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Sazetak: Cilj ovog rada je utvrditi promjene u socijalnim kompetencijama odraslih osoba s poremecajima iz autisticnog
spektra nakon ukljucivanja u program stanovanja u zajednici. Izvrsene su dvije procjene, prva na pocetku tranzicijskog programa
pripreme za preseljenje iz ustanove i druga procjena godinu dana nakon preseljenja u Zivotnu zajednicu. Procijenjeno je adaptivno
ponasanje Sest djevojaka u dobi od 22 do 34 godine s potrebama kompleksne podrske koje su nakon visegodisnjeg smjestaja u
ustanovi izabrane kao prve osobe koje su grupno deinstitucionalizirane iz ustanove u prvu zivotnu zajednicu Centra za autizam
u Zagrebu. Utvrdivanje razlika u socijalnim kompetencijama koristiti ¢e se kao pokazatelj primjerenosti programa podrske u
stanovanju i dati ¢e smjernice za utvrdivanje osobno usmjerenih programa.

Kljuéne rijeci: odrasle osobe s poremecajima iz autisticnog spektra, deinstitucionalizacija, program stanovanja uz podrsku,

socijalna kompetencija.

UvOD

Osobe s poremecajem iz autisticnog spektra
(PAS) nerijetko su zrtve predrasuda da je za zivot
u zajednici nuzna odredena razina samostalnosti i
funkcionalne komunikacije, da su nepozeljna pona-
Sanja kao Sto su autoagresija, agresija i destrukcija,
prepreke za ukljucivanje u zajednicu. Dobar Zivotni
ishod definira se kao priblizno normalan ili norma-
lan socijalni zivot i prihvatljivo funkcioniranje na
poslu. Otprilike samo 12% osoba s PAS posti¢i ¢e
zadovoljavajucu razinu neovisnosti u odrasloj dobi
(Howlin i sur., 2004), dok ¢e vec¢ina unato¢ znacaj-
nim postignu¢ima u adaptivnom, funkcionalnom
ponasanju i socijalnoj kompetenciji u odraslosti,

jos uvijek “trpiti od znacajnijih stupnjeva simpto-
matologije 1 ovisnosti” (Seltzer i sur., 2004:235).
Faktori koji utje¢u na prilagodbu odraslih osoba s
PAS na zajednicu su pored obiljezja poremecaja
i ¢injenica da je vecina programa stanovanja bila
dizajnirana za osobe s intelektualnim teskocama
bez autizma. Programi razvijeni za osobe s inte-
lektualnim tesko¢ama (IT) nisu bili dostupni oso-
bama s PAS osim u iznimnim slu¢ajevima. Kada
je u takvu zivotnu zajednicu bila “ukljucena”
osoba s PAS, u pravilu nije dugo boravila u tim
uvjetima, jer program podrske nije bio prilagoden
njenim specifi¢énim potrebama. U mnogim sluca-
jevima odrasle osobe s PAS koje su bile ukljuc¢ene
i primjereno zbrinute u programima stanovanja za
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osobe s IT, bile su osobe koje imaju relativno dobre
kognitivne sposobnosti, bez ili samo s blazim pro-
blemima u ponasanju (Van Bourgondien i Elgar,
1990; Zaks, 2006). Stru¢njaci koji su u Zivotnim
zajednicama uspjesno radili i s osobama s PAS i s
osobama s IT (Ahrentzen i Steele, 2009) izvijestili
su da i osobe s PAS koje imaju relativno dobro
razvijene funkcionalne, adaptacijske vjestine zahti-
jevaju znacajno vise podrske, tj. vremena i truda
osoblja negoli osobe s IT teskocama bez PAS, i to
prvenstveno zbog: rigidnosti ponaSanja, sklonosti
da lako postanu uzrujani, uzbudeni i da se isklju-
cuju. Medutim, nisu nadene razlike na podrucjima
za koje se dobro zna da utjecu na adaptaciju: u
agresivnosti, neprikladnim seksualnim ponaSanji-
ma i u nesuradnji.

Jos uvijek mnoge osobe s PAS i pridruZzenim
intelektualnim tesko¢ama zive u institucijama, jer
nemaju sposobnosti koje su preduvjet prihvatlji-
vog funkcioniranja u uvjetima bez ¢vrste strukture
organiziranosti programa. Medutim, ¢injenica je
da i tzv. “zasti¢eni uvjeti zivljenja” koje pruzaju
institucije, ne nude nuzno i vrlo strukturirano i ne
stresno okruzenje, a istovremeno korisnici imaju
znacajno manje prilika usvajati cak i osnovne vje-
Stine svakodnevnog zivota i razvijati svoje inte-
rese (Frey Skrinjar, 2010). Nazalost, oni trenutno
predstavljaju jedini izbor roditeljima odrasle djece
s PAS kod nas.

Cjelozivotno ucenje, primjerena osobna podrs-
ka i uklju¢enost u zajednicu - optimalni su uvjeti za
dobrobit i kvalitetu zivota i osoba s PAS, jer pruza-
ju bolje zivotne perspektive i usporavaju opadanje
socijalno-kognitivnih sposobnosti.

Adaptivno ponasanje definira se kao razvojne
i primijenjene sposobnosti potrebne za postizanje
osobne neovisnosti i socijalne kompetentnosti
(Sparrow i sur., 1984). Adaptivno ponasanje danas
se Siroko koristi kao vazan sklop dijagnostickih
parametara u procjeni tezine smanjenih sposobnosti
i potrebne podrske, ali i kao polaziste za ciljane
rehabilitacijske tretmane i evaluaciju uc¢inkovito-
sti istih, odnosno za prac¢enje napretka osobe. Za
oc¢ekivati je da osobe s autizmom postiZzu znac¢ajno
slabije rezultate procjena adaptivnog ponasanja u
odnosu na svoje vr$njake s istom razinom intelek-
tualnog deficita, te da su odstupanja izrazenija s
dobi (Fenton i sur., 2003). Tako je Kraijer (2000)

temeljem uvida u vise relevantnih istrazivanja
pretpostavio mogucnost postojanja jedinstvenog
obrasca dobnih ekvivalenata kod osoba s autiz-
mom koje imaju i vece intelektualne deficite, a koje
se ogleda u znacajnom deficitu u socijalizaciji i
nesto manjem deficitu u komunikaciji, a znacajno
bolje usvojenim vjestinama svakodnevnog zivota.
Isti obrazac nije potvrden u svim istrazivanjima
(Schopler i Hennick, 1990). Nekim istrazivanjima
kao Sto je ono od Fenton i sur. (2003) nije nadena
statisticki znacajna korelacija izmedu simptomato-
logije autizma i adaptivnog funkcioniranja. Dok je
drugima istrazivanjima (Gillham i sur. 2000) utvr-
deno da su postignuéa na procjenama iz podrucja
socijalizacije kod osoba s autizma znacajno ispod
razine predvidene za kronolosku i za mentalnu dob.

Cilj rada

Cilj ovog rada je utvrditi promjene u socijalnoj
kompetenciji odraslih osoba s PAS nakon ukljuci-
vanja u program stanovanja u zajednici. Analizom
razlika u funkcioniranju sudionica ispitivanja u ini-
cijalnoj i finalnoj procjeni socijalne kompetencije,
nastoji se utvrditi napredak sudionica ispitivanja
kao pokazatelj kumulativnih u¢inaka tranzicij-
skog programa i programa podrske u stanovanju.
Ovim ispitivanjem dobivaju se smjernice za daljnje
razvijanje osobno usmjerenih programa podrske u
Zivotnoj zajednici za odrasle osobe s PAS i smjer-
nice za unapredenje modela podrske u stanovanju
odraslih osoba s PAS koji se razvija.

METODE RADA

Uzorak ispitanika

Sest djevojaka s poremecéajem iz autistiénog
spektra u dobi od 22 do 34 godine i kompleksnim
potrebama podrske u svakodnevnom zivotu, sudi-
onice su ovog istrazivanja. [zuzev jedne djevojke,
sve su smjestene u ustanovu poc¢etkom Skolovanja
zbog tezine opc¢eg funkcioniranja (poremecaj iz
autisticnog spektra intelektualne teskoce i problemi
u ponasanju), pa su u stacionarnom smjestaju pro-
sjecno provele 20 godina. Jedna djevojka je Zivjela
s majkom no zbog bolesti majke, u vise je navrata
bila na privriemenom smjestaju u Centru za auti-
zam a posljednjih 6 godina provela je u stacionaru.
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Ove korisnice izabrao je Stru¢ni tim Programa za
odrasle osobe s autizmom po prethodno utvrdenim
kriterijima, kao prve osobe koje su grupno deinsti-
tucionalizirane iz Centra za autizam. Djevojke su
pripremane nepunu godinu dana prije preseljenja
kroz tranzicijski program, a u Zivotnu zajednicu u
cetverosobnom stanu u novom stambenom naselju
uselile su se pocetkom ozujka 2011. godine.

Tablica 1. Osnovni podaci o sudionicima:

Ispitanici| KD inic. ﬁll(lla)l. komunikacija 1;?11: ﬁﬁ:l.
I. 21g 6mj | 23g 6mj N/V 3g4mj|3g 8mj
2. 29g Imj | 31g 1mj N 2g Omj| 2g 6mj
3. 30g 11mj|33 g Omj N/V 1g2mj| 1g 8mj
4. 22g 11mj|24g 10mj N/V 2g 8mj| 3g Smj
5. 31g 8mj | 33g 8mj v 3g4mj|3g 11lmj
6. 25g 11mj|28g Omj N/V 1g 8mj| 2g Omj

Legenda: KD - kronoloska dob, AP - adaptivno ponaSanje
N - neverbalna ili nefunkcionalan govor, N/V —
izrazavanje osnovnih potreba 1-2 rijeci,
V —jezi¢no izrazavanje jednostavnim re¢enicama

Program rada

Tranzicijski program sastojao se od 3 podrucja
rada: odabira i pripreme &lanova Zivotne zajed-
nice, pripreme roditelja i skrbnika za odluku o
deinstitucionalizaciji te odabira i pripreme zapo-
slenika buduéih pruzatelja podrske. Stru¢ni tim
Centra odgovoran za Programa za odrasle osobe
s autizmom je temeljem poznavanja znacajki svih
polaznica odabrao, prema odredenim kriterijima a
uz suglasnost roditelja i Centara za socijalu skrb
Sest djevojaka za preseljenje iz ustanove u stam-
benu zajednicu. Cinjenica da je Udruga za autizam
Zagreb u isto vrijeme, u neposrednom susjedstvu
uvodila program stanovanja uz podrsku za pet mla-
dih muskaraca donekle je, ali ne presudno, utjecala
i na odabir “Zenskog sastava” iz Centra za autizam
. U programima stanovanja uz podrs§ku nastoji se
pruZzati uvjete $to sli¢nijim obitelji stoga osobe
koje zive u jednom stanu ne moraju biti istog spola,
naprotiv, prirodnije su zajednice u kojima su osobe
razli¢ite prema spolu i dobi. Mnogi roditelji jo$
uvijek tesko prihvacaju ideju o mjesovitim zajed-
nicama. Obzirom da je prevalencija muskaraca s
autizmom u odnosu na Zene daleko veca, u uvje-
tima pripreme i uvodenja naseg, prvog programa

podrske u stanovanju u zajednici nije bio moguce
zadovoljiti 1 taj uvijet, tako da nas je spoznaja o
nasim buduc¢im susjedima dodatno potakla na for-
miranje “Zenske zajednice”. Opcenito se moze reci
da su korisnice naseg programa, osobe s poreme-
¢ajem iz autisti¢nog spektra te da sve imaju nizu
razinu opéeg funkcioniranja (umjerene i teze inte-
lektualne teskoc¢e) i umjerene probleme u ponasa-
nju. Razina samostalnosti u aktivnostima svakod-
nevnog zivota i razina razvijenosti komunikacij-
skih vjestina nisu bile kriterij izbora. Tranzicijski
program za buduce ¢lanice Zivotne zajednice
sastojao se od: perioda procjena, odabira i prvih
osobno usmjerenih planova, perioda stru¢nog rada
na izgradnji povezanosti i tolerancije unutar grupe,
privikavanja na nove osobe pruzatelje podrske i
strukturiranog rada na vjestinama potrebnim u
zajednici (vrSenje izbora samozbrinjavanje, doma-
¢instvo, kupovina, javni prijevoz, i sl.), te perioda
privikavanja na novi zivotni prostor (sudjelova-
nja u svim etapama pripreme prostora, namjesta-
nja i opremanja stana). Tranzicijski program nije
zavrsio programom postupnog preseljenja Clani-
ca Zivotne zajednice, veé se nastavio kroz prvu
godinu stanovanja u Zivotnoj zajednici i prepliée
se s Programom podrske u stanovanju. Program
podrske u stanovanju temelji se na osobno usmje-
renom planiranju podrske i razvijen je u suradnji
s profesoricom Odsjeka za inkluzivnu edukaci-
ju i rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog
fakulteta Sveucilista u Zagrebu i uz podrsku Ureda
Razvojnog programa UN-a u Republici Hrvatskoj
(UNDP-Hrvatska). Prvo je na temelju individu-
alnih potreba izradena struktura dnevnog i tjed-
nog rasporeda i postavljena organizacija pruzanja
osobne podrske, potom je izvrSena analiza radnih
mjesta i postavljena temeljna organizacija rada u
Zivotnoj zajednici. Nakon toga je razraden pro-
gram postupne izgradnje novog zivotnog stila,
odvajanja od podrske usluga sluzbi iz ustanove
i ukljucenja u sadrzaje u zajednici. Prvih mjeseci
dok je trajao period privikavanja na uvjete zivlje-
nja u stanu i sadrzaje stanovanja (i dalje s nagla-
skom na domacinstvo, povezivanje unutar grupe,
vrsenje izbora i koriStenje usluznih djelatnosti u
lokalnoj zajednici), ¢lanice zajednice su i dalje
odlazile na program radnih aktivnosti u radionicu
Centra, koji je bio postupno reduciran i zamijenjen
paralelnim uklju¢ivanjem u aktivnosti odrzavanja
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lokalnog parka u suradnji sa lokalnom ispostavom
Zrinjevca d.o.o. ili stubista zgrade u kojoj Zive.
Zbog nedovoljne i spore podrske lokalne zajed-
nice i teSkoca prihvacanja osoba s kompleksnim
potrebama podrske, tek nakon godine dana krenule
su na radne aktivnosti u prostor u lokalnoj zajed-
nici i pocele se povremeno ukljucivati u sadrzaje
koje nude lokalne udruge gradana i organizacije u
zajednici (Udruga zena Sesvete, Narodno sveucili-
Ste Sesvete, Rotaract club Sesvete i udruge organi-
zirane gradanske akcije). Proces izdvajanja iz usta-
nove time je zavrs$io ali sve veze jo$ uvijek nisu
prekinute (odlasci u disko i na prigodne priredbe
Centra ili na ciljani sadrzaj - keramicka radionica
ili plivanje, u prosjeku dva do tri puta mjesecno).
Pruzatelji podrike u Zivotnoj zajednici su: eduka-
cijski rehabilitator - koordinator Zivotne zajednice
(u tre¢ini radnog vremena, neposredno u radu s
korisnicima jedan radni dan tjedno), radni terapeut
- voditelj radno-edukacijskog programa i voditel;
skupine (u punom radnom vremenu), odgojitelj -
voditelj slobodnog vremena ( u polovici radnog
vremena), 2 medicinske sestre i 3 njegovatelja (u
punom radnom vremenu). Rijec¢ je o programu sve-
obuhvatne i stalne podrske. Svi pruzatelji podrs-
ke izuzev jednog njegovatelja imaju prethodno
iskustvo u radu s odraslim osobama s PAS. Prije
pocetka ovog programa prosli su i polozili tecaj za
osobne pomagace u suradnji s Udrugom za pro-
micanje inkluzije. Dobili su i dodatne edukacije
od strane Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta
i posredstvom UNDP-Hrvatska, vezano uz soci-
jalni model skrbi, osobno usmjereno planiranje i
specifi¢ne metode okolinske podrske, a tijekom
prvih 3 mjeseca imali su i vanjsku superviziju od
strane psihologa angaziranog posredstvom ureda
UNDP-Hrvatska. Rad s roditeljima i skrbnicima
provodili su voditelj Programa za odrasle osobe s
autizmom i socijalni radnik Centra. Kroz individu-
alne sastanke upoznati su sa ponudom drugacijeg
modela skrbi i podrske, razlozima izbora njihovog
djeteta / osobe o kojoj skrbe, otklanjani su njihovi
strahovi vezani uz mogucnosti pojedine osobe s
PAS da se prilagodi i prihvati izazove Zivota u
zajednici, usmjeravani su Sto da i sami prate kod
svog djeteta / osobe o kojoj skrbe 1 kako da sudje-
luju u njegovom novom zivotu. Odrzan je samo
jedan grupni sastanak i to u stanu prije preseljenja
¢lanica Zivotne zajednice.

Nacin ispitivanja

Socijalne kompetencije sudionica ispitivanja
procijenjene su Vineland skalom adaptivnog pona-
Sanja inicijalno pri odabiru kandidata za deinsti-
tucionalizaciju (ozujak/travanj 2010.), a finalno
nakon provedbe tranzicijskog programa i jedno-
godiSnjeg programa stanovanja u zajednici (ozujak/
travanj 2012.). Vremenski raspon izmedu prve i
druge procjene je 2 godine. Prvu procjenu izvrsili
su voditelji skupina Centra za autizam u kojima su
se sudionice tada nalazile, a drugu procjenu izvrsili
su voditelj skupine i koordinator Zivotne zajednice.

Varijable procjene

Primijenjena je Vineland skala adaptivnog
ponasanja (Sparrow i sur., 1984), standardizira-
ni instrument procjene adaptivnog ponasSanja kao
kompozita procjene na sljede¢im podruéjima i pot-
podruc¢jima mjerenja: komunikacija (receptivna,
ekspresivna i pisana), dnevne aktivnosti (osobne,
domacinstvo i zajednica), socijalizacija (interper-
sonalni odnosi, igra i slobodno vrijeme, vjestine
snalazenja) i motorika (gruba i fina). Sastavni dio
procjene je procjena neprilagodenih ponasanja.

Metode obrade podataka

Za ovaj rad rezultati procjene prikazani su kao
skupni rezultati i obradeni su deskriptivnom ana-
lizom podataka.

REZULTATI I DISKUSIJA

U skladu s predvidanjima Kraijera (2000) o
mogucem postojanju jedinstvenog obrasca adap-
tivnih vjestina kod osoba s autizmom i veéim
intelektualnim teskoc¢ama, u ovom istrazivanju
utvrdeno je da inicijalne procjene sudionica ispi-
tivanja ukazuju da i one pokazuju zna¢ajno bolje
postignuée u vjeStinama svakodnevnog Zivota,
slabije u komunikacijskim vjestinama, a najslabi-
ja postignuca postizu u socijalnim vjestinama. U
finalnoj procjeni vidljiv je napredak u socijalnim
vjestinama koji uz stagnaciju komunikacijskih
vjestina mijenja sliku tendencija odnosa pojedi-
nih kategorija vjestina i dovodi u pitanje postoja-
nje obrasca, $to bi moglo biti u skladu s nalazima
Fenton i sur. (2003).
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Tablica 2. Deskriptivna statistika po grupama varijabli inicijalo i finalno.

podrutje INICIJALNO [ INICIJALNO | FINALNO FINALNO
M SD M SD
ADAPTIVNO PONASANIJE ukupno 28,33 10,76 34,33 11,22
KOMUNIKACIJA 24,17 11,32 24,67 9,33
receptivna 24,17 7,68 31,00 13,24
ekspresivna 24,67 13,37 23,00 10,20
pisana 22,17 10,21 23,17 12,66
DNEVNE VJESTINE 40,67 13,23 50,00 10,86
osobne 43,33 13,16 48,50 9,81
domacinstvo 50,00 20,63 75,67 8,59
zajednica 20,83 14,99 32,17 22,38
SOCIJALIZACIJA 20,50 10,25 29,17 13,59
interpersonalne veze 23,17 15,20 36,50 17,12
igra i slobodno vrijeme 11,83 8,64 17,00 7,56
vjestine snalazenja 27,67 10,56 39,33 12,44
MOTORIKA 35,83 13,82 39,50 10,58
gruba 29,50 8,53 30,83 9,28
fina 41,17 18,27 48,50 12,29
NEPRILAGODENA PONASANIJA prvi dio skale 14,83 5,78 16,17 6,49
NEPRILAGODENA PONASANIJA prvi i drugi dio skale 18,33 6,44 22,50 5,13
Rezultati ukazuju na moguce znacajne razlike 80
u ukupnom adaptivnom potencijalu u vremenskim 70
to¢kama procjene. Cini se da su osobna neovi- 60
snost i socijalne kompetencije sudionica ispitiva- 50
nja znacajno unaprijedene tijekom godine dana 40
primjene tranzicijskog programa i godine dana -
zivljenja u lokalnoj zajednici u programu podrs- 30
ke u stanovanju, $to ne iskljucuje i druge moguce 20 [
utjecaje. Napredak ispitanica najvise se uocava 10 |
na svim podruc¢jima procjene dnevnih vjestina, a 0 \ 05ob \ . . i \
potom i socijalizacije, dok je primjetna stagnaci- \/DJ’\éE\TImEE sobne - Domacinstvo. - Zajednica
ja na podruc¢ju komunikacije, donekle i motorike. B
Najveci napredak biljezi se na varijablama dnev- Imculalno M
Finalno M

nih vjestina 1 to na podruc¢ju domacinstva, potom
na podrucju vjestina u zajednici, a neSto manji na
podrucju osobnih vjestina. Nalazi su relativno u
skladu s oc¢ekivanjima moguceg napretka obzi-
rom da je rije¢ o osobama s PAS i obzirom da se
u tranzicijskom programu i programu podrske u
stanovanju najveci naglasak stavljao na vjestine
samozbrinjavanja, domacinstva, prilagodbe na ¢la-
nove zZivotne zajednice, na izgradnju elementarnih
odnosa u grupi i podizanju razine ponasanja u stanu
i na javnom mjestu.

Redovno sudjelovanje u pripremi obroka uklju-
¢ujuci kuhanje, pripremu stola, serviranje obroka,
raspremanje stola, pranje i pospremanje suda, u

Slika 1. Rezultati inicijalne i finalne procjene na
podrucju Dnevnih vjeStina

namjestanju svog kreveta i izmjeni posteljine,
sudjelovanje u ¢is¢enju doma i odrZavanju rublja,
znacajno je unaprijedilo njihova postignuca u
domacinskim vjestinama. Kako su sve sudionice
intenzivno bile ukljucene u aktivnosti domacinstva,
ne samo da su napredovale, ve¢ su se i razlike u
usvojenosti ovih vjestina unutar grupe ispitanica
smanjile. Wall (1990) isti¢e vaznost ravnopravnog
sudjelovanja u odrzavanju doma kao jedan od cilje-
va programa stanovanja u zajednici. U uvjetima
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ustanove postoje ograni¢ene mogucénosti razvijanja
domacinskih vjestina i vjestina u zajednici, pa nije
neobi¢no da se rehabilitacijski rad usmjerava vise
na osobne vjestine (hranjenje, odijevanje, osob-
nu higijenu) za ¢iji razvoj postoji vise uvjeta. Pa
ipak, ve¢e moguénosti pruzanja osobne podrske
utjecale su i na znacajan napredak i na podruc-
ju osobnih vjestina. No, smanjenje razlika unutar
grupe sudionica ispitivanja i u domacinskim vje-
Stinama i u osobnim vjeStinama moze nas upuci-
vati i na nedostatnu individualizaciju ovih sadrzaja
programa, odnosno na ve¢i napredak sudionica s
manjim pocetnim vjestinama, a stagnaciju sudio-
nica s ve¢im pocetnim vjestinama. Ovakva moguc-
nost interpretacije rezultata trazi daljnju analizu na
razini individualnog postignuéa, kako bi se una-
prijedilo daljnje programiranje rada i usmjerilo na
vecu individualnizaciju pristupa u podrsci. Takoder
moze upucivati na smanjivanje kvalitete razine
individualizirane podrske i ujednacavanja pristupa
osobnih pomagaca spram sudionica. Cinjenica koja
ublazava sumnju u nedostatnu indvidualizaciju
pristupa jest porast grupnih razlika unutar vjestina
u zajednici. Ispitanice su razli¢ito napredovale u
vjeStinama zastite od opasnosti u domacinstvu i pri
kretanju ulicom, orijentaciji u vremenu, koristenju
novca, upotrebi telefona, naruc¢ivanju u usluznim
radnjama, §to je i razumljivo obzirom na njihove
razli¢ite komunikacijske i kognitivne sposobnosti.

Pored velikih pomaka na planu vjestina doma-
¢instva, utvrdeni su pozitivni pomaci u podrucju
interpersonalnih veza (odnos s bliskom osobom,
prepoznavanje emocija, oponasanje druge osobe,
izrazavanje vlastitih stanja i reagiranje na stanja
drugih, razlikovanje i prepoznavanje ljudi itd.).
Interesantno je napomenuti da se u individuali-
ziranim programima nije znacajno strukturirano
radilo na ovim podrucjima, ve¢ kako je navedeno
viSe na odnosima unutar grupe ispitanica i obo-
stranom odnosu pruzatelja podrske i ispitanica.
Napredak na podruéju interpersonalnih veza tumaci
se prirodnim poticajima u strukturiranoj socijalnoj
okolini i rezultat je izgradnje stabilnih odnosa s
odredenim, manjim brojem osobnih pomagaca i
korisnika Zivotne zajednice, §to uz rasporede koji
su osiguravali vizualnu podrsku i postivanje rutine
nije moguce posti¢i u tolikoj mjeri u institucional-
nim uvjetima. Pomaci na podrucju igre i slobod-

nog vremena (zanimanje za nove predmete i osobe,
samostalna zaokupljenost zabavom, pokazivanje
interesa 1 sudjelovanje u zabavnim aktivnostima s
drugima, dijeljenje predmeta s drugima, pracenje
omiljenih TV emisija, slijedenje jednostavnih pra-
vila igre itd.) iako su oc¢ekivani obzirom na struk-
turirano poticanje ovakvih sadrzaja, ukazuju i na
teskoce u svladavanju istih, buduci su prosjecni
rezultati znacajno slabiji na ovom podrucju. To je
razumljivo obzirom da je rije¢ o osobama s PAS, no
u daljnjem planiranju i kreiranju individualiziranih
programa potrebno je joS veéi naglasak staviti na
usvajanje odredenih vjestina koje su pretpostav-
ka za bolje snalazenje u jednostavnim socijalnim
situacijama kao i podizanje kompetencija za sadr-
zajno i dobi primjerenije provodenje slobodnog
vremena. Napredak na podrucju Igre i slobodnog
vremena pripisuje se intenzivnijem programu slo-
bodnog vremena koji je satnicom iznad pedagos-
kog standarda negoli u ustanovi. Ono $to se dosad
nije uspjelo posti¢i jest individualno ukljucivanje
u aktivnosti slobodnog vremena u zajednici, kako
zbog oskudne ponude sadrzaja u novom naselju
tako 1 zbog stavova neprihvacéanja i ogranic¢enih
financijskih mogucnosti.
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Slika 2. Rezultati inicijalne i finalne procjene na
podrucju Socijalizacije

Podrucje vjestina snalazenja odnosi se na norme
ponasanja u zajednici: od koristenja uljudnih kon-
vencionalnih izraza do pravila u Zivotnoj zajedni-
ci, primjerenog ponasanja u razli¢itim situacijama,
odnosa s nepoznatim osobama itd. Uocljiva je ten-
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dencija napretka koja govori u prilog ocekivanja
autora da ¢e Zivot u manjoj stambenoj zajednici
djelovati stimulativno i da ¢e prirodno potaci razvoj
neovisnosti u okolini koju je moguce dozivjeti kao
vlastiti dom, okolini koja poti¢e izrazavanje osob-
nog stava te nenametljivo usmjerava i daje samo
minimalno nuznu kontrolu ponaSanja. Za optima-
liziranje razvoja osobe s PAS, Bicknell (1999) isti-
¢e vaznost ozracja doma i maksimalno poticanje
neovisnosti i kompetencija na razlicitim podrucji-
ma zivljenja. Napredak na podrucju socijalizacije,
posebno na podrucju interpersonalnih veza i u vje-
Stinama snalaZenja treba sagledati kao poticaj za
deinstitucionalizaciju svih osoba s PAS neovisno o
razini op¢eg funkcioniranja. Jer zivljenje u ustano-
vi jest zivot u velikoj skupini ljudi usprkos nasto-
janjima da se zivot strukturira u manjim skupina-
ma. To je organizacija stanovanja s ograni¢enim
mogucénostima osiguravanja izmjene manjeg broja
stalnog osoblja i dostatne podrske, i s naglasenim
jednosmjernim odnosom - odnosom kontrole. Zivot
u ustanovi i obiteljskom domu nakon prostornih
razlika najvise razlikuju upravo obiljezja socijalne
okoline (Vragovi¢, 2005), iz Cega se moZze izvesti
zaklju€ak da se niti s kvalitetnim rehabilitacijskim
tretmanom ne moze znac¢ajno unaprijediti kvaliteta
zivota osobe u ustanovi, a da osposobljenost za
sudjelovanje u zajednici nije presudan ¢imbenik za
odluku o smjestaju u zajednici ukoliko se osigura
primjerena osobna podrska.

Premda su svi ¢lanovi osoblja izuzev jednog
imali iskustvo rada u ustanovi, intenzivan rad s
osobljem prije i po useljenju u stan, i promjena
organizacije nacina zivota i pruzanja podrske
pokazuje rezultate. No nakon godinu dana rada u
Zivotnoj zajednici, osjeéa se stagnacija u motivira-
nosti osoblja, ponekad i nazadovanje u individual-
no propisanom pruzanju podrske, Sto otvara potre-
bu kontinuirane edukacije i supervizije. Potrebno
je utvrditi ¢cimbenike koji su doveli do smanjenja
entuzijazma osoblja a moguce i do sagorijevanja.
Wall (1990) istiCe vaznost variranja grupe u neovi-
snosti i potrebama podrske u prevenciji sagorijeva-
nja osoblja. Ovdje je rije¢ o osobama koje trebaju
relativno visoku razinu svakodnevne podrske a nji-
hov napredak o¢ito nije dostatno vidljiv osoblju. Tu
se onda postavlja pitanje definiranja ciljeva, nacina
rada i evaluacije programa, jasnoce uloga, drugim

rije¢ima 1 pojednostavljeno - rijec je ne samo o
pripremljenosti ve¢ i potrebi kontinuiranog vodenja
pomagaca.
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Slika 3. Rezultati incijalne i finalne procjene na
podrucju Motorike

lako razlike na ispitivanom podruc¢ju motorike
nisu toliko znacajne za intenciju ovog ispitivanja,
ocekivano se primjecuje trend pobolj$anja vjesti-
na fine motorike, vjerojatno vezano uz intenzivne
domacinske aktivnosti.
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Slika 4. Rezultati incijalne i finalne procjene na
podrucju Komunikacije

Stagniranje na podruc¢ju komunikacijskih vjesti-
na razumljivo je i s aspekta primarnog poremecaja
iiz nedovoljne osposobljenosti osobnih pomagaca
1ispitanica za viSu razinu augmentativne i alterna-
tivne komunikacije. Vizualna struktura dana, ozna-
Cavanje prostora i pohrane stvari te temeljna komu-
nikacija vezana uz bazi¢ne potrebe i jednostavne
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naloge, nije bila dostatna za znacajno unapredenje
komunikacijskih vjestina. Rezultati procjene uka-
zuju na trend poboljSanja receptivnih vjestina, Sto
se moze povezati s dosljednijim komunikacijskim
stilom ophodenja osobnih pomagaca. Treba istac¢i
da je kod jedne sudionice uo¢en fascinantan napre-
dak i u ekspresivnoj komunikaciji u vidu redovitog
verbalnog odgovaranja na upite i to i u odnosu na
poznate 1 nepoznate osobe. Nije iskljuc¢eno da se
na procjene komunikacije, najvise od svih podrucja
procjena, odrazilo §to je inicijalnu procjenu radi-
lo viSe procjenjivaca razli€itih stru¢nih profila, a
finalnu edukacijski rehabilitator i radni terapeut za
sve sudionice.
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Slika 5. Rezultati inicijalne i finalne procjene
na podrucjima: Ukupan adaptivni potencijal i
Neprilagodena ponasanja

Usporedbom rezultata inicijalne i final-
ne procjene vezano uz procjene na podrucju
Neprilagodena ponasanja uocen je trend porasta
primije¢enih nepozeljnih ponasanja. Za ocekivati
je da se u manjoj zivotnoj zajednici bolje primje-
¢uju i prate nepozeljna ponasanja, a sigurno je da
ista predstavljaju veci problem zivljenja u stambe-
noj zgradi sa sustanarima negoli u ustanovi. Prvih
Sest mjeseci nisu uocena znacajna neprilagodena
ponasanja koja bi se mogla tumaciti kao reakcija
na preseljenje i novi stil zivljenja. Ista su se poce-
la primjec¢ivati kod dvije sudionice tek nakon 6
mjeseci. Funkcionalnom analizom ponasanja
relativno jasno je utvrdeno da kod jedne sudio-
nice postoji problem suocavanja s mogucénostima

izbora i odlucivanja u zivotnoj zajednici. Za drugu
sudionicu pretpostavlja se da su povremeni proble-
mi ponasanja uzrokovani neredovitos¢u odlazaka
majci u posjet, te da je ovoj djevojci tesko shvatiti
i prihvatiti da je odnos promijenjen, narusen zbog
majcine bolesti. Niti kod jedne nisu iskljuceni i
mogucdi utjecaji nedovoljno rjeSenih neuroloskih
1 drugih zdravstvenih problema. Pruzanje podrske
u stambenoj zajednici u ve¢oj mjeri je orijentirano
na preventivne programe u smislu prevencija fru-
stracija i prekidanja izazivajuéih situacija. Kada
je rijeC o stanovanju osoba s autizmom u stambe-
nim zajednicama potrebno je oCekivati nesto vise
nepozeljnih ponasanja negoli kod osoba s intelek-
tualnim tesko¢ama (Van Bourgondien, 1998 i su
Van Bourgondien, 2003 i sur.). Stoga je izuzetno
vazno da program bude temeljen na strukturiranom
edukacijskom pristupu, razvojnim i pozitivnim
bihevioralnim tehnikama s naglaskom na preciznu
procjenu potreba i poticanje pozitivnih ponasanja
(Holmes, 1990). Iskustvo je pokazalo, kao 1 broj-
na istrazivanja iz podrucja bihevioralnih pristupa
u otklanjaju nepozeljnih oblika ponasanja (Frey,
1983; Kis$ i Frey, 1983; O’Donnel i sur., 1993;
Leaf i sur., 1999; Schreibman i Ingersoll, 2005;
Glasberg, 2005; Schall, 2010; Stosi¢, 2010; Kanne
i Mazurek, 2011). da se ona kod osoba s autiz-
mom javljaju s razlogom i da imaju svoju funkciju
Stoga smatramo da je zlatni standard dobre prakse
poznavanje metoda primijenjene analize ponasanja,
Sto podrazumijeva funkcionalnu analizu ponasanja
¢ime se zna¢ajno moze utjecati na prevenciju, ubla-
zavanje 1 otklanjaje nepozeljnih oblika ponasanja
kod osoba s PAS.

Dozivljaj prihvac¢enosti i uvazenosti jedino je
moguc¢ u zajednici koja podupire neovisnost i pro-
duktivnost. Nakon godine dana stanovanja 6 dje-
vojaka s poremecajem iz autisticnig spektra i potre-
bom vece razine stalne i sveobuhvatne podrske,
koje zive u prostranom, stanu s velikom terasom
u novom gradskom naselju, mozemo tvrditi da je
do sada proveden tranzicijski program i program
podrske u stanovanju dokazao svoju primjerenost.
Tome u prilog ide uocljiv trend napretka u pro-
cjenama ukupnog adaptivnog potencijala. Pa ipak,
utvrdeno je da je razina individualne podrske jos
uvijek nedostatna u pojedinim sadrzajima zivljenja
ida je ograni¢avajuci ¢cimbenik u daljnjoj individu-
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alizaciji stila zivljenja i poticanja napretka u usva-
janju novih vjestina. Manji broj ¢lanova Zivotne
zajednice ili povecanje broja osobnih pomagaca
kao redovnih ¢lanova osoblja trenutno bi bili ne-
ekonomicni s aspekta financiranja programa, ali bi
rezultati programa bili jo$ uspjesniji u smislu osi-
guravanja dostatne individualne podrske i razvoj-
nih poticaja. Stoga je potrebno traziti druga rjese-
nja osiguravanja dostatne osobne podrske. Tesko
je ocekivati brzo i znacajno ukljucivanje sudionica
u zivot lokalne zajednice, a i prvi pokusaji nisu bili
ohrabrujuci. No to nas ne treba obeshrabriti, jer cilj
stanovanja u zajednici za osobe s tako komplek-
snim potrebama podrske ne mora podrazumijevati
doslovan suzivot i participiranje u aktivnostima uze
zajednice, §to ustalom niti vecina tipi¢ne populacije
ne ostvaruje, vec je cilj kvaliteta podrske i kvali-
teta zivota. Pojam inkluzije ima svoj Siroki raspon
znacenja. Uocljiv je trend da se razlike na pojedi-
nim podrucjima procjene na razini cijele skupine
sudionica smanjuju u finalnoj procjeni u odnosu
na inicijalnu, $to iako na prvi pogled djeluje na
pozitivne pomake, u stvari ukazuje na ¢injenicu da
one osobe nizih adaptivnih sposobnosti postupno
dostizu one visih. Individualne razlike koje se sma-
njuju trebaju nas zabrinjavati i ukazati na potrebu
intenzivnije individualizacije koja ne bi podigla
razinu adaptivnog potencijala samo kod osoba s
nizim sposobnostima. Takoder se ¢ini da zivot
u manjoj zZivotnoj zajednici i stalnost pomagaca
mogu djelovati stimulativno ¢ak i bez programski
ciljanih poticaja, §to je jo$ jedan motiv za njihovu
deinstitucionalizaciju i zivljenje u zajednici.

RASPRAVA I ZAKLJUCAK

Odrasle osobe s PAS prirodom svog poremecaja
visoko su vulnerabilne za socijalnu marginalizira-
nost. Drustvena izolacija (neukljucenost, izdvoje-
nost uvjetovana znacajkama poremecaja) i fizicka
odvojenost od drugih, te osamljenost uslijed nedo-
statak primjerene socijalne podrske, dva su rizi¢na
¢imbenika medusobno slabo do umjereno povezana
kada je rijec o starenju osoba s autizmom (Happé i
Charlton, 2012). Osobe s PAS rijetko sklapaju brak
i prijateljstva, obi¢no imaju i vrlo slabu druStvenu
mrezu. Njihov se socijalni krug podrske uglavnom
svodi na profesionalce koji im pruzaju podrsku
i uzu obitelj. Oni kao i njihova obitelj ¢esto su

financijski ovisni o sustavnoj socijalnoj pomoci
koja je, u nasim prilikama nedovoljna. Djeca s PAS
nerijetko napustaju obitelj ve¢ zbog Skolovanja i
nadalje zive u neprirodnim zajednicama, rijetko
su u mogucnosti utjecati na sastav zajednice u
kojoj zive, ve¢ina ih je nedovoljno osposobljena
i podrzavana za samozastupanje. Mnogi od njih
imaju dodatne manje ili vece zdravstvene teskoce,
koje su kod njih ¢es¢e nego kod tipi¢ne populacije
jer su posljedica neurobioloske etiologije autizma
(npr. imunoloski problemi i problemi s ishranom,
senzoricka osjetljivost, epilepsija i dr. neuroloske
teskoce, posljedice dugotrajne farmakoterapije itd.)
i kvalitete zivljenja (odvajanje od obitelji, CeScée
hospitalizacije, institucionalizacija). Moze se reci
da su svi prediktori za izolaciju i osamljenost kod
osoba s PAS u velikoj mjeri dio njihove osobnosti
ali i stila zivljenja koji im je predodreden trenutnim
sustavnim rjeSenjima skrbi. Preseljenje u zajedni-
cu samo po sebi ne¢e smanyjiti njihovu izolaciju i
osamljenost niti podi¢i kvalitetu njihovog Zivota,
posebno s obzirom na komunikacijske teskoce i
teskoce snalazenja u socijalnim odnosima i pra-
vilima. Stoga je izuzetno vazno razvijati speci-
jalizirane modele podrske u zajednici za osobe s
autizmom. Rezultati procjena socijalnih kompeten-
cija sudionica ispitivanja i njihovo sudjelovanje u
zajednici pokazuju da nema sumnje u opravdanost
ukljucivanja i onih osoba s PAS kojima je potreb-
na najvisa razina podrske. Njihovo uklju¢ivanje u
zajednicu ima svoja opravdanja u primjerenijim
uvjetima zivljenja koji, osim $to pruzaju dostojan-
1 vece Sanse za razvoj osobnih kompetancijama ali
i doprinos zajednici kroz moguénost interakcije i
obostrane dobiti od tog odnosa.

Osim sudionica ovog istrazivanja, Centar za
autizam (CZA) je posljednjih godina deinstituci-
onalizirao 2 odrasle osobe koje su smjesStene radi
Skolovanja i ostale Zivjeti u stacionaru i u svojim
tridesetim godinama, i to u stambene zajednice
Udruge za promicanje inkluzije u njihovoj matic-
noj zupaniji. Jedna djevojka i jedan mladi¢ su isto
tako u odrasloj dobi vraceni u obitelj. Tri odrasla
korisnika su nakon vise od dva desetlje¢a prove-
dena u stacionaru deinstitucionalizirana i sada su
zajedno s 4 odrasle osobe, takoder dugogodisnjih
bivsih polaznika dnevnog programa CZA, uklju-
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¢ena u program podrske u stanovanju kojeg pro-
vodi Udruga za autizam - Zagreb. Ovih se dana
za 10 odraslih osoba s PAS organizira se povratak
u mati¢nu Zupaniju nakon 17 godina Zivljenja u
CZA, u vecu stambenu zajednicu za 25 korisnika
specijaliziranu za osobe s autizmom, a pri rehabi-
litacijskoj ustanovi za osobe s intelektualnim tes-
ko¢ama. U pripremni tranzicijski program ulaze
2 zenske 1 2 muske osobe srednje Zivotne dobi s
ve¢om razinom neovisnosti kao potencijalni kan-
didati za novu zivotnu zajednicu koja bi pruzala
manyji obim podrske od one u prvoj Zivotnoj zajed-
nici Centra za autizam.

Svjesni smo da samo izmjestanje iz institucije
u stan odnosno preseljenje u drugi manji objekt
s ve¢im 1 boljim prostornim standardom ne znaci
nuzno i bolju kvalitetu zivota i da to nikako ne
podrazumijeva i zadovoljavanje kriterija za uklju-
¢ivanje u Zivot u zajednici. Smisao i cilj jest osobno
usmjerenim planiranjem individualizirane podrs-

ke potaknuti najvisi stupanj osobnih kompetenci-
ja odraslih osoba s PAS, odnosno razviti vjestine
temeljem postojec¢ih interesa i jakih stana. Da bi
se one mogle razviti i koristiti potrebno je: perma-
nentno kreirati prilike, §to podrazumijeva dostatnu
razinu i intenzitet osobne podrske koju nije jedno-
stavno osigurati i u bogatijem drustvu od naseg, ali
i stru¢njake specijalizirane za ovu problematiku,
osiguravanje dostatne doedukacije osobnih poma-
gaca i1 kao §to smo u ovom radu ustvrdili - stalnu
superviziju. Stanovanje uz podrSku u zajednici ,
tj. zivotne zajednice predstavljaju nuznu logi¢nu
opciju i za odvajanje od roditeljskog doma u doba
adolescencije i u odraslosti, buduc¢i da omoguca-
vaju postupno i prirodnije odvajanje kako za samo
osobu s autizmom tako i za iscrpljene i ostarje-
le roditelje s iskustvom dugogodisnje izuzetno
zahtjevne skrbi za svoje dijete koja se nije uma-
njivala niti djetetovim odrastanjem niti s njihovim
starenjem, jer autizam to jednostavno ne dopusta.
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EVALUATION OF CHANGES IN SOCIAL COMPETENCES
OF ADULTS WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER AFTER
REMUVAL IN THE COMMUNITY

Abstract: This paper aims to determine the changes in social competences adults with autism after involvement in community
housing program. Two estimates have been made, one at the beginning of transition program preparation for relocation from
institution and evaluation of a year after moving to partnerships. It is estimated the six girls aged 22 to 34 years with complex
needs support, which are after years living in institution selected as persons for first group housing of Center for Autism in Zagreb.
Determine statistical significance of differences in social competences use as indicator of the suitability program of supported
living and will provide guidelines or personal centered program.

Keywords: adult persons with autism, deinstitutionalization, program of supported living, social competences.
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