini. Briga za dete stoga obuhvata bri-
gu za njegovo obrazovanje i ostvarivanje drugih prava,
koja se, izmedu ostalog, takode odnose na zastitu od
diskriminacije, koja je veoma prisutna u naSem drustvu
(Veljkovié, 2018).

Kao §to je prikazano, osnovni simptomi PSA mogu pro-
uzrokovati znac¢ajna ostecenja, koja mogu biti jo$ teza
uz istovremenu pojavu poremecaja ponasanja i psihija-
trijskih ili fizi€kih komorbiteta. Istrazivanja su pokazala
da je prosecCan zdravstveni kvalitet zivota dece sa au-
tizmom znatno nizi u poredenju sa zdravim stanovnis-
tvom, dok je ukupno psihosocijalno, emotivno i drustve-
no funkcionisanje kod dece sa autizmom znatno gore
u poredenju sa populacijom dece sa drugim hroni¢nim
zdravstvenim stanjima (Kuhlthau, 2009). Deluje da losiji
kvalitet zivota u poredenju sa neurotipi¢nim vrénjacima
ostaje i tokom adolescencije i odraslog doba (Skalet-
ski, 2021).

Smatra se da se kvalitet zivota dece sa PSA razlikuje
u odnosu na konkretne autisti¢ne crte koje su prisut-
ne, kao i na pojedinacno uopsteno funkcionisanje (de
Vries, 2015). Medutim, ¢ak i adolescenti sa visoko funk-
cionalnim PSA navode znatno nizi nivo zadovoljstva
prijateljstvima, slobodnim vremenom, emocionalnim i
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seksualnim vezama (Cottenceau, 2012), pored istaknu-
tih poteskoca sa funkcionisanjem uops$te i obradom
emocija, u poredenju sa adolescentima koji se tipi¢no
razvijaju (Dijkhuis, 2016). Neki autori dovode u pitanje
kvalitet okvira za istrazivanje kvaliteta Zivota, koji se po-
smatra kao mera jednodimenzionalnih ishodnih domena
- psihijatrijsko funkcionisanje, akademski uspeh, uslovi
Zivota i rada itd. i isti€u potrebu da se prilagode drugi
okviri i osmisli koncept dobrog ishoda za osobe sa PSA
(Billstedt, 2010).

lako su poboljSanja zdravstvene zastite dovela
do povecanja potencijala osoba sa PSA, i dalje

vedina ovih pacijenata nikada ne postane
potpuno samostalna niti stalno zaposlena
(Lord, 2018).

Mali udeo pojedinaca sa PSA na kvalifikovanim i struc¢-
nim pozicijama izaziva zabrinutost, s obzirom da ne-
zaposlenost, siromastvo i nemoguc¢nost samostalnog
Zivota povecavaju drustvenu izolaciju, sprecavaju ra-
zvijanje intimnih odnosa i bliskih prijateljstava (Howlin,
2013). Preuranjena smrtnost se povecala kod osoba sa
PSA, prvenstveno u prisustvu komorbiteta odnosno in-
telektualnih smetniji (Hirvikoski, 2016; Schendel, 2016).

Istrazivanja ukazuju na to da je nivo stresa roditelja
dece sa PSA visok, a kvalitet Zivota nizi (Ni'matuzahroh,
2021). Deluje da je fizi¢ko i psiholosko zdravlje negova-
telja pod negativnim uticajem podizanja deteta sa PSA,
kao i da su njihovi drustveni odnosi naruseni (Turnage,
2022). Cini se da je losiji kvalitet Zivota negovatelja u
korelaciji sa ucestalo$¢u disruptivnog ponasanja de-
teta, kao i percepcijom pretnje ili gubitka kod roditelja
— osecajem da dijagnoza PSA narusava funkcionisanje
porodice (Turnage, 2022). Takode se ¢ini da su zastitni
faktori sposobnost deteta da komunicira i da ispunjava
svoje osnovne potrebe, porodi¢ni prihodi i viSi obrazov-
ni nivo roditelja, kao i socijalna podrska porodici (Turna-
ge, 2022). Ostali podaci ukazuju da povecano ucesce
roditelja u intervencijama (kao $to je obuka roditelja,
rutinski kuéni poslovi itd) takode moze biti nacin da se
unapredi kvalitet Zivota negovatelja (Musetti, 2021).
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Osobe sa PSA
— znacaj adekvatne
podrske

Vodenje brige o0 osobi sa PSA predstavlja ogroman iza-
zov - Sto se ti¢e osnovnog funkcionalnog ostecenja,
simptoma vezanih za ponasSanje i komorbiditeta.

Treba kontinuirano i sveobuhvatno
podrzavati porodice dece i

mladih sa poremecajima iz
autisticnog spektra da bi oni mogli
da pruzaju i odrzavaju optimalan
nivo nege.

PSA je celozivotno stanje i osobe sa PSA imaju razli-
Cite potrebe (obrazovne, zdravstvene, drustvene itd)
u vezi sa ovim stanjem tokom cCitavog Zivota. Da bi se
omogudilo ljudima sa PSA da Zive $to je samostalnije
moguce, neophodno je da sluzbe podrske obezbede
razliCite pristupe i strategije na osnovu dokaza i prime-
ra dobre prakse. Neophodna je multisektorska saradnja
kod koje svaki deo sistema treba da omoguci planiranje,
osmisljavanje i pruzanje podrSke uz dobru saradnju sa
drugim delovima sistema. Trenutno, roditelji ponekada
Jutaju” unutar sistema podrske. Moguce je da konsul-
tuju viSe lekara i zdravstvenih radnika i susretnu se sa
razli¢itim pristupima PSA.

Nedostatak koordinacije izmedu sistema je uobicajen,
kao Sto su i razli€iti nivoi uzajamne podrske. Ostvariva-
nje koordinisane saradnje izmedu sistema obezbedilo bi
sveobuhvatnu podrsku deci sa PSA i njihovim porodica-
ma (Veljkovi¢, 2018).

n

U Srbiji, u brigu za osobe sa PSA i njihove
porodice ukljucen je sistem sluzbi; zdra-
vstvena zastita, obrazovanje (inkluzija,
dodatna obrazovna podrska) kao i soci-
jalna nega i zastita. Pravni okvir Republike
Srbije garantuje univerzalnu dostupnost

zdravstvenih usluga svoj deci.

lako je Republika Srbija uopsteno reformisala zakone i
politike koji se odnose na prava dece sa invaliditetom
i postoje razliciti nivoi podrske, osobe sa PSA i njihove
porodice Cesto se suoCavaju sa problemima u obrazo-
vanju, stigmatizacijom i finansijskim poteSko¢ama (Pe-
jovic-Milovancevic, 2018). Usluge se uglavnom pruzaju
samo u vecim gradovima, kroz projektne aktivnosti, te
stoga nisu trajne. Podrska poput dnevnog boravka je
znacajna, ali nije dovoljna. Ne postoje usluge usmerene
direktno na porodice, a roditelji/negovatelji to prepo-
znaju (Pejovic-Milovancevic, 2018).

Novija studija sprovedena na uzorku dece sa PSA (sred-
nja starost 10,5) u Srbiji, pokazala je da su najvazni-
ji izazovi koji se odnose na: brigu poteSkoce dece pri
komunikaciji, poteskoée u drustvenim interakcijama i
problemi sa svakodnevnim Zivotnim vestinama. OpSte
zadovoljstvo roditelja sa PSA odnosilo se na postojanje
dodatne pomodi za dete sa PSA, a obrnuto su se od-
nosili na potedkoce pri pristupu uslugama za dete to-
kom proteklih 12 meseci (Pejovic-Milovancevic, 2018).
U novijem istrazivanju po pitanju iskustava roditelja sa
podizanjem dece sa PSA u Isto¢noj Evropi, pokazalo se
da, a Sto je u skladu sa istrazivanjima sprovedenim u
zapadnim zemljama, roditelji dece sa PSA pominju vise
licnih i porodi¢nih izazova i vedi stepen loSe adaptacije u
poredenju sa roditeljima dece sa tipi¢nim razvojem. Po-
vrh toga, porodice pominju nizi nivo zadovoljstva kvali-
tetom Zivota i vide zdravstvenih problema (Coli¢, 2019).



CILJ

Glavni cilj ove studije je mapiranje
dostupnih usluga podrske za mlade
sa PSA i njihove porodice i procena
njihovih najvecih potreba. Takode,
studija je usmerena ka ispitivanju
percepcije i stavova roditelja/
negovatelja u odnosu na postojeci
sistem podrske.
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METOD

METOD

Upitnik

Za ovu anketu koristili smo prilagodenu verziju Ankete o
potrebama negovatelja (SEAN) (Daniels, 2017). Anketa
je namenjena roditeljima odnosno primarnim negova-
teljima dece sa dijagnozom PSA. Anketa se sastoji od
Cetiri dela: demografske karakteristike, karakteristike
deteta, iskustvo sa uslugama i percepcije roditelja/ne-
govatelja u vezi sa glavnim pitanjima i prioritetima koji
se odnose na brigu o deci sa PSA. Deo koji pokriva de-
mografske karakteristike sadrzi pitanja o karakteristika-
ma porodice, kao Sto je obrazovni nivo roditelja. Deo koji
pokriva karakteristike deteta sadrZi pitanja koja se od-
nose na dijagnozu, pol, starost i detalje o stanju deteta
i dijagnosti¢kom procesu - prve brige, starost u trenut-
ku dijagnoze, stru¢njak koiji je prvi formulisao dijagnozu
PSA i udaljenost od mesta stanovanja do zdravstvene
ustanove gde je dijagnoza postavljena.

U delu koji se odnosi na iskustvo sa uslugama postavlje-
na su pitanja o prosloj i sadasnjoj uklju¢enosti u razli¢ita
le€enja i komunikaciju sa razliitim stru¢njacima, kao i
iskustva sa obrazovnim sistemom, uklju¢ujuéi i dodatne
usluge pomoci. Deo koji se ti€e iskustava sa uslugama
je izmenjen, posebno dodavanjem informacija o pro-
storijama za dnevni boravak, jer one postaju znacajnije
kada dete sa PSA zavrsi obrazovanje. Deo koji se odno-
si na percepcije roditelja/negovatelja pruza priliku da se
prodiskutuje kasnjenje odnosno poteskoce pri pristupu
uslugama zbog raznih razloga, uticaj na funkcionisanje
porodice i kvalitet zivota. Ovaj deo takode sadrzi pitanja
0 izazovima koji se smatraju najvaznijim i prioritetima pri
pruzanju podrske porodicama sa decom sa PSA.
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Ucesnicl istrazivanja i
postupak

Istrazivanje je obuhvatilo roditelje/negovatelje adoles-
cenata i mladih sa PSA — od 15 do 30 godina starosti iz
baze podataka Instituta za mentalno zdravlje. Kontak-
tirani su telefonom ili su zamoljeni da u€estvuju u istra-
Zivanju prilikom dolaska u Institut za mentalno zdravlje,
radi redovnog pregleda deteta. Deo anketa je obavljen
licno, dok je deo obavljen telefonom ili u elektronskom
formatu i vrac¢en mejlom. Prose¢no vreme popunjavanja
je 30 minuta.

Studiju je odobrio Eti¢ki odbor Instituta za mentalno
zdravlje u Beogradu. Pre u¢escéa svi ucesnici su potpi-
sali informisanu saglasnost da ucestvuju. Istrazivanje je
sprovedeno od oktobra do decembra 2022.

Uzorak

Uzorak je obuhvatio 85 roditelja/negovatelja; 69 majki,
15 oCeva i 1 sestru pacijenta sa PSA. Prose¢na starost
deteta u trenutku razgovora sa roditeljem bila je 19,7
godina (SD 4,2). 40,5% roditelja/negovatelja ima zavr-
Sen fakultet. Od celog uzorka, 63,7% upitnika je ura-
deno liéno (23,5% u prisustvu ispitivaca a 41,2% samo-
stalno), 14,1% je uradeno telefonski, a 21,2% je vradeno
ispitivacima mejlom.

Statisticka analiza

Deskriptivni podaci su analizirani pomocu procenata,
frekvencija, srednjih vrednosti i standardnih devijacija.
Kao prvi korak u daljoj analizi, sproveli smo bivarijan-
tne analize svih istrazivanih varijabli, koristeci Pirsono-
vu korelaciju. Uz to, primenili smo viSestruku linearnu
regresiju, model koji koristi zadovoljstvo podr§kom kao
ishod a znacajne varijable (bivarijantne korelacije) kao
prediktore.
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REZULTATI

U ovom istrazivanju smo se obratili
roditeljima/negovateljima 154 pacijenata
sa PSA. Od negovatelja uklju¢enih u
anketu, vedéina su bile majke (69 od 85).

Ovaj nalaz je sliCan onome koji je dobijen u prethodnom
istrazivanju sprovedenom u nasoj zemlji (Pejovic Milo-
vancevic et al, 2018). Majke su te koje ¢e$ée vode bri-
gu o potrebama svoje dece i uobicajeno su roditelj koji
ostaje kod kuce, dok su ocevi ti koji ¢eSée obezbeduju
finansije (Dokmanovic 2016).

Dobili smo odgovore od 85 roditelja,
a 69 je odbilo da ucestvuje.

U svakoj porodici smo trazili od samo jednog ¢lana da
odgovara na pitanja. Naj¢esci razlog za odbijanje uce-
§¢a u anketi bio je preopterecen raspored: vecina je
objasnila da ili radi ili obavlja kuéne poslove ujutru dok
im je dete u Skoli ili u dnevnom boravku i objasnilo da im
je veoma tesko da pronadu vremena za popunjavanje
upitnika popodne, kada treba da usmere svu svoju pa-
Znju na dete (naj¢esdi razlog je disruptivno ponasanije).
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Mali broj roditelja odbio je da ucestvuje bez razloga, a
veoma malo njih je bilo sumnji¢avo u odnosu na svrhu
studije, ¢ak i nakon $to im je pokazana informisana sa-
glasnost iobjadnjeni svi detalji istrazivanja. Ipak, vecina
ucesnika izrazila je nadu da e istrazivanje pomodi da
se prenesu informacije donosiocima politika i drugim
akterima i zahvalnost Sto je dobila priliku da je neko Cuje
i pokazala spremnost da odgovori na najvaznija pitanja.

U nasoj anketi, na vec¢inu upitnika
odgovorile su majke (81,2%).

Ostale odgovore su dali oevi deteta, osim jednog upit-
nika, na koji je odgovorila sestra pacijenta. Veliki proce-
nat roditelja (97,6%) imao je srednje ili viSe obrazovanje,
§to je u skladu sa prethodnim istrazivanjima, koja poka-
zuju da roditelji dece sa autizmom imaju visi nivo obra-
zovanja od op$te populacije (Zuckerman, 2017). Vecina
ispitanika zivi u gradskim podrucjima (96,4%). Ovakav
nalaz moze biti uslovljen cinjenicom da je ovo prigogo-
dan uzorak iz baze Instituta za mentalno zdravlje u Be-
ogradu, koja pokriva uglavnom Beograd i okolne oblasti.
Podaci su predstavljeni u Tabeli 1.
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@ Tabela 1. Sociodemografski podaci za roditelje/negovatelje.

SRODSTVO SA DETETOM: N (%)

Majka: 69 | Otac: 15 ‘ Drugo: 1

17,6% 1,2%

OBRAZOVANJE: N (%)

Fakultet Fakultet Vise od fakultetske
Osnovno: 2 | Srednje: 30 (upisan): 11 (zavrsen): 34 diplome: 7 Drugo: 0
2,4% 35,7% 13,1% 40,5% 83% | |/

OBRAZOVANJE SUPRUZNIKA: N (%)

Fakultet Fakultet Vise od fakultetske
Osnovno: 2 | Srednje: 38 (upisan): 9 (zavrsen): 24 diplome: 7 ‘ Ostalo: 4
2,4% 45,2% 10,7% 28,6% 8,3% 4,.8%

MESTO STANOVANJA: N (%)

| Gradsko: 82  Seosko: 3 |

96,4% 3,6%
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@ Tabela 2. Sociodemografski podaci i govorne vestine adolescenata i mladih sa PSA.

POL: N (%)

Muski: 65

Zenski: 20

STAROST M(SD): 19.74

DIJAGNOZA: N (%)

Pervazivni
razvojni
poremecdaj: 2

2,4%

OBRAZOVANJE (U TOKU): N (%)

| Oshovno: 5 | Srednje: 9 | Ne ide u $kolu: 43

Autizam: 56

Aspergerov
sindrom: 5

Pervazivi razvojni
poremecaj —
neoznacen: 11

4,19

Poremeda;j iz
autisti¢nog
spektra: 10

Fakultet: 4 |

6%

13,1%

11,9%

| Specijalna $kola: 18

10,6%

OBRAZOVANJE (ZAVRSENO): N

Osnovno: 17

(%)

Srednje: 19

32,7%

GOVORNE VESTINE: N (%)

36,5%

Koristi samo
pojedinacne

Ne govori: 21 reci:

8

re¢enice od
dve-tri reci: 13

Fakultet: 2

(Nikada) nije
iSao/la u
Skolu: 7

Specijalna Skola: 6

3,8%

13,5%

Koristi re¢enice
od getiri ili viSe

reci: 14

9,4%

16,5%

11,5%

Koristi slozene
recenice: 29

34,1%
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Vise od dve trecine adolescenata i mladih sa PSA u na-
Sem uzorku bili su muskog pola (76,5%), $to pokazuje
slican odnos muskog i Zzenskog pola koji se pronalazi i u
drugim epidemiologkim istraZivanjima (oko 4,2) (Zeidan,
2022). U skladu sa svojim uzrastom, vise od polovine
mladih sa PSA ne ide u $kolu (54,4%) — ostali ukljuceniu
ovaj uzorak uglavnom su zavrSili osnovnu i srednju Sko-
lu, oko dve trecine. U kontekstu govornih vestina, veci-
na ne govori ili ne koristi sloZzene re€enice

Ovi podaci su predstavljeni u Tabeli 2.

@ Grafikon 1. Prvi simptomi i brige.

Da . Ne .
Kriza svesti, rast,...
Ne pravi kontakt o¢ima
Ne odaziva se na ime
Ne razume neverbalne...
Problemi sa ponadanjem, spavanjem i ljutnjom
Koordinacija, motori¢ke vestine
Kasnjenje govora
Ne govori
Ne govori kao druga deca
Gubitak sposobnosti govora
Ne razume Sta drugi kazu
Fine motoricke vestine
Poteskoce u igri
Otpor na promene
UCenje novih vestina
Ucenje novih stvari

Neuobicajeni pokreti

Grafikon 1 predstavlja prve simptome
koji zabrinu roditelje u pogledu razvoja
njihovog deteta. Prve tri brige roditelja
su ponasanje, spavanje i problemi sa
ljutnjom deteta, neuobicajeni pokreti i

poteskoce pri ukljuc€ivanju u igru.

Ovi rezultati se delimi¢no razlikuju od rezultata istrazi-
vanja za Srbiju iz 2018. godine na uzorku nesto mlade
dece (srednja starost 10,5), kada su osim neuobi¢ajenih
gestova i pokreta, glavni problemi ukljucivali interak-
ciju sa drugima i nerazumevanje Sta su roditelji ili dru-
gi odrasli rekli (Veljkovi¢, 2018). Objasnjenje moze da
ukazuje na pristrasnost - roditelji adolescenata i mladih
mogu biti usmereni na probleme koji su bili prisutni u
nedavnoj proslosti, odnosno koji odvlae najvise paznje
ili farmakoloskih intervencija, kao $to su problemi sa po-
nasanjem ili ljutnjom.



ProsecCna starost deteta u trenutku kada
se javila prva zabrinutost roditelja u nasoj
anketi bila je 23,6 meseci (SD20.06),

dok je srednja starost deteta u trenutku
postavljanja dijagnoze bila 62,48 meseca
(SD41.73).

Kao Sto je prikazano, veliki je vremenski raspon od tre-
nutka u kojem se primecuju prvi simptomi do dijagnoze.
Ovi rezultati su u skladu sa prethodnim studijama.

Anketa sa preko 1000 roditelja u Velikoj
Britaniji pokazala je razmak od oko 3,5 godine
od trenutka kada su se roditelji i deca prvi put

obratili zdravstvenom radniku do dijagnoze
poremecaja iz autistiCnog spektra (Crane,
2016).

@ Grafikon 2. Ko je postavio dijagnozu?

Doktor
medicine: 4

Subspecijalista
pedijatar: 5

Psihijatar: 51
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U Srbiji joS uvek postoji potreba da se uspostavi siste-
matsko pracenje razvojnih poremecaja; trenutno, osim
redovnih pregleda kod pedijatara, nema druge redovne
razvojne procene dece. Otkrivanje simptoma zavisi od
roditelja, Sto znaci od toga kada prvi put primete pro-
blem, kao i kada iskazu problem lekaru.

Kod ucesnika ovog istrazivanja, u vise od polovine slu-
Cajeva (60%), dijagnozu je postavio dedji psihijatar. U
odeljku drugo, u jednom sluc€aju je dijagnozu postavio
defektolog (dijalektolog, logoped i sl). Ovi rezultati su
prikazani na Grafikonu 2. Porast procenta dijagnoza
koje su postavili dedji psihijatri moze se objasniti preva-
zilazenjem barijera kao Sto je ve¢e znanje i svest o PSA i
znanje gde da se potrazi pomo¢. Potencijalne prepreke
koje vode do razlika u dijagnozi mogu se pronadi u lite-
raturi, kao Sto je stres dijagnosti¢kog procesa, pozna-
vanje PSA od strane roditelja i razumevanje zdravstve-
nog sistema (Zuckerman KE, 2017).

Neurolog: 5 Drugo:1

47% |59%

Pedijatar: 3

3,5%

Psiholog: 9

10,6%

60%

18

5,9% 1,2%

Tim stru¢njaka: 7

8,2%
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Iskustvo sa uslugama

Jedan deo upitnika bio je posvecen prikupljanju poda-
taka o dostupnosti usluga i tretmana, kao i iskustvu ro-
ditelja sa tim uslugama.

Na Grafikonu 3 predstavljeno je kori¢enje razlicitih vr-
sta tretmana. Ispitanici su odgovarali da je vecina opci-
ja le¢enja koris¢ena u proslosti, ali trenutno ne. Vecina
navedenih le¢enja koristila se u ranijim fazama razvoja,
stoga se u sadasnjosti koristi u manjem procentu. Ipak,
najvedi broj dece i mladih sa PSA trenutno koristi far-
makoterapiju.

Sto se tiée dostupnosti usluga, u
nasem uzorku usluge se uglavhom
nalaze unutar 25 kilometara od mesta
stanovanja (71,1%), u 7,2% slucajeva
nalaze se izmedu 25 i 50 kilometara
odnosno izmedu 50 i 100 kilometara.
U 10,8% slucajeva, mesto stanovanja
udaljeno je preko 100 kilometara, dok
se u 2,4% slucajeva usluge nalaze u
drugoj drzavi.

@ Grafikon 3. Vrsta le¢enja koja se nekad koristila/koja se trenutno koristi (%).

Bihejvioralna terapija

Terapija senzorne integracije

Kognitivna terapija

Radna terapija

Fizikalna terapija

Obuka iz drustvenih vestina

Govorno-jezicka terapija

Farmakoterapija

Nekad . Trenutno .



Na Grafikonu 4 prikazano je finansiranje pomenutih
terapija. Pitali smo da li roditelji placaju lecenje potpu-
no sami, ili je deo leCenja pokriven iz javnih sredstava
(zdravstveno osiguranje). Pokazalo se da je fizikalna te-
rapija vrsta leCenja koju vecina roditelja placa sama. Ta-
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kode, skoro polovina roditelja rekla je da je govorno-je-
ziCka terapija delimi¢no pokrivena javnim sredstvima,
a tred¢ina da placa obuku iz drustvenih vestina, radnu i
kognitivnu terapiju iz li¢nih sredstava.

@ Grafikon 4. Pladanje lecenja (%): ,Ne" znaci da je leCenje pokriveno javnim/drzavnim sredstvima,

Lpotpuno” — da roditelji sami placaju u potpunosti.

Ne . Delimi¢no . Potpuno .

Bihejvioral-  Terapija Kognitivha Radna
na terapija senzorne terapija terapija
integracije

Na Grafikonu 5 predstavljena je koriS¢enje usluga
razliitih stru¢njaka. Podaci pokazuju da su usluge
vecine struc¢njaka koris¢ene u proslosti, ali ne trenutno,
osim psihijatrijskog le€enja, jer od 85 mladih sa PSA,
preko 50 je i dalje na leCenju kod psihijatra. Moze se
reci da je vecina pomenutih stru¢nih usluga po prirodi
dijagnosticka. Na primer, svrha pregleda kod audiolo-
ga uobicajena je zbog diferencijalne dijagnoze na poc¢-

Fizikalna Obuka iz Govorno- Farma-
terapija drustvenih jezicka koterapija
vestina terapija

etku dijagnosti¢kog procesa. S druge strane, jedan od
mogucih razloga za nizu stopu kori¢enja usluga kod
osoba sa PSA sa godinama moze biti nedostatak in-
formacija o dostupnim uslugama, odnosno nedostatak
prilagodenih tretmana za adolescente i mlade sa PSA
(Hodgetts, 2014).
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@ Grafikon 5. Lecenje kod stru¢njaka nekad/trenutno (%).

Nekad . Trenutno .

Audiolog
Bihejvioralni terapeut
Razvojni pedijatar
Pedagog

Neurolog

Nutricionista

Psihijatar

Psiholog

Na Grafikonu 6 prikazana je upotreba dodatne pomodi
po pitanju obrazovanja. Nasi podaci ukazuju da je veci-
na dece koristila dodatnu pomo¢ u proslosti, dok manje
od 30 odsto dece i dalje koristi te usluge. @ Grafikon 6. Dodatna pomoc.

Nekad . Trenutno .

Dodatna pomoc¢ u odnosu na obrazovanje
Posebno odeljenje za PSA

Odeljenje za decu sa posebnim potrebama
Asistent u nastavi

Li¢ni asistent

Asistent izvan Skole




Kao $to je prikazano na Grafikonu 7, vecdina roditelja je
navela da je primila neku vrstu pomo¢i od drzave. Ro-
ditelji su prvenstveno pominjali finansijsku pomo¢ kao
znacajan prihod. Finansijska podrSka za porodice mla-
dih sa PSA ide uglavhom kroz socijalnu pomoc¢ — nov¢a-
nu naknadu za pomo¢ i negu drugog lica. Samo je ma-
njina roditelja dobila edukaciju o potrebama svoje dece
i izazovima roditeljstva deteta sa PSA, i istakla da su im
dnevni boravak, lekari sa primarnog nivoa zdravstvene
zastite i psihijatri, kao i organizacije roditelja znacajni

@ Grafikon 7. Dodatna pomoc¢ roditeljima (%).

Da . Ne . Nepoznato .
Edukacija o -

potrebama
deteta

Pomo¢ od
drzave

Podrska
porodici

et
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izvori podrske. Podrska porodici uglavhom obuhvata in-
formacije i pomo¢ od nezavisnih roditeljskih organizaci-
ja. U drugom relevantnom istrazivanju, roditelji su naveli
da im je podrska supruznika, drugog deteta, roditelja i
lekara od najveceg znacaja (Nooraini, 2018).

lako je finansijska podrska od nhesumn-
jivog znacaja, mozemo da pretpostavimo
da porodice dece sa PSA mogu da imaju
koristi od edukacije o izazovima i nacini-
ma za njihovo prevazilazenje, kao i od do-
datne porodi¢ne podrske.

Sto se ti¢e informacija koje se odnose na ledenje njihove
dece, vedina roditelja dobija informacije od stru¢njaka
uklju€enih u negu njihovog deteta. Oko polovine rodite-
lja pronalazi informacije na internetu i od drugih rodite-
lja. Lekare opste prakse, pedijatre i nastavnike kao izvor
informacija prepoznaje tek manjina roditelja. 1zmedu
ostalih izvora, roditelji pominju defektologe, kao i struc¢-
nu literaturu i Casopise. Ovi rezultati su predstavljeni na
Grafikonu 8. Nalazi iz literature podrzavaju znacaj do-
stupnosti informacija, kao $to je u Hodzetsovom radu,
gde je otkriveno da se naj¢e$ée neodgovorene potrebe
odnose na informacije o uslugama, porodi¢noj podrsci i
uslugama predaha (Hodgetts, 2014).

@ Grafikon 8. Izvori informacija za roditelje/negovatelje (%).

Ne. Da.

Lekar opSte prakse / pedijatar ]

Nastavnik _

el el

. y
gy

el ]



REZULTATI

U nasem uzorku, vedina roditelja (68%) navodi da im
dete ne pohada dnevni boravak. Vecina roditelja Cije
dete pohada dnevni boravak istice heterogene grupe
kao jedan od najvedih problema, jer one potencijalno
smanjuju kapacitet zaposlenih da ispunjavaju potrebe
dece, kao i da izlaze na kraj sa njihovim poremecajem
ponasanja (u uzem smislu), sto je takode navedeno kao
problem. Neki roditelji pominju nedostatak aktivnosti,
zaposlenih i nedovoljna sredstva. Takode, ostali proble-
mi uklju€uju kratko radno vreme, neadekvatan prostor i
veliki broj dece u grupi u dnevnom boravku.

Sto se ti¢e roditelja ¢ije dete ne pohada dnevni bora-
vak, oni istiCu nepostojanje istog kao glavni problem i
razlog za nepohadanje, bilo zbog velike udaljenosti od
boravka do njihovog doma ili dugih lista ¢ekanja. Prema

(O Grafikon 9. Problemi u vezi sa dnevnim boravkom (%).

Nedovoljno zaposlenih
Nedovoljno aktivnosti
Heterogene grupe
Manjak radnih sati
Neadekvatan prostor
Velike grupe

Nedovoljna sredstva

Nizak nivo tolerancije na poremecaje ponasanja

Drugo

podacima koji se nalaze u izvestaju Tima za socijalno
ukljuCivanje i smanjenje siromastva Vlade Republike
Srbije, dnevni boravak za decu (i mlade) sa smetnjama
u razvoju i drugim smetnjama druga je po redu usluga
socijalne zastite u mandatu lokalnih samouprava. U
ovom izvestaju iz 2016. godine, navodi se da su dnev-
ni boravci dostupni u 68 lokalnih samouprava u Srbiji
(Matkovic¢ i Stranjakovi¢, 2016). U skladu sa Zakonom o
socijalnoj zastiti (¢lan 41), korisnici dnevnog boravka su
maloletnici (deca) i odrasli (mladi) do 26 godina staro-
sti sa smetnjama u razvoju — neki od roditelja u nasem
izvesStaju navode da je starosno ogranienje jedan od
razloga za nepohadanje. Prema pomenutom izvestaju,
tokom 2016. godine, klijenti su bili uglavnom muskarci iz
gradskih podrucja (Matkovi¢ i Stranjakovi¢, 2016).

Problemi u vezi sa dnevnim boravkom i razlozi za
nepohadanje prikazani su na Grafikonu 9 odnosno 10.

@ Grafikon 10. Razlozi za nepohadanje dnevnog boravka (%).
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boravka u blizini
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Percepcije roditelja/
negovatelja

Postavili smo niz pitanja koja pokrivaju razliCite vrste
problema sa kojima se suoCavaju roditelji i negovatelji
u toku brige o detetu sa PSA tokom protekle godine.
Odgovori su prikazani na Grafikonu 11.

Vedina roditelja je istakla nedostatak
informacija i liste ¢ekanja kao uobicajen
razlog za nedostupnost usluga.

Roditelji su takode pomenuli poteSkoce pri zakazivanju
sastanaka sa stru¢njacima, prepreke koje se odnose
specifi€no na odredenu starost deteta, poteskoce koje
se odnose na licne asistente i pandemiju kao faktore
koji utiCu na nedostatak usluga. Ovi rezultati delimi¢no
su u skladu sa podacima dobijenim iz ankete na uzorku
od 758 negovatelja osoba sa PSA u Cetiri zemlje Jugoi-
sto¢ne Evrope — Albaniji, Bugarskoj, Hrvatskoj i Turskoj,
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pri Eemu je 31% ucesnika navelo kasniji pristup usluga-
ma zbog nemogucnosti da se ispune odredeni kriteri-
jumi; 35% je navelo kasniji pristup usluga zbog njihove
nedostupnosti, dok je 31% pomenulo cenu usluga kao
razlog za kasniji pristup (Daniels et al, 2017).

U istrazivanju koje je obavljeno u dve vremenske tacke
u Republici Severnoj Makedoniji (2015. i 2020. godine),
roditelji su naveli kasnjenje u pristupu uslugama zbog
visoke cene (33% 2015. u odnosu na 46% 2020), nedo-
statak informacija (41% 2015. u odnosu na 49% 2020),
nedostupnost usluga (65% prema 73%) i duge liste Ce-
kanja (57% prema 56%) (Zorcec and Pop-Jordanova,
2020). U anketi sa roditeljima adolescenata i odraslima
sa autizmom koja je sprovedena u Poljskoj 2014. godi-
ne, naj¢eSée se pominju prepreke u pristupu uslugama
koje se odnose na nedostupnost Zeljenih usluga i visoku
cenu usluga (Ptatos and Pisula, 2019).

Na pitanje da li su se osecali frustrirano tokom prote-
kle godine, vedina roditelja je navela da im se to po-
nekad deSava. Rezultati su prikazani na Grafikonu 12.

@ Grafikon 11. Nedostupnost usluga tokom protekle godine.

Ne ispunjavaju kriterijume

Nedostupne usluge

Liste ¢ekanja

Cena usluga

Nedostatak informacija

Ostali razlozi



REZULTATI

@ Grafikon 12. Frustriranost roditelja tokom prethodne godine (%).

Nepoznato

10%

Uvek

U prethodnom istrazivanju koje je sprovedeno 2016. i
2017. godine, a u kojem je u€estvovao 231 roditelj pa-
cijenata sa PSA Instituta za mentalno zdravlje Beograd,
Srbija, oko jedne trecine ispitanih roditelja navela je da
su bili frustrirani u pokus$aju da dodu do usluga za svoje
dete tokom proteklih 12 meseci (Pejovic-Milovancevic
et al, 2018). U anketi koja je obavljena u Cetiri zemlje
JugoistoCne Evrope, 73% ucesnika navodi barem neki
nivo frustriranosti tokom protekle godine (Daniels et
al, 2017).

Ovi podaci bi mogli ukazivati da socijalna podrska ne-
govatelja osoba sa autizmom moZze delimi¢no da pre-
mosti odnos izmedu noSenja sa situacijom — pozitivhog

(3 Grafikon 13.Roditeljske
drudtveno-ekonomske i
profesionalne poteskoce.

Napustanje posla

Rad sa nepunim
radnim vremenom

Da . Ne . Nepoznato .

Finansijske
poteskoce
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Nikad |

22% |

Ponekad |

A7% |

(aktivno trazenje pomodi i kognitivna rekonstrukcija) ili
negativnog (izbegavanje i neuestvovanje) i kvaliteta
porodi¢nog Zivota (Wang et al, 2022).

Grafikon 13 ukazuje na drustveno-ekonomske i profe-
sionalne poteskoce koje navode roditelji zbog toga $to
njihovo dete ima poremecaj iz autistitnog spektra. Veci-
na roditelja (52,9%) navodi da je morala da napusti po-
sao, a skoro polovina njih (48,8%) istice da se susrecu
sa finansijskim potesko¢ama, dok 42% roditelja navodi
da radi nepuno radno vreme da bi odgovorilo na vece
potrebe roditeljstva. U pomenutom istrazivanju, 70%
roditelja navodi da ima finansijske poteskoce zbog dija-
gnoze deteta (Pejovic-Milovancevic et al, 2018).



Rezultati istrazivanja sprovedenog u Republici Severnoj
Makedoniji pokazuju negativan uticaj na porodicne fi-
nansije kao najuobicajeniju prituzbu na drustveno-eko-
nomske poteskoée (75% u anketi obavljenoj 2015.
godine i 76% u anketi obavljenoj 2020) (Zorcec and
Pop-Jordanova, 2020).

Podaci iz regionalne ankete ukazuju da
dve trecine negovatelja navodi finansijske
poteskoce porodice uzrokovane time

Sto ima dete sa PSA, a skoro polovina
roditelja navodi potrebu da prestane da
radi ili da po¢ne da radi nepuno radno
vreme (Daniels et al, 2017).

Roditelji/negovatelji su takode upitani da navedu da li
su odredeni problemi koji se odnose na dijagnozu PSA
njihovog deteta imali negativan uticaj na njih: osecaj
bespomocdnosti, brigu o tome da ée drugi saznati za
dijagnozu, osecaj diskriminisanosti zbog dijagnoze i da
je dijagnoza njihovog deteta na njih negativno uticala.
Vecina roditelja je porekla da se oseca zabrinuto da bi
drugi mogli da saznaju za dijagnozu njihovog deteta
(ukupno 94,1%), sto je u skladu sa prethodnom studi-
jom gde je 95% roditelja poreklo ovu zabrinutost (Pejo-
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vic-Milovancevic et al, 2018). U istrazivanju obavljenom
u regionu Jugoisto€ne Evrope, 71% ucesnika poreklo
je da oseca zabrinutost u odnosu na ovo pitanje (Dan-
iels et al, 2017), dok je u okviru studije koja je obavl-
jena u Republici Severnoj Makedoniji, samo oko 35%
ucesnika poreklo da oseca zabrinutost zbog toga Sto
drugi znaju za dijagnozu njihovog deteta (Zorcec and
Pop-Jordanova, 2020).

U naSem istrazivanju, 77,7% roditelja takode je poreklo
da je imalo iskustvo sa diskriminacijom, Sto je vise od
prethodnih rezultata za nasu populaciju (69,6%) (Pejo-
vic-Milovancevic et al, 2018) i na velikom regionalnom
uzorku (59%) (Daniels et al, 2017). S druge strane, 66-
76% prikupljenog uzorka u Republici Severnoj Makedo-
niji navodi iskustvo diskriminacije (Zorcec and Pop-Jor-
danova, 2020).

Preko polovine roditelja ne oseca da dijagnoza njihovog
deteta uti¢e na njih na negativan nacin (ukupno 62,3%),
Sto je manje u poredenju sa prethodnim rezultatima za
nasu populaciju (71,7%) (Pejovic-Milovancevic et al,
2018), a sli¢no rezultatima u Republici Severnoj Ma-
kedoniji (63-72%) (Zorcec and Pop-Jordanova, 2020)
i nesto viSe u poredenju sa podacima dobijenim u ze-
mljama u regionu (58%) (Daniels et al, 2017).

@ Grafikon 14. Negativna iskustva u vezi sa dijagnozom PSA.
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Preko 95% roditelja/negovatelja navodi da je dobra sa-
radnja sa sluzbama uklju¢enim u brigu o deci sa PSA,
kao i podrska kod kuce i u Skoli znacajna ili veoma zna-
¢ajna. To je takode navedeno u odnosu na znacaj po-
drske za sticanje prijatelja, u 92,9% sluajeva. Ovi re-
zultati su u skladu sa prethodnim podacima koji ukazuju
da preko 90% roditelja u Srbiji, kao i vecina ucesnika
u Albaniji, Hrvatskoj, Bugarskoj i Turskoj, smatraju ove
komponente podrske znacajnim (Pejovic-Milovancevic
et al, 2018; Daniels et al, 2017). Grafikon 15 pokazuje
zadovoljstvo pomenutom podrskom za decu sa PSA.

@ Grafikon 15. Zadovoljstvo podr§kom za decu sa PSA.

Podrska za napredovanje u skoli

Podrs§ka za napredovanje kod kuée

Podrska za sticanje prijatelja

Saradnja sa sluzbama

Potpuno nezadovoljni .

U velikom regionalnom uzorku, 25% ucesnika je navelo
nezadovoljstvo uslugama koje podsti¢u napredak kod
kuce, a 29% je navelo nezadovoljstvo podrskom za sti-
canje prijatelja, dok je samo 5% ucesnika bilo nezado-
voljno saradnjom sa sluzbama (Daniels et al, 2017). Na
uzorku negovatelja u Republici Severnoj Makedoniji, ve-
¢ina porodica navela je nedostatak podrske za sticanje
prijatelja medu vr$njacima (37-54%) i podrsku za na-
predovanje u kuéi (38% -51%) (Zorcec and Pop-Jorda-
nova, 2020).

Sproveli smo bivarijantne analize (Pirsonova korelacija),
sa ukupnom ocenom zadovoljstva kao ishodom svih

Ni zadovoljni ni nezadovoljni .

Kada se radi o zadovoljstvu podr§kom u Cetiri razli¢ita
konteksta — Skola, kuca, sticanje prijatelja i saradnja
sa sluzbama, napravili smo skalu u rasponu od 4 do
12. Rezultat 4 znadi da je roditelj/negovatelj u pot-
punosti nezadovoljan podr§kom, dok rezultat 12 znaci
da je zadovoljstvo veliko u sve Cetiri oblasti. Srednji
rezultat je bio 8,2 (SD 2.1). U prethodnom istraZivan-
ju, na pitanje o zadovoljstvu podrskom, oko polovine
roditelja bila je neutralna, uz vedi broj roditelja koji su

se osecali veoma zadovoljno u poredenju sa onima
koji su se osecali veoma nezadovoljno (Pejovic-Milo-
vancevic et al, 2018).

Veoma zadovoljni .

ispitivanih varijabli kao potencijalnih prediktora. Tokom
analiza, pronasli smo da je ukupna ocena zadovoljstva
znacajno povezana sa nekoliko varijabli. Visa ukupna
ocena zadovoljstva, Sto znaci vece ukupno zadovolj-
stvo, u korelaciji je sa trenutnim tretmanom kod psiho-
loga (Rpbis=0,232., p=0,037), sa trenutnim kori§éenjem
posebne ucionice za PSA (Rpbis=0,244, p=0,028), sa
dobijanjem informacija od lekara opsSte prakse ili pe-
dijatra (Rpbis=0,297, p=0,007), kao i sa kori§¢enjem
usluga nutricioniste (nekad) (Rpbis=0,225, p=0,043).
U prethodnoj studiji, viSe zadovoljstvo bilo je u korela-
ciji sa moguéno8¢u imanja tutora u $koli i dostupnom

obukom/pomod¢i pri upravljanju potrebama deteta.



Osim toga, varijabla dobijanja informacija o autizmu
od lekara ops$te prakse ili pedijatra (t=3,830, p=0,000)
takode je bila u korelaciji sa vedim iskazanim zadovolj-
stvom (Pejovic-Milovancevic et al, 2018).

S druge strane, niza ukupna ocena zadovoljstva, Sto
znaci nize ukupno zadovoljstvo uslugama, povezano je
sa upotrebom li€nog asistenta (nekad) (Rpbis=-0,259,
p=0,019), frustracijom uslugama tokom protekle godine
(Rpbis=-0,423, p=0,000) i osecanjem bespomocnosti
u odnosu na to $to imaju dete sa PSA (Rpbis=-0,292,
p=0,011). Dok su i u prethodnom istrazivanju frustracija
uslugama tokom protekle godine i osecaj bespomoéno-
sti bili u korelaciji sa nizim opstim zadovoljstvom uslu-
gama, pronadeno je da se jo$ nekoliko drugih varijabli
odnosi na nezadovoljstvo, kao §to je prisustvo odrede-
nih prvobitnih zabrinutosti (neodazivanje, poteskoce
sa neverbalnom komunikacijom, poteskode sa razu-
mevanjem verbalnih informacija, problemi u interakciji

Nestandardizovani

STATUS PODRSKE DOSTUPNE MLADIMA SA POREMECAJEM 1Z SPEKTRA AUTIZMA (PSA) | NJIHOVIM PORODICAMA

sa drugima ili sa samostalnim igranjem i poteskoce u
savladivanju novih vestina), obrazovanje roditelja nakon
srednje Skole, finansijski problemi zbog autizma i isku-
stvo diskriminacije (Pejovic-Milovancevic et al, 2018).

Nakon provere relativnih efekata, znacajni prediktori
nizeg opSteg zadovoljstva podrskom su osecaj bes-
pomocénosti u odnosu na ¢injenicu da imaju dete sa
autizmom Tabela 3, $to se razlikuje od modela dobije-
nog u prethodnom istrazivanju kod kojeg se istice visi
nivo obrazovanja roditelja, prvobitne brige u odnosu na
probleme interakcije sa drugima ili samostalno igranje
i frustriranost roditelja zbog pristupa uslugama tokom
prethodne godine, kao znacajnih prediktora nizeg nivoa
opSteg zadovoljstva podrskom (Pejovic-Milovancevic
et al, 2018).

@ Tabela 3. Model viSestruke linearne regresije uk-
upne ocene zadovoljstva.

Standardizovani

Prediktori (varijable sa zna&ajnim koeficijenti koeficijenti
bivarijantnim asocijacijama t Sig.
sa ishodom) B Stapd. Beta

greska
Tretman psihologa (trenutno) ,679 572 125 1188 ,239
Koris¢enje posebne ucionice za PSA 2,051 1136 202 1806 075
(trenutno)
Dobuan;g |nfo.rmacua od lekara opste 610 489 133 1,247 217
prakse ili pedijatra
Frugtnranost uslugama tokom protekle -.406 219 -208 -1,859 067
godine
Tretman nutricioniste (nekad) 813 ,448 191 1,814 ,074
Li¢ni asistent (nekad) -,460 ,451 -1 -1,020 311
Osecaj bespomodnosti -1,098 457 -,273 -2,404 ,019

Na Grafikonu 16 predstavljeni su razli€iti izazovi sa koji-
ma se suocavaju roditelji dece sa PSA. Kao §to je prika-
zano, vecina uobic¢ajenih izazova koje su roditelji/nego-
vatelji opisali bili su problemi sa ponasanjem, problemi
u komunikaciji i repetitivno ponasanje i pokreti. Dodatni
izazovi koje su pomenuli sami roditelji/negovatelji, od-
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nosili su se na pubertet, buduénost deteta i prisustvo
tikova. U prethodnom istrazivanju, prva tri izazova ve-
zano za negu deteta sa autizmom koje su naveli roditelji
takode su se odnosila na poteskoce pri komunikaciji,
kao i brige po pitanju drustvenih interakcija i svakodnev-
nih Zivotnih vestina (Pejovic-Milovancevic et al, 2018).
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@ Grafikon 16. |zazovi roditeljstva dece sa PSA.

Na Grafikonu 17, prikazano je da vedina roditelja navo-
dila da im je najvedi izazov da dobiju adekvatnu zdrav-
stvenu zastitu za svoju decu. Osim toga, bili su zabrinuti
oko zastite prava deteta i dobijanja adekvatnog obra-
zovanja. Roditelji su takode navodili druge izazove sa
kojima su se susretali da bi dobili adekvatnu podrsku
za svoju decu i Citavu porodicu, kao Sto je nedostatak
finansijske podrske (1,2%), poteskode da nadu posao i
rade puno radno vreme (1,2%), liste ¢ekanja za dnevni

@ Grafikon 17.
Izazovi pri
pruzanju usluga
deci sa PSA
(%).

Adekvatno obrazovanje
Adekvatna zdravstvena zastita
Adekvatna socijalna usluga
Zastita prava deteta

Odmor za ¢lanove porodice

Drugo

Izazov .

2

Drugo
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Problemi sa ponasanjem

20%

Ucenje osnovnih
zZivotnih vestina

9%

Zdravstveni problemi

8%

Problemi sa spavanjem

7%

Izbirljivost u odnosu na hranu i
drugi problemi sa hranjenjem

o |

8%

boravak (1,2%) itd. U prethodnom istrazivanju pronade-
no je da su zdravstvena zastita i obrazovanje prepozna-
ti medu prva tri izazova vezano za dobijanje podrske,
pored socijalne pomodi/podrske (Pejovic-Milovancevic
et al, 2018). U uzorku negovatelja u Republici Severnoj
Makedoniji, usluge zdravstvene zastite, obrazovanja i
socijalne zastite takode su prepoznate kao glavni iza-
zovi vezano za dobijanje podrske (Zorcec and Pop-Jor-
danova, 2020).

3315
51,85

32,3
43,35
31,45

11,85
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Vedina roditelja navodi da su im prioriteti Rezultati su prikazani na Grafikonu 18. Deluje da su

razvoj i unapredenje zdravstvenih usluga, najvedi prioriteti ostali u skladu sa podacima dobije-

obrazovanja, socijalnih usluga, kao i nim u okviru prethodnog istrazivanja, pri Cemu se isticu
1 1

unapredivanje prava osoba sa autizmom, usluga zdrav-
stvene zastite i socijalne pomodi/socijalnih usluga kao
najvedi prioriteti porodica pogodenih autizmom u Srbiji
(Pejovic-Milovancevic et al, 2018).

unapredivanje prava deteta.

@ Grafikon 18. Prioriteti, prema roditeljima (%).

Obrazovanje - ] 27,2
Socfjaine usluge - ] 27,2
Unapredivanje prava deteta _ 25,5
Postovanje prava deteta _ 27,2
Dostupnost informacija _ 12,75
Podrka kod kuée - 1] 255
Svest lokalne zajednice _ 21,25
Bolje veze roditelja _ 6,8
Drugo - 4,25

Prioritet .



DISKUSIJA

DISKUSIJA

lako su u Srbiji zakoni i javne politike u
oblastima relevantnim za prava ljudi sa fizickim
i razvojnim smetnjama uglavnom reformisani,
ovi pojedinci se i dalje suoCavaju sa znatnim
poteSko¢ama u smislu pristupa i kvaliteta
socijalnih, zdravstvenih i obrazovnih usluga, a
njihove porodice se suoc¢avaju sa problemom

siromastva i nedovoljne finansijske podrske

za dodatne troSkove u vezi sa invaliditetom
(NOOIS, 2017).

Pristup zdravstvenom
sistemu

Zdravstveni sistem je jedan od sistema sa najvecim uti-
cajem na dobrobit ljudi sa fizickim i razvojnim smetnja-
ma, kako zbog toga Sto je prvi sistem u nizu koji moze da
pruzi podrsku pojedincu i porodici tako i zbog znacaja
zdravstvene podrske (NOOIS, 2017). Adolescenti i mladi
odrasli sa autizmom u riziku su od nastajanja potesko-
¢a sa fizickim i mentalnim zdravljem zato $to imaju vise
stresora tokom zivotnog veka (Moseley et al, 2021).

Rezultati naSeg istrazivanja potvrduju
znacaj sistema zdravstvene zastite, jer
roditelji isticu da su lekari iz primarne
zdravstvene zastite i psihijatri,

pored radnika u dnevnom boravku i
organizacijama roditelja, vazni izvori
podrske.

Vedina njih pori¢e da im je dete trenutno uklju¢eno u
neko leCenje osim farmakoterapije, Sto je u skladu sa
podacima da preko 50% pojedinaca u uzorku i dalje
le€e psihijatri. Anketa koja je sprovedena u Brazilu tako-
de ukazuje da se farmakoterapija, pored bihejvioralnih
intervencija, naj¢esde koristi, dok su naj¢esce ukljuceni
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struénjaci, osim psihijatara, neurolozi, nutricionisti, lo-
gopedi, psiholozi i pedijatri (Araripe et al, 2022). Anketa
koja je sprovedena u Juznoj Americi ukazuje da skoro
50% odraslih sa PSA koristi farmakoterapiju i najcesce
konsultuje neurologa (Torres et al, 2021).

Medutim, roditelji i negovatelji prijavijuju poteskoce i od-
lozeni pristup uslugama, prvenstveno zbog nedostatka
neophodnih informacija i dugih lista ¢ekanja. Ova potes-
koca deluje da preovladuje i u ostatku sveta — istraziva-
nje koje je obavljeno u Brazilu ukazuje da se porodice sa
decom ili adolescentima sa PSA suocCavaju sa znacaj-
nim preprekama pri pristupu uslugama, medu kojima se
naj¢e$ce pominju duge liste ¢ekanja, odsustvo usluga
i leCenja, kao i njihova cena (Araripe et al, 2022), dok
rezultati iz Latinske Amerike takode potvrduju da se
odrasli sa PSA suoCavaju sa znacajnim preprekama pri
pristupu zdravstvenoj zastiti i drugim uslugama (Torres
et al, 2021).

Ispunjavanje potreba za
podrskom

Clanovi porodice koji pruzaju negu pojedincu sa PSA
Cesto su izlozeni velikoj koli€ini stresa, Sto je rezultat
kompleksnosti nege. Cesto su suod&eni sa poteskoca-
ma pojedinca pri funkcionisanju, Sto zahteva dugoroc¢nu
podrsku i pomo¢ (Rivers et al, 2003; Eisenhower et al,
2005). PSA predstavlja glavnu prepreku ostvarivanju
pune roditeljske uloge i izvor je konstantnog stresa za
roditelje, kako zbog poteskocéa pri komunikaciji tako i
zbog loSije prilagodljivosti dece sa PSA.

Krivica i osecaj neefikasnosti u
roditeljskoj ulozi, sredinski stresori,
odnosi sa partnerom, Sirom porodicom,
prijateljima i finansijska situacija najcesci

su izvori nezadovoljstva roditelja.



Istaknuto je da se roditelji dece sa PSA suocCavaju sa
istaknutijim psihosocijalnim i ekonomskim stresorima u
poredenju sa roditeljima dece koja imaju druge oblike
razvojnih i fizi€kih smetnji (Bristol et al, 1988; Montes et
al, 2008). Vecina negovatelja sa kojima je obavljen raz-
govor u nasem uzorku priznala je povremene frustracije
u nastojanju da ostvare usluge za svoje dete tokom pro-
tekle godine. Sve vedi zahtevi roditeljstva takode mogu
imati i drustveno-ekonomske i profesionalne posledice
- vecina negovatelja morala je da napusti posao ili da
pocne da radi nepuno radno vreme, dok se skoro polo-
vina susrela sa finansijskim potesko¢ama.

Poteskoce, nesigurnosti, kontinuirana potreba za pri-
lagodavanjem, Cinjenica da je pogodena cela porodica
zahtevaju stalno razumevanje, podrsku i edukativni rad
svih stru¢njaka koji rade sa decom i mladima sa ovim
problemom i njihovim porodicama. U ovom smislu, sva-
koj porodici, odnosno svim roditeljima, potreban je neki
oblik savetovanja radi bolje psihosocijalne adaptacije.
Rezultati predstavljeni u ovom izvestaju ukazuju na to
da je tek manjina roditelja dobila edukaciju o potrebama
svoje dece i izazovima roditeljstva. Cesto zbog paznje
usmerene na rad sa decom eksperti zanemaruju rodi-
telje, a oni su ti koji preuzimaju odgovornost i sprovode
najvedi deo leCenja, kako fizickog tako i psiholoskog,
te se relativno malo moze uciniti za dete bez saradnje
sa roditeljima. Zato je neophodno motivisati roditelje
da prepoznaju potencijale i sposobnosti svoje dece,
umesto da naglasavaju oStecenja i deficite, da bi im se
omogucilo da se razvijaju u pravcu najve¢e moguce sa-
mostalnosti.

Lecenje PSA u detinjstvu zahteva
pristup usmeren na porodicu, koji
uzima u obzir potrebe porodice u celini,
a ne samo potrebe deteta sa PSA.

Roditelje i staratelje treba podsticati da izrazavaju svoje
potrebe za konkretnom emotivhom podrskom. To zah-
teva se osnazuju znanjem i veStinama za prevazilazenje
stresa, da imaju dostupne informacije, pruzanje usluga i
razvijanje sistema upucivanja na institucije viSeg nivoa.
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Pruzanje informacija

Nasi podaci ukazuju na to da vecina roditelja dobija in-
formacije od stru¢njaka uklju€enih u brigu o detetu, dok
se oko polovine roditelja informi$e na internetu i od dru-
gih roditelja. Lekare opSte prakse / pedijatre i nastavnike
kao izvor informacija prepoznaje tek manijina roditelja.

Brojna istrazivanja pokazuju da su roditelji zadovolj-
niji kada dobijaju informacije koje traze o stanju svog
deteta na vreme, odnosno kada imaju tokom procesa
procene i dijagnostike, a naroCito nakon postavljanja
dijagnoze, da postave pitanja timu stru¢njaka, ili da
dobiju pisani materijal sa dodatnim neophodnim infor-
macijama (Ministries of Health and Education of New
Zealand, 2008; Bitsika, 1999; Law et al, 2001). Pored
pruzanja informacija koje su blisko povezane sa priro-
dom i ispoljavanjem PSA kod deteta, bilo bi neophodno
pruzati informacije, odnosno izvore gde se informacije
mogu dobiti, o dostupnim intervencijama i neophodnim
merama za sveobuhvatnu podrsku deci i porodici (uslu-
ge sistema socijalne zastite i obrazovanja) (Pain, 1999;
Whitaker, 2002). Prilikom pruzanja informacija, neop-
hodno je uzeti u obzir starost deteta sa PSA, ali takode
i kulturni i obrazovni nivo porodice.

Sistemi podrske

UKLJUCIVANJE U OBRAZOVNI
SISTEM | PLANIRANJE

TRANZICIJE

Obrazovni sistem je prepoznat kao vredan resurs za
pruzanje kontinuirane, lako pristupacne podrske, kako
detetu tako i porodici.

Ukljucivanje dece u sistem ranog
obrazovanja smatra se jednim od vaznih
preduslova za prepoznavanje dece u
riziku i za rane intervencije (Strategija
razvoja obrazovanja u Srbiji do 2020.

godine, 2012).



DISKUSIJA

Struénjaci iz razli¢itih sistema, koji su u kontaktu sa po-
rodicom, treba da ohrabruju i podrzavaju porodicu da
blagovremeno uklju¢i dete u obrazovni sistem. Inklu-
zivho obrazovanje je strateSko opredeljenje i pravna
obaveza sistema obrazovanja u Republici Srbiji (Zakon
0 osnovama sistema obrazovanja i vaspitanja, 2013). Po
pravilu, deca sa PSA obrazuju se u redovnim grupama
i odeljenjima i samo kada je to u najboljem interesu de-
teta, u skladu sa procenom Interresorne komisije i uz
pristanak roditelja, obrazuju se u razvojnoj grupi preds-
kolske ustanove ili u Skoli za obrazovanje ucenika sa
razvojnim i fizickim smetnjama (Krstic et al, 2016). U
nasem uzorku, vecéina ucesnika je zavrsila osnovnu ili
srednju $kolu. Nasi podaci ukazuju da je vecina ucesni-
ka koristila dodatnu pomo¢ pri obrazovanju u proslosti,
dok manje od 30 odsto njih i dalje koristi te usluge.

Kod deteta sa PSA kojem je potrebna
dodatna podrska zbog razvojnih poteskoca
i iz drugih razloga, predskolska ustanova

ili Skola odgovorna je za uklanjanje fizic¢kih

i komunikacijskih prepreka i usvajanje
individualnog obrazovnog plana (Pravilnik o
blizim uslovima za utvrdivanje prioriteta za

upis dece u predskolsku ustanovu, 2011).

Tim za pruzanje dodatne podrske detetu/uceniku, koji
se sastoji od: roditelja, vaspitaca/nastavnika, struc-
nog saradnika, licnog asistenta/pedagoskog asistenta
i, ako je neophodno, osobe koja dobro poznaje dete i
kojoj roditelj veruje, sastavlja individualni obrazovni plan
(I0OP), na osnovu pedagoskog profila (Pravilnik o dodat-
noj obrazovnoj, zdravstvenoj i socijalnoj podrsci dete-
tu i u¢eniku, 2010). Kada je detetu potrebna dodatna
podrska koja takode zahteva dodatna finansijska sred-
stva, moze se pokrenuti postupak Interresorne komisije
da bi se procenile potrebe za dodatnom obrazovnom,
zdravstvenom i socijalnom podrékom detetu. Skola tre-
ba da pokrene proceduru pre nego $to usvoji individual-
ni obrazovni plan u skladu sa prilagodenim programom
(Zlatarovic and Mihajlovic, 2013).

Interresorna saradnja treba da obezbedi kompatibilne
i koordinisane planove podrSke za dete i porodicu iz
razli¢itih sistema uklju€¢enih u pruzanje podrske.
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Planiranje tranzicije deteta iz jedne u drugu ustanovu
ili na slededi obrazovni nivo doprinosi brzoj i uspesnijoj
adaptaciji i omogucava napredak u u€enju i razvoju.

Detetu sa autizmom treba da bude
omogucen kontinuitet socijalizacije,
drustvene i emotivne podrske od
dece sa kojom je uspostavilo odnos,
Sto se postize inkluzijom i uéeséem u

aktivnostima.

Aktivnosti tranzicije podrazumevaju da se dete nauci
vaznim vesStinama za samostalno funkcionisanje u no-
voj sredini, pored pomaganja nastavnicima u novom
obrazovnom okruzenju da razumeju potrebe deteta i da
prilagode u razumnoj meri nastavu i razvojno okruzenje
usmereno na dobrobit, inkluziju, u¢esce i napredak de-
teta. UkljuCivanje vrsnjaka u proces podrske tranziciji,
pored njenog omogucéavanja, doprinosi razvoju pozitiv-
nih vrénjackih odnosa u Skoli.

Vazno je planirati podrsku za dete i porodicu tako da je
ona Sto diskretnija, da bi se izbeglo dodatno obelezava-
nje deteta. Institucije imaju obavezu da ukljuce roditelje
u proces razmene informacija o detetu (Zlatarovic and
Mihajlovic, 2013).

UcCenici sa PSA takode dobijaju podrsku kada pola-
Zu zavrsni ispit. U skladu sa individualnim obrazovnim
planom, oni imaju pravo da: polazu ispit pod posebnim
uslovima, da se prilagode postojedi testovi posebnim
potrebama deteta ili da se naprave posebni testovi u
skladu sa prilagodenim obrazovnim standardima. UCe-
nik sa PSA se upisuje u srednju Skolu nakon $to poloZi
zavrs$ni ispit po specijalnoj proceduri i na osnovu pre-
poruke okruzne upisne komisije, $to je mera za ostva-
rivanje pune ravnopravnosti u ostvarivanju prava na
obrazovanje. Procedura zavisi od kognitivhog stanja
ucenika sa PSA.

Za funkcionalnije ucenike, treba samo obezbediti po-
sebne uslove (manje ucenika, mirnije mesto i sl). Za
umerene i teze sluCajeve PSA, zavrsni ispit se planira u
skladu sa preporukama Interresorne komisije. Mladi sa
PSA takode imaju pravo na podrsku pri upisu na fakultet.



SOCIJALNA PODRSKA

~Svaki pojedinac i porodica kojima

je neophodna drustvena pomoc i
podrska radi savladavanja socijalnih i
Zivotnih teskoca i stvaranja uslova za
zadovoljenje osnovnih zZivotnih potreba
imaju pravo na socijalnu zastitu, u
skladu sa zakonom.

Prava na socijalnu zastitu obezbeduju
se pruzZanjem usluga socijalne zastite
i materijalnom podrskom." (Zakon o
socijalnoj zastiti, 2011).

Porodice sa decom sa invaliditetom jedna su od najra-
samo zbog poteskoca deteta koje zahtevaju dodatni
trud porodice, ve¢ i zbog potrebe za podrskom koja je
dugotrajna, kontinuirana, sveobuhvatna i zahteva koor-
dinaciju razli€itih sektora, sluzbi, institucija i organizaci-
ja. Deca sa PSA spadaju u grupu dece sa invaliditetom.

Ako porodice nemaju na raspolaganju usluge
podrske, povecava se rizik od iscrpljivanja

i sagorevanja roditelja, kao i rizik od
zanemarivanja, zlostavljanja i razdvajanja dece
od porodice.

Roditelji dece sa autizmom dosledno navode da im je
potrebna dodatna socijalna podrska (Hall, 2012). Soci-
jalna podrska moze biti od pomoci negovateljima osoba
sa PSA da bi se umanijili zahtevi, stres i teret, a moze biti
u okviru neformalne mreze podrske, ukljucujuéii podrs-
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ku koja proisti¢e iz licnih odnosa — porodice, prijatelja
itd. a ne placa je ni porodica niti se placa iz drzavnih
sredstava i formalne socijalne podrske, koja obuhvata
plaéene usluge (primeri kao Sto je logopedija, socijalni
rad, usluge predaha) (Marsack-Topolewski, 2020).

Centar za socijalni rad (u daljem tekstu: ,,CSR"), kao
klju¢na ustanova za pruzanje socijalne, porodi¢noprav-
ne i starateljske zastite, odluCuje o ostvarivanju prava i
usluga usmerenih na dete i porodicu (Zakon o socijalnoj
zastiti, 2011; Porodi¢ni zakon, 2015). Saradnja razli¢i-
tih sistema (socijalne zastite, zdravstva i obrazovanja)
neophodna je za prepoznavanje porodica sa decom
sa invaliditetom kojima je potrebna dodatna podrska
da prevazidu probleme sa kojima se suocavaju. Zato je
vazno da struénjaci u drugim sistemima znaju mandat
sluzbi i ustanova unutar sistema socijalne zastite, kao
i prava, mere i usluge koje ovaj sistem pruza ranjivim
porodicama i deci.

Partneri i negovatelji osoba sa PSA mogu u CSR da
dobiju sve informacije o pravima i uslugama u okviru
nadleznosti CSR, ali i o onima koje pruzaju druga tela i
organizacije. Naj¢es¢i tipovi pomodi koje CSR pruza po-
rodicama sa PSA jesu nov€ana pomo¢, prvenstveno po-
drska vezano za invaliditet i uvec¢ani dodatak, pomo¢ u
vidu obuke za rad, posebna nov€ana naknada za neza-
poslenog roditelja itd. lako su razli€iti vidovi finansijske
pomodci svakako znacajni za ekonomsko osnaZivanje
porodice, porodicama sa PSA takode su potrebni drugi
vidovi podrske i odgovaraju¢e usluge da bi oCuvale ili
unapredile svoje funkcionisanje.

Za porodice sa decom sa PSA koje su u
posebnom riziku od drustvene izolacije,
ukljucivanje odgovarajuc¢e pomo¢i i
Sirenje mreze socijalne podrske su od

najveceg znacaja.



DISKUSIJA

U sistemu socijalne zastite paznja je usmerena na ra-
zvoj novih usluga koje osnazuju porodicu, podrzavaju
ostanak deteta u porodici i podsti€u njihovo socijalno
ukljucivanje.

Pored intenzivnih usluga usmerenih na porodice, tako-
de postoji zna€ajna podrska od manje intenzivnih so-
cijalnih usluga na koje porodica moze da se osloni do-
klegod postoji potreba za posebnom vrstom podrske,
kao Sto je: dnevni boravak, pomoc¢ u kuéi za porodice sa
decom sa invaliditetom, li¢ni asistent i usluge predaha,
podela nege itd. (Pravilnik o blizim uslovima i standar-
dima za pruzanje usluga socijalne zastite, 2013). Svaka
od ovih usluga ima svoje mesto i ulogu u ponudi usluga
koje su u funkciji podr§ke PSA. Dok vedina roditelja u
nasem uzorku (68%) navodi da njihovo dete ne poha-
da dnevni boravak, oni roditelji ¢ija su deca uklju¢ena u
dnevni boravak istiCu heterogenost grupa, nedostatak
aktivnosti, nedostatak zaposlenih, nedovoljna sredstva,
kratko radno vreme, neadekvatan prostor i velike grupe
kao najvece probleme.

Svi vidovi podrske koje porodice sa decom sa poreme-
¢ajem iz autisticnog spektra ostvaruju u sistemu soci-
jalne zastite imaju za cilj razvoj potencijala deteta i nje-
govo aktivno u¢esce u zajednici, osnaZivanje porodice
i razvijanje roditeljskih kapaciteta tako da je porodica
dovoljno dobra za rast i razvoj dece, kao i senzitizaciju
drustva i uklju€ivanje u mrezu socijalne podrske. Time
se spreCava sagorevanje porodice, drustvena izolacija
i odvajanje deteta od porodice i poStuju njeni odnosno
njegovi najbolji interesi — da raste sigurno i bezbedno u
porodi¢nom okruzenju.

Podrska u zajednici

Pored podrske od nuklearne i proSirene porodice, for-
malizovanih vidova zdravstvene zastite, obrazovne
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i socijalne podrske, roditelji i negovatelji dece sa PSA
takode mogu da zatraze podrsku iz drugih izvora unu-
tar zajednice. Na primer, prvenstveni cilj ,grupa za sa-
mopomoc”, koje su dobrovoljne organizacije, jeste da
pruze podrsku i neophodne informacije i da zastupaju
interese korisnika. Ove grupe mogu da pomognu rodite-
liima da se nose sa izazovima uspostavljanja dijagnoze i
da se u tom procesu ne osecaju usamljeno (Taylor et al,
1999; Troyb et al, 2016; Steinhausen et al, 2016).

PSA utiCe na sve aspekte Zivota deteta
i njegove porodice, tako da su socijalna
podrska i postojanje mreZe porodica sa istim

problemima znacajni (Eaves and Ho, 2004;
Gregor and Campbell, 2001; Kennedy et al,
2004; Rivers and Stoneman, 2003; Eisenhower
etal, 2005).

Osim toga, odrasli sa autizmom su u riziku od suoCava-
nja sa smanjenom socijalnom podr8kom i imaju iskustvo
vece usamljenosti (Moseley et al, 2021). Smatra se da
su pojedinci koji imaju autizam sa prateéim stanjima i
ozbiljnim intelektualnim poremecajem narocito ranjiva
populacija nedovoljno uklju¢ena u zajednicu (Gray et al,
2014). Neformalna socijalna podrska znacajna je za ap-
sorbovanje stresa u porodici deteta sa autizmom (Troyb
et al, 2016; Steinhausen, 2016).

Udruzenja imaju razlicite
neformalne oblike podrske,

kao Sto su SOS telefoni - pouzdane
sluzbe koje vode zaposleni obuceni
zarad sa PSA, savetodavnirad,
porodicni asistenti, edukativni
kampovi itd.
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ZAKLJUCCI I PREPORUKE

Uklju€ivanje subjektivnih iskustava osoba sa autizmom
i Clanova njihovih porodica u oblikovanje pruzanja uslu-
ga, Sto takode ima za cilj i prepoznavanje jakih strana,
a ne samo ostecenja, kao i Sira promena drustvenih
stavova i uklju€ivanje donosilaca javnih politika, profe-
sionalaca, edukatora, porodica i osoba sa PSA u borbu
protiv diskriminacije i stigme, jeste strategija od velikog
znacaja kod pruzanja podrske osobama sa PSA (Han et
al, 2021).

Razvoj i jacanje zdravstvenih usluga,
zajedno sa obrazovanjem, uslugama
socijalne zastite i unapredivanjem prava
dece ostaje medu najvecéim prioritetima u
okvirima usluga podrske.

Pored podrske u vidu informacija, roditelji takode treba
da dobijaju psiholosku podrsku kroz grupe. Zdravstveni
radnici koji rade sa decom treba da ukljucuju roditelje u
intervencije, da ih obucavaju za sli¢an tretman kod kude
i da rade sa roditeljima na prevazilazenju postojecih li¢-
nih problema/dilema, odnosno da rade na osnazivanju
roditelja. Struénjaci treba da imaju u vidu da je nega ro-
ditelja istovremeno i nega dece.

Roditelji i negovatelji dece sa PSA treba kontinuirano da
dobijaju informacije i pomo¢ da razumeju dijagnozu i da
se oshazuju u procesu donosenja odluka radi izbora in-
tervencija.

Dvosmerna saradnja izmedu struc¢njaka i roditelja od
sustinskog je znacaja za kreiranje i unapredivanje ra-
zumevanja okoline i podrske za porodice osoba sa PSA.
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Od izuzetnog je znacaja unaprediti protokole i standar-
dizovati procedure za delotvornu podrsku tokom Zivota,
a narocito tokom adolescencije i mladosti.

Neophodno je uvesti pristup usmeren na
porodicu (prosiriti interesovanje i rad od
osobe do osobe i porodice, aktivho ukljugiti
roditelje u negu, a ako je neophodno, pruzati

podrsku detetu od rodenja), da bi se preslo
sa medicinskog na biopsihosocijalni model u

pristupu osobama sa smetnjama u razvoju,
kao i intenzivirati rad na promociji i prevenciji u
zajednici.

Bilo bi veoma znacajno intenzivirati podrsku za ranjivu
decu/osobe i porodice, sticanjem boljeg uvida u zdrav-
stvene i razvojne potrebe zajednice, povecavanjem
pokrivenosti drustvenih grupa koje je teSko dosegnuti,
prvenstveno kroz terenski rad i pruzanje intenzivne po-
rodi¢ne podrske.

Stru¢njaci treba da razmotre kontekst porodice sa de-
tetom koje ima PSA, a takode da uzmu u obzir i dostu-
pne neformalne sisteme podrske koji su za njih korisni
i delotvorni.

Bilo bi od velikog znacaja kada bi reforma Zakona o radu
obuhvatila posebne okolnosti roditelja dece sa invalidi-
tetom u smislu mogudih prilagodavanja radnog vreme-
na, ili fleksibilnih radnih aranzmana uopste.



ZAKLJUCCI | PREPORUKE

Paralelno, postoji potreba da se ojacaju stru¢ni kapaci-
teti svih zaposlenih u sistemu zdravstva, obrazovanja
i socijalne zastite uvodenjem u programe na fakulteti-
ma, kao i kroz kontinuiranu edukaciju, novih sadrzaja
0 ranom razvoju dece, kao i modernih metoda rada na
polju ranih intervencija, uz intervencije za mlade i odra-
sle sa PSA. Na primer, edukacija nemedicinskog osoblja
uklju¢enog u sistem o€uvanja i unapredenja mentalnog
zdravlja (psihologa, defektologa) iz intervencija grupne
podrske kako za mlade sa PSA tako i njihove negovate-
lje bila bi od velikog znacaja, jer bi mogla biti efikasna za
porodice sa PSA, kao i za zdravstveni sistem. Za to bi,
medutim, bili potrebni dodatni zaposleni kao i dodatna
sredstva za njihovu edukaciju. Na Fakultetu za speci-
jalnu edukaciju i rehabilitaciju formirana je grupa - Klub
mladih sa PSA 2019. godine; potrebne su sli¢ne mere
Sirom zemlje.

Neophodno je bolje povezivanje sistema
podrske i njihovo integrisanje kroz
zajednicke aktivnosti i koordinisan rad,
gde su osoba sa PSA i njena porodica u
centru svih aktivnosti.

Svaka osoba sa PSA treba da ima tim u pedijatrijskoj
sluzbi, koji treba da pripremi osobu i porodicu za pre-
lazak na usluge za odrasle, koje se takode pruzaju od
strane predodredenih timova. Pedijatrijski tim i tim za
odrasle treba da budu adekvatnije povezani, da bi tran-
zicija bila $to je manje problemati¢na. U oba tima treba
da bude odredena jedna osoba (na primer, defektolog ili
socijalni radnik) kao koordinator procesa.
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Da bi se obezbedilo bolje razumevanje
potreba kao i uvid u to Sta je od znacaja
za porodice mladih sa PSA, potrebno

je povecati ulaganja u istrazivanja, Ciji
bi rezultati usmeravali razvoj mera,
kako unutar zdravstvenog tako i unutar
drugih sistema u cilju sveobuhvatne
podrske osobama sa PSA.

Bilo bi znac¢ajno kao slededi korak uraditi mapiranje po-
stoje¢e mreze podrske Sirom zemlje, $to bi moglo na-
praviti uvid u najhitnije potrebe porodica osoba sa PSA
u razli¢itim podrucjima. Takode, potrebna su i istraziva-
nja efikasnosti i evaluacija postojec¢ih programa, da bi
se potencijalno unapredile mere koje se ve¢ sprovode
u nasoj zemlji.
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