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1. UVOD

Poremecaj iz spektra autizma (PSA) predstavlja neurorazvojni poremecaj koji se najcesce ispoljava kroz
teskoce u socijalnoj komunikaciji i interakciji, kao i prisustvo ograni€enih, repetitivnih obrazaca ponasanja,
interesovanja i aktivnosti. Prema dijagnostickim kriterijumima Dijagnostickog i statistickog prirucnika za
mentalne poremecaje, peto izdanje, revizija teksta (DSM-5-TR; American Psychiatric Association, 2022),
simptomi su prisutni od ranog detinjstva, ali njihov intenzitet i na¢in ispoljavanja mogu znacajno varirati
medu osobama. Upravo zbog toga danas se koristi termin ,,spektar®, koji ukazuje na Sirok raspon
individualnih karakteristika, sposobnosti i potreba za podrskom.

Poslednjih decenija belezi se porast broja dijagnostikovanih slucajeva autizma §irom sveta. Prema
podacima ameri¢kog Centra za kontrolu i prevenciju bolesti (CDC), procenjuje se da poremecaj iz spektra
autizma ima priblizno jedno od 36 dece uzrasta od osam godina, §to potvrduje da autizam predstavlja
znacajan javnozdravstveni i druStveni izazov. lako u Republici Srbiji jo§ uvek ne postoji jedinstveni
nacionalni registar osoba sa autizmom, iskustva stru¢njaka i organizacija koje pruzaju podrsku ukazuju na
kontinuiran porast broja dece i odraslih kojima su potrebni razliciti oblici zdravstvene, obrazovne i socijalne
podrske.

Vazno je naglasiti da autizam nije jedinstveno stanje i da se potrebe osoba sa poremecajem iz spektra
autizma mogu znacajno razlikovati. Dok pojedine osobe mogu voditi relativno samostalan zivot uz
minimalnu podrsku, druge zahtevaju intenzivnu i kontinuiranu pomo¢ u svakodnevnom funkcionisanju,
komunikaciji, obrazovanju ili zadovoljavanju osnovnih Zivotnih potreba. Pored osnovnih karakteristika
autizma, kod pojedinih osoba mogu biti prisutne intelektualne teSkoce, senzorne specifi¢nosti, problemi sa
spavanjem, izraZzene emocionalne reakcije ili izazovna ponaSanja, §to dodatno utiCe na organizaciju
porodi¢nog Zivota. Zbog toga se uticaj autizma ne moze posmatrati iskljuéivo kroz potrebe osobe kojoj je
postavljena dijagnoza. Brojna istrazivanja pokazuju da se posledice osecaju na nivou ¢itavog porodi¢nog
sistema. Roditelji i drugi ¢lanovi porodice Cesto preuzimaju ulogu primarnih negovatelja, organizuju
zdravstvene i razvojne tretmane, prilagodavaju svakodnevne aktivnosti potrebama deteta ili odrasle osobe
sa autizmom i istovremeno nastoje da odrze funkcionisanje porodice u drugim zivotnim oblastima. Takve
okolnosti mogu dovesti do povecanog nivoa stresa, emocionalne i fiziCke iscrpljenosti, ograni¢avanja
profesionalnih i drustvenih aktivnosti, kao i dodatnog finansijskog opterecenja (Hayes & Watson, 2013).
Savremeni pristupi naglasavaju da psihosocijalno opterecenje porodice ne nastaje kao posledica same
dijagnoze, ve¢ kao rezultat medusobnog delovanja razlicitih faktora. Medu njima se posebno izdvajaju
intenzitet svakodnevne brige, ucestalost izazovnih ponasanja, dostupnost stru¢ne i socijalne podrske,
finansijske moguc¢nosti porodice, kao i druStveni odnos prema osobama sa autizmom i njihovim
porodicama. Istovremeno, adekvatni servisi podrske, dobra meduinstitucionalna saradnja i razvijena mreza
lokalnih usluga mogu znac¢ajno doprineti smanjenju opterecenja i unapredenju kvaliteta zivota porodica. U
Republici Srbiji poslednjih godina u¢injeni su odredeni pomaci u razvoju usluga namenjenih osobama sa
invaliditetom 1 njihovim porodicama, posebno u oblasti inkluzivnog obrazovanja i socijalne zastite.
Medutim, izmedu razli¢itih lokalnih zajednica i dalje postoje znacajne razlike u dostupnosti usluga,
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stru¢nog kadra i programa podrske. Zbog toga je planiranje novih usluga potrebno zasnivati na podacima
koji odrazavaju stvarne potrebe porodica u lokalnoj zajednici.

U Novom Pazaru, kao i u drugim sredinama u Srbiji, porodice osoba sa autizmom svakodnevno se
suocavaju sa razli¢itim izazovima u ostvarivanju zdravstvene, obrazovne i socijalne podrske. Poslednjih
godina prepoznata je potreba za unapredenjem lokalnih socijalnih usluga i jatanjem meduinstitucionalne
saradnje, ali su i dalje prisutni izazovi u pogledu dostupnosti pojedinih specijalizovanih servisa, narocito
onih namenjenih adolescentima i odraslim osobama sa autizmom. Upravo zbog toga postoji potreba za
sistematskim prikupljanjem podataka koji mogu predstavljati osnov za planiranje novih usluga i
unapredenje postojec¢ih oblika podrske. Polazeci od navedenog, ovo istrazivanje usmereno je na ispitivanje
psihosocijalnog opterecenja porodica osoba sa poremecajem iz spektra autizma, sa posebnim fokusom na
zene koje imaju ulogu primarnih negovateljki. Pored procene nivoa svakodnevnog stresa i opterecenja,
istrazivanje nastoji da sagleda iskustva porodica u vezi sa izazovnim ponasanjima, dostupnoscu socijalne i
institucionalne podrske, finansijskim izazovima i brigom za buduénost osoba sa autizmom. Dobijeni
rezultati treba da posluze kao strucna i empirijska osnova za unapredenje lokalnih politika i razvoj
dostupnijih usluga podrske porodicama osoba sa autizmom.

2. PSTHOSOCIJALNO OPTERECENJE PORODICE

Briga o osobi sa poremecajem iz spektra autizma predstavlja dugotrajan proces koji od ¢lanova porodice
zahteva kontinuirano prilagodavanje svakodnevnog Zivota potrebama osobe kojoj je potrebna podrska. U
zavisnosti od stepena samostalnosti osobe sa autizmom, porodice mogu biti ukljuéene u organizaciju
zdravstvenih pregleda, razvojnih tretmana, obrazovanja, svakodnevne nege, komunikacije sa razli¢itim
institucijama i reSavanje brojnih prakti¢nih izazova. Takva organizacija zivota moze uticati na emocionalno
stanje, fizicko zdravlje, socijalne odnose i ukupni kvalitet Zivota svih ¢lanova porodice.

U stru¢noj literaturi za opis ovakvog iskustva Cesto se koristi pojam psihosocijalnog opterecenja ili
optere¢enja negovatelja (caregiver burden). Ovaj pojam obuhvata skup emocionalnih, psiholoskih, fizi¢kih,
socijalnih i finansijskih posledica koje mogu nastati usled dugotrajne brige o ¢lanu porodice kojem je
potrebna povecana podrska. Vazno je naglasiti da se psihosocijalno opterecenje ne odnosi na samu osobu
sa autizmom, ve¢ na iskustvo ¢lanova porodice koji svakodnevno ucestvuju u njenoj nezi i podrsci.

U literaturi se razlikuju objektivno i subjektivno opterecenje. Objektivno opterecenje odnosi se na
konkretne promene u svakodnevnom funkcionisanju porodice, kao §to su povecan broj obaveza, ograni¢eno
slobodno vreme, smanjene mogucnosti zaposlenja, dodatni finansijski troskovi i potreba za stalnim
nadzorom. Sa druge strane, subjektivno opterecenje predstavlja nacin na koji ¢lanovi porodice doZivljavaju
svoju situaciju, ukljuCujuci osecaj stresa, zabrinutosti, emocionalne iscrpljenosti, bespomoc¢nosti ili
preopterecenosti. Brojna istrazivanja pokazuju da roditelji dece sa poremecajem iz spektra autizma
ostvaruju vise rezultate na merama roditeljskog stresa u poredenju sa roditeljima dece tipi¢nog razvoja, ali
i u odnosu na roditelje dece sa pojedinim drugim razvojnim teSkocama (Hayes & Watson, 2013). Medutim,
vazno je naglasiti da povecano opterec¢enje nije posledica same dijagnoze autizma. Na njegov intenzitet
uti¢u brojni faktori, medu kojima se posebno izdvajaju stepen potrebne podrske, prisustvo izazovnih
ponasanja, dostupnost formalne i neformalne pomoc¢i, materijalni uslovi porodice, kao i individualni nacini
suocavanja sa stresom.
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Jedan od najCe$¢e pominjanih aspekata psihosocijalnog optereéenja jeste hronicni stres. Za razliku od
kratkotrajnih stresnih dogadaja, hroni¢ni stres predstavlja dugotrajno stanje povecane psiholoske i
fizioloske opterecenosti koje nastaje kada osoba duze vreme procenjuje da zahtevi kojima je izloZena
prevazilaze raspolozive resurse za suocavanje. Kod roditelja i drugih primarnih negovatelja osoba sa
autizmom ovakav stres moze trajati godinama, jer svakodnevne obaveze ne prestaju nakon zavrsetka radnog
vremena, ve¢ su sastavni deo porodi¢nog zivota. Dugotrajna izlozenost stresu moze dovesti do razlicitih
posledica po psihicko i fizicko zdravlje negovatelja. Roditelji Cesto navode osecaj konstantne zabrinutosti,
teSkoée sa spavanjem, hroni¢ni umor, smanjenu koncentraciju i osecaj da nemaju dovoljno vremena za
sopstvene potrebe. Kod dela roditelja javlja se i emocionalna iscrpljenost, odnosno osecaj da su njihove
emocionalne rezerve iscrpljene usled kontinuiranih zahteva svakodnevne brige.

Sa emocionalnom iscrpljeno$¢u usko je povezan i burnout, odnosno sindrom sagorevanja. lako se ovaj
pojam najcesce koristi u kontekstu profesionalnog rada, savremena istrazivanja ukazuju da se slican obrazac
moze javiti i kod osoba koje dugotrajno pruzaju neformalnu negu ¢lanovima porodice. Burnout karakterisu
osecaj hroni¢ne iscrpljenosti, smanjena emocionalna energija, osecaj preopterecenosti i teSkoce u
odrzavanju prethodnog nivoa funkcionisanja. Vazno je naglasiti da prisustvo ovih ose¢anja ne znaci da
roditelj nije posvecen svom detetu ili ¢lanu porodice, ve¢ ukazuje na dugotrajnu izlozenost zahtevima koji
prevazilaze raspoloZive resurse.

Pored psiholoskih posledica, dugotrajno opterecenje moze uticati i na fizicko zdravlje negovatelja.
Istrazivanja ukazuju da roditelji osoba sa autizmom c¢eSc¢e prijavljuju hroni¢ni umor, probleme sa
spavanjem, poviSen nivo stresa i zanemarivanje sopstvenih zdravstvenih potreba u poredenju sa roditeljima
dece tipi¢nog razvoja (Padden, Concialdi-McGlynn & Lydon, 2019). Neretko se deSava da roditelji odlazu
preventivne preglede ili leGenje sopstvenih zdravstvenih problema kako bi prioritet dali potrebama svog
deteta.

Psihosocijalno opterec¢enje moZze uticati i na funkcionisanje porodice kao celine. Kontinuirana potreba za
brigom moZe ograniciti moguénost zaposlenja, smanjiti vreme namenjeno odmoru, rekreaciji i druZenju,
ali i uticati na partnerske odnose i odnose sa drugom decom u porodici. Kod pojedinih porodica dolazi do
postepenog povlacenja iz drustvenih aktivnosti, dok druge uspevaju da razviju efikasne strategije
prilagodavanja i ouvaju zadovoljavajuéi kvalitet porodi¢nog zivota. Istovremeno, vazno je naglasiti da
psihosocijalno opterecenje nije jednako kod svih porodica. Nacin na koji porodica dozivljava svakodnevne
izazove zavisi od velikog broja zastitnih i rizi¢nih faktora. Socijalna podrska, stabilni partnerski odnosi,
pomo¢ Sire porodice, dostupnost stru¢nih usluga, finansijska sigurnost i razvijene strategije suocavanja
mogu znacajno doprineti smanjenju dozivljenog optereCenja. Sa druge strane, nedostatak podrske,
finansijske teSkoce, druStvena stigma i ogranicen pristup uslugama mogu dodatno povecati stres i otezati
svakodnevno funkcionisanje. 1z navedenih razloga, psihosocijalno opterecenje porodice danas se posmatra
kao viSedimenzionalni fenomen koji obuhvata emocionalne, psiholoske, socijalne, zdravstvene i
materijalne aspekte Zivota porodice. Razumevanje ovih dimenzija predstavlja vazan preduslov za planiranje
adekvatnih usluga podrske, ali i za kreiranje javnih politika koje ¢e biti zasnovane na stvarnim potrebama
porodica osoba sa poremecajem iz spektra autizma.

U skladu sa tim, u okviru ovog istrazivanja psihosocijalno optere¢enje posmatra se kroz vise medusobno
povezanih oblasti: svakodnevni stres i emocionalnu iscrpljenost, psihic¢ko i fizicko zdravlje negovatelja,
izazovna ponasanja osobe sa autizmom, socijalnu i institucionalnu podrsku, finansijsko opterecenje, kao i
zabrinutost za buduénost osobe sa autizmom. Ovakav pristup omogucéava da se stekne sveobuhvatniji uvid
u iskustva porodica i identifikuju oblasti u kojima je podr$ka najpotrebnija.
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3. FAKTORI KOJI POVECAVAJU PSIHOSOCIJALNO
OPTERECENJE

Iako svaka porodica ima jedinstveno iskustvo Zivota sa osobom sa poremecajem iz spektra autizma, brojna
istrazivanja ukazuju da postoje odredeni faktori koji mogu znaCajno povecati nivo psihosocijalnog
opterecenja roditelja i drugih ¢lanova porodice. Intenzitet ovog opterecenja ne zavisi iskljucivo od same
dijagnoze, ve¢ od svakodnevnih zahteva koje porodica ima, dostupnosti podrske i individualnih
karakteristika osobe sa autizmom i njenih negovatelja.

3.1. Intenzitet svakodnevne brige

Jedan od najvaznijih faktora predstavlja obim svakodnevne brige koju porodica pruza osobi sa autizmom.
Kod osoba kojima je potrebna stalna pomo¢ u komunikaciji, kretanju, odrzavanju li¢ne higijene ili drugim
svakodnevnim aktivnostima, c¢lanovi porodice cesto preuzimaju ulogu primarnih negovatelja. To
podrazumeva kontinuirano planiranje dana, organizaciju tretmana, odlazaka kod lekara, komunikaciju sa
ustanovama i pruzanje neposredne pomoci u svakodnevnom funkcionisanju.

Sto je stepen potrebne podrike veéi, veca je i verovatnoca da ée roditelji imati manje vremena za odmor,
profesionalni razvoj, drustveni Zivot i sopstvene potrebe. Dugotrajna izloZenost ovakvim zahtevima moze
doprineti povecanom stresu i osecaju iscrpljenosti.

3.2. Izazovna ponasSanja

Medu faktorima koji najvise doprinose psihosocijalnom opterecenju porodice posebno se izdvajaju
izazovna ponasanja. Ona mogu obuhvatati intenzivne emocionalne reakcije (meltdowns), fizicku
agresivnost, samopovredivanje, uniStavanje predmeta, glasno vikanje ili druga ponaSanja koja zahtevaju
povecanu paznju i intervenciju ¢lanova porodice.

Vazno je naglasiti da izazovna ponaSanja nisu prisutna kod svih osoba sa autizmom, niti predstavljaju
osnovnu karakteristiku poremecaja. Medutim, kada su ucestala ili intenzivna, mogu znacajno uticati na
organizaciju svakodnevnog zivota porodice. Roditelji tada Cesto moraju da prilagodavaju dnevne
aktivnosti, izbegavaju odredene situacije i budu u stalnoj pripravnosti kako bi sprecili povrede ili druge
nezeljene posledice.

Istrazivanja pokazuju da upravo ucestalost izazovnih ponaSanja predstavlja jedan od najznacajnijih
prediktora roditeljskog stresa i psihosocijalnog optere¢enja (Hayes & Watson, 2013).

3.3. Agresivnost i samopovredivanje

Kada su prisutni, agresivnost i samopovredivanje predstavljaju posebno zahtevne oblike ponaSanja za
porodicu. Pored emocionalnog optereéenja, roditelji se mogu suociti sa brigom za bezbednost deteta, drugih
¢lanova porodice ili osoba iz okruZenja. Takve situacije Cesto zahtevaju stalni nadzor, prilagodavanje
zivotnog prostora i razvijanje strategija kojima se nastoji spreciti nastanak povreda. Istovremeno, vazno je
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naglasiti da ovakva ponaSanja mogu biti povezana sa razli¢itim uzrocima, ukljucuju¢i teskoce u
komunikaciji, senzornu preopterecenost, bol, frustraciju ili promene u rutini, zbog ¢ega ih je potrebno
posmatrati individualno.

3.4. Problemi sa spavanjem

Problemi sa spavanjem predstavljaju Cest izazov kod dela osoba sa poremecajem iz spektra autizma.
Teskoce sa uspavljivanjem, ucestala no¢na budenja ili poremecen ritam spavanja ne uti¢u samo na osobu
sa autizmom, ve¢ i na roditelje koji pruzaju podrsku tokom noc¢i.

Nedostatak kvalitetnog sna moze dovesti do hroni¢nog umora, smanjene koncentracije i povecane
emocionalne osetljivosti kod negovatelja. Dugoro¢no posmatrano, problemi sa spavanjem mogu dodatno
pojacati ve¢ postojeci stres i otezati suoc¢avanje sa svakodnevnim obavezama.

3.5. Nepredvidivost svakodnevnih situacija

Za mnoge porodice jedan od najvecih izazova nije samo prisustvo odredenih ponasanja, ve¢ njihova
nepredvidivost. Roditelji ¢esto navode da je teSko unapred proceniti kako ¢e osoba sa autizmom reagovati
u novim ili nepoznatim situacijama, tokom promena rutine ili u okruzenjima sa velikim brojem stimulusa.
Zbog toga porodice Cesto planiraju svakodnevne aktivnosti unapred, izbegavaju guzve ili odredena javna
mesta i razvijaju razliCite strategije kako bi smanjile moguénost nastanka kriznih situacija. Takva stalna
pripravnost moze predstavljati dodatni izvor psiholoskog opterecenja.

3.6. Uticaj na zdravlje i kvalitet Zivota negovatelja

Kombinacija intenzivne svakodnevne brige, izazovnih ponasanja, nedostatka sna i stalne odgovornosti
moZze negativno uticati na psihicko i fizicko zdravlje negovatelja. Roditelji cesto prijavljuju hroni¢ni umor,
emocionalnu iscrpljenost, osecaj preopterecenosti i zanemarivanje sopstvenih zdravstvenih potreba
(Padden et al., 2019). Istovremeno, svakodnevne obaveze mogu ograniciti moguénost zaposlenja, druzenja,
rekreacije i drugih aktivnosti koje doprinose ouvanju mentalnog zdravlja. Zbog toga se psihosocijalno
opterecenje ne odrazava samo na emocionalno stanje roditelja, ve¢ i na ukupni kvalitet Zivota cele porodice.
Vazno je naglasiti da nijedan od navedenih faktora sam po sebi ne odreduje nivo optereéenja porodice. U
praksi se oni najéeS¢e medusobno preplicu i mogu biti ublazeni ili pojacani dostupnos$éu socijalne i
institucionalne podrske, finansijskim mogucnostima porodice i razvijenim strategijama suoCavanja sa
stresom. Upravo zbog toga, u narednim poglavljima bi¢e posebno razmotrena uloga drustvene stigme,
socijalne podrske i dostupnosti razlicitih oblika pomo¢i u svakodnevnom zivotu porodica osoba sa
poremecajem iz spektra autizma.

4. STIGMA | REAKCIJE OKOLINE

Pored svakodnevnih izazova koje nosi briga o osobi sa poremecajem iz spektra autizma, mnoge porodice
suocavaju se i sa dodatnim opterecenjem koje proizlazi iz reakcija okoline. Nedovoljna informisanost o
karakteristikama autizma, predrasude i pogre$na tumacenja ponasanja osoba sa autizmom mogu dovesti do
toga da roditelji i drugi ¢lanovi porodice dozivljavaju neprijatnost, osecaj osudivanja ili socijalnu izolaciju.
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Takva iskustva predstavljaju znacajan izvor psihosocijalnog opterecenja i mogu dodatno povecati
svakodnevni stres roditelja i drugih negovatelja (Gray, 2002).

U stru¢noj literaturi poseban znacaj ima pojam afilijativne stigme, koji oznacava negativne posledice koje
¢lanovi porodice mogu doziveti zbog svoje bliske povezanosti sa osobom koja ima odredeni poremecaj ili
invaliditet. Roditelji se tada ne suocavaju samo sa brigom o svom detetu, vec i sa ose¢ajem da su predmet
procenjivanja, nerazumevanja ili osudivanja od strane okoline. Takva iskustva mogu dovesti do osecaja
stida, krivice i povlacenja iz drustvenih aktivnosti (Mak & Cheung, 2008).

Posebno izazovnhe mogu biti situacije u kojima osoba sa autizmom ispolji intenzivhu emocionalnu reakciju,
glasno negodovanje ili drugo ponaSanje koje okolina ne razume. U tim trenucima roditelji ¢esto pokusSavaju
da istovremeno pruze podrsku svom detetu i da se nose sa pogledima, komentarima ili negativnim
reakcijama drugih ljudi. Ryan (2010) opisuje da mnogi roditelji upravo boravak u javhom prostoru
dozivljavaju kao jedan od emocionalno najzahtevnijih aspekata roditeljstva, jer se osecaju kao da su stalno
pod posmatranjem i pritiskom da objasnjavaju ponaSanje svog deteta. Posledica ovakvih iskustava moze
biti postepeno izbegavanje odredenih druStvenih aktivnosti i javnih mesta. Neke porodice rede odlaze u
restorane, trzne centre, na decja igraliSta ili druga mesta okupljanja, ne zato §to to ne Zele, ve¢ zato Sto zele
da izbegnu neprijatne situacije i moguce osudivanje. Dugoro¢no, ovakvo povlacenje moze doprineti
socijalnoj izolaciji porodice i smanjenju neformalne podrske koju pruzaju prijatelji, rodbina i lokalna
zajednica.

Novija istrazivanja dodatno potvrduju povezanost stigme i psiholoskog funkcionisanja roditelja. Rusu,
Stevanovi¢ i Enea (2024) utvrdili su da je afilijativna stigma znaCajno povezana sa viSim nivoom
roditeljskog stresa, pri cemu osecaj stida predstavlja vazan posrednicki faktor u ovom odnosu. Drugim
re¢ima, $to roditelji viSe dozivljavaju nerazumevanje i negativne reakcije okoline, veca je verovatnoca da
¢e osecati emocionalno opterecenje i povecan nivo svakodnevnog stresa. Vazno je naglasiti da odgovornost
za ovakve situacije ne leZi na porodicama niti na osobama sa autizmom. U najvecem broju slucajeva one
su posledica nedovoljnog razumevanja autizma u $iroj drustvenoj zajednici. Zbog toga je, pored razvoja
stru¢nih usluga, neophodno kontinuirano raditi na informisanju gradana, promociji inkluzije i razvoju
okruzenja koje ¢e bolje razumeti potrebe osoba sa autizmom i njihovih porodica.

U okviru ovog istrazivanja posebna paznja posveéena je ispitivanju u kojoj meri reakcije okoline
predstavljaju dodatni izvor stresa za roditelje i druge primarne negovatelje. Dobijeni rezultati mogu
doprineti boljem razumevanju svakodnevnih iskustava porodica u lokalnoj zajednici i predstavljati osnov
za planiranje aktivnosti usmerenih na smanjenje druStvene stigme i unapredenje kvaliteta zivota porodica
osoba sa poremecajem iz spektra autizma.

5. SOCIJALNA I INSTITUCIONALNA PODRSKA

Brojna istrazivanja pokazuju da kvalitet i dostupnost socijalne i institucionalne podrske predstavljaju jedan
od najvaznijih zastitnih faktora kada je u pitanju psihosocijalno optere¢enje porodica osoba sa poremecajem
iz spektra autizma. lako svakodnevni izazovi ne mogu biti u potpunosti uklonjeni, odgovaraju¢a podrska
moze znacajno doprineti smanjenju stresa, boljoj organizaciji porodi¢nog zivota i o¢uvanju mentalnog
zdravlja roditelja i drugih negovatelja (Wang et al., 2022).
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Pod socijalnom podrskom podrazumeva se pomo¢ koju porodica dobija od partnera, Sire porodice,
prijatelja, komsija, drugih roditelja dece sa autizmom, ali i razliitih organizacija i grupa za medusobnu
podrsku. Takva podrska moze biti emocionalna, kroz razumevanje i ohrabrivanje, prakti¢na, kroz pomo¢ u
svakodnevnim obavezama, ili informativna, kroz razmenu iskustava i saveta o dostupnim pravima i
uslugama. Poseban znacaj ima podrska partnera i ¢lanova porodice. Roditelji koji imaju moguénost da
podele svakodnevne obaveze sa drugim ¢lanovima domacinstva ili Sirom porodicom Cesto lakSe organizuju
svakodnevni zivot, imaju viSe vremena za odmor i rede prijavljuju ose¢aj potpune iscrpljenosti. Nasuprot
tome, roditelji koji najvec¢i deo odgovornosti nose sami mogu biti izlozeni ve¢em riziku od hroni¢nog stresa
i emocionalnog sagorevanja.

Pored neformalne podrske, znacajnu ulogu imaju i strucne sluzbe i institucije. Zdravstvene ustanove, centri
za socijalni rad, predskolske i obrazovne ustanove, psiholozi, defektolozi, logopedi i drugi stru¢njaci
predstavljaju vazan deo sistema podrSke porodicama osoba sa autizmom. Njihova uloga nije ograni¢ena
samo na rad sa osobom sa autizmom, ve¢ obuhvata i savetovanje roditelja, pruzanje informacija o pravima,
koordinaciju usluga i podrsku u prevazilazenju svakodnevnih izazova.

Posebno mesto u sistemu podrske imaju usluge socijalne zastite koje omoguéavaju porodicama da deo
svakodnevnih obaveza podele sa zajednicom. Usluge poput dnevnog boravka, licnog pratioca, personalne
asistencije, pomo¢i u kuéi i usluge predaha mogu znacajno doprineti rasterecenju porodice, omogucéavajuci
roditeljima vreme za odmor, zaposlenje ili obavljanje drugih porodi¢nih i profesionalnih obaveza. Takode,
ovakve usluge doprinose razvoju samostalnosti i socijalnoj ukljuc¢enosti osoba sa autizmom.

Istrazivanja ukazuju da roditelji koji imaju razvijenu mrezu podrske i moguénost koris¢enja razlicitih usluga
ostvaruju nizi nivo roditeljskog stresa i visi kvalitet zivota u odnosu na roditelje koji takvu podr§ku nemaju.
Meta-analiza Wang i saradnika (2022), koja je obuhvatila vise od 13.000 roditelja dece sa autizmom,
pokazala je da socijalna podr§ka ima znac¢ajnu zastitnu ulogu, pri ¢emu roditeljski stres predstavlja vazan
posrednicki faktor izmedu podrske i kvaliteta Zivota.

U Republici Srbiji poslednjih godina razvijeni su razli¢iti oblici podrske namenjeni osobama sa
invaliditetom i njihovim porodicama, ali njihova dostupnost nije ujednacena u svim lokalnim zajednicama.
Pojedine sredine raspolazu razvijenijom mrezom socijalnih usluga, dok se porodice u drugim sredinama i
dalje suo¢avaju sa ograni¢enim brojem servisa, nedostatkom stru¢nog kadra ili dugim periodima ¢ekanja
na ostvarivanje pojedinih prava. Sli¢ni izazovi mogu biti prisutni i u lokalnim zajednicama poput Novog
Pazara, gde porodice Cesto ukazuju na potrebu za dodatnim razvojem usluga namenjenih deci,
adolescentima i odraslim osobama sa autizmom. Posebno se isti¢e znacaj prosirenja kapaciteta postoje¢ih
servisa, razvoja usluge predaha, jacanja psiholoske podrske roditeljima, unapredenja meduinstitucionalne
saradnje i razvoja programa namenjenih odraslim osobama sa autizmom nakon zavrsetka Skolovanja.
Vazno je naglasiti da kvalitet sistema podrske ne zavisi isklju¢ivo od broja dostupnih usluga, ve¢ i od
njihove dostupnosti, kontinuiteta, medusobne povezanosti i prilagodenosti individualnim potrebama
korisnika. Porodice Cesto navode da im je, pored same usluge, podjednako vazna pravovremena
informacija, jasna komunikacija sa strucnjacima i ose¢aj da nisu prepustene same sebi u reSavanju
svakodnevnih problema. Polaze¢i od toga, ovo istraZivanje posebnu paznju posvecuje iskustvima porodica
u kori$éenju zdravstvenih, obrazovnih i socijalnih usluga, kao i njihovom zadovoljstvu postoje¢im oblicima
podrske. Dobijeni rezultati mogu doprineti identifikovanju nedostataka u sistemu podrske i predstavljati
osnov za planiranje novih usluga i unapredenje postojecih servisa u lokalnoj zajednici.
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6. FINANSIJSKO OPTERECENJE PORODICE

Pored emocionalnih, socijalnih i zdravstvenih izazova, porodice osoba sa poremecajem iz spektra autizma
Cesto se suoCavaju i sa znaCajnim finansijskim opterecenjem. TroSkovi povezani sa dijagnostikom,
tretmanima, terapijama, lekovima, suplementima, prevozom i drugim oblicima podrske mogu predstavljati
ozbiljan izazov za porodic¢ni budZet, posebno kada su potrebe za podrskom dugotrajne i svakodnevne.

Jedan od najvecih finansijskih izazova odnosi se na dostupnost stru¢nih tretmana. Iako odredeni oblici
podrske postoje u okviru javnog sistema, mnoge porodice koriste dodatne privatne usluge, poput
logopedskih, defektoloskih i psiholoskih tretmana, kako bi obezbedile kontinuitet rada i odgovorile na
individualne potrebe svog deteta ili ¢lana porodice. Takvi troSkovi mogu biti znacajni, narocito ukoliko je
potrebno vise razli¢itih tretmana tokom jedne sedmice.

Pored neposrednih troskova lecenja i rehabilitacije, porodice Cesto imaju i dodatne izdatke za prevoz do
zdravstvenih i obrazovnih ustanova, nabavku didaktickog materijala, specijalizovane opreme, prilagodene
ishrane ili drugih proizvoda koji mogu doprineti kvalitetu Zivota osobe sa autizmom. Kada se ovi troSkovi
posmatraju na godiSnjem nivou, oni mogu predstavljati znacajno opterecenje za kuéni budzet.

Finansijsko opterecenje nije povezano samo sa povecanim rashodima, ve¢ i sa moguéim smanjenjem
prihoda porodice. U pojedinim slu¢ajevima jedan od roditelja, najéeS¢e majka ili primarni negovatelj,
smanjuje radno vreme, menja posao ili potpuno napusta zaposlenje kako bi mogao da pruzi potrebnu
svakodnevnu podrSku ¢lanu porodice. Takva odluka moze imati dugoro¢ne posledice po ekonomsku
sigurnost porodice, ali i po profesionalni razvoj i finansijsku nezavisnost roditelja.

Drzava kroz sistem socijalne zastite obezbeduje odredene oblike finansijske podrske porodicama osoba sa
invaliditetom. Medutim, istrazivanja i iskustva porodica pokazuju da nov¢ana davanja Cesto nisu dovoljna
da pokriju stvarne troskove koje dugotrajna briga o osobi sa autizmom podrazumeva. Zbog toga mnoge
porodice deo potrebnih usluga finansiraju iz sopstvenih prihoda, §to dodatno povecava osec¢aj finansijske
nesigurnosti.

Finansijski pritisak ne odrazava se isklju¢ivo na materijalni polozaj porodice. Dugotrajna zabrinutost zbog
troskova moze doprineti pove¢anom nivou stresa, osecaju neizvesnosti i zabrinutosti za buduc¢nost. Hayes
i Watson (2013) navode da se finansijsko optereéenje Cesto javlja zajedno sa drugim izvorima roditeljskog
stresa, ¢ime dodatno uti¢e na kvalitet Zivota porodice.

Istovremeno, stepen finansijskog opterecenja razlikuje se od porodice do porodice. Na njega uti¢u brojni
faktori, ukljucujuéi stepen potrebne podrske osobe sa autizmom, dostupnost javnih usluga, zaposlenost
roditelja, materijalni status domacinstva, kao i moguénost koriS¢enja razlicitih oblika institucionalne
pomo¢i. Zbog toga je vazno finansijske izazove posmatrati u Sirem kontekstu ukupnog funkcionisanja
porodice.

U okviru ovog istrazivanja posebna paznja posvecena je proceni subjektivnog dozivljaja finansijskog
opterecenja, uticaja troskova na porodi¢ni budzet, promenama u zaposlenju roditelja usled pruzanja nege,
kao 1 proceni u kojoj meri postojeci oblici finansijske podr§ke odgovaraju stvarnim potrebama porodica.
Dobijeni rezultati mogu predstavljati znaCajnu osnovu za planiranje mera podrSke usmerenih na
unapredenje ekonomskog poloZaja porodica osoba sa poremec¢ajem iz spektra autizma.
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7. BRIGA ZA BUDUCNOST OSOBA SA POREMECAJEM IZ
SPEKTRA AUTIZMA

Jedno od pitanja koje roditelji i drugi primarni negovatelji osoba sa poremecajem iz spektra autizma
najcesée postavljaju odnosi se na buducnost njihovog ¢lana porodice. Za razliku od mnogih drugih
razvojnih teSkoca kod kojih se tokom vremena ocekuje znaCajno povecanje samostalnosti, osobe sa
autizmom kod kojih postoje izrazenije teSkoce Cesto zahtevaju odredeni nivo podrske tokom ¢itavog zivota.
Zbog toga pitanje buduée brige predstavlja jedan od najizrazenijih izvora dugotrajnog psiholoskog
opterecenja roditelja (Hayes & Watson, 2013).

Briga za budu¢nost ne odnosi se samo na zdravstveno stanje osobe sa autizmom, ve¢ obuhvata Citav niz
zivotnih pitanja. Roditelji razmisljaju o tome da li ¢e njihovo dete moc¢i da zavrsi Skolovanje, pronade
zaposlenje, ostvari socijalne odnose, zivi samostalno ili uz podrsku, kao i ko ¢e preuzeti odgovornost za
svakodnevnu brigu kada roditelji zbog starosti, bolesti ili smrti viSe ne budu u moguénosti da je pruzaju.
Posebno je izrazen strah od perioda odraslog doba. Dok su deca uklju¢ena u sistem predskolskog ili
Skolskog obrazovanja, porodice najces¢e imaju odredeni nivo organizovane podrSke kroz obrazovne
ustanove 1 razli¢ite strucne sluzbe. Medutim, nakon zavrSetka Skolovanja moguénosti uklju¢ivanja u
organizovane programe ¢esto postaju znatno ogranicenije, zbog Cega roditelji izrazavaju zabrinutost u vezi
sa nastavkom podrske i kvalitetom zivota svog deteta.

U medunarodnoj literaturi sve veci znacaj pridaje se razvoju servisa koji omogucavaju kvalitetan zZivot
odraslih osoba sa autizmom u zajednici. Medu njima se posebno izdvajaju stanovanje uz podrsku, radno-
okupacioni centri, programi podrzanog zapos$ljavanja, dnevni centri za odrasle, usluge personalne
asistencije i programi predaha za porodice. Cilj ovih usluga nije samo rasterecenje roditelja, vec i
unapredenje samostalnosti, socijalne ukljucenosti i kvaliteta zivota osoba sa autizmom.

Savremeni pristup u oblasti socijalne zaStite zasniva se na principu deinstitucionalizacije, odnosno
omogucavanja osobama sa invaliditetom da zive u lokalnoj zajednici uz odgovarajuc¢u podrsku, umesto
dugotrajnog smestaja u ustanovama. Takav pristup podrazumeva razvoj dostupnih usluga koje odgovaraju
individualnim potrebama korisnika i njihovih porodica, kao i aktivno ukljucivanje lokalne zajednice u
planiranje i pruzanje podrske. Medutim, u mnogim lokalnim sredinama porodice i dalje smatraju da
postojeci sistem nije dovoljno razvijen da odgovori na potrebe odraslih osoba sa autizmom. Nedostatak
specijalizovanih servisa, ograniCeni kapaciteti postoje¢ih usluga i neizvesnost u pogledu dugorocnog
planiranja predstavljaju razloge zbog kojih roditelji Cesto navode upravo buducnost svog deteta kao najveci
izvor zabrinutosti. Pored objektivnih okolnosti, na intenzitet ove zabrinutosti uticu i individualni faktori,
poput stepena samostalnosti osobe sa autizmom, prisustva pridruzenih teSkoca, finansijske situacije
porodice, dostupnosti podrske $ire porodice i poverenja u institucije sistema. Roditelji koji imaju razvijenu
mrezu podrske i jasne informacije o budu¢im moguénostima uglavnom iskazuju manji nivo neizvesnosti u
odnosu na porodice koje takvu podr§ku nemaju.

Polaze¢i od navedenog, u ovom istrazivanju posebna paznja posvecena je ispitivanju zabrinutosti roditelja
i drugih primarnih negovatelja za buducnost osobe sa autizmom, njihovom poverenju u sistem podrske,
postojanju porodi¢nog plana za buduc¢u brigu, kao i stavovima o potrebi razvoja stanovanja uz podrsku i
drugih usluga namenjenih odraslim osobama sa autizmom. Ovi nalazi mogu predstavljati znac¢ajnu osnovu
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za planiranje dugoro¢nih lokalnih politika i razvoj servisa koji ¢e odgovoriti na potrebe porodica i doprineti
vecoj sigurnosti u planiranju buduénosti.

8. PREGLED DOSADASNJIH ISTRAZIVANJA

Poslednjih dvadesetak godina sproveden je veliki broj istrazivanja koja su se bavila kvalitetom Zzivota i
psihosocijalnim optereéenjem porodica osoba sa poremeéajem iz Spektra autizma. Bez obzira na razlike u
metodologiji, uzorcima i drzavama u kojima su istrazivanja sprovedena, nalazi pokazuju visok stepen
saglasnosti u pogledu najvaznijih izazova sa kojima se porodice svakodnevno suocavaju.

Jedan od najdoslednijih nalaza odnosi se na ¢injenicu da roditelji dece i odraslih osoba sa autizmom
ostvaruju znacajno vise rezultate na merama roditeljskog stresa u poredenju sa roditeljima dece tipi¢nog
razvoja, ali i roditeljima dece sa pojedinim drugim razvojnim teSko¢ama. Meta-analiza Hayes i Watson
(2013), koja je obuhvatila veliki broj istrazivanja, pokazala je da roditelji dece sa autizmom imaju znacajno
izrazeniji nivo psiholoskog opterecenja, hroni¢nog stresa i emocionalne iscrpljenosti. Autori zakljucuju da
se razlike ne mogu objasniti iskljuéivo postojanjem razvojne teskocée, ve¢ kombinacijom svakodnevnih
zahteva, nepredvidivosti ponaSanja i dugotrajne odgovornosti koju roditelji preuzimaju.

Brojna istrazivanja potvrduju da intenzitet psihosocijalnog optere¢enja nije jednak kod svih porodica. Kao
jedan od najsnaznijih prediktora roditeljskog stresa izdvajaju se izazovna ponaSanja osoba sa autizmom,
posebno intenzivne emocionalne krize, agresivna ponaSanja, samopovredivanje, problemi sa spavanjem i
teskoée u regulaciji emocija. Sto su ovakva pona$anja ucestalija i intenzivnija, veéi je rizik od razvoja
hroni¢nog stresa, anksioznosti i emocionalnog sagorevanja kod roditelja (Hayes & Watson, 2013).

Pored samih karakteristika autizma, znaCajan uticaj imaju i spoljasnji faktori. Ryan (2010) pokazuje da
roditelji Cesto navode kako reakcije okoline predstavljaju dodatni izvor opterecenja, posebno u situacijama
kada osoba sa autizmom ispolji izazovno ponaSanje u javnom prostoru. Negativni komentari, pogledi i
nerazumevanje okoline mogu dovesti do osecaja neprijatnosti, socijalnog povlacenja i smanjenog ucesca
porodica u druStvenim aktivnostima.

U novijim istraZivanjima posebna paznja posvecena je fenomenu afilijativne stigme, odnosno psiholoskim
posledicama koje roditelji dozivljavaju usled negativnih reakcija drustva prema njihovom detetu. Rusu,
Stevanovi¢ i Enea (2024) utvrdili su da je afilijjativna stigma znacajno povezana sa viSim nivoom
roditeljskog stresa, pri ¢emu osecaj stida predstavlja vazan mehanizam kroz koji stigma dodatno utice na
psiholosko funkcionisanje roditelja.

Pored faktora rizika, istrazivanja ukazuju i na znac¢aj zastitnih faktora. Jedan od najvaznijih jeste socijalna
podrska. Meta-analiza Wang i saradnika (2022), koja je obuhvatila vise od 13.000 roditelja dece sa
autizmom, pokazala je da ve¢i nivo socijalne podrSke doprinosi boljem kvalitetu zivota roditelja i nizem
nivou roditeljskog stresa. Podr§ka partnera, ¢lanova porodice, prijatelja, struénjaka i lokalne zajednice
predstavlja vazan resurs koji omogucava porodicama da se uspesnije nose sa svakodnevnim izazovima.
Istrazivanja takode ukazuju da se psihosocijalno opterecenje porodica ne moze posmatrati odvojeno od
finansijskih i institucionalnih okolnosti. Nedovoljna dostupnost stru¢nih usluga, veliki izdaci za privatne
tretmane, ogranicen pristup uslugama socijalne zastite i nedostatak servisa namenjenih odraslim osobama
sa autizmom dodatno povecavaju osecaj neizvesnosti i zabrinutosti roditelja. Posebno je izrazen strah u
vezi sa pitanjem ko ¢e brinuti o osobi sa autizmom kada roditelji zbog starosti ili bolesti vise ne budu u
mogucnosti da pruzaju svakodnevnu podrsku.
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lako medunarodna literatura pruza bogat uvid u razliite aspekte Zivota porodica osoba sa autizmom,
istrazivanja sprovedena u Srbiji i zemljama regiona i dalje su relativno malobrojna, narocito ona koja
istovremeno obuhvataju psiholoske, socijalne, institucionalne i finansijske aspekte Zivota porodica. Jo§ su
reda istrazivanja koja analiziraju potrebe porodica na nivou lokalnih zajednica i rezultate direktno povezuju
sa planiranjem lokalnih politika i razvojem novih usluga podrske.

Polaze¢i od navedenih saznanja, ovo istrazivanje ima za cilj da pruzi sveobuhvatan uvid u psihosocijalno
optere¢enje porodica osoba sa poremecajem iz spektra autizma na podrucju Novog Pazara i okoline.
Posebna paznja usmerena je na procenu svakodnevnog stresa, psihickog zdravlja primarnih negovatelja,
ucestalosti izazovnih ponasanja, iskustava stigmatizacije, dostupnosti socijalne i institucionalne podrske,
finansijskog opterecenja i zabrinutosti za budu¢nost. Dobijeni rezultati treba da posluze kao evidencijska
osnova za unapredenje lokalnih politika, razvoj novih usluga i jacanje sistema podrske porodicama osoba
sa autizmom.

9. CILJ ISTRAZIVANJA

Cilj ovog istrazivanja je ispitivanje psihosocijalnog opterecenja porodica osoba sa poremec¢ajem iz spektra
autizma, sa posebnim fokusom na Zene koje imaju ulogu primarnih negovateljki, kao i identifikovanje
faktora koji uticu na nivo opterecenja, dostupnost socijalne i institucionalne podrske, finansijske izazove i
potrebe porodica u lokalnoj zajednici.

Rezultati istrazivanja imaju za cilj da pruze empirijsku osnovu za unapredenje lokalnih politika i razvoj
dostupnijih usluga podrske porodicama osoba sa poremecajem iz spektra autizma na podru¢ju Novog
Pazara i okoline.

10. SPECIFICNI CILJEVI ISTRAZIVANJA

1. Ispitati nivo svakodnevnog psihosocijalnog opterecenja roditelja i drugih primarnih negovatelja
osoba sa poremecajem iz spektra autizma.

2. Proceniti prisustvo psihic¢ke i fizicke iscrpljenosti kod ¢lanova porodice koji pruzaju svakodnevnu
negu.

3. Ispitati ucestalost izazovnih ponasanja osoba sa autizmom i njihov odnos sa dozivljenim
optere¢enjem porodice.

4. Ispitati u kojoj meri reakcije okoline predstavljaju dodatni izvor stresa za porodice osoba sa
autizmom.

5. Proceniti dostupnost i zadovoljstvo postoje¢im oblicima socijalne, zdravstvene i institucionalne
podrske.

6. Ispitati finansijsko opteréenje porodica nastalo usled dugotrajne brige o osobi sa autizmom.

7. Ispitati zabrinutost porodica za buduénost osoba sa autizmom i proceniti koje oblike podrske
smatraju najpotrebnijim.

8. Identifikovati prioritetne potrebe porodica kao osnov za unapredenje lokalnih usluga i kreiranje
preporuka za donosioce odluka.
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11. UZORAK

Istrazivanje je sprovedeno na prigodnom uzorku od 11 ispitanika, koje ¢ine roditelji i drugi ¢lanovi porodica
osoba sa poremecajem iz spektra autizma. U istrazivanje su uklju¢ene osobe koje neposredno ucestvuju u
svakodnevnoj brizi o ¢lanu porodice sa autizmom, pri ¢emu je poseban fokus stavljen na primarne
negovatelje.

Uzorak je formiran metodom dobrovoljnog uces¢a. Ucesnici su anketi pristupili dobrovoljno, nakon
informisanja o cilju istrazivanja, pri ¢emu je uéeSce bilo anonimno i bez prikupljanja podataka koji bi
omogucili identifikaciju ispitanika.

lako veli¢ina uzorka ne omogucava generalizaciju rezultata na celokupnu populaciju porodica osoba sa
poremecajem iz spektra autizma, dobijeni nalazi predstavljaju znacajan uvid u iskustva porodica iz lokalne
zajednice i mogu posluziti kao polazna osnova za planiranje daljih istrazivanja i unapredenje lokalnih
usluga podrske.

12. INSTRUMENT ISTRAZIVANJA

Za potrebe ovog istraZivanja konstruisan je namenski upitnik u elektronskoj formi (Google Forms).
Instrument je razvijen na osnovu pregleda relevantne naucne literature i rezultata prethodnih istrazivanja o
psihosocijalnom opterecenju porodica osoba sa poremecajem iz spektra autizma. Upitnik je organizovan u
deset tematskih celina i sastoji se od ukupno dvadeset i osam numerisanih pitanja razli¢itog tipa. Pored
pitanja zatvorenog tipa, instrument sadrzi pitanja sa viSestrukim izborom odgovora, matricna pitanja
zasnovana na petostepenim Likertovim skalama i otvorena pitanja. Veci broj konstrukata procenjivan je
pomoc¢u matri¢nih pitanja koja obuhvataju viSe pojedina¢nih tvrdnji, zbog ¢ega ukupan broj analiziranih
stavki prevazilazi broj numerisanih pitanja. Struktura upitnika prikazana je u sledec¢oj tabeli.

. Broj numerisanih
Tematska celina Sadrzaj i taJnja
. . Sociodemografske karakteristike ispitanika i
I Opsti podaci g. P 11
osobe sa autizmom

‘H Svakodnevno opterecenje HPsihosocijalno opterecenje Hl ‘
[T Psihicko i fizicko zdravlje |[Simptomi psihicke i fizicke iscrpljenosti |1 |
IV Agresivna, izazovna ponasanja il{lzazovna ponaSanja, stigma 1 osecaj 4
pridruzena stigma bezbednosti
V Socijalna podrika ;Zc(g}:g: podrske porodice, prijatelja 1 1
VI Institucionalna podrska i usluge Koritéenie i procena usluga 3
socijalne zastite Jetp &
‘VII Finansijsko opterecenje HFinansijski aspekti nege Hl ‘
VIII Briga za budu¢nost Zabrinutost i planiranje budu¢nosti 1
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. Broj numerisanih
Tematska celina Sadrzaj . ) .
pitanja
[IX Prioritetne potrebe porodice |[Prioritetni oblici podrske [ |
‘X Otvorena pitanja HLiéna iskustva i preporuke H4 ‘

13. POSTUPAK ISTRAZIVANJA

Istrazivanje je sprovedeno tokom jula meseca, 2026. godine primenom anonimnog elektronskog upitnika
izradenog putem platforme Google Forms.

Link upitnika distribuiran je roditeljima i drugim ¢lanovima porodica osoba sa poremecajem iz spektra
autizma posredstvom lokalnih udruZenja, stru¢nih saradnika i drugih dostupnih kanala komunikacije. Pre
popunjavanja upitnika ispitanici su bili informisani o cilju istrazivanja, dobrovoljnosti u¢es¢a i anonimnosti
prikupljenih podataka.

Za popunjavanje upitnika bilo je potrebno priblizno 10 do 15 minuta. U istrazivanju nisu prikupljani podaci
koji bi mogli dovesti do identifikacije ucesnika, ¢ime je obezbedena poverljivost i zaStita privatnosti
ispitanika.

Prikupljeni podaci kori$¢eni su isklju¢ivo u svrhu izrade analitiCkog izveStaja i formulisanja preporuka za
unapredenje lokalnih politika i usluga podrske porodicama osoba sa poremecajem iz spektra autizma.

14. NACIN OBRADE PODATAKA

Prikupljeni podaci obradeni su primenom odgovarajuéih metoda deskriptivne statistike. Rezultati
zatvorenih pitanja prikazani su u vidu apsolutnih i relativnih frekvencija (broj i procenat odgovora), dok su
odgovori na pitanjima sa Likertovom skalom analizirani kroz raspodelu odgovora ispitanika i prikazani
tabelarno i graficki radi jasnijeg predstavljanja rezultata.

Odgovori na otvorena pitanja analizirani su primenom kvalitativne analize sadrzaja, pri ¢emu su izdvojene
najcesce teme, iskustva i predlozi ispitanika. Na taj na¢in omoguéeno je da se kvantitativni nalazi dopune
opisima li¢nih iskustava porodica i njihovim videnjem klju¢nih izazova i potreba.

Dobijeni rezultati predstavljaju osnov za sagledavanje psihosocijalnog opterecenja porodica osoba sa
poremecajem iz spektra autizma, identifikovanje oblasti u kojima porodice prepoznaju najvece izazove,
kao i formulisanje preporuka za unapredenje lokalnih politika i usluga podrske.

NN HEY
HEARTEFACT .




ﬁ% MUSLIMANSKO HUMANITARNO DRUSTVO “MERHAMET-SANDZAK”

Ul.Miladina Radulovica 35, 36300 Novi Pazar, email: office@merhamet-sandzak.org, www.merhamet-sandzak.org

15. REZULTATI ISTRAZIVANJA

15.1. OpSste karakteristike uzorka

U istrazivanju je uéestvovalo ukupno 11 ispitanika, ¢lanova porodica osoba sa poremecajem iz spektra
autizma. Uzorak su ve¢inom Cinile Zene, 8 ispitanica (72,7%), dok su muskarci ¢inili 3 ispitanika (27,3%).
Starost ucesnika kretala se od 21 do 55 godina, sa proseénom staro$¢u od 37,6 godina.

® Zenski
® Muski
Ne Zelim da odgovorim

Grafikon 1. Polna struktura ispitanika

Kada je re¢ o srodstvu sa osobom sa autizmom, najveci deo uzorka ¢inile su majke, 7 ispitanica (63,6%).
U istrazivanju su ucestvovala i dva brata (18,2%), jedna sestra (9,1%) i jedan otac (9,1%). Ukupno 9
ispitanika (81,8%) navelo je da ima ulogu primarnog negovatelja, odnosno da predstavlja osobu koja
provodi najvise vremena u svakodnevnoj brizi o ¢lanu porodice sa autizmom.
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® Majka
® Otac

@ Sestra
® Brat

@ Staratel]

Grafikon 2. Srodstvo ispitanika sa osobom sa autizmom

® Da
® Ne

Grafikon 3. Udeo primarnih negovatelja u uzorku

Podaci o vremenu provedenom u neposrednoj brizi dodatno ukazuju na visok intenzitet svakodnevne nege.
Osam ispitanika (72,7%) navelo je da brigu pruza tokom celog dana, dok su dva ispitanika (18,2%) navela
vise od osam sati dnevno. Samo jedan ispitanik (9,1%) naveo je da u neposrednoj brizi provodi manje od
dva sata dnevno. Posmatrano zajedno, 10 od 11 ispitanika (90,9%) provodi viSe od osam sati dnevno ili
prakti¢no ceo dan u neposrednoj brizi o osobi sa autizmom.
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® Manje od 2 sata
® 2-4sata
4 - 8 sati
® vise od 8 sati
@ Tokom celog dana

Grafikon 4. Prosecno dnevno vreme provedeno u neposrednoj brizi o osobi sa autizmom

Kada je u pitanju radni status, pet ispitanika (45,5%) nezaposleno je upravo zbog potrebe za negom ¢lana
porodice. Tri ispitanika (27,3%) zaposlena su sa punim radnim vremenom, dva (18,2%) sa skracenim
radnim vremenom, dok je jedan ispitanik (9,1%) nezaposlen iz drugih razloga. Ovi podaci ukazuju da
obaveze svakodnevne brige mogu imati vazan uticaj na mogucnosti radnog angazovanja ¢lanova porodice.

Grafikon 5. Radni status ispitanika

@ Zaposlen/a sa punim radnim vremenom

@ Zaposlen/a sa skraéenim radnim
vremenom

Nezaposlen/a radi nege ¢lana porodice
@ Nezaposlen/a (iz drugih razloga)
@ Penzioner / Student

Osobe sa autizmom o kojima ispitanici brinu bili su starosti od 5 do 27 godina, sa prose¢nom staro§¢u od
14,8 godina. Sve osobe sa autizmom obuhvacene istrazivanjem bile su muskog pola i sve su zivele u istom

domacinstvu sa ispitanikom.
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Kod pet osoba (45,5%) postoji potreba za potpunom, celodnevnom podr§kom pri zadovoljavanju osnovnih
zivotnih potreba, dok je kod preostalih Sest osoba (54,5%) potreba za takvom podrSkom procenjena kao
delimi¢na. Nijedan ispitanik nije naveo da je ¢lan porodice o kojem brine uglavnom samostalan U 0vOj
oblasti.

@ Da, u potpunosti
@ Delimi¢no
@ Ne, uglavnom je samostalna

Grafikon 6. Nivo potrebne podrske pri zadovoljavanju osnovnih Zivotnih potreba osoba sa autizmom

U pogledu ukljucenosti u postojece sisteme i usluge, najzastupljenije su predskolske ustanove i osnovne
Skole, koje su navedene u po Cetiri slucaja (36,4%). Srednja Skola, dnevni boravak i psiholoska podrska
navedeni su u po jednom slucaju (9,1%). Jedna porodica (9,1%) navela je da osoba sa autizmom trenutno
ne koristi nijednu od ponudenih ustanova ili usluga. Budu¢i da je kod ovog pitanja bilo moguce oznaciti
viSe odgovora, pojedinacne kategorije nisu medusobno iskljucive.

Pred&kolska ustanova / Vrti¢ 4 (36.4%)

Osnovna $kola (redovna ili spe... 4 (36.4%)
Srednja Skola

Dnevni boravak

0 (0%)

Zaposlen/a je uz podrsku ili sa...
Ne koristi nijednu od navedenih... 1(9.1%)

Psiholoska podrska 1(9.1%)

Grafikon 7. Ukljucenost osoba sa autizmom u postojece sisteme i usluge

Posmatrani u celini, opsti podaci pokazuju da uzorak pretezno ¢ine primarni negovatelji sa veoma
intenzivnim svakodnevnim obavezama, pri ¢emu znacajan deo ispitanika zbog nege ¢lana porodice nije
radno angazovan. Istovremeno, kod svih osoba sa autizmom postoji potpuna ili delimi¢na potreba za
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podrskom pri osnovnim Zivotnim potrebama. Ovakva struktura uzorka predstavlja vazan kontekst za dalje
sagledavanje psihosocijalnog, emocionalnog 1 finansijskog optereCenja porodica obuhvacenih
istrazivanjem.

15.2. Svakodnevno opterecenje

U okviru procene svakodnevnog opterecenja ispitanici su na skali od 1 do 5 procenjivali stepen slaganja sa
deset tvrdnji koje se odnose na svakodnevni stres, fizicku i emocionalnu iscrpljenost, raspolozivo vreme za
sebe 1 odmor, uticaj brige na drustveni i porodi¢ni Zivot, suoCavanje sa svakodnevnim izazovima i
zabrinutost za buducnost 0sobe sa autizmom.

Rezultati ukazuju na izrazeno svakodnevno optereéenje kod znaCajnog dela ispitanika. Sa tvrdnjom
»Osecam veliki svakodnevni stres* uglavnom ili u potpunosti se slozilo 7 od 11 ispitanika (63,6%), dok je
prosecna ocena ove tvrdnje iznosila 3,91. Isti broj ispitanika, 7 (63,6%), uglavnom ili u potpunosti se slozio
sa tvrdnjom da su emocionalno iscrpljeni (M = 3,82), kao i sa tvrdnjom da su Cesto zabrinuti tokom dana
(M =3,64).

Posebno je izraZzen nedostatak vremena za li¢ne potrebe. Tvrdnja ,,Zbog obaveza vezanih za brigu o ¢lanu
porodice ¢esto nemam dovoljno vremena za sebe“ ostvarila je prose¢nu ocenu 4,00, pri ¢emu se sa njom
uglavnom ili u potpunosti slozilo 7 ispitanika (63,6%). Istovremeno, tvrdnja ,,Jmam dovoljno vremena za
odmor i san“ imala je proseénu ocenu od svega 2,55, $to dodatno ukazuje na ograni¢ene moguénosti za
odmor i oporavak.

Fizicka iscrpljenost takode je prisutna, ali je neSto manje izrazena u odnosu na svakodnevni stres i
emocionalno opterec¢enje. Sa tvrdnjom da ih briga o ¢lanu porodice fizicki iscrpljuje uglavnom ili u
potpunosti se slozilo 5 ispitanika (45,5%), uz prosecnu ocenu 3,45.

Uticaj brige na drustveni i partnerski/porodi¢ni zivot pokazao je neSto umerenije rezultate. Prose¢na ocena
negativnog uticaja na drustveni Zivot iznosila je 3,18, dok je prose¢na ocena uticaja na kvalitet partnerskog
odnosno porodi¢nog odnosa iznosila 3,09.

Sa druge strane, rezultati pokazuju i prisustvo subjektivnog osecaja sposobnosti za suo¢avanje sa zahtevima
svakodnevne brige. Sest ispitanika (54,5%) uglavnom ili u potpunosti se slozilo sa tvrdnjom ,,Smatram da
se uspesno nosim sa svakodnevnim izazovima®, ¢ija je prosecna ocena iznosila 3,55. Ovaj rezultat pokazuje
da izrazeno opterecenje ne mora nuzno podrazumevati i dozivljaj neuspe$nog suocavanja sa svakodnevnim
obavezama.

NajizraZeniji rezultat u ovoj oblasti odnosi se na brigu za buduénost osobe sa autizmom. Cak 10 od 11
ispitanika (90,9%) uglavnom ili u potpunosti se slozilo sa tvrdnjom da ih intenzivno brine buduénost osobe
sa autizmom, a prosefna ocena iznosila je 4,55, Sto predstavlja najvisu prosecnu vrednost medu svim
tvrdnjama u ovoj oblasti.
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Proseéne ocene pokazatelja svakodnevnog opterecenja (N=11)

Intenzivno me brine buduénost osobe sa autizmom.

Zbog cbaveza vezanih za brigu o ¢lanu porodice ¢esto nemam dovoljno vremena za sebe.

Osecam veliki svakodnevni stres.

Emaocionalno sam iscrpljen/a.

Cesto sam zabrinut/a tokom dana.

Smatram da se uspeino nosim sa svakodnevnim izazovima.

Briga o ¢lanu porodice me fiziéki iscrpljuje.

Briga o €lanu porodice negativno uti¢e na moj drustveni Zivot.

Briga o ¢lanu porodice uti¢e na kvalitet mog partnerskog/porodi¢nog odnosa.

Imam dovoljno vremena za odmor i san.

T T T T
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Prosec¢na ocena (1-5)

Grafikon 8. Svakodnevno opterecenje

Radi sazetog sagledavanja rezultata izraCunat je i prose¢ni deskriptivni pokazatelj svakodnevnog
opterecenja. Pre njegovog izraCunavanja rekodirane su dve pozitivno formulisane tvrdnje (,,Jlmam dovoljno
vremena za odmor i san“ i ,,Smatram da se uspe$no nosim sa svakodnevnim izazovima“), kako bi kod svih
stavki viSa vrednost oznacavala veci stepen opterecenja. Prose¢na vrednost ovog pokazatelja na nivou celog
uzorka iznosila je M = 3,55 (SD = 0,95), na skali od 1 do 5. Individualne prose¢ne vrednosti kretale su se
od 2,00 do 4,90, sto ukazuje i na primetne razlike u nivou dozivljenog svakodnevnog opterecenja medu
ispitanicima. S obzirom na to da koris¢eni skup tvrdnji ne predstavlja standardizovanu skalu sa utvrdenim
grani¢nim vrednostima, dobijeni pokazatelj koristi se isklju¢ivo u deskriptivne svrhe.

Posmatrani zajedno, pojedinacni odgovori i prose¢ni deskriptivni pokazatelj ukazuju na relativno izrazeno
prisustvo svakodnevnog opterec¢enja u ispitivanom uzorku. Ono se naroCito ogleda u zabrinutosti za
buduénost osobe sa autizmom, nedostatku vremena za li¢ne potrebe, svakodnevnom stresu i emocionalnoj
iscrpljenosti. Istovremeno, vise od polovine ispitanika procenjuje da se uspe$no nosi sa svakodnevnim
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izazovima, Sto pokazuje da visok nivo zahteva i optere¢enja moze postojati uporedo sa subjektivnim
osecajem sposobnosti za suofavanje sa njima.

15.3. Psihicko i fizicko zdravlje

U okviru procene psihickog i fiziCkog zdravlja ispitanici su procenjivali koliko su ¢esto tokom poslednjih
mesec dana osecali anksioznost i unutra$nji nemir, tugu i bespomoc¢nost, probleme sa spavanjem, hroni¢ni
psihicki i fizi¢ki umor, zanemarivanje sopstvenog zdravlja i osecaj emocionalnog sagorevanja.

Rezultati ukazuju na ucestalo prisustvo psihickih i fizickih tegoba kod znacajnog dela ispitanika.
Anksioznost, napetost ili unutra$nji nemir Cesto ili veoma ¢esto navelo je 8 od 11 ispitanika (72,7%), uz
prosecnu ocenu M = 3,82 Isti procenat ispitanika Cesto ili veoma cCesto navodio je i tugu, bespomoc¢nost ili
potistenost, takode sa prosecnom ocenom M = 3,82.

Najvisa prosecna vrednost zabelezena je kod hroni¢nog psihi¢kog i fizickog umora (M = 3,91). Ovu tegobu
cesto ili veoma cesto navelo je 8 ispitanika (72,7%), $to ukazuje da umor predstavlja jedan od najizrazenijih
problema u ovoj oblasti.

Probleme sa spavanjem cesto ili veoma Cesto navelo je 6 ispitanika (54,5%), uz prosecnu ocenu M = 3,45.
Isti broj ispitanika Cesto ili veoma Cesto navodi da zbog brige o ¢lanu porodice zanemaruje sopstveno
zdravlje 1 zdravstvene preglede, pri cemu je prosecna ocena iznosila M = 3,64.

Osecaj emocionalnog ,,pregorevanja‘“ (burnout) Cesto ili veoma cesto navelo je 6 od 11 ispitanika (54,5%),
sa prose¢nom ocenom M = 3,45. lako ovaj rezultat nije najvis$i medu ispitivanim tegobama, pokazuje da je
osecaj emocionalne iscrpljenosti i sagorevanja prisutan kod vise od polovine ispitanika.

Radi sazetog sagledavanja ove oblasti izraunat je i prose¢ni deskriptivni pokazatelj psihi¢kog i fizickog
opterecenja, formiran na osnovu svih Sest stavki. Prosecna vrednost na nivou uzorka iznosila je M = 3,68
(SD =1,19) na skali od 1 do 5, dok su se individualne prose¢ne vrednosti kretale od 1,17 do 5,00. Dobijeni
raspon ukazuje na izrazene individualne razlike u dozivljenim psihickim i fizickim posledicama
svakodnevne brige. Kao i kod prethodne oblasti, ovaj pokazatelj ima iskljucivo deskriptivnu funkciju i ne
predstavlja rezultat standardizovane klinicke skale.

Posmatrani zajedno, nalazi ukazuju da su hroni¢ni psihicki i fizicki umor, anksioznost i emocionalne
teSko¢e naroCito prisutni u ispitivanom uzorku. Istovremeno, viSe od polovine ispitanika prijavljuje
probleme sa spavanjem, zanemarivanje sopstvenog zdravlja i ose¢aj emocionalnog sagorevanja, $to ukazuje
da svakodnevna briga moZe biti povezana ne samo sa subjektivnim stresom, ve¢ i sa Sirim posledicama po
dobrobit negovatelja.
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Prosecne ocene pokazatelja psihickog i fizickog zdravlja (N=11)

Hroniéni psihiéki i fiziéki umor.

Tugu, bespomocnost ili potistenost.

Anksioznost, napetost ili unutrasnji nemir.

Da zbog brige o ¢lanu porodice zanemarujem sopstveno zdravlje i preglede.

Da sam emocionalno "pregoreo/la” (burnout).

Problemi sa spavanjem (tesko uspavljivanje, budenje) 3.45

T T T T
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Prosecna ocena (1-5)

Grafikon 9. Psihicko i fizicko zdravlje
15.4. Agresivna, izazovna ponasanja i pridruZena stigma

U okviru ove oblasti ispitivana je ucestalost Sest oblika izazovnih ponaSanja osobe sa autizmom, kao i
dozivljaj stresa i neprijatnosti usled reakcija okoline, potreba za traZzenjem stru¢ne pomoci i osecaj
nesigurnosti u sopstvenom domu.

Medu ispitivanim oblicima ponasanja najizrazeniji su bili napadi besa/intenzivne emocionalne krize, sa
prosecnom ocenom M = 3,91. Ovo ponaSanje se Cesto ili veoma cesto javlja prema odgovorima 7 od 11
ispitanika (63,6%). Izrazeni ispadi koje je izuzetno tesko smiriti takode su Cesto ili veoma ¢esto navedeni
kod 7 ispitanika (63,6%), uz proseénu ocenu M = 3,45,

Glasno vikanje, vriska ili proizvodnja intenzivnih zvukova Cesto ili veoma Eesto navelo je 6 ispitanika
(54,5%), uz prose¢nu ocenu M = 3,36. Fizicka agresivnost prema drugima bila je ne$to manje zastupljena
(M =2,91), pri ¢emu su je kao Cestu ili veoma Cestu navela 4 ispitanika (36,4%).

Nize proseCne vrednosti zabeleZzene su kod uniStavanja predmeta u okruzenju (M = 2,45) i
samopovredivanja (M = 2,00). UniStavanje predmeta Cesto ili veoma Cesto navela su 3 ispitanika (27,3%),
dok je samopovredivanje sa ovom ucestalo$¢u navedeno kod 2 ispitanika (18,2%).
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Prosecne ocene utestalosti izazovnih ponasanja (N=11)

Napadi besa / intenzivne emocionalne krize

Izrazeni ispadi koje je izuzetno teSko smiriti.

Glasno vikanje, vriska ili proizvodnja intenzivnih zvukova.

Fizi¢ka agresivnost prema drugima.

Unistavanje predmeta u okruzenju.

Samopovredivanje

1.0 15 2.0 2.5 3.0 35 4.0 4.5 5.0
Prose¢na ocena (1-5)

Grafikon 10. Izazovna ponaSanja

Radi sazetog prikaza ove grupe odgovora izraCunat je i prosecni deskriptivni pokazatelj ucestalosti
izazovnih ponasanja, koji je na nivou uzorka iznosio M = 3,02 (SD = 1,08). Individualne prose¢ne vrednosti
kretale su se od 1,33 do 4,50. Ovaj pokazatelj koristi se isklju¢ivo deskriptivno i ne predstavlja
standardizovanu meru intenziteta izazovnih ponasanja.

Reakcije okoline predstavljaju posebno izrazen aspekt iskustva porodica. Sa tvrdnjom ,,Reakcije okoline
(pogledi, komentari i nerazumevanje) izazivaju kod mene stres i neprijatnost kada osoba sa autizmom
ispolji izazovno ponaSanje u javnosti“ uglavnom ili u potpunosti se slozilo ¢ak 10 od 11 ispitanika (90,9%).
Od toga se 6 ispitanika (54,5%) u potpunosti slozilo, a 4 (36,4%) uglavnom slozilo sa tvrdnjom. Prose¢na
ocena iznosila je M = 4,27, §to ukazuje da su stres 1 neprijatnost povezani sa reakcijama okoline veoma
zastupljeni u ispitivanom uzorku.

6 (54.5%)

4 (36.4%)

o | |

1 2 3

HEARTEFACT 3A TEBE




% MUSLIMANSKO HUMANITARNO DRUSTVO “MERHAMET-SANDZAK”

Ul.Miladina Radulovica 35, 36300 Novi Pazar, email: office@merhamet-sandzak.org, www.merhamet-sandzak.org

Grafikon 11. Stres i neprijatnost usled reakcija okoline

Potrebu za stru¢nom medicinskom ili psiholoskom pomo¢i zbog izazovnih ponaSanja navelo je 9 od 11
ispitanika (81,8%), dok 2 ispitanika (18,2%) nisu trazila takvu pomo¢. Ovaj nalaz dodatno ukazuje na
prakti¢an znacaj izazovnih ponasanja za svakodnevno funkcionisanje porodica.

® Da
® Ne

Grafikon 12. TraZenje strucne pomoci zbog izazovnih ponasanja

Kada je re¢ o osecaju sigurnosti u sopstvenom domu, sa tvrdnjom ,,Kada dode do izazovnih ponasanja
osobe sa autizmom, ose¢am se nesigurno u svom domu* uglavnom ili u potpunosti slozila su se 4 ispitanika
(36,4%). Sest ispitanika (54,5%) uopte se nije sloZilo sa ovom tvrdnjom, dok je jedan ispitanik (9,1%) dao
neutralan odgovor. Prosecna ocena iznosila je M = 2,45. Rezultati tako pokazuju da osecaj nesigurnosti u
domu nije dominantan u uzorku, ali je prisutan kod nesto vise od tre¢ine ispitanika.

6 (54.5%)
4
2
2 (18.2%) 2 (18.2%)
0 (0%) 1(9.1%)
0 |
1 2 3 4 5

Grafikon 13. Osecaj nesigurnosti u domu usled izazovnih ponasanja osobe sa autizmom

Posmatrani zajedno, nalazi pokazuju da se medu izazovnim ponaSanjima narocito izdvajaju intenzivne
emocionalne krize, teSko umirivi ispadi i intenzivna vokalna ponaSanja. Istovremeno, reakcije okoline
predstavljaju veoma izrazen izvor stresa i neprijatnosti, dok je velika vecina ispitanika zbog izazovnih
ponasanja trazila stru¢nu pomo¢. Nalazi takode pokazuju znacajne individualne razlike, kako u ucestalosti
pojedinih ponasanja tako i u njihovom uticaju na svakodnevni zivot porodice.
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15.5. Socijalna podrska

U okviru procene socijalne podrske ispitanici su na skali od 1 do 5 procenjivali stepen slaganja sa Sest
tvrdnji koje se odnose na dostupnost osoba od poverenja, podr§ku porodice i prijatelja, dostupnost
stru¢njaka, podrsku sistema i drustva, kao i moguénost odmora zahvaljuju¢i pomo¢i drugih ljudi.

Vise od polovine ispitanika navodi da u svom okruzenju ima osobu kojoj moze da se poveri. Sa tvrdnjom
»Imam bar jednu osobu van kuce kojoj mogu potpuno da se poverim* uglavnom ili u potpunosti se slozilo
6 od 11 ispitanika (54,5%), uz prose¢nu ocenu M=3,64.

Kada je re¢ o podrsci porodice, sa tvrdnjom ,,UZa i §ira porodica mi pruzaju konkretnu i redovnu podrsku*
uglavnom ili u potpunosti se slozilo 6 ispitanika (54,5%), uz prosecnu ocenu M=3,27. Istovremeno, 4
ispitanika (36,4%) uglavnom ili u potpunosti se nisu slozila sa ovom tvrdnjom, §to ukazuje na primetne
razlike u dostupnosti porodi¢ne podrske medu ispitanicima.

Podrska prijatelja procenjena je proseCnom ocenom M=3,36. Sa tvrdnjom ,Prijatelji mi pruzaju
razumevanje i podrsku uglavnom ili u potpunosti slozila su se 4 ispitanika (36,4%), dok su 2 ispitanika
(18,2%) izrazila neslaganje.

Znatno nepovoljniji rezultati dobijeni su kada je re¢ o dostupnosti struéne podrske. Tvrdnja ,,Struénjaci
(lekari, terapeuti) su mi dostupni kada mi je potrebna pomo¢* imala je prose¢nu ocenu M=2,36. Sa njom
su se uglavnom ili u potpunosti slozila samo 2 ispitanika (18,2%), dok je 5 ispitanika (45,5%) izrazilo
delimic¢no ili potpuno neslaganje.

Nezadovoljstvo podr§kom sistema i druStva takode je izraZzeno. Sa tvrdnjom ,,Imam osecaj da podrska
sistema i drustva nije dovoljna za potrebe nase porodice* uglavnom ili u potpunosti slozilo se 7 od 11
ispitanika (63,6%), uz prose¢nu ocenu M=3,64.

Moguénost odmora zahvaljuju¢i pomo¢i drugih ljudi predstavlja jo$ jednu oblast u kojoj su rezultati
nepovoljni. Tvrdnja ,,Jmam dovoljno vremena za odmor zahvaljuju¢i pomo¢i drugih ljudi* ostvarila je
prosecnu ocenu M = 2,45. Sa ovom tvrdnjom uglavnom ili u potpunosti se nisu slozila 6 ispitanika (54,5%),
dok su se samo 2 ispitanika (18,2%) uglavnom ili u potpunosti slozila.
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Prosecne ocene pokazatelja socijalne podrike (N=11)

Imam osedaj da podrika sistema i drustva nije dovoljna za potrebe nase porodice.

Imam bar jednu osobu van kuce kojoj mogu potpuno da se poverim.

Prijatelji mi pruzaju razumevanje i podriku.

UZa i Sira porodica mi pruzaju konkretnu | redovnu podréku.

Imam dovoljno vremena za odmor zahvaljujuci pomodi drugih ljudi.

Struénjaci (lekari, terapeuti) su mi dostupni kada mi je potrebna pomo¢.
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Grafikon 14. Prosecne ocene pokazatelja socijalne podrske

Radi saZetog sagledavanja rezultata izracunat je i prose¢ni deskriptivni pokazatelj socijalne podrske. Pre
njegovog izraCunavanja rekodirana je negativno formulisana tvrdnja ,,Imam osecaj da podrska sistema i
drustva nije dovoljna za potrebe nase porodice®, kako bi kod svih Sest stavki visa vrednost oznac¢avala veci
nivo podrske. Prose¢na vrednost ovog pokazatelja na nivou uzorka iznosila je M=2,91 (SD = 0,85), na skali
od 1 do 5. Individualne prose¢ne vrednosti kretale su se od 1,17 do 4,33, $to ukazuje na znacajne razlike
medu ispitanicima u pogledu dostupnosti i doZivljaja socijalne podrske. Kao i kod prethodnih oblasti, ovaj
pokazatelj koristi se isklju¢ivo u deskriptivne svrhe i ne predstavlja rezultat standardizovane skale.

Posmatrani zajedno, rezultati pokazuju neujednacenu sliku socijalne podrske. Dok nesto vise od polovine
ispitanika navodi postojanje osobe od poverenja i konkretne podrske porodice, znatno nepovoljniji nalazi
odnose se na dostupnost struénjaka i moguénost odmora zahvaljuju¢i pomo¢i drugih. Posebno se izdvaja
podatak da gotovo dve tre¢ine ispitanika smatra da podrska sistema i drustva nije dovoljna za potrebe
njihove porodice. Nalazi tako ukazuju da neformalni izvori podrske postoje kod dela porodica, ali da
dostupnost struc¢ne i sistemske podrske predstavlja izrazeniji problem.

15.6. Institucionalna podrska i usluge socijalne zastite

U okviru ove oblasti ispitivano je koje stru¢njake i usluge porodice trenutno koriste, koliko su zadovoljne
podrskom razli¢itih institucija i sluzbi, kao i kako procenjuju ukupnu razvijenost usluga socijalne i
zdravstvene zaStite za osobe sa autizmom u svojoj lokalnoj zajednici. Kod pitanja o koris¢enju stru¢njaka i
usluga ispitanici su mogli oznaciti vise odgovora, zbog ¢egs zbir pojedinac¢nih odgovora prelazi ukupan
broj ispitanika.
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KoriS¢enje stru¢njaka i usluga

Rezultati pokazuju da porodice koriste razli¢ite oblike formalne i neformalne podrske, ali nijedna
pojedinacna usluga nije dostupna ili koris¢ena kod vecine ispitanika. Najzastupljenija je usluga licnog
pratioca deteta, koju koristi 5 od 11 porodica (45,5%). Usluge Centra za socijalni rad koristi 4 porodice
(36,4%), a isti broj koristi usluge psihologa ili psihoterapeuta u drzavnom sistemu.

Usluge defektologa/oligofrenologa u drzavnom sistemu koriste 3 porodice (27,3%), dok isti broj navodi
podrsku udruzenja roditelja ili nevladinih organizacija. Privatnog psihologa/psihoterapeuta, privatnog
defektologa/oligofrenologa, kao i drzavne i privatne logopedske usluge koristi po 2 porodice (18,2%).
Personalnog asistenta koristi jedna porodica (9,1%), a isti broj koristi uslugu dnevnog boravka. Jedna
porodica navela je da ne koristi nijednu od ponudenih usluga. Nijedan ispitanik nije naveo kori$¢enje usluge
»Predah smestaja“.

Kori¢enje stru¢njaka i usluga (N=11; mogucénost vise odgovora)

Li¢ni pratilac deteta 5 (45.5%)

Centar za socijalni rad 4 (36.4%)

Psiholog / Psihoterapeut (drzavno) 4 (36.4%)
Defektolog / Oligofrenolog (drzavno) 3(27.3%)
Udruzenje roditelja / NVO 3(27.3%)
Defektolog / Oligofrenclog (privatno) 2{(18.2%)
Logoped (drZzavno) 2(18.2%)
Logoped (privatno) 2 (18.2%)
Psiholog / Psihoterapeut (privatno) 2(18.2%)
Dnevni boravak 1(9.1%)
Personalni asistent 1(9.1%)
Ne koristimo nijednu uslugu 1(9.1%)

Usluga "Predah smestaja" 4 0(0.0%)

0 1 2 3 4 5 6
Broj ispitanika

Grafikon 15. Koriséenje strucnjaka i usluga za osobe sa autizmom
Zadovoljstvo podrSkom institucija i sluzbi

Zadovoljstvo podrskom institucija procenjivano je na skali od 1 do 5, dok je odgovor 0 oznacavao da
ispitanik ne koristi odredenu uslugu. Zbog toga odgovori oznaceni nulom nisu ukljuceni u izratunavanje
prosecnih ocena zadovoljstva. Na ovaj nacin prosecne vrednosti predstavljaju procenu samo onih ispitanika
koji su naveli da koriste konkretnu instituciju ili sluzbu.
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Najvisa prosec¢na ocena zadovoljstva zabelezena je kod obrazovnih ustanova, vrti¢a i skola (M = 3,50; n =
10). Slede nevladine organizacije i udruzenja sa prose¢nom ocenom M = 2,90 (n = 10) i dom zdravlja
odnosno zdravstvene sluzbe sa M =2,78 (n=29).

Nize zadovoljstvo zabelezeno je kod Centra za socijalni rad (M = 2,50; n = 10), dok je najniza prose¢na
ocena dobijena za lokalnu samoupravu, opstinu/grad (M = 2,38; n = 8).

Rezultati tako pokazuju da su obrazovne ustanove relativno najbolje ocenjeni segment institucionalne
podrske u ispitivanom uzorku, dok su lokalna samouprava i Centar za socijalni rad dobili najnize prosecne
ocene. Ipak, zbog malog broja ispitanika i razli¢itog broja korisnika pojedinih sluzbi, ove rezultate treba
posmatrati prvenstveno kao opis iskustava porodica obuhvacenih istrazivanjem.

Zadovoljstvo podrskom institucija medu korisnicima usluge

Obrazovne ustanove (vrtié¢/$kola) 3.50 (n=10)

Nevladine organizacije i udruzenja 2.90 (n=10)

Dom zdravlja / Zdravstvene sluzbe

2.78 (n=9)

2.50 (n=10)

Centar za socijalni rad

Lokalna samouprava (opstina/grad) 2.38 (n=8)
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Prose¢na ocena zadovoljstva (1-5)

Grafikon 16. Prosecne ocene zadovoljstva podrskom institucija i sluzbi medu korisnicima usluga
Procena razvijenosti usluga u lokalnoj zajednici

Posebno znacajan nalaz odnosi se na procenu ukupne razvijenosti usluga socijalne i zdravstvene zastite za
autizam u lokalnoj zajednici. Nijedan od 11 ispitanika nije ocenio da postoji dovoljno razvijenih usluga.
Sest ispitanika (54,5%) smatra da su usluge delimiéno razvijene, odnosno da postoje samo osnovne usluge,
dok 5 ispitanika (45,5%) smatra da su usluge izuzetno nerazvijene ili da ne postoje.

Drugim re€ima, svih 11 ispitanika (100%) smatra da postojeci nivo razvijenosti usluga nije dovoljan, pri
¢emu gotovo polovina daje izrazito negativnu procenu njihove dostupnosti i razvijenosti.
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@ Da, ima ih dovoljino

@ Delimi&no, postoje samo osnovne
usluge
Ne, usluge su izuzetno nerazvijene ili ne
postoje

Grafikon 17. Procena razvijenosti usluga socijalne i zdravstvene zastite za autizam u lokalnoj zajednici

Posmatrani u celini, rezultati ukazuju na fragmentisan i nedovoljno razvijen sistem podrske porodicama
obuhvacéenim istrazivanjem. Porodice koriste razliCite stru¢njake i usluge, ali nijedna pojedinacna usluga
nije zastupljena kod vecine ispitanika, dok pojedini oblici podrske, poput predah smestaja, nisu zastupljeni
uopste. Istovremeno, zadovoljstvo institucijama je neujednaceno, pri cemu su obrazovne ustanove ocenjene
povoljnije od drugih posmatranih institucija, dok su najnize proseéne ocene zabeleZzene kod lokalne
samouprave i Centra za socijalni rad. Posebno je znacajno da nijedan ispitanik ne smatra da u lokalnoj
zajednici postoji dovoljno razvijenih usluga socijalne i zdravstvene zastite za autizam. Ovi nalazi ukazuju
na potrebu za daljim razvojem dostupnih, kontinuiranih i medusobno povezanih servisa podrske,
prilagodenih potrebama osoba sa autizmom i njihovih porodica.

15.7. Finansijsko opterecenje

Finansijsko opterecenje porodica procenjivano je kroz Cetiri tvrdnje koje se odnose na troskove tretmana,
lekova, suplemenata i ishrane, uticaj nege na radno angazovanje, adekvatnost finansijskih davanja drzave i
egzistencijalnu zabrinutost ispitanika.

Rezultati pokazuju da neposredni tro§kovi povezani sa brigom o osobi sa autizmom predstavljaju znacajno
optereéenje za veéinu porodica obuhvacéenih istrazivanjem. Sa tvrdnjom ,,Mesecni troSkovi (privatni
tretmani, lekovi, suplementi, ishrana) predstavljaju veliko opterecenje za nas$ budzet™ uglavnom ili u
potpunosti se slozilo 7 od 11 ispitanika (63,6%), dok je prosena ocena iznosila M = 3,91. Samo jedan
ispitanik (9,1%) izrazio je neslaganje sa ovom tvrdnjom.

Uticaj brige o ¢lanu porodice vidljiv je i u oblasti zaposlenja. Sa tvrdnjom ,,Bila/bio sam prinuden/a da
smanjim radno vreme ili dam otkaz zbog nege* uglavnom ili u potpunosti se slozilo 5 ispitanika (45,5%),
uz prosecnu ocenu M = 3,27. Ovaj nalaz je u skladu sa prethodno prikazanim podacima o radnom statusu
ispitanika, prema kojima je petoro ucesnika istrazivanja nezaposleno upravo zbog potrebe za negom ¢lana
porodice.

Posebno izrazen nalaz odnosi se na procenu adekvatnosti drzavne finansijske podrske. Tvrdnja ,,Finansijska
davanja drzave (tuda nega, uveéani djeciji dodatak) pokrivaju stvarne potrebe nase porodice ostvarila je
proseénu ocenu od svega M = 1,55, §to predstavlja najnizu prose¢nu vrednost medu Cetiri ispitivane tvrdnje.
Sa ovom tvrdnjom se 9 od 11 ispitanika (81,8%) uglavnom ili u potpunosti nije slozilo, dok se nijedan
ispitanik nije uglavnom ili u potpunosti slozio da postojeca finansijska davanja pokrivaju stvarne potrebe
porodice.

NN HEY
HEARTEFACT ol S TeEE




MUSLIMANSKO HUMANITARNO DRUSTVO “MERHAMET-SANDZAK”

Ul.Miladina Radulovica 35, 36300 Novi Pazar, email: office@merhamet-sandzak.org, www.merhamet-sandzak.org

Egzistencijalna zabrinutost takode je prisutna u ispitivanom uzorku. Tvrdnja ,,Cesto ose¢am egzistencijalni
strah i brigu zbog finansijske situacije* ostvarila je prose¢nu ocenu M = 3,45, Cetiri ispitanika (36,4%)
uglavnom ili u potpunosti su se slozila sa ovom tvrdnjom, dok je samo jedan ispitanik (9,1%) izrazio
neslaganje. Preostali odgovori bili su koncentrisani oko sredine skale, $to pokazuje da intenzitet finansijske
zabrinutosti nije jednak kod svih porodica.

Proseéne ocene pokazatelja finansijskog optereéenja (N=11)

Meseéni troskovi (privatni tretmani, lekovi, suplementi, ishrana) predstavljaju veliko opterecenje za nas budzet.

Cesto osecam egzistencijalni strah i brigu zbog finansijske situacije.

Bila/bio sam prinudenfa da smanjim radno vreme ili dam otkaz zbog nege.

Finansijska davanja drZave (tuda nega, uvecani djeciji dodatak) pokrivaju stvarne potrebe nase porodice.

1.0 15 2.0 25 3.0 35 4.0 4.5 5.0
Prosecna ocena (1-5)

Grafikon 18. Prosecne ocene pokazatelja finansijskog opterecenja

Radi sazetog sagledavanja rezultata izracunat je i prose¢ni deskriptivni pokazatelj finansijskog opterecenja.
Pre njegovog izraCunavanja rekodirana je pozitivno formulisana tvrdnja ,,Finansijska davanja drzave (tuda
nega, uvecani djeciji dodatak) pokrivaju stvarne potrebe nase porodice”, kako bi kod svih stavki visa
vrednost oznacavala vece finansijsko opterecenje. Prose¢na vrednost pokazatelja na nivou uzorka iznosila
je M =3,77 (SD = 0,79) na skali od 1 do 5, dok su se individualne prose¢ne vrednosti kretale od 2,75 do
5,00. Kao i kod prethodnih oblasti, ovaj pokazatelj koristi se isklju¢ivo u deskriptivne svrhe i ne predstavlja
rezultat standardizovane skale.

Posmatrani zajedno, rezultati ukazuju na relativno izrazeno finansijsko opterecenje porodica obuhvacenih
istrazivanjem. Ono se ogleda kako u neposrednim mesecnim troskovima, tako i u ograni¢avanju mogucénosti
radnog angazovanja dela ispitanika. Posebno se izdvaja izrazito nepovoljna procena adekvatnosti drzavne
finansijske podrSke: viSe od Cetiri petine ispitanika smatra da postojeca finansijska davanja ne pokrivaju
stvarne potrebe njihove porodice, dok nijedan ispitanik nije iskazao slaganje da su ona dovoljna. Nalazi
ukazuju da finansijska dimenzija predstavlja vazan deo ukupnog optereCenja porodica obuhvacéenih
istrazivanjem.
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15.8. Briga za buduc¢nost

Briga za budu¢nost osobe sa autizmom ispitivana je kroz Cetiri medusobno povezane, ali sadrzinski razlicite
dimenzije: strah ispitanika u vezi sa budu¢om brigom o ¢lanu porodice, poverenje u sposobnost drzave i
lokalne samouprave da obezbede odgovaraju¢u podrsku u odraslom dobu, postojanje jasnog porodi¢nog
plana za buduéu brigu i procenu potrebe za razvojem stanovanja uz podrsku i servisa namenjenih odraslim
osobama sa autizmom.

Strah od buduénosti

NajizraZeniji rezultat u ovoj oblasti odnosi se na pitanje ko ¢e preuzeti brigu o osobi sa autizmom kada
sadasnji negovatelji zbog starosti, bolesti ili smrti vie ne budu u moguénosti da je pruzaju.

Sa tvrdnjom ,,Plasi me pitanje ko ¢e brinuti o mom ¢lanu porodice kada ja vise ne budem u moguénosti
(starost, bolest, smrt)* slozilo se svih 11 ispitanika (100%). Devet ispitanika (81,8%) odgovorilo je da se u
potpunosti slaze, dok su se preostala dva ispitanika (18,2%) uglavnom slozila sa tvrdnjom. Nije zabelezen
nijedan neutralan odgovor niti odgovor neslaganja.

Prose¢na ocena iznosila je cak M = 4,82, §to ovu tvrdnju €ini jednom od najviSe ocenjenih stavki u
celokupnom istrazivanju. Nalaz pokazuje da pitanje dugorocne brige predstavlja prakticno univerzalnu
zabrinutost medu porodicama obuhvacéenim istrazivanjem.

Poverenje u buduéu podrsku sistema

Nasuprot izrazitoj zabrinutosti za buduc¢nost, poverenje u sposobnost sistema da obezbedi odgovarajucu
podrsku pokazalo se relativno niskim.

Sa tvrdnjom ,,Verujem da ¢e drzava i lokalna samouprava obezbediti odgovaraju¢u podr§ku za mog ¢lana
porodice u odraslom dobu* uglavnom ili u potpunosti se nije slozilo 7 od 11 ispitanika (63,6%). Dva
ispitanika (18,2%) dala su neutralan odgovor, dok su samo 2 ispitanika (18,2%) izrazila slaganje.
Prosecna ocena ove tvrdnje iznosila je M = 2,27. Dobijeni rezultat ukazuje na ograni¢eno poverenje
znacajnog dela ispitanika u moguénost sistema da u buduc¢nosti odgovori na potrebe njihovog ¢lana
porodice sa autizmom.

Porodicni plan za buduéu brigu

Neizvesnost je prisutna i kada je re¢ o planiranju buduce brige unutar same porodice. Sa tvrdnjom ,,NaSa
porodica ima razraden jasan i1 odrziv plan za buducu brigu“ nije se slozilo 5 ispitanika (45,5%), dok su 4
ispitanika (36,4%) zauzela neutralan stav. Samo 2 od 11 ispitanika (18,2%) navela su da se uglavnom slazu
sa tvrdnjom, dok nijedan ispitanik nije odgovorio da se u potpunosti slaze.

Prosecna ocena iznosila je M = 2,55. Rezultati tako pokazuju da je jasno i odrZivo planiranje buduce brige
prisutno kod relativno malog dela porodica obuhvacenih istrazivanjem.

Potreba za stanovanjem uz podrsku i servisima za odrasle

Istovremeno je veoma izraZzena procena potrebe za razvojem dugoro¢nih oblika podrSske osobama sa
autizmom.
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Sa tvrdnjom ,,Hitan prioritet je razvijanje stanovanja uz podrsku i servisa za odrasle osobe sa autizmom*
uglavnom ili u potpunosti se slozilo 9 od 11 ispitanika (81,8%), od Cega se 6 ispitanika (54,5%) u potpunosti
slozilo. Prose¢na ocena iznosila je M = 4,18.

Ovakav rezultat ukazuje da velika vecina ispitanika razvoj stanovanja uz podrsku i servisa za odrasle osobe
sa autizmom vidi kao jedno od prioritetnih pitanja buduée podrske.

Proseéne ocene tvrdnji koje se odnose na brigu za buduénost (N=11)

Pladi me pitanje ko e brinuti 0 mom €lanu porodice kada ja vise ne budem u mogucnosti (starost, bolest, smrt). 4.82

Hitan prioritet je razvijanje stanovanja uz podréku i servisa za odrasle osobe sa autizmom. 4.18

NaZa porodica ima razraden jasan i odrziv plan za buducu brigu. 255

Verujem da ¢e drZava i lokalna samouprava obezbediti odgovarajucu podriku za mog ¢lana porodice u odraslom dobu. 2.27
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Grafikon 19. Prosecne ocene tvrdnji koje se odnose na brigu za buducnost

Za ovu oblast nije formiran zajednicki deskriptivni pokazatelj, buduéi da Cetiri tvrdnje obuhvataju razliite
aspekte buducée brige, licnu zabrinutost, poverenje u sistem, postojanje porodi¢nog plana i procenu
prioriteta razvoja buducih usluga. Zbog toga su rezultati posmatrani i interpretirani zasebno.

Posmatrani zajedno, rezultati ukazuju na izrazenu neizvesnost porodica u pogledu dugoro¢ne brige o
osobama sa autizmom. Posebno se izdvaja ¢injenica da strah od pitanja ko ¢e brinuti o ¢lanu porodice kada
sadasnji negovatelj vise ne bude u moguénosti da to ¢ini postoji kod svih ispitanika. Istovremeno, veéina
ispitanika ne iskazuje poverenje da ¢e drzava i lokalna samouprava obezbediti odgovaraju¢u podrsku u
odraslom dobu, dok relativno mali broj porodica navodi postojanje jasnog i odrzivog plana buduce brige.
U tom kontekstu, visok nivo podrske razvoju stanovanja uz podrsku i servisa za odrasle osobe sa autizmom
dodatno ukazuje na potrebu za razvojem dugorocnih i odrzivih modela podrske u lokalnoj zajednici.

15.9. Prioritetne potrebe porodice

U okviru ovog dela istrazivanja ispitanici su birali usluge i vidove podrske koje smatraju najpotrebnijim
svojoj porodici u ovom trenutku. Budu¢i da je bilo moguce oznaciti viSe odgovora, procenti predstavljaju
udeo ispitanika koji su izabrali odredenu uslugu i njihov zbir nije ograni¢en na 100%. lako je instrukcijom
bilo predvideno oznacavanje najvise tri odgovora, kod pojedinih ispitanika zabeleZen je veci broj izbora,
zbog Cega su rezultati analizirani prema ucestalosti izbora svake pojedina¢ne potrebe.

Najcesce izdvojene potrebe bile su dnevni boravak sa produzenim radnim vremenom i povecanje
finansijskih davanja/subvencija. Svaku od ove dve moguénosti izabralo je 7 od 11 ispitanika (63,6%).

B HEY
HEARTEFACT 3A TEBE




Ul.Miladina Radulovica 35, 36300 Novi Pazar, email: office@merhamet-sandzak.org, www.merhamet-sandzak.org

( {:} MUSLIMANSKO HUMANITARNO DRUSTVO “MERHAMET-SANDZAK”

Odmah zatim sledi potreba za uslugom licnog pratioca deteta/personalnog asistenta, koju je izdvojilo 6
ispitanika (54,5%). Radno-okupacione centre i stanovanje uz podrsku za odrasle kao prioritetnu potrebu
oznacilo je 5 ispitanika (45,5%).

Potrebu za besplatnim logopedskim i defektoloskim tretmanima u drzavnom sistemu izdvojila su 4
ispitanika (36,4%).

Po 3 ispitanika (27,3%) oznacila su besplatno psiholosko savetovaliste 1 podrsku za roditelje i negovatelje,
uslugu ,,Predah smestaja“, kao i pomo¢ u kuéi.

Prioritetne potrebe porodica {(N=11; izbor najvise 3 odgovora)

Dnevni boravak sa produZenim radnim vremenom 7 (63.6%)

7 (63.6%)

Povecanje finansijskih davanja / subvenije

6 (54.5%)

Li¢ni pratilac za dete / Personalni asistent

5 (45.5%)

Radno-okupacioni centri i stanovanje uz podriku za odrasle
Besplatni logopedski i defektoloski tretmani u drzavnom sistemu
Pomoc¢ u kuci 3(27.3%)

3(27.3%)

Usluga "Predah smestaja" (privremeni smestaj radi odmora porodice)

Besplatno psiholosko savetovaliste / podréka za roditelje i negovatelje 3(27.3%)
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Grafikon 20. Prioritetne potrebe porodica osoba sa autizmom

Posmatrani u celini, rezultati pokazuju da porodice kao prioritet ne izdvajaju samo jedan oblik pomo¢i, veé
kombinaciju finansijske podrske i konkretnih usluga koje mogu neposredno rasteretiti svakodnevnu brigu.
Najcéesce izdvajanje dnevnog boravka sa produzenim radnim vremenom, povecanja finansijskih davanja i
usluge licnog pratioca/personalnog asistenta ukazuje na potrebu za podrSkom koja bi porodicama
istovremeno olakSala svakodnevnu organizaciju nege i finansijsko opterecenje. Znacajna zastupljenost
radno-okupacionih centara i stanovanja uz podrsku za odrasle dodatno potvrduje da potrebe porodica nisu
ograniCene samo na sadasnje teskoce, ve¢ obuhvataju i pitanje dugorocne podrske osobama sa autizmom u
odraslom dobu.

15.10. Analiza otvorenih pitanja

Na kraju upitnika ispitanicima su postavljena Cetiri otvorena pitanja kako bi imali moguénost da sopstvenim
reCima opiSu najveée izazove sa kojima se suocavaju, izvore podrske koji im pomazu u svakodnevnom
funkcionisanju, promene koje smatraju neophodnim u lokalnoj zajednici, kao i druga pitanja koja smatraju
vaznim za svoju porodicu. Odgovori su analizirani tematski, grupisanjem sadrzajno srodnih iskaza i
izdvajanjem tema koje se ponavljaju ili imaju poseban znacaj za razumevanje iskustava porodica.
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Najveci izazovi u svakodnevnom Zivotu

Odgovori na pitanje o najve¢em i najtezem svakodnevnom izazovu pokazuju da iskustva porodica nisu
ograniCena na jednu oblast. Ispitanici su navodili izazovna i1 agresivna ponasanja, nepredvidivost
svakodnevnog funkcionisanja osobe sa autizmom, nedostatak adekvatne podrSke i stru¢nih tretmana,
teskoce u obezbedivanju osobe koja bi privremeno preuzela brigu, finansijsko opterecenje i zabrinutost za
buduénost.

Kod dela ispitanika posebno se izdvajaju agresivnost i druga izazovna ponasanja, dok se u drugim
odgovorima naglaSava neizvesnost povezana sa svakodnevnim stanjem osobe sa autizmom. Jedan ispitanik
ovu nepredvidivost sazeto opisuje kroz pitanje ,,Kako ¢e on biti danas, dobro ili lose®, $to dobro ilustruje
stalnu neizvesnost koja moze pratiti svakodnevnu brigu. Istovremeno, odgovori ukazuju i na nedostatke u
dostupnosti podrske. Pominju se potreba za kvalitetnijim i individualizovanim tretmanima, nedovoljna
podrska drzavnih struktura, potreba za ustanovama koje bi radile na osposobljavanju osoba sa autizmom,
kao 1 teSkoce u pronalazenju osobe koja bi makar privremeno preuzela brigu kada ¢lanovi porodice nisu u
mogucnosti da budu prisutni.

Izvori podrske u suo¢avanju sa stresom

Za razliku od raznovrsnih odgovora o svakodnevnim izazovima, kod pitanja o tome ko ili §ta najvise
pomaze ispitanicima pojavljuje se veoma jasna dominantna tema, porodica.

Porodicu, uzu porodicu, supruznika ili roditelje kao glavni izvor podrske eksplicitno navodi 9 od 11
ispitanika (81,8%). U pojedinim odgovorima uz porodicu se pominju prijatelji, aktivizam, psihijatrijska
terapija i versko oslanjanje.

Ovi odgovori ukazuju da se najveci deo svakodnevnog suocavanja sa zahtevima brige oslanja prvenstveno
na neformalnu mrezu podrske, odnosno ¢lanove porodice, dok se formalni izvori podrske znatno rede
spontano navode kao glavni oslonac. Ovakav nalaz nadovezuje se na prethodne rezultate o socijalnoj i
institucionalnoj podrsci.

Promene koje porodice ofekuju od donosilaca odluka

Odgovori na pitanje $ta bi donosioci odluka u gradu/opstini trebalo hitno da promene pokazuju visok stepen
usmerenosti ispitanika ka razvoju konkretnih i dostupnih usluga u zajednici.

Medu zahtevima se ponavljaju uvodenje novih i unapredenje postojec¢ih usluga socijalne zastite, produzenje
vremena boravka dece u vrti¢ima i dnevnim boravcima, razvoj celodnevnog boravka, obezbedivanje licne
asistencije za odrasle osobe sa autizmom, unapredenje usluge li¢nog pratioca, povecanje finansijske
podrske i dodatno osposobljavanje stru¢nog kadra.

Posebno je znacajno Sto odgovori ne izrazavaju samo opste nezadovoljstvo sistemom, ve¢ Cesto sadrze vrlo
konkretne predloge. Ispitanici, izmedu ostalog, traze duze vreme boravka, celodnevni boravak, li¢nu
asistenciju za osobe starije od 18 godina i pratioce koji bi sa osobama sa autizmom provodili puno radno
vreme.

U jednom odgovoru posebno je naglaseno da se proces deinstitucionalizacije mora pratiti stvarnim
razvojem usluga u zajednici, uz poruku da briga o osobama sa autizmom ne treba da bude posmatrana
isklju¢ivo kao privatni problem porodice. Ovaj stav dobro oslikava Siru potrebu koja se provlaci kroz vise
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odgovora, veéu odgovornost lokalne zajednice i sistema za dugoro¢nu podr§sku osobama sa autizmom i
njihovim porodicama.

Dodatne teme koje porodice smatraju vaznim

Poslednje otvoreno pitanje omogucilo je ispitanicima da ukazu na pitanja koja prethodnim delovima
upitnika mozda nisu bila dovoljno obuhvacena. Nekoliko odgovora posebno proSiruje perspektivu
istrazivanja sa primarnog negovatelja na ¢itavu porodicu.

Posebno se izdvaja polozaj brace i sestara osoba sa autizmom. U odgovorima se ukazuje da braca i sestre
mogu biti zanemarena grupa unutar porodice, ali i da mogu odrastati sa ocekivanjem da ¢e nakon smrti
roditelja upravo oni preuzeti ulogu primarnog negovatelja. Pored toga, pomenuti su osecaj krivice kod
roditelja, bespomocnost, strah i moguce posledice dugotrajne brige po mentalno zdravlje svih clanova
porodice.

Ispitanici su dodatno ukazali na potrebu za destigmatizacijom tezih oblika autizma, organizovanjem
slobodnih aktivnosti uz stru¢nu podrsku, ve¢im uklju¢ivanjem roditelja u procese odlucivanja, kao i
pruzanjem podrske koja ¢e prvenstveno biti usmerena na stvarne potrebe dece i porodica.

Zakljucak analize otvorenih odgovora

Tematska analiza otvorenih odgovora u velikoj meri dopunjuje nalaze dobijene zatvorenim pitanjima. Kao
centralne teme izdvajaju se intenzitet i nepredvidivost svakodnevne brige, izazovna ponaSanja, oslanjanje
na porodicu kao glavni izvor podrske, nedovoljna dostupnost formalnih servisa, zabrinutost za buduénost i
potreba za konkretnim uslugama koje bi omogucile rastere¢enje porodice i ve¢u samostalnost osobe sa
autizmom. Posebnu vrednost otvorenih odgovora predstavlja ¢injenica da su ispitanici ukazali i na probleme
koji nisu bili u potpunosti obuhvaceni strukturisanim delom upitnika, narocito polozaj brace i sestara osoba
sa autizmom, pitanje buduceg preuzimanja uloge negovatelja i potrebu da se podrska posmatra na nivou
¢itave porodice. Istovremeno, odgovori upuceni donosiocima odluka pokazuju da porodice prvenstveno
o¢ekuju razvoj prakti¢nih, kontinuiranih i dostupnih usluga u lokalnoj zajednici koje bi odgovarale
njihovim svakodnevnim i dugoro¢nim potrebama.

16. DISKUSIJA

Rezultati sprovedenog istrazivanja pruzaju uvid u razli¢ite dimenzije psihosocijalnog optereéenja ¢lanova
porodica osoba sa poremecajem iz spektra autizma. lako je istrazivanje sprovedeno na relativno malom
uzorku od 11 ispitanika, dobijeni nalazi ukazuju na nekoliko medusobno povezanih obrazaca koji se odnose
na intenzitet svakodnevne brige, psihicko i fizi¢ko optereéenje, izazovna ponasanja, dostupnost socijalne i
institucionalne podrske, finansijske teSkoce 1 izraZzenu zabrinutost za budu¢nost osobe sa autizmom.

Pri tumacenju rezultata posebno je vazno imati u vidu strukturu uzorka. Veéinu ispitanika ¢ine primarni
negovatelji, a 10 od 11 ispitanika navelo je da u neposrednoj brizi provodi vise od osam sati dnevno ili
prakti¢no ceo dan. Zbog toga dobijeni nalazi prvenstveno oslikavaju iskustva ¢lanova porodice koji su u
velikoj meri neposredno ukljuceni u svakodnevnu brigu o osobi sa autizmom.
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Nalazi dobijeni otvorenim pitanjima razmatrani su zajedno sa kvantitativnim rezultatima u okviru
odgovarajuéih tematskih oblasti, kako bi se omogudilo potpunije sagledavanje iskustava, potreba i
izazova porodica obuhvaéenih istrazivanjem.

16.1. OpSta interpretacija psihosocijalnog optereéenja porodica

Dobijeni rezultati ukazuju da psihosocijalno opterecenje porodica obuhvacenih istrazivanjem nije vezano
za samo jednu oblast zivota, ve¢ predstavlja slozen spoj svakodnevnih obaveza, emocionalnog i fizickog
iscrpljivanja, ograni¢enog vremena za sopstvene potrebe, finansijskih teSkoca, nedovoljne podrske i
neizvesnosti u pogledu buducénosti.

Prosecni deskriptivni pokazatelj svakodnevnog opterecenja iznosio je M = 3,55, dok je pokazatelj psihickog
i fizi¢kog opterecenja iznosio M = 3,68 na skali od 1 do 5. Finansijsko opterecenje bilo je takode izrazeno
(M = 3,77). Ove vrednosti ne treba tumaciti kao klinicke ili standardizovane pokazatelje visokog
optere¢enja, budu¢i da koriS¢ene grupe tvrdnji nemaju utvrdene grani¢ne vrednosti, ali zajedno sa
pojedina¢nim odgovorima pokazuju da su razli¢iti oblici optere¢enja prisutni kod znacajnog dela ispitanika.
Ovakva slika u skladu je sa nalazima prethodnih istrazivanja koja ukazuju da roditelji i drugi ¢lanovi
porodice osoba sa poremecajem iz spektra autizma mogu biti izloZeni povisenom nivou roditeljskog stresa
i psiholoskog distresa, pri ¢emu intenzitet zahteva brige, problemi u ponasanju i dostupnost podrske
predstavljaju znacajne Cinioce optere¢enja (Hayes & Watson, 2013; Karst & Van Hecke, 2012). Vazno je,
medutim, naglasiti da se nalazi ovog istrazivanja ne mogu direktno generalizovati na §iru populaciju, ve¢
ih treba posmatrati kao prikaz iskustava porodica obuhvac¢enih uzorkom.

Posebno je znacajno $to rezultati ne prikazuju ispitanike iskljucivo kao pasivne nosioce opterecenja. Uprkos
izrazenom svakodnevnom stresu i emocionalnoj iscrpljenosti, vise od polovine ispitanika procenjuje da se
uspes$no nosi sa svakodnevnim izazovima. To ukazuje da visok nivo zahteva i subjektivni osecaj
Sposobnosti za suo¢avanje mogu postojati istovremeno. Drugim re¢ima, ¢injenica da porodica uspeva da
odgovori na svakodnevne potrebe osobe sa autizmom ne znac¢i nuzno da takvo funkcionisanje ne zahteva
znacajne psiholoske, fizicke, socijalne i materijalne resurse. Ovaj aspekt posebno dolazi do izrazaja kada
se kvantitativni nalazi posmatraju zajedno sa otvorenim odgovorima. Na pitanje §ta ispitanicima najvise
pomaze u suocavanju sa svakodnevnim stresom, 9 od 11 ispitanika spontano je navelo porodicu, supruznika
ili roditelje. Porodica se, dakle, pojavljuje istovremeno kao sredina u kojoj se najveci deo brige odvija i kao
najvazniji izvor podrske za njeno podnosenje. Takvo oslanjanje na unutrasnje resurse porodice moze
predstavljati znacajan zastitni faktor, ali istovremeno otvara pitanje Sta se dogada kada ti resursi postanu
nedovoljni, kada negovatelji stare ili kada drugi ¢lanovi porodice vise nisu u mogucénosti da pruzaju pomo¢.
Upravo zbog toga psihosocijalno opterecenje u ovom istraZivanju ne treba posmatrati samo kao individualni
problem primarnog negovatelja. Rezultati upucuju na potrebu za porodi¢nom perspektivom, u kojoj se
uzimaju u obzir potrebe roditelja, brace i sestara i drugih ¢lanova domacinstva, ali i §iri sistem formalne
podrske. Ovo je dodatno potvrdeno otvorenim odgovorima, u kojima su pojedini ispitanici posebno ukazali
na polozaj brace i sestara osoba sa autizmom, ukljucujuci zabrinutost da ¢e upravo oni u buduénosti preuzeti
ulogu primarnih negovatelja.

Posmatrano u celini, rezultati sugeriSu da psihosocijalno opterecenje porodica nastaje kroz medusobno
delovanje karakteristika i potreba osobe sa autizmom, intenziteta svakodnevne nege, raspolozivih
porodi¢nih resursa i1 nivoa podrSke koju pruzaju institucije i lokalna zajednica. Zbog toga se njegovo
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smanjenje teSko moze postici intervencijama usmerenim samo na pojedinca. Nalazi ovog istrazivanja vise
idu u prilog potrebi za kombinovanjem podrSke osobi sa autizmom sa merama koje neposredno rasterecuju
porodicu i jacaju njene kapacitete za dugoro¢nu brigu.

16.2. Svakodnevno opterecenje i posledice po psihicko i fizicko zdravlje

Rezultati istrazivanja pokazuju da je svakodnevna briga o osobi sa autizmom kod velikog dela ispitanika
povezana sa izrazenim vremenskim, emocionalnim i fizickim zahtevima. Ovakav nalaz treba posmatrati i
u kontekstu strukture uzorka: 10 od 11 ispitanika provodi vise od osam sati dnevno ili prakti¢no ceo danu
neposrednoj brizi, dok je devet ispitanika navelo da ima ulogu primarnog negovatelja. Kod pet osoba sa
autizmom postoji potreba za potpunom celodnevnom podr§kom pri zadovoljavanju osnovnih Zivotnih
potreba, dok je kod preostalih Sest ta potreba procenjena kao delimi¢na. Drugim re¢ima, nijedna osoba sa
autizmom obuhvaéena istrazivanjem nije opisana kao uglavnom samostalna u ovoj oblasti.

Takav intenzitet brige mozZe pomo¢i u razumevanju rezultata dobijenih na pokazateljima svakodnevnog
optere¢enja. Gotovo dve treCine ispitanika navodi visok nivo svakodnevnog stresa i emocionalne
iscrpljenosti, dok je nedostatak vremena za sebe takode prisutan kod 63,6% ispitanika. Posebno je zna¢ajna
relativno niska prosecna ocena tvrdnje da ispitanici imaju dovoljno vremena za odmor i san (M = 2,55).
Ovi nalazi ukazuju da opterecenje ne proizlazi samo iz pojedinacnih stresnih situacija, ve¢ i iz dugotrajnosti
i kontinuiteta obaveza, koje mogu ograniciti mogucnost negovatelja da se odmore i posvete sopstvenim
potrebama.

Dobijeni rezultati u skladu su sa nalazima meta-analize Hayes i Watson (2013), koja je pokazala da roditelji
dece sa poremecajem iz spektra autizma u proseku iskazuju visi nivo roditeljskog stresa u poredenju sa
roditeljima dece tipicnog razvoja, ali i roditeljima dece sa drugim razvojnim tesko¢ama. Autori ukazuju da
iskustvo stresa treba razumeti kroz medusobno delovanje karakteristika deteta, roditelja i raspolozivih
resursa podrske. Takav pristup je relevantan i za rezultate ovog istrazivanja, u kojem se svakodnevno
optereéenje pojavljuje zajedno sa nedostatkom vremena za odmor, ogranicenom podrskom i drugim
zahtevima svakodnevne nege.

Posledice ovakvog nacina zivota vidljive su i u rezultatima koji se odnose na psihicko i fizi¢ko zdravlje.
NajizraZenija pojedinacna tegoba bio je hroni¢ni psihicki i fizicki umor (M = 3,91), dok su anksioznost,
napetost ili unutrasnji nemir, kao i tuga, bespomoc¢nost ili potistenost, dostigli prose¢ne vrednosti od M =
3,82. Probleme sa spavanjem cesto ili veoma Cesto navelo je vise od polovine ispitanika, a osecaj
emocionalnog ,,pregorevanja“ takode je Cesto ili veoma ¢esto prisutan kod vise od polovine uzorka.
Posebnu paznju zasluzuje podatak da 6 od 11 ispitanika (54,5%) cesto ili veoma Cesto zanemaruje
sopstveno zdravlje i zdravstvene preglede zbog brige o ¢lanu porodice. Ovaj nalaz pokazuje da posledice
intenzivne brige mogu prevazi¢i subjektivni dozivljaj stresa i uticati i na ponasanja koja se odnose na
ocuvanje sopstvenog zdravlja. U situaciji u kojoj su vreme i drugi resursi ograniceni, potrebe osobe sa
autizmom mogu dobiti prioritet u odnosu na potrebe samog negovatelja.

Ovakva interpretacija saglasna je i sa pregledom Karst i Van Hecke (2012), koji ukazuju da autizam moze
imati Siroke posledice po funkcionisanje porodice, ukljucujuci dobrobit roditelja, porodi¢ne odnose i druge
aspekte kvaliteta zivota. Autori istovremeno ukazuju da kvalitetna podrska ne treba da bude usmerena samo
na potrebe deteta, vec treba da doprinese i dobrobiti roditelja i funkcionisanju cele porodice.
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Ipak, rezultate ovog istrazivanja ne treba tumaciti kao pokazatelj da su svi ispitanici podjednako optereceni.
Individualne vrednosti pokazatelja psihi¢kog i fizickog opterecenja kretale su se u Sirokom rasponu, $to
ukazuje na znacajne razlike medu porodicama. Pored toga, vise od polovine ispitanika smatra da se uspesno
nosi sa svakodnevnim izazovima. Ovaj nalaz je vazan jer pokazuje da dozivljaj kompetentnosti i
sposobnosti za suo¢avanje moze postojati istovremeno sa umorom, stresom i drugim teSkocama.

U tom smislu, cilj podrske porodicama ne bi trebalo da bude samo reagovanje kada dode do izrazitog
psihickog ili fizickog iscrpljivanja. Rezultati ukazuju na znacaj preventivnih i rasterec¢ujucih oblika podrske
koji bi negovateljima omogucili vreme za odmor, zdravstvenu brigu, radne i drustvene aktivnosti i oCuvanje
sopstvenih kapaciteta. Takva podrska istovremeno moze doprineti odrzivosti porodi¢ne brige na duzi rok.

16.3. 1zazovna ponasanja, stigma i reakcije okoline

Rezultati istrazivanja pokazuju da izazovna ponasanja predstavljaju znacajan izvor opterec¢enja za deo
porodica osoba sa autizmom. Medu ispitivanim ponaSanjima najizrazeniji su bili napadi besa i intenzivne
emocionalne krize, zatim ispadi koje je tesko smiriti, kao i glasno vikanje, vriska ili proizvodnja intenzivnih
zvukova. FiziCka agresivnost, unistavanje predmeta i samopovredivanje bili su manje ucestali na nivou
celog uzorka, ali njihovo prisustvo kod pojedinih porodica ne treba zanemariti zbog intenziteta zahteva koje
takva ponasanja mogu postaviti pred ¢lanove porodice.

Znacaj ovog problema dodatno potvrduje podatak da je 9 od 11 ispitanika (81,8%) zbog izazovnih
ponasanja trazilo stru¢nu medicinsku ili psiholosku pomo¢. To pokazuje da se kod velikog dela ispitanika
ne radi samo o ponasanjima koja otezavaju svakodnevnu organizaciju, ve¢ o teSko¢ama zbog kojih je
porodica imala potrebu da potrazi pomo¢ struénjaka. Povezanost izazovnih ponasanja i roditeljskog stresa
dobro je dokumentovana i u prethodnim istrazivanjima. Lecavalier i saradnici (2006) utvrdili su povezanost
problema u ponasanju dece i mladih sa poremecajem iz spektra autizma sa stresom njihovih negovatelja.
Odnos pritom moze biti sloZen i uzajaman: zahtevnija ponaSanja mogu povecavati stres negovatelja, dok
povecan stres i iscrpljenost mogu dodatno otezavati svakodnevno suocavanje sa takvim ponasanjima. U
ovom istraZivanju posebno je zna¢ajan i socijalni kontekst u kojem se izazovna ponaganja ispoljavaju. Cak
10 od 11 ispitanika (90,9%) uglavnom ili u potpunosti se slozilo da pogledi, komentari i nerazumevanje
okoline kod njih izazivaju stres i neprijatnost kada osoba sa autizmom ispolji izazovno ponasanje u javnosti.
Ovaj rezultat pokazuje da opterecenje porodice ne proizlazi samo iz samog ponasanja osobe sa autizmom,
ve¢ 1 iz nacina na koji okolina na njega reaguje. Takve reakcije mogu biti povezane sa stigmatizacijom
osoba sa autizmom i njihovih porodica. Kinnear i saradnici (2016) ukazuju da stigma povezana sa autizmom
moze imati posledice ne samo za osobu sa autizmom ve¢ i za ¢lanove njene porodice. Roditelji mogu biti
izlozeni osudivanju, nerazumevanju ili negativnim reakcijama drugih ljudi, narocito kada ponasanje deteta
odstupa od drustvenih oCekivanja, a okolini nije o¢igledno zbog ¢ega se ono javlja. U tom smislu, javni
prostor za porodicu moze postati dodatni izvor napetosti. Roditelj ili drugi negovatelj tada se ne suocava
samo sa potrebom da pomogne osobi sa autizmom tokom emocionalne krize ili drugog izazovnog
ponasanja, ve¢ istovremeno i sa reakcijama ljudi u okruZenju. Dugoro¢no, takva iskustva mogu doprineti
izbegavanju odredenih situacija i aktivnosti, povlacenju porodice iz drustvenog zivota i osecaju socijalne
izolovanosti.

Vazno je, medutim, razlikovati izazovno ponasanje od stigme. Sama agresivnost, samopovredivanje ili
emocionalna kriza predstavljaju konkretan zahtev za porodicu bez obzira na reakciju drugih ljudi. Stigma
predstavlja dodatni sloj optere¢enja koji nastaje kada okolina na osobu i porodicu reaguje osudom,

B HEY
HEARTEFACT 3ATEBE




MUSLIMANSKO HUMANITARNO DRUSTVO “MERHAMET-SANDZAK”

Ul.Miladina Radulovica 35, 36300 Novi Pazar, email: office@merhamet-sandzak.org, www.merhamet-sandzak.org

nerazumevanjem ili odbacivanjem. Rezultati ovog istrazivanja pokazuju prisustvo oba izvora opterecenja.
Ovakvu sliku dodatno potvrduju otvoreni odgovori ispitanika. Agresivnost i druga nepoZzeljna ponasanja
pojedini ispitanici spontano su navodili kao najveéi izazov u svakodnevnom zivotu, dok je u jednom
odgovoru posebno naglasena potreba za destigmatizacijom tezih oblika autizma. To ukazuje da porodice,
pored stru¢ne pomoc¢i u upravljanju izazovnim ponaSanjima, imaju potrebu i za veéim razumevanjem
sredine u kojoj zive.

Nalazi stoga upucuju na potrebu za delovanjem u dva pravca. Prvi podrazumeva dostupnost stru¢ne podrske
porodicama u razumevanju, prevenciji i upravljanju izazovnim ponasanjima. Drugi podrazumeva podizanje
nivoa informisanosti i razumevanja autizma u $iroj zajednici, kako bi se smanjile osudujuce reakcije i
dodatni pritisak kojem porodice mogu biti izloZene u javnosti.

16.4. Socijalna i institucionalna podrska

Rezultati istrazivanja ukazuju da dostupnost podrSke predstavlja vazan cinilac u svakodnevnom
funkcionisanju porodica osoba sa autizmom. Prosec¢ni deskriptivni pokazatelj socijalne podrske iznosio je
M = 2,91 na skali od 1 do 5, ali pojedina¢ni odgovori pokazuju da podrska nije jednako dostupna svim
porodicama niti iz svih izvora. Dok deo ispitanika raspolaze podrskom ¢lanova porodice i prijatelja, znatno
nepovoljnija slika dobijena je kada je re¢ o dostupnosti strucne i sistemske podrske.

Porodica se pokazala kao jedan od najvaznijih izvora pomo¢i. ViSe od polovine ispitanika navelo je da
dobija konkretnu i redovnu podrsku uze ili Sire porodice, dok je u otvorenom delu upitnika ¢ak 9 od 11
ispitanika (81,8%) spontano navelo porodicu, supruznika ili roditelje kao ono $to im najviSe pomaze u
suocavanju sa svakodnevnim stresom i izazovima. Ovakav nalaz pokazuje znaCaj neformalne mreze
podrske i ukazuje da porodica Cesto predstavlja prvi i najdostupniji oslonac negovatelju. Medutim,
oslanjanje na porodicu ima i svoja ograni¢enja. Clanovi porodice koji pruzaju podriku mogu i sami imati
druge obaveze, zdravstvene teSkoce ili vremenom postati manje sposobni da ucestvuju u brizi. Posebno je
znacajno §to je samo mali broj ispitanika naveo da zahvaljuju¢i pomoci drugih ima dovoljno vremena za
odmor. To pokazuje da postojanje odredene podrske ne znac¢i nuzno i da je njen obim dovoljan da znacajnije
rastereti primarnog negovatelja.

Znacaj socijalne podrske potvrduju i prethodna istrazivanja. Ekas, Lickenbrock i Whitman (2010) utvrdili
su da je socijalna podrska povezana sa psiholoskom dobrobiti majki dece sa poremeéajem iz spektra
autizma, pri ¢emu razliCiti izvori podrSke mogu imati razli¢it znacaj. U kontekstu rezultata ovog
istrazivanja, to dodatno govori u prilog tome da podrsku porodicama ne treba posmatrati kao sporednu
pomo¢, ve¢ kao vazan resurs za njihovo dugoro¢no funkcionisanje.

Rezultati postaju nepovoljniji kada se sa neformalne podrske prede na strucnu i institucionalnu podrsku.
Samo 2 od 11 ispitanika uglavnom ili u potpunosti smatraju da su im struc¢njaci, poput lekara i terapeuta,
dostupni kada im je potrebna pomoc¢. Istovremeno, gotovo dve tre¢ine ispitanika smatra da podrska sistema
i druStva nije dovoljna za potrebe njihove porodice. Ovi nalazi ukazuju na raskorak izmedu potreba
porodica i podrske koju one dozivljavaju kao stvarno dostupnu.

Slicna slika pojavljuje se i kod procene konkretnih institucija. Medu ispitanicima koji koriste pojedine
sluzbe, obrazovne ustanove dobile su najpovoljniju prose¢nu ocenu zadovoljstva (M = 3,50), dok su nize
ocene zabeleZzene za zdravstvene sluzbe, nevladine organizacije, Centar za socijalni rad i lokalnu
samoupravu. NajniZe je ocenjena lokalna samouprava (M = 2,38). Ove razlike treba tumaciti oprezno zbog
malog broja ispitanika i razli¢itog broja korisnika pojedinih sluzbi, ali one ipak pruzaju koristan uvid u
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iskustva porodica obuhvacenih istraZivanjem.

Posebno znacajan nalaz predstavlja procena ukupne razvijenosti usluga. Nijedan od 11 ispitanika nije
ocenio da u svojoj lokalnoj zajednici postoji dovoljno razvijenih usluga socijalne i zdravstvene zastite za
osobe sa autizmom. Sest ispitanika smatra da postoje samo osnovne usluge, dok pet ocenjuje da su one
izuzetno nerazvijene ili da ne postoje. Ovakva saglasnost ispitanika predstavlja vazan signal da problem
podrske nije vezan samo za zadovoljstvo pojedina¢nom institucijom, vec¢ i za dozivljaj nedovoljno razvijene
mreze usluga u celini. To se jasno vidi i iz strukture usluga koje porodice trenutno koriste. Nijedna
pojedinacna usluga nije zastupljena kod vecine ispitanika, dok uslugu predah smestaja ne koristi nijedan
ispitanik. Istovremeno, 3 od 11 ispitanika (27,3%) navode upravo predah smestaj medu prioritetnim
potrebama svoje porodice. Ovaj nalaz ukazuje na postojanje potrebe za oblikom privremene podrske koji
bi porodici omogucio rastere¢enje od kontinuirane brige, bez obzira na trenutni status i dostupnost ove
konkretne usluge u lokalnoj zajednici.

Nalazi se dodatno potvrduju kroz otvorene odgovore. Kada su ispitanici upitani Sta bi donosioci odluka
trebalo hitno da promene, odgovori su bili izrazito usmereni na konkretne servise: produzeno vreme
dnevnog boravka i boravka u vrti¢u, celodnevni boravak, li¢nu asistenciju za odrasle osobe sa autizmom,
unapredenje usluge licnog pratioca, dodatno osposobljavanje stru¢njaka i razvoj novih usluga. To pokazuje
da porodice ne izrazavaju samo opste nezadovoljstvo, ve¢ relativno jasno prepoznaju oblike podrske koji
bi mogli da olaksaju njihov svakodnevni zivot. Upravo je to vazan nalaz ovog istrazivanja: porodici nije
potrebna samo savetodavna podrska, ve¢ i prakti¢na pomo¢ koja stvarno preuzima deo tereta svakodnevne
brige. Ako negovatelj nema kome da poveri osobu sa autizmom nekoliko sati, nema dovoljno vremena za
odmor ili ne moze da radi zbog obima nege, samo povremeno savetovanje ne moze odgovoriti na sve
njegove potrebe. Zbog toga se psiholoska i stru¢na podrska moraju dopunjavati konkretnim uslugama u
zajednici.

Posmatrani zajedno, rezultati ukazuju na potrebu za razvojem kontinuirane i medusobno povezane mreze
podrske, koja ne bi bila usmerena samo na osobu sa autizmom ve¢ i na porodicu koja najve¢i deo
svakodnevne brige pruza. Jacanje dnevnih i predah usluga, dostupnosti stru¢njaka, licne asistencije i drugih
oblika podrske moglo bi imati dvostruki znacaj: doprineti kvalitetu Zivota osobe sa autizmom, ali
istovremeno omoguciti ¢lanovima porodice viSe prostora za odmor, zaposlenje, sopstveno zdravlje i druge
zivotne uloge.

16.5. Finansijsko opterecenje porodica

Rezultati istrazivanja pokazuju da finansijska dimenzija predstavlja vazan deo ukupnog opterecenja
porodica osoba sa autizmom. Prose¢ni deskriptivni pokazatelj finansijskog optere¢enja iznosio je M = 3,77
na skali od 1 do 5, $to, zajedno sa odgovorima na pojedina¢ne tvrdnje, ukazuje da finansijske teSkoce nisu
ograni¢ene samo na direktne troSkove povezane sa tretmanima i negom, ve¢ obuhvataju i moguénosti
zaposlenja i dugoro¢nu ekonomsku sigurnost porodice. Gotovo dve trecine ispitanika (63,6%) navodi da
mesecni troSkovi privatnih tretmana, lekova, suplemenata i ishrane predstavljaju veliko optereéenje za
porodi¢ni budzet. Ovaj nalaz treba posmatrati zajedno sa prethodno dobijenim podacima o koris¢enju
usluga, koji pokazuju da deo porodica koristi privatne psiholoske, defektoloske i logopedske usluge. Kada
odgovarajuéi tretmani nisu dostupni u javnom sistemu ili nisu dostupni u potrebnom obimu, njihovo
privatno finansiranje moze predstavljati dodatno opterecenje za porodicu.

Finansijski polozaj porodice, medutim, nije odreden samo visinom troskova, ve¢ i mogu¢noséu ¢lanova
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porodice da ostvaruju prihode. U ovom istrazivanju 5 od 11 ispitanika (45,5%) navelo je da je nezaposleno
upravo zbog potrebe za negom c¢lana porodice, dok su dva ispitanika zaposlena sa skrac¢enim radnim
vremenom. Istovremeno, isti procenat ispitanika (45,5%) uglavnom ili u potpunosti se slozio sa tvrdnjom
da je bio prinuden da smanji radno vreme ili napusti posao zbog nege. Ovakvi nalazi pokazuju da intenzivna
briga moze imati dvostruki ekonomski efekat: povecavanje porodi¢nih troSkova i istovremeno
ograni¢avanje mogucénosti ostvarivanja prihoda.

Ovakav obrazac prepoznat je i u ranijim istrazivanjima. Cidav, Marcus i Mandell (2012) ukazuju da briga
o detetu sa poremecajem iz spektra autizma moze biti povezana sa smanjenim radnim angazovanjem i nizim
prihodima roditelja, posebno majki. Finansijsko optereCenje porodice zato nije moguée posmatrati
isklju¢ivo kroz pitanje koliko odredeni tretmani ili usluge koStaju, ve¢ i kroz izgubljene ili ogranicene
mogucnosti zaposlenja ¢lana porodice koji preuzima najveci deo svakodnevne nege.

Posebno upecatljiv rezultat ovog istrazivanja odnosi se na procenu finansijske podrike drzave. Cak 9 od 11
ispitanika (81,8%) uglavnom ili u potpunosti se ne slaze sa tvrdnjom da finansijska davanja drzave
pokrivaju stvarne potrebe njihove porodice, dok nijedan ispitanik nije izrazio slaganje sa ovom tvrdnjom.
Ovaj rezultat ne omogucava procenu objektivne visine troSkova niti adekvatnosti pojedinac¢nih prava i
davanja, ali veoma jasno pokazuje subjektivni dozivljaj njihove nedovoljnosti medu porodicama
obuhvacéenim istrazivanjem. Da finansijsko pitanje predstavlja konkretan problem, a ne samo opstu procenu
nezadovoljstva, dodatno pokazuju prioriteti koje su ispitanici sami izdvojili. Poveéanje finansijskih davanja
i subvencija medu naj¢escée je biranim prioritetnim potrebama, sa 7 od 11 ispitanika (63,6%). U otvorenim
odgovorima takode se pojavljuju finansije kao jedan od najvecih svakodnevnih izazova, kao i zahtevi za
povecanjem primanja i Sirenjem usluga koje bi finansijski rasteretile porodicu.

Finansijsko opterecenje pritom je teSko potpuno odvojiti od ostalih dimenzija psihosocijalnog opterecenja.
Nemoguénost zaposlenja, troskovi tretmana i neizvesnost u pogledu buducih prihoda mogu doprinositi
stresu, dok nedostatak odgovarajuéih usluga moze primoravati ¢lana porodice da sam pruza veéi obim nege
i time dodatno ograniciti njegovo radno angazovanje. Na taj na¢in moze nastati krug u kojem nedovoljna
dostupnost podrske povecava obim porodi¢ne brige, a povecani obim brige dodatno smanjuje ekonomsku
moguénost porodice da sama obezbedi potrebnu podrsku.

Rezultati stoga ukazuju da finansijsku podrsku porodicama ne treba posmatrati odvojeno od razvoja usluga
u zajednici. Direktna materijalna davanja mogu predstavljati vazan oblik podrske, ali dostupnost dnevnog
boravka, li¢nog pratioca, personalne asistencije, tretmana i drugih servisa moZze imati i posredan ekonomski
znacaj, jer ¢lanovima porodice moze omoguciti viSe vremena za zaposlenje i druge aktivnosti.

16.6. Briga za buduénost i dugoro¢na podrska

Briga za budu¢nost pokazala se kao jedna od najizraZenijih tema u celokupnom istrazivanju. Za razliku od
pojedinih drugih oblasti, u kojima su odgovori medu ispitanicima bili raznovrsniji, kod pitanja buduce brige
postoji gotovo potpuna saglasnost. Svih 11 ispitanika (100%) uglavnom ili u potpunosti se slozilo sa
tvrdnjom da ih plasi pitanje ko ¢e brinuti o njihovom ¢lanu porodice kada oni zbog starosti, bolesti ili smrti
viSe ne budu u moguénosti da to ¢ine. Prosecna ocena ove tvrdnje iznosila je M = 4,82, §to je jedna od
najvisih vrednosti zabelezenih u istrazivanju.

Ovakav rezultat dobija dodatni znacaj kada se uzme u obzir da nijedna osoba sa autizmom obuhvacena
istrazivanjem nije procenjena kao uglavnom samostalna u zadovoljavanju osnovnih zivotnih potreba. Kod
pet osoba potrebna je potpuna, celodnevna podrska, dok je kod Sest potreba za podr§kom procenjena kao
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delimi¢na. Za porodice Ciji ¢lan zahteva dugotrajnu pomo¢ pitanje buduénosti zato nije samo opsta
roditeljska zabrinutost, ve¢ vrlo konkretno pitanje ko ¢e i na koji nain pruzati potrebnu podrsku kada
sadasnji negovatelji to vise ne budu mogli. Istovremeno, rezultati pokazuju relativno nisko poverenje u
buducu podrsku sistema. Sedam od 11 ispitanika (63,6%) uglavnom ili u potpunosti ne veruje da ¢e drzava
i lokalna samouprava obezbediti odgovaraju¢u podrsku njihovom ¢lanu porodice u odraslom dobu. Ovakav
nalaz posebno je znacajan kada se poveze sa prethodno prikazanim rezultatima, prema kojima nijedan
ispitanik ne smatra da su postojece usluge za osobe sa autizmom u lokalnoj zajednici dovoljno razvijene.
Iskustvo sadasnje dostupnosti podrske moze, izmedu ostalog, imati ulogu u nacinu na koji porodice
procenjuju sigurnost buduce brige.

Dodatnu dimenziju problema predstavlja ¢injenica da vecina porodica nema jasno definisano reSenje za
buduénost. Samo 2 od 11 ispitanika (18,2%) uglavnom se slazu da njihova porodica ima razraden, jasan i
odrziv plan buduce brige, dok nijedan ispitanik nije izrazio potpuno slaganje sa ovom tvrdnjom. To
pokazuje da izrazena zabrinutost za buduc¢nost kod vecine porodica nije pracena osec¢ajem da vec postoji
odrzivo reSenje na koje mogu da se oslone.

Briga o buduénosti osoba sa autizmom posebno dobija na znacaju njihovim odrastanjem. Potrebe za
podrskom ne prestaju zavrSetkom Skolovanja ili ulaskom u punoletstvo, dok se istovremeno menjaju
moguénosti porodice da dugoro¢no bude glavni ili jedini nosilac brige. Zato pitanje prelaska u odraslo doba
obuhvata mnogo vi$e od nastavka tretmana , uklju¢uje mogucénosti stanovanja, dnevnih i radno-okupacionih
aktivnosti, socijalnog ukljucivanja, personalne asistencije i drugih oblika podrske koji omogucéavaju §to
veci stepen samostalnosti i kvalitetnog zivota odrasle osobe sa autizmom. U tom kontekstu posebno je
znacajno da 9 od 11 ispitanika (81,8%) smatra da je razvijanje stanovanja uz podrsku i servisa za odrasle
osobe sa autizmom hitan prioritet. Slian obrazac pojavljuje se i kod pitanja o prioritetnim potrebama
porodica, gde je 5 ispitanika (45,5%) medu najpotrebnijim uslugama izabralo radno-okupacione centre i
stanovanje uz podrsku za odrasle. Ovi nalazi ukazuju da zabrinutost porodica nije usmerena samo na pitanje
ko ¢e brinuti“, ve¢ i na nedostatak jasne alternative porodi¢noj brizi u buduénosti.

Posebno vaznu perspektivu daju otvoreni odgovori ispitanika. Briga za buduénost spontano je navedena
kao jedan od najveéih Zivotnih izazova, dok se u dodatnim komentarima pojavljuje i pitanje polozaja brace
1 sestara osoba sa autizmom. Jedan od ispitanika ukazuje da braca i sestre mogu odrastati sa mislju da ¢e
nakon smrti roditelja upravo oni morati da preuzmu ulogu primarnog negovatelja. Time pitanje dugoro¢ne
brige prestaje da bude problem samo roditelja i osobe sa autizmom i postaje pitanje koje moZze uticati na
zivotne planove i buduce uloge drugih ¢lanova porodice. Ovaj nalaz je vazan i za razumevanje samog
koncepta porodi¢ne podrske. Oslanjanje na bracu, sestre ili druge srodnike moze biti deo prirodne porodi¢ne
solidarnosti, ali ne bi trebalo da predstavlja jedini plan buduce brige. OdrZziv sistem podrske podrazumevao
bi postojanje razli¢itih moguénosti izmedu kojih porodica i osoba sa autizmom mogu da biraju u skladu sa
individualnim potrebama, umesto da se pitanje buducnosti resava tek kada sadasnji negovatelj vise nije
sposoban da pruza brigu.

Rezultati ovog istrazivanja zato ukazuju na znacaj pravovremenog planiranja buducnosti. Razgovor o
buduéem stanovanju, podrsci u svakodnevnom Zivotu, materijalnoj sigurnosti, radnom angazovanju i ulozi
drugih ¢lanova porodice ne bi trebalo odlagati do trenutka kada roditelj ili drugi primarni negovatelj vise
nije u moguénosti da pruza pomo¢. Podrska porodicama u planiranju tranzicije ka odraslom dobu mogla bi
smanjiti deo neizvesnosti, ali takvo planiranje ima smisla samo ukoliko postoje realno dostupne usluge na
koje se porodica moze osloniti.
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Posmatrani zajedno, nalazi pokazuju svojevrstan raskorak izmedu velike potrebe za sigurnoséu buduce
brige i ograni¢enog osecaja da su odrZiva reSenja trenutno dostupna. Gotovo univerzalna zabrinutost, nisko
poverenje u buducu podrsku sistema, mali broj porodica sa jasnim planom i snazno izrazena potreba za
servisima za odrasle osobe sa autizmom c¢ine dugoroénu podr§ku jednom od centralnih tema ovog
istrazivanja. Razvoj usluga za odrasle osobe sa autizmom zato ne predstavlja samo pitanje njihovog
kvaliteta zivota 1 samostalnosti, ve¢ i vaZzan Cinilac sigurnosti i psihosocijalne dobrobiti Citave porodice.

16.7. Prioritetne potrebe porodica i implikacije za razvoj lokalnih usluga

Rezultati istrazivanja pokazuju da porodice osoba sa autizmom svoje potrebe ne vezuju samo za jednu vrstu
pomo¢i. Medu najcesce izdvojenim prioritetima nalaze se dnevni boravak sa produzenim radnim vremenom
1 povecanje finansijskih davanja i subvencija, koje je oznacilo po 7 od 11 ispitanika (63,6%). Slede usluga
liénog pratioca deteta/personalnog asistenta, koju je izdvojilo 6 ispitanika (54,5%), kao i radno-okupacioni
centri i stanovanje uz podrsku za odrasle, koje je oznacilo 5 ispitanika (45,5%). Ovi rezultati su posebno
znac¢ajni kada se posmatraju zajedno sa nalazima prethodnih oblasti istraZivanja. Potreba za produzenim
dnevnim boravkom moZe se povezati sa intenzitetom svakodnevne nege, 10 od 11 ispitanika provodi vise
od osam sati dnevno ili prakticno ceo dan u neposrednoj brizi o ¢lanu porodice. Istovremeno, vise od
polovine ispitanika navodi da nema dovoljno vremena za odmor zahvaljujuc¢i pomoéi drugih ljudi. U tom
kontekstu, dnevni boravak ne predstavlja samo uslugu namenjenu osobi sa autizmom, ve¢ moze imati
znac¢aj i za rastere¢enje porodice i moguénost roditelja ili drugog negovatelja da obavlja druge Zivotne
obaveze.

Sli¢na povezanost postoji izmedu potrebe za licnim pratiocem ili personalnim asistentom i rezultata o nivou
potrebne podrske. Nijedna osoba sa autizmom obuhvacena istrazivanjem nije procenjena kao uglavnom
samostalna pri zadovoljavanju osnovnih Zivotnih potreba. Zbog toga dostupnost podrske u svakodnevnom
funkcionisanju moze imati znacaj kako za osobu sa autizmom, tako i za smanjenje obima obaveza koje u
suprotnom uglavnom preuzima porodica.

Finansijska podrska predstavlja drugi jasno izrazen prioritet. Cinjenica da 63,6% ispitanika bira poveéanje
finansijskih davanja i subvencija medu najpotrebnijim oblicima podrske u skladu je sa prethodnim nalazom
da 81,8% ispitanika smatra da postojeca drzavna finansijska davanja ne pokrivaju stvarne potrebe njihove
porodice. Time se finansijsko pitanje pojavljuje i kroz procenu trenutnog opterecenja i kroz neposredno
iskazane prioritete samih porodica.

Posebno vaznu grupu potreba predstavljaju usluge namenjene odraslim osobama sa autizmom. Radno-
okupacione centre i stanovanje uz podr§ku medu prioritetima je izabralo 5 ispitanika (45,5%), dok je u
prethodnoj oblasti ¢ak 81,8% ispitanika ocenilo razvoj stanovanja uz podrsku i servisa za odrasle kao hitan
prioritet. Ovi rezultati dodatno potvrduju da pitanje buducnosti nije samo izraz straha roditelja, ve¢ je
povezano sa konkretnom potrebom za razvojem alternativa dugotrajnom oslanjanju isklju¢ivo na porodi¢nu
brigu.

Medu prioritetima se pojavljuju i besplatni logopedski i defektoloski tretmani u drzavnom sistemu,
psiholoska podrska roditeljima i negovateljima, pomo¢ u kuci i predah smestaj. Iako su ove usluge birane
nesto rede, njihova zastupljenost pokazuje da potrebe porodica obuhvataju razlicite periode i aspekte Zivota,
od tretmana i razvoja osobe sa autizmom, preko podrSke i rastere¢enja negovatelja, do dugorocnog
stanovanja i podrske u odraslom dobu.
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Otvoreni odgovori dodatno pojasnjavaju Sta porodice podrazumevaju pod unapredenjem podrske. Kada su
dobili mogucnost da se direktno obrate donosiocima odluka, ispitanici su navodili duze vreme boravka,
celodnevni boravak, li¢nu asistenciju za odrasle osobe sa autizmom, pratioce tokom potrebnog vremena,
viSe stru¢nog kadra, finansijsku podrsku i razvoj novih usluga. Vazno je $to se zahtevi uglavnom odnose
na vrlo konkretne probleme svakodnevnog zivota, a ne samo na opSte povecanje institucionalne brige.
Rezultati tako ukazuju da bi razvoj lokalne podrske trebalo zasnivati na kombinaciji razlicitih servisa, a ne
na jednoj univerzalnoj usluzi. Potrebe petogodis$njeg deteta i njegove porodice nisu iste kao potrebe odrasle
osobe sa autizmom i roditelja koji stare. Zbog toga je vazno razvijati kontinuum podrske koji prati osobu i
porodicu kroz razliite Zivotne faze, od ranih tretmana i podrske u obrazovanju, preko dnevnih usluga i
podrske u zajednici, do radno-okupacionih aktivnosti, personalne asistencije i stanovanja uz podrsku u
odraslom dobu.

Pri tome, cilj razvoja usluga ne bi trebalo da bude potpuno preuzimanje porodi¢ne uloge, ve¢ stvaranje
uslova u kojima porodica nije jedini nosilac dugotrajne brige. Rezultati ovog istrazivanja pokazuju da
porodice ve¢ predstavljaju glavni izvor svakodnevne podr$ske osobama sa autizmom, ali i da takva uloga
moze biti pracena stresom, umorom, ogranicenim mogucnostima zaposlenja i zabrinuto$¢u za buducnost.
Formalne usluge zato mogu imati vaznu ulogu u raspodeli tereta brige izmedu porodice i sistema podrske
u zajednici.

Na osnovu dobijenih rezultata moze se zakljuciti da porodice obuhvacene istrazivanjem prvenstveno
iskazuju potrebu za dostupnom, prakti¢nom i kontinuiranom podrskom koja ima neposredan uticaj na
svakodnevni zivot. Razvoj takvih usluga mogao bi istovremeno doprineti vecoj ukljucenosti i kvalitetu
zivota osoba sa autizmom, rastere¢enju ¢lanova porodice i stvaranju vece sigurnosti u pogledu buducnosti.
Konkretne mere koje proizlaze iz ovih nalaza bice detaljnije predstavljene u poglavlju preporuka.

17. ZAKLJUCAK

Cilj ovog istrazivanja bio je sagledavanje psihosocijalnog opterecenja porodica osoba sa poremecajem iz
spektra autizma, sa posebnim osvrtom na svakodnevne zahteve brige, psihicko i fizicko opterecenje ¢lanova
porodice, izazovna pona$anja, socijalnu i institucionalnu podrsku, finansijske teskoce, brigu za buduénost
i potrebe porodica za dodatnim oblicima podrske.

Rezultati istrazivanja pokazuju da briga o osobi sa autizmom kod porodica obuhvacenih uzorkom zahvata
razliCite oblasti svakodnevnog zivota. Vecéinu ispitanika ¢ine primarni negovatelji, dok gotovo svi provode
vise od osam sati dnevno ili prakti¢no ceo dan u neposrednoj brizi. Istovremeno, nijedna osoba sa autizmom
obuhvacena istrazivanjem nije procenjena kao uglavnom samostalna u zadovoljavanju osnovnih zivotnih
potreba. Takva struktura uzorka ukazuje na visok intenzitet i kontinuitet obaveza sa kojima se ispitanici
svakodnevno suocavaju.

Nalazi ukazuju na izraZeno prisustvo svakodnevnog stresa, emocionalne i fizicke iscrpljenosti i nedostatka
vremena za li¢ne potrebe i odmor. Hroni¢ni psihicki 1 fizi¢ki umor, anksioznost, napetost, poteSskoce sa
spavanjem i emocionalno pregorevanje prisutni su kod znacajnog dela ispitanika, a posebno je znacajan
nalaz da deo negovatelja zbog obaveza prema ¢lanu porodice zanemaruje sopstveno zdravlje i zdravstvene
preglede. Ipak, vise od polovine ispitanika smatra da se uspe$no nosi sa svakodnevnim izazovima, §to
pokazuje da izrazeno optere¢enje mozZe postojati istovremeno sa subjektivnim osecajem sposobnosti za
suo¢avanje sa zahtevima brige.
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Izazovna ponasanja osobe sa autizmom predstavljaju dodatni izvor opterecenja za porodicu. Veliki deo
ispitanika zbog takvih ponasanja trazio je stru¢nu pomo¢, dok reakcije okoline predstavljaju poseban izvor
neprijatnosti i stresa. Nalazi ukazuju da porodice, osim sa zahtevima same brige, mogu biti suoCene i sa
nerazumevanjem i stigmatizuju¢im reakcijama sredine, $to dodatno moze otezavati njihovo svakodnevno i
drustveno funkcionisanje.

Podrska se pokazala kao jedno od centralnih pitanja istrazivanja. Ispitanici se u suocavanju sa
svakodnevnim teskocama u velikoj meri oslanjaju na sopstvenu porodicu i druge bliske osobe, dok je
procena formalne i institucionalne podrSke znatno nepovoljnija. Posebno je znacajno da nijedan ispitanik
nije ocenio da u lokalnoj zajednici postoji dovoljno razvijenih usluga socijalne i zdravstvene zastite za
osobe sa autizmom. Ovakav nalaz, zajedno sa iskazanim potrebama za konkretnim servisima, ukazuje na
raskorak izmedu potreba porodica i podrske koju trenutno dozivljavaju kao dostupnu.

Finansijsko opterecenje predstavlja jo$ jednu vaznu dimenziju polozaja porodica. Pored troSkova tretmana,
lekova, suplemenata i drugih potreba, briga o ¢lanu porodice uti¢e i na mogucnost radnog angazovanja
negovatelja. Gotovo polovina ispitanika nezaposlena je upravo zbog potrebe za negom, dok velika ve¢ina
smatra da postojeca finansijska davanja drzave ne pokrivaju stvarne potrebe njihove porodice. Finansijsko
opterecenje zato proizlazi kako iz povecanih troskova, tako i iz ograni¢enih mogucnosti dela ¢lanova
porodice da ostvaruju prihode.

Kao posebno izrazena tema izdvojila se briga za buducnost. Svih 11 ispitanika izrazilo je strah u vezi sa
pitanjem ko ¢e brinuti o njihovom ¢lanu porodice kada oni zbog starosti, bolesti ili smrti vise ne budu u
mogucnosti da pruzaju potrebnu podrSku. Istovremeno, mali broj porodica navodi postojanje jasnog i
odrzivog plana buduce brige, dok veéina ne iskazuje poverenje da ¢e drzava i lokalna samouprava
obezbediti odgovarajucu podrsku u odraslom dobu. Visoka podrska razvoju stanovanja uz podrsku i drugih
servisa za odrasle osobe sa autizmom pokazuje da pitanje buducnosti za ove porodice predstavlja konkretan
i aktuelan problem, a ne samo udaljenu zabrinutost.

Prioriteti koje su ispitanici sami izdvojili dodatno potvrduju ovakvu sliku. Medu najces¢e navedenim
potrebama nalaze se dnevni boravak sa produzenim radnim vremenom, povecanje finansijskih davanja i
subvencija, li¢ni pratilac odnosno personalni asistent, kao i radno-okupacioni centri i stanovanje uz podrsku
za odrasle osobe sa autizmom. Otvoreni odgovori dodatno su ukazali na potrebu za rastereenjem porodice,
dostupnijim stru¢nim tretmanima, boljom podrSkom sistema, razvojem usluga za odrasle osobe sa
autizmom, ali i ve¢om paznjom prema polozaju brace i sestara i drugih ¢lanova porodice.

Na osnovu ukupnih rezultata moze se zakljuciti da psihosocijalno optereé¢enje porodica osoba sa autizmom
predstavlja visedimenzionalan problem koji se ne moZe svesti samo na psiholoski stres pojedinacnog
negovatelja. Ono obuhvata vremenske i fizicke zahteve svakodnevne brige, emocionalno opterecenje,
finansijske posledice, ogranicenja u profesionalnom i drustvenom Zivotu, dostupnost podrske i izrazenu
neizvesnost u pogledu buduénosti. Istovremeno, porodice pokazuju znacajne kapacitete za suocavanje i
predstavljaju osnovni oslonac osobama sa autizmom, ali rezultati ukazuju da dugoroéna odrzivost takve
brige ne bi trebalo da zavisi isklju¢ivo od njihovih unutra$njih resursa. Stoga nalazi ovog istrazivanja
ukazuju na potrebu da se podrSska osobama sa autizmom posmatra zajedno sa podr§kom njihovim
porodicama. Razvoj dostupnih i kontinuiranih usluga u zajednici, podr§ka negovateljima, moguénost
njihovog rastere¢enja, adekvatnija materijalna podrska i razvoj servisa za odrasle osobe sa autizmom mogu
doprineti ne samo kvalitetu zivota osobe sa autizmom, ve¢ i o¢uvanju kapaciteta i kvaliteta zivota Citave
porodice.
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18. PREPORUKE

Na osnovu rezultata istrazivanja mogu se izdvojiti preporuke usmerene na unapredenje kvaliteta zivota
osoba sa poremecajem iz spektra autizma i njihovih porodica, kao i na smanjenje psihosocijalnog, fizickog
i finansijskog opterecenja ¢lanova porodice koji pruzaju svakodnevnu brigu. Iskazane potrebe ispitanika
ukazuju da podrSka treba da bude kontinuirana, dostupna u lokalnoj zajednici i prilagodena razli¢itim
zivotnim fazama osobe sa autizmom i njene porodice.

18.1. Razvoj i unapredenje dnevnih usluga u zajednici

Jedna od najizrazenijih potreba ispitanika odnosi se na dnevni boravak sa produzenim radnim vremenom.
Preporucuje se unapredenje kapaciteta i dostupnosti dnevnih usluga, uz razmatranje mogucnosti
produzenog, a u skladu sa potrebama korisnika i porodica i celodnevnog boravka.

Radno vreme i organizaciju ovih usluga trebalo bi, koliko je moguce, prilagoditi stvarnim potrebama
porodica, kako bi negovateljima bilo omoguc¢eno da rade, obavljaju svakodnevne obaveze, posvete Se
drugim ¢lanovima porodice i imaju vreme za odmor.

18.2. Razvoj usluga za rasterecenje porodice

Rezultati pokazuju izrazen nedostatak vremena za odmor i licne potrebe, kao i visok intenzitet svakodnevne
brige. Zbog toga je potrebno razvijati oblike privremene i povremene podrske koji omogucavaju da brigu
0 osobi sa autizmom u odredenom periodu preuzme odgovarajuca sluzba ili stru¢na osoba.

U ovu grupu mogu spadati pomo¢ u kuci, razliciti oblici kratkotrajnog rastere¢enja porodice i, u skladu sa
zakonskim mogucnostima i lokalnim potrebama, usluge poput predah podrske. Cilj takvih servisa nije
zamena porodice, ve¢ omogucavanje perioda odmora, obavljanja li¢nih i porodi¢nih obaveza i ocuvanja
kapaciteta negovatelja za dugoro¢nu brigu.

18.3. Unapredenje usluge licnog pratioca i razvoj personalne asistencije

Veliki deo ispitanika medu prioritetnim potrebama navodi li¢nog pratioca deteta odnosno personalnog
asistenta. Potrebno je raditi na dostupnosti i kontinuitetu ovih oblika podrske u skladu sa uzrastom,
funkcionalnim potrebama i Zivotnim okolnostima osobe sa autizmom.

Posebnu paznju treba posvetiti prelasku u odraslo doba, kako zavrSetak Skolovanja ili punoletstvo ne bi
istovremeno znacili gubitak znaCajnog dela podrSke i ponovno prebacivanje celokupnog tereta
svakodnevne pomoci na porodicu.

18.4. Razvoj podrske za odrasle osobe sa autizmom

Jedan od najvaznijih pravaca buduceg razvoja odnosi se na usluge namenjene odraslim osobama sa
autizmom. Rezultati pokazuju izrazitu zabrinutost porodica za period kada sadasnji negovatelji viSe ne budu
u mogucnosti da pruZaju potrebnu brigu.

Potrebno je razvijati radno-okupacione programe, dnevne sadrzaje za odrasle, podr$ku u ukljuéivanju u
zajednicu i, u skladu sa individualnim potrebama, modele stanovanja uz podrsku. Razvoj ovih servisa
trebalo bi planirati pre nego Sto porodica dode u situaciju u kojoj roditelj ili drugi primarni negovatelj vise
nije sposoban da pruza brigu.

NN HEY
HEARTEFACT .




MUSLIMANSKO HUMANITARNO DRUSTVO “MERHAMET-SANDZAK”

Ul.Miladina Radulovica 35, 36300 Novi Pazar, email: office@merhamet-sandzak.org, www.merhamet-sandzak.org

18.5. Dostupniji strucni tretmani i podrska

Rezultati ukazuju na potrebu za vecom dostupnoscu logopedskih, defektoloskih, psiholoskih i drugih
potrebnih stru¢nih usluga u javnom sistemu. Njihova veca dostupnost mogla bi istovremeno doprineti
razvoju i funkcionisanju osobe sa autizmom i smanjiti finansijsko optere¢enje porodica koje su prinudene
da deo potrebnih tretmana obezbeduju privatno.

Posebno je vazno obezbediti stru¢nu podrsku porodicama koje se suoCavaju sa agresivnoscu,
samopovredivanjem, intenzivnim emocionalnim krizama i drugim izazovnim ponasanjima, s obzirom na to
da je veliki deo ispitanika upravo zbog takvih ponasanja ve¢ imao potrebu da trazi struénu pomo¢.

18.6. Psiholoska podrska roditeljima i drugim ¢lanovima porodice

Podrska ne bi trebalo da bude usmerena isklju¢ivo na osobu sa autizmom. Rezultati koji se odnose na stres,
hroni¢ni umor, emocionalno pregorevanje, probleme sa spavanjem i zanemarivanje sopstvenog zdravlja
ukazuju na potrebu za dostupnom psiholoskom i savetodavnom podrskom roditeljima i drugim
negovateljima.

Podrsku treba posmatrati na nivou cele porodice. Posebnu paznju potrebno je posvetiti i braci i sestrama
osoba sa autizmom, ukljucujué¢i njihove emocionalne potrebe i zabrinutost povezanu sa mogucénoscu
preuzimanja buduée brige.

18.7. Unapredenje finansijske podrske porodicama

S obzirom na izrazeno finansijsko optere¢enje i procenu vecine ispitanika da postojeca finansijska davanja
ne pokrivaju stvarne potrebe porodice, potrebno je razmotriti moguénosti unapredenja materijalne podrske
i drugih oblika finansijskog rasterecenja.

Finansijske mere treba posmatrati zajedno sa razvojem usluga. Dostupnost dnevnog boravka, li¢nog
pratioca, personalne asistencije i drugih servisa moze indirektno poboljsati ekonomski polozaj porodice
omogucavajuci roditeljima i drugim ¢lanovima porodice ve¢e moguénosti za zaposlenje i zadrzavanje
radnog angazmana.

18.8. Podrska porodicama u planiranju buduénosti

Potrebno je razvijati savetodavne i druge programe koji bi porodicama pomogli da pravovremeno planiraju
buducu brigu o osobi sa autizmom. Takvo planiranje moze obuhvatiti buduée stanovanje, potrebni nivo
podrske, materijalnu sigurnost, dnevne i radne aktivnosti, ulogu drugih ¢lanova porodice i1 dostupne usluge
u zajednici.

Planiranje budu¢nosti ne bi trebalo da pocinje tek kada roditelj ostari ili vise nije sposoban da pruza brigu,
ve¢ znatno ranije, posebno tokom tranzicije osobe sa autizmom iz adolescencije u odraslo doba.

18.9. Smanjenje stigme i povec¢anje informisanosti zajednice

Visok procenat ispitanika koji osecaju stres i neprijatnost zbog pogleda, komentara i nerazumevanja okoline
ukazuje na potrebu za kontinuiranim aktivnostima usmerenim na informisanje javnosti i smanjenje
stigmatizacije osoba sa autizmom i njihovih porodica.

Posebno je vazno unapredivati razumevanje razli¢itih naéina ispoljavanja autizma, ukljucujucéi osobe sa
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ve¢im potrebama za podrSskom i izrazenim izazovnim ponasanjima. Aktivnosti podizanja svesti treba da
budu usmerene na prihvatanje, razumevanje i ukljucivanje osoba sa autizmom u zivot zajednice.

18.10. Veée ukljucivanje porodica u planiranje lokalnih usluga

Porodice osoba sa autizmom trebalo bi aktivnije ukljucivati u procenu potreba, planiranje novih usluga i
evaluaciju postojecih servisa. Rezultati ovog istrazivanja pokazuju da ispitanici mogu veoma konkretno
identifikovati probleme sa kojima se suocavaju i oblike podrske koji bi im bili najkorisniji.

Periodi¢no ispitivanje potreba korisnika i njihovih porodica moglo bi doprineti tome da se ograniceni
lokalni resursi usmeravaju prema uslugama za kojima postoji stvarna potreba, umesto da se sistem podrske
razvija bez dovoljnog uvida u iskustva njegovih korisnika.

Realizacija navedenih preporuka zahteva saradnju lokalne samouprave, sistema socijalne zastite,
zdravstvenih i obrazovnih ustanova, organizacija civilnog drustva, stru¢njaka i samih porodica
osoba sa autizmom. Rezultati istrazivanja ukazuju da pojedinacne i povremene intervencije teSko mogu
odgovoriti na kompleksnost potreba ovih porodica. Dugoro¢niji efekti mogu se ocekivati kroz razvoj
povezane mreze podrske koja prati osobu sa autizmom i njenu porodicu kroz razliCite Zivotne faze, uz
istovremeno jacanje samostalnosti osobe sa autizmom i ocuvanje kapaciteta porodice.

19. OGRANICENJA ISTRAZIVANJA

Prilikom tumacenja rezultata potrebno je imati u vidu nekoliko ograni¢enja ovog istrazivanja. Pre svega,
istrazivanje je sprovedeno na malom uzorku od 11 ispitanika, zbog ¢ega dobijene rezultate nije moguce
generalizovati na sve porodice osoba sa poremecajem iz spektra autizma u Novom Pazaru ili §iroj
populaciji. Nalaze zato treba posmatrati prvenstveno kao prikaz iskustava i potreba porodica koje su
ucestvovale u istrazivanju.

Dodatno ogranicenje odnosi se na strukturu uzorka. U istrazivanju su dominantno zastupljeni primarni
negovatelji, pre svega majke, kao i porodice sa visokim intenzitetom svakodnevne brige. Zbog toga su
moguce manje zastupljena iskustva porodica u kojima osoba sa autizmom ima visi stepen samostalnosti ili
u kojima je briga rasporedena na drugaciji nacin.

Podaci su prikupljeni metodom samoprocene, Sto znaci da rezultati odrazavaju subjektivni dozivljaj
ispitanika. Na odgovore mogu uticati trenutno emocionalno stanje, na¢in razumevanja pojedinih pitanja,
kao i individualne razlike u proceni stresa, podrske i opterecenja. Ipak, upravo je subjektivna procena vazna
za razumevanje nac¢ina na koji porodice dozivljavaju sopstvenu svakodnevicu i dostupnu podrsku.

Za potrebe istrazivanja koris¢en je namenski konstruisan upitnik koji je obuhvatio viSe relevantnih oblasti
psihosocijalnog funkcionisanja porodice. Pojedine grupe tvrdnji korisé¢ene su za formiranje deskriptivnih
pokazatelja, ali one ne predstavljaju standardizovane psiholoske skale sa utvrdenim normama i grani¢énim
vrednostima. Zbog toga dobijene prosecne vrednosti nisu koris¢ene za klinicku klasifikaciju ispitanika, ve¢
isklju¢ivo za opisivanje obrazaca prisutnih u ispitivanom uzorku.

Mali broj ispitanika takode je uticao na izbor statisticke obrade. Fokus je stavljen na deskriptivnu analizu,
odnosno frekvencije, procente, prosecne vrednosti, standardne devijacije i kvalitativnu analizu otvorenih
odgovora. Istrazivanje nije bilo usmereno na testiranje statisticke zna¢ajnosti razlika i povezanosti niti na
izvodenje zakljucaka o uzro¢no-posledicnim odnosima medu ispitivanim pojavama.
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Uprkos navedenim ograni¢enjima, istrazivanje pruza koristan uvid u iskustva porodica obuhvacéenih
uzorkom i omogucava identifikovanje tema koje se kroz razli¢ite delove upitnika dosledno ponavljaju,
poput intenziteta svakodnevne brige, nedostatka vremena za odmor, finansijskog optere¢enja, nedovoljne
institucionalne podrske i izrazite zabrinutosti za buduc¢nost. Posebnu vrednost predstavljaju otvoreni
odgovori ispitanika, koji omoguéavaju dodatno razumevanje problema i potreba koje se ne mogu u
potpunosti obuhvatiti samo brojcanim pokazateljima.

Nalazi ovog istrazivanja mogu posluziti kao polazna osnova za dalja, obimnija istrazivanja, kao i za
razmatranje potreba porodica prilikom planiranja i unapredenja lokalnih usluga podrSke osobama sa
autizmom i njihovim porodicama.
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PRILOG 1. UPITNIK KORISCEN U ISTRAZIVANJU

Psihosocijalno opterecenje porodica osoba sa poremecajem iz spektra
autizma

Postovani,

Pred Vama se nalazi anoniman upitnik koji se sprovodi u okviru istrazivanja o psihosocijalnom
opterec¢enju porodica osoba sa poremecajem iz spektra autizma.

Cilj istrazivanja je bolje razumevanje svakodnevnih izazova sa kojima se suo¢avaju porodice, kao i
identifikovanje konkretnih potreba radi unapredenja lokalnih politika i usluga podrske na nivou nase
lokalne samouprave.

Ucesce je u potpunosti dobrovoljno i anonimno. Prikupljeni podaci bice koriséeni isklju¢ivo u
istrazivacke i zbirne analiti¢ke svrhe.

Za popunjavanje upitnika potrebno je priblizno 15 minuta. Hvala Vam na izdvojenom vremenu i
doprinosu!

I OPSTI PODACI
1. Pol:

o Zenski

o Muski

o Ne zelim da odgovorim

2. Godine starosti:

3. U kakvom ste srodstvu sa osobom sa autizmom?
o Majka

o Otac

o Sestra

O Brat

o Staratelj

o Other:
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4. Da li ste Vi primarni negovatelj (osoba koja provodi najvi§e vremena u svakodnevnoj nezi)?
o Da

o Ne

5. Vas trenutni radni status:

o Zaposlen/a sa punim radnim vremenom

o Zaposlen/a sa skra¢enim radnim vremenom

o Nezaposlen/a radi nege ¢lana porodice

o Nezaposlen/a (iz drugih razloga)

o Penzioner / Student

6. Koliko vremena dnevno u proseku provodite u neposrednoj brizi o osobi sa autizmom?
o Manje od 2 sata

o 2 -4 sata

0 4 - 8 sati

o vise od 8 sati

o Tokom celog dana

7. Koliko godina ima osoba sa autizmom o kojoj brinete?

8. Pol osobe sa autizmom:
o Muski
o Zenski

9. Da li je osobi sa autizmom potrebna celodnevna, neprekidna podrska pri osnovnim Zivotnim
potrebama (oblacenje, hranjenje, licna higijena)?

o Da, u potpunosti
o Delimi¢no
o Ne, uglavnom je samostalna

10. Da li osoba sa autizmom Zzivi sa Vama u istom domacinstvu?

NN HEY
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o Da
o Ne

11. Da li osoba sa autizmom trenutno obuhvacena nekim vidom sistema/usluge: (MoZete oznaciti
viSe odgovora)

O Predskolska ustanova / Vrti¢

0] Osnovna skola (redovna ili specijalna)

[ Srednja skola

O Dnevni boravak

0] Zaposlen/a je uz podrsku ili samostalno

O Ne Koristi nijednu od navedenih ustanova/usluga

O Other:

Il SVAKODNEVNO OPTERECENIJE

1. Oznacite u kojoj se meri slaZete sa sledeé¢im tvrdnjama.

(1 = Uopste se ne slazem, 2 = Delimi¢no se ne slazem, 3 = Niti se slazem niti se ne slazem, 4 = Uglavnom
se slazem, 5 = U potpunosti se slazem)

Tvrdnja 1 2 3 4 5
Osecam veliki svakodnevni stres. o o o o o
Briga o ¢lanu porodice me fizicki iscrpljuje. o o o o o
Emocionalno sam iscrpljen/a. o o o o o
Cesto sam zabrinut/a tokom dana. o o o o o
Zbog obaveza vezanih za brigu o ¢lanu porodice ¢esto nemam o o ° ° °
dovoljno vremena za sebe.

Imam dovoljno vremena za odmor i san. o o o o o

Briga o ¢lanu porodice negativno uti¢e na moj drustveni zivot. o o o o o
Briga o ¢lanu porodice uti¢e na kvalitet mog

oy @) @) o o (e)
partnerskog/porodi¢nog odnosa
Smatram da se uspe$no nosim sa svakodnevnim izazovima. o o o o o
Intenzivno me brine budu¢nost osobe sa autizmom. o o o o o

I1I PSIHICKO I FIZICKO ZDRAVLIE

1. Navedite koliko ste u poslednjih mesec dana osecali slede¢e simptome:

(1 = Nikada, 2 = Retko, 3 = Ponekad, 4 = Cesto, 5= Veoma ¢esto)
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Tvrdnja 1 2 3 4 5
Anksioznost, napetost ili unutrasnji nemir. o o o o o)
Tugu, bespomocnost ili potistenost. o ) o o o
Problemi sa spavanjem (teSko uspavljivanje, budenje). o o o o o)
Hronic¢ni psihicki i fizicki umor. o o o o o
Da zbog brige o ¢lanu porodice zanemarujem sopstveno zdravlje i o o o R R
preglede.

Da sam emocionalno "pregoreo/la" (burnout). o ) o) o )

IV AGRESIVNA, IZAZOVNA PONASANIJA 1 PRIDRUZENA

STIGMA

1. Koliko Cesto osoba sa autizmom manifestuje slede¢a ponasanja:

(1 = Nikada, 2 = Retko, 3 = Ponekad, 4 = Cesto, 5 = Veoma &esto)

Tvrdnja 1 2 3 4 5

Napadi besa / intenzivne emocionalne krize o o o o o
Fizicka agresivnost prema drugima. o o o o o
Samopovredivanje o o o o o
Unistavanje predmeta u okruZenju. o o o o o
Glasno vikanje, vriska ili proizvodnja intenzivnih zvukova. o o o o o
Izrazeni ispadi koje je izuzetno teSko smiriti. o o o) o o

2. Reakcije okoline (pogledi, komentari i nerazumevanje) izazivaju kod mene stres i neprijatnost

kada osoba sa autizmom ispolji izazovno ponasanje u javnosti.

(1 = Uopste se ne slazem, 2 = Delimi¢no se ne slazem, 3 = Niti se slazem niti se ne slazem, 4 = Uglavnom

se slazem, 5 = U potpunosti se slazem)
ol
o2
03
o4

o5

3. Da li ste zbog ovih izazovnih ponasanja traZzili stru¢nu medicinsku ili psiholo§ku pomo¢?

o Da

o Ne

4. Kada dode do izazovnih ponasanja osobe sa autizmom, ose¢am se nesigurno u svom domu.
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(1 = Uopste se ne slazem, 2 = Delimi¢no se ne slazem, 3 = Niti se slaZzem niti se ne slazem, 4 = Uglavnom
se slazem, 5 = U potpunosti se slazem)

ol

o2

o3

o4

o5

V SOCIJALNA PODRSKA

1. Ocenite nivo podrske koji primate iz vaseg okruZenja kroz sledeée tvrdnje:

(1 = Uopste se ne slazem, 2 = Delimi¢no se ne slazem, 3 = Niti se slazem niti se ne slazem, 4 = Uglavnom
se slazem, 5 = U potpunosti se slazem)

Tvrdnja 1 2 3 4 5
Imam bar jednu osobu van kuce kojoj mogu potpuno da se poverim. o o o o) o)
UZa i §ira porodica mi pruZaju konkretnu i redovnu podrsku. 0 0 o 0 0
Prijatelji mi pruzaju razumevanje i podrsku. o o o) o o
Struénjaci (lekari, terapeuti) su mi dostupni kada mi je potrebna o o ° ° °
pomoc¢.

Imam osecaj da podrska sistema i drustva nije dovoljna za potrebe
nase porodice.
Imam dovoljno vremena za odmor zahvaljuju¢i pomo¢i drugih

ljudi.

VI INSTITUCIONALNA PODRSKA I USLUGE SOCIJALNE
ZASTITE

1. Koga od navedenih stru¢njaka ili koje usluge trenutno koristite za ¢lana porodice? (MoZete
oznaciti viSe odgovora)

O Centar za socijalni rad

[ Psiholog / Psihoterapeut (drzavno)

O Psiholog / Psihoterapeut (privatno)

0 Defektolog / Oligofrenolog (drzavno)
[ Defektolog / Oligofrenolog (privatno)

[ Logoped (drzavno)
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O Logoped (privatno)

[] Li¢ni pratilac deteta

O Personalni asistent

O Dnevni boravak

00 Udruzenje roditelja / NVO
O Usluga "Predah smestaja"

O Ne koristimo nijednu uslugu

O Other:

2. Koliko ste zadovoljni podrSkom koju dobijate od sledecih institucija i sluzbi u VaSem mestu?
Ukoliko ne koristite uslugu obelezite nulu (0)

(0 = ne koristim uslugu, 1 = Veoma nezadovoljan/na, 5 = Veoma zadovoljan/na)

Tvrdnja 0 1 2 3 4 5
Dom zdravlja / Zdravstvene sluzbe
Centar za socijalni rad

Obrazovne ustanove (vrti¢/skola)
Lokalna samouprava (opstina/grad)
Nevladine organizacije i udruzenja

oO|O|O|O|O
oO|O|O|O|O
o|O0O|O0|O|O
oO|O|O|O|O
o|O0O|O0|O|O
o|O0O|O|O|O

3. Da li smatrate da u Va$oj opStini/gradu postoji dovoljno razvijenih usluga socijalne i zdravstvene
zaStite za autizam?

o Da, ima ih dovoljno

o Delimi¢no, postoje samo osnovne usluge

o Ne, usluge su izuzetno nerazvijene ili ne postoje

VIl FINANSIJSKO OPTERECENIJE

4. Ocenite uticaj tro§kova na finansijsku stabilnost VaSe porodice kroz sledece tvrdnje:

(1 = Uopste se ne slazem, 2 = Delimi¢no se ne slazem, 3 = Niti se slaZzem niti se ne slazem, 4 = Uglavnom
se slazem, 5 = U potpunosti se slazem)

Tvrdnja 1 2 3 4 5
Mesecni troskovi (privatni tretmani, lekovi, suplementi, ishrana)
predstavljaju veliko opterecenje za na$ budzet.
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Bila/bio sam prinuden/a da smanjim radno vreme ili dam otkaz 5 5 ° o o
zbog nege.

Finansijska davanja drzave (tuda nega, uvecani djeciji dodatak) 5 5 ° ° o
pokrivaju stvarne potrebe nase porodice.

Cesto osecam egzistencijalni strah i brigu zbog finansijske situacije. o o o o) o

VIII BRIGA ZA BUDUCNOST

1. Ocenite u kojoj meri se slaZete sa slede¢im tvrdnjama:

(1 = Uopste se ne slazem, 2 = Delimi¢no se ne slazem, 3 = Niti se slaZzem niti se ne slazem, 4 = Uglavnom
se slazem, 5 = U potpunosti se slazem)

Tvrdnja 1 2 3 4 5
Plasi me pitanje ko ¢e brinuti o mom ¢lanu porodice kada ja viSe ne
budem u moguénosti (starost, bolest, smrt).

Verujem da ¢e drzava i lokalna samouprava obezbediti
odgovaraju¢u podrsku za mog ¢lana porodice u odraslom dobu.
Nasa porodica ima razraden jasan i odrziv plan za buducu brigu. o o o o o
Hitan prioritet je razvijanje stanovanja uz podrsku i servisa za
odrasle osobe sa autizmom.

IXPRIORITETNE POTREBE PORODICE

1. Koje su 3 NAJPOTREBNIJE usluge ili vida podrske Vasoj porodici u ovom trenutku? (Izaberite
najviSe 3 odgovora):

L] Besplatno psiholosko savetovaliste / podrska za roditelje i negovatelje
L1 Dnevni boravak sa produzenim radnim vremenom

0] Usluga "Predah smestaja" (privremeni smestaj radi odmora porodice)
L1 Povecanje finansijskih davanja / subvencije

0 Besplatni logopedski i defektoloski tretmani u drzavnom sistemu

L] Li¢ni pratilac deteta / Personalni asistent

O Radno-okupacioni centri i stanovanje uz podrsku za odrasle

0 Pomoc¢ u ku¢i

O Other:
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X OTVORENA PITANJA

1. Sta Vam u ovom trenutku predstavlja najveéi i najteZi izazov u svakodnevnom Zivotu?

2. Sta ili ko Vam najviSe pomaZe da se nosite sa svakodnevnim stresom i neiscrpnim izazovima?

3. Kada biste imali priliku da donosiocima odluka u Vasoj opstini/gradu direktno porucite $ta
moraju hitno da promene, $ta biste im rekli?

4. Da li biste Zeleli da dodate neSto Sto smatrate vaznim za Vasu porodicu, a $to nije bilo
obuhvaéeno prethodnim pitanjima?
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Projekat ,,Spektar“ dobio je podrSku Evropske unije u okviru
Programa za lidere i liderke u oblasti ljudskih prava koji sprovodi
Hartefakt. Za njegovu sadrzinu Ciji je sasatavni deo i ovo istrazivanje,
odgovoran je iskljuivo MHD ,,Merhamet Sandzak®. Misljenje koje
je izneto u ovoj publikaciji je miSljenje autora _ili autorke i ne

predstavlja nuzno i misljenje Evropske unije ili Hartefakta.
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