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Poznavanje in sprejemanje avtizma med mladostniki v ob¢ini Piran
Povzetek diplomskega dela

Diplomsko delo se ukvarja s problematiko poznavanja oseb z avtizmom med mladostniki v
Obcini Piran in njithovo socialno izklju€enostjo. Razdeljeno je na teoreticni del, ki obsega
zgodovino avtizma, vzroke, znacilnosti, socialno izkljuCenost oseb z avtizmom, opisane so
njihove pravice in zakonodaja na tem podro¢ju ter nekaj nevladnih organizacijah, ki so
ustanovljene za pomo¢ osebam z avtizmom. Empiri¢ni del vsebuje podrobnosti o izvedbi in
rezultate raziskave o tem, kako so dijaki zakljuénih letnikov srednjih $ol GEPS (Gimnazija
Piran in Elektro in pomorska Sola srednja Sola Portoroz) seznanjeni s pojmom avtizem, hkrati
pa, ali je pri sprejemanju drugacnih v druzbo oziroma vkljucevanju takih oseb v druzabno
zivljenje srednjeSolcev izraZena nestrpnost.

Ugotovili smo tudi, da vecina mladostnikov avtizem pozna kot bolezen in da se je skoraj vsak
ze srecal z vsaj eno osebo z avtizmom.

Po zakljuceni raziskavi smo se odlocili, da raziS¢emo tudi nekaj v zvezi z avtizmom in
socialnim delom ter v ta namen opravili dva intervjuja s star$i otrok s spektrom avtisti¢nih
motenj in posledi¢no spoznali njihov pogled na obravnavano problematiko.

Kljucne besede: avtizem, sprejemanje drugac¢nosti, socialna izkljuCenost, pravice, zakonodaja,
star$i otrok s spektrom avtisticnih motenj, socialno delo, druZzina, stres, skupine za samopomoc.






Knowledge and acceptance of autism among adolescents in the municipality of Piran
Abstract of Graduation Thesis

My degree paper addresses the issue whether young people in the Community of Piran
recognize an autistic person, and the social exclusion of such individuals among them. The
paper consists of two parts. The theoretical part includes the history of autism, it's causes, it's
charateristics, the social exclusion of people with autism, their rights and the legislation
concerning atusim, and lists some non-government organisations that have been founded to
help the inflicted persons. In the empirical part we have researched the degree of familiarity
with autism, and if intolerance is shown towards autistic persons among the students of GEPS
(Gimnazija Piran, Elektro in Pomorska Sola Portoroz), when they are being integrated into their
social structure. We have found out that most young people are familiar with autism, and that
almost everyone has had contact with an autistic person.

Later we decided to explore the relationship between autism and social working as well. We
have done two interviews with parents of children with the spectrum of autistic disorders, where
we desired to find out their view on that relationship

Keywords: Autism, accepting differences, social exclusion, rights, legislation, parents of
children with an autism spectrum disorder, social work, family, stress, self-help groups.
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1. UVOD

Avtizem sodi v skupino zelo redkih, v mnogocem »skrivnostnih« razvojnih motenj, ki
uspeva v precej$nji meri pritegniti pozornosti javnosti, vendar imajo strokovnjaki o njej dokaj
neenotna oziroma deljena mnenja. Splosno enotno mnenje, ki se je doslej ustvarilo, je, da
avtizem ni bolezen. V preteklosti se je dolgo ¢asa obravnaval kot psiholoska motnja, danes pa
je dognano, da je avtizem posledica disfunkcije centralnega zivénega sistema. Med najbol]
tipi¢ne znacilnosti avtizma sodijo tezave z vzpostavljanjem kontaktov z realnostjo, ki ima za
posledico nesposobnost komunikacije z resni¢nim svetom. Avtizem zaenkrat ni ozdravljiv in je
kot motnja prisoten vse Zivljenje. Ker moc¢no vpliva na vedenje ¢loveka, ki ga prizadene, in na
zaostanek v njegovem razvoju, se avtizem oznacuje kot vedenjska in razvojna motnja.
Beseda avtizem izvira iz grske besede »autos«, ki pomeni »sam, lasten, vsebinsko
usmerjen vase«. Leksikon Cankarjeve zalozbe (Leksikon Cankarjeve zalozbe, 1988, str. 70)
opredeljuje avtizem kot »odklanjanje stika z drugimi, skrajna zaprtost vase (velikokrat znak
dusevnih motenj)«.
Pri avtizmu gre torej za razvojno nevroloSko motnjo, pri kateri pride do kakovostno
spremenjenega vedenja na podrocju socializacije in komunikacije, in pri kateri je prisotno
stereotipno vedenje ali interesi, ki so zelo ozko usmerjeni. Po navedbah Macedoni LukSiceve
(2006) je »etiologija kompleksna in heterogena s soudelezbo tako genetskih kot okolijskih
dejavnikov. Bioloskega oznacevalca ne poznamo, zato diagnozo postavimo glede na znacilne
klinicne znake«. V preteklosti se je avtizem obravnaval kot redka motnja, v zadnjih dveh
desetletjih pa se je Stevilo pojavitev avtizma bistveno povecalo. (Luksic, 2006, str. 115 - 126).
Znaki prisotnosti avtizma pri ljudeh so razli¢ni, prav tako se stopnje in intenzivnost same
motnje pri vsakem posamezniku kazejo drugace, od povsem lahkih do tezjih oblik, zato se
avtizmu drugace reCe tudi motnja avtisticnega spektra ali na kratko MAS.
Kobal v (Kobal, 2009, str. 38) dodaja, da je za avtizem znacilno, da:

- se obi¢ajno razvije Ze pred 3. letom starosti,

- prizadene okrog 9 na 1000 ljudi,

- je bolj pogost pri otrocih moskega spola (3-4 : 1),

- pri 20-30% obolelih otrok nastopi v starosti 18-24 mesecev izrazito obdobje avtisti¢ne
regresije v katerem otroci izgubijo Ze pridobljeno govorno znanje.
Danes je torej avtizem opredeljen kot kompleksna razvoja motnja, ki je prisotna vse

zivljenje, in ki se kaZze predvsem v cudnem, neobicajnem in spremenjenem vedenju, najbolj



izrazito pa se odraza na »podrocju socialne interakcije, besedne in nebesedne komunikacije ter

imaginacije« (Luksi¢, 2006, str. 115 - 126).

1.1 ZGODOVINA PROUCEVANJA AVTIZMA

Avtizem, kot do tedaj neznano motnjo, je leta 1943 prvic opisal otroski psihiater v ZDA,
dr. Leo Kanner. Opazil jo je med podrobnim opazovanjem dvajsetih otrok, ki niso bili sposobni
vzpostavljanja ustreznih odnosov z drugimi ljudmi. Te skupne znacilnosti otrok je poimenoval
»avtisticne motnje afektivnega kontakta« ali »zgodnji otroski avtizem.

Leto kasneje je avstrijski profesor otroske psihiatrije dr. Hans Asperger uporabil termin
avtizem, ko je opisoval bolj inteligentne in funkcionalne otroke, ki niso sposobni razviti
socialnih ves¢in. Avtizem je tedaj veljal za psiholoSko motnjo, leta 1967 pa je to prepricanje Se
bolj zapecatila objavljena knjiga avstrijskega psihologa Bruna Bettelheima z naslovom »Prazna
trdnjava: otroski avtizem in rojstvo jaza«. Po navedbah v (Patterson, 2009) Bettelheim v svoji
knjigi krivi materino »hladnost« do otroka, s katero naj bi onemogocila otroku razvijanje in
pridobivanje obCutka za custveno navezanost.

Leta 1981 je dr. Lorna Wing iz Velike Britanije uporabila termin » Aspergerjev sindrom,
ki definira bolj funkcionalne posameznike z avtizmom, ki niso ustrezali Kannerjevemu opisu
(Milaci¢, 2006).

Kljub Kannerjevim in Aspergerjevim objavam v 40-tih letih je ostal avtizem Se do danes
uganka v svetu medicine in teorija hladnosti matere kot vzroka za razvoj avtizma je veljala Se
do sedemdesetih let. Dokaj pomemben mejnik v razumevanju pojava avtizma kot bioloske
motnje in ne duSevne bolezni pomeni delo Infantile Autism: The Syndrome and Implications
for a Neural Theory of Behavior, ki ga je leta 1964 napisal dr. Bernard Rimland. Po poklicu je
bil psiholog, sam pa je imel sina z avtizmom. Rimland se je zael ukvarjati z raziskovanjem
skrivnosti o avtizmu po diagnozi sinovega otroskega avtizma pri dveh letih, zaradi katerega so
mater otroka, Glorijo Rimland, obtozili, da se ni Custveno povezala s svojim otrokom. Knjiga
je spremenila pogled na avtizem in ga zacela obravnavati kot nevrorazvojno motnjo, in ne vec¢
kot psiholoski problem. (Patterson, 2009). Dr. Rimland je ustanovil tudi inStitut za raziskovanje
avtizma — ARI (Autism Research Institute) in organizacijo DAN! (Defeat Autism Now!). Umrl
je leta 2006 v starosti 78 let in v ¢asu do njegove smrti so se otroci, zahvaljujo¢ njegovem
zivljenjskem delu, Ze osvobajali spon avtizma. Oktobra 2004 je na jesenskem seminarju DAN!
AmeriSki igralec Diamond Lou Phillips predstavil dvajset otrok, ozdravljenih avtizma.

(Patterson, 2009)
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Novejse raziskave nakazujejo, da na razvoj avtizma vpliva kombinacija genetskih,
imunskih, presnovnih in okoljskih dejavnikov, ki v skupni zaroti prizadenejo otroka. Mnenja o
avtizmu, njegovih vzrokih in nastanku, so se v zadnjih desetletjih precej spreminjala, danes pa
vemo, da avtizem ni bolezen, ampak neozdravljiva razvojna motnja, in da lahko vplivamo na
zmanj$anje tezav z razli¢nimi pristopi. (Patterson, 2009)

Pri pregledu literature ugotavljamo, da vseskozi med strokovnjaki obstaja nesoglasje
glede klasifikacij in definicij avtizma. Z novimi raziskavami in dognanji se slednje stalno
spreminjajo.

Tako se v praksi uporabljajo razlicni diagnosti¢ni sistemi. Diagnosticni in statisticni
priro¢nik motenj (kratica DSM) je priro¢nik, ki ga izdaja AmeriSko psihiatricno zdruZenje in
ga uporabljajo predvsem v ZDA. V Zdruzenem kraljestvu uporabljajo kratico MKB, kar je
kratica za mednarodno klasifikacijo bolezni in sorodnih zdravstvenih problemov za statisticne
namene, ki jo izdaja Svetovna zdravstvena organizacija. V Sloveniji v zdravstvenem sistemu
uporabljamo kodni sistem MKB — Mednarodno klasifikacijo bolezni MKB-10 (2. izdaja).
Zanimivo je, da v priro¢niku DSM-5 ni ve¢ diagnosti¢nih oznak »avtisticna motnja« ali
»Aspergerjev sindrom, ampak le »spekter avtisticnih motenj«. (Jurisi¢, 2016, str. 21, 22)

V Tabeli 1 je prikazana primerjava diagnosti¢nih oznak obeh DSM sistemov (DSM-55 in
DSM-4) s sistemom MKB-10.

Tabela 1: Primerjava diagnosticnih oznak sistemov DSM-55 in DSM-4 ter MKB-10.

DSM-5 Pervazivne razvojne motnje
(2013-danes) DSM-1V (1994-2013) ZDA MKB-10 (1996-danes) Evropa — tudi
ZDA Slovenija; Avstralija
Avtisti¢na motnja Otroski avtizem
Aspergerjeva motnja Aspergerjev sindrom
Atipicni avtizem Atipicni avtizem
Drugacna pervazivna motnja
Motnja avtisti¢nega Pervazivna razvojna motnja, ki ni
spektra oz. spekter Atipi¢ni avtizem opredeljena drugje
avtisticne motnje
Pervazivna motnja, povezana z motnjo v
duSevnem razvoju s stereotipnimi gibi
Rettov sindrom Rettov sindrom
Dezintegrativna motnja v otroStvu Dezintegrativna motnja v otroStvu

Milaci¢ v (Milaci¢, 2006) navaja, da »avtizem definiramo in diagnosticiramo glede na
prisotnost dolocenega vedenja«. Beseda avtizem se uporablja za zelo Sirok spekter avtisticnih
motenj, nihce pa nima hkrati vseh znakov avtizma. Zato tudi prihaja do razhajanj strokovnjakov

v definicijah, klasifikacijah in znacilnostih. (Luksi¢, 2006, str. 115 - 126)




Zagar v (Zagar, 2012) navaja, da »motnja avtisti¢nega spektra vkljucuje ve¢ oblik motenj
avtisticnega spektra kot so avtizem, Aspergerjev sindrom, sindrom lomljivega kromosoma x,
Rettov sindrom, otroska dezintegrativha motnja in nespecificna razvojna motnja«. Kot lahko
vidimo, je podrocje tega spektra zelo Siroko in posledi¢no strokovnjaki tezko podajajo enotno

definicijo, ki bi povzela celoto.

1.2 ZNACILNOSTI AVTIZMA

Milaci¢ v (Milaci¢, 2006) trdi, da »pri diagnosticiranju avtizma predstavljajo nujen pogoj

tri okvare:

- okvara socializacije,

- okvara komunikacije in

- okvara imaginacije«.

Vendar pa imajo vse osebe z motnjo avtisticnega spektra tezave na treh glavnih

podro¢jih, ki jih imenujemo »triada primanjkljajev« (Autism, b.d.):

- Tezave s socialno komunikacijo
Tezava s socialno komunikacijo se pri ljudeh z avtizmom izraza tako na podrocju verbalne
kot neverbalne komunikacije. Za njih je znacilno, da pogosto ne uspejo razumeti Sale ali
izrazenega sarkazma, ne znajo »prebrati« obrazne mimike in »sliSati« pomen intonacije
glasu, saj so v svojem svetu navajeni, da Clovek govori to, kar misli, zato vse vzamejo zelo
dobesedno. V literaturi zasledimo primer fraze »veslal je kot nor«, ki ga ljudje pogosto
izreCemo, ko zelimo povedati, da je nekdo veslal z vso mocjo in zelo hitro, dobeseden
pomen pa nakazuje, da je nekdo veslal kot €lovek, ki je dusevno bolan. Pri nekaterih osebah
z avtizmom se pojavljajo tudi tezave z govorom, ki je bodisi omejen ali ga pa sploh ni. V
slednjem primeru za sporazumevanje uporabljajo znakovni jezik ali vizualne simbole. spet
drugi imajo jezikovne vesCine zelo razvite, vendar pa imajo tezave z razumevanjem, kako
naj bi v komunikaciji sodelovali. Pogosto se zgodi, da tako ponavljajo tisto, kar je nekdo
rekel oziroma, da stalno govorijo samo o tistem, kar jih zanima, ne glede na tematiko
sicerSnjega pogovora. Normalno inteligentni otroci z avtizmom imajo lahko zelo bogat
besedni zaklad in so izjemno hitri v branju, ko pa govorijo, je njihov jezik podoben jeziku,
ki se ga nauci tujec, se pravi da uporabljajo knjizni, naucen jezik in ne npr. nare¢nega.

- Tezave s socialno interakcijo
Pri tej motnji gre za teZave s prepoznavanjem in razumevanjem custev in obcutenj drugih

ter izrazanjem svojih. Zaradi teh tezav se tezko vkljucujejo v druzbo, tezko vzpostavljajo



stike in prijateljstva. Pogosto se obnasajo »drugace« ali »¢udno«, npr. med pogovorom se

sogovorniku prevec priblizajo, v dolo¢enem trenutku naénejo temo pogovora, ki v dani

situaciji ni najbolj primerna, ne is¢ejo stikov, ampak so raje sami, vCasih reagirajo, kakor
da bi bili brez¢utni. Zgodi se, da pokazejo zeljo po komunikaciji, pa potem ne vedo, kaj

povedati ali kako se igrati ali kako se odzivati na druge ljudi. Obic¢ajno imajo otroci z

avtizmom raje druzbo odraslih, ker je manj zahtevna, sploh, ¢e gre za odrasle osebe z

avtizmom, za katere je vsakrSna komunikacija z drugimi stresna. Tipi¢en pokazatelj tezav

s socialno interakcijo je izogibanje oCesnega stika s sogovornikom.

- Tezave na podrocju fleksibilnosti miSljenja

Fleksibilnost misljenja nam omogoca, da razumemo in predvidimo vedenje drugih ljudi ter
da si lahko predstavljamo ter predvidimo situacije izven nase vsakodnevne rutine. Ker pri
ljudeh z avtizmom te fleksibilnosti ni, imajo teZave pri razumevanju in interpretaciji misli,
obcutkov ter dejanj drugih ljudi, prav tako tezko predvidijo, kaj se bo ali kaj bi se lahko
zgodilo, le delno ali sploh ne razumejo koncept nevarnosti (na primer, da je tek po prometni
pri tem najraje neprestano ponavljajo isto dejanje.

Osebe z avtizmom se ne zavedajo ali ne razumejo nepisanih pravil socialnega vedenja. Ne
razumejo, zakaj in kako se je treba vesti v doloCenih situacijah. Nenamerno govorijo in delajo
stvari, ki lahko mnoge uzalijo in lahko sogovornika spravijo v neprijeten polozaj z glasnim
komentiranjem med pogovorom, lahko delajo tudi neprimerne obrazne izraze. Njihovo vedenje
se zato pogosto smatra kot ekscentricno. Vendar, ko se jim enkrat pojasni pravila vedenja, se
le-teh strogo drzijo in se obnasajo kot »policaji«. (Attwood, 2007)

Osebe z avtistiénimi motnjami si pogosto razvijajo nefunkcionalne rutine, ki se kazejo
skozi sledenje dolo¢enemu vrstnemu redu, ki jim zagotavlja varnost. Vecina ljudi si skozi
zivljenje oblikuje vzorce, po katerih Zivi in jim predstavlja vsakdanjost in rutino. Za razliko od
oseb z avtistiénimi motnjami, ki jim taka rutina predstavlja okolje, v katerem se pocutijo varne,
vecina ljudi Zeli prekiniti te rutine in uvajati nova doZzivljanja. Osebam z avtizmom, ki se jim
rutina prekine, se jim podre cel sistem, ki so ga navajeni. Posledica tega so znaki zmedenosti,
nemirnosti in negotovosti. Prisotna sta tudi panika in strah, ki se najveckrat navzven odraza kot
vedenje besa in agresivnosti. (Gerdtz , 1990), (Zagar, 2012)

Posledi¢no otroci z avtistiéno motnjo niso motivirani za igro s sovrstniki ali pa ne vedo,
kako se igrati z njimi skladno z njihovimi socialnimi aktivnostmi, veliko raje opazujejo igro od
dale¢. Vklju€eni v skupinsko igro zelo radi vsiljujejo svoja pravila in ideje, imajo Zeljo po

popolni kontroli nad aktivnostjo. Kadar se Zelijo igrati sami, znajo postati nasilni, ¢e si zelijo
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drugi otroci sodelovati pri njihovi igri, saj to pomeni, da bi se igra odvijala po drugacnem
scenariju, kot so si ga sami zamislili. (Attwood, 2007).

Osebe z avtizmom redko i§¢ejo pozornost. Zanje je znacilno, da vzpostavijo stik, ko nekaj
zelijo in pri tem ne upostevajo Custev in obCutkov sogovornika. Tako so njihovi odnosi bolj
instrumentalni kot ekspresivni. Tezko vzpostavijo oCesni stik, saj je znacilno, da jim ta kvari
koncentracijo med interakcijo, kar lahko zmoti njihove sogovornike. (Zagar, 2012)

Znano je tudi, da je pri osebah z avtizmom zmanj$ana sposobnost empatije, kar Se ne
pomeni, da niso sposobni izkazovanja ljubezni. Ne znajo se vziveti v ¢ustva drugih ljudi, pri
njih velja nesposobnost za tolazbo. Ljudje s SAM se ne znajo vZiveti v mentalno stanje druge
osebe 0z. se ne zavedajo Sustvenega stanja in misli druge osebe. (Zagar, 2012)

Teorija uma je zmoznost, da na temelju opazovanja vedenja nekoga vemo, kaj se dogaja
v umu te osebe, kaj ta oseba razmislja, kako se pocuti. Osebe z avtisticno motnjo imajo tezave

z »branjem« uma okoli sebe. (Jurisi¢, 2016, str. 21, 22)

1.3 VZROKI AVTIZMA

O vzrokih nastanka avtizma obstaja veliko razli¢nih mnenj, od zapletov med nosecnostjo
in porodom, do metabolonih motenj. Avtizem je dozivljenjsko stanje, pojavlja se v razlicnih
oblikah in z razli¢nimi stopnjami tezavnosti ter vpliva na to, kako mozgani procesirajo
informacije.

Patterson (Patterson, 2009, str. 11) pojasni razloge, ki vodijo do spektra avtistinih
motenj:

- Genetika in okolje: Po raziskavah je veliko otrok, pri katerih se razvije SAM, poskodovane
gene podedovalo od svojih starSev. Problem je v tem, da ti geni ne pri oploditvi ne pri
nastajanju otrokovega organizma in tudi ne po rojstvu in nadaljnjem razvoju otrokovim
celicam ne poSsiljajo pravih sporo¢il. Namre¢, morali bi jim »narocati«, kako naj ¢im bolje
nevtralizirajo potencialno strupene kemicne snovi, kot so aluminij, Zivo srebro, svinec in
druge toksini, ki jih organizem sam razvije, ko se bori s patoloSkimi povzrocitelji (npr.
bakterijami ali glivicami), in kako naj te snovi izloCijo iz telesa. Dejstvo pa je, da je
onesnazenost nasega okolja vsak dan vecja, zato postaja okolje do nas vse bolj sovrazno in
Skodljivo, prav tako pa smo vsak dan prica ve€jemu Stevilu bolezni, ki so posledica
presnovnih motenj v celicah, do katerih prihaja zaradi onesnaZevanja.

- Imunski sistem in disbioza: Zelo pomemben, a obenem zelo obcutljiv, organ v telesu je

tako imenovani imunski ali obrambni sistem, ki nas varuje pred mikrobi iz okolja in pred



patoloskimi celicami znotraj telesa. Nekateri ljudje se rodijo z okvarami tega mehanizma,
dri drugih se okvare razvijejo pozneje, nekateri zunanji vplivi pa lahko Se dodatno okvarijo
ze tako Sibek imunski sistem. Kadar imunski sistem ne, lahko zbolimo in takrat se lahko v
nasem telesu namnozijo tudi nekatere nepotrebne bakterije ali mikrobi, ki se v normalnih
okolis¢inah ne razmnozujejo v nasem telesu. Za otroke z avtizmom je znacilno, da imajo v
svojem c¢revesju zelo velike kolic¢ine skodljivih patoloskih bakterij in glivic kvasovk. Zato
je pri zdravljenju avtizma zelo pomembno, da se te nenormalne Zive organizme ¢imprej
prepozna in uni¢i ter izloCi iz obolelega telesa avtistiénega otroka. Tem Skodljivim
procesom Vv Crevesju strokovnjaki pravijo disbioza, kar pomeni poruseno ravnovesje med
¢lovekom, dobrimi in slabimi bakterijami, posledica pa je oslabljen imunski sistem.
Prehrana, malabsorcija in sindrom povefane prepustnosti ¢revesja: Zivila so v
povezavi z avtizmom pomembna iz ve¢ razlogov. Tista zivila, ki jih telo ne more prebaviti
do osnovnih sestavnih delcev, drazijo notranjost ¢revesja in povzrocajo vnetja, kar lahko Se
dodatno porusi ravnovesje bakterij v érevesju. Skodljive bakterije s svojimi toksini oslabijo
imunski sistem. Isto¢asno se delno prebavljena hrana, ki uspe preiti skozi ¢revesni steno,
vsrka v kri in se neposredno prenese do celic, kjer lahko povzro¢i okvaro. Se posebej
ogrozeni so najbolj obcutljivi organi, med katere sodita tudi osrednji zivéni sistem (mozgani
- med drugim s centri za socializacijo, komunikacijo in govor) in periferni Zivéni sistem, ki
posreduje prenos zivénih drazljajev do centrov in prenasa odgovore po telesu. Na razvoj
avtizma pa lahko pomembno vplivajo tudi mnogi drugi vidiki prehrane. Ena od temeljnih
tezav, ki jih imajo ljudje s SAM je, da ne morejo v celoti vsrkati potrebnih hranljivih snovi
iz prehrane, kar se imenuje malabsorcija. Hranila se ne vsrkajo, obenem pa je omogoceno
prehajanje potencialno Skodljivim kemi¢nim snovem skozi ¢revesno steno, cemur pravimo
sindrom povecane prepustnosti ¢revesja. Tako nezdravo stanje pri osebi s SAM je treba
obravnavati v zgodnjih fazah zdravljenja, saj bomo le tako otroku z nadaljnjo
biomedicinsko obravnavo lahko koristili.

Strupenost tezkih kovin: Tezke kovine, ki so elementi z visoko atomsko maso, so lahko
za naSe celice strupene (toksicne). V prekomernih koli¢inah so pri ljudeh najpogosteje
prisotni aluminij, zivo srebro, svinec, kadmij, kositer, arzen, srebro, nikelj in titan. Pri
patologiji avtizma sta Se posebej pomembna aluminij in Zivo srebro. Raziskave kazejo, da
lahko avtizem povzro¢i tudi doloCena kombinacija genske Sibkosti in prevelika
izpostavljenost tezkim kovinam.

Cepiva: Vecina starSev zacetek patoloskega nevroloskega razvoja ali celo nazadovanja pri

svojem otroku povezuje s cepljenjem. Na to so bili raziskovalci posebej pozorni ob

7



kombiniranju cepljenja proti oSpicam, mumpsu in rdeCkam, saj je bilo v tem cepivu namre¢
v vezni snovi dejansko prisotno Zivo srebro. Toda med otroki, cepljenimi na ta nacin, je bilo
veliko vec takih brez slabih posledic kot pa taksnih, pri katerih se je pojavil avtizem. Poleg

tega nekateri otroci z diagnozo avtizma sploh niso bili nikoli cepljeni.

1.4 PRAVICE IN ZAKONODAJA

V Sloveniji so avtistiéne motnje enako pogoste kakor drugod po svetu. Ocenjuje se, da
ima eno od motenj avtisticnega spektra priblizno en odstotek prebivalstva. Prinas naj bi zivelo
20.000 ljudi z avtizmom. Generalna skupsc¢ina Organizacije zdruzenih narodov je leta 2007
sprejela resolucijo, s katero je 2. april razglasila za svetovni dan zavedanja o avtizmu. Vendar
pa Center za avtizem opozarja, da v Sloveniji ni dovolj dobro poskrbljeno za posebno
obravnavo oseb z avtizmom kot to izhaja iz Listine o pravicah oseb z avtizmom (Avtizem,
1996), ki jo je leta 1996 sprejel Evropski parlament. Ta dolo¢a, »da naj imajo osebe z avtizmom
enake pravice in privilegije kot vsi drzavljani Evropske unije ter da je potrebno pravice oseb z
avtizmom povecevati, $Cititi in zagotavljati z ustrezno nacionalno zakonodajo v vsaki drzavi
¢lanici, Se posebej pa naj bodo upostevane naslednje pravice:

- pravica oseb z avtizmom do neodvisnega in polnega zivljenja v mejah njihovih sposobnosti,

- pravica oseb z avtizmom do dostopne, nepristranske in pravilne diagnoze in ocene,

- pravica oseb z avtizmom do dostopnega in primernega izobraZevanja,

- pravica oseb z avtizmom, da soodlo¢ajo o vsem, kar vpliva na njihovo prihodnost, pri tem
pa naj se Zelje posameznikov izpolnijo in spostujejo v najvecji mozni meri,

- pravica oseb z avtizmom do dostopnega in ustreznega bivalisca,

- pravica oseb z avtizmom do opreme, pomoc¢i in podpornih storitev, ki so potrebne za
njihovo ustvarjalno, dostojanstveno in neodvisno Zivljenje,

- pravica oseb z avtizmom do dohodka ali nadomestila, ki jim zagotavlja primerno hrano,
obleko, prebivalis¢e in zadovoljevanje drugi¢ zivljenjskih potreb,

- pravica oseb z avtizmom do sodelovanja, kolikor je to mogoce, pri razvoju in vodenju
storitev za njihovo dobrobit,

- pravica oseb z avtizmom do ustreznega svetovanja in skrbi za njihovo fizi¢no, mentalno in
duSevno zdravje, kar vkljucuje dostopnost do primerne obravnave in zdravljenja, ki delujeta
v najboljSem interesu za posameznika in ga $¢itita,

- pravica oseb z avtizmom do smiselne zaposlitve in strokovnega usposabljanja brez

diskriminacije ali stereotipiziranja,



- pravica oseb z avtizmom do njim dostopnega prevoza in svobodnega gibanja,

- pravica oseb z avtizmom do vkljucevanja v kulturne, zabavne, rekreacijske in Sportne
aktivnosti,

- pravica oseb z avtizmom do enakopravnega dostopa do in uporabe vseh moznosti,

- pravica oseb z avtizmom do seksualnih in drugih odnosov, vklju¢no z zakonsko zvezo, brez
izkori$€anja in prisile,

- pravica oseb z avtizmom do pravnega zastopanja in pomo¢i in do zas¢ite vseh drzavljanskih
pravic,

- pravica oseb z avtizmom, da se jih neupravi¢eno ne ustrahuje in jim grozi z zaprtjem v
psihiatri¢no ali drugo ustanovo zaprtega tipa,

- pravica oseb z avtizmom, da niso fizi€no zlorabljene ali zanemarjene,

- pravica oseb z avtizmom, da niso zlorabljene v farmakoloSke namene in da jim niso
predpisana napacna zdravila,

- pravica oseb z avtizmom do dostopa do vseh informacij, ki se nahajajo na njihovih osebnih,
zdravstvenih, psiholoskih, psihiatri€nih in izobraZevalnih dosjejih«.

V Sloveniji ureja izobrazevanje oseb s posebnimi potrebami »Zakon o usmerjanju otrok
s posebnimi potrebami« iz leta 2011, med katere sodijo tudi otroci z avtizmom, ki opredeljuje
med drugim individualiziran pristop. Posledi¢no je individualni pristop otroka z avtizmom
zakonsko obvezen.

Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (ZUOPP-1) v 1. Clenu ureja
usmerjanje otrok oseb s posebnimi vzgojno-izobrazevalnimi potrebami ter dolo¢a nacine in
oblike izvajanja vzgoje in izobrazevanja. V 2. Clenu ta zakon tudi opredeljuje otroke s
posebnimi potrebami. Med otroke s posebnimi potrebami uvrsca otroke z avtisticnimi
motnjami. V skladu z 2. ¢lenom ZUOPP-1 ti otroci »potrebujejo prilagojeno izvajanje
programov vzgoje in izobraZevanja z dodatno strokovno pomocjo ali prilagojene programe
vzgoje in izobrazevanja oz. posebne programe vzgoje in izobrazevanja«.
Vzgoja in izobraZevanje otrok s posebnimi potrebami, torej tudi otrok z avtizmom, se, kot
doloca 3. ¢len ZUOPP-1, »izvaja v skladu s tem zakonom in predpisi, ki urejajo podrocje
predsolske vzgoje, osnovnoSolskega izobraZzevanja, poklicnega in strokovnega izobraZevanja
ter sploSnega srednjega izobrazevanja«. (Pravno-informacijski sistem Republike Slovenije,
2013)

V 10. ¢lenu je otrokom z avtisticnimi motnjami izjemoma lahko dodeljen zacasni

spremljevalec na podlagi kriterijev, ki jih dolo¢i minister.



Iz Kriterijev za opredelitev vrste in stopnje primanjkljajev, ovir oziroma motenj otrok s
posebnimi potrebami, ki ga je na podlagi 24. ¢lena ZUOPP-1 ter Pravilnika o organizaciji in
nac¢inu dela komisij za usmerjanje otrok s posebnimi potrebami izdal Zavod RS za Solstvo
izhaja, da otroci z avtistiénimi motnjami izkazujejo primanjkljaje, ovire oziroma motnje na
podro¢jih

- socialne komunikacije in socialne interakcije ter na

- podro¢jih vedenja, interesov in aktivnosti.

Socialne se kaZejo kot tezave v verbalni in neverbalni komunikaciji, socialno Custvenih
izmenjavah, pri vzpostavljanju socialnih odnosov in njihovemu razumevanju in vzdrzevanju.
Vedenjske pa se kazejo kot ponavljajoCa in stereotipna gibanja, v uporabi predmetov na
neobicajen in vedno enak nacin, stereotipen in ponavljajo¢ govor, rigidnost v misljenju in
vedenju, nagnjenost k rutinam in ritualom, preobremenjenost z interesnim podroc¢jem, ki je
lahko neobicajno, ter kot neobi¢ajni odzivi na senzorne drazljaje.

Kriteriji za opredelitev vrste in stopnje primanjkljajev glede na stopnjo izrazenosti
primanjkljajev, ovir oz. motenj lo¢ijo na otroke z avtistiénimi motnjami, ki imajo lazji, zmerni
ali teZji primanjkljaj v socialni komunikaciji in socialni interakciji in na podro¢jih vedenja

interesov in aktivnosti. (Pravno-informacijski sistem Republike Slovenije , 2012)

Lazji primanjkljaj v socialni komunikaciji in interakciji se kaZe pri navezovanju stikov,
neustreznem odzivu na socialne pobude drugih ljudi, zmanjSanem interesu za sodelovanje
z okolico.

- Lazji primanjkljaj na podroc¢ju vedenja, interesov in aktivnosti se kaze skozi nefleksibilno
vedenje otroka, tezave pri prehajanju med dejavnostmi in tezave pri organizaciji in
nacrtovanja.

- Zmerni primanjkljaj v socialni komunikaciji in socialni interakciji se kaze skozi
primanjkljaje na podro¢ju verbalne in neverbalne socialne komunikacije, omejeno
vzpostavljanje socialnih odnosov in zmanjSano in neustrezno odzivanje na socialne pobude
drugih, neustrezno vzpostavlja o€esni stik.

- Zmerni primanjkljaj na podro¢ju vedenja, interesov in aktivnosti se kaze skozi
neprilagodljivo vedenje otroka, ki povzroca pomembna odstopanja pri prilagajanju na
spremembe, kot pretirana obremenjenost z interesi, vedenji, ki so zelo pogosta in o€itna
navzven ter stisko, ¢e mora svoje vedenje spremeniti oziroma prilagoditi okolici.

- TeZzji primanjkljaj v socialni komunikaciji in socialni interakciji se kaze na podrocju

verbalne in neverbalne socialne komunikacije, obrazna mimika in neverbalna komunikacija

sta skoraj popolnoma odsotni.
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- Tezji primanjkljaj na podro¢ju vedenja, interesov in aktivnosti se kaze skozi Se
intenzivnejSe neprilagodljivo vedenje, ki povzroca pomembna odstopanja pri prilagajanju
na spremembe, pretirana obremenjenost z interesi, vedenji, ki so zelo pogosta in ocitna
navzven ter intenzivnejSo stisko, ¢e mora svoje vedenje spremeniti oziroma prilagoditi

okolici).

1.5 SOCIALNA IZKLJUCENOST OSEB Z AVTIZMOM

V EU se socialno izkljucenost definira kot »izklju€enost iz ene ali ve¢ dimenzij
blaginjskega trikotnika, ki ga sestavljajo drzava, trg in civilna druzba«, kjer »izpad iz ene
dimenzije Ze pomeni izkljuenost in tveganje za ljudi, izpad iz dveh ali vseh treh pa je ze
kriticen za druzbeno kohezijo«. (Hvali¢-Touzery, b.d.) S terminom socialna izkljucenost
povemo, da se posamezniki ali skupina prebivalcev drugace vkljucujejo v druzbo. Pogosto se
socialno izklju¢enost povezuje »z omejenim ali onemogocenim dostopom do druzbenega
sistema ali dolgoro¢no brezposelnostjo, ki temeljijo na lastnostih skupine, kot so etnicna
pripadnost ali spolna usmerjenost, zdravstveno stanje (AIDS) ali pripadnost druzbeno
stigmatizirani skupini (npr. biv$i zaporniki ali narkomani)«. (Hvali¢-Touzery, b.d.) Pojavi se,
ko se ljudje, zaradi materialnega pomanjkanja, ki so mu dalj ¢asa izpostavljeni, zacnejo
izkljucevati iz druzbenega dogajanja, posledi¢no pa to privede do socialne, kulturne in politicne
izoliranosti. (Hvali¢-Touzery, b.d.)

Socialna izklju€enost pomeni posledico diskriminacije na podlagi druzbene, kulturne,
jezikovne, spolne, etni¢nostne, religiozne, socialne ali rasne pripadnosti. V danasnjem Casu je
v sodobnih druzbah $e vedno prisoten strah pred drugacnostjo, saj vecina ljudi tezko sprejema
drugacne od njih bodisi zaradi zunanjih znakov ali njihovega posebnega na¢ina vedenja. Zaradi
drugacnega videza ali navad se velikokrat pocutijo odrinjeni na rob druzbe. Pritem je velikokrat
prisoten obcutek, da imajo malo pravic in virov, s katerimi razpolagajo. (Dorling, 2011)

Osebe s posebnimi potrebami postanejo oziroma so pogosto zrtve diskriminacije. Vzrok
je lahko drugacni videz, lahko pa je to tudi drugacno vedenje, ki odstopa od obi¢ajnih vzorcev
in je zato oznaceno kot odklonsko. Posledica te diskriminacije se kaze predvsem v dostopu do
druzbenih virov, ki so potrebni za vsakdanje delovanje v druzbeni skupnosti. Pri tem imamo v
mislih omejitve dostopa do osnovnih dobrin, izobrazbe, zdravstvenih storitev in tudi zaposlitve.
Zaradi njihove drugacnosti se take ljudi pogosto obravnava kot manjvredne in odrinjene, kar
lahko v veéini primerov vodi v socialno izkljuéenost po lastni Zelji. Zrtve diskriminacije

pogosto razvijejo obCutke manjvrednosti in izklju¢enosti. (Kristanc, 1995).

11



Socialna izkljucenost oseb s spektrom avtisticne motnje (SAM) se pojavlja na Stevilnih
podrog¢jih, saj imajo take osebe vrsto tezav pri vkljucevanju v druzbo. Zaradi svoje drugacnosti
so osebe s spektroavtisticno motnjo pogosto zrtve razli¢nih oblik stigmatizacije in nenazadnje
tudi odrinjenosti od druzbe in druzbenega zivljenja.

Pri stigmatizaciji gre za odziv okolja na drugac¢nost in razli¢nost. Je druzbeni produkt, kar
pomeni, da jo druzba pripiSe posamezniku. Izraz »stigma« se uporablja za vrste
posameznikovih lastnosti, pri ¢emer gre lahko za telesne ali znacajske slabosti, poznani pa so
tudi primeri skupinskih vrst stigme, kot so rasa, veroizpoved in podobno. (Goffman, 2008)

O stigmatiziranju govorimo, ko ljudje osebi, ki je stigmatizirana, ne izkazujejo
spoStovanja oziroma odnosa, ki bi ji sicer pripadalo, ¢e ne bi imela znacilnosti, zaradi katere je
oznacena kot drugacna. (Ule, 2000) Ljudje se pogosto ne zavedamo, da s stigmatiziranjem oseb
doprinesemo k zmanjSevanju njene Zivljenjske moznosti.

Kot je bilo Ze omenjeno, je za osebe s spektroavtisticno motnjo SAM znacilen
primanjkljaj v socializaciji in vzpostavljanju osebnih odnosov z drugimi in s tem zmanjSanje ze
tako Sibkih socialnih vezi.

DruZzba se ves Cas spopada s pojavom drugacnosti. V sodobnih druzbah je vedno bolj

poudarjen posameznik v smislu svoje identitete, po kateri je oseba poznana sebi in drugim.

1.6 NEVLADNE ORGANIZACIJE

V Sloveniji trenutno delujejo Stiri vec¢ja drustva, katerih cilji so usmerjeni k nudenju pomoci
osebam z avtizmom oziroma osebam z razvojnimi motnjami ter njihovim bliznjim sorodnikom.
V okviru storitev, ki jih ta druStva ponujajo, si lahko izmenjujejo izkusSnje, pridobijo koristne
informacije o pravicah in novostih, ki se pojavljajo na podrocju vkljucevanja takih oseb v
druzbo, nudijo tudi izobrazevanja za starSe in strokovnjake. Njihov glavni namen je pripraviti
posameznike z motnjo avtistinega spektra na ¢im bolj neodvisno in samostojno zivljenje. Ta
drustva so:

- Center drustvo za avtizem

Je organizacija, ki zdruzuje starse, psihologe, specialne pedagog, terapevtov, prostovoljce

in druge strokovnjake. Njen namen je pomagati ljudem z motnjami avtisticnega spektra

(MAS) ter njithovim druzinam, da se ¢im lazje in uspeSno vkljucijo v druzbo. Ponujajo

Solanja, terapije, raziskave in informacije, s katerimi je mogoce izboljSati kakovost Zivljenja

otrok z avtizmom. Prav tako pa Zelijo okolju pribliZati problematiko avtizma, izobrazevati
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ljudi ter nauciti in pripraviti otroke z avtizmom, da bodo neko¢ ziveli kar se da neodvisno,
samostojno, predvsem pa srecno Zivljenje. (Autism, b.d.)

Drustvo za avtizem DAN

Na svoji spletni strani drustvo DAN (Autism, b.d.), ki je bilo ustanovljeno leta 2005, navaja,
da njihova ustanovitev temelji na izku$njah starsev, ki izvajajo zdravljenje avtizma na lastne
stroske, brez pomo¢i zdravstva, po protokolu DAN (Defeat Autism Now). Zelja teh starsev,
da bi izkusnje posredovali drugim druzinam in se skupaj zavzemali za sprejetje tega
protokola zdravljenja pri nas, je bilo glavno vodilo pri nastanku drustva DAN. Njegov
namen je predvsem zagotoviti hitrejSo pomoc¢ otrokom in osebam z avtizmom.

Institut za avtizem

Iz spletne strani insStituta ( InStitut za avtizem Ljubljana, 2006) je razvidno, da gre za
»nepridobitni zavod, ki se zavzema za dvigovanje zavedanja strokovne in lai¢ne javnosti o
avtizmu«. Organizira izobraZevanja ter spodbuja raziskave o avtizmu. Zelijo si zdruZiti
strokovnjake z razlicnih podrocij, da bi skupaj izboljSali razumevanje javnosti o dolo¢enem
vedenju oseb z avtizmom.

Center za kulturo avtizma

Ustanovljen je bil leta 2008, njegovo poslanstvo pa je osebam z avtizmom omogociti
umetniski razvoj ter jim s tem pomagati pri lazjem vklju¢evanju v druzbo. Prepriani so
namre¢, da lahko »umetniSko talentiranim osebam z motnjami avtisticnega spektra
omogocijo, da se izrazijo s pomoc¢jo umetnosti in na tak na¢in tudi komunicirajo s svetome.

(Center za avtizem, 2009)
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2. DRUZINA IN AVTIZEM

»V druzini lahko ¢lovek dozivi najvecja veselja in najbolj bole¢a razoCaranja. Marsikomu
je druzina vir moci, nekoga drugega pa izCrpava bolj kot vsa druga podrocja zivljenja. V druzini
je ¢lovek delezen najbolj nezne skrbi in nege, a tudi najbolj trdih zahtev. Od nje dobi dragocena
darila in v njej dozivi najhujSe izgube. Mnoge druzina v zivljenju reSuje, a marsikoga tudi
uni¢i.« (Tomori, 1994, str. 5)

Alenka Svab govori o tezko napovedovanih oziroma nepredvidljivih dogodkih v druzini
in da ne obstaja ve¢ le en nain delovanja. Osrednja druzinska vloga ostaja Se vedno
materinstvo, vloga oceta in otroStvo se pa spreminjata.

»Poleg takih nujnih in Ze vnaprej predvidljivih stresov pa prinaSa Zivljenje v druzino tudi
nepri¢akovane in nezazelene preizkusnje. Bolezen, gmotne tezave, zapleti v odnosih znotraj
druzine in z drugimi ljudmi, nezgode, izguba druzinskega ¢lana — v vsaki druzinski zgodovini
se vrstijo razlicni dogodki, ki zahtevajo od ¢lanov druzine veliko mo¢i in prizadevanj. V druzini
marsikdaj zapustijo tudi bolece in trajne sledi.« (Tomori, 1994, str. 132-133)

»Naloga socialnega dela z druzino, ki je prisla po podporo in pomo¢, je skupaj z njo
raziskati, kakSne spremembe potrebuje da bi lahko reSila svoje stiske in uresniCila svoje

moznosti.« (Caginovi¢ Vogringi¢, 2007, str. 15-17)

2.1 STRES IN OBREMENJENOST DRUZINE

»Obvladovanje stresa zahteva od druzine veliko prilagodljivost. Zato je v stresu mocnejsa
druzina, ki zna smiselno usmeriti svoje obrambne sposobnosti in dovolj prozno razporediti
svoje moci. Za to je potrebna jasnost vlog in medsebojnih povezav, pripravljenost na
sodelovanje ter odprta in razumljiva komunikacija med druzinskimi ¢lani.« (Tomori 1994: 133)
Tony Attwood pove, da starSa prvo pomislita, da sta za otrokovo vedenje kriva sama, da ga
nista prav vzgojila in, da je pobral otrok njune znacaje, vendar spoznata s¢asoma, da je z njim
nekaj narobe. Okolica in sorodniki po navadi Se vedno mislijo in trdijo, da je kriva njuna slaba
vzgoja in posledicno postane stanje med starSema napeto in sledi medsebojno obtoZevanje.
Vendar pa avtor poudari, da so motnje avtisticnega spektra posledica nepravilnosti v dolo¢enih
strukturah in sistemih moZganov, kar so pokazale raziskave.

»Prav tako se z vecjo tezavo, pa tudi manj uc¢inkovito, odziva na nenaden in ogrozajo¢

stres druZina, ki je prav tako kroni¢no napeta ali se spoprijema s kako dolgotrajno in zanjo hudo
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obremenitvijo — npr. med resno boleznijo enega ¢lana druzina ali ob najhujSem gmotnem
pomanjkanju. Ce mo& posameznih druzinskih ¢lanov in druzine kot celote izgoreva v
spoprijemanju s preizkus$njo, ki ji ni videti ne prave resitve, ne konca, so obrambne sposobnosti
celotne druzina slabse tudi za objektivho manj ogrozajo¢e zunanje in notranje pritiske.«
(Tomori, 1994, str. 134)

Vsi otroci tega sveta potrebujejo druzino oz. nekoga, ki bo skrbel zanj in ga vzgajal, kar
pri otrocih z avtizmom $e bolj drzi, saj so bolj odvisni od drugih, ker pomo¢ in spremljanje
potrebujejo ve¢ ¢asa. Druzine teh otrok po navadi nimajo predhodnega znanja o avtizmu in
posledi¢no potrebujejo pomoc¢ celotne druzbe, vendar se Zal v praksi pogosto dogaja, da so pri
iskanju nacinov dela in komunikacije prepusceni sami sebi. (Pasi¢, 2005)

DruZinske vloge se morajo prestrukturirati, ko prispe v druZinski sistem otrok z motnjo.
Ce Zelijo funkcionirati $e naprej kot druZina oziroma kot celota, morajo druZinski ¢lani prevzeti
nove vloge in vsak mora svojo upoStevati in jo izvajati. Nekaterim druzinam to uspe in se
uspesno prilagodijo na stanje ter dobro prenasajo spremembo, druge pa so neuspesne. Pri
slednjih se pojavijo trpljenje, obtoZevanje, konflikti med druzinskimi ¢lani, predvsem med
starSema. (Figelj, 2006, str. 11)

»Otrok s posebnimi potrebami predstavlja za starSe stresno situacijo. PoruSena so
pricakovanja, pogosto je temu primeSan strah, kaj bo z otrokom, ukvarjajo se tudi z lastnim
obcCutkom krivde. Zato potrebujejo pomo¢ vsi, starsi in otrok.« (Figelj, 2006, str. 11)

Tanja Lamovec se osredoto¢a na problem starSevstva kot opravilo s polnim delavnikom.
Pravi, da ga po navadi opravlja mati in problem vidi tudi v temu, da se star$i ne znajo ustrezno
odzvati na potrebe otroka, ker imajo lastne potrebe, za katere morajo poskrbeti. (Lamovec,
1999, str. 7)

»Materinstvo je prav zagotovo najzahtevnejSi poklic, a hkrati najmanj cenjen, kljub
vsemu leporecju, ali prav zato.« (Lamovec, 1999, str. 138)

»Skrb za ljudi z dolgotrajnimi teZavami, za fizi¢no in dusevno prizadete, s katerimi naj bi
se ukvarjale razli¢ne socialne politike, ostaja ve¢inoma v rokah Zensk, ki opravljajo neplacano
skrbstveno delo brez podpore drzave in praviloma brez podpore strokovnih sluzb, prostovoljnih

organizacij, kroga prijateljev ali sorodstva.« (ZavirSek, TurnSek, 1994, str. 40)
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3. SOCIALNO DELO IN AVTIZEM

Pri predmetu socialnega dela z druzino gre vedno za projekt sodelovanja, katerega cilj je
mobilizirati mo¢ druzine, in kjer nudimo pomoc¢ pri reSevanju kompleksnih socialnih
problemov, s katerim se ta soo¢a. Projekt pomoc¢i se vedno ustvari predvsem na skupnem
iskanju resitev, sporazumevanju in na trenutnem dogajanju. Vzpostavljamo projekt
sodelovanja, v katerem se definirajo reSitve in razreSujejo ovire. Vsi, ki sodelujejo oziroma, ki
so udelezeni v problemu, sodelujejo pri oblikovanju reSitve, naloga socialnega dela je pa
omogociti pogoje za pogovor, kjer vsak ¢lan druzine prispeva svojo definicijo problema. (G.
Caginovi¢ Vogrinéi¢, 1998, str. 9-10)

Lamovec (Lamovec, 1999, str. 87) pravi, da »resnicno pomo¢ prepoznamo po treh
znacilnostih:
1. Ustvarjanje razmer, ki v dolgoro€nem smislu omogocijo posamezniku, da kar najbolj
razvije in uporabi svoje sposobnosti.
2. Razvijanje alternativnih ponudb in individualizirano nacrtovanje skrbi.

3. Dopuscanje svobodne izbire.«

3.1 DELO Z DRUZINO NA DVEH RAVNEH

Ca¢inovi¢ Vogrin¢i¢ pravi, da smo za zagotavljanje strokovno kompetentnega dela razvili
dva socialno delavna koncepta: koncept delovnega odnosa in koncept izvirno delovnega nacrta
pomoci, ki zagotavlja znanje za ravnanje. Proces pomoc¢i vedno zajame »dve ravni«, notranjo
in zunanjo pomo¢. Vzporedno vodimo dva procesa v delovnem odnosu z druzino. »Prvi je
stabilizacija za instrumentalno definicijo problema in soustvarjanje dobrih izidov; tako
vzpostavimo izviren deloven projekt pomoci. Drugi je proces raziskovanja, samoraziskovanja,
soraziskovanja druZine in z druzino. V procesu raziskovanja za dobre izide mora druZina postati
bolj razvidna.« (Caginovi¢ Vogrinéi¢, 2007, str. 28)

Socialni delavec mora delovati tako zunaj kot znotraj druZine, torej znotraj se ukvarjajo
z druzinskimi ¢lani, zunaj pa delajo na odnosih med druzino in socialnimi ustanovami, s tem,
da mora socialni delavec dobro poznati institucije, ki so na voljo. (Ca¢inovi¢ Vogrin¢i¢, 2007,
str. 30-31)

Pravi tudi, da se druzino nagovarja na dveh ravneh, prva je raven mobilizacije oziroma

dela, druga pa raven druZinske dinamike. Socialno delo je pri tem soustvarjanje sprememb, ki
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so v druzini pomembne in odzovemo se na to, kako se druzinski ¢lani obnasajo en do drugega.
Socialni delavec raziskuje hkrati sistem, torej druzino kot celoto, in podsistem, kar pomeni
vsakega posameznega Clana. SliSan mora biti vsak c¢lan. Potrebno je raziskati, kaksne
spremembe potrebuje druzina, da bi se naSlo reSitev, in vse skupaj stabilizirati z njihovimi
dobrimi izku$njami. Temu pravimo proces soustvarjanja resitev, kjer je vkljucen tudi socialni
delavec. Pravi tudi, da ne smemo omejiti enega strokovnjaka za urejanje materialnih virov,
psiholoske probleme pa prepustiti v terapevtsko obravnavo drugemu strokovnjaku. (Caginovié
Vogrinc€i¢, 2007, str. 25-32)

»Socialnemu delu mora ostati celosten mandat, sicer se stroka neuporabno zozi na

administrativno urejanje socialnih problemov.« (Ca¢inovi¢ Vogringi¢, 2007, str. 30)

3.2 ZAGOVORNISTVO

»wZagovorniStvo je ena od aktivnosti, po kateri se socialno delo razlikuje od drugih
pomagajocih poklicev, kot so psihologija, pedagogika, fizioterapija, medicina itd.«

(Zavirsek, Zorn in Videmsek, 2002, str. 80)

Ker imajo socialni delavci dostop do ve¢ informacij in razpolagajo z razli¢nimi metodami
socialnega dela in ker star§i ob diagnozi po navadi nimajo informacij in podpore, bi lahko
socialna stroka nastopila v vlogi zagovornika. V tej vlogi bi lahko ponudili pomo¢ starSem s
svojim strokovnim znanjem in s tem pomagali pri zagovarjanju pravic svojega otroka.
Zagovarjanje je potrebno tudi v smeri spremembe razmisljanja ljudi, da bi se ustvaril prostor,
kjer bi bile druzine in otroci z avtizmom sliSani, posledi¢ni pa bi bile njihove pravice priznane
in spostovane.

»wZagovorniska vloga je pogosto prepletena z drugimi nalogami socialnega dela, kot so
politi¢ni aktivizem, aktiviranje lokalne skupnosti, svetovanje, izobraZzevanje in organiziranje
izobrazevanj, organiziranje skupin za samopomo¢€, izdelovanje individualnega nacrta,
etnografsko raziskovanje zivljenjskih zgodb in strukturnih neenakosti, delo z mediji ipd.«
(Zavirsek, Zorn in Videmsek, 2002, str. 80)

Poznamo dve vrsti zagovorniStva. Profesionalno zagovorniStvo, katerega izvajajo
strokovni delavci ali uporabniki, ki imajo poleg strokovnega znanja tudi lastne izkuSnje in
delajo v uporabniskih organizacijah. Po navadi je ta vrsta zagovorniStva placana s strani drzave
ali donatorjev. Profesionalno zagovorniStvo se izvaja v okviru zagovorniskih organizacij,
socialnih sluzbah ali v uporabniskih organizacijah kot neodvisni zagovorniki. Druga vrsta

zagovornistva je pa laicno zagovornistvo, katero je po navadi vrstnisko, civilno ali starSevsko.
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Tukaj se postavimo za pravice nekoga drugega na neformalen nacin. Obicajno ta oblika
zagovornistva ni placana. (ZavirSek, Zorn in Videmsek, 2002, str. 80)

Starsi otrok so zagovorniki svojih otrok, vendar se lahko tudi sami pocutijo izolirane.
Imajo potrebo po podpori, brez obsojanja, da jih nekdo poslusa in pomembno je, da
strokovnjaki ne upostevajo samo otrokove potrebe, ampak tudi potrebe njihovih starSev.
(Bierens, 2010, str. 101)

Torej so star$i otrok z avtisticno motnjo lai¢ni zagovorniki svojih otrok in zagovorniki

njihovih pravic.

3.3 PRVA SOCIALNA POMOC

»Prva socialna po tem zakonu obsega pomoc¢ pri prepoznavanju in opredelitvi socialne
stiske in teZzave, oceno moznih reSitev ter seznanitev upravicenca o vseh moZnih oblikah
socialno varstvenih storitev in dajatev, kakor tudi seznanitev upravi¢enca o mrezi in programih
izvajalcev, ki nudijo socialno varstvene storitve in dajatve.« (Zakon o socialnem varstvu, 2007)

»Prvi razgovor z uporabnikom je namenjen opredelitvi tezave ali stiske, ko ima uporabnik
moznost pojasniti vse okolis¢ine, ki so vplivale na tezavo ali stisko, izraziti, kaj pricakuje od

CSD, strokovni delavec ali delavka pa nakaze mozne reSitve. Ponudi ve¢ moznosti, v kolikor

oceni, da so le-te primerne, ter uporabniku poda osnovne informacije. Uporabnika lahko, glede

na zadevo, napoti:

-k drugim strokovnim delavcem znotraj CSD, ki opravljajo druge socialnovarstvene storitve:
osebno pomo¢ posameznikom (svetovanje, urejanje, vodenje) in pomo¢ druzini na dom
(svetovanje, spremljanje druzine) ali pa javna pooblastila (npr. postavitev skrbnika za
poseben primer, ukrepi za za$cito otrok, predlog za odvzem/vrnitev poslovne sposobnosti
itd.),

- ali zunaj CSD, v druge institucije, drustva, nevladne organizacije ali k posameznikom, ki

nudijo ustrezno obliko pomo¢i.« (http:/www.defeatautismnow.com/index.html)

Ob dodelitvi diagnoze otroku s spektrom avtisticnih moten;j bi njihove starSe zdravstvo
lahko obvestilo o prvi socialni pomoc¢i na Centru za socialno delo. Tam bi prejeli podporo od
socialnega delavca in zaetne informacije s smernicami kako napre;.

Ker na Centrih za socialno delo po Sloveniji ni ustreznega kadra za pomo¢ druzinam z
avtistiénim otrokom oziroma ni znanja o avtizmu na splo$no, bi lahko mogoce usposobili vsaj
enega socialnega delavca iz vsakega centra, z ustreznim znanjem na tem podroc¢ju. Dobro bi

bilo, da bi bil na vsakem CSD-ju v Sloveniji, vsaj en socialni delavec usposobljen za delo z
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druzino z otrokom s spektrom avtisti¢cnih motenj. Ustrezna pomo¢ bi pripomogla druzini, pa
tudi ljudem z avtizmom, da bi se jim pomagalo vkljuciti v druzbo in razsiriti Ze tako premajhne
socialne mreze. Mislimo, da bi bilo dobro, da bi bili Centri za socialno delo povezani z
zunanjimi drustvi oziroma zunanjimi izvajalci, kamor bi lahko starSe $e napotili po dodatno
pomoc¢ in podporo.

Na Obali v Sloveniji obstaja Zavod »Modri december« (Zavod za spodbujanje zavedanja
avtizma in Aspergerjevega sindroma), ki organizirajo tudi podporne skupine za starSe otrok z

avtizmom in razlicne seminarje.
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4. SKUPINE ZA SAMOPOMOC

Po Zavirsku (ZavirSek, Zorn in Videmsek, 2002, str. 24) so »osnovni cilji skupine za

samopomoc:

pridobivanje novih informacij,

- razvijati pozitivno samopodobo,

- pomagati ¢lanom izrazati Custva,

- pomagati ¢lanom, da sprejmejo sebe in okolico,
- premagovanje obcutka izoliranosti,

- zmanjSevanje socialne izkljuc¢enosti,

- povecana zmoznost samostojnega zivljenja,

spodbujanje samopomoci.«

Vsak €lovek se znajde pred kaksno oviro v Zivljenju in ne ve, kako iti naprej po svoji poti.
Starsi otrok z avtizmom se spopadajo s tezavami, ki si jih starsi otrok brez avtizma tezko
predstavljajo. Deljenje podobnih izkuSenj pokaZe, da niso sami s takimi problemi in mogoce
spoznajo tudi razli¢ne vidike, kako se drugi spoprijemajo s podobnim primerom, ki ga imajo
doma, in kako reSujejo situacije, ki nastanejo. Izmenjava izkuSenj, pogovarjanje, spodbujanje
in videnje razli¢nih pogledov na enak problem je po mojem mnenju zelo pozitivno za starse
otrok z avtizmom. Skupina za samopomoc¢ da starSem vedeti, da niso sami na tem svetu.

Ko svojo tezavo dojamemo kot stisko, takrat lahko Sele dobimo moznost za njeno
reSevanje. Ce stiske ni, ne obstaja niti reitev za njo. Kadar pride do stiske, takrat je potrebno
ukrepati. Skupine za samopomoc¢ so skupine, v katerih se druzijo ljudje z enako stisko in
razli¢nimi tezavami, so pa to tudi nove oblike prijateljstva. (Tomazi¢ in Ho¢evar , 2003, str. 11-
12)

Ljudje v skupini za samopomoc¢ ne pomagajo le sebi, temvec tudi ostalim ¢lanom skupine.
Ko ¢lovek enkrat ubesedi svojo stisko in bole¢ino, pomaga sebi in posledi¢no tudi drugim, ki
se vsaj malo najdejo v njegovi zgodbi. V skupini za samopomoc¢ je velikokrat tudi koordinator
ali strokovni delavec in pomembno je, da uporablja metode socialnega dela. Zelo pomemben
koncept, ki ga uporablja, je znanje za ravnanje, katerega avtor je Saleebey.

»Bistveno v konceptu je, da skupaj s posameznikom i§¢emo njegovo moc¢, vire mo¢i. V
skupini za samopomo¢ tako lahko drug drugemu pomagamo odkrivati, raziskovati,
poimenovati ter izkoristiti posameznikovo moc¢ in vire. Mobilizirati mo¢ posameznika pomeni,

da ¢loveku pomagamo odkriti in poimenovati znanja, talente, vire, sposobnosti, dobre izkuSnje
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iz preteklosti, ki jih lahko uporabi za doseganje dobrih izidov, za uresniCitev sanj in Zelja.«
(Spoljar, 2007, str. 38-39)

Zavod »Modri december, ki smo ga prej omenili, je nevladna organizacija. Nahaja se v
Kopru. V zavodu imajo organizirane seminarje na temo avtizma, podporna sre¢anja starSev
otrok z avtisticnim spektrom motenj, podporna sre¢anja odraslih ljudi z avtisticnim spektrom
motenj. Z ustanoviteljico smo opravili tudi intervju, v katerem nas je zanimalo, kako potekajo
podporne skupine, seminarji, cilji zavoda, pa tudi, kak$ne metode uporabljajo in kako starsi
sploh izvejo za ta zavod.

Pravi, da je »Zavod Modri december dobro prepoznan v lokalnem okolju, zato se pogosto
zgodi, da starsi zanj izvedo sami preko spleta ali FB. Pogosto pa starse na Zavod Modri
december napoti CSD ali Sola, kamor je njihov otrok vkljucen.« (Patricija Lovis¢ek, Zavod
»Modri December«, e-posta, 15.06.2020)

Na vpraSanje o njihovih ciljih in vrednotah je dodala: »Zasebni zavod Modri december,
Zavod za spodbujanje zavedanja avtizma in Aspergerjevega sindroma Koper deluje z namenom
ponuditi celovito podporno dejavnost osebam z avtizmom in Aspergerjevim sindromom (AS),
njihovim druzinam in strokovnim delavcem, ki se pri svojem delu srecujejo z otroki oz. osebami
z avtizmom in AS. Ciljne skupine Zavoda Modri december so starsi otrok z avtizmom in AS,
otroci in odrasle osebe z avtizmom in AS, strokovni delavci, Studentje, prostovoljci in
zainteresirana javnost. Zavod Modri december deluje na treh osnovnih ciljnih vsebinah:
Izobrazevanje in usposabljanje, DruZenje - organizacija dogodkov, Informiranje - mreZenje
pomembnih informacij; vse to za vse ciljne skupine. Poslanstvo Zavoda Modri december je
torej dvig zavedanja avtizma in AS ter zagotavljanje primerne obravnave, moznosti
izobrazevanja in aktivnega delovanja oseb z avtizmom in AS v druzbi.« (Patricija Loviscek,
Zavod »Modri December«, e-posta, 15.06.2020)

Potek podpornih skupin oziroma skupin za samopomoc¢ in metode, ki se uporabljajo v le-
teh, je opisala tako: »Skupina starsev se srecuje enkrat mesecno. Teme niso vnaprej dolocene,
temvec se posvetimo aktualnim temam, katere starse trenutno zanimajo ali skrbijo. Srecanje
traja praviloma 2 — 3 ure. Vzdusje je sprosceno, ustvarili smo ga z dobrim odnosom, ki
zagotavlja dober obcutek varnosti. Uporabljamo metodo »vlecenja Spageta«. Kar pomeni, da
izmed tem, ki so ponujene s strani starSev, eni najbolj pomembni posvetimo pozornost. Seveda
se zgodi, da se na enem srecanju posvetimo ve¢ temam, pogosto pa le eni, Ce se izkaze kot
pereca.« (Patricija Lovis€ek, Zavod »Modri December, e-posta, 15.06.2020)

Na vprasanje glede organiziranih seminarjev znotraj zavoda, pravi, da: »Zavod Modri

december seminarje organizira nekajkrat letno. Prav vsi so zelo ozko usmerjeni. Ne izvajamo
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splosno informativnih, temvec ozko poglobljene. Tako je seminar npr. posvecen le eni temi (npr.
senzorna integracija) ali pa enemu starostnemu obdobju (predsolski, Solski otroci z avtizmom,
mladostniki ali odrasli z avtizmom). Vsi predavatelji prihajajo iz prakse, zato udelezencem
seminarjev ponudijo dober teoretski uvod, v nadaljevanju pa sledijo prakticni primeri in
sodelovanje udelezencev v prakticnih delavnicah.« (Patricija Lovis¢ek, Zavod »Modri

December«, e-posta, 15.06.2020)
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5. HIPOTEZE

V casu priprave diplomske naloge in preucevanja gradiva smo se o temi te diplomske
naloge pogovarjali z razli¢nimi ljudmi. Opazili smo, da vecina sogovornikov ne ve to¢no, kaj
je avtizem. Med srednjeSolci smo Zeleli preveriti, kako so seznanjeni s pojmom avtizma in ¢e
je pri sprejemanju drugac¢nih v njihovo druzbo oziroma vklju¢evanjem takih oseb v druzabno
zivljenje izrazena nestrpnost.

Za namene raziskave smo tako postavili dve hipotezi.
Hipoteza 1: Dijaki tretjih in Cetrtih letnikov srednjih Sol ne poznajo dovolj pojma avtizma,
najbolj znacilnih prepoznavnih znakov ter z avtizmom povezane nevrolosko-bioloske motnje v

razvoju.

Hipoteza 2: Dijaki zakljucnih letnikov srednjih Sol ne izraZajo nestrpnosti do pojavov

drugacnosti zaradi avtizma.
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6. METODOLOGIJA

6.1 METODE DELA

V prvem delu je bila uporabljena kvantitativna raziskava. Glede na izbrani socioloski
problem in postavljene hipoteze smo se odlocili, da bomo kot primarni vir podatkov uporabili
podatke, pridobljene z anketnim vpraSalnikom, ki smo ga sestavili sami.

Kasneje smo opravili tudi kvalitativno raziskavo z izvedbo intervjujev, na katere so
odgovorili star§i otrok s spektrom avtisticnih motenj. Opravljen je bil tudi intervju z
ustanoviteljico zavoda »Modri december«. Za obdelavo intervjujev niso bili uporabljeni merski

postopki, ker so odgovori besedne pripovedi oseb. (Mesec, 2007, str. 11)

6.2 OPIS VZORCA RAZISKAVE

Vzorec, na katerem smo izvedli raziskavo, je naklju¢no izbranih 85 dijakov in dijakinj
Gimnazije Piran ter 67 dijakov in dijakinj Srednje elektro in pomorske Sole Portoroz, ki
obiskujejo tretji ali Cetrti letnik. Populacija, iz katere smo zajeli vzorec, so torej dijaki
zaklju¢nih letnikov Slovenskih srednjih Sol v ob¢ini Piran. Struktura vzorca je nakljucna glede
na spol in letnik, ki ga anketiranec ali anketiranka obiskuje.

V nasi kvalitativni raziskavi pa sta sodelovali dve materi, ki imata otroka s spektrom
avtisticnih motenj. Otroka sta stara 16 in 17 let, oba pa sta bila diagnosticirana z »otroSkim

avtizmom«.

6.3 OPIS MERSKIH INSTRUMENTOV

Merski pripomocek, ki smo ga izbrali, je anketni vprasalnik. Vprasalnik vsebuje devet
ostevil¢enith vpraSanj zaprtega tipa, kjer anketiranci izberejo enega izmed ponujenih
odgovorov. Vprasanja smo sestavili sami. Na zacetku vpraSalnika sta najprej dve demografski
vprasanji, ki se nanaSata na spol anketiranca in letnik, ki ga obiskuje, sledi pa neposredno
vprasanje o tem, ali se je anketiranec ze kdaj seznanil s pojmom »avtizem«. Za tiste, ki so
odgovorili, da so seznanjeni, sledi vprasanje o tem, kje je anketiranec dobil informacijo o
avtizmu in ali anketiranec osebno pozna kaksno osebo z avtizmom. S Cetrtim vpraSanjem smo

zeleli ugotoviti, ali bi anketiranec uspel prepoznati osebo z avtizmom po njegovih vedenjskih
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znalilnostih. S petim vprasanjem smo Zeleli pridobiti mnenje anketiranca o tem, ali meni, da
je avtizem bolezen ali ne. V Sestem vprasanju predstavimo nekaj posebnih oziroma znacilnih
vedenj oseb z avtizmom in skusamo iz odgovorov ugotoviti, kakSen bi bil anketiranc¢ev odnos
do takih oseb.

V nadaljevanju smo zeleli predvsem ugotoviti odziv anketiranca na posmehovanje ali
drugacne vrste izkljuCevanja osebe, ki kaze znake drugacénosti, s strani vrstnikov, zanimalo pa
nas je tudi, ali bi bil anketiranec pripravljen v svojo druzbo sprejeti osebo, ki kaze znake
drugacnosti. Ker se vrstniki obi¢ajno med seboj dobro poznajo, smo Zeleli tudi preveriti, ali
anketiranec meni, da bi imele osebe z avtizmom tezave z vkljuCevanjem v druzabno Zivljenje
na njihovi Soli.

Pred izvedbo anketiranja smo opravili poskusno anketiranje dveh dijakov in dveh dijakinj
Gimnazije Piran, da bi ugotovili, kako se bo anketa obnesla v praksi. Ugotovili smo, da za
izpolnitev anketnega vpraSalnika potrebujejo anketiranci priblizno pet minut, kar se nam je
zdelo sprejemljivo, saj so predolgi vprasalniki nemalokrat odve¢ni in jih anketiranci ne marajo,
z dolzino vpraSalnika pa pada tudi zbranost, zato so odgovori v zadnjih delih ali drugi polovici
zelo dolgega vpraSalnika vc€asih ze »vprasljivi«.

Pri kvalitativnem delu raziskave smo uporabili pristop spraSevanja. Izvedli smo strukturirane

intervjuje. Podatke smo dobili iz odgovorov na naSa vprasanja.

6.4 POSTOPEK ZBIRANJA PODATKOV

Na Gimnaziji Piran smo osebno razdelili 120 anketnih vprasalnikov med vse tretje in
cetrte letnike. PoskuSali smo ¢im bolj uravnoteziti Stevilo dijakov s Stevilom dijakinj.
Anketirance smo zaprosili, da nam izpolnjen vprasalnik vrnejo v ¢im krajSem Casu, Ce se le da
kar isti dan. Isti dan smo prejeli 62 vprasalnikov, v naslednjih dveh dneh pa Se preostalih 23,
kar znaSa skupaj 85 vpraSalnikov oziroma 71% od razdeljenih. 35 vprasalnikov nismo prejeli
nazaj. Na Srednji elektro in pomorski Soli nam je pomagal ravnatelj Sole, ki je poskrbel, da so
ankete dobili dijaki tretjih in Cetrtih letnikov pred zacetkom pouka in so jih morali nato
izpolnjene vrniti po pouku. Razdeljenih je bilo 70 anketnih vprasalnikov, vrnjeno jih je bilo 63,
kar je zavidljivih 90%.

Pri postopku razdeljevanja smo ugotovili, da je postopek anketiranja med poukom s
sodelovanjem uciteljev veliko bolj uspeSen oziroma anketiranci odgovorneje prevzamejo
obveznost izpolnitve in vrnitve anketnih vprasSalnikov, kot postopek razdelitve, ki smo ga

izvedli sami na Gimnaziji Piran.
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Ko smo se odlocali za vpraSalnik oziroma anketo, smo najprej razmisljali o tem, da bi
anketo izdelali v elektronski obliki, vendar smo hitro ugotovili, da bi bila izvedba anketiranja
prezahtevna, saj bi morali fizi¢no poslati elektronska sporocila, Se prej pa bi morali sploh
pridobiti naslove dijakov. Po krajsem razmisleku smo ugotovili, da bi na ta nacin izbira vzorca
bila nenaklju¢na. Se vedji problem pa smo videli v tem, da ankete, e bi jih vradali po
elektronski posti, sploh ne bi bile anonimne. Lahko bi izdelali spletno anketo, Se vedno pa bi
morali naslove pridobiti sami. Zato smo se odloCili za izvedbo »klasi¢nega« (papirnatega)
anketiranja.

Prednosti, ki jih tak klasi¢en nacin prinaSa, so prav gotovo pridobitev velikega Stevila
odgovorov v sorazmerno kratkem casu, zagotovljena anonimnost, vpliva raziskovalca na
anketirance pa prakticno ni. Hkrati je taka izvedba anketiranja relativno poceni, pomembno pa
je, da omogoca primerjave. Obdelava odgovorov anketirancev je s pomocjo racunalniskih
orodij kot je npr. Excel hitra, ta orodja pa tudi omogocajo preucevanje odnosov med
posameznimi odvisnimi in neodvisnimi spremenljivkami. Prednost takega nacina anketiranja
je tudi v tem, da ima anketiranec dovolj €asa za premislek.

Seveda ima izbrana metoda tudi svoje pomanjkljivosti. Med vec¢je sodi manjSe Stevilo
prispelih odgovorov v roku, prav tako pa je manjsa tudi to¢nost. Pomembno je tudi, da se
zavedamo, da lahko anketiranec odgovarja tako, kot misli, da mora, oziroma kot misli, da je
prav ali da se od njega priCakuje. Anketa z vprasanji zaprtega tipa omejuje razliCnost
odgovorov, vprasanja vsiljujejo odgovor, postavljena pa so lahko tudi nejasno in zato z njimi
ne dobimo informacij, ki smo jih Zeleli.

Ker je pri socioloskih raziskavah pomembno, da se ne omejimo le na en vir podatkov in
da rezultate tudi preverjamo, prav tako pa, da uporabimo podatke predhodnih raziskav, smo kot
sekundarne vire uporabili relevantne knjige in Clanke. Na tak nacin smo torej uporabili
kombinacijo kvantitativnih in kvalitativnih metod. Kot metodo raziskovanja smo tako uporabili
tudi metodo analize dokumentov ter preucevanje in analiziranje sekundarnih virov. Ta metoda
je precej zanesljiva, saj lahko delamo primerjavo podatkov iz razli¢nih objavljenih prispevkov,
ki so verodostojni. Prednosti te metode so hiter dostop do podatkov, Se posebej tistih,
objavljenih v strokovnih knjigah, medtem ko je potrebno podatke z internetnih strani Se dodatno
preveriti in jih medsebojno primerjati.

Podatke za kvalitativno raziskavo smo zbirali s pomocjo strukturiranih intervjujev. Oba
kontakta od intervjuvancev smo prejeli preko ljudi, ki jih poznajo. Osebno nismo poznali
nobenega star$a, ki bi imel otroka z motnjo avtisticnega spektra. Oba intervjuja smo opravili

preko elektronske poste, saj je bila v ¢asu zbiranja podatkov karantena zaradi virusa Covid-19.
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Iskanje intervjuvancev in literature na podro¢ju avtizma smo opravili sami, le glede zavoda
»Modri december« smo se obrnili na njegovo ustanoviteljico in ji poslali nekaj vpraSanj, saj

nimajo spletne strani iz katere bi lahko prejeli podatke o tem.

6.5 OBDELAVA PODATKOV

Pri obdelavi zbranih primarnih podatkov smo si pomagali z raCunalnikom in
racunalniskim programom Microsoft Office Excel 2016, s pomoc¢jo katerega smo vnesene
podatke obdelovali in analizirali ter izrisovali grafikone.

Kar se tice intervjujev, pa smo podatke, ki smo jih zbrali, analizirali kvalitativno, s

pomocjo kodiranja.
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7. REZULTATI

7.1 KVANTITATIVNA RAZISKAVA

Po opravljenem anketiranju in zbranih podatkih smo prisli do rezultatov, ki jih bomo po
posameznih vprasanjih v nadaljevanju opisali ter graficno predstavili z grafikoni.

Skupaj smo dobili vrnjenih 152 anketnih vprasalnikov od 190, ki smo jih razdelili, kar
predstavlja 80 %. Od tega je 51 dijakinj (34 %), preostalo so dijaki (Graf1).

Spol

oM Bz

Graf 1: Stevilo anketirancev po spolu.

Na vprasanje o tem, ali so se anketiranci kdaj seznanili s pojmom »avtizem, je bil rezultat
precej presenetljiv, saj jih je nepri¢akovano veliko (108 oz. 71%) odgovorilo pritrdilno (Graf

2).

Ali ste se ze kdaj seznanili s pojmom
»avtizem«?

Graf 2: Odgovor anketirancev o seznanitvi s pojmomy avtizeme.
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Na drugo vprasanje naj bi odgovarjali tisti anketiranci, ki so na prvo vprasanje odgovorili

z Da, se pravi, da so se Ze seznanili s pojmom »avtizem«. Odgovorov je bilo lahko ve¢. Kljub

temu sta dva anketiranca, ki sta na predhodno vprasanje odgovorila z Ne, odgovorila tudi na

vprasanje, kje sta dobila informacijo o avtizmu.

Kje ste dobili informacijo o avtizmu?

@’ém

D Od znanceyv, prijateljev, starSev B Preko spletnih strani Olz dnevnih ¢asopisov

oV Soli B Osebno sem spoznal avtista

Graf 3: Kje so anketiranci dobili informacije o avtizmu?

Z naslednjim vpraSanjem (Graf 3) smo Zeleli ugotoviti, ali posamezni anketiranec osebno

pozna kaksno osebo z avtizmom. Kot izhaja iz rezultatov, vecina ne pozna nobene osebe z

avtizmom.

Ali osebno poznate kaksno osebo z
avtizmom?

ONe poznam nobene osebe z avtizmom

B Poznam najmanj eno osebo z avtizmom

Graf 4: Poznavanje oseb z avtizmom.
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Zanimalo nas je tudi, ali znajo anketiranci osebe z avtizmom prepoznati po njihovem

vedenju (Graf 5). Ponujeni so bili odgovori Da, Ne in Ne vem.

Ali menite, da v druzbi prepoznate osebe z
avtizmom po njihovem vedenju?

@

ODa BNe ONe vem

Graf 5: Ali znate v druzbi prepoznati osebo z avtizmom po njegovem vedenju?

Za avtizem obstaja vrsta razli¢nih definicij, vendar je vsem skupno to, da pri avtizmu ne
gre za bolezen. Poznavanje tega dejstva smo zeleli preveriti pri anketirancih, da bi ugotovili,

kako podrobno so seznanjeni s tem pojmom (Graf 6).

Ali menite, da gre pri avtizmu za bolezen?

s, |

ODa ®Ne 0ONevem

Graf 6: Stevilo vseh odgovorov na vprasanje »Ali menite, da gre pri avtizmu za bolezen?«

S sklopom naslednjih vpraSanj smo Zzeleli ugotoviti, kako bi anketiranci ravnali, ¢e bi

imeli med vrstniki osebo, ki ima enega ali ve¢ znakov znacilnega vedenja oseb z avtizmom,
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kak$no bi bilo njihovo ravnanje, ¢e bi se takemu vrstniku, ki ima znake avtizma, v druzbi
posmehovali in jo izkljucevali in ali bi bili pripravljeni sprejeti osebo z avtizmom v svojo

druzbo (Grafi7, 8 in9).

Ce bi imeli med svojimi vrstniki osebo z znaéilnimi znaki
avtizma, bi:

O Se take osebe izogibali
B Se taki osebi posmehovali

O Poskus$ali bi ugotoviti vzroke za tako vedenje in se osebi prilagoditi

Graf 7: Ravnanje anketirancev, ko bi imeli med sabo osebo z znacilnimi znaki avtizma.

Ali bi bili pripravljeni pomagati osebi, ki kaze oéitne
znake avtizma, in se ji vasi vrstniki posmehujejo ali jo
izkljuéujejo iz druzbe?

i

ODa, vedno BNe, nikoli OMogoce, Ce se ne bi pri tem prevec izpostavil-a ONe vem

Graf 8: Pripravljenost anketirancev pomagati osebi z avtizmom v primerih, ko ga vrstniki

izkljucujejo in se mu posmehujejo
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Ali bi osebe z znaki avtizma sprejeli v svojo druzbo?

1

ODa, vedno
B Ne, nikoli

0O Samo, ¢e nihce od ostalih ne bi imel ni¢ proti oziroma samo, e bi bil-a sam-a

ONe vem

Graf 9: Pripravijenost anketirancev za sprejetje osebe z avtizmom v svojo druzbo.

Na koncu smo anketirancem zastavili Se vpraSanje o poznavanju odziva vrstnikov z
njihove Sole 0z. o njihovem mnenju o tem, ali bi imela oseba z avtizmom na njihovi Soli tezave

pri vkljucevanju v druzabno zivljenje (Graf 10).

Ali menite, da bi imela oseba, ki ima avtizem, tezave z
vrstniki na tvoji Soli?

ODa BNe 0OSamo v druzenju in vklju€evanju v druzbo ONe vem

Graf 10: Odgovori anketirancev na to, ali bi imele osebe z avtizmom na njihovi Soli teZave z s
svojimi vrstniki pri vkljucevanju v Zivijenje na soli.
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7.1.1. Interpretacija rezultatov

Iz Grafa 2 je razvidno, da se je kar 108 anketirancev Ze seznanilo s pojmom avtizem, kar
nas je presenetilo, saj smo bili prepricani, da niso v tolikSni meri seznanjeni s tem pojmom.
Naredili smo primerjavo med obema anketiranima Solama (Graf 11) in ugotovili, da so
anketiranci iz Gimnazije Piran kar v 90,6% odgovorili, da so se s tem pojmom Ze seznanili,

medtem ko se je na Srednji pomorski Soli s pojmom avtizma srecalo le dobrih 46% anketiranih.

SPS Gimazija Piran

ODa ENe

Graf 11: Odgovori anketirancev na vprasanje o seznanjenosti s pojmom avtizma po Solah.

Razlika med odgovori anketirancev z Gimnazije Piran in Srednje pomorske Sole je velika
in si jo lahko razlagamo le tako, da imajo v Gimnaziji to tematiko vklju¢eno v program pouka,
Se posebej, ker so gimnazijci, kot bomo videli v nadaljevanju, v vecini odgovorili, da so
informacije dobili na Soli, anketiranci s Srednje pomorske Sole Portoroz pa so vecinoma
informacije o avtizmu dobili s spletnih strani in od znancev in prijateljev.

Ze iz teh podatkov lahko sklepamo, da nasa hipoteza, da med dijaki zakljuénih letnikov
srednjih Sol ni zadostnega poznavanja pojma avtizma in najznacilnejSih prepoznavnih znakov
te nevrolosko-bioloSke motnje v razvoju, ni potrjena, saj je kar 71% anketirancev, ki so vrnili
anketni vpraSalnik, pritrdilno odgovorilo na vprasanje o seznanjenosti s tem pojmom.

Zeleli smo tudi ugotoviti, kje so anketiranci najveckrat dobili informacijo o avtizmu. Iz
rezultatov, prikazanih na grafu 12 je razvidno, da so anketiranci Gimnazije Piran kar 49 krat
odgovorili, da so se s tem pojmom srecali v Soli, medtem ko je le 9 anketirancev Srednje

pomorske Sole Portoroz odgovorilo, da so dobili informacijo o avtizmu v Soli.
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Osebno sem spoznal avtista
V 3ol
Iz dnevnih ¢asopisov

Preko spletnih strani

Od znancev, prijateljev, starSev

B Gimazija Piran @SPS

Graf 12: Kako so se anketiranci po posameznih solah seznanili s pojmom avtizma.

V uvodnem teoreticnem delu, kjer smo opisali avtizem, smo poudarili, da avtizem ni
bolezen, ampak je vseZivljenjska motnja, ki ni ozdravljiva. Iz grafa Stevilka 6 izhaja, da je le 39
(25,7%) anketirancev odgovorilo, da avtizem ni bolezen, kar 81 (53,3%) pa, da gre za bolezen,
kar je v nasprotju s predstavljenimi teoreti¢nimi izhodi§¢i. Se bolj pa preseneda podatek, da je
izmed anketirancev, ki so odgovorili, da so se Ze spoznali s pojmom avtizem (108 odgovorov
1b, kar je 71,1% vseh anketirancev), kar 72 (66,7%) takih, ki zmotno menijo, da gre za bolezen.
Iz tega lahko sklepamo, da veliko anketirancev res pozna pojem »avtizem«, ne pozna pa
podrobnosti o tej motnji, kar po svoje potrjuje nasSo Hipotezo 1.

Glede na (ne)poznavanje pojma avtizem in znacilnega vedenja oseb z avtizmom, nas je
zanimalo, ali je med dijaki zaklju¢nih letnikov srednjih Sol izrazena nestrpnost do drugacnosti
zaradi avtizma.

Za raziskovanje naslednjega socioloSkega problema in posledi¢no preveritve hipoteze,
da med dijaki zaklju¢nih letnikov srednjih Sol ni izraZena nestrpnost do drugacnosti zaradi
avtizma, smo poskusSali najti korelacijo med (ne)poznavanjem avtizma in odgovori na sklop
vprasanj (6-9), ki se nanasajo razli¢ne oblike izrazanja nestrpnosti do drugacnosti.

Z anketnim vpraSanjem Stevilka 6 smo Zeleli ugotoviti, kako bi vrstniki ravnali z osebo,
ki ima enega ali ve¢ hipoteti¢no naStetih znacilnosti vedenja. 1z grafa Stevilka 7 izhaja, da so
kar 103 anketiranci ali 67,7% odgovorili, da bi poskuSali ugotoviti vzroke za tako vedenje in se
taki osebi prilagodili, le 9 anketirancev (5,9%) pa je odgovorilo, da bi se taki osebi posmehovali.

25% ali 38 anketirancev je odgovorilo, da bi se take osebe izogibali.
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Ali so dijaki pripravljeni pomagati osebi, ki je zaradi avtizma drugacna, pa se ji vrstniki
posmehujejo in jo izkljucujejo, smo ugotavljali s sedmim vprasanjem. Pri tem je zanimiva
primerjava med anketiranci obeh $ol (Graf 13), kjer bistvenih odstopanj ni le pri odgovorih Da
oziroma Ne, kot je razvidno iz spodnjega grafa, medtem ko je ve¢ gimnazijcev odgovorilo, da

ne ve oziroma mogoce.

Ne vem

Mogoce, ¢e se ne bi pri
tem prevec izpostavil-a

Ne, nikoli h

Da, vedno

0 10 20 30 40

B Gimazija Piran BSPS

Graf 13: Pripravljenost anketiranih vrstnikov pomagati osebi, ki je zaradi avtizma drugacna,
pa se ji vrstniki posmehujejo in jo izkljucujejo.

Odgovor, da nikoli ne bi pomagali, so dali 4 anketiranci, kar je 2,6% vpraSanih. Zanimivo
je, da je kar 93 anketirancev ali 61% odgovorilo z ne vem, oziroma, mogoce, ce se ne bi pri tem
prevec izpostavili, kar kaZze na precejSnjo neodlo¢nost in strah. 42,7% vseh anketirancev je
odgovorilo, da je takim osebam vedno pripravljenih pomagati.

Razmerje med odgovori je bilo podobno tudi pri vprasanju o sprejemu osebe z avtizmom
v druZbo anketiranca (osmo vprasanje). Manj kot 4 % anketirancev je odgovorilo, da take osebe
ne bi nikoli sprejeli v svojo druzbo, 91 ali 65% pa jih meni, da bi jih, ¢e nihce od ostalih ne bi
imel ni€ proti oziroma Ce bi bili sami, ali pa ne vedo odgovoriti. 42,7% je takih, ki bi tako osebo
vedno sprejele v druzbo.

Z devetim vpraSanjem smo Zeleli raziskati, ali bi oseba z avtizmom imela tezave pri
vklju€evanju v druzabno Zivljenje na Soli anketiranca oziroma, kaj o svojih vrstnikih glede tega

menijo anketiranci.
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Graf 14: Odgovori anketirancev na vprasanje, ali bi na njihovi soli osebe z avtizmom imele
tezave pri vkljucevanju v druzabno Zivijenje.

Rezultati tega vprasanja (Graf 14) kaZejo, da bi osebe, ki so drugacne zaradi znacCilnega
avtistitnega vedenja, imele teZave pri vklju€evanju v druzabno Zivljenje na obeh Solah, ki smo
ju uporabili kot vzorec za to raziskavo. Izrecno je pritrdilno odgovorilo kar 95 anketirancev,
kar je 62.5%, z »ne« pa je odgovorilo le 7 ali 4,6% anketirancev, ki so odgovorili na anketni
vprasalnik. Pricujo¢i podatki so bili zelo presenetljivi, saj smo v svoji hipotezi predpostavili
ravno obratno. Izhajamo namre¢ iz dejstva, da je nevklju¢evanje drugacnega v svojo druzbo
gotovo izraz nestrpnosti. Prav tako ugotavljamo, da so odgovori na deveto vpraSanje v
neskladju z odgovori na prej$nji dve, saj je velik del anketirancev (42,7%) na ti vpraSanji
odgovoril usklajeno z naso hipotezo stevilka 2.

Na temelju ugotovitev iz prejSnjega odstavka, smo pogledali, kako so tisti, ki so na 7. in
8. vprasanje odgovorili z Da, vedno, odgovorili na 9. vprasanje. Ugotovili smo, da je 15 od 16-
ih gimnazijcev, ki je na 7. in 8. vprasanje odgovorilo z Da, vedno, mnenja, da bi imela oseba,
ki ima avtizem, teZave z vklju€evanjem v druZabno Zivljenje na njihovi Soli. Na Sredn;ji
pomorski Soli je bilo takih 14 anketirancev od 22-ih, ki so z Da, vedno odgovorili na 7. in 8.
vprasanje. Ugotavljamo, da je torej vecina dijakov, ki ne bi imeli tezav s sprejemanjem in
vklju€evanjem osebe z avtizmom v svojo druzbo mnenja, da bi bilo pri njihovih vrstnikih
oziroma soSolcih to ravno obratno.

1z predstavljenih rezultatov lahko zaklju¢imo, da nasa hipoteza Stevilka 2 drzi, ¢e

upostevamo le odgovore na vpraSanja 6, 7 in 8.
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7.2 KVALITATIVNA RAZISKAVA

Intervjuje smo kodirali na podlagi zbranih podatkov, ki smo jih prejeli, in postavili kode

za obdelavo podatkov. Te so:

- Diagnoza

- Potrebe starSev ob diagnozi

- Stik in pri¢akovanja od socialne sluzbe

- Druzina in njeno sprejetje diagnoze

- Druzba in avtizem

- Socialna izklju€enost oseb z avtizmom

- StarSevski pogled na avtizem

7.2.1. Izbor relevantnih delov besedila in kodiranje

Tabela 2: Diagnoza.

2005 dobil svojo prvo diagnozo otroski avtizem... zaceli
sumiti, ko je zaostajal v govoru, to je bilo pri njegovih
dveh letih. Ze prej smo opazili zaostanek v govoru,
ampak nismo vedeli zakaj...

zaceli poizvedovati, brati ¢lanke, gledati dokumentarce,
$li na pregled sluha, pri treh letih §li na razgovor k
vrtéevski psihologinji in od tam najprej v razvojno
ambulanto ZD Koper in na koncu v nevrolosko
ambulanto k doktor Macedonijevi.

Obcutki niso bili prijetni. Najprej je doktor Macedonijeva
potrdila sum na pervazivne razvojne motnje, pri kasnejSem
pregledu pa podala diagnozo Otroski avtizem... ob&utki so
bili zelo mesSani, strah, upanje, da ne bo hujSega. Ko pa sem
izvedela, jok, tri dni jok, kamen se mi je odvalil od srca po

St. Izjava Pojem
intervjuja
1 .. 4,5let. Ze prej sem zacela sumiti, da nekaj ni tako, kot Sum, da je nekaj narobe;
bi moralo biti. Cel ¢as sem bila malo zaskrbljena, da je
nekaj narobe, saj ni spregovoril .. Strah pred prihodnostjo, olajsanje
Hodili smo tudi na razvojno. ob diagnozi
Ob diagnozi so bili prisotni mesani obcutki, ve¢ njih,
izstopala pa sta dva: strah pred prihodnostjo (kako ziveti | Mesani obcutki
z otrokom z avtizmom) in olaj$anje (da kon¢no vem, kaj
se dogaja z mojim otrokom, ki je kazal posebna vedenja). | Sprejetje diagnoze
Diagnozo sem sprejela takoj, brez tezav in dvomov. Je pa
bilo tezko, saj se je zivljenje obrnilo na glavo in potrebno | Prilagajanje na situacijo
se je bilo prilagoditi. Zagotovo sem to storila lazje po
prejemu diagnoze, zato sem zapisala, a sem ob tem
obcutila olajSanje, saj pred diagnozo nisem vedela, v
katero smer iti, kaj raziskovati, kje iskati reSitve.
2 Sem mama fanta z avtizmom, ki bo letos star 18 let... Sum starsev ob zaostajanju govora

Raziskovanje starsev

Mesani obcutki ob diagnozi

Strah pred nepricakovanim

Olajsanje ob diagnozi
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veliko neprespanih nocéeh. .. strah pred nefim novim,
neozdravljivim, nepri¢akovanim.

1z tabele 2 je razvidno, da so starsi ze sami zaceli sumiti, da je nekaj narobe z otrokom,
oboje zaradi zaostanku v govoru. Oba otroka sta obiskovala razvojno ambulanto. O¢itno je, da
so stars$i imeli strah pred avtizmom, s prejetjem diagnoze pa so si nekako oddahnili, saj so dobili
odgovore, v ¢emu je problem in da lahko kon¢no nekaj naredijo. Obcutki so bili mesani - strah,
kako naprej, a obenem sprejetje diagnoze in zacetek raziskovanja na podrocju avtizma. Pri
enem intervjuju so dodali, da se je svet obrnil na glavo in, da je bilo potrebnega veliko

prilagajanja na situacijo.

Tabela 3: Potrebe starsev ob diagnozi.

St. intervjuja Izjava Pojem

1 Strokovno osebo, ki bi me znala Potreba po Strokovni osebi z
vodit skozi zivljenje z avtizmom, znanjem o avtizmu
me udila zivljenja z avtizmom, me | Podpora
podpirala, ko sem potrebovala Potrebovanje pomoci in podpore
pomo¢ in podporo.

2 Takrat bi potrebovali tolazbo s | Potreba po strokovni osebi z

strani nekoga, ki pozna avtizem. | znanjem o avtizmu

Vendar tudi v stroki so bili to | Stroka brez znanja o avtizmu
zacetki in nihcée ni znal pomagati. | Informacije iz seminarjev o
Sama sem odsla na seminar v LJ... | avtizmu

tam sem videla, kako celostno naj
bi pri obravnavi ljudi z avtizmom
delovala stroka in star$i. Takrat so
me malo potolazili... zavedati, da je
avtizem stanje, ki traja vse zivljenje
in, da so ljudje z avtizmom ucljivi
in se lahko vsega naucijo. Seveda
je _pomembno okolje, zgodnja
obravnava in sposobnosti, ki jih
imajo.

Glede potreb starSev ob diagnozi (Tabela 3) sta obe osebi odgovorili, da bi potrebovali
strokovno osebo z znanjem o avtizmu in podporo ter pomoc¢. Ena oseba je dodala, da stroka
nima ustreznega znanja na tem podrocju in da se je sama udeleZzila nekaj seminarjev na lastno

pobudo, da izve vec€ o tej temi, kjer so jo tudi potolazili z vsemi danimi informacijami.

Tabela 4: Stik in pricakovanja od socialne sluzbe.

St. intervjuja Izjava Pojem

1 Ne... nisem vedela, kako mi lahko | Brez stika s socialno sluzbo
pomagajo... Neustrezno usposobljeni za
na tem podroc¢ju niso ustrezno podrocje avtizma
usposobljeni...

38



Ne.. dobili odobren dodaten za
nego in varstvo otroka s
posebnimi potrebami, ki nam je
olajsal zivljenje..._bilo veliko
preiskav in pregledov ... kar je
bilo povezano s stroski...

olaj$ali pot k spremembi prehrane,
ki je praviloma bistveno drazja od
obicajne.

... tudi katera druga sluzba,
organizacija ...

Odobren dodatek za nego in
varstvo otroka s posebnimi
potrebami

Veliko stroskov zaradi preiskav in
pregledov

Pomoc¢ tudi od katere druge sluzbe
ali organizacije

... nobenega stika...
bi bila v veliko pomo¢ star§em

mladostnikom in kasneje odraslim
ljudem s SAM, da bi se laZje
vklju€evali v_druzbeno Zzivljenje.
Pa tudi nam star§em, da prejmemo
vsaj zacetno znanje in spodbudo za
naprej.

Nisem imela pricakovanj, saj
nisem imela nobenega stika s
socialno _sluzbo. Bi bilo pa
potrebno nekaj narediti na tem
podrodju, ker kot otrok avtistinega
otroka nimas nobenih izkuSenj, ne
dobi§ nobenih informacij, kako
naprej z zivljenjem, kako naj
vzgajam otroka itd. Menim, da bi
bilo dobro, da se zdravstvo in
socialna sluzba povezeta, da dobijo
star$i, kot smo mi, zacetno znanje,
predvsem pa podporo in Se enkrat
podporo. Tezko je, ko nima$
smernic, kako naprej.

Brez stika s socialno sluzbo
Socialna sluzba kot velika pomoc
pri vklju¢evanju oseb z avtizmom v
druzbo

Potreba po zacetnem znanju in
spodbudi

Brez pricakovanj od socialne
sluzbe

Potreba po ureditvi na podrocju
avtizma in socialne sluzbe

Starsi brez izkuSenj
Potreba po zacetnem znanju
Tezko brez smernic

Obe osebi sta odgovorili, da nista imeli stika s socialno sluzbo (Tabela 4). 1z prvega

intervjuja je razvidno, da bi prisla lahko pomoc¢ tudi iz katere druge strokovne sluzbe ali

organizacije, ne le od socialne sluzbe. Prva je povedala, da imajo odobren dodatek za nego in

varstvo otroka s posebnimi potrebami in da jim je kar olajSal Zivljenje, saj so napoteni na

Stevilne preiskave in preglede v Ljubljano, kar pomeni, da so se stroski naenkrat nakopicili.

Druga oseba je dejala, da bi bilo za starSe potrebno zacetno znanje na temo avtizma in da bi

lahko socialna sluzba veliko naredila za vkljucitev oseb z avtizmom v druzbo, kar pomeni, da

bi bila potrebna ureditev na podrocju socialne sluzbe in avtizma. Dodala je, da star$i ne dobijo

zacetnega znanja in smernic, kako naprej, kar je zelo tezko, ko se znajdes§ sam v taksni situaciji.

Obe pravita, da bi potrebovali podporo.

Tabela 5: Druzina in njeno sprejetje diagnoze.

St. intervjuja

Izjava

Pojem

1

Strokovno vodenije za zivljenje z
avtizmom, ki je precej drugacno

Potreba po strokovnem vodenju
druzine

39



kot Zivljenje z nevrotipi¢nim
otrokom.

Brez tezav. Sprejela je dejstvo in
nam bila v oporo z razumevanjem,
obcasno tudi s pomocgjo.

Druzina sprejela diagnozo brez
tezav

Druzina bila v oporo, pomo¢

Najprej  sofutno sprejemanje,
razumevanje...  usmerjanje  in
ucenje kako delati s takim otrokom.
Kaj pri¢akovati, kaj ga nauditi, da
bo_enkrat sposoben samostojnega
zivljenja...

smernice za _prihodnost,
naprej z zZivljenjem.
...novico kar hitro sprejeli, ker smo
Cutili neko olajSanje  za vse
strahove, ki smo jih predhodno
dozivljali... avtizem spoznavala
skozi lastne in bratove izkusnje.
Dedki in babice so o tem poslusali,
vendar za sprejetje so potrebovali
kar nekaj casa. Niso pa bili
nasprotni _diagnozi... to sprejel
disto iz zdravstvenega vidika. Sam
se je udelezil kar nekaj seminarjev,
pridobil nekaj znanja o avtizmu in
tako tolaZil tudi mene in se z menoj
veliko pogovarjal.

kako

Potreba po sprejemanju,
razumevanju, usmerjanju druzine

Potreba po strokovnem vodenju
druzine

Sprejetje diagnoze

Spoznavanje avtizma skozi svoje
izkusnje

Udelezba na seminarjih

Pridobitev znanja

Tolazba in pogovor

Iz odgovorov (Tabela 5) je razvidno, da je potreba po strokovnem vodenju druzine skozi
situacijo zelo pomembna. Druzini obeh intervjuvancev sta diagnozo sprejeli, nekateri ¢lani prej,
nekateri so potrebovali ve¢ ¢asa, vendar so jim na koncu vsi nudili podporo in tolazbo. Druga
oseba je dodala, da so ziveli avtizem otroka skozi izkusnje in se sproti ucili, njen oce se je tudi

sam udelezeval seminarjev na temo avtizma, ker si je zelel vedeti ve€ o tem in posledi¢no tolazil

starSe otroka.

Tabela 6: Druzba in avtizem.

$e vedno odrinjene na rob, niso
socialno vklju€ene, nimajo
socialne mreze, niso razumljene
pri razliénih strokovnih delavcih...
Obstajajo izjeme... izjemno redke.
Za njih sem hvaleZna.

St. intervjuja Izjava Pojem
1 Ne dovolj... Ne poznavanje avtizma v druzbi

Osebe z avtizmom socialno
izkljuceni

Strokovni delavci neustrezno
usposobljeni

Redke izjeme z znanjem o avtizmu
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2 ... ga ne pozna dovolj dobro. | Nepoznavanje avtizma v druzbi
Veliko se tem govori in dela na
prepoznavanju in ozaveSCanju | Veliko govora in ozavescanja o

ljudi... avtizmu

zelo pomembno sprejemanje in

zavedanje... so vredni svojega | Sprejemanje in zavedanje ljudi z
dostojanstva. avtizmom

Glede druzbe in avtizma (Tabela 6) sta intervjuvanki imeli skupno mnenje, da druzba ne
pozna dovolj dobro avtizma. Prva je Se dodala, da so osebe z avtizmom socialno izklju€eni in
ponovila, da so strokovni delavci neustrezno usposobljeni na tem podro¢ju, razen nekaj izjem.
Druga oseba je povedala, da vidi, da se veliko govori in ozaves¢a o avtizmu nasploh in da je

sprejemanje in zavedanje ljudi z avtizmom zelo pomembno, saj Zivijo med nami.

Tabela 7: Socialna izkljucenost oseb z avtizmom.

St. Intervjuja Izjava Pojem

1 Kritiéno. Socialna izolacija ni v Socialna izkljucenost oseb z
redu, saj z njo Se bolj poglabljamo | avtizmom prisotna

stisko... zaradi socialne

izoliranosti... nimajo socialne Osebe z avtizmom brez socialne
mreze, nimajo prijateljev, s mreze

katerimi bi se druzili v prostem

Gasu, s katerimi bi $li v kino, na Osamljenost kot stalnica

sprehod, na kavo ali ¢aj... niso
vabljene na praznovanja, dogodke | Starsi nadomescajo odnose z
itn. Osamljenost je stalnica v vrstniki

njihovih zivljenjih in to ni v redu.
Tako star$i pogosto nadomeS¢amo
ta primanjkljaj, kar pa ni dobra
resitev. Vsi potrebujemo vrstnike
in stars$i ne moremo nadomestiti
teh odnosov.

2 Dokler naSa druzba ne bo | Socialna izkljucenost prisotna
inkluzivna, bodo tudi ljudje s SAM
izkljuceni. Projekti za socialno vikljucevanje

Obstaja kar nekaj projektov za | ljudi s SAM
socialno vkljuéevanje ljudi s SAM
v druzbo... zaenkrat kratkoro¢no in
zakonsko nedoreéeno. Vsak gradi
svojo socialno mrezo...

Iz tabele 7 je razvidno, da obe osebi izpostavljata, da je socialna izkljucenost oseb z
avtizmom Se vedno prisotna. Oseba iz prvega intervjuja doda, da tisti, ki imajo avtizem nimajo
svoje socialne mreZe in da so Se vedno izolirani in posledi¢no starsi otrok z avtizmom nekako
zelijo nadomestiti te odnose. Druga oseba izpostavi projekte za socialno vkljucevanje ljudi s

SAM, vendar pravi, da so zaenkrat kratkoro¢ni in zakonsko nedoreceni.
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Tabela 8: Starsevski pogled na avtizem.

St. intervjuja Izjava Pojem

1 ...gledam z drugimi oémi... Drugacen pogled na avtizem
naudila ziveti z njim, spoznala Se naucis ziveti z avtizmom
Sibke in mocne plati... sedaj Vsak dan se naucis nekaj novega

zagotovo lazje, kot ob diagnozi. Se
pa Se vedno vsak dan znova ucim,
saj se tudi avtizem skozi leta
zivljenja spreminja.

2 sem zacela poizvedovati Sele, ko | Strah pred avtizmom
sem rodila in, ko sem opazila
drugacen potek razvoja pri svojem | Danes ni vec straha pred
otroku. Takrat me je bilo avtizma | avtizmom

zelo strah.
Sedaj me ni strah avtizma, in na | Avtizem kot nova priloznost
avtizem gledam kot na neko novo
priloznost. Strah pa me je, kaj bo z | Strah pred prihodnostjo otroka
mojim otrokom v odrasli dobi, ali
ga bo druzba sprejemala, ali se bo
lahko zaposlil, ali bo lahko
samostojno zivel. Kako bo, ¢e ne
bo imel ves ¢as v blizini svojih
star§ev. Kako bo, ko naju ve¢ ne
bo.

Obe osebi sta povedali (Tabela 8), da straha glede avtizma nimata vec, le ena je dodala,
da ima strah pred prihodnostjo otroka, kako se bo znasel v Zivljenju, ko starSev ne bo zraven

vvvvv

ter vidi$ avtizem kot neko novo priloznost.

7.2.2. Zdruzevanje sorodnih pojmov

DIAGNOZA

- sum, da je nekaj narobe (1, 2)
- strah pred prihodnostjo (1, 2)
- olajSanje ob diagnozi (1, 2)

- meSani obcutki (1, 2)

- sprejetje diagnoze (1)

- prilagajanje na situacijo (1)

- raziskovanje starSev (2)

POTREBE STARSEV OB DIAGNOZI:

- potreba po strokovni osebi z znanjem o avtizmu (1, 2)
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podpora (1, 2)
potrebovanje pomoci in podpore (1)
stroka brez znanja o avtizmu (2)

informacije iz seminarjev o avtizmu (2)

STIK IN PRICAKOVANJA OD SOCIALNE SLUZBE:

brez stika s socialno sluzbo (1,2)

neustrezno usposobljeni na podro¢ju avtizma (1)

odobren dodatek za nego in varstvo otroka s posebnimi potrebami (1

veliko stroskov (1)

pomoc tudi od katere druge sluzbe ali organizacije (1)

socialna sluzba kot velika pomoc¢ pri vklju¢evanju oseb z avtizmom v druzbo (2)
potreba po zaCetnem znanju in spodbudi (1,2)

potreba po ureditvi na podroc¢ju avtizma in socialne sluzbe (2)

tezko brez smernic (2)

DRUZINA IN NJENO SPREJETJE DIAGNOZE:

potreba po strokovnem vodenju druzina (1,2)

druzina sprejela diagnozo (1, 2)

druzina bila v oporo, pomoc (1)

potreba po sprejemanju, razumevanju, usmerjanju druzine (2)
spoznavanje avtizma skozi svoje izkuSnje (2)

pridobitev znanja (2)

tolazba in pogovor (2)

DRUZBA IN AVTIZEM

nepoznavanje avtizma v druzbi (1,2)

osebe z avtizmom socialno izkljuceni (1)
strokovni delavci neustrezno usposobljeni (1)
redke izjeme z znanjem o avtizmu (1)

veliko govora in ozavescanja o avtizmu (2)

sprejemanje in zavedanje ljudi z avtizmom (2)
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SOCIALNA IZKLJUCENOST OSEB Z AVTIZMOM

socialna izkljucenost oseb z avtizmom prisotna (1,2)
- osebe z avtizmom brez socialne mreze (1)

- osamljenost kot stalnica (1)

- star$i nadomesc¢ajo odnose z vrstniki (2)

- projekti za socialno vklju¢evanje ljudi s SAM (2)

STARSEVSKI POGLED NA AVTIZEM

- drugacen pogled na avtizem (1)

- se naucis Ziveti z avtizmom (1)

- strah pred avtizmom pred diagnozo (2)

- po diagnozi ni ve¢ straha pred avtizmom (2)
- avtizem kot nova priloZnost (2)

- strah pred prihodnostjo otroka (2)
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8. SKLEP IN RAZPRAVA

Glede na veliko $tevilo odgovorov, ki potrjuje poznavanje pojma avtizem med dijaki in
dijakinjami Piranske gimnazije in Srednje pomorske Sole iz Portoroza, bi lahko sklepali, da je
trditev, predstavljena s hipotezo 1, potrjena. Vendar dejstvo, da je v nadaljevanju veliko od teh
anketirancev, ki so potrdili poznavanje avtizma, odgovorilo, da gre za bolezen, postavlja dvom
na dejansko poznavanje pojma avtizem in seveda dvom o veljavnosti moje prve hipoteze.
Ocitno torej gre za poznavanje zgolj termina »avtizem«, ne pa tudi samega pojava in njegovega
ozadja ter vsebine. Tako lahko zaklju¢imo, da prve hipoteze ne moremo ne v celoti potrditi,
prav tako pa je ne v celoti ovreci.

Velik odstotek anketirancev (42,7%) je na vpraSanje o sprejemanju drugacnosti in
pripravljenosti nuditi pomo¢ druga¢nim odgovorila, da je to pripravljena vedno storiti, s ¢cimer
bi lahko potrdili drugo hipotezo, s katero trdimo, da med dijaki zaklju¢nih letnikov srednjih Sol
ni nestrpnosti pri sprejemanju drugacnih v svojo druzbo. Glede na to, da pa je velika vecina teh
anketirancev v nadaljevanju odgovorila, da za svoje vrstnike meni, da drugacnih ne bi sprejeli
v svojo druzbo na svoji Soli, zamaje veljavnost nase hipoteze. Ugotavljamo, da bi morali tudi
deveto vpraSanje zastaviti tako, da bi anketiranci odgovarjali o tem, ali bi jih oni sami vkljucili
ali ne. Vseeno si upamo trditi, da je bila druga hipoteza s podatki, pridobljenimi s pomocjo
anketnih vpraSalnikov, potrjena.

Da bi nasa raziskava bila $e bolj verodostojna, bi bilo smiselno vzorec povecati. Rezultati
bi bili bolj reprezentativni, ¢e se pri anketiranju ne bi omejili zgolj na srednje Sole v obcini
Piran, ampak bi anketo razsirili tudi na druge srednje Sole na Obali ali morda celo Sirse. V
anketo bi lahko vkljucili tudi prve in druge letnike srednjih Sol in ne zgolj zakljucne letnike.

Ker predvidevamo, da bi bila slika podobna tudi v primeru ve¢jega vzorca, menimo, da
so ti rezultati vendarle dovolj verodostojni.

S kvalitativno raziskavo smo pa Zeleli prejeti pogled starSev otrok s spektrom avtisti¢nih
motenj, da vidimo Se njihovo stran in kaj bi oni potrebovali ob diagnozi in v Zivljenju nasploh.
Iz obeh intervjujev smo videli, da so star$i zaceli sumiti, da je nekaj narobe, Ze pred preiskavami
in diagnozo, ve¢inoma zaradi zaostajanja v govoru. Oba otroka sta bila poslana v razvojno
ambulanto, kasneje pa sta bila diagnosticirana z Otroskim avtizmom. Noben od starSev ni imel
kakrsnih koli informacij glede tega stanja, a ker je zacetno znanje zelo zaZeleno, kot je razvidno
iz odgovorov na nasa vpraSanja, so starsi odsli na razne seminarje na lastno pobudo, da izvejo

ve¢ o avtizmu. Torej vidimo velik primanjkljaj zacetnega znanja za starSe, kjer bi bilo potrebno
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nekaj ukreniti, da dobijo vsaj vpogled v avtizem, napotke in predvsem spodbudo, da niso sami.
Obe osebi sta dodali, da sta cutili olajSanje po dani diagnozi, saj sta vsaj vedeli, kaj se dogaja z
otrokom in na katero podrocje se morata osredotociti in zaceti raziskovati. Iz intervjujev lahko
vidimo, da je za starSe otrok s spektrom avtisticnih motenj zelo pomembna podpora, opora in
nekaksno strokovno osebje z znanjem o avtizmu, vendar pri nas tega ni, zato se star$i veCinoma
sami organizirajo in udeleZijo seminarjev na to temo, da bi lahko na najboljsi mozen nacin
pomagali svojemu otroku. Bilo bi pametno narediti nekaj na podrocju socialne sluzbe in
avtizma, saj bi po mnenju starSev veliko pripomogli pri vkljucitvi oseb z avtizmom v druzbo.
Po pridobljeni diagnozi star§i nimajo nobenega stika s socialno sluzbo, ali navsezadnje, s
kakr$nokoli sluzbo ali organizacijo, ki bi jim bila v pomoc¢, vsaj na zacetku, saj je razvidno, da
je tezko ziveti brez dolocenih smernic, kako naprej. Starsi otrok s spektrom avtisticnih moten;
prejmejo odobren »dodatek za nego in varstvo otroka s posebnimi potrebami«, kar je vsaj
zacetek, saj imajo taki star$i veliko stroskov s preiskavami, s potnimi stroski in hrano za otroka.
Iz obeh intervjujev izvemo, da druzinski ¢lani sprejmejo diagnozo otroka, nekateri hitreje,
nekateri pa potrebujejo ve¢ Casa. Tudi tukaj bi bilo potrebno strokovno vodenje druzine, kako
naprej, dati smernice in postaviti vloge med ¢lani, saj, ¢e vsak izvaja svojo vlogo, je veliko lazje
delovati kot celota. Druzinski ¢lani so tudi v veliko oporo in so vedno na voljo za pogovor.
Stars iz drugega intervjuja je dejal, da bi bilo potrebo sprejemanje, razumevanje in usmerjanje
druzine ter da se je njihova druzina ucila o avtizmu iz lastnih izkuSen;.

Socialna izkljuCenost oseb z avtizmom je Se vedno aktualni problem. Obe osebi sta
povedali, da je Se vedno med nami in da bi bilo s strokovno osebo, ki bi bila usposobljena za
avtizem, veliko lazje za vse. Za druzbo in za osebo z avtizmom. Osebe z avtizmom nimajo
svoje socialne mreze in tako zelijo starSi otrok nadomestiti odnose z vrstniki, kar je narobe,
vendar se lahko zavedamo, da zelijo starsi narediti vse, da bi zascitili svojega otroka in, da se
ta ne bi pocutil osamljen. Zadnja leta je precej ozaves€anja glede avtizma, vendar dokler se
druZba ne bo zavedala in zacela sprejemati osebe z avtizmom, bodo ti Se vedno ostali socialno
izklju€eni in brez socialnih mrez. Tudi tukaj sta obe osebi Se enkrat dodali neustrezno
usposobljene socialne delavce, le nekaj izjem obstaja z znanjem ter zacetek nekak$nih projektov
za socialno vklju€evanje ljudi s spektrom avtistiénih motenj, vendar so ti projekti Se zakonsko
neutemeljeni in kratkoroc¢ni. Iz obeh intervjujev je razvidno, da se vidi napredek in ozaveScanje
na temo avtizma, vendar, kot smo ze povedali, dokler ljudje ne bodo sprejeli in se zaceli

zavedati prisotnosti teh, bodo osebe z avtizmom Se vedno potisnjeni na rob druzbe.
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Starsi otrok s spektrom avtisti¢énih motenj imajo drugacen pogled na avtizem, odkar so
prejeli otrokovo diagnozo - pred tem jih je bilo strah, po prejetju diagnoze pa so obcutili

olajsanje. Dodali so, da se naucijo vsak dan nekaj novega in sprejemajo stvari takSne, kot so.
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10. PRILOGE

10.1. PRILOGA A - ANKETNI VPRASALNIK

Ime mi je Katja Brsa in sem Studentka Fakultete za socialno delo v Ljubljani. Pripravljam diplomsko nalogo na
temo avtizma in bi potrebovala vaso pomog.

Ugotoviti zelim, kak$no je poznavanje pojma avtizem med zakljucnimi letniki (3. in 4. letnik) dijakov in ali znajo
prepoznati osebo z avtizmom. Prav tako Zelim ugotoviti, kakSen je odnos vrstnikov do drugaénih (prikazala sem
le nekaj znakov drugacnosti).

Za izpolnitev anketnega vprasalnika se vam zahvaljujem.

Ustrezne odgovore obkroZite.

Spol (obkrozi) M Z

Obiskujem : a) 3. letnik
b) 4. letnik

1. Ali ste se Ze kdaj srecali s pojmom »avtizem«?
a) Da
b) Ne

2. Ce ste odgovorili z DA, prosim povejte, kje ste dobili informacijo o avtizmu? (Iahko je ve¢ odgovorov).
Ce ste odgovorili z NE, nadaljujte z vpradanjem 4.
a) Od znancev, prijateljev, starSev
b) Preko spletnih strani
¢) Iz dnevnih ¢asopisov
d) Vsoli

e) Osebno sem spoznal osebo z avtizmom
3. Ali poznate osebno kak$no osebo z avtizmom?

a) Ne poznam nobene osebe z avtizmom

b) Poznam vsaj eno osebo z avtizmom

4. Ali menite, da v druzbi prepoznate osebe z avtizmom po njihovem vedenju?

a) Da
b) Ne
c) Nevem
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Ali menite, da gre pri avtizmu za bolezen?

a) Da
b) Ne
¢) Nevem

Ce bi imeli med svojimi vrstniki osebo z znadilnimi znaki avtizma, med katere sodijo npr. neprestano
tleskanje s prsti, udarjanje sebe, gledanje v tla ali v zrak med verbalnim komuniciranjem, pretirana
pasivnost ali pretirana razdraZljivost, nemirnost pri pouku, bi:

a) Se take osebe izogibali.

b) Se taki osebi posmehovali.

¢) Poskusali bi ugotoviti vzroke za tako vedenje in se osebi prilagoditi.

Ali bi osebi, ki kaZe oCitne znake avtizma, in se ji vrstniki posmehujejo ali jo izkljucujejo iz druzbe,
bili pripravljeni pomagati?

a) Da, vedno.

b) Ne, nikoli.

¢) Mogoce, Ce se ne bi pri tem prevec izpostavil.

d) Nevem.

Ali bi osebo z avtizmom sprejel oz. sprejela v svojo druzbo?

a) Da, vedno.

b) Ne, nikoli.

¢) Samo, ¢e nihce od ostalih ne bi imel ni¢ proti oziroma samo, ¢e bi bil-a sam-a.

d) Nevem.

Ali menite, da bi imela oseba z avtizmom, tezave z vrstniki na vasi Soli?
a) Da.

b) Ne.

¢) Samo pri poskusih druzenja in pri vkljucevanju v druzbo

d) Nevem.

Hvala!



10.2. PRILOGA B - INTERVJU 1

Kdaj ste izvedeli, da bi lahko imel vas otrok avtizem?

V starosti 4,5 let. Ze prej sem zacela sumiti, da nekaj ni tako, kot bi moralo biti. Cel ¢as sem bila malo zaskrbljena

da je nekaj narobe, saj ni spregovoril niti besedice, ampak takrat si reces, da vsak otrok potrebuje svoj ¢as. Hodili

smo tudi na razvojno.

Kako ste se pocutili ob diagnozi in po njej? Kako ste sprejeli dejstvo?

Ob diagnozi so bili prisotni meSani obcutki, ve¢ njih, izstopala pa sta dva: strah pred prihodnostjo (kako Ziveti z

otrokom z avtizmom) in olaj$anje (da konéno vem, kaj se dogaja z mojim otrokom, ki je kazal posebna vedenja).

Diagnozo sem sprejela takoj, brez tezav in dvomov. Je pa bilo tezko, saj se je zivljenje obrnilo na glavo in potrebno

se je bilo prilagoditi. Zagotovo sem to storila lazje po prejemu diagnoze, zato sem zapisala, a sem ob tem obcutila

olajSanje, saj pred diagnozo nisem vedela, v katero smer iti, kaj raziskovati, kje iskati resitve.

Ste imeli stik s socialno sluzbo?

Ne, ker pravzaprav nisem vedela, kako mi lahko pomagajo. Se posebej zato, ker sem vedela, da na tem podrocju

niso ustrezno usposobljeni. Se danes je tako.

Vam je ta dala kaksno podporo, spodbudo?

Ne. Smo pa dobili odobren dodatek za nego in varstvo otroka s posebnimi potrebami, ki nam je olajsal Zivljenje.

V prvih letih je bilo veliko preiskav in pregledov, vsa so se odvijala v Ljubljani, kar je bilo povezano s stroski.

Poleg tega so nam nekoliko olajsali pot k spremembi prehrane, ki je praviloma bistveno drazja od obicajne.

Kaj bi si takrat Zeleli oz. kaj bi najbolj potrebovali?

Strokovno osebo, ki bi me znala vodit skozi zZivljenje z avtizmom, me udila Zivljenja z avtizmom, me podpirala,

ko sem potrebovala pomo¢ in podporo.

Kaksna so bila vasa pri¢akovanja od socialne sluzbe?

Kot opisano v predhodnem odgovoru. Lahko bi to bila tudi katera druga sluzba, organizacija ...

Kaksno pomo¢ bi druZina potrebovala po diagnozi?

Strokovno vodenje za zivljenje z avtizmom, ki je precej drugacno kot zivljenje z nevrotipi¢nim otrokom. Odgovor

podoben predhodnima dvema.
Kako je druzina sprejela novico?

Brez tezav. Sprejela je dejstvo in nam bila v oporo z razumevanjem, ob¢asno tudi s pomocjo.

Ali po vasem mnenju druzba pozna dovolj dobro avtizem?

Ne dovolj. Osebe z avtizmom so $e vedno odrinjene na rob, niso socialno vklju¢ene, nimajo socialne mreze, niso

razumljene pri razli¢nih strokovnih delavcih (Sola, zdravstvo, organizacije za prosto¢asne dejavnosti ...). Obstajajo

izjeme, ki to pravilo potrjujejo, vendar so izjemno redke. Za njih sem hvalezna.
Kako gledate na socialno izklju¢enost oseb z avtizmom?

Kriti¢no. Socialna izolacija ni v redu, saj z njo Se bolj poglabljamo stisko, v kateri so osebe z avtizmom tudi zaradi

socialne izoliranosti. Osebe z avtizmom praviloma nimajo socialne mreze, nimajo prijateljev, s katerimi bi se

druzili v prostem Casu, s katerimi bi §li v kino, na sprehod, na kavo ali ¢aj. Osebe z avtizmom praviloma niso

vabljene na praznovanja, dogodke itn. Osamljenost je stalnica v njihovih Zivljenjih in to ni v redu. Tako starsi

pogosto nadomes¢amo ta primanjkljaj, kar pa ni dobra reSitev. Vsi potrebujemo vrstnike in starS§i ne moremo

nadomestiti teh odnosov.
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Kako vi gledate na avtizem zdaj, in kako ste gledali nanj preden ste izvedeli za diagnozo?

Na avtizem sedaj gledam z drugimi o€mi, saj sem se v letih Zivljenja z avtizmom naucila Ziveti z njim, spoznala

Sibke in mocne plati. Zato mi je sedaj zagotovo lazje, kot ob diagnozi. Se pa $e vedno vsak dan znova ucim, saj se

tudi avtizem skozi leta Zivljenja spreminja.

10.3. PRILOGA C - INTERVJU 2

Kdaj ste izvedeli, da bi lahko imel vas otrok avtizem?

Sem mama fanta z avtizmom, ki bo letos star 18 let. Rodil se je 2002 in 2005 dobil svojo prvo diagnozo otroski

avtizem. Da bi moj otrok lahko imel avtizem smo zaceli sumiti, ko je zaostajal v govoru, to je bilo pri njegovih

dveh letih. Ze prej smo opazili zaostanek v govoru, ampak nismo vedeli zakaj. Potem pa smo zaceli poizvedovati,

brati ¢lanke, gledati dokumentarce, Sli na pregled sluha, pri treh letih Sli na razgovor k vrtéevski psihologinji in od

tam naprej najprej v razvojno ambulanto ZD Koper in na koncu v nevrolosko ambulanto k doktor Macedonijevi.

Kako ste se pocutili ob diagnozi in po njej? Kako ste sprejeli dejstvo?

Obcutki niso bili prijetni. Najprej je doktor Macedonijeva potrdila sum na pervazivne razvojne motnje, pri

kasnejSem pregledu pa podala diagnozo Otroski avtizem. Ves Cas pridobivanja diagnoze so bili obcutki zelo

mesani, strah, upanje, da ne bo hujSega. Ko pa sem izvedela, jok, tri dni jok, kamen se mi je odvalil od srca po

veliko neprespanih noceh. Kon¢no bomo lahko nekaj naredili, oziroma strah pred ne¢im novim, neozdravljivim,

nepri¢akovanim.

Ste imeli stik s socialno sluzbo?
S socialno sluzbo nisem imela nobenega stika.
Vam je ta dala kaksno podporo, spodbudo?

Ne vem, kako je sedaj vkljucena v obravnavo socialna sluzba. Menim, pa da bi bila v veliko pomo¢ starSem,

mladostnikom in kasneje odraslim ljudem s SAM, da bi se lazje vkljuéevali v druzbeno zivljenje. Pa tudi nam

star§em, da prejmemo vsaj zacetno znanje in spodbudo za napre;.

Kaj bi si takrat Zeleli oz. kaj bi najbolj potrebovali?

Takrat bi potrebovali tolazbo s strani nekoga, ki pozna avtizem. Vendar tudi v stroki so bili to zacetki in nihée ni

znal pomagati. Sama sem odsla na seminar v L], ki ga je takrat organiziral Institut za avtizem Zmote in dejstva v

defektologiji, in tam sem videla, kako celostno naj bi pri obravnavi ljudi z avtizmom delovala stroka in starsi.

Takrat so me malo potolazili, zacela sem se zavedati, da je avtizem stanje, ki traja vse Zivljenje in, da so ljudje z

avtizmom ucljivi in se lahko vsega naucijo. Seveda je pomembno okolje, zgodnja obravnava in sposobnosti, ki jih
imajo.

Kaksna so bila vasa pri¢akovanja od socialne sluzbe?

Nisem imela pri¢akovanj, saj nisem imela nobenega stika s socialno sluzbo. Bi bilo pa potrebno nekaj narediti na

tem podrocju, ker kot otrok avtisticnega otroka nimas nobenih izkuSenj, ne dobi§ nobenih informacij, kako naprej

z 7zivljenjem, kako naj vzgajam otroka itd. Menim, da bi bilo dobro, da se zdravstvo in socialna sluzba povezeta,

da dobijo starsi, kot smo mi, zaCetno znanje, predvsem pa podporo in Se enkrat podporo. Tezko je, ko nimas

smernic kako naprej.

Kaksno pomo¢ bi druZina potrebovala po diagnozi?
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Najprej socutno sprejemanje, razumevanje, potem pa usmerjanje in ucenje, kako delati s takim otrokom. Kaj

pricakovati, kaj ga nauditi, da bo enkrat sposoben samostojnega zivljenja in, kot sem omenila pri prejSnjem

vprasanju, nekakSne smernice za prihodnost, kako naprej z zivljenjem.

Kako je druzina sprejela novico?

Ko smo dobili diagnozo, smo novico kar hitro sprejeli, ker smo cutili neko olajSanje za vse strahove, ki smo jih

predhodno dozivljali. V druzini imamo dve leti starejSo héi, ki se seveda takrat tega Se ni zavedala in je avtizem

spoznavala skozi lastne in bratove izkusnje. Dedki in babice so o tem poslusali, vendar za sprejetje so potrebovali

kar nekaj Casa. Niso pa bili nasprotni diagnozi. Moj o€e, sinov dedek, je zdravnik in on je to sprejel Cisto iz

zdravstvenega vidika. Sam se je udelezil kar nekaj seminarjev, pridobil nekaj znanja o avtizmu in tako tolazil tudi

mene in se z menoj veliko pogovarjal.

Ali po vasem mnenju druzba pozna dovolj dobro avtizem?

Po mojem mnenju ga ne pozna dovolj dobro. Veliko se o tem govori in dela na prepoznavanju in ozaves¢anju

ljudi. Predvsem pa je zelo pomembno sprejemanje in zavedanje, da ti ljudje zivijo med nami in so vredni svojega

dostojanstva.

Kako gledate na socialno izkljucenost oseb z avtizmom?

Inkluzivec sem po dusi. Dokler nasa druzba ne bo inkluzivna, bodo tudi ljudje s SAM izkljuceni.

Obstaja kar nekaj projektov za socialno vkljucevanje ljudi s SAM v druzbo, vendar je vse to zaenkrat kratkorocno

in zakonsko nedoreceno. Vsak gradi svojo socialno mrezo v druzbi strpnih ljudi.

Kako vi gledate na avtizem zdaj, in kako ste gledali nanj preden ste izvedeli za diagnozo?

Glede na to, da sem po izobrazbi pedagog, iskreno povem, da na fakulteti nisem pridobila nekega znanja o avtizmu.

O tem sem zacela poizvedovati Sele, ko sem rodila in, ko sem opazila drugacen potek razvoja pri svojem otroku.

Takrat me je bilo avtizma zelo strah.

Sedaj me ni strah avtizma, in na avtizem gledam kot na neko novo priloznost. Strah pa me je, kaj bo z mojim

otrokom v odrasli dobi, ali ga bo druzba sprejemala, ali se bo lahko zaposlil, ali bo lahko samostojno Zivel. Kako

bo, ¢e ne bo imel ves ¢as v blizini svojih star§ev. Kako bo, ko naju ve¢ ne bo.

10.4. PRILOGA D - INTERVJU Z USTANOVITELJICO ZAVODA »MODRI
DECEMBER«

Kako starsi otrok z MAS pridejo do Zavoda Modri december oziroma kdo jih po navadi napoti do Vas?
Zavod Modri december je dobro poznan v lokalnem okolju, zato se pogosto zgodi, da star$i zanj izvedo sami preko
spleta ali FB. Pogosto pa star$e na Zavod Modri december napoti CSD ali $ola, kamor je njihov otrok vkljucen.
Kaksni so cilji in vrednote zavoda?

Zasebni zavod Modri december, Zavod za spodbujanje zavedanja avtizma in Aspergerjevega sindroma Koper,
deluje z namenom ponuditi celovito podporno dejavnost osebam z avtizmom in Aspergerjevim sindromom (AS),
njihovim druzinam in strokovnim delavcem, ki se pri svojem delu srecujejo z otroki oz. osebami z avtizmom in
AS. Ciljne skupine Zavoda Modri december so starsi otrok z avtizmom in AS, otroci in odrasle osebe z avtizmom
in AS, strokovni delavci, Studentje, prostovoljci in zainteresirana javnost. Zavod Modri december deluje na treh
osnovnih ciljnih vsebinah: Izobrazevanje in usposabljanje, Druzenje - organizacija dogodkov, Informiranje -

mrezenje pomembnih informacij; vse to za vse ciljne skupine. Poslanstvo Zavoda Modri december je torej dvig
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zavedanja avtizma in AS ter zagotavljanje primerne obravnave, moznosti izobrazevanja in aktivnega delovanja
oseb z avtizmom in AS v druzbi.

Kako potekajo podporne skupine oziroma skupine za samopomoc¢?

Skupina starSev se srecuje enkrat mese¢no. Teme niso vnaprej dolocene, temve¢ se posvetimo aktualnim temam,
ki starSe trenutno zanimajo ali skrbijo. SreCanje traja praviloma 2 — 3 ure. Vzdusje je spros¢eno, ustvarili smo ga
z dobrim odnosom, ki zagotavlja dober obc¢utek varnosti.

Kaksne koncepte oz. metode uporabljate v skupinah za samopomoc?

Uporabljamo metodo »vleCenja Spageta«. Kar pomeni, da izmed tem, ki so ponujene s strani starSev, eni najbolj
pomembni posvetimo pozornost. Seveda se zgodi, da se na enem srecanju posvetimo ve¢ temam, pogosto pa le
eni, ¢e se izkaze kot pereca.

Kako potekajo seminarji?

Zavod Modri december seminarje organizira nekajkrat letno. Prav vsi so zelo ozko usmerjeni. Ne izvajamo splo$no
informativnih, temve¢ ozko poglobljene. Tako je seminar npr. posveéen le eni temi (npr. senzorna integracija) ali
pa enemu starostnemu obdobju (predsolski, Solski otroci z avtizmom, mladostniki ali odrasli z avtizmom). Vsi
predavatelji prihajajo iz prakse, zato udeleZencem seminarjev ponudijo dober teoreti¢ni uvod, v nadaljevanju pa

sledijo prakti¢ni primeri in sodelovanje udelezencev v prakti¢nih delavnicah.

10.5. PRILOGA E - KODIRANJE INTERVJUJEV

Tabela 1: Diagnoza.

2005 dobil svojo prvo diagnozo otroski avtizem... zaceli
sumiti, ko je zaostajal v govoru, to je bilo pri njegovih
dveh letih. Ze prej smo opazili zaostanek v govoru,
ampak nismo vedeli zakaj. ..

zaceli poizvedovati, brati ¢lanke, gledati dokumentarce,
§li na pregled sluha, pri treh letih $li na razgovor k
vrtéevski psihologinji in od tam najprej v razvojno
ambulanto ZD Koper in na koncu v nevrolosko
ambulanto k doktor Macedonijevi.

Obcutki niso bili prijetni. Najprej je doktor Macedonijeva
potrdila sum na pervazivne razvojne motnje, pri kasnejSem
pregledu pa podala diagnozo Otroski avtizem... obcutki so

St. Izjava Pojem
intervjuja
1 .. 4,5let. Ze prej sem zacela sumiti, da nekaj ni tako, kot Sum, da je nekaj narobe;
bi moralo biti. Cel ¢as sem bila malo zaskrbljena, da je
nekaj narobe, saj ni spregovoril .. Strah pred prihodnostjo, olajsanje
Hodili smo tudi na razvojno. ob diagnozi
Ob diagnozi so bili prisotni mesani obcutki, ve¢ njih,
izstopala pa sta dva: strah pred prihodnostjo (kako ziveti Mesani obcutki
z otrokom z avtizmom) in olajSanje (da kon¢éno vem, kaj
se dogaja z mojim otrokom, ki je kazal posebna vedenja). | Sprejetje diagnoze
Diagnozo sem sprejela takoj, brez tezav in dvomov. Je pa
bilo tezko, saj se je zivljenje obrnilo na glavo in potrebno | Prilagajanje na situacijo
se je bilo prilagoditi. Zagotovo sem to storila lazje po
prejemu diagnoze, zato sem zapisala, a sem ob tem
obcutila olaj$anje, saj pred diagnozo nisem vedela, v
katero smer iti, kaj raziskovati, kje iskati reSitve.
2 Sem mama fanta z avtizmom, ki bo letos star 18 let... Sum starsev ob zaostajanju govora

Raziskovanje starsev

Mesani obcutki ob diagnozi

Strah pred nepricakovanim

Olajsanje ob diagnozi
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bili zelo meSani, strah, upanje, da ne bo hujsega. Ko pa sem

izvedela, jok, tri dni jok, kamen se mi je odvalil od srca po

veliko neprespanih noceh. ..

strah pred nefim novim,

neozdravljivim, nepri¢akovanim.

Tabela 2: Potrebe starSev ob diagnozi.

St. intervjuja

Izjava

Pojem

strani nekoga, ki pozna avtizem.
Vendar tudi v stroki so bili to
zaCetki in nih¢ée ni znal pomagati.
Sama sem odsla na seminar v LJ...
tam sem videla, kako celostno naj
bi pri obravnavi ljudi z avtizmom
delovala stroka in starSi. Takrat so
me malo potolazili... zavedati, da je
avtizem stanje, ki traja vse zivljenje
in, da so ljudje z avtizmom ugljivi
in se lahko vsega naucijo. Seveda
je _pomembno okolje, zgodnja

obravnava in sposobnosti, ki jih
imajo.

1 Strokovno osebo, ki bi me znala Potreba po Strokovni osebi z
vodit skozi zivljenje z avtizmom, | znanjem o avtizmu
me udila zivljenja z avtizmom, me | Podpora
podpirala, ko sem potrebovala Potrebovanje pomoci in podpore
pomoc¢ in podporo.

2 Takrat bi potrebovali tolazbo s | Potreba po strokovni osebi z

znanjem o avtizmu

Stroka brez znanja o avtizmu
Informacije iz seminarjev o
avtizmu

Tabela 3: Stik in pri¢akovanja od socialne sluzbe.

bi bila v veliko pomo¢ starSem,
mladostnikom in kasneje odraslim
ljudlem s SAM, da bi se lazje
vklju€evali v druzbeno Zivljenje.
Pa tudi nam starSem, da prejmemo
vsaj zacetno znanje in spodbudo za
naprej.

Nisem imela pri¢akovanj, saj
nisem imela nobenega stika s
socialno sluzbo. Bi bilo pa
potrebno nekaj narediti na tem
podrociju, ker kot starS avtisticnega

St. intervjuja Izjava Pojem
1 Ne... nisem vedela, kako mi lahko | Brez stika s socialno sluzbo
pomagajo... Neustrezno usposobljeni za
na tem podrocju niso ustrezno podrocje avtizma
usposobljeni...
Ne.. dobili odobren dodaten za Odobren dodatek za nego in
nego in varstvo otroka s varstvo otroka s posebnimi
posebnimi potrebami, ki nam je potrebami
olajSal zivljenje..._bilo veliko Veliko stroskov zaradi preiskav in
preiskav in pregledov ... kar je pregledov
bilo povezano s stroski...
olajSali pot k spremembi prehrane, | Pomoc tudi od katere druge sluzbe
ki je praviloma bistveno drazja od | ali organizacije
obicajne.
... tudi katera druga sluzba,
organizacija ...
2 ... nobenega stika... Brez stika s socialno sluzbo

Socialna sluzba kot velika pomoc
pri vkljucevanju oseb z avtizmom v
druzbo

Potreba po zacetnem znanju in
spodbudi

Brez pricakovanj od socialne
sluzbe

Potreba po ureditvi na podrocju
avtizma in socialne sluzbe
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otroka nimas nobenih izku$enj, ne
dobi§ nobenih informacij, kako
naprej z Zivljenjem, kako naj
vzgajam otroka itd. Menim, da bi
bilo dobro, da se zdravstvo in
socialna sluzba povezeta, da dobijo
star$i, kot smo mi, zacetno znanje,
predvsem pa podporo in $e enkrat
podporo. Tezko je, ko nimas
smernic, kako naprej.

Starsi brez izkuSenj
Potreba po zacetnem znanju
Tezko brez smernic

Tabela 4: DruZina in njeno sprejetje diagnoze.

razumevanje...  usmerjanje  in
ucenje kako delati s takim otrokom.
Kaj pri¢akovati, kaj ga nauciti, da
bo_enkrat sposoben samostojnega
zivljenja...

smernice za prihodnost, kako
naprej z Zivljenjem.

...novico kar hitro sprejeli, ker smo
Cutili neko olajSanje za vse
strahove, ki smo jih predhodno
dozivljali... avtizem spoznavala
skozi lastne in bratove izkusnje.
Dedki in babice so o tem poslusali,
vendar za sprejetje so potrebovali
kar nekaj dGasa. Niso pa bili
nasprotni diagnozi... to sprejel
disto iz zdravstvenega vidika. Sam
se je udelezil kar nekaj seminarjev,
pridobil nekaj znanja o avtizmu in
tako tolazil tudi mene in se z menoj
veliko pogovarjal.

St. intervjuja Izjava Pojem

1 Strokovno vodenje za zivljenje z Potreba po strokovnem vodenju
avtizmom, ki je precej drugaéno druzine
kot zivljenje z nevrotipi¢nim
otrokom. Druzina sprejela diagnozo brez
Brez tezav. Sprejela je dejstvo in tezav
nam bila v oporo z razumevanjem,
obc¢asno tudi s pomocjo. Druzina bila v oporo, pomoc

2 Najprej  socutno  sprejemanje, | Potreba po sprejemanju,

razumevanju, usmerjanju druzine

Potreba po strokovnem vodenju
druzine

Sprejetje diagnoze

Spoznavanje avtizma skozi svoje
izkusnje

Udelezba na seminarjih

Pridobitev znanja

Tolazba in pogovor

Tabela 5: Druzba in avtizem.

$e vedno odrinjene na rob, niso
socialno vklju€ene, nimajo
socialne mreze, niso razumljene
pri razli¢nih strokovnih delavcih...
Obstajajo izjeme... izjemno redke.
Za njih sem hvaleZna.

St. intervjuja Izjava Pojem
1 Ne dovolj... Ne poznavanje avtizma v druzbi

Osebe z avtizmom socialno
izkljuceni

Strokovni delavci neustrezno
usposobljeni

Redke izjeme z znanjem o avtizmu
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ga ne pozna dovolj dobro.
Veliko se tem govori in dela na
prepoznavanju in ozaveS¢anju
zelo pomembno sprejemanje in
zavedanje... so vredni svojega

dostojanstva.

Nepoznavanje avtizma v druzbi

Veliko govora in ozavescanja o
avtizmu

Sprejemanje in zavedanje ljudi z
avtizmom

Obstaja kar nekaj projektov za
socialno vkljuéevanje ljudi s SAM
v druzbo... zaenkrat kratkoro¢no in
zakonsko nedoreceno. Vsak gradi
svojo socialno mrezo...

Tabela 6: Socialna izkljucenost oseb z avtizmom.

St. Intervjuja Izjava Pojem

1 Kritiéno. Socialna izolacija ni v Socialna izkljucenost oseb z
redu, saj z njo Se bolj poglabljamo | avtizmom prisotna
stisko... zaradi socialne
izoliranosti... nimajo socialne Osebe z avtizmom brez socialne
mreZe, nimajo prijateljev, s mreze
katerimi bi se druzili v prostem
¢asu, s katerimi bi $li v kino, na Osamljenost kot stalnica
sprehod, na kavo ali ¢aj... niso
vabljene na praznovanja, dogodke | Starsi nadomescajo odnose z
itn. Osamljenost je stalnica v vrstniki
njihovih Zivljenjih in to ni v redu.
Tako star$i pogosto nadome§¢amo
ta primanjkljaj, kar pa ni dobra
resitev. Vsi potrebujemo vrstnike
in star§i ne moremo nadomestiti
teh odnosov.

2 Dokler naSa druzba ne bo | Socialna izkljucenost prisotna
inkluzivna, bodo tudi ljudje s SAM
izkljuceni. Projekti za socialno vkljucevanje

ljudi s SAM

Tabela 7: StarSevski pogled na avtizem.

sem rodila in, ko sem opazila
drugaden potek razvoja pri svojem
otroku. Takrat me je bilo avtizma
zelo strah.

Sedaj me ni strah avtizma, in na
avtizem gledam kot na neko novo
priloznost. Strah pa me je, kaj bo z
mojim otrokom v odrasli dobi, ali
ga bo druzba sprejemala, ali se bo
lahko zaposlil, ali bo lahko
samostojno zivel. Kako bo, ¢e ne

St. intervjuja Izjava Pojem

1 ...gledam z drugimi ofmi... Drugacen pogled na avtizem
naucila ziveti z njim, spoznala Se naudis ziveti z avtizmom
Sibke in mocne plati... sedaj Vsak dan se naucis nekaj novega
zagotovo lazje, kot ob diagnozi. Se
pa Se vedno vsak dan znova ucim,
saj se tudi avtizem skozi leta
Zivljenja spreminja.

2 sem zaCela poizvedovati Sele, ko | Strah pred avtizmom

Danes ni vec straha pred
avtizmom

Avtizem kot nova priloznost

Strah pred prihodnostjo otroka
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bo imel ves ¢as v blizini svojih
starSev. Kako bo, ko naju ve¢ ne
bo.
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