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otroka z avtizmom in kako so se skozi leta spreminjali njihovi zivljenjski vzorci. Najprej
sem predstavila nekatere pojme, kot so motnje avtisticnega spektra, oblike motenj
avtisticnega spektra, socialna izklju¢enost, otrokov glas in zagovorniStvo otrok.
Nadaljevala sem z opredelitvijo polozaja otrok z avtizmom v Sloveniji, socialno delo z
druzino otroka z avtizmom in oblike pomoci, ki so otrokom in druzinam na voljo. Naloga
zajema skupino Zensk, ki Zivijo na obmocju Koroske regije, starih od 30 do 56 let in imajo
otroka z motnjo avtisticnega spektra. V raziskavi sem se usmerila na zivljenjski svet
druzine z otrokom z motnjo avtisticnega spektra. Ena izmed glavnih ugotovitev je, da so
star$i preveC obremenjeni s sluzbo, otrokom z MAS in druzino ter da nimajo dovolj znanja
o avtizmu in ne dovolj brezplacnih terapij, ki bi otroku in druzini olajsale Zivljenje. Zaradi
skrbi za otroka je potrebnega veliko prilagajanja, zato lahko ta vzorec pripelje do izgube
socialne mreze, preobremenjenosti, izgorevanja ipd. Predlog, ki bi starSem olajSal
zivljenje, bi bila uvedba brezpla¢nih terapij, dostopnih v lokalnem okolju, redni
spremljevalec otroka, ki je lahko tudi prostovoljec, v prihodnosti pa osebni asistent.
Pripomoglo bi tudi boljSe sprejemanje okolice, kar bi dosegli z ve¢jih ozaveScanjem ljudi o

motnjah avtisticnega spektra.
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Summary: In my master's thesis the mail guidance was to explore the life of a family with
a child with autism, and how their life patterns have changed over the years. Firstly I
explained some concepts such as autism spectrum disorders, forms of autism spectrum
disorders, social exclusion, a child's voice and their advocacy. I continued to define the
position of children with autism in Slovenia, social work with the family of a child with
autism and the forms of assistance that are available to children and their families. The
thesis covers a group of women in the Carinthia region aged between 30 to 56 and have a
child with autism spectrum disorder. In my research, I focused on the family's life with a
child with autism spectrum disorder. One of the main findings is that parents are
overburdened with work, their children with ASD and the family, and that they do not have
enough knowledge and enough free therapies to make their and their children's lives easier.
Caring for a child with autism requires a lot of adjustments, so this pattern can lead to the
loss of the social network, overburdening, burnouts, etc. A proposal that would make life
easier for the parent would be the introduction of free therapies available in the local
environment, a regular companion of the child who can also be a volunteer and a personal
assistant in the future. It would also help them to be accepted better in their surroundings,

which could be achieved by raising people's awareness about autism spectrum disorders.



PREDGOVOR

Dolga leta je avtizem v Sloveniji Se vedno tabu tema, Se najbolj pa v Koroski regiji, kjer so
ljudje Se vedno navajeni preprostega zivljenj, kjer jim vsaka prisotnost drugacnosti
povzroci stiske in zato posledi¢no ne sprejemajo drugacnosti. Z magistrskim delom zelim
podati prispevek k vecji prepoznavnosti avtizma, da bi v druzbi bolje sprejemali drugacne
otroke ter njihove druZine, da bi se z njimi znali pogovarjati in vzpostavljati osebne stike. S
tem bi spodbudili tudi lokalne organizacije oz. ustanove, ki bi poskrbele s primerno

pomocjo za otroke z avtizmom, ta pomo¢ pa bi bila dostopna vsem, tudi revnim.

Temo zaklju¢nega dela sem izbrala, ker sem vrsto let spremljala druzino sorodnikov, ki
imajo otroka z avtizmom. Razmi$ljala sem, kako sama, kot otrok, nisem razumela
njegovega vedenja in vedenja njegovih starSev, ¢esar mi nihée ni razlozil. Sele tekom
odras¢anja sem spoznala, da je tak$no vedenje znacilno za ljudi z avtizmom, kar mi je
omogocilo razumeti otrokovo vedenje ter vedenje njegovih starSev. Spoznala sem, da je
pomembno avtizem bolj priblizati ljudem, tudi otrokom, saj je med nami vedno vec otrok,
ki potrebujejo nase razumevanje in sprejemanje njihovega vedenja in hkrati naso pomoc,

da se bodo lazje vkljucevali v socialno okolje in se pocutili sprejete.

Sprasevala sem se, koliko je druzin v Koroski regiji, ki imajo otroka z avtizmom in kako je
za njih poskrbljeno. Zelela sem raziskati, kako so se Zivljenjski vzorci spreminjali tekom
zivljenja, s kakSnimi tezavami so se srecevali, kako so jih odpravljali, predvsem pa me je
zanimalo, kako bi jim lahko pomagali, da bi olajsali njihovo zivljenje in zivljenje otrok z
avtizmom. Zavedam se, da je pomanjkanje znanja o avtizmu prisotno tudi pri strokovnih
delavcih v pomembnih ustanovah za otroka (Sola, vrtec, zdravstveni dom, center za
socialno delo), zato bi k boljsSemu sprejemanju pripomoglo ve¢ izobrazevanj na to temo.
Spoznala sem, da bi druzinam veliko pripomogla predvsem lazja dostopnost do
brezplac¢nih terapij ter drugih vrst pomoci otrokom z avtizmom v lokalnem okolju.
Pomembno je, da otroku najve¢ pomoci zagotovimo v njihovem zgodnjem obdobju
otroStva, saj je zgodnja obravnava najpomembnejsa pri otrokovem napredku v vescinah,

pomembnih v Zivljenju.
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1 TEORETICNI UVOD

1.1 MOTNJE AVTISTICNEGA SPEKTRA — MAS

Prva, ki sta pricela raziskovati avtizem, sta bila ameriski psihiater Leo Kanner in dr. Hans
Asperger. Leo Kanner je leta 1943 objavil Studijo primera, kjer je podrobno opazoval
enajst otrok med leti 1938 in 1943, kjer je skupne znacilnosti teh otrok poimenoval
»zgodnji otroski avtizem« ali »avtisticne motnje afektivnega kontakta« (Jurisi¢, 1991, str.

5).

Leta 1944 je Hans Asperger objavil Studijo otrok, ki so kazali precej podobne znake kot
otroci, ki jih je opisoval Kanner, vendar so ti otroci imeli vi§je intelektualne sposobnosti,
boljsi slovni¢ni jezik oz. so bile te sposobnosti povprecne ali celo nadpovprecne
(Svetovalnica za avtizem, 2016). Diagnoza avtizma je prvi¢ postala uradno priznana leta

1980 (Weiss, 2018, str. 24).

Motnje avtistinega spektra so v Diagnosti¢nem in statisticnem priro¢niku duSevnih moten;j
(American Psychiatric Association, 2013) opredeljene kot razvojna motnja, razdeljena v

dve obliki simptomov:
a) znacilni so stalni primanjkljaji v socialni komunikaciji in interakciji;

b) znacilni so ponavljajo¢i oz. omejeni vzorci vedenja, ki se kazejo v ozko usmerjenih

interesih in aktivnostih osebe.

Nathan Copeland (b. d.) opredeljuje motnje avtisticnega spektra (v nadaljevanju MAS) kot
zapleteno razvojno stanje, ki vkljucuje trajne izzive v socialni interakciji tako v besedni kot
tudi v nebesedni komunikaciji ter predstavlja neko omejeno oz. ponavljajoce se vedenje.
Simptomi so lahko pri vsaki osebi razlicni. MAS obicajno diagnosticirajo pri starosti
otroka 2-3 let, ko se pojavijo najocitnejsi znaki, lahko pa tudi kasneje, saj lahko izgubijo
nekatere Ze pridobljene vescine. Po podatkih Centra za nadzor in preprecevanje bolezni
(CDC — Centers for Disease Control and Prevention) naj bi imel 1 od 59 otrok avtizem
(Copeland, b.d.). Navaja tudi, da je MAS tri do Stirikrat pogostejSa pri deckih kot pri
deklicah. Avtizem je vseZzivljenjsko stanje, vendar mnogi otroci z diagnozo avtizma Zivijo

neodvisno, produktivno in kakovostno zivljenje.



Lastnosti otrok z motnjo avtisticnega spektra je tezko opredeliti, saj gre za ve¢ vrst, ki se
lahko med seboj prepletajo. Asperger je v svoji Studiji primera (1944) opredelil nekatere
vidne lastnosti otrok z avtizmom (Milaci¢, 2006, str. 32 — 35):

- socialna izoliranost in egocentri¢nost,

- okvare v nebesedni komunikaciji: vkljuCujejo slab ocesni stik in Sibko uporabo
perifernega vida,

- nenavadna besedna komunikacija,

- ponavljajocC se vzorec aktivnosti,

- odnos do predmetov,

- nenavadna odzivanje na senzorne drazljaje,

- Custvenost: nezmoznost izrazanja Custev,

- seksualnost,

- posebne sposobnosti: imajo izjemno razvit mehanski spomin in teZave ucenja na
drugih podrocjih,

- pomanjkanje smisla za humor,

- motori¢na nespretnost in skromno zavedanje telesa,

- problemi z vedenjem: agresivnost in negativizem,

- odlicna sposobnost logi¢nega in abstraktnega misljenja,

- izolirana in specifi¢na interesna podroc¢ja.

MAS so zelo Sirok pojem, ki ga ni mogoce definirati tako, da bi zajeli vse vrste motenj, ki
so si med seboj zelo razlicne. Menim, da je Asperger v zgoraj nastetih ugotovitvah zajel
dolocen tip MAS, vendar vsak otrok z MAS nima vseh omenjenih znakov, tako da je
potrebno obravnavati vsakega otroka posebej, glede na njegove osebne znacilnosti.
Menim, da bi bilo potrebno to podrocje Se bolj raziskovati, saj se poraja se veliko dilem in

vprasanj, kako pomagati tem otrokom pri vklju€evanju v socialno Zivljenje.



1.2 VRSTE MOTENJ AVTISTICNEGA SPEKTRA

Definicij motenj avtisticnega spektra lahko v danasnjem casu najdemo kar veliko, pa
vendar ni definicije, ki bi do potankosti zajela vse vrste, zato je ostal izraz »motnje«, ker
gre za vec lastnosti, ki se pri otrocih kazejo na razlicne nacine. Motnje avtisti€nega spektra
po Zagar (2012, str. 94) opredelimo v ve¢ oblik: avtizem, Aspergerjev sindrom, sindrom
lomljivega kromosoma X, Rettov sindrom, otroska dezintegrativna motnja in nespecificna
razvoja motnja, zasledila pa sem tudi nekaj drugih vrst, kot je npr. Hellerjev sindrom.
Nekatere vrste avtizma avtorji poimenujejo drugace, saj je vrst avtizma verjetno toliko, da
Se vseh niti ne poznajo. Se vedno pa spada avtizem med najbolj skrivnostne diagnoze, saj

ima vsak posameznik razli¢ne simptome, ki jih je treba raziskati.

1.2.1 AVTIZEM

Kot osnova za postavljanje diagnoze avtizma so danes pomembne tri okvare, poznane tudi
kot Wingova triada primanjkljajev (Svetovalnica za avtizem, 2016): okvara socializacije,
komunikacije in imaginacije. Jurisi¢ (2015) omenja, da so pri otrocih z avtizmom pogoste
pridruzene motnje: alergije, motnje hranjenja, astma, motnje spanja, senzorne posebnosti in
drugo. Sama sem opazila, da so med pogostimi pridruzenimi motnjami tudi epilepsija,
anksioznost in shizofrenija. Tezava pri diagnosticiranju je tudi, da ni bioloSkega dejavnika
(npr. napaka pri kromosomih), ki bi pokazal motnjo avtisticnega spektra in tudi to, da

MAS-a ni mogoce prepoznati v zgodnjem otroStvu, ampak Sele po tretjem letu starosti.

Kesi¢ Dimic (2002, str. 1) navaja, da avtizem ni bolezen, ampak neke vrste sindrom. Je pa
tudi razvojna motnja, ki vpliva na potek harmoni¢nega razvoja. Ti otroci napacno predelajo
informacije, ki jih prejmejo s Cutili in nanje neustrezno odreagirajo. Po navadi postanejo
razdrazljivi ali pa se samo umaknejo njim mote¢im zvokom, vonjavam, dotikom, zaradi
Cesar zamudijo precej dejavnikov, ki spodbujajo razvoj. Avtizem se lahko pri otrocih
pojavi v blazji, hujsi ali vmesni obliki. Dolo¢ene znacilnosti pa lahko s¢asoma izginejo, se

spremenijo ali pa popolnoma izginejo (npr. izbruhi jeze).

Ker je bil v preteklosti avtizem nepoznana diagnoza, so sedaj odkrili v zgodovini veliko
znanih oseb, ki bi lahko imele avtizem. »Albert Einstein je imel tezave pri vkljuCevanju v
druzbo in z dotikanjem, medtem ko je bil zelo inteligenten, pa vendar je imel v Soli tezave

z ucenjem. Isaac Newton je bil prav tako samotar, ki je bil tako zatopljen v svoje delo, da



je vcasih pozabil celo jesti. Med znanimi ljudmi z avtizmom iz preteklosti so tudi

Michelangelo, Amadeus Mozart, Charles Darwin idr.« (Famous Autistic People, b.d.).

1.2.2 ASPERGERJEYV SINDROM

Zagar (2012, str. 94) navaja, da je Aspergejev sindrom podoben avtizmu, vendar so ti
ljudje pogosto zelo 0z. nadpovprecno inteligentni in nimajo tezav z govorom. Aspergerjev
sindrom je razvojna motnja, ki spada med motnje avtisticnega spektra, vendar zaradi
spodaj omenjenih znacilnosti omogocajo razmeroma uspesno funkcioniranje, zato nekateri
to motnjo definirajo tudi visokofunkcionalni avtizem. Ljudje z Aspergerjevim sindromom
imajo tezave s socialno komunikacijo, socialno interakcijo in fleksibilnostjo misljenja

(Zagar 2012, str. 105 — 106).

Aspergerjev sindrom in avtizem imata dolo¢ene podobnosti, med njima pa se otroci z

Aspergerjevim sindromom razlikujejo po naslednjih znagilnostih (Zagar, 2012, str. 105):

- lahko razvijejo teko¢ govor, vendar pri kasnejsih letih (5 let);

- so skoraj vsi gibalno nespretni in imajo slabse razvito fino motoriko;

- 1majo razvito sposobnost abstraktnega misljenja;

- pogosto so povprec¢no ali celo nadpovpre¢no inteligentni;

- imajo zelo dober mehanski spomin (za podatke, Stevila, datume);

- navadno nimajo pridruzenih motenj v duSevnem razvoju, imajo pa lahko
primanjkljaje na posebnih podro¢jih ucenja (disleksija, dispraksija, motnja

pozornosti in hiperaktivnost, epilepsija,...).

1.2.3 RETTOV SINDROM

Rettov sindrom se imenuje po nevrologu in pediatru Andreasu Rettu ter je
razvojnonevroloska motnja. Najpogosteje se pojavlja pri deklicah, saj gre za mutacijo v
kromosomu X, torej je edina motnja, pri kateri poznamo vzrok. Zanj je znacilna slabSe
razvita psihomotorika za smiselno uporabo rok, hoje, govorne komunikacije. Poleg tega je
pogosta prisotnost drugih motenj, kot so epilepticni napadi, motnje dihanja v budnosti in
stereotipna gibanja rok. Znacilno je, da otroci pri¢nejo izgubljati Ze pridobljene ves¢ine
(ro¢ne spretnosti in komunikacija). Ti znaki se zacnejo pojavljati pri starosti od Sest do

osemnajst mesecev (Znidar in Krajnc, 2014, str. 14 — 15).



1.2.4 HELLERJEYV SINDROM

Hellerjev sindrom drugace imenujemo tudi dezintegrativha motja v otrostvu. Tudi za to
motnjo je znacilno, da otroci po nekaj mesecih normalnega razvoja popolnoma izgubijo ze
pridobljene vesc¢ine. Otroci izgubijo zanimanje za okolje, pojavljati se za¢nejo ponavljajoci
gibi in motnje v socialnih stikih in komunikaciji, kar je znacilno tudi za avtizem (Grogic¢

Kumperscak, 2007, str. 134).

Menim, da je otroku zelo tezko postaviti pravilno diagnozo MAS, saj je toliko razli¢nih
simptomov. In najverjetneje ravno zaradi tega postavljanje diagnoze poteka dlje Casa.
Drugace je pri sindromih, kjer se motnja prepozna ze v genskem zapisu. Nekateri starsi ze
ob majhnih opazanjih Zelijo pridobiti diagnozo in prav zaradi tega zdravniki Zelijo vec

podrobnejsih preiskav, s pomocjo katerih bodo lahko zagotovo postavili pravilno diagnozo.



1.3 POLOZAJ OTROK Z AVTIZMOM V SLOVENIJI

Tako kot po svetu tudi v Sloveniji obelezujemo 2. april, ki ga je Generalna skups¢ina OZN
razglasila kot svetovni dan zavedanja o avtizmu. Pobuda za letoSnje leto 2020 temelji na
tem, da bi se tudi v osnovnih Solah spremenile vrednote do sprejemanja drugacnosti. S tem
namenom so vsem otrokom od 1. do 6. razreda podarili avdio posnetek knjige Moj prijatelj
Oli, da si jo lahko otroci zaradi izrednih razmer Covid-19 predvajajo doma. Namen knjige
je, da spodbuja vrstnike k sprejemanju otrok z avtizmom (Poslanica — 2. april, svetovni dan

zavedanja o avtizmu, 2020).

V slovenski zakonodaji se je do danes na podroc¢ju avtizma kar nekaj spremenilo, saj so od
septembra 2013 v Zakonu o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami otroci z avtisti¢nimi
motnjami opredeljeni kot lo¢ena skupina otrok s posebnimi potrebami (Ozek, 2018, str.
14). Ustava RS (2016) v 52. ¢lenu navaja, da »imajo otroci z motnjami v telesnem in
dusevnem razvoju pravico do izobraZevanja in usposabljanja za dejavno zivljenje v
druzbi«. Pravice na podrocju izobrazevanja jim omogoca tudi Zakon o osnovni Soli (2016),
ki jim daje moznost izobrazevanja v javni ali zasebni Soli ali kot izobrazevanje na domu.
Prilagodijo se vsebine, metode, oblike dela, vkljucitev v dodatni pouk, druge oblike
individualne in skupinske pomoci. Nekateri ucenci so usmerjeni v prilagojeno izvajanje
programov osnovne Sole z dodatno strokovno pomocjo, v prilagojene programe osnovne
Sole ali v posebni program vzgoje in izobrazevanja, odvisno od vrste in stopnje
primanjkljaja. Sprejela so se tudi prilagojena navodila pri Kurikulumu za vrtce za otroke z
avtisticnimi motnjami (Ozek, 2018, str. 14). Novost je tudi ta, da je v prilogi Pravilnika o
kriterijih za uveljavljanje pravic za otroke, ki potrebujejo posebno nego in varstvo (2019),
na seznamu tezkih, kroni¢nih bolezni in stanj naveden avtizem kot pervazivna razvojna
motnja, zaradi katerega imajo starsi takSnega otroka pravico do nizjega dodatka za nego
otroka. Pervazivne razvojne motnje so v MKB-10-AM (2016) navedene kot skupina
motenj, za katere so znacilne kvalitativne abnormnosti v vzajemnih socialnih interakcijah
in vzorcih komunikacije ter utesnjen, stereotipen, ponavljajo¢ se repertoar interesov in
aktivnosti. Te kvalitativne abnormnosti so vse prezemajoca znacilnost posameznikovega

funkcioniranja v vseh okolis¢inah.

Tudi mnenje Varuha ¢lovekovih pravic (2020, str. 106) je, da je v prihodnosti potrebno

veliko dela in sprememb na podroc¢ju avtizma. Deklaracijo o pravicah oseb z avtizmom, ki



je bila leta 1996 sprejeta v Evropskem parlamentu, je potrebno polno uveljaviti tudi v
Sloveniji. Okrepiti je potrebno pedopsihiatre, psihologe, delovne terapevte in druge
strokovnjake, ki so aktivno vkljuCeni v obravnavo otrok z avtizmom. Varuh (2020, str.
106) meni, da drzava prepocasi iS¢e sistemske reSitve, zaradi ¢esar je pomembno zgodnje
prepoznavanje avtizma, da se takSne osebe lahko pravofasno usmerijo v ustrezne
programe, s katerimi jim lahko pomagamo pri vstopu na trg dela in pri drugih Zivljenjsko
pomembnih situacijah (Letno porocilo Varuha ¢lovekovih pravic RS za leto 2019, 2020,

str. 106).

1.3.1 IZOBRAZEVANJE OTROK S POSEBNIMI POTREBAMI

Po podatkih iz Statisticnega urada Republike Slovenije (2019) se je v Solskem letu
2018/2019 v rednih in prilagojenih osnovnosSolskih programih izobraZevalo 9.948 otrok s
posebnimi potrebami. 76,5 % teh otrok je bilo vklju€enih v redni program, ki se je izvajal z
dodatno strokovno pomocjo. Ta populacija je predstavljala 4,1 % vseh ucencev v rednem
osnovnoSolskem programu. V Solskem letu 2017/2018 je od 17.116 vseh uc¢encev osnovno

Solo uspesno koncalo 263 ucencev po prilagojenem programu.

Ker spadajo otroci z avtizmom v skupino otrok s posebnimi potrebami, je potrebno prvotno
iskati najprimernej$i nain izobraZevanja za vsakega posameznega otroka. Veliko otrok z
Aspergerjevim sindromom, ki je oblika avtizma, se Sola v obi¢ajnih osnovnih $olah in nato
tudi nadaljujejo Solanje v srednji Soli ter na fakultetah. V Soli je pomembna socialna
integracija otroka. To pomeni, da morajo vsi otroci in vsi zaposleni Vv
vzgojnoizobrazevalnem sistemu skrbeti za medsebojne socialne odnose. Socialna
integracija je kljucna pri vkljucenosti otrok s posebnimi potrebami v socialnem okolju ter
hkrati pripomore k vklju¢evanju otrok in drugih udelezencev v vzgojno izobrazevalnem

sistemu v vsakodnevno zivljenje in delo (Lebari¢, Kobal Grum in Kolenc, 2006, str. 17).

Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (2017) v cCetrtem odstavku 10. ¢lena
doloc¢a, da imajo lahko dolgotrajno bolni otroci, slabovidni otroci oz. otroci z okvaro vida,
otroci z avtisticnimi motnjami in otroci s custvenimi in vedenjskimi motnjami
spremljevalca, ki otroke spremljajo v vrtcu in Soli. Tezava je pri otrocih z avtizmom, saj
jim omenjeni zakon omogoca le zaCasnega spremljevalca in ne stalnega, kar bi ti otroci
potrebovali, saj ne prenasajo sprememb. Zaradi tega razloga so starsi prisiljeni v Solanje na

domu. Na to temo je bilo podanih Zze ve¢ pobud, vendar se zakon v tem delu Se vedno ni



spremenil. Otroci z avtizmom potrebujejo stalno osebo, ki bo ucliteljem in drugim
strokovnim delavcem pomagala razumeti njihovo reagiranje na dolocene situacije, pri
razumevanju najbolj primernega nacina dela z njimi, pri direktnem in neposrednem ucenju
socialnih in komunikacijskih ves¢in v realnih zivljenjskih situacijah. Ti spremljevalci bi
morali biti dodatno usposobljeni za delo z otroci z avtizmom, kjer bi spoznali znacilnosti
teh otrok ter strategije za pomoc¢ pri ucenju in vkljucevanju v socialno mrezo, da bi postali
¢im bolj samostojni in neodvisni (Letno porocilo Varuha ¢lovekovih pravic za leto 2017,

2018, str. 405 — 406).

Tudi defektologinja Loviscek (2017, str. 20) meni, da spremljevalci otrok z avtizmom niso
posebej usposobljeni za to nalogo in da slej kot prej spremljevalec postane nadzornik, ki
skrbi, da otrok z avtizmom ne bo poskodoval drugih in da ne bi Skodil sebi ter drugim. To
izrazanje otroka Se dodatno zmede, zato se lahko otrokovo stanje ob takSnem

spremljevalcu kve¢jemu samo poslabsa.

Najvecjo stisko starSem, otrokom z avtizmom in uciteljem povzroca to, da otroci z
avtizmom in otroci z ¢ustvenimi in vedenjskimi motnjami v osnovnih Solah pogosto motijo
obi¢ajen pouk v razredu. Pogosto lahko privede tudi do agresije, s katero ogrozajo svojo
varnost in varnost drugih otrok v razredu. Naloga osnovnih Sol je, da vsem ucencem
omogoc¢ajo nemoteno opravljanje vseh Solskih dejavnosti na enak nacin. Star§i imajo
tezavo, da je pot do tega, da otroku Sola omogoci spremljevalca, dolgotrajen postopek, nad
katerim star$i pogosto obupajo in raje sami dajejo odpoved v sluzbi ter otroka Solajo na
domu. Prav tako se pritozujejo tudi drugi star$i, saj je pouk zaradi otrok z avtizmom ali

drugimi motnjami pogosto moten.

Veliko vrtcev in Sol se sooca s tezavo, da jim prisotnost otroka z avtizmom rusi vsakdanjo
rutino. Tak$nega otroka imajo obi¢ajno prisotnega samo na papirju, v resnici pa je izlo¢en
1z ve€ine aktivnosti celotne skupine. Vse to se dogaja zato, ker ga drugi otroci ne razumejo
in ga ne znajo sprejeti ravno zaradi tega, ker jih strokovnjaki, ucitelji, vzgojitelji, starsi niso

naucili sprejemati in razumeti drugac¢nega otroka. (Loviscek, 2017, str. 20)

Na podrocju polozaja otrok z MAS v Sloveniji je potrebnega Se veliko dela, vendar bi
morali pri spremembah upoStevati mnenja in Zelje starSev otrok z MAS. Le oni vedo, kaj bi
njim in njihovim otrokom najbolj pomagalo pri premagovanju vsakodnevnih stisk in tezav,
s katerimi se srecujejo. Predvsem je potrebno to, da bi otrokom priskrbeli ve¢ moznih

brezplac¢nih terapij, ki bi se jih lahko udelezevali ter bi jim pomagale pri vkljucitvi v
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socialno okolje. V procesu izobrazevanja bi se ucitelji morali dodatno izobrazevati za
podrocje dela z otroki z MAS in s pomocjo tega znanja bi otroke lahko aktivneje

vkljucevali v redne vsakodnevne aktivnosti v razredu.



1.4 SOCIALNA IZKLJUCENOST

Socialna izkljucenost je v sedanjosti zelo pogost pojav, ki pomeni, da druzbeno okolje ne
sprejema dolocenih posameznikov oz. skupin ljudi. Rener (2007, str. 47 — 48) navaja
Chisholma (1997, str. 106), ki pravi, da je socialno izkljucenost v evropsko socialno
politiko kot pojem vpeljala Evropska komisija leta 1989, ki se je navezovala na pojem iz
Francije, ki je oznaceval skupino ljudi, ki jih ni pokrivalo socialno zavarovanje. Ta pojem
je relativno novejSi koncept, ki je od samega zacCetka oznacCeval in izkljuceval
stigmatizirane skupine ljudi, kot so revni ljudje, hendikepirani ljudje, ljudje s posebnimi
potrebami, priseljenci, enostarSevske druzine, nezaposlenost... V danasnjih casih so se
stigmatiziranim skupinam pridruZzili tudi istospolno usmerjeni ljudje. Razumeti moramo,
da socialna izklju¢enost ne pomeni odsotnosti odnosov med ljudmi, temve¢ pomeni, da so

ti medsebojni odnosi nekoliko drugacni, specifi¢ni, ponizevalni.

World Health Organization (v nadaljevanju WHO) omenja (b. d.), da je socialna
izkljucenost odvisna od stirih glavnih dimenzij, ki jih poganja neenakopravnost razmerij
moci. Te §tiri dimenzije so ekonomska, politicna, socialna in kulturna raven. Preucili so
procese na dveh ravneh, zaradi katerih prihaja do izkljucenosti dolocenih skupin ljudi pri
vklju¢evanju v socialno Zivljenje. Makro raven predstavlja dostop do izobrazevanja,
zaposlitve, kulturne in spolne norme. Mikro raven pa predstavlja dohodek, poklicni status,

socialna omreZzja — rasa, spol, vera).
Filipovi¢ Gras (2011, str. 62) navaja naslednje znacilnosti socialne izkljucenosti:

- Vedldimenzionalnost: pomeni, da se posamezne razseznosti izkljucenosti med seboj
povezujejo in da ena lahko spodbudi drugo. Izkljucenost opazujemo v odnosu do
razlicnih podrocij v druzbi tako, da posamezno podrocje nima prednosti pred
drugim.

- Dinamicnost koncepta: je znacilnost, kjer se usmerimo na procese izkljucevanja in
moznosti za prihodnost, saj ne gre za trenutno stanje izkljuCenosti, ampak za
pobudo k temu, da posameznik oz. skupina ljudi v prihodnosti ne bo ve¢ izkljucena.

- Umescenost in relativnost pojma v €asu in prostoru: med seboj primerjamo razlicne
druzbene skupine in preucimo, kaj je v neki druzbi obic¢ajno v doloCenem prostoru

in ¢asovnem obdobju.
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- Pomembnost relacijskega vidika: poudarek je na sodelovanju, interakciji in
povezovanju.
- Pomembnost prostorske dimenzije: prikazuje nam, da je izkljuCenost lahko

povezana tudi s stanjem skupnosti in ne le s stanjem posameznika oz. skupine ljudi.

V zivljenju je veliko dejavnikov, ki so medsebojno povezani oz. ena lastnost spodbuja
drugo, tako je tudi pri socialnem izkljuevanju. Vzrokov za izkljuevanje je lahko zelo
veliko in po navadi, e je prisoten en dejavnik, se hitro pojavi tudi naslednji in pogosto
prihaja do diskriminacije ljudi. Pomembno se je zavedati, da je lahko iz druzbe izklju¢ena
celotna skupina, ne le posameznik, za kar si moramo v socialnem delu prizadevati, da to
¢im hitreje prepoznamo ter ljudem pomagamo pri vkljuevanju na njim najbolj primerne
nacine. Da bomo izkljuc€enost hitreje prepoznali, moramo posameznika oz. skupino ljudi

spoznati kot celoto, kar pomeni, da moramo raziskati tudi njegovo socialno mrezo.

Hvali¢ Touzery (2010) navaja da socialna izkljuc¢enost pomeni nesprejemanje skupine ljudi
ali posameznika s strani druzbenega okolja in temelji na eti¢nosti, jeziku, rasi, kulturi,
religiji, spolu, starosti, ekonomskem ali zdravstvenem stanju, socialnem razredu ipd.
Socialna izkljuCenost ¢loveku odvzema clovekove temeljne pravice in nanj veze
prikrajSanost, nestrpnost in rev§¢ino. Tudi Trbanc (1996, str. 289) omenja socialno

izkljucenost na Stirih podrocjih:

- sistem drzave blaginje: omogoca socialno vkljucenost tako, da imajo ljudje
moznost koristiti 0z. da so sposobni uporabljati socialno storitev, ki jo zagotavlja
drzava;

- trg delovne sile: omogoc¢a ekonomsko vkljuc¢enost tako, da imajo ljudje zaposlitev
0z. dolo¢eno funkcijo v druzbi);

- demokrati¢ni in pravni sistem: omogoca civilno vklju¢evanje na nacin, da so
drzavljani enakopravni v demokrati¢ni druzbi;

- druzina in sosedske ter prijateljske mreze: omogoca, da so ljudje medosebno

vkljuceni tako, da jim zagotavljajo varnost, druzabnost, podporo,...

Nasteta podrocja so zelo pomembna za obcutek posameznika, da je celostno sprejet v
druzbo. Cilj povprecnega posameznika je najprej dokoncati izobrazevanje, se zaposliti,
ustvariti druzino in da ga ob vseh teh ciljih spremljajo bliznji ljudje. Ljudje z MAS so pri

teh osnovnih Zeljah in ciljih omejeni oz. potrebujejo pomoc¢ pri doseganju le-teh. Malo pa
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je ljudi, ki bi njihov polozaj razumelo in jim pomagalo pri vkljuevanju na Zivljenjsko

pomembnih podrocjih.

Sen (2000, str. 14 — 15) razlikuje dejavno od nedejavne izkljuCenosti. Pri dejavni
izklju€enosti gre za namerno, zakonsko ali sistemsko izkljuCevanje, kjer posameznikom
oz. skupinam ljudi niso priznane pravice, moznosti, ki sicer veljajo za druge ¢lane druzbe,
npr. omejevanje statusa drzavljanstva beguncem, kar povzroci tudi druge Stevilne omejitve.
Pri nedejavni izkljucenosti pa se osredoto¢amo na ekonomske in socialne procese, ki sicer

nimajo namena izklju¢evanja, npr. ekonomska gibanja, ki pripomorejo k brezposelnosti.

Vzrokov za socialno izkljuc¢enost je vedno prisotnih ve¢, nikoli ni samo eden. Redko se
zgodi, da se bi socialna izkljucenost kazala samo na enem podroc¢ju. Po navadi so vzroki
med seboj povezani oz. je en vzrok povod za socialno izkljucenost tudi na drugem
podroc¢ju. Trbanc (1996, str. 105) loci objektivne (izobrazevanje, zaposlovanje, bivanje,

zdravje, druzinske situacije itd.) in subjektivne vzroke socialne izkljucenosti.

»Diskriminacija pomeni vsako neupravic¢eno dejansko ali pravno neenako obravnavanje,
razlikovanje, izklju¢evanje ali omejevanje ali opustitev ravnanja zaradi osebnih okoli$¢in,
ki ima za cilj ali posledico oviranje, zmanjSevanje ali izenaCevanje enakopravnega
priznavanja, uzivanja ali uresni¢evanja clovekovih pravic in temeljnih svobosc¢in, drugih
pravic, pravnih interesov in ugodnosti. V Sloveniji je diskriminacija zaradi katere koli
osebne okolis¢ine prepovedana«. (Zagovornik nacela enakosti, b. d.) Mnogokrat ostaja
diskriminacija prikrita, saj ti ljudje, ki so diskriminirani, po navadi ne spregovorijo in tako

Skodijo sami sebi, saj lahko privede do dolgotrajnih tezav, ki se nikoli ne koncajo.
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1.4.1 SOCIALNA IZKLJUCENOST OTROK Z AVTIZMOM

Otroke z avtizmom zelimo nauciti osnovnih vsakodnevnih Zivljenjskih ves¢in, da bi se
lahko ¢im bolje vkljucevali v druzbo, vendar ljudje MAS Se ne poznajo dovolj v tej meri,
da bi bili pripravljeni sprejemati drugacne otroke in se prilagajati na njihov nacin zivljenja.
Ti otroci imajo manjSe moznosti za vzpostavljanje interakcij z drugimi ljudmi, za
sodelovanje v druzbi, pri vkljucevanju v druzbo in pri razvijanju samospostovanja (Sardoc,

2006, str. 13).

Evropski parlament je leta 1996 sprejel Evropsko Listino pravic oseb z avtizmom

(Svetovalnica za avtizem, 2016):

- pravica oseb z avtizmom do neodvisnega in polnega Zivljenja znotraj 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 (in njihovih skrbnikov) do soodlocanja o vsem, kar vpliva
na njihovo prihodnost; Zelje posameznikov naj bodo upostevanje in spostovanje v
najvecji mozni meri;

- pravica oseb z avtizmom do dostopnega in ustreznega bivalisca;

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

- pravica oseb z avtizmom do zadostnega dohodka in nadomestila za hrano, oblacila,
bivalis¢e in druge zivljenjske potrebe;

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

- pravica oseb z avtizmom do ustreznega svetovanja in skrbi za njihovo fizi¢no,
mentalni in duSevno zdravje, kar vkljuCuje zagotovitev primerne obravnave in
zdravljenja, ki sta v posameznikovem najboljSem interesu in ga $¢itita;

- pravica oseb z avtizmom do 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 vseh ugodnosti, storitev in

dejavnosti v skupnosti in njihove uporabe;

13



- pravica oseb z avtizmom do spolnih in drugih razmerij, vklju¢no z zakonsko zvezo,
brez izkori$¢anja in prisile;

- pravica oseb z avtizmom do svobode brez strahu pred zaprtjem v psihiatri¢no
bolni$nico ali drugo ustanovo;

- pravica oseb z avtizmom do Zivljenja brez fizi¢nih zlorab ali zanemarjanja;

- pravica oseb z avtizmom do zivljenja brez zlorab v farmacevtske namene;

- pravica oseb z avtizmom (in njihovih skrbnikov) do dostopa do vseh informacij v
njihovih osebnih, zdravstvenih, psiholoskih, psihiatricnih in izobrazevalnih

kartotekah.

Otroci z MAS imajo na podlagi Evropske Listine pravic oseb z avtizmom veliko pravic, ki
bi morale biti upostevane na vseh podro¢jih. Otroci z MAS imajo tako pravico do
neodvisnega in polnega zivljenja v smislu njihovih sposobnosti, zato da lahko Zzivijo
kakovostno Zivljenje. Pravico imajo do postavljene pravilne diagnoze, kar pomeni, da
imajo moznost do kakovostnega zdravljenja tako na fizi¢ni, mentalni in duSevni ravni.
Pomembno je, da imajo ob vsem tem pomoc in podporo, ki jo potrebujejo. Glede na to, da
lahko soodlocajo o svojem zivljenju, se morajo zavedati, da jih ni potrebno biti strah, da bi
jih zaprli v psihiatri¢no bolniSnico, v drugo ustanovo ali da bi jih zlorabljali v farmacevtske
namene. Ce sami niso sposobni podati svojega mnenja, imajo $e vedno skrbnika, ki mora
poskrbeti za otrokovo korist. Poskrbeti je potrebno, da ima otrok ustrezno bivalisce, ima
dostop do njemu primernega izobrazevanja in ko je otrok polnoleten, pridobi pravico do
svojega lastnega dohodka, s katerim si lahko sam priskrbi hrano, oblacila, bivalis¢e in
druge zivljenjsko potrebne stvari. Naceloma imajo otroci z MAS enake pravice kot vsi
drzavljani Slovenije, saj se morajo obravnavati na enak nacin in jih ne smemo izkljucevati

na nobenem podrocju.
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1.5 DRUZINA V ODNOSU DO OTROKA Z MAS

Druzinski zakonik (2019) v 1. odstavku 2. ¢lena navaja, da je druzina zivljenjska skupnost
otroka ne glede na starost otroka, z obema ali enim od starsSev ali z drugo odraslo osebo, ¢e
ta skrbi za otroka in ima po tem zakoniku do otroka doloCene obveznosti in pravice.
Definicijo druzine je zelo tezko opredeliti, saj je za vsakega posameznika lahko druzina
nekaj drugega. Skozi leta so se definicije druzine spreminjale, ker se je tudi spreminjal
nacin zivljenja. Na predavanjih je Rener (2018) povedala, da se moramo pri definiranju
druzine najprej vprasati, kaj raziskujemo oz. o ¢em govorimo. Ker je v definicijo tezko
zajeti vse oblike in vrste druzinskega zivljenja, so najpomembnejsi kriteriji za definicijo

naslednji:

- razlikovalnost: kriterij, ki druzino lo¢uje od drugih ljudi vsakdanjega zivljenja;
- inkluzivnost: definicija mora biti takS$na, da ne bo izloc¢ila nobene vrste obstoja
druzine;

- operativnost: definicija mora biti kratka in jasna.

Druzina, utemeljena v zakonski zvezi dveh oseb nasprotnega spola z otroki, ni edini oz.
dominantni model druZine, ampak le eden izmed njih (Svab, 2010, str. 341). Najbolj vie¢
mi je definicija Caginovi¢ Vogringi¢ in Mesl (2019, str. 45 — 46), ki pravita, da si lahko
druzinsko zivljenje vsak organizira po svoje tako, kakor Zeli, in da se oblika vse skozi
spreminja. Cacinovi¢ Vogringi¢ in Mesl (2019, str. 45 — 46) navajata tudi avtorico Svab
(2001), ki pravi, da definiranje druzine sploh ni pomembno, pomembno pa je, da se

zavedamo pluralnosti druzinskih oblik in o nasprotjih v druzinskem Zzivljenju.

Ca¢inovi¢ Vogringi¢ in Mesl (2019, str. 46) navajata, da je druzina kot mala skupina, ki jo
sestavljata dva ali ve¢ posameznikov, ki imajo skupne cilje, norme, pravila, vrednote in
izoblikovane vloge, s katerimi uravnavajo hierarhijo moci, delitev dela, Custvene odnose in
nacin komuniciranja. Naloga druzine je, »da na svoj poseben, edinstven nacin obvlada
neskonc¢ne razlike med posamezniki in ustvari skupino, ki bo omogocila srecanje, soocenje

in odgovornost za ravnanje« (Caginovi¢ Vogrinéi¢ in Mesl, 2019, str. 46).

Soocanje druzine, da je del njihove druzine otrok z motnjo avtisticnega spektra, je
dolgotrajen proces, ki zahteva od druzine veliko strpnosti, podpore druzinskih ¢lanov,

znanja in motivacije, da takSnega otroka sprejmejo. Mnogo starSev si od zacetka zatiskajo
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o¢i pred resnico, Ceprav pri otroku opazajo vidne simptome. Pri tem obdobju je na
preizkusnji partnerski odnos med starSema, saj pogosto prihaja do konfliktov, slabe volje,
srediSCe Zivljenja je otrok in zato pozabijo vzdrzevati svoj partnerski odnos. Velikokrat

zaradi tega pride do razvez oz. razpadov druzine, kar za otroka zopet pomeni dolocen stres.

V tem obdobju je razvidno, koliko je druzina odporna oz. pripravljena spopasti se s tezavo
tako, da ohrani kakovostno druzinsko Zivljenje. Ca¢inovi¢ Vogrin¢i¢ in Mesl (2019, str.
118) navajata Farell, Bowen in Goodrich (2015), da je »odpornost sposobnost za uspesno
prilagajanje, pozitivno delovanje, kljub tveganjem, stresu ali travmam«. Druzina, ki je
odporna, zmore pristopiti k stresni situaciji tako, da razvije svoje pomene znotraj teh
okolis¢in, se situaciji prilagodi in kljub vsemu ohranja svoje vrednote. Druzina mora imeti
pozitiven pogled na tezavo, upanje, optimizem, zaupanje, da lahko tezavo premagajo,
pogum in opogumljanje in sprejeti tisto, Cesar ne morejo spremeniti. Druzinsko odpornost
podpira tudi druzinska povezanost, zaupanje, odprtost za spremembe, spoStovanje drug
drugega, spodbujajoc¢i komunikacijski procesi in Se mnoge druge znacilnosti. V socialnem
delu je pomembno, da druzino v stiski nagovarjamo spostljivo in da verjamemo v njihove
obnovljive potenciale, saj lahko le tako skupaj iS¢emo poti, s katerimi bomo druZino
podprli in skupaj z njimi poiskali najboljSe znacilnosti posameznikov in druzine kot celote.

(Cacinovi¢ Vogringi¢ in Mesl, 2019, str. 118)

Vec¢ avtorjev navaja razlicne faze zalovanja, ki jih ¢lovek dozivi tudi ob prejemu
informacije, da ima njegov otrok motnjo avtisticnega spektra. Vsi ljudje ne gredo skozi vse
faze, nekateri pa lahko obcutijo Cisto vse. Lahko jih dozivljajo v druga¢nem vrstnem redu
ali pa se vracajo na prejSnje faze. Najbolj znana razporeditev faz zalovanja je po Murphy
(1997, str. 97 — 98), ki jih razporedi tako: Sok, zalost, jeza, apatija in depresija ter
okrevanje. Sok dozivimo takoj ob novici, da ima va§ druZinski &lan bolezen, ki ni
ozdravljiva. Ta faza lahko privede tudi do faze zanikanja, da se to ni zgodilo ali pa so
zdravniki morda naredili napako, saj je ta faza del naSega obrambnega mehanizma, s
katerim si omilimo tezko situacijo. V tej fazi je lahko nevarno, da od otroka zahtevamo
vec, kot on sam zmore, in tega ne prepoznamo. Sledi faza zalosti, v kateri se spopademo s
svojo bolecino in s spoznanjem, da moramo to diagnozo sprejeti. Nato nastopi jeza, kjer
is¢emo krivca, da se je to zgodilo ravno nam. Na tej stopnji se pricne faza apatije in
depresije, kjer ¢lovek dozivi pomanjkanje interesov, ne vidi nobenega smisla, je utrujen. V
tej fazi je zelo pomembna podpora bliznjih in strokovnjakov, saj vcasih, zaradi

pomanjkanja znanja o posamezni bolezni, sami ne znamo poiskati prave poti za naprej. Ta
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faza lahko pripelje tudi do tega, da zacnejo svojega otroka odklanjati ali pa to izkusnjo
starSa ne predelata na enak nacin, zato lahko pride do dolgotrajne krize v partnerskem
odnosu. V stopnji okrevanja oz. sprejemanja se ¢loveku ponovno vrne moc za naprej, je
motiviran za premagovanje ovir in je pripravljen vlagati vase in za spremembe v svoji

prihodnosti ter prihodnosti njegove druzine. (Murphy. 1997, str. 97 — 98)

Lovis¢ek (2017, str. 20) poudarja, da je pri otrocih z avtizmom zelo pomembna
winkluzija«. Inkluzija pomeni, da ne prilagajamo otroka danemu okolju, temve¢ okolje
prilagodimo njemu. Pomembno je, kako zagotoviti pripomocke in kako opremiti prostor
tako, da nam bo vsem vpletenim v otrokovo socialno mrezo lazje. Avtizem je velik izziv za
nas, vendar moramo zaceti sprejemati in razumevati tudi ljudi, ki so drugacni od nas.
Pomembno je, da se inkluzija za¢ne v sami druzini in v tisti druzbi, ki lahko pozitivno
vpliva na otroka z avtizmom. Tako kot vsi otroci imajo tudi otroci z avtizmom pravico do
izobrazevanja, igre, ljubezni in spostovanja. Tudi ti otroci obiskujejo ista igrisca, trgovine,
parke ipd., zato moramo zaceti prilagajati nacin zivljenja tako, da se bodo tudi otroci z

avtizmom priceli pocutiti aktivno prisotne v socialnem okolju.

Otrokova druzina je v otrokovem zivljenju zelo pomembna. Proces od dneva, ko starsi
opazijo pri otroku drugac¢nosti in do sprijaznjenja, da imajo otroka z MAS, je dolgotrajen.
V procesu je potrebnega veliko prilagajanja, odrekanja in sprememb v zivljenju druZzine.
Druzina mora preziveti s sooanjem s tezavami, stiskami, stresom, ki jih mora sproti
uspesno reSevati na nacine, ki jim najbolj pomagajo. Pomembno je, da imajo druzinski
¢lani dobre medsebojne odnose in da se starSa med seboj podpirata pri vseh pomembnih
odlo¢itvah. Ce druZina vsega tega ne zmore, ji moramo ustrezno strokovno pomagati

premagovati stiske in tezave, za kar potrebujemo ustrezno usposobljen strokovni kader.

17



1.6 SOCIALNO DELO Z DRUZINO OTROKA Z
AVTIZMOM

V socialnem delu je pomembno, da se druzina sama definira, v smislu, kdo so druzinski
¢lani, kaks$ni so njihovi odnosi ipd. Pri socialnem delu z druzino je najbolj pomembno, da
skupaj z druzino raziskujemo, kaksne spremembe potrebuje druzina, da bi lahko resila
svoje stiske in uresni¢ila svoje moznosti (Cadinovi¢ Vogringi¢ in Mesl, 2019, str. 46).
Druzina je pri otroku z avtizmom klju¢nega pomena. Murgel (2019, str. 59) pravi, da je
zelo pomembno, kako otrokovo drugacnost sprejema druzba in kako se na to odziva

otrokova druzina.

Vzpostavljanje odnosa otrokom z avtizmom predstavlja veliko tezavo, saj lastnosti
navezovanja stikov nimajo, zato je potrebno delovni odnos vzpostaviti na drugacen nacin,
kar pa je tezko, saj moramo najti nacin, ki bo za otroka najbolj primeren, za kar pa
potrebujemo doloCena znanja o avtizmu. Za pogovor je potrebno zagotoviti prijazen
prostor, v katerem se bo otrok dobro po¢util, imel mir, da misli in raziskuje (Cadinovi¢
Vogrin¢i¢ 2013, str. 35). Pomembno je, da ¢e ima druzina problem, da ga poskusa resiti
sama in da k iskanju resitev prispevajo vsi ljudje, ki so druzini pomembni in so ji blizu. Mi,
socialni delavci, jim moramo pri tem le pomagati in se nauciti poslusati s t.i. »tretjim

usesome.

Pri socialnem delu z druzino z otrokom z avtizmom je zelo pomemben tudi koncept
Dennisa Saleebeya, perspektiva moci. Ta koncept pomeni, da uporabniku pomagas odkriti,
olepsati, raziskati in izkoristiti njegovo moc¢ ter vire. Uporabnike poskuSamo podpreti v
njihovih prizadevanjih tako, da dosezejo svoje cilje in vizije in tako sebi omogocajo bolj
kakovostno zivljenje. Pomembno je, da se v uporabniku i§¢ejo in razkrivajo njegove vrline,
ne pa slabosti, saj s temi vrlinami motiviramo uporabnike za uspesnejse delo na podrocjih,
kjer imajo tezave. Saleebey (1998) predstavi leksikon moci, ki vsebuje sedem temeljnih
konceptov in nacel: dodajanja moci, vclanjenost, mo¢ okrevanja, zdravljenje in celostnost,
dialog in sodelovanje, odpoved nejevernosti (Ca¢inovi¢ Vogri¢i¢, Kobal, Mesl in Mozina,

2011, str. 12 —-13).

Cacinovi¢ Vogringi¢ (2018) je na predavanjih vedno uporabljala prispodobo, da &loveku ne
pomagamo, ¢e mu »damo ribo«, ampak mu pomagamo tako, da ga »naucimo loviti ribe«.

Iz tega smo lahko razbrali, da je pri socialnem delu z druzino pomembno delo na dveh
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ravneh, ki je najpomembnejsa znacilnost procesov podpore in pomoci, saj si je pomembno
izboriti Cas za socialno delo, za soustvarjanje pogovora tako, da se slisijo vsi glasovi. Za to
mora poskrbeti socialna delavka, ki v delovni odnos vkljuci vse druzinske Clane tako, da
skupaj delajo na spremembah v druzinskih odnosih, tako da soustvarjajo pomo¢ in podporo

(Caginovi¢ in Mesl, 2019, str. 56).

Pri delu na dveh ravneh sta pomembni razvidnost in ozave$genost. Caginovi¢ Vogringi¢ in
Mesl (2019, str. 58) navajata, da je v druzini razvidno tisto, s ¢imer se druzina lahko sooci,
spoprime oz. prevzame odgovornost, vse tisto, o Cemer je mogoce komunicirati in
metakomunicirati. Navajata tudi, da w»razvidnost pomeni poimenovanje vsakokratne
druzinske resnicnosti, saj je treba za vsako spremembo, v vsakem pogovoru, razvidnost na
novo ustvariti. Kar je razvidno, se formulira v druzini in v njej velja«. Avtorici navajata
Skynerja (1982), ki pojem ozaveSCenost definira kot obdobje, ko druzina pri¢ne s
samoizprasevanjem, intenzivnim iskanjem odgovorov v stiski in z mobilizacijo sprememb.
Od tega, koliko ozavesCenosti zmore druzina, je odvisno, kako se bo druzina odzivala na
druzinske izzive. Ta dva koncepta sta pomembna tudi pri delu z druzino z otrokom z
avtizmom, saj je zelo pomembno, da druzina sama prepozna svojo druzinsko resni¢nost in
ubesedi vsako spremembo, ki se v druzini zgodi ter je pomembna za njihove druzinske
odnose. Avtisti imajo po mojem mnenju pri tem manj tezav, saj ne znajo lagati in molcati,

zato povedo vse, kar jim v tistem trenutku pade na misel.

Pri socialnem delu je zelo pomembno sporazumevanje na vseh podro¢jih. V casu, ko se
otrok razvija, vsi komaj ¢akamo, da bo spregovoril prve besede, ki si jih po navadi starsi
zapomnijo za vse zivljenje. Po navadi se komunikacija razvija brez tezav in otrok govorno
ter jezikovno napreduje. Ce pa se v komunikaciji »zatika«, pa je pomembno, da teZavo ¢im
prej prepoznamo in primerno ukrepamo. Odstopanja, ki jih v komunikaciji povezujemo z

avtistiénimi motnjami, so:

- odstopanja v medsebojnih odnosih in stikih z drugimi ljudmi (npr. tezje
sodelovanje v pogovoru, manjSa moznost za sodelovanje v interesih in custvovanju,
pomanjkljivosti pri vzpostavljanju interakcij, pomanjkljivo oponaSanje/imitiranje);

- primanjkljaji v nebesednem vedenju (npr. nenavaden odziv ob ofesnem stiku in
nenavaden polozaj telesa med pogovorom, neobicajna viSina, intonacija, ritem,

hitrost, melodija);
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- primanjkljaji v kakovosti odnosov — odnosi so manj kakovostni, kot bi morali biti
glede na stopnjo otrokovega razvoja (npr. tezave pri sklepanju prijateljstev,

premalo zanimanja za druge (Popcevic, 2017, str. 5 — 6).

Sporazumevanje je v Zivljenju zelo pomemben dejavnik za vzpostavljanje kvalitetnih
odnosov. Otroci z MAS imajo tezave s sporazumevanjem in posledicno ne morejo
vzpostavljati kvalitetnih odnosov z drugimi ljudmi, saj se ne znajo pravilno odzivati na
besede drugih. Menim, da je pomembno, ¢e pri otroku opazimo zgoraj nasteta odstopanja,
¢im hitrejSe ukrepanje ter otroku zagotovimo pomo¢ in s hitrim ukrepanjem morda

umilimo omenjena odstopanja v sporazumevanju.

Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 54) navajajo, da pomen besede sporazumevanje
neposredno pokaze uporabnost za udejanjanje socialnega dela in nas vpelje v
socialnodelovno ravnanje. Pri sporazumevanju z uporabniki neposredno prikazemo, da
med uporabnikom in socialnim delavcem potekajo procesi medsebojnega spoznavanja,
prilagajanja, usklajevanja, preverjanja medsebojnega sporazumevanja. Za uspesno
sporazumevanje potrebujemo znanje o nacinih in oblikah pogovarjanja, poleg tega
potrebujemo tudi spretnost opazovanja, saj nam vedenje in nebesedne reakcije
uporabnikov velikokrat povedo ve¢ kot njihove besede (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str.
54).

Satir (1985, str. 96) navaja, da je komunikacija merilo, s katerim dva ¢loveka merita
stopnjo lastne vrednosti, in hkrati orodje, s katerim je to stopnjo mogoce spremeniti. Pri
otrocih z avtizmom pa je najvec¢ tezav ravno s komunikacijo, saj ni primerljiva z zdravim
¢lovekom. Pri komuniciranju je pomembno, da uporabljamo tako verbalno kot tudi
neverbalno komunikacijo. Otroci z avtizmom pa uporabljajo bolj neverbalno komunikacijo
oz. komunikacijo ki je t. i. »samo njihova«. Moramo se jim priblizati, jih tako spoznati in z

njimi primerno komunicirati.

Otroci z motnjo avtisticnega spektra uporabljajo razli¢ne nacine sporazumevanja na katere
se je potrebno prilagoditi. Nekateri otroci delujejo kot gluhi ljudje, saj se na zvok ne
odzivajo, ali pa govorijo v tujem, nerazumljivem jeziku. Oglasajo se samo z nekaterimi
besedami ali glasovi. Veckrat se zgodi, da ponovijo tisto, kar so ravnokar slisali ali se
spomnijo dolocenih besed iz preteklosti (npr. nagovor iz reklam). Njihov govor je pogosto
monoton, saj ne znajo prilagajati oz. nadzorovati jakosti svojega tona glasu. (Kesi¢ Dimic,

2002, str. 2)

20



Sporazumevanje v druzini z otrokom z avtizmom je zelo pomembna tema raziskovanja.
Povzemam Ca¢inovi¢ Vogrinéi¢ in Mesl (2019, str. 84 — 88), da se s komunikacijo ustvarja
individualizacija, spoznavanje posameznika in hkrati integracija, soustvarjanje celote. K
druzinski razvidnosti veliko prispevajo kongruentna sporoc€ila, v katerih povemo, kar
mislimo in ¢utimo. Pomembna pa so tudi nekongruentna sporocila, s katerimi izrazamo
svojo obrambo tako, da ne izrazamo svojih ¢ustev, ne govorimo o sebi, ampak sporo¢amo
tisto, kar je pomembno za lastno prezivetje in obrambo. V komunikaciji so pogoste tudi
motnje, zaradi katerih lahko nastanejo konflikti v druzini. Zgodi se, da lahko oseba drugace
razume pomen povedanega kot govorec, osebe se lahko pogovorom izmikajo ali prehajajo
iz ene teme na drugo. Avtorici v svojem delu navajata Skynerja (1994), ki trdi, da »so
komunikacije v druzini odprte, jasne, neposredne, iskrene, Zive in spontane in da je druzina
sprejemljiva za nove ideje in se nanje odziva« (Cadinovi¢ Vogrin¢i¢ in Mesl, 2019, str.

87).

Veliko otrok z avtizmom sploh ne razvije govora; razlika zdravih otrok in otrok z
avtizmom v komunikaciji je vidna ze zelo zgodaj v otrostvu. Ti otroci pogosto uporabljajo
izraze, ki nimajo smisla s povezano situacijo, zamenjujejo zaimke, ponavljajo besede
drugih, ne zmorejo govora uporabljati za namen komunikacije (Jurisi¢, 1992, str. 22 — 23).
Raziskave so pokazale, da se pri otrocih z Aspergerjevim sindromom govor razvije do 5.
leta starosti do te mere, da tekoce govorijo, vendar imajo nenavaden nacin govora in tezko

sodelujejo v pogovorih (Milaci¢, 2006).

V socialnem delu je ena izmed spretnosti sporazumevanje z uporabniki, saj je ena izmed
najpomembnejsih tehnik za udejanjanje metod in nacel socialnega dela. Sporazumevanje
nas vpelje v razumevanje uporabnikovega sveta, situacije, stiske, s Cimer socialnega
delavca Ze v osnovi postavi v vlogo raziskovalca, ki se uci, spoznava in odkriva
uporabnikovo zivljenjsko situacijo (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 54). Pomembno je, da
tej spretnosti dodamo znanje o avtizmu in znanje o delu z otrokom, saj bo na tak nacin

delovni odnos dobro vzpostavljen in bosta skupaj soustvarjala najprimernejse resitve.

Socialno delo z otrokom z avtizmom je v danasnjih ¢asih zelo pomembno podrocje, saj je v
naSih Zivljenjih prisotnih vedno vec otrok z avtizmom, s katerimi ne znamo pravilno
ravnati, se z njimi pogovarjati in jih razumeti. Zelo pomembno je, da otroka spoznamo in
prepoznamo, kaksen nacin sporazumevanje je zanj primeren. Da bomo vse to zmogli, je

pomembno, da se vsi ljudje o avtizmu bolj ozavescajo, se udelezujejo izobrazevanj in
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zacnejo sprejemati drugacne otroke, saj bomo otrokom samo na tak nacin omogocali dobro

vkljucevanje v druzbo in obcutek sprejetosti v druzbi.
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1.7 OTROK V PROCESU POMOCI

Otroci so v procesu pomoci kljuénega pomena. 1. odstavek 143. ¢lena Druzinskega
zakonika (2019) navaja, da mora sodisce pri odlocitvi o varstvu, vzgoji in prezivljanju
otroka, o stikih, izvajanju starSevske skrbi in podelitvi starSevske skrbi sorodniku
upostevati tudi otrokovo mnenje, ki ga je otrok izrazil sam ali po osebi, ki ji zaupa in jo je
sam izbral, Ce je sposoben razumeti njegov pomen in posledice. Strokovni delavec, ki
opravlja pogovor z otrokom, kjer pridobiva otrokovo mnenje, mora biti usposobljen tudi za
otroke z MAS, saj mora presoditi, ali otrok razume pomen in posledice povedanega. Prav

tako mora imeti znanje o tem, kako se na primeren nacin pogovarjati z otrokom z MAS.

Spoznala sem, da v nekaterih sodnih postopkih otroke prepogosto vkljucujejo, saj ne
upostevajo otrokove starosti, zrelosti in njegovega psihi¢nega stanja. En tak primer je npr.
spreminjanje stikov, ki nekaterim star§em nikoli ne odgovarjajo in ves Cas dajejo predloge

za spremembo.

1.7.1 OTROKOV GLAS

V procesih pomoci je zelo pomembno, da se uposteva tudi otrokov glas. Otrokov glas mora
biti enakovreden glasu odraslega Cloveka ali strokovnjaka. Najvecja tezava pri tem je, da
se morajo ucitelji in drugi strokovnjaki odpovedati svoji moci in misljenju, da so edini
imetniki potrebnega znanja. Strokovnjaki morajo biti otrokovi spostljivi in odgovorni
zavezniki, zato jim morajo dovoliti, da sodelujejo pri soustvarjanju resitev (Cacinovi¢
Vogrinéi¢, 2013, str. 12 — 15). Caginovi¢ Vogringi¢ (2013, str. 13 — 15) navaja Loremana
(2009, str. 117), ki opozarja, da spoStovanje otrostva pomeni, da varujemo posebnosti tega

zivljenjskega obdobja in da:

otrokom zagotovimo temeljne Zivljenjske potrebe, kot jih zapiSeta Deklaracija
Zdruzenih narodov o otrokovih pravicah (1959) in Mednarodna konvencija
Zdruzenih narodov o otrokovih pravicah (1989);

- spostujemo otrokov ¢as, Se posebno sedanjost;

- spostujemo otrokovo uzivanje otrostva;

- spostujemo otrokove odnose z drugimi;

- spoStujemo otrokov prispevek druzini in druzbi;

- spostujemo otrokovo individualnost in razli¢nost;
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- spoStujemo in sprejemamo otrokove spretnosti in sposobnosti.

Otrokom moramo v njihovih posameznih obdobjih otrostva omogocati, da svoje otrostvo
dozivijo v smislu, da ne bodo imeli primanjkljaja v prihodnosti. Pogosto se v druzinah z
veliko otroki zgodi, da najstarejSi otroci pri¢nejo skrbeti za najmlajSe otroke. To pomenti,
da otrok prehitro prevzame vlogo odraslega in ne more doziveti otroStva, kot bi ga moral.
Kljub temu pa mu moramo dati priloznost, da kot otrok sodeluje pri reSevanju tezav, na

njemu primeren nacin, ¢e se tezava nanasa tudi na njegovo Zzivljenje.

Pri delu z otrokom z avtizmom se moramo strokovnjaki uciti od otroka, ko se mu
pridruzimo, in obratno, otroci se ucijo tudi od nas. Otroci nam bodo sami povedali, kako
oni razumejo tisto, kar jim povemo mi. Postopek pa bo pri delu s temi otroki potekal dlje,
saj potrebujejo vec Casa, da se odprejo in zacnejo zaupati neznanemu ¢loveku. Pomembno
je, da smo tako strokovnjaki kot tudi starsi z otrokom vztrajni in mu ves ¢as zagotavljamo
podporo, saj bomo le tako lahko dosegali pozitivne rezultate. Otroku veliko pomeni, da ga

pohvalimo Ze ob najmanjs$i mozni spremembi, saj bo tako dobil mo¢ za napre;.

1.7.2 ZAGOVORNISTVO OTROK

Zagovornistvo je aktivnost, ki jo izvaja posameznik ali organizacija, da bi vplival na
javnost, politiko ali posameznike znotraj politi¢nih, ekonomskih ali socialnih sistemov in
institucij (Karun, 2013, str. 6). Zagovornistvo je proces, ne posamezen dogodek in da bi
bilo uc¢inkovito, se mora dotakniti tako ¢ustev kot tudi razuma. Usmerjeno je na dejavnost,

ustanove, stroko ali konkreten cilj, za katerega potrebujemo podporo (Karun, 2013, str. 6).

Otrok ima pravico do zagovornika, naloga katerega je, da varuje koristi otroka v postopkih
in dejavnostih, ki ga zadevajo, ¢e varstva njegovih koristi ni mogoce zagotoviti na drug,
primernejsi nacin. Od 14. oktobra 2017 je zagovorniStvo opredeljeno v Zakonu o varuhu
¢lovekovih pravic RS (2017), pred tem pa je Varuh zagovornistvo vodil ze od leta 2007
preko projekta Zagovornik — glas otroka (Letno porocilo varuha ¢lovekovih pravic RS
2018, 2019, str. 43).To pravico doloca in opredeljuje posebni splosni akt o nacinu izvajanja
zagovorniStva otrok, organizacij zagovorniStva, vkljucitvi otroka v zagovorni§tvo ter

nalogah, sestavi in nacinu dela strokovnega sveta.

Zagovornistvo je ustanovljeno kot mreza prostovoljcev, ki so usposobljeni za pogovore z

otroki, s katerimi pridobijo mnenje otrok, ki ga potem posredujejo v pravne postopke, v
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katerih se odlo¢a o otrokovih pravicah. Zagovorniki so dostopni vsem otrokom v Sloveniji,
za lazjo koordinacijo dela zagovornikov pa so odgovorni obmocni koordinatorji. Vsem
zagovornikom Varuh zagotavlja redne intervizije in supervizije ter redna usposabljanja,

tako da je njihovo delo strokovno opravljeno.

Namen zagovornistva je nudenje strokovne pomoci otroku, da izrazi svoje mnenje v vseh
postopkih in zadevah, v katerih je udelezen, ter da se otrokovo mnenje prenese in predstavi
pristojnim organom in institucijami, ki odloajo o njegovih pravicah (Letno porocilo
varuha Clovekovih pravic RS 2018, 2019, str. 412). Strokovna pomo¢, ki jo zagotavlja
zagovornik, vsebuje psihosocialno pomo¢ otroku, pogovore o otrokovem pocutju, zeljah,
mnenju, seznanitev otroka s postopkom na nacin, ki je primeren otrokovi starosti in
spremljanje otroka pred institucijami. V postopkih, v katerih se odloca o koristi otroka,
mora zagovornik pridobiti mnenje otroka, potem pa otroku pomaga napisati izjavo o tem.
To je otrokova pravica, ki jo mora organ upostevati. Ker mora biti izjava otroka strokovno
pridobljena, to pridobitev nadzira strokovni svet, ki ga imenuje Varuh izmed

strokovnjakov s podro¢ja otrokovih pravic.

Iz letnega porocila Varuha ¢lovekovih pravic RS (2019, str. 56) je razvidno, da je v letu
2018 bilo v Sloveniji podanih 85 vlog zagovornistev otrok, od tega 31 utemeljenih. V letu
2019 so se dejavnosti Varuha na podro¢ju zagovornistva otrok Se okrepila. Zagovornik
otrok je bil postavljen v 37 primerih od 88 podanih vlog za postavitev zagovornika. Za
Korosko regijo je bilo postavljenih 8 zagovornikov otrok. Ob koncu leta 2018 je na
seznamu navedenih 56 zagovornikov, leta 2019 pa 63 zagovornikov, kar je dober korak

naprej, saj je na voljo vec usposobljenih strokovnjakov na tem podrocju.
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1.8 OBLIKE POMOCI, NAMENJENE OTROKOM Z MAS IN
NJIHOVIM DRUZINAM

V porocilu Varuha ¢lovekovih pravic za leto 2019 (2020, str. 18) je poudarjeno, da na
podrocju spostovanja otrokovih pravic opazajo, da Stevilo otrok s posebnimi potrebami
narasc¢a. V Sloveniji deluje kar nekaj drustev za pomoc¢ osebam z avtizmom, vendar jih pri
nas na Koroskem zelo primanjkuje oz. so ljudem nepoznane. Ustanove morajo imeti
usposobljen kader na ve¢ podrocjih, saj otroci z motnjami avtisticnega spektra potrebujejo
res celostno obravnavo. Veliko pomoci potrebujejo predvsem starsi, saj najprej potrebujejo
pomoc¢ pri spoznavanju drugacnosti svojega otroka, ko pa je diagnoza potrjena, pa

potrebujejo podporno pomoc¢, da bodo znali pravilno ravnati s svojim otrokom.
Pomoc¢ glede avtizma zagotavljajo naslednje organizacije:

- InStitut za avtizem: Projekt ZORA — ve¢ zdravja za otroke in mladostnike z
avtizmom in njihove druzine

- Drustvo ASPI: Program Ni¢ ve¢ Sam — podpora in vklju¢evanje oseb z avtizmom

- Strokovno zdruzenje Aleana: Psihoterapevtska pomoc starSem

- Zavod Modri december

- Drutvo za pomo¢ otrokom z avtistinimi motnjami Skoljke

- Drustvo za avtizem DAN

- ZdruZenje Bodi ZDRAV

- Drustvo za spodbujanje socialne vkljucenosti Tudi jaz

- Drustvo za pomo¢ osebam z avtizmom Oko

- Glasbeni center Do re mi, zasebni zavod za vzgojo in izobrazevanje

- Zavod — Center za pomo¢ otrokom in star$em Zalec

- Center za sluh in govor Maribor: Pilotni projekt Strokovni center za avtizem

- Svetovalnica za avtizem

- Igra in senzorna integracija

- Drustvo SNOP

- Center za komunikacijo, sluh in govor Portoroz

- CIRIUS Vipava

- Zveza nevladnih organizacij za avtizem Slovenije — projekt SAM
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- Zveza Sozitje - Zveza drustev za pomo¢ osebam z motnjami v dusevnem razvoju
Slovenije

- Svetovalni centri za pomoc¢ otrokom in starSem

Vse te organizacije, zavodi, projekti, se odvijajo v ve¢jih mestih (Ljubljana, Maribor), na
Koroskem je tega zelo malo in Se to v obliki enkratnih predavanj ali placljivih delavnic. To
pomeni, da je druZzinam nedostopno in nepoznano. Nekateri otroci z motnjami avtisticnega
spektra lahko hodijo v obi¢ajno osnovno Solo, ¢e pa so motnje mocnejSe, pa otroci z
avtizmom obiskujejo Sole s prilagojenim programom oz. Solo s posebnim programom

vzgoje in izobrazevanja, ki sta v Koroski regiji:

- Osnovna Sola Juri¢evega Drejcka Ravne na Koroskem in

- Tretja osnovna Sola Slovenj Gradec.

Starsi se velikokrat obracajo po pomoc¢ kar na druzabna omrezja, kjer debatirajo s starsi, ki
imajo prav tako otroke z avtizmom, in si izmenjujejo izkus$nje. Prav tam starsi raziskujejo,
kako bi lahko svojemu otroku e pomagali. Iz zapisov starSev je razvidno, da imajo starsi
na voljo veliko ve¢ moznih pomoci v vecjih mestih, kot sta npr. Ljubljana in Maribor, v
manjSih pa na Zalost ne. Star$i poudarjajo, da je veliko nacinov pomoc¢i tudi placljivih in si

jih ne morejo privosciti.

Pilotni projekt Strokovni center za avtizem (b.d.), ki ga v okviru Javnega razpisa »Mreza
strokovnih institucij za podporo otrokom s posebnimi potrebami in njihovim druzinam«
izvaja Center za sluh in govor Maribor, se mi zdi zelo pomemben korak pri pomoci

otrokom z avtizmom in njihovim druzinam. Naloge omenjenega centra so slednje:

- 1zobrazevanje, ki ga bomo organizirali za starSe otrok z avtizmom, za strokovne
delavce v vzgojno-izobrazevalnih, zdravstvenih in socialnih ustanovah,;

- osvescanje ljudi o avtizmu na nacin, ki bo predstavljen na razumljiv in strokoven
nadin;

- informiranje ljudi z avtizmom, starSev in strokovnih delavcev o aktualnih

dogajanjih in novostih na podro¢ju zakonodaje, strokovnih praks, storitev ipd.

Druzine, ki imajo otroka z avtizmom, se pogosto obracajo na razna svetovanja v okviru
Centra za socialno delo, psihologov v Solah, obiskov pri psihiatru ali terapijah pri drugih
strokovnjakih, ki te storitve nudijo brezplacno. Vendar tako sami kot tudi stroka

spoznavajo, da strokovnjakom primanjkuje znanja in izkuSenj na tem podro¢ju. Skozi
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raziskavo sem spoznala terapijo, ki temelji na integraciji osebnosti in se imenuje
Integrativna psihoterapija (Institute For Integrative Psychotherapy, 2019). Gre za
zdruzevanje vseh aspektov delovanja ¢loveka: afektivno, vedenjsko, kognitivno, fiziolosko
in duhovno razseznost zivljenja. Pri tem cloveku pomagamo v procesu vkljucevanja
osebnosti na ve¢ ravneh: povezovanje nezavednih in nereSenih vidikov sebe v kohezivno
osebnost, zmanjSevanje uporabe obrambnih mehanizmov, ki zavirajo njihovo spontanost
in omejujejo fleksibilnost reSevanja tezav, vzdrzevanje lastnega zdravja in mu omogociti
odprt svet za nove medsebojne stike. S pomocjo integracije oz. vkljuCevanjem lahko vsak
trenutek dozivimo svobodno, brez vnaprej oblikovanega mnenja ali pricakovanja. Zaradi
tega integrativna psihoterapija povezuje ve¢ razli¢nih pristopov — behavioristi¢nega,
kognitivnega in psihodinami¢nega pristopa, Gestalt terapije, telesne psihoterapije, teorije
objektnih odnosov, psihoanalize in transakcijske analize. Vsak od teh pristopov nam
omogoca, da bolj celostno razumevamo ¢lovesko naravo. Cilj integrativne psihoterapije pa
je, da omogoc¢imo bolj kakovostno bivanje in delovanje osebe v intrapsihi¢nem,
medosebnem in druzbeno politicnemu prostoru na nacin, ki je prilagojen za
posameznikove osebne in zunanje omejitve. (Institute For Integrative Psychotherapy,

2019).

Iz navedenega je razvidno, da na obmocju Koroske regije ne omogo¢amo dovolj kvalitetne
mreZe pomoéi za otroke z avtizmom in njihove druzine. Ce se Zelijo vkljugiti v kaksne
terapije, se morajo peljati vsaj do Maribora ali do Celja, kar pa jim Se dodatno otezuje
zivljenje, tako casovno kot tudi finan¢no. Prav tako bi bilo potrebno, da bi se strokovni
delavci, ki delajo z druzinami otrok z avtizmom, seznanili z vrstami pomoci, z drustvi, ki
takSne pomoci nudijo, da bi lahko starSe in njihove otroke napotili k strokovnjakom, ki so

najprimernejsi za njihovo prihodnjo obravnavo in pomoc.
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2 PROBLEM

Avtizem je v Sloveniji Se vedno tabu tema, ki se med ljudmi v vsakdanjem zivljenju ne
pojavlja pogosto. O tej temi se najpogosteje pogovarjajo predvsem strokovnjaki, ki se v
danem trenutku srecujejo z dolocenim primerom avtizma. Ljudje bolezni ne poznajo in
posledi¢no se ne znajo soocati z ljudmi, ki to bolezen dejansko imajo. Spoznala sem, da
strokovnjaki, zaposleni v javnih institucijah, nimajo dovolj znanja na podro¢ju dela z
otrokom z avtizmom, ne vedo, kako se pogovarjati z njim, kako z njim vzpostaviti delovni
odnos in kako razumeti njegovo vedenje. Zaradi tega se znajdejo v stiski, ko se srec¢ajo z
njim pri svojem delu. To me je spodbudilo k raziskovanju zivljenjskega sveta druzin, ki
imajo otroka z avtizmom, saj bom le tako podrobneje spoznala omenjeno bolezen in
primeren nac¢in pomoc¢i. Menim, da so otroci z avtizmom v vsakdanjem Zzivljenju
spregledani in zaradi tega tudi slabSe sprejeti v skupnosti, ki se ne zna prilagajati
drugacnosti ljudi. Starsi si dolgo ne priznajo, da je z njihovim otrokom nekaj narobe in da
je drugacen od ostalih; vse tezave zelijo odpraviti sami, kar pa se mnogokrat izkaze, kot
nemogoce. Potrebujejo veliko usmeritev, saj ne vedo, kam se obrniti po pomoc¢, katere
vrste pomocCi obstajajo, kako lahko bolezen napreduje oz. nazaduje ipd. Menim, da so
ljudje premalo seznanjeni z moznimi oblikami pomoci, ki so dostopne v njihovem kraju
0z. obCini, Se posebej potrebna bi bila vecja informiranost ljudi o avtizmu. V primeru, da bi
ljudje avtizem bolj poznali, jim ne bi bilo nelagodno in jih ne bi bilo strah pred
nepoznanimi stvarmi. V manjsih krajih, kot so kraji na KoroSkem, so ljudje zelo slabo
informirani o raznih delavnicah, tecajih in izobrazevanjih o avtizmu oz. podobnih temabh,

ki bi jim lahko pripomogle k boljSemu delu z otrokom z avtizmom.

Starsi otrok z avtizmom se soo€ajo z ogromnimi stiskami in potrebami pri prezivljanju
Casa s svojim otrokom. Te stiske in potrebe pa so v javnosti spregledane, saj jih starsi v
vecini primerov zadrzujejo zase. Zaradi tega ne morejo prejeti potrebne podpore s strani
druzbe, ki bi jim olajSala Zivljenje. Sama sem zaposlena na centru za socialno delo, kjer je
bil pri sodelavkah pogosto prisoten strah in nelagodje, ko so k njim prisli po pomo¢ starsi
otroka z avtizmom. Ko je bilo potrebno opraviti pogovor z otrokom, so se posvetovale z
ostalimi zaposlenimi, kako bi one pristopile, da otroka ne bi prestrasile in bi se Se bolj zaprl
vase. Menim, da strokovne delavke niti ne vedo, kam naj napotijo druzine z otrokom z
avtizmom po pomo¢, ki jo potrebujejo. Sama ze vrsto let spremljam sosedovega otroka, ki

je otrok z avtizmom in nekaterimi drugimi pridruzenimi boleznimi. Spoznala sem, da starsi
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niso imeli znanja o tem, kako se pogovarjati z otrokom, kako otroka motivirati za delo,
kako ga pomiriti v izbruhih jeze ipd. Veckrat sem bila pric¢a prepirom, ki so bili posledica
nepoznavanja te bolezni, zaradi Cesar so se priceli krhati njithovi medsebojni druzinski
odnosi. Zaradi nakopicenih tezav sta se starSa odlocCila razvezati. SpraSevala sem se, koliko
je v Koroski regiji druzin, ki imajo otroka z avtizmom in se soocajo s podobnimi stiskami,
in zelela raziskati, kaj bi si Zeleli spremeniti, da bi jih razbremenilo, s katerimi stiskami se
srecujejo, na koga se obrnejo po pomoc, kaj bi spremenili, da bi za njihove otroke bilo
primerno poskrbljeno ipd. Mnogi starsi se znajdejo v dilemi, kako zdruziti skrb za otroka z
avtizmom z vkljucevanjem druZzinskih ¢lanov, sluzbo in prostim casom. Dolga leta starsi
otrok z avtizmom niso prejemali finan¢ne pomoci, sedaj pa so upraviceni vsaj do dodatka
za nego otroka, kar jih malo finan¢no razbremeni. Mnogi star$i bi potrebovali strokovno
pomoc¢, vendar so terapije pogosto placljive in si jih glede na dohodke ne morejo privosciti
ali pa niso dostopne v bliznjih krajih. Menim, da bi se star§i pogosteje udelezevali

izobrazevanj, delavnic ali drugih oblik pomoci, ¢e bi bile finan¢no in krajevno dostopnejse.

Z magistrskim delom sem Zelela podrobneje raziskati Zivljenjski svet druzine, ki ima
otroka z avtizmom. To pomeni, da sem Zzelela raziskati, kako so se druZine pricele
spopadati z dejstvom, da je njihov otrok drugacen, kdaj so si to priznale, ali jih je bilo strah
tega dejstva, kako so to bolezen prepoznali, na koga so se obrnili po nasvet in pomoc,
koliko znanja so imeli na tem podro¢ju ipd. Pomembno je bilo raziskati tudi, kako so
druzine razpete med otrokom z avtizmom, preostalimi druzinskimi ¢lani, partnerjem, med
zaposlitvijo in prosim Casom. Od starSev sem hotela izvedeti tudi, kam se obrnejo po
pomoc¢ pri nas v Koroski regiji in kaksne vrste pomoci pridobijo v bliznji okolici, ki jim ne
bi predstavljala dodatnih stroskov. Na KoroSko regijo sem se osredotocala zato, ker
menim, da tukaj ta tema Se ni tako raziskana in da ljudje s tak§nimi tezavami nimajo veliko
moznosti izbire pomoci, kot v ve¢jih mestih v Sloveniji. Z raziskavo sem Zelela odgovorit

na naslednja raziskovalna vprasanja:

- Koliko so starS$i poznali avtizem in kako so ga spoznavali skozi razvoj svojega
otroka?

- Kako so se starsi priceli spopadati s tem, da imajo otroka z avtizmom?

- Kako so starsi razpeti med svojo druzino, zaposlitvijo in prostim ¢asom?

- Kako se spopadajo s tezavami in kakSne oblike pomoci prejemajo s strani

strokovnjakov in bliznjih Ljudi?
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- Kaksne so potrebe starSev na podrocju: znanja, socialnih stikov, vsakdanjega

zivljenja, pomoci strokovnjakov?

Glavni namen raziskave je priblizanje moten;j avtisticnega spektra $irSi skupnosti v smislu,
da bi ljudem predstavili oblike motenj avtisticnega spektra, kaksni so znaki, kako se z
otroci z MAS lahko pogovarjajo in z njimi ravnajo, jim predstavili Zivljenje druzin, ki
imajo otroka z MAS in s tem prispevali k temu, da bi se strokovnjaki bolj usposabljali na
tem podrocju ter na primeren nacin pomagali celotni druzini. Namen je tudi, da bi
spodbudili drzavni sistem, da bi za otroke z MAS omogocil ve¢ brezpla¢nih kakovostnih

terapij in delavnic, s katerimi bi spodbujali njihove socialne ves¢ine.
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3 METODOLOGIJA

3.1 VRSTA RAZISKAVE

Uporabila sem kvalitativno raziskavo po Mescu (2009, str. 85), za katero je znacilno, da so
vrednosti spremenljivk navedene z besedami in da podatke pridobivamo s sprasevanjem,
opazovanjem ali da podatke pridobivamo iz zapisa primera ali zivljenjepisa. Za to vrsto
raziskave sem se odlocila, ker lahko na tak nacin pridobim bolj obsezne rezultate, ki niso
samo S$tevilcno obdelani, ampak obrazlozeni z besedami. Analizo pridobljenih podatkov

sem prav tako opravila po kvalitativni metod, torej z besednimi opisi.

Raziskava je eksplorativna ali poizvedovalna, saj sem poizvedovala, s kakSnimi
spremembami zivljenjskih vzorcev se sreCujejo druzine z otrokom z avtizmom, s kakSnimi
tezavami in stiskami se srecujejo, na koga se obracajo po pomoc¢ in kaksne podpore so

delezni s strani druZzine, sluzbe in drugih strokovnjakov (Mesec 2009, str. 80).

3.2 MERSKI INSTRUMENT

Kvalitativno raziskavo sem zasnovala s pomocjo vpraSalnika, ki sem ga vnaprej pripravila
in s katerim sem prisla do podatkov, ki sem jih Zelela pridobiti od intervjuvanih starSev.
Pripravila sem si smernice, na katere sem se pri opravljanju intervju opirala in si za vsako
temo pripravila temeljna vprasanja. Vprasalnik je zajemal osnovne podatke, ki so
vkljucevale vprasanja o starosti, spolu, statusu razmerja, izobrazbi, poklicu, zaposlenosti,
starosti otroka z MAS, pridruZenih boleznih otroka z MAS in kdo vse sestavlja druzino.
Nadalje je vkljuceval vprasanja o petih temah, ki se nanaSajo na poznavanje avtizma,
spopadanje z diagnozo otroka, razpetost med druzino, zaposlitvijo in prostim ¢asom, na
tezave, s katerimi se spopadajo, in oblike prejete pomoci ter potrebe starSev na razli¢nih
podro¢jih. Vprasanim sem postavljala enaka vprasanja, v istem vrstnem redu. Pustila sem
tudi odprto moznost, ¢e se bi med intervjujem odprlo Se dodatno podvprasanje.
Intervjuvankam sem pustila, da so svobodno izrazale svoja mnenja in misli ter jih med

govorjenjem nisem prekinjala. Vprasalnik je prilozen v prilogi §t. 1.
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3.3 POPULACIJA IN VZOREC

Populacija, ki sem jo zajela v svoji raziskavi, predstavljajo druzine, ki Zivijo na obmocju
Koroske regije in imajo otroka z avtizmom oz. z MAS. Starostno jih nisem omejila, ker se
mi ni zdelo pomembno, koliko so stare, pac¢ pa je bilo pomembno, da imajo otroka z MAS.

Sprasevala sem ocete ali matere, ki imajo otroka z MAS.

Vzorec, ki sem ga zajela v raziskavi, je bil neslucajnostni in priloznostni, ker sem do vseh
intervjuvank prisla preko poznanstev. Vzorec sem pridobila z metodo vzorCenja po
principu »snezne kepe«, kar v konkretnem primeru pomeni, da sem poznala $tiri mamice z
otrokom z avtizmom, ki so mi posredovale nadaljnje kontakte mamic, ki so bile

pripravljene sodelovati v raziskavi.

Intervjuvala sem devet Zensk, ki zivijo na obmoc¢ju Koroske regije. Stare so od 30 do 56
let. Izbrala sem jih priloznostno, s pomocjo znancev. Za zenski spol se nisem odlocila
sama, vendar sem starSem dala priloznost, da se odloc¢ijo, kdo je pripravljen sodelovat.
Sedem intervjuvank je v zvezi z otrokovim ocetom, ena ima novega partnerja, ena pa ja
vdova. Sedem izmed njih je zaposlenih, dve pa sta trenutno brezposelni. Otroci, vkljuceni
v raziskavo, so stari od 5,5 do 20 let. Glede na to, da ima ena intervjuvanka dva otroka z

avtizmom, je bilo vkljucenih pet deklic in pet fantov.

3.4 ZBIRANJE PODATKOV

Podatke sem zbirala preko devetih delno standardiziranih intervjujev, z vsako
intervjuvanko posebej. Pet intervjujev sem opravila sama osebno od 30.08.2020 do
17.09.2020, stiri pa sem zaradi izrednih razmer (Covid-19) morala poslati po elektronski
posti, da so mi mamice odgovorile v svojem domacem okolju. Pred intervjujem sem se z
druzino oz. mamico dogovorila, ¢e se strinja z intervjujem in jim razlozila ter opisala, kaj
raziskujem in katere informacije me bodo zanimale. Uporabila sem metodo vzorcenja po
principu »snezne kepe« (vzorCenje preko socialnih mrez). Na zacCetku sem si izbrala
znance, ki vem, da imajo otroka z MAS, ki so me vodili do naslednjih druzin z otrokom z

MAS.
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Pred pogovorom sem vsako intervjuvanko vprasala za dovoljenje snemanja pogovora, ker
sem na tak nacin zajela celotni pogovor. V treh primerih so gospe odklonile snemanje, zato
sem skusSala zabeleziti ¢im ve¢ povedanega med pogovorom, kar mi je kasneje pomagalo
pri zapisovanju celotnega pogovora. Zanimivo je bilo, da je pogovor med snemanjem
potekal normalno, ko pa sem snemalno napravo ugasnila, pa sem opazila, da so bile
intervjuvanke bolj spros¢ene in bolj zgovorne, kot so bile prej, tako da sem nekaj stvari
izvedela tudi potem, ko je bila snemalna naprava Ze ugasnjena. Snemalna naprava je lahko
negativen dejavnik pri opravljanju intervjujev, saj se intervjuvanke ne odprejo dovolj, ker
imajo ves Cas v mislih, da jih snemamo. Vsaki intervjuvanki sem razlozila, da je ta
raziskava namenjena za magistrsko delo, da bom te podatke uporabila izkljucno v

magistrskem delu in da bodo podatki prikazani anonimno.

Pogovore sem skuSala izvajati v ¢im bolj mirnem okolju, zato sem jih opravila kar pri
intervjuvankah doma. Obiskala sem jih takrat, ko jim je ustrezalo, v popoldanskem oz. v
vecernem casu, saj je bil takrat doma partner in je lahko poskrbel za otroka. Nekatere
intervjuvanke so bile sproscene, tako da je lahko pogovor potekal nemoteno, nekatere pa je
bilo potrebno spodbujati, da so povedale kaj ve¢. Imela sem priloZznost spoznati vseh pet

otrok z MAS, katere pogovore sem opravljala osebno.
Prednosti takSnega zbiranja podatkov (Mesec 2009, str. 209-210) so, da lahko:

- neposredno pojasnimo pomen kakega vedenja,

- 1zzovemo lahko skrite podatke,

- sprasujemo lahko tudi po dozivljanju, Custvih, stali§¢ih in mnenjih,

- sprasujemo lahko po dogajanjih v preteklosti in po pri¢akovanjih in nacértih v
prihodnosti,

- spraSujemo lahko reprezentativne vzorce ali cele populacije in kategorije ljudi in

- spraSevanje nam omogoc¢i sistemati¢en, standardiziran, vsebinsko popoln in Sirok

pregled kakega stanja.
Pomanjkljivosti takSnega zbiranja podatkov (Mesec 2009, str. 211-212) so, da:

- s spraSevanjem vplivamo na dogajanje v zavesti in determiniramo raven ter celo
vsebino odgovorov,
- odgovori ljudi so odvisni od njihove sposobnosti opazovanja, samoopazovanja in

besednega izrazanja in
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- ne moremo preveriti iskrenosti izjav o samem sebi in o njegovem dozivljanju.

3.5 ANALIZA PODATKOV

Pridobljene podatke iz devetih delno standardiziranih intervjujev sem analizirala z enako
metodo, kot sem jih pridobivala, torej z metodo kvalitativne analize empiri¢nega gradiva
po Mescu (2007, str. 27-36). Najprej sem vsak pogovor po opravljenem intervjuju ¢im prej
zapisala, ker sem se takrat Se spominjala vseh podrobnosti pogovora in posledicno so
zaradi tega tudi rezultati kakovostnej$i. Pogovore sem zapisala urejeno in slovni¢no
pravilno. Pri obdelavi posnetkov sem skuSala stavke napisati ¢im bolj podobno
povedanemu s strani intervjuvank. Pri pogovorih, kjer snemanje ni bilo dovoljeno, sem
morala odgovore napisati s svojimi besedami. Nerelevantne stavke za raziskavo sem
izpustila in se lotila kodiranja na zapisane pogovore. Najprej sem relevantnim podatkom
dolocila enote kodiranja glede na posamezno vpraSanje. Za tem sem izvedla odprto
kodiranje tako, da sem enotam kodiranja pripisala pojme. Naredila sem izbor in definiranje
relevantnih pojmov in kategorij, ki sem jih v naslednji fazi zdruZzevala glede na podobnost
in izvedla osno ali aksialno kodiranje, pri katerem sem vzpostavila odnose znotraj
dolocene kategorije, med kategorijo in njenimi podkategorijami (Mesec 2007, str. 28-36).

Na koncu sem oblikovala kon¢no teoreticno formulacijo ter zapisala rezultate in razpravo.
Opisani postopki so prilozeni v prilogi.

Tabela 1: Primer odprtega kodiranja - dolo¢evanje pojmoyv in kategorij enotam
kodiranja (celoten sklop tabel odprtega kodiranja ni dodan v prilogi zaradi prevelike

obseZnosti obdelave podatkov, vendar ga hranim pri sebi doma).

ENOTE KODIRANJA POJMI KATEGORIJE
B11 | Najbolj me je zanimala povezava Iskanje informacij o Iskanje informacij
avtizma in govora povezavi med avtizmom
in govorom
B12 | V Zalcu sem se udeleZila 8-urnega UdeleZzba na 8-urnem Izobrazevanja
izobraZevanja v zvezi z avtizmom izobraZevanju o avtizmu
v Zalcu
B13 | Hodila sem na srecanja s starsi Udelezba na srecanjih s Izobrazevanja
starsi otrok z avtizmom
B14 | Informacije o avtizmu Informacije o avtizmu Pridobljeno znanje
B15 | Nacini dela z otrokom z avtizmom Informacije o nacinih Pridobljeno znanje
dela z otrokom z MAS
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B16 | Veliko znanja iz izkuSenj starsev Veliko pridobljenega Pridobljeno znanje
znanja iz izkuSenj starSev
B17 | Znanje pomaga, da razumes otroka, Razumevanje otrokovih Pridobljeno znanje
zakaj v situaciji odreagira tako kot reakcij
odreagira
B18 | Postanes dosti bolj potrpeiljiv Postanes bolj potrpeZljiv | Pridobljeno znanje
B19 | Postanes bolj uvideven Postanes bolj uvideven Pridobljeno znanje
SPOPADANIE Z DIAGNOZO AVTIZMA
PRI SVOJEM OTROKU
B20 | Pri okoli dveh letih Prvi znaki avtizma pri Prvi znaki avtizma
dveh letih otroka
B21 | Odsotnost govora Odsotnost govora Prvi znaki avtizma
B22 | Stereotipno obnasanje Stereotipno obnasanje Prvi znaki avtizma
B23 | Trajalo je dve leti Postavitev diagnoze Postavitev diagnoze

trajala 2 leti

Primer osnega kodiranja— ureditev pojmov in dolo¢anje nad-kategorij (celoten sklop v

Prilogi $t. 2):

5. TEZAVE , S KATERIMI SE STARSI SPOPADAJO IN OBLIKE POMOCI, KI
JO PREJMEJO S STRANI STROKOVNJAKOV IN BLIZNJIH LJUDI

Druzinske tezave:

nesoglasja v druzini (C — 82, G — 88);

druzinski prepiri zaradi iz¢rpanosti (C — 83);

neenaka vzgoja (D — 53);

veliko tezav z drogami s strani otrokovega bioloSkega oceta (E — 61);

veliko tezav z alkoholom s strani otrokovega bioloskega oceta (E — 62);

izbruh joka pri otroku (E — 63);

izbruh jeze pri otroku (E — 64, I — 48);

otrok se zmede in postane naporen v primeru, da ne ve v naprej, kaj se bo zgodilo

(E-91);
ni druzinskih tezav (F — 51);
veliko stresa (G — 89);

obcasna agresivnost otroka ob dolocenih dogodkih (G — 90);

tezave zaradi odhoda na poslovno pot (G — 102);

veliko razpadov partnerskih zvez, ker nimajo podpore (H — 159);

razli¢ni pogledi starSev na situacije, v katerih se znajdejo (H — 162);

v primeru tezav pride do konfliktov v druzini (I — 72).

Tezave s sluzbo:
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tezave v sluzbi, Ce je bilo treba iti pred¢asno po otroka (C — 94);

v sluzbi ni bilo posebnih tezav (D — 62);




e tezave v sluzbi bi bile v primeru otrokove bolezni (F — 58);

e zaradi voZenj na terapije bi bile teZzave v sluzbi (F — 59);

e nerazumevanje sodelavcev glede drugacnosti otroka (G — 105);

e brez moznosti koriS¢enja ugodnosti za skrb otroka z MAS (G — 106);
e mozeva sluzba ni prijazna druZzini (I — 83).

Tezave v Soli:

e na zacCetku veliko tezav v Soli (A — 66);

e starejsi ucitelji ne razumejo otrok z avtizmom (A — 67);

e Solski delavci se ne udelezujejo izobrazevanj glede avtizma (C — 56);

e Solski delavci otrok ne ozavescajo o drugacnosti otrok (C — 57, D — 77);

e odstranitev otroka iz skupine ob otrokovi stiski (C — 59);

e ctiketiranje otroka z drugacnostjo od ostalih (C — 60);

e neenaka obravnava otroka (C — 61, G — 65);

e vrtec zeli otroka prepisati v prilagojen program, s ¢imer se starSa ne strinjata (C —
129);

e otroke zelijo v Soli preusmeriti v posebni program (D — 74);

e v Soli se ne trudijo razumeti otroka (D — 75);

e v Soli se ne trudijo prilagoditi otroku (D — 76);

e velika oddaljenost do Sole — 45min voznje (E — 34);

e nesprejemanje Solskih strokovnih delavcev otrok s posebnimi potrebami (G — 113);

e izkljuCevanje otrok iz rednih aktivnosti (G — 114);

e otroka v osnovni $oli Zeleli presolati na tretjo OS za otroke s posebnimi potrebami
(G - 142);

e nestrinjanje starSev s preusmeritvijo otroka v Solo za otroke s posebnimi potrebami
zaradi otrokovih lepih ocen in potenciala (G — 143);

e direktno povedane misli otroka (G — 146);

e obcasne grde besede do uciteljice (G — 147);

e uciteljice niso predvidevale situacij in niso odreagirale na pravi nacin v otrokovih
slabih trenutkih (G — 148);

e neupravi¢enost do nujno potrebnih spremljevalcev (I — 95);

e neznanje dela z otrokom s strani uciteljice v 1. razredu (I — 138);

e izgovor neznanja s strani uciteljice je bil, da otrok nima odlocbe (I —139);

e maticna Sola ni zagotovila specialnega pedagoga za otroka po prejeti odlocbi
Zavoda za Solstvo (I — 142).

Primer definiranja pojmov:
DRUZINSKE TEZAVE:

Izmed najbolj pogostih druzinskih tezav so nesoglasja v druzini in izbruhi joka ter jeze

otroka. Ena mamica je imela v preteklosti kar nekaj druzinskih tezav, ki jih je povzrocala
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zasvojenost z drogami in alkoholom otrokovega bioloskega oc¢eta. V druzinah je prisotna
izCrpanost in stres starSev, kar pomeni, da zaradi tega nastanejo druzinski prepiri in
konflikti. Ena mamica je omenila, da star§i mnogokrat pozabijo sami nase in na odnose s
svojim partnerjem, saj se v vecini primerov vse vrti okoli otroka. Do nesoglasij v druzinah
prihaja tudi zaradi razli¢nih nacinov vzgoje otrok s strani starSev. Obcasno pa starSem
tezavo predstavlja otrokova agresija, ki se izkaze ob dolocenih dogodkih oz. takrat, ko
otrok dozivi nepri¢akovan dogodek, ki ni bil vnaprej nacrtovan. Ena mamica je navedla, da

v druzini nimajo druzinskih tezav.
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4 REZULTATI

4.1 SPLOSNI PODATKI

Zenske, ki sem jih intervjuvala, Zivijo v krajih na obmodju Koroske regije. Stare so od 30
do 56 let. Skoraj vse so v zvezi, tri so porocene, le ena gospa je vdova. Ena od teh, ki so v
zvezi, Zivi z novim partnerjem, ki ni otrokov oce. Stopnje izobrazb imajo zelo razli¢ne:
nekatere imajo visokoSolsko izobrazbo, nekatere srednjeSolsko izobrazbo, nobena pa nima
samo osnovnosolske izobrazbe. Tri izmed njih so uciteljice, in sicer uciteljica razrednega
pouka, uciteljica matematike in profesorica pedagogike ter zgodovine. Ena je po izobrazbi
dipl. ing. tekstilstva in ena dipl. ekonomist. Vse so zaposlene v svojem poklicu. Dve sta
trenutno brezposelni, z izobrazbama krojac in zdravstveni tehnik. Ostale so zaposlene kot
vodja izmene v Cistilnem servisu, delavka v proizvodnji, direktorica organizacije in

koordinatorka.

Otroci intervjuvanih starSev, ki imajo MAS, so stari od 5,5 do 20 let. Nekateri imajo kar
nekaj pridruzenih bolezni, kot so diabetes tipa 1, disleksija, podvojen 15. kromosom,
astma, ADHD, skotopi¢ni sindrom, nistagmus, hiperkineti¢cna motnja, govorno-jezikovna
motnja, razne alergije ipd. Trije otroci nimajo nobene pridruzene bolezni. En otrok ima
prisotno tudi septoopti¢no displazijo vidnih Zivcev, kar pomeni, da ima zelo oslabljen vid
in je skoraj slep. Mamica je omenila, da »ocesnega kontakta ne more vzpostaviti zaradi

prirojene bolezni (slep z minimalnim ostankom vida).« (C — 32)

Ker so otroci razli¢nih starosti, tudi obiskujejo razlicne programe. Dva otroka hodita Se v
vrtec, kjer vsako leto boljSe sodelujeta s sovrstniki in vzgojiteljicami. En otrok obiskuje
osnovno Solo s prilagojenim programom na Muti, dva otroka obiskujeta Tretjo osnovno
Solo Slovenj Gradec — posebni program vzgoje in izobraZevanja, en otrok obiskuje Srednjo
Solo za prehrano in zivilstvo v Mariboru, en §tudent pa obiskuje Fakulteto za medicino.
Ostali otroci obiskujejo osnovnoSolski program vzgoje in izobrazevanja. Otroci dobro
sodelujejo pri stvareh, ki jih zanimajo, pri ostalih stvareh pa je potrebno vztrajanje s strani
uciteljic in starSev. Ena mamica je izpostavila, da se »otrok v soli po navadi kontrolira,
doma pa izbruhne.« (147-48) Otrokom ustreza individualno delo, pri skupinskem delu
imajo tezave pri vkljuCevanju. Mamica enega otroka, ki obiskuje posebni program vzgoje

in izobrazevanja, je izpostavila, da v Soli ni teZav, ker so v razredu manjse skupine otrok.
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Lastnosti otrok z MAS so zelo razlicne, kar je odvisno od otrokovega karakterja,
pridruzenih bolezni in drugih dejavnikov, ki vplivajo nanje. Otroci imajo nekaj tezav z
ravnotezjem in koordinacijo telesa, kar je opazno v njegovem vedenju. V odnosu z drugimi
imajo tezave z logi¢nim razmisljanjem, izkazovanjem custev in nerazumevanje prenesenih
pomenov besed. Pri vkljuevanju v socialno zZivljenje imajo tezave pri samem vkljucevanju
v okolje, v katerem zivijo in pri navezovanju bliznjih stikov s sovrstniki, sorodniki in
znanci. Pri vsakodnevnih opravilih so otroci nesamostojni. Pogosto se sreCujejo z
neobicajnimi strahovi, kot so strah pred dolo¢enimi ljudmi, strah pred dotikom lesa, strah
pred golobi in drugimi pernatimi zivalmi, strah pred viSino. Za otroke z MAS je zelo
pomembno, da imajo vnaprej doloCen urnik, ki se ga morajo drzati vsi druzinski ¢lani, saj v
nasprotnem primeru postanejo razdrazljivi. Mamica otroka, ki zelo slabo vidi, je povedala,
da »ima izbruhe jeze, kadar slisi koga jokati in kadar se znajde v vecji druzbi.« (C — 33)
Pogosto otroke z MAS motijo vecje druzbe oz. gnece, hrup, nekateri pa imajo bolj
specificne lastnosti, ki so npr., da otrok ne mara rumene barve, ne mara hrane in pijace, ki
je v rdeci barvi, ne mara javnega prevoza ipd. Otrok, ki sedaj obiskuje fakulteto za
medicino, je imel v preteklosti zelo specificne lastnosti: »V preteklosti smo imeli tezavo na
parkiriscu, saj ce se je dotaknil enega avtomobila na parkiriscu, se je moral dotakniti
vseh.« (G — 36) Ta fant ima Se vedno tezave s prehranjevanjem, saj mora biti hrana na
njegovem krozniku loCena. Otrok noce jesti, ¢e se krompir dotika mesa ipd. Za njih je
znacilen ritual, kateremu sledijo in tudi ta otrok ima ritual: »Ko priziga luc, stikalo vedno
pritisne pet krat, ker je to njegova rutina.« (G — 35) Nekateri otroci so bolj zaprti vase,
nekateri so prevec navezani na starse, nekateri pa se radi stisnejo k bliznjim ljudem: »Zelo
rada se ''cartlja" pri tistemu, ki ji je vsec, sicer ne.« (F — 30) Otroci so slab$i v
sporazumevanju zaradi slabSih komunikacijskih ves¢in. Uporabljajo samo dve ali tri
besede v stavku, izrazajo pa se z dobesednimi izrazi, kar jim obCasno povzroca tezave, kar
vc€asih ljudi uzali (G — 41), so pa tudi izjeme, saj dva otroka od sogovornic zelo rada
komunicirata. Otroke pogosto zelo zanimajo doloCene stvari, npr. kako deluje pali¢ni
mesalnik in vse podrobnosti o njem. Zelo hitro se naveli¢ajo ene teme ali ene igrace ter jo
zamenjajo z drugo. Skozi leta so po besedah starSev vidno napredovali, kar jim pomaga
tudi pri uresni¢evanju njihovih ciljev. Otroci se trudijo pri opravljanju vsakodnevnih

opravil, kar pogosto hitro in povrsno opravijo ali pa so pri delu prevec natancni.

Nekateri otroci so na dolo¢enih podrocjih zelo nadarjeni, to so npr. podroc¢ja racunalnika in

tujega jezika. Eno dekle je prejemnica zlate medalje v prsnem plavanju na 25m, njena
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sestra, ki ima prav tako MAS, pa je dobitnica srebrne medalje pri Stafeti v plavanju na
Svetovnih igrah specialne olimpijade. Za dva izmed njih so starSi omenili, da sta

nadpovprecna ucenca, ki imata vec znanja kot njuni sovrstniki.

Starejsi otroci z MAS so ze dovolj samostojni, da so lahko sami doma in se starSem ni
potrebno obremenjevati z otrokom, vendar imajo kljub temu kontakt preko telefona.
Samostojni so pri osnovnih, vsakdanjih opravilih, kot so oblacenje, sesanje, pometanje,
zalivanje roz ipd. Tudi hrano si vzamejo sami iz hladilnika, noben izmed starSev pa ni
omenil, da bi otrok sam pripravljal hrano, torej kuhal. Ena mamica je omenila, da pri njih

doma vsak otrok opravi tisto delo, ki mu gre najbolje od rok.

4.2 PRIDOBIVANJE ZNANJA O AVTIZMU

Star§i so v veC primerih imeli o avtizmu zelo malo predhodnega znanja: »Ker sem
pedagoske stroke, sem nekaj malega o tem slisala na fakulteti« (A-6). Nekaj znanja so
imeli le star§i s pedagosko izobrazbo, drugi starSi pa so o avtizmu imeli le osnovne
informacije, ki so jih prebrali na spletu v kakSnem ¢lanku. Vedeli so, da avtizem obstaja,

niso pa poznali znakov avtizma in moznosti zdravljenja.

Informacije o avtizmu so star$i najpogosteje iskali na spletu ali s pomocjo knjig, nekateri
so se po informacije obrnili na osebno zdravnico, strokovne delavce v razvojni ambulanti,
dr. Macedoni, drustva za avtizem, specialno pedagoginjo, logopeda in psihologa. Najvec
informacij pa so prejeli s strani starSev, ki imajo otroke s podobnimi tezavami, s katerimi
so komunicirali preko socialnih omrezij. Informacije 0o MAS so nekateri priceli iskati Ze ob
sumu na avtizem, nekateri pa Sele ob postavljeni diagnozi. Najbolj so jih zanimale
informacije o znakih avtizma, o nacinih dela z otrokom z MAS, glede povezave med
avtizmom in govorom, kako bo potekalo zivljenje z druga¢nim otrokom, kaksna
prihodnost ¢aka otroka z MAS in ali se bo lahko osamosvojil. Najve¢ starSev pa je iskalo
informacije o vrstah pomoc¢i, ki so na voljo, o najuinkovitejSih zdravljenjih, o tem,

kaksnih izobrazevanj se lahko udelezujejo, in o tem, kje sploh iskati pomoc.

Skoraj vsi star§i so se udelezili vsaj enega izobrazevanja na temo avtizma, razen ene
mamice, ki se ni udelezila izobrazevanj, ker niso bila organizirana na Koroskem. Druga
mamica, ki je prav tako poudarila, da na Koroskem izobrazevanj ni, je povedala, da se je
udelezila izobrazevanja Neverjetna leta: »Sva se pa udelezila predavanja v centru Dornava
v Mariboru« (C-18). Druge mamice so navedle, da so se udelezile izobrazevanj izven

Koroske regije, in sicer na naslednje teme: komunikacija otrok z MAS, socializacija otrok
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z MAS, premagovanje vsakodnevnih tezav, strategije obravnave otrok z MAS, graditev
sodobnega sistema vzgoje in izobrazevanja otrok s posebnimi potrebami, o splosnih znakih
avtizma in o funkcioniranju otrok z MAS. Dve mamici sta se udelezili izobrazevanja o
prehrani in o GAPS dieti. V vecji meri so se zgoraj omenjenih izobraZevanj udelezevale
gospe, ki so po poklicu uciteljice in so ta izobraZevanja bila navedena v katalogu
izobrazevanj. Ena mamica se je udelezila 4-letnega cikla Zveze sozitje, kjer je sodelovala
celotna druzina. Ena pa se je udelezila programa The Son-Rise, ki poteka v angleSkem

jeziku preko spleta.

Starsi so preko izobrazevanj in sreCanj s starsi otrok z MAS pridobili veliko znanja, ki jim
pomaga pri sobivanju z otrokom z MAS. 1z izkuSenj drugih starSev otrok z avtizmom si
izmenjavajo nasvete, ki pripomorejo pri delu z lastnim otrokom. Star§i so postali bolj
razumevajoci, bolj potrpezljivi in bolj uvidevni do otroka. Zaceli so razumevati otrokove
potrebe in nacine otrokovega izraZzanja svojih potreb. Pridobili so znanje, kako z otrokom
osvajati ves¢ine vsakodnevnega zivljenja, kot je npr. obisk frizerja, opravljanje nakupov,
odhod na pocitnice ipd. Otroku na tak nacin zagotavljajo boljSo pomo¢. Veliko znanja
pridobijo tudi na tecaju Neverjetna leta: »Zelo mi pomaga tecaj neverjetna leta, kako
odreagirati v dani situaciji npr. jezi, trmi, neubogljivosti, kaznovanje.« (D16-20) Mamice
so omenile, da se najve¢ naucijo od otroka samega, saj vsak dan sproti spoznavajo nove

metode, nove trike in mozne nacine, kako mu najbolje pomagati.

4.3 PREPOZNAVANJE PRVIH ZNAKOV AVTIZMA

Prve znake avtizma so starSi pri svojem otroku priceli opazati v zelo razlicnih obdobjih
otrokove starosti. Nekateri so jih prepoznali ze v Sestem mesecu, nekateri pa Sele pri Stirih
letih. Pri mlaj$ih otrocih so starSi opazili, da je otrok zacel zavracati dojenje oz. hranjenje
po steklenicki, otrok je strmel v doloceno tocko in ni vzpostavljal oCesnega kontakta: »Ko
je bilo hceri pet mesecev, sem v prometni nesreci izgubila moza. Do takrat je bila h¢i samo
dojena. Od Soka mi je takrat zmanjkalo mleka, héi pa ni in ni hotela prejeti hranjenja po
steklenicki. Ze to mi je bilo nenavadno, vendar kasneje temu nisem posvecala pozornosti.«
(A-19) Nekateri niso razvili spretnosti govora ali pa so ga razvili Sele kasneje pri treh ali
stirih letih otrokove starosti. Dva otroka pa sta ze imela osvojeno spretnost govora, vendar
sta ga kasneje izgubila ter prenehala govoriti. Star$i so zaceli opazati druga¢nost otroka, ko
otrok ni pricel govoriti v pricakovanem casu ali pa se je obnasal drugace od pricakovanega.
Nekateri otroci so kazali ravno obratne znake, kar pomeni, da so imeli zelo hiter in tekoc¢
govor, govorjenje strogo v knjiznem jeziku in so bili zelo vedoZeljni. Prve znake avtizma
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so pri vecjih otrocih priceli opazati z umikanjem otroka od druzbe sovrstnikov, otrok je s
tezavo sprejemal nove ljudi in nove situacije ter ni razumeval Sal oz. je vse razumel
dobesedno. Ena mamica, ki ima dva otroka z avtizmom, je povedala, da je na podlagi
obravnavanja starejSega otroka pri mlajSem hitreje in natancneje prepoznala prve znake
avtizma. Pri starejSih otrocih so starsi priceli drugacnost opazati, ko je bil otrok slabe volje
ob odhodu od doma, v druzbi se je vedno igral sam, ni komuniciral z drugimi ljudmi in

postal je razdrazljiv ob motecih zvokih.

4.4 POSTAVITEYV OTROKOVE DIAGNOZE

Nekateri star$i so imeli tezavo s tem, da so sami pri sebi sprejeli, da imajo drugacnega
otroka: »Pred tem si nismo priznali, da je otrok drugacen, tako da so me morali drugo
sorodniki spodbuditi, da sem pricela iskati pomoc in raziskovati otrokovo diagnozo« (C23-
24) Nekateri star§i pa so pri svojem otroku prepoznali drugacnost, zato so Zeleli vec
informacij in napotkov od pediatrov oz. zdravnice v razvojni ambulanti, kjer so njihove

simptome sprva zanikali ali ignorirali mnenja starSev.

Postavitev diagnoze MAS je pri nekaterih otrocih trajala Sest mesecev, pri nekaterih pa
celo tri leta. Otroci so bili ob potrjeni diagnozi stari razlicno, od treh do devet let, kar
pomeni, da je bil otrok Ze v tretjem razredu osnovne Sole. Mamica, ki ima dva otroka z
MAS, je omenila, da so pri prvem otroku diagnozo potrdili pri Stirih letih in pol in v ¢asu
potrjevanja diagnoze pri prvem otroku so ve¢ znakov avtizma prepoznali pri mlajSem

otroku, ki je takoj dobil napotnico in imel potrjeno diagnozo v roku pol leta.

4.5 PRILAGODITVE ZIVLJENJSKIH VZORCEV

Vse druzine je v smislu drugacnega otroka v Zivljenju spremljalo kar nekaj sprememb.
Nekaj prilagoditev je bilo potrebnih znotraj druzine in druzine v odnosu z drugimi ljudmi.
Druzina je morala vnaprej nacrtovati aktivnosti; tako so skupaj pripravili npr. urnik za
dolo¢eno obdobje. Po stanovanju so lepili listke z navodili za otroka glede vsakodnevnih
obveznostih (npr. pred vhodom v jedilnico je listek z navodilom: pred kosilom si umijemo
roke). Potrebna so bila konkretnej$a navodila, npr. »namesto navodila pospravi sobo sem ji
narocila: Zvezke zlozi v predal, umazano perilo nesi v kos za umazano perilo...« (A-59)
Izogibati so se zaceli vec¢jim skupinam ljudi, hrupnim prostorom, potovanjem in
izrekanjem prenesenih pomenov pri pogovoru. StarSa sta se morala prilagajati z izmenskim
delom, kraj$im delovnim ¢asom, nekatere matere pa so se sluzbi celo odrekle zaradi skrbi

za otroka. Nekateri starsi se otroku Se vedno prilagajajo iz dneva v dan, ena mamica pa je

43



povedala, da druzinskega zivljenja ni bilo potrebno prilagajati. Ena mamica je omenila, da
je imel njen moz velike tezave s prilagajanjem na drugacno Zzivljenje in da mu je s¢asoma
to le uspelo. V druzini, kjer sta dva otroka z avtizmom, sta si oba starSa od otrokovega
tretjega leta vzela od 30 do 60 minut na dan za individualno ucenje otroka. V nekaterih

druzinah pa so morali vpeljati dietno prehranjevanje.

Mnogo sprememb za druzine je bilo tudi v odnosih z drugimi ljudmi. Ljudje, ki niso
poznali otrokove motnje, so menili, da je otrok razvajen in nevzgojen. Na zacetku je bilo
za starSe kar tezko, vendar so potem, ko so star$i ljudem razlozili, kaj je v bistvu vzrok
otrokovega obnaSanja, so le-ti zaceli bolj sprejemati druzino. Z nekaj ljudmi so morali
starsi prekiniti stike, saj niso Zeleli razumeti in sprejeti njihovega otroka. Dve mamici sta
povedali, da ni bilo zaznane »nobene« (F-34) spremembe. S€asoma so v njihovih Zivljenjih
ostali prijatelji in sorodniki, ki so druzini postali opora, in tisti, ki so jih znali sprejemati.

Ena mamica je povedala, da ljudje »socustvujejo, vendar ne pomagajo« (141-42)

StarSi so povedali, da v vrtcu otroci niso bili delezni nobene prilagoditve s strani
vzgojiteljic npr. da bi imeli spremljevalca, ve¢ pozornosti s strani vzgojiteljice, didakti¢ne
pripomocke ipd. Pri vstopu v osnovno Solo pa je bilo potrebnih kar veliko prilagoditev.
Najvec tezav so otroci imeli na zacetku Solanja: »V zacetku Solanja se je zelo tezko
skoncentrirala in je morala prejemati celo terapijo (ritalin, koncerto), vendar samo kaksno
leto, potem se je stanje izboljsalo.« (A74-75) En otrok mora vstajati zgodaj ob 5:30 uri, ker
je njegova Sola oddaljena 45min voznje in ga pride iskat kombi. Starsi so sami otroka pred
vstopom v Solo skusali uciti socialnih tehnik, da ne bi imel toliko tezav. En otrok ima v
vrtcu spremljevalko, vendar zaradi slabovidnosti in ne zaradi MAS. Otroci bi morali v Soli
imeti kar nekaj prilagoditev: raz¢lenjenost ucnega gradiva na manjSe smiselne enote,
dovoljeno uporabo slovarjev, pomo¢ pri organizaciji zapiskov in rabi u¢nih pripomockov,
podaljsan Cas pri ocenjevanju znanja, terminsko usklajeno napovedano ocenjevanje znanja,
postavljanje konkretnih in jasnih vprasanj pri ocenjevanju znanja, prilagojeno obliko pisnih
gradiv na nacin, da je ve¢ barv, veC grafov, povecan tisk, vecji razmik med vrsticami ipd.
Ucitelji morajo otrokom omogociti visjo toleranco napak, ki so vir MAS, upoStevati
morajo jezikovne primanjkljaje otrok, otrokom morajo pomagati pri organizaciji dela v
razredu in izven razreda, pri skrbi za njegovo zdravje in pri ustreznem vkljucevanju.
Omogoceno jim mora biti ve¢ odmorov in ob¢asen odmik otroka v mirno okolje, ¢e to
potrebuje. Vse nastete prilagoditve, ki bi morale biti zagotovljene otrokom z MAS,

pogosto otrokom niso omogocene. Ena mamica je povedala, da v Soli ni bilo potrebnih
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posebnih prilagoditev, razen da otrok ni malical v Soli, ampak si je malico nosil s sabo
zaradi dotikanja hrane. Imeli so izkusnjo, da se ucitelji dostikrat ne prilagajajo potrebam
otrok z MAS: »Ko smo dobili odlocbo Zavoda za Solstvo, maticna Sola ni zagotovila
specialnega pedagoga, zato nam je Zavod za Solstvo ponudil pomoc¢ pri iskanju Sole na
Koroskem, ki bi lahko zagotovila specialnega pedagoga. Zaradi morebitnega dodatnega

stresa sinu se za to moznost nismo odlocili.« (1142-144)

Stanovanja starSem v vecini primerov ni bilo potrebno prilagajati. Ena mamica je povedala,
da so po stanovanju nalepili sliice in da sta starSa sama izdelala didakti¢ne pripomocke, ki
so otroku pomagali pri uenju. Za enega otroka pa so v stanovanju namestili viseCo mrezo,

kjer se je otrok pomiril.

4.6 RAZPETOST STARSEV MED DRUZINO, ZAPOSLITVIJO IN
PROSTIM CASOM

4.6.1 Druzina

Sedem od devetih druzin sestavljajo mame, ocetje in otroci. V eni druzini je prisoten nov
partner, ki ni oCe otroka, ena mamica pa je samohranilka, ker je v preteklosti postala vdova
in se ni odlo¢ila za novo razmerje. Eno druzino sestavljajo trije otroci, tri druzine
sestavljata dva otroka in pet druzin sestavlja en otrok. Zanimivo je, da imata v druzini, ki
sestavlja tri otroke, dva starejSa otroka MAS. Druzinski odnosi so v vseh druzinah trenutno
dobri ali celo odli¢ni, kljub temu pa starS$i nimajo dovolj ¢asa, da bi ga namenili vsem
druzinskim ¢lanom na primeren nacin, saj po navadi "zdravi" otroci niso delezni tolikSne
pozornosti starSa, kot otroci z MAS. Obcasno so tezave v partnerskem odnosu, ravno

zaradi pomanjkanja ¢asa za partnerja.

4.6.2 Usklajevanje obveznosti

Vecina mamic je povedala, da svoje obveznosti tezko usklajuje, jim pa pri obveznostih
pomagajo partnerji, sestre ali stari starSi otroka. Nekaterim starSem uspeva zaradi krajSega
delovnega Casa v sluzbi in zaradi same narave sluzbe. Star$i so morali prilagajati poslovna
potovanja druzinskemu zivljenju ali pa je partner moral ostati doma, da je lahko skrbel za
otroka. Nekaj starSev ima zapolnjen dan z raznimi gospodinjskimi opravili, opravljanjem
nakupov, ucenjem z otroki, obiskovanjem pevskih vaj obeh starSev, trikrat na teden voznje
otrok na treninge plavanja, obcasno najdejo Cas tudi za delo na vrtu. StarSi so »veckrat

utrujeni zaradi usklajevanja vseh obveznosti med druZino in zaposlitvijo«. (1-69)
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Vecino ¢asa star§i namenijo svojemu otroku, ki potrebuje vso njihovo pozornost: »Po
sluzbi in seveda po kuhanju kosila ves cas posvetim hcerki in njenemu ucenju, kajti pri tem
potrebuje nenehno pomoc in motivacijo.« (A101-102) Vecinoma otrokom pomagajo in
prezivljajo Cas z njim mame. Nekatere imajo vsakodnevno rutino z otrokom, npr.
»popoldan imava s hcerko obvezno pohod.« (D-47) Mame skrbijo, da otroka oblecejo,

otroka pripravijo za v $olo in se z njim ucijo v popoldanskem casu.

Nekatere mamice si Zelijo ve¢ stikov s sorodniki, nekatere pa imajo pogoste sike z mamo
in sestro. Ena mamica je povedala, da ima sedaj ve¢ Casa za moza, ker je otrok starejsi,
druga pa, da »veliko manj se z mozem posvetiva drug drugemu, saj je v sredis¢u pozornosti
otrok.« (G-84) Z druzino se druzijo ob kavi, skupaj kolesarijo, se hodijo kopat, igrajo

druzabne igre, hodijo na skupne pohode ali odidejo na pocitnice.

Samo ena mamica je navedla, da ima redke odnose z bliznjimi ljudmi in da si Zeli ve¢
stikov s prijatelji, znanci in sorodniki. Druge so s stiki z bliznjimi ljudmi zadovoljne.
Nekatere sklepajo nova prijateljstva s pomocjo drustva Sozitje. Z bliznjimi ljudmi
prezivljajo skupen cas s sprehodi, pitjem kave, klepetom, skupnim praznovanjem,
obcasnimi pikniki, pohodi, izleti ipd. Vedno najdejo ¢as za prijatelje in SirSo druZino.
Nekateri obiskov med tednom ne sprejemajo, med vikendi pa redno obiskujejo svoje

bliznje.

Kar nekaj Casa starSem vzame tudi sluzba. Glede sluzbe je bilo potrebnih kar nekaj
prilagajanj, nekatere niso zaposlene zaradi skrbi za otroka, nekatere pa delajo krajsi
delovni Cas, da zmorejo opraviti vse obveznosti. Vec€ina izmed njih v sluzbi ni imela tezav,
saj so imele v sluzbi veliko razumevanja s strani nadrejenih. Lahko so prilagajale svoj
urnik, delo je bilo vedno v dopoldanskem casu, nekaj dela pa so uciteljice lahko opravile
med prostimi urami, torej med delovnim ¢asom: »Ker sem delala z znizanim delavnikom in
ker sem uciteljica z dolocenim urnikom, sem med prostimi urami opravila veliko govorilnih
ur otrok, redne nakupe in seveda sluzbeno delo — priprave na ure.« (H131-133). Ena je

brezposelna tudi iz svojih osebnih zdravstvenih razlogov, saj ima tudi sama epilepsijo.

4.6.3 Prezivljanje prostega ¢asa

Star§i imajo zelo malo prostega asa. Ce pa ga imajo, ga najpogosteje izkoristijo za
sprehod v naravi, branje knjig, druZenje s prijatelji in s partnerjem, za hiSna opravila ali
obcasno razvajanje z masazo. Nekateri se ukvarjajo s petjem v pevskem zboru, slikanjem,

pohodnistvom, ena mamica se ukvarja z rejo Cistokrvnih mack. V prostem ¢asu si vzamejo
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Cas za ogled filma, obisk koncertov, muzejev, gradov, branje strokovne literature ali za
manikiro ter telovadbo. Ena mamica si vzame ¢as tudi za potovanja. Nekateri med prostim
¢asom opravijo vsakodnevna opravila, kot je kuhanje kosila ali opravljanje nakupov. Starsi
imajo prosti ¢as po navadi zvecer, med vikendi ali ko je otrok v Soli ali ko ¢akajo otroka,
ko je na treningu. Ena mamica je povedala, da ima prostega Casa »ce sestejem cca. 8 ur na

mesec, po navadi si vzamem za to kaksno uro dopusta.« (188-89)

Otroci z MAS svoj prosti ¢as prezivljajo na razli¢ne nacine. Skupaj s star$i hodijo na
sprehode, pohode, kolesarjenje in izlete. Nekateri imajo radi »risanje z barvicami, slikanje
s Copici, sestavljanje lesenih kock, igranje iger PS3, izleti, sestavljanje puzzlov...« (145-50)
Obcasno telovadijo, igrajo tenis oz. dva otroka se aktivno ukvarjata s plavanjem, kjer
dosegata dobre rezultate. Nekateri otroci se v prostem casu ukvarjajo z glasbo, saj igrajo
bobne, elektronske klaviature in radi poslusajo glasbo. En otrok rad v prostem ¢asu prebira

strokovno literaturo.

Casa za sprostitev star§i skoraj nimajo. Dve mamici sta povedali, da poskrbita za to, da
najdeta Cas za sprostitev. Ob¢asno najdejo Cas za sprostitev ob vikendih, ko je otrok v Soli
ali e otroka pazijo otrokovi stari starSi. »V tem casu se sprostim s sprehodom, kopeljo,
branjem knjige, resevanjem krizank ipd.« (D67-70) Nekateri si za sprostitev privoscijo

masazo ali pa se sprostijo kar pri frizerju.

4.7 TEZAVE IN STISKE

Tako otroci kot tudi starSi so se v zivljenju srecali s kar nekaj tezavami in stiskami. Starsi
imajo nekaj tezav z varstvom otroka, ob¢asno pa so v stiski, ko je otrok v primeru jeze
lahko nevaren za druge, saj je vedno vecji in vedno moc¢nejsi. Otroci pa so v Soli imeli na
zaCetku Solanja nekaj tezav s koncentracijo, zaradi MAS pa imajo tudi tezave z

zaposlovanjem.

Najpogostejse druzinske tezave so nesoglasja v druzini in otrokovi izbruhi joka ter jeze.
Ena mamica je imela v preteklosti kar nekaj druzinskih tezav, zaradi zasvojenosti z
drogami in alkoholom otrokovega bioloskega oceta. Druga pa navaja, da so bili slabsi
medsebojni odnosi v preteklosti, sedaj pa so se izboljsali. Med otroci po navadi ni
konfliktov, saj so individualisti in se drzijo bolj zase. Do napetosti v druzini pa obc¢asno
prihaja v primeru raznih tezav. V druzinah je prisotna tudi iz€rpanost in stres starSev, kar
pomeni, da zaradi tega nastanejo druzinski prepiri in konflikti. Ena mamica je omenila, da

star§i mnogokrat pozabijo sami nase in na odnose s svojim partnerjem, saj se v vecini
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primerov vse vrti okoli otroka: »Zelo veliko partnerskih zvez razpade, ker nimajo podpore.
Vse se vrti okrog otroka, starsa nase pozabita, pa Se razlicne poglede imata na situacijo, v
kateri sta se znasla.« (H159-162) Do nesoglasij v druzinah prihaja tudi zaradi razli¢nih
nacinov vzgoje otrok s strani starSev. ObcCasno pa starSem tezavo predstavlja otrokova
agresija, ki se izkaze ob dolo¢enih dogodkih oz. takrat, ko otrok dozivi nepricakovan
dogodek, ki ni bil vnaprej nacrtovan. Ena mamica pa je navedla, da v druZini nimajo

druzinskih tezav.

StarSi imajo tezave tudi v sluzbi, kadar je bilo treba iti pred¢asno po otroka v vrtec ali Solo.
StarSi menijo, da bi imeli tezave v sluzbi v primeru otrokove bolezni, v primeru, da bi
morali otroka peljati na terapije ipd. Sodelavci ne razumejo drugacnosti njihovega otroka
in nimajo niti moznosti koriS¢enja ugodnosti za skrb za otroka z MAS: »Partnerjeva
sluzba ni prijazna druzini.« (I-83) Ena mamica je povedala, da v sluzbi ni imela kaksnih

tezav.

Ena mamica je povedala, da je bilo na zacetku v Soli veliko tezav, ker starejsi ucitelji ne
razumejo otrok z avtizmom. Tezava je, da se strokovni delavci v Solstvu ne izobrazujejo
dovolj glede avtizma in posledi¢no tudi ne ozavescajo otrok o drugacnosti. StarSi so
zaznali, da otroka v Soli ne obravnavajo enako kot ostale uence in ga ob otrokovi stiski
odstranijo iz skupine. V Soli »Zelijo otroke kar preusmeriti v posebni program, ne
potrudijo se razumeti otroka in se mu prilagoditi.« (D74-76) Ta primer so navedle tri
mamice. Tudi v vrtcu Zelijo otroka prepisati v prilagojen program, s ¢imer se starSi ne
strinjajo. Otroka, ki sedaj Studira medicino, so v osnovni $oli Solski strokovni delavci zeleli
prepisati na tretjo osnovno $olo, ki je namenjena otrokom s posebnimi potrebami. Najvecja
tezava v Soli je, da strokovnjaki ne poznajo dovolj avtizma in posledi¢no zaradi tega ne
znajo predvidevati otrokovih situacij in se na njih pravilno odzivati. Otrok je imel v Soli
tezavo zaradi neposredno povedanih misli, kar je nekatere ucitelje uzalilo. Ena mamica
vidi tezavo glede Solanja tudi v tem, da je Sola zelo oddaljena od doma in se mora otrok v
Solo 45 minut voziti s kombijem. Ena izmed tezav, je bila tudi ta, da Sola ni pravocasno
zagotovila specialnega pedagoga po prejeti odlocbi Zavoda za Solstvo in da otroci niso

upraviceni do nujno potrebnih spremljevalcev.

Z nekaj tezavami so se srecali tudi v zdravstvenem sistemu. Na primer od zdravnika so
starSi morali izsiliti napotnico za specialista, na katerega termin za prvi pregled so potem

Cakali eno leto. Tezava se je pojavila tudi, ko je zdravnik zanikal moznost avtizma in je
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otroka posiljal na vse druge preiskave. Tezava je tudi, da za avtizem ni zdravljenja in
otroci niso upraviceni do nicesar preko ZZZS. StarSi poudarjajo, da niso upravic¢eni do

preiskav krvi in do socialnih delavnic.

Na splosno so starsi s strokovno pomoé&jo zelo nezadovoljni. Ze na zadetku so s strani
pediatrinje dobili obCutek nerazumevanja prvih znakov avtizma ali pa »...naju niso zeleli
obravnavati v razvojni ambulanti« (F-8). Nezadovoljni so zaradi placljivih storitev, z
organizacije samoplacniskih socialnih delavnic v oddaljenih krajih od Koroske regije ali
previsokih stroSkov z udelezbo na le-teh. Strokovnjaki imajo premalo znanja za podrocje
avtizma in glede pomoc¢i druzinam v najtezjih trenutkih ter glede pomoci starSem, kako
ravnati z otrokom z MAS. Tudi v Solskem sistemu je premalo poznavanja avtizma,
predvsem s strani uciteljev: »Smo bili Ze preveckrat zavrnjeni.« (I-105) StarSi so dobili
zavrnjeno vlogo za zacasnega spremljevalca, kljub priporocilom specialistke, za
zdravljenje preko ZZZS so za otroka prejeli odlocbo, vendar zaradi drugih bolezni za

avtizem ni odobrenega nobenega zdravljenja.

Starsi otrok z MAS imajo dolocene stroske zelo poviSane. Nekateri star§i morajo kupovati
dietno ekolosko pridelano prehrano, ki je v vecji meri drazja. Nekateri star$i imajo dodatne
stroske za preglede pri specialistih v tujini, kjer otroku omogocajo preiskave krvi ter urina.
V tujini kupujejo nekatera dopolnila za otroka. V tujino se obracajo tudi na DAN (Projekt
inStituta za raziskovanje avtizma: Defeat autism now) zdravnico, ki je tudi samoplac¢niska.

Dodatne stroske jim predstavljajo tudi bieresonance za lajSanje tezav in obisk homeopata.

StarSem stisko povzroca misel na to, kaj bo z otrokom v prihodnosti: »Najvecjo tezavo mi
povzroca misel na to, ali bo dobila sluzbo, da se bo lahko pocasi osamosvojila. Kaj bo
potem, ko mene ve¢ ne bo?« (A-123) StarSe skrbi, kako se bodo otroci znasli potem, ko
zanje ne bodo ve¢ zmozni skrbeti oni. Skrbi jih, kako bodo v prihodnosti funkcionirali v
Soli. Eno mamico pa za otroka z MAS skrbi manj, kot pa za "zdravega" otroka, ki se bo za
prezivetje moral Se truditi. Otrok z MAS je dobil ze pri 18. letih svoj dohodek. Meni tudi,
da bodo otroci v prihodnosti srecni v kakSni bivalni skupnosti ob podpori starSev ali

osebnih asistentov.

Najvecje stiske starSem povzroca nesprejemanje otroka s strani okolice in da morajo biti
ves Cas na voljo otroku ter se zaradi tega ne morejo nikoli popolnoma sprostiti. Tezko jim
je bilo tudi sprejeti dejstvo, da imajo otroka z MAS. So preobremenjeni s sluzbo, s $olo in

z drugimi dejavnostmi. »Pri tretjem otroku ne bi zmogla tako velikega viozka kot pri prvih
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dveh,« (H-117) je povedala mamica dveh otrok z MAS. Vse se vrti okrog otroka, starsi pa
pozabljajo sami nase. Povedali so, da bi potrebovali podporo v ¢asu soocanja z boleznijo
otroka in prejete nasvete, kako naj delajo na sebi. Prejeli so le nasvete, kako delati z
otrokom. Dodaten stres in stroSek jim povzroca tudi voznja na delavnice v oddaljene kraje,
kot sta Zalec in Maribor. Imajo ob¢utek psihiénega pritiska s strani okolice in v primeru,

da star§ nima dovolj energije ob natrpanem urniku, lahko pride do izgorevanja.

4.8 NESPREJEMANJE OTROKA Z MAS

Sir$a okolica otroke z avtizmom $e vedno v veéini primerov ni pripravljena sprejemati ali
pa menijo, da je otrok nevzgojen. StarsSi so opazili najve¢ stigmatiziranja v ¢asu $olanja,
nekateri pa Zze v vrtcu. To se je kazalo na nacin, da so se soSolci iz otroka norcevali, ker se
je druzil z dekletom, s katero se nihce ni, ali npr. da otroka niso vabili na praznovanja.
Pogosto je bilo stigmatiziranje s strani uciteljev na nacin, da so otroka izkljucevali iz
skupinskih dejavnosti. Otroci se z nesprejemanjem ne obremenjujejo. Ena mamica je
povedala primer, ko »je sin dobil odlocbo ZZZS o napotitvi na zdravijenje v zdravilisce
Debeli Rti¢, ne zaradi avtizma, ampak zaradi drugih bolezni, spremljanje mu ni bilo
odobreno, kljub priporocilu specialistke. Na Debelem Rticu pa ne sprejmejo otrok s
posebnimi potrebami brez spremstva. Tukaj se pojavi diskriminacija, dejansko, ¢e hoces
otroku nuditi zdravljenje, mora stars sam placati spremstvo in namestitev.« (1116-119) Iz
primera je razvidna diskriminacija, saj otroku ni omogoceno kakovostno zdravljenje brez
dodatnih stroskov, ki jith morajo starsi poravnati sami, ¢e Zelijo, da otrok opravi potrebno
zdravljenje. StarSi zaznajo nesprejemanje otroka vedno, kadar so v nepoznani druzbi, ki
otroka ne pozna, in obCasno tudi s strani prijateljev, ki otroka ne povabijo na izlete ali
pocitnice k njihovim otrokom. Ena mamica je povedala, da je v preteklosti zaznala
nesprejemanje otroka s strani drugega otroka, ker je bil mlajSi in verjetno ni razumel

nekaterih otrokovih reakcij. Nekateri starSi stigmatizacije in nesprejemanja niso zaznali.

4.9 PREJEMANJE POMOCI

Najve¢ pomoci druzine prejemajo s strani druzinskih ¢lanov in s strani sorodnikov. Mati,
ki je samohranilka, ne prejema vsakodnevne pomoci partnerja kot druge, vendar ji kljub
temu obCasno pomagata mama in sestra, ¢e je v stiski ali ko potrebuje pomoc pri skrbi za
otroka. Obc¢asno matere prejmejo pomoc¢ tudi od sorodnikov, ki jim otrok zaupa. Mamice

se v primeru teZav najpogosteje obracajo na svoje partnerje: »Na moza glede osebnih stisk,
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kot je preobremenjenost, izcrpanost, nemocnost.« (D86-89) Pomagajo pa jim na razli¢ne
nacine: »Pomaga mi s pogovorom in tolazbo, vcasih s kaksnim nasvetom.« (C113-115)
Sorodniki jim obcasno, poleg varstva otroka, pomagajo tudi s prevozom otroka, s
kuhanjem kosila ali pri hiSnih opravilih. V druzini, kjer sta dva otroka z MAS, starSema

veliko pomaga tretja héerka, ki Ze sama pomaga svojima sestrama.

Na razli¢ne nacine starsi prejmejo tudi strokovno pomoc¢. Dr. Macedoni je pomagala eni
mamici pri postavljanju diagnoze in z napotitvijo na genske preiskave. Od zdravnikov in
pedopediatrov so prejeli pomo¢ le z napotnicami in z napotki, kako ukrepati glede
otrokovih tezav in obnaSanja. Iz Solskega sistema so prejeli pomo¢ glede prilagoditev v
Soli, moznostjo obro¢nega odplac¢evanja Sole v naravi, v Soli in v vrtcu so otroka vkljucili v
obravnavo pri logopedu, specialnem pedagogu in v delovno terapijo. Specialni pedagogi so
jim pomagali pri iskanju literature in usmerjanju po pomoc k razlicnim strokovnjakom. Na
eni Soli je specialna pedagoginja uvedla dodatno izobrazevanje ucliteljev glede otrok z
MAS. Zavod za Solstvo je eni druzini pomagal pri iskanju primerne osnove Sole za otroka,
ki bi mu omogocala specialno pedagoginjo, ki je na mati¢ni Soli ni bilo. Ker otroka niso
zeleli prepisati zaradi otrokove morebitne povecane stiske, so otroku v roku pol leta uredili
obravnavo pri specialni pedagoginji na mati¢ni Soli. Otroci, ki imajo spremljevalca, so
delezni pomo i pri: »...vkljucevanju s sovrstniki, pri spodbujanju govora, pri navajanju na
samostojnost, ju je usmerjal v delo, da se nista umikali v svoj svet, cesar vzgojiteljica ne bi
mogla vedno zagotoviti.« (H74-79) Na centru za socialno delo (v nadaljevanju CSD) so
star$i prejeli pomoc glede denarne socialne pomoci, glede dodatka za nego otroka in druge
dokumentacije. Stars$i so veliko pomoci prejeli na izobrazevanju Stiri-letni cikel zveze
Sozitje, kjer so imeli predavanja in delavnice, otroci pa so imeli svoje vzgojitelje in z njimi
organizirane zabavne delavnice. Del programa je bilo tudi prezivljanje prostega Casa
skupaj s celotno druzino, npr. skupno kopanje. Nekateri starSi imajo dovolj finan¢nih
sredstev, da otroku omogocajo Se dodatno samoplacniSko obravnavo s strani specialne
pedagoginje in delovne terapije. Ena mamica je omenila, da se ze gradijo bivalne enote po
Sloveniji za osebe z MAS. Mnenje nekaterih starSev je, da od strokovnjakov prejmejo le

osnovno pomoc¢ in da vecje pomoci s strokovnega vidika Se niso prejeli.

Sodelovanje starSev s strokovnimi delavci je razlicno. Mnenje nekaterih starSev je, »da je
to podrocje Se vedno zelo neraziskano ter neurejeno.« (C125-126) Nekateri s Solo zelo
dobro sodelujejo ali pa je sodelovanje vsaj zadovoljivo, nekateri pa s strani Sole ne

prejmejo pomoci. Dobro je sodelovanje s specialno pedagoginjo, ki jim pomaga v primeru
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tezav s pogovori, izmenjavo mnenj, izkusSenj in znanj, nekateri starSi pa skupaj z ucitelji
sproti reSujejo tezave. Kar nekaj tezav glede sodelovanja s strokovnimi delavci pa je v
vrtcu. StarSi imajo s strokovnimi delavci nasprotne si interese glede obravnavanja otroka.
Zelijo si ve¢ sodelovanja s strokovnimi delavci, in sicer, da bi bilo ve¢ poro¢anja o
otrokovem napredovanju in sodelovanju v vrtcu. Prav tako je razli¢no tudi sodelovanje s
CSD. Na CSD starsi niso bili delezni svetovanja, so pa sodelovali samo v primeru oddaje
vloge za otroSki dodatek ali dodatek za nego otroka. Ena mamica je zadovoljna s
sodelovanjem s CSD, ena mamica pa je z njimi sodelovala samo glede delnega placila za
izgubljen dohodek in Se tam je bila zavrnjena. Glede sodelovanja z zdravstvenimi delavci
je ena mamica povedala, da potem, ko so zamenjali osebnega zdravnika, ni bilo vec tezav,
pri drugi mamici je teZzava, da osebna zdravnica ne ve, kako lahko pomaga otroku in
druzini, ena mamica meni, da je sodelovanje z zdravstvenimi ustanovami zadovoljivo.
Dobro pa je sodelovanje starSev z delovnimi terapevti in logopedi. Ena mamica je
povedala, da je dobro sodelovanje z drustvom Bodi zdrav, ki organizira rehabilitacijske

vikende za vso druzino.

4.10 NACINI SOOCANJA STARSEV S TEZAVAMI

Star$i v vecini primerov reSujejo tezave samostojno, s pomocjo partnerja, znotraj druzine
0z. z bliznjimi ljudmi. Najveckrat jim pomaga pogovor s partnerjem, prijateljico ali z
nekom s podobnimi tezavami. S pomoc¢jo pogovora star§i najdejo pozitivnost in motivacijo
za naprej. Nekateri starSi svoje tezave reSujejo s tehnikami sproSc€anja, s sprehodi,
terapijami ali pa preprosto z izpovedjo svojih tezav nekomu bliznjemu. Nekaterim pomaga
odklop na kaksni zabavi. Ker jih skozi zivljenje spremlja kar nekaj tezav, so star§i mnenja,
da »tezave so in bodo, stvar je v tem, koliko si mocen in kako veliko tezavo vidis.« (H163-
164) Nekateri stiske in tezave reSujejo uspesno, nekaterim starSem pa je reSevanje tezav:
»Zelo tezko ali pa jih nisva mogla.« (C95-96) Starsi se poskusajo izogniti obremenjevanju

s tem, kaj si mislijo drugi ljudje. Obcasno gredo tudi po strokovno samopla¢nisko pomoc.

Glede otroka skusajo star$i ¢im bolj vnaprej predvidevati situacije, zato so npr. otroka, ki
je Sel v Solo v naravi, starsSi pripravili tako, da so en vikend prej odsli na isti kraj, da je
otrok spoznal kraj, kje bo bival, kje se bodo kopali, kje bodo jedli ipd. V primeru tezav z
otrokom starsi iS¢ejo pomoc¢ pri uciteljih in specialni pedagoginji. Pri otroku se trudijo
iskati njegova moc¢na podrocja in ta podrocja Se krepiti: »4 delo in rezultati ob vloZenem

delu so dajali nov elan.« (H-158) Tezavam se poskuSajo izogniti z v naprej nacrtovanim
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potekom vsakega dneva. Ce otroka kaj vznemiri, ga poskusajo zamotiti s ¢im drugim ali ga

pomirijo z razlago, ki je primerna njegovemu razumevanju.

4.11 POTREBE STARSEV

4.11.1 Potreba po sprostitvi

Starsi otrok z MAS navajajo, da potrebujejo obcasno varstvo med vikendi, da si lahko
odpocijejo od vsakdanjih skrbi. Potrebovali bi en teden oddiha na leto, ki bi ga preziveli
brez otroka, mogoce nekje na samem, v koci, kjer bi se oddaljili od vseh skrbi. Nekateri si
zelijo masaze, pohodov skupaj s partnerjem, obiskov restavracij brez predhodnih
obremenitev glede otrokovega vedenja ali obisk bazena, ne da bi se prej obremenjevali, ali
bo tam prevelika gneca. Nekateri si Zelijo popolnoma preprostih stvari: »mir, tisina,
pohodi, plavanje.« (D117-120) Sprostili bi se tudi z branjem knjige, odhodom na morje, v

planine, na izlete ali na daljSa potovanja, katerih si sedaj ne morejo privosciti.

4.11.2 Potreba po pomoci

Star$i imajo veliko potrebo po razli¢nih vrstah pomoci, predvsem v lokalnem okolju, npr.
skupine za samopomoc starSev otrok z MAS: »Tega na Koroskem prav za avtizem za
enkrat se ni« (C-136). Ena mamica je navedla, da ne potrebuje tuje pomoci. Zelo pogosto
je bila izrecena potreba po rednem spremljevalcu ali prostovoljcu za otroka, ki bi z
otrokom prezivel dan, Sel z njim na sprehod, se z njim igral ali otroka spremljal na izletih
0z. Soli v naravi. Ena mamica je izrazila potrebo po pomoci v obliki osebnega asistenta za
polnoletnega otroka. Starsi si zelijo brezplatno pomoc¢ strokovnjakov, ki bi bila na voljo v
lokalnem okolju — dru$tva za avtizem, dru$tvo SoZitje. Zelijo si ve¢ pogovorov delavnic,
sodelovanja s CSD, s specialnimi pedagogi, z delovnimi terapevti in ucitelji na Soli. Starsi
potrebujejo tudi izmenjavo izkuSenj starSev otrok z avtizmom, s katerimi bi sodelovali v
skupini v lokalnem okolju: »Ogromno se naucis od starsev, ki imajo otroke s podobnimi
tezavami. Starsi smo si najboljsi medsebojni terapevti, le najti je potrebno skupino, v kateri
se pocutis domace.« (H204-205) Dve mamici sta navedli, da je potreba po organiziranju
socialnih delavnic v lokalnem okolju, ki bi bile brezplatne. Pomoc¢ potrebujejo pri
terapijah, kjer otroke naucijo obvladovati jezo, pri vkljuevanju otroka v vsakodnevne
situacije, pri vzpostavljanju socialnih stikov in pri spodbujanju otrokovih mo¢nih podroci;.
Ena mamica je navedla, da cuti potrebo po pomoc¢i zdravnika, ki bi otroku pomagal na

razli¢nih podroc¢jih (od dusevne podpore do ustreznih preiskav krvi in urina).
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4.11.3 Potreba po denarju

Druzine vecjih potreb po denarju niso navajale, tako da je njihovo finan¢no stanje
zadovoljivo. Ena mamica je navedla, da si zeli ve¢jo finan¢no pomoc za druzine, ki imajo
otroke s posebnimi potrebami. Nekaterim pa so nedostopne nekatere placljive delavnice in
terapije zaradi previsokih stroSkov zaradi dietne prehrane in zaradi placevanja dodatnih

terapij.

Nekateri imajo dobro izobrazbo, dobro zaposlitev, zato tudi prejemajo zadovoljive
dohodke, s katerimi si lahko privos¢ijo dostojno zivljenje, ter otroku omogocajo placljive
terapije in tako spodbujajo njegov napredek. Nekateri star$i morajo z denarjem previdneje
ravnati, saj imajo tudi druge pomembne stroske, kot so prenavljanje hiSe ipd. Mati
samohranilka je slabsSe finan¢no preskrbljena, saj ima dva otroka, ki sta dijak in Student,
poleg tega mora odplacevati tudi kredit in nakupovati dietno hrano, ki pa je drazja od
navadne, tako da »zivijo iz meseca v mesec«. OlajSevalni dejavnik pri finanénem stanju
druzine je ta, da druzina Zivi skupaj s starimi star$i in si zato delijo mesecne stroske: »S
skupnimi dohodki nam uspe, stroske si delimo skupaj z ocetom in mamo, s katerimi Zivimo
v isti hisi. Ce bi ziveli sami, bi kaj tezko shajali.« (E-99-101). To pomaga druzini, ki se
prezivlja samo z eno plac¢o. V Koroski regiji je dobro, da zivimo blizu meje z Avstrijo, zato
je veliko starSev zaposlenih v Avstriji, kjer so place visje in zato lahko druzina v Sloveniji

z eno samo placo dostojno zivi.

4.11.4 Potreba po izobrazZevanju

Nekateri starS$i potrebujejo izobrazevanja in udelezbo v raznih programih za otroke z
avtizmom. Izobrazevanja potrebujejo na naslednje teme: kako ravnati z otrokom in
najstnikom z MAS, kako do zaposlitve, predstavitev razli¢nih oblik MAS in potreb otrok z
MAS, kako pomagati otroku z MAS, kakSna mreza pomoci je na voljo za otroke z MAS,
kako ravnati z agresijo pri otroku z MAS in kako pomagati otroku pri osamosvojitvi.
Nekateri trenutno ne potrebujejo izobrazevanj, si jih pa zelijo v prihodnosti. Starsi si Zelijo
brezplacnih izobrazevanj, ki bi se jih lahko udelezili. S pomoc¢jo pridobljenega znanja, bi
star§i bolj kakovostno prezivljali ¢as s svojim otrokom. Izrazili so tudi Zeljo, da bi
izobrazevanja organizirali ljudje, ki so usposobljeni za avtizem in za otroke pripravljajo

tudi delavnice.
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4.11.5 Potreba po prostem casu
StarSi potrebujejo veC prostega Casa, ki bi ga namenili sebi in svojim partnerjem. Starsi
zaradi otroka z MAS nimajo dovolj ¢asa za druge otroke. Nekateri, ki so prej radi potovali,

pa sedaj pogresajo Cas za potovanja.

4.12 ZELJE STARSEV PO SPREMEMBAH PRI OBRAVNAVI
OTROK Z AVTIZMOM

Starsi si v prihodnosti zelijo spremembe v Solskem sistemu, in sicer, da bi otrok imel
spremljevalca, da bi se v Soli ve€ pogovarjali na temo avtizma, da bi bili otroci z MAS
vkljuceni v redne programe vrtcev in Sol, da bi se Solski delavci udelezevali izobrazevanj o
avtizmu, zelijo si boljSega sodelovanja z vzgojiteljicami in s strokovnimi delavci na Soli ter
boljse obravnave otrok v Solskem sistemu ipd. En predlog za spremembo je: »Pri nas bi
morali narediti na osnovni Soli prilagojen program in ne da je na posebni Soli, kjer so
otroci s posebnimi potrebami loceni od zdravih.« (F-64) Potreba se kaze po tem, da bi
Solski strokovni delavci in posledi¢no sovrstniki priceli bolje sprejemati otroke z MAS ter
da bi otroci v Soli in v vrtcu imeli ve¢ ur na teden pomo¢ logopeda in specialnega

pedagoga.

Sprememb si zelijo tudi na podrocju zdravstvenega sistema. Najvecja potreba je potreba po
brezpla¢nih terapijah, ki bi otrokom pomagale pri socializaciji. Zelijo si boljsega
sodelovanja z zdravniki in lazjega dostopa do drugih strokovnjakov. Eden izmed predlogov
je, da bi bile terapije za otroke z MAS krite iz naslova zdravstvenega zavarovanja, da bi
bile terapije izvajane tudi v Koroski regiji in da bi bilo v Sloveniji ve¢ ustanov, ki bi
omogocale razne terapije in varstvo otrok. Terapije bi se lahko izvajale tudi v bolniSnicah.
Ob postavljeni diagnozi je obravnavan samo otrok z MAS, potrebe druzine pa so
spregledane: »Ob postavitvi diagnoze otroku bi morala biti obravnavana celotna druzina,
da bi se laZje soocila s spremembami v Zivljenju, ki jih nihce ni planiral.« (H166-167)
Zelijo si ve¢ ur strokovne zdravstvene obravnave, morda na nacin, da bi se tri mesece
intenzivno delalo z otrokom in starsi v ustanovi, kasneje pa se bi nadzorovalo delo starSev
z otrokom na domu s podporo terapevtov. StarSi menijo, da bi avtizem morali priznati kot
bolezen, da bi bilo omogoceno zdravljenje, razne preiskave in da bi omogocali zdravnika,
ki bi bil kompetenten za delo z otroci z avtizmom in bi otroka celostno obravnaval s
pomocjo drugih strokovnjakov v otrokovem zgodnjem obdobju zZivljenja. Predlog ene

mamice je tudi, da bi morali zdravniki starSe napotiti na izobrazevanja preko napotnice.
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Starsi si za otrokovo prihodnost Zelijo, da bi otroci imeli ve¢ moZznosti pri zaposlovanju, da
bi imeli skrbnika, na katerega bi se star$i in otrok lahko zanesli in mu zaupali, da bi
nekatere dogodke prilagodili tudi potrebam ljudi z MAS ter da bi se druzba zacela
prilagajati na nacin, da bi lahko otroci z MAS bolje funkcionirali v druzbi. Nekateri so
omenili, da si Zelijo boljsih druzinskih odnosov in, da bi lahko kdaj odsli od doma brez
razmi$ljanja o tem, kako se bo otrok pocutil in obnaSal. Zato, da bi ljudje bili bolj
obvesceni o avtizmu, bi lahko bilo ve¢ prispevkov po radiu ali televiziji o avtizmu in o

izkus$njah starSev ipd.

Zelja starSev je, da bi se v Koroski regiji ustanovila skupina za samopomo¢ starSev otrok z
MAS, kjer bi se enkrat mesecno srecevali in si med seboj izmenjavali izkusnje in nasvete
glede primernih terapij ipd. Potrebujejo ve¢ strokovnjakov, ki zagotavljajo pomoc¢ in Zelijo
si biti bolj sliSani s strani strokovnjakov. Nekateri si zelijo, da bi bila izobraZevanja
obvezna za vse starSe, nekateri pa menijo, da bi morali omogocati ve¢ izobrazevan] za
starSe in tudi za otroke, ki otroka z MAS obkroZajo. Zelja starSev je, da bi ljudje bolj
razumeli otroke z MAS in, da bi tem otrokom znali tudi pomagati. Ena mamica si zeli, da
bi druzina prejela vecjo duhovno podporo in da bi imeli omogoc¢eno varstvo otroka, kadar

to potrebujejo. Starsi si vecjega razumevanja zelijo tudi na delovnem mestu.

Ce bi otrok z MAS enkrat postal samostojen, bi starsi imeli ve¢ prostega &asa, ki bi ga
izkoristili za obisk kina, toplic, telovadbo, gledalis¢e in za kavico s prijatelji. Bili bi brez
skrbi glede otrokove slabe volje, glede priprave otroka za v Solo ali vrtec, glede pomoci
otroku pri ucenju in delovnih terapijah ter glede varstva otroka. Brezposelni starsi bi imeli
vec¢jo moznost zaposlitve. Dve mamici sta povedali, da dan ne bi potekal veliko drugace
kot zdaj, le da bi bilo veC prostega Casa. StarSi se ne bi obremenjevali s tem: »Ali se bo
zaradi mojega odziva, ki ga sama niti ne opazim, vrgel po tleh in zacel kricati neprimerne
besede. Po glavi se mi ne bi podilo nesteto misli, kaj si spet drugi mislijo, kaj je vznemirilo
otroka, kako to resiti in za koliko stvari je drugi otrok prikrajsan.« (C-151-155) Drugi
otroci ne bi bili toliko prikrajSani, saj bi imeli ve¢ Casa za njih. Prav tako bi imeli vec Casa

tudi za svojega partnerja.

4.13 IZKUSNJE STARSEV Z OTROKOM Z MAS

StarSi kot dobre izkuSnje z otrokom navajajo, da so sami pridobili veC potrpezljivosti,

vztrajnosti, naucili so se prilagajanja in »otrok te nauci, da so mali napredki zZe velike
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zmage.« (B-72) Z otroci uzivajo vsak skupni in mirni trenutek, pridobili so vecjo empatijo
do ljudi, boljse opazujejo okolico, hitreje najdejo resitve v primeru problemov in lazje
nacrtujejo celoten dan v naprej. Dobra izkuSnja je tudi, da jim otrok vraca brezmejno
ljubezen. »Odprli so se mi novi pogledi na Zivljenje, postala sem boljsa, strpna,
razumevajoca.« (H219-222) StarSi so postali bolj pozitivni, tudi v negativnosti skuSajo
iskati pozitivnost in motiviranost za nadaljnje cilje. Pridobili so znanje o avtizmu, kako se
spopadati s tezavami, kako otroka prilagoditi na zivljenje in kako z dodatnimi dejavnostmi
krepiti otrokova moc¢na podrocja. S pomocjo treninga in rednega branja so otroku pomagali
do boljse komunikacije in nekateri zelo dobro napredujejo pri socialnem vkljucevanju.
Dobra stvar je tudi, da spozna$ druge starSe otrok z MAS in da zacne$ ceniti, da materialne

dobrine v zZivljenju niso najpomembnejse.

Med slabe izku$nje so star§i pogosto uvrstili nesprejemanje okolice na nacin, da se jim
posmehujejo, jih gledajo z ocitajoimi pogledi, prekinitev stikov s prijatelji, zaradi Cesar se
star§i zavedajo, da so otroci s posebnimi potrebami Se vedno zelo stigmatizirani. Ena
mamica je navedla, da »dejansko ostanes sam, sam moras iskati moznosti in pomagati
otroku.« (I177-179) Kot slabo izkuSnjo navajajo voznje do zdravnikov, izgubo prostega
Casa, izklju¢evanje otroka iz Solskih aktivnosti in obCasno agresivnost otroka. Doma je
prisotna obCasna napetost zaradi iz¢rpanosti, starsi so psihi¢no utrujeni, saj morajo biti ves
¢as na voljo otroku in ves ¢as morajo paziti na vsako izreceno besedo, da ne bi bilo

otrokovih nepotrebnih izbruhov. Ena mamica je povedala, da slabih izkuSenj nima.

Nekateri starsi so vkljuceni tudi v razna drusStva, ki pomagajo otrokom z MAS in nudijo
pomo¢ drugim. Ena mamica »tako pod okriljem Zavoda 13 iz Maribora v Radljah ob
Dravi organiziram Pohod z rdecimi baloni in na ta nacin pomagam k sprejemanju
drugacnosti.« (A-70) Pomaga tudi pri razlaganju S§irsi okolici, kaj so vzroki otrokovega
obnasanja, kaj je avtizem in kak$ni so znaki avtizma. To dela z namenom, da ljudje bolje
razumejo otroke, ki so drugacni. Nekateri nudijo tudi podporo drugim s pomocjo svojih

bogatih izkuSen;.

4.13.1 Sprejemanje otroka z MAS

Starsi si zelo prizadevajo, da bi ljudje zaceli sprejemati drugacnost in skoraj vsi so omenili,
da je trenutno sprejemanje otroka boljSe, kot je bilo v preteklosti in da se Se izboljSuje.
Boljse razumevanje otroka s strani okolice se je pricelo kazati ob otrokovi potrjeni

diagnozi ali v enem primeru, ko so otroka prepisali na Solo za otroke s posebnimi
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potrebami. Otroka lazje sprejemajo zaradi otrokove vodljivosti in prijaznosti. Najbolj
otroka sprejemajo otroci oz. sosolci, saj »v osnovni Soli se otroci Se niso zavedali, da je
otrok drugacen, saj se mlajsi otroci ne obremenjujejo s tem.« (G-54) Nekateri otroci imajo
veliko prijateljev in so priljubljeni. S strani sorodnikov star$i Cutijo dobro sprejemanje
otroka in ga sprejemajo takSnega, kot je. Nekoliko manj pa otroka sprejemajo drugi starsi,
prav tako manj sprejemajo starSe otroka z MAS. Ena mamica je omenila, da cuti
sprejemanje tudi s strani nekaterih uciteljev. Zelo dobro otroka sprejemajo sorojenci:
»Mlajsa ju sprejema, jima pomaga po potrebi...Je ponosna na svoji sestri in brez tezav
pove, da ima dve sestri z avtizmom in se ji to ne zdi ni¢ posebnega, saj ju celo Zivljenje
pozna taksni.« (H113-114, H118-120) SoSolci v srednji Soli so otroka priceli sprejemati
Sele, ko so spoznali, da potrebujejo njegovo pomoc¢ pri ucenju, zaradi njegovih visokih

dosezkov.

4.13.2 Zadovoljstvo starSev z Zivljenjem

Star$i so najbolj zadovoljni z ljudmi, ki jih obdajajo in imajo z njimi dovolj stikov. Nimajo
zelje po dodatnih stikih in dejavnostih. Nekateri so zadovoljni z otrokovo vodljivostjo, ki
je rezultat dela z otrokom pred vstopom v Solo. Ena mamica je mnenja, da je za otroke s
posebnimi potrebami dobro poskrbljeno, saj imajo pri 18. letih Ze svoj dohodek. Starsi so
ponosni na svoje otroke in hvalezni, da so njihovi "zdravi" otroci tako samostojni, da lahko
tudi oni pomagajo svojim starSem in otroku z MAS. Ena mamica je navedla, da nima
obcutka, da bi se morala cemu odrekati ali, da bi si Zelela ¢esa veC. Povedala je, da je:

»Program 4-letni cikel nama obema z mozem bil boljsi kot dopust.« (H-213)
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5 RAZPRAVA

Mamice, katere sem intervjuvala v raziskavi, ve¢inoma zivijo v hisi, v manjsih krajih v
Koroski regiji. Njihova starost se giblje med 30 in 56 letom starosti. Otroci z MAS so v
starostnem obdobju od 5,5 do 20 let. Glede na to, da Milaciceva (2006, str. 52) navaja, da
je Asperger poudaril, da je motnja veliko pogostejSa pri moskih kot pri Zenskah, mi je bilo
zanimivo, da je bilo v moji raziskavi vkljucenih pet fantov in pet deklic. Tako da je bilo

razmerje po spolu v vzorcu sorazmerno.

Otroci z MAS imajo v moji raziskavi zelo razli¢ne znacilnosti. Mnogi imajo pridruZzenih
kar nekaj bolezni, kot so npr. ADHD, disleksija, skotopi¢ni sindrom, hiperkineti¢na
motnja, govorno-jezikovna motnja, diabetes itd. Zanimivo je, kako otrok z prirojeno
okvaro vida bolj uporablja druga Cutila in ves¢ine, npr. zelo hitro govori in vse, kar slisi, si
zapomni. Nekateri otroci izstopajo po nadarjenosti, kajti en otrok obiskuje Fakulteto za
medicino, dve deklici pa dosegata odlicne rezultate pri plavanju v svoji disciplini. Po
Musku (1993, str. 205) sta ustvarjalnost in nadarjenost pomembni pri iskanju resitve

problema, zmoznosti odkrivanja novih, prelomnih, neobi¢ajnih in nenavadnih reSitev.

Avtizem dolocajo primanjkljaji v procesih, ti primanjkljaji pa so povezani z nekaterimi
bistvenimi ¢loveskimi lastnostmi, kot so sociabilnost, komunikacija in empatija (Milacic.
2006, str. 16). Otroci se pogosto srecujejo z neobicajnimi strahovi, npr. pred pernatimi
zivalmi, pred dotikom lesa ipd. Star§i morajo poskrbeti, da skupaj z otrokom kreirajo
urnik, kako bo potekal celotni dan in se ga tudi drzijo. V nasprotnem primeru otroka vsak
odklon razdrazi in lahko povzroci izbruh jeze. Otroke motijo doloceni zvoki (hrup, visoki
toni ipd.) in druzba vec ljudi. Pogosto so zaprti vase oz. ne navezujejo stikov z ljudmi.
Nekateri imajo slabse razvite komunikacijske ves¢ine, ki jih izrazajo s krajSimi stavki, eno
besedo ali pa preve¢ govorijo in hitro preusmerijo temo pogovora. Vsakodnevna opravila
hitro, vendar povrSno opravijo. Nih¢e izmed vkljucenih otrok ni popolnoma samostojen,

saj ves ¢as potrebujejo podporo starSev.

Neznanje pri sobivanju z otrokom z MAS, star§em dodatno otezuje delo in se morajo vsega
nauciti sami ali pa si morajo sami placevati izobraZevanja na temo avtizma. Udelezba na
enem izobrazevanju starSem ne omogoca vsega potrebnega znanja, ki je potrebno za
kakovostno delo z otrokom z MAS. Kaze se velika Zelja po brezpla¢nih izobrazevanjih, ki

bi starSem pomagala bolj razumeti svojega otroka in ga usmeriti k primernim oblikam
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pomoci. Zelijo si izobraZevanja, kjer bi predstavili mrezo pomoci, saj starsi ne vedo, kam

se lahko z otrokom vkljucujejo.

Starsi so imeli o0 MAS zelo malo predznanja, kar pomeni, da tudi diagnoze pri svojem
otroku niso znali prepoznati. Vedeli so, da je njihov otrok drugacen, vendar jih je do
postavitve diagnoze Cakala dolga pot. Najbolj intenzivno so priceli z iskanjem informacij
ob postavljeni otrokovi diagnozi. Informacije so najbolj iskali preko spletnih strani,
strokovnjakov in starSev z izku$njami. Zanimalo jih je, kak$ni so znaki avtizma, kako in
kam se obracCati po najbolj primerno pomo¢ za otroka in kakSno Zivljenje jih caka v
prihodnosti. Skoraj vse intervjuvanke so se udelezile vsaj enega izobrazevanja, vendar
imajo tezavo, da izobrazevanja ne potekajo na obmocju Koroske regije. Vso pridobljeno
znanje jim je pomagalo pri osebnih lastnostih starSa (potrpezljivost, razumevanje,
uvidevnost) in pa pri samem delu z otrokom, v smislu kako osvajati vesScCine
vsakodnevnega Zivljenja (odhod v trgovino, k frizerju ipd.). Zanimivo mi je bilo, da je
te¢aj Neverjetna leta zelo pomaga pri odzivanju na otrokovo jezo, trmo, neubogljivost in

kako otroka primerno kaznovati.

Postavitev diagnoze pri otrocih traja razliéno Casa. Nekateri starSi so prve znake
drugacnosti opazili Ze v Sestem mesecu starosti, nekateri pa Sele pri Stirih letih. Kar je
presenetljivo, saj Spindler (2013, str. 45 — 46) navaja, da poteka razvoj pri otrocih z
avtizmom v prvem letu normalno, v drugem letu pa ti otroci za¢nejo zaostajati za vrstniki.
Prvi opazeni znaki so bili zavracanje steklenicke pri hranjenju, nerazvit oz. kasneje razvit
govor ali izguba govora, kar poudarja tudi Spindler (2013, str. 45 — 46), ki pravi, da se
najpogostejSe tezave pokazejo na govornem in socialnem podrocju, na nacin, da se pri
nekaterih otrocih z avtizmom govor nikoli ne razvije, pri drugih je prisoten, a neustrezen,
ker je njegova funkcija pomembno zmanjS$ana. Pri priblizno tretjini otrok z avtizmom pride
do razvojnega nazadovanja, otroci izgubijo Ze pridobljene sposobnosti, npr. zacetek
govora. Vidno je odstopanje na podroc¢ju neverbalne komunikacije, in sicer slabsi o¢esni
kontakt, manj izrazna obrazna mimika, pomanjkanje socialnih gest. (Spindler, 2013, str.

45-46) Vse te znake, so prepoznali tudi starsi, ki so sodelovali v moji raziskavi.

Diagnosti¢no oceno izvajajo klini¢ni psihologi in psihiatri, ki imajo izku$njo in sposobnost
v proucevanju vedenja pri otrocih z razvojnimi motnjami. Traja cca. eno uro in je
sestavljeno iz ocene dolocenih vidikov socialnega, jezikovnega, kognitivnega in

motori¢nega delovanja otroka ter ugotavljanja njegovih posebnih interesov. Sledi
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psiholosko testiranje s standardno in nevropsiholosko baterijo testov. Pomembno je tudi,
da se opravi pogovor s starsi, kjer se pridobijo podatki o otrokovi razvojni zgodovini in
njegovem vedenju v specificnih situacijah. (Milacic, 2006, str. 52) Iz tega sem spoznala,
zakaj postavitev diagnoze traja dalj Casa, kajti potrebno je celostno obravnavati vsakega
otroka posebej in prepoznati njegove dolocene znacilnosti. V raziskavi sem ugotovila, da je

postavitev diagnoze trajala od Sest mesecev do treh let.

Druzine so se v zivljenju srecale s kar nekaj spremembami oz. prilagoditvami. Najvec
sprememb so morali uvesti znotraj druzine na nacin, da so zaceli vnaprej nacrtovati cel
potek dneva, vzeti so si morali dodaten Cas za individualno ucenje z otrokom, prilagajati so
morali izmene v sluzbi zaradi otroka ipd. Izvedela sem, da je imel v eni druzini oce velike
tezave pri prilagajanju druzinskega zivljenja in da je za to potreboval ve¢ ¢asa. Ker otroci
ne marajo gnece, so se zaceli izogibati ve¢jim druzbam in hrupnim prostorom, kar je
privedlo do tega, da so morali prekiniti nekatere stike s prijatelji, ki niso Zeleli razumeti
tega ukrepanja. MiSljenje doloc¢enih ljudi je bil, da so otroci razvajeni, ker niso poznali
diagnoze oz. vzrokov njegovega vedenja. Ko so jim starsi predstavili znake avtizma in
vzroke otrokovega vedenja, so ljudje zaceli bolje sprejemati celotno druzino. Pot do tega
pa je bila kar tezka. Pri prilagajanju stanovanja niso imeli teZzav, ker po tem ni bilo potrebe.
Ena izmed prilagoditev je bila, da so po stanovanju lepili listke, ki so pomagali pri
organiziranju dneva in ucenju otroka. Dobra poteza starSev je bila, da so skupaj z otroci

doma izdelali didakti¢ne pripomocke.

Nekaj ve¢ prilagoditev pa je bilo potrebnih v Soli oz. v vrtcu, saj so v odlocbi Zavoda za
Solstvo opredeljene prilagoditve, ki morajo biti otroku omogocene. En otrok mora vstajati
ze ob 05:30 uri, ker ima do Sole 45 min voznje. Zdi se mi, da je to za otroka, kot tudi za
starSa, precej obremenjujoce. Nekateri imajo v Soli spremljevalko zaradi drugih prirojenih
bolezni in ne zaradi avtizma, kar bi nujno potrebovali. V odlocbi Zavoda za Solstvo je
navedenih kar precej prilagoditev, npr. ve¢ odmorov za otroka, prilagojen ¢as preverjanja
znanja, prilagojeno u¢no gradivo, ucitelji morajo upoStevati visjo toleranco napak ipd.
Otrok, ki ima tezave glede dotikanja hrane na krozniku, si je moral malico nositi v Solo,

ker v $oli tega niso omogocali.

Najvecja tezava je Cas, ki starSe ves ¢as omejuje. Zmanjkuje jim Casa za aktivnosti in
obveznosti, obCasno tudi za svoje partnerje. Cas, ki ga imajo, porabijo za vsakodnevne

obveznosti, kot so: kuhanje, ¢iS¢enje, opravljanje nakupov ipd. Obcasno si vzamejo Cas za
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sprehod, branje knjig, slikanje, ogled filma, obisk muzeja, obisk gradov, telovadbo,
masazo, petje v pevskem zboru ipd. Prosti ¢as imajo takrat, ko otroci spijo, so v Soli ali so
v varstvu pri starih starSih. Nekateri imajo tak§no pomanjkanje prostega ¢asa, da si morajo
zanj vzeti uro dopusta v sluzbi. Otroci prosti ¢as prezivljajo skupaj s starsi na sprehodih,
pri kolesarjenju in na pohodih. Sami pa se ukvarjajo z igranjem tenisa, plavanjem, igranje
bobnov in elektronske klaviature, risanjem, slikanjem ipd. Presenecena sem bila, da veliko

otrok igra racunalnisko igro Play station.

V sodobnem zivljenju obveznosti zelo prepletajo nase zivljenje in zaradi delovne, fizi¢ne
in psihi¢ne preobremenjenosti odraslih ter otrok postaja prezivljanje prostega casa vse
pomembnejse (Kajba Gorjup, 1999, str. 13), kar pa starSem otrok z MAS ne uspeva dobro,
saj so preobremenjeni zaradi usklajevanja obveznosti. Trudijo se uspesno usklajevati
sluzbo z druzinskim zivljenjem ter skrbjo za otroka, pri ¢emer jim pomagajo druzinski
¢lani. Vecino Casa star$i prezivljajo s svojim otrokom, ki potrebuje vso njithovo pozornost.
Usklajevanje obveznosti s sluzbo nekaterim ni uspevalo, zato so prekinile delovno
razmerje ali delajo s krajSim delovnim ¢asom. Malo je razumevajocih nadrejenih, ki imajo
doloeno mero razumevanja in starS§em omogocajo, da prilagodijo sluZzbene obveznosti

nujnim potrebam otroka.

Vsakemu starsu veliko stisko povzroca soocanje z dejstvom, da je njihov otrok drugacen.
Nekateri starsi so sami sebi prikrivali drugacnost otroka, zato so jih morali drugi sorodniki
spodbuditi v iskanje informacij in iskanju pomoci pri strokovnjakih. Restoux (2010, str.
73) navaja, da se ob novici o hudi bolezni zamaje ves svet, da se popolnoma spremeni
vsakdanji urnik in druzinski odnosi. Navaja tudi, da se druzinski odnosi tako razgalijo, kot
bi jih precedili skozi filter resnice in ostane samo to, kar je najbolj resnicno, vse drugo pa
odpade. Druzinske tezave so se pojavile v primeru otrokovih izbruhov jeze ali joka in
nesoglasja v druzini. Obc¢asno pa tezavo v nekaterih druzinah predstavlja otrokova agresija,

katere starSi ne znajo obvladovati.

Znotraj druzine so se ob postavitvi otrokove diagnoze vrstile doloCene spremembe, kar je
povzrocilo spremembe v druzinskih odnosih. Pricakovala sem ve¢ omenjenih konfliktov
znotraj druzine, le obCasno prihaja v druzini do nesoglasij, kar poslabsa partnerski odnos in
lahko privede tudi do razveze starSev. Lamovec (1993, str. 9) navaja, da so medosebni
odnosi zelo pomembni za razvoj c¢lovekove osebnosti v socialnem, cCustvenem in

intelektualnem smislu in si na osnovi odnosov z drugimi ljudmi ustvarimo svojo identiteto.
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Stevilni starsi in strokovnjaki imajo teZave s sprejemanjem drugaénosti. Res je pri velikem
Stevilu oseb z avtizmom zaradi dodatnih teZzav pri u€enju zelo tezko videti prednosti
avtizma; tako se zdi, da prevladujejo ovire (Milacic, 2006, str. 16). StarSi si zelo
prizadevajo, da bi ljudje njihovega otroka priceli sprejemati oz. da bi sprejemali drugacnost
ljudi. Sirsa okolica §¢ vedno ni pripravljena sprejemati otroka, najveéje nesprejemanje pa
so starSi opazili v Casu Solanja. Mlajsi otroci se tega Se ne zavedajo in so pripravljeni
sprejeti vsakega otroka v svojo druzbo, problem se pricne pri vecjih, osnovnosSolskih
otrocih. Zac¢nejo z zbadanjem in norCevanjem. Presenetilo me je, da se otroci z MAS ne
obremenjujejo z zbadanjem in nesprejemanjem drugih ljudi, pa¢ pa se bolj obremenjujejo
star§i. Opaziti je nesprejemanje tudi s strani prijateljev, saj otroka ne povabijo na
praznovanja drugih otrok ali na skupne pocitnice. Tudi sorojenci lahko imajo kdaj tezave
pri nesprejemanju svojega sorojenca z MAS, nekateri pa s tem nimajo tezav in s ponosom

to povedo drugim.

Johnson (b. d.) navaja Sharpley idr. (1997), ki pravijo, da obstajajo za starSe otok z
avtizmom trije najbolj stresni dejavniki: zaskrbljenost zaradi dejanskega stanja, slabo
sprejemanje avtisticnega vedenja s strani druzbe in pogosto tudi drugih druzinskih ¢lanov
ter zelo slaba socialna podpora, ki jo prejemajo starSi. Subjektivne starSevske boleCine in

posledicni stres so neopazeni.

StarSi so na najveC tezav naleteli v Solskem sistemu, predvsem zaradi neenakega
obravnavanja otroka ali zaradi odstranjevanja otroka iz skupine. Otroci so imeli na zacetku
Solanja velike tezave s koncentracijo in prilagajanjem na nekaj novega. V pogostih
primerih star§i Cutijo tudi pritisk s strani uciteljev, da naj otroka preSolajo na Solo s
prilagojenim programom. Dobro se mi zdi, da je mamica vztrajala pri tem, da otroka ni
presolala, saj zdaj obiskuje fakulteto za medicino. StarSi vidijo tezavo v tem, da ucitelji
niso dovolj usposobljeni za delo z otroki z MAS, ne zagotavljajo pravocasne pomoci in
podpore otroku in da ne razumejo otrokovega vedenja ter so ob¢asno zaradi otrokovih
neposredno povedanih misli tudi uzaljeni. Nezadovoljstvo starSev se kaze tudi zaradi
neupravicenosti otroka do spremljevalca. Spremljevalec bi otroku zelo pomagal pri ucenju

ves€in za zivljenje, pri vkljucevanju v skupino, pri spodbujanju govora ipd.

Tezave se pojavljajo tudi na drugih podrocjih. StarSev ne bi smelo biti strah v sluzbi
koristiti bolniske odsotnosti zaradi otroka iz razloga, da nadrejeni in sodelavci ne razumejo

drugacnosti in starSev ne podpirajo. To pomeni, da podjetje ni prijazno druzini. Nekaj
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nesoglasij je bilo tudi v zdravstvenem sistemu, ko zdravnik ni zelel napisati napotnice za
specialista, zavracanje obravnave v razvojni ambulanti ali, ko so na termin za prvi pregled
cakali eno leto. Nezadovoljstvo se kaze, ker nimajo dodatnih pravic glede preiskave krvi
preko ZZZS ali do socialnih delavnic. Otroci z avtizmom so izklju¢eni na ve¢ podrocjih,
vendar je v otrokovi zgodnji fazi otroStva zelo pomembna kakovostna zgodnja obravnava.

Slaba zdravstvena obravnava otrok povzroca Se slabse zdravstveno stanje.

Dodatne stiske starSem predstavlja misel na prihodnost otroka, saj jih skrbi, kako bodo v
prihodnosti ziveli ali se bodo zaposlili in kdo bo skrbel za njih, ko oni ve¢ ne bodo zmogli.
Zanimivo je, da starSe bolj skrbi za "zdrave" otroke kot za otroke z MAS, saj bodo otroci z

MAS s polnoletnostjo ze finan¢no preskrbljeni, medtem ko bodo "zdravi" otroci morali

priti do ustrezne izobrazbe in ustreznega poklica.

Starsi dozivljajo stisko zaradi nesprejemanja otroka s strani okolice in da morajo otroku
biti ves Cas na razpolago, kar pomeni, da nimajo dovolj ¢asa zase. Tezko jim je bilo
sprejeti dejstvo, da imajo otroka z MAS, saj ob postavljeni diagnozi strokovnjaki pomagajo
le otroku, pomoc¢ pa bi potrebovala celotna druzina. StarSi pogosto ne znajo poskrbeti zase,
za svoje psihi¢no in fizi€no zdravje, kar bi jim morali omogociti in pomagati strokovnjaki.
Ob taksnih preobremenitvah in stiskah lahko starSi dozivijo tudi izgorevanje. To je lahko
nevarno, saj izgorel ¢lovek ne ¢uti ve¢ nadzora, ni ve¢ motiviran, da bi se boril, postane mu

vseeno, izgubil je perspektivo in upanje (PSeni¢ny, 2008, str. 1).

Starsi so zelo nezadovoljni z delom z otrokom z MAS s strani uciteljev in nekaterih drugih
strokovnjakov v smislu, da nimajo dovolj znanja za to podrocje, kajti Ze v Smernicah za
celostno obravnavo oseb s spektroavtisticnimi motnjami (Macedoni — Luksi¢ idr., 2009,
str. 111) je zapisano, da morajo vsi strokovni delavci, ki so v dnevnem stiku z u¢encem z
MAS in sodelujejo pri poucevanju ali izvajanju dodatne strokovne pomoci, biti seznanjeni
Z njegovimi posebnimi vzgojno-izobrazevalnimi potrebami in cilji. Mnenje vecine starSev
je, da v Sloveniji Se vedno nimamo dovolj usposobljenega kadra, ki bi imel dovolj znanja
pri delu z otroci z avtizmom. Strokovnjaki, ki so zadolZeni, da je v postopkih upostevano
otrokovo mnenje in zelje opozarjajo na to, da potrebujejo dodatna usposabljanja na
podrocju avtizma. Tudi ¢e je v druzini otrok z avtizmom, se mora v postopkih, kjer je
vklju€en otrok, upostevati otrokovo mnenje. Otroci spadajo pod najbolj ranljivo skupino

ljudi, s katerimi se moramo na primeren nacin pogovarjati, da ne dozivljajo nepotrebnega
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stresa in travm. Zaradi tega razloga je pomembno, da so strokovnjaki primerno

usposobljeni in specializirani za to podrocje.

Od strokovnjakov so druzine prejele le tisto pomoc, ki jo strokovnjaki morajo zagotavljati.
To pomeni, da so bili napoteni k specialistu, ki je postavil diagnozo, v Solskem sistemu pa
so prejeli odlo¢bo o usmeritvi otroka od Zavoda za Solstvo. Otroci so vkljuceni tudi v
obvezno obravnavo pri logopedu in specialnem pedagogu. Nisem bila presenecena, da so
star§i na CSD prejeli pomo€ le glede transferjev, niso pa prejeli nobenega svetovanja ali
drugih usmeritev, ki pa jih nujno potrebujejo. Za obravnavo celotne druzine je dober
program zveze SoZitje — Stiri letni cikel. Ta program se drugace poimenuje tudi Sola za
starSe otrok z zmerno, tezjo, tezko in kombinirano motnjo v duSevnem razvoju. Dobro v
tem programu je bilo, da je sodelovala celotna druzina, saj starSi potrebujejo tudi pomoc¢

zase. Drugih posebnih pomoci s strokovnega vidika starsi niso omenjali.

Sodelovanje starSev in strokovnih delavcev je zelo pomembno za otrokov napredek pri
osvajanju vesCin za vsakodnevno Zzivljenje in navezovanju stikov. StarSi s strokovnimi
delavci, ki jih imajo na voljo, ve¢inoma dobro sodelujejo, so pa izjeme, kjer imajo star$i in
strokovni delavci glede obravnave otrok nasprotne si interese. Menim, da bi se morali
strokovni delavci bolj prilagoditi otroku in ne takoj najti reSitve v preSolanju otroka na
drugo Solo. StarSem je potrebno nenehno porocati o otrokovem sodelovanju v Soli in
njegovem napredku, saj star$i teh informacij ne dobijo dovolj. Zadovoljstvo se kaze s

sodelovanjem z delovnimi terapevti in logopedi.

Iz rezultatov je vidno, da je druzina Se vedno na prvem mestu, ko nekdo potrebuje pomoc.
Najveckrat je bila omenjena pomoc partnerja in starih starSev otrok, obCasno tudi pomo¢
otrokovih tet. Zanimivo je, da pomo¢ prijateljev ni bila omenjena. Bliznji jim pomagajo na
nacin, da jim nudijo varstvo otrok, prevoz otrok, kuhanjem kosila ali hiSnimi opravili.
StarSi si najveC motivacije za naprej naberejo s sprehodom, tehnikami sproscanja, s
pogovorom s kom bliznjim in obCasno tudi s terapijami. Tezavam se poskusSajo Ze vnaprej
izogniti, zato se izogibajo vecjih druzb in hrupnim prostorom, kar je privedlo do tega, da so
bolj osamljeni. V primeru tezav z otrokom se obracajo na strokovnjake. Pomembno je, da
se starSi naucijo vnaprej predvidevati reakcije otroka in se temu ze prej prilagoditi na

nacin, da situacija otroka ne vznemiri.

V raziskavi sem ugotovila, da imajo starSi z otrokom z MAS veliko potrebo po strokovni

pomoci v lokalnem okolju v okviru drustev, terapij, izobrazevanj, socialnih delavnic. Otrok
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najbolj potrebuje rednega spremljevalca ali prostovoljca, ki bi pomagal razbremeniti starse.
Bila je izrazena tudi pomoc¢ osebnega asistenta, vendar ta bi lahko bil ena izmed moZnosti,
ko otrok postane polnoleten. Potreba se kaze po brezplac¢nih oblikah pomoci, po pogovorih
s strokovnjaki in po ustanovitvi skupine za samopomo¢ starSev s podobnimi izkusnjami.
Pomembno je, da otrokom omogocajo krepitev njihovih moc¢nih podro€ij in pomo¢ pri
vzpostavljanju stikov. Zelo spodbujajoce dejanje se mi zdi od mamice, ki aktivno sodeluje
z Zavodom 13, kjer vsako leto v Radljah ob Dravi organizira pohod z rde¢imi baloni in s
tem pomaga k sprejemanju drugacnosti. Menim, da bi moralo vec starSev biti vklju¢enih v

drustva, ki nudijo pomo¢ in podporo druzinam otrok z MAS.

Delo starSev otrok z MAS je zelo prikrito in razvidno je, da potrebujejo marsikaj, s ¢imer
bi lahko svoje delo izboljsali in izpopolnili. V raziskavi se je pokazalo, da veliko njihovih
potreb ni zadovoljenih. Omenila sem Ze potrebo po strokovni pomoci, so pa navedle Se
druge potrebe, npr. potrebo po prostem ¢asu, po ¢asu za sprostitev, po izobrazevanju in po
denarju. Zadovoljevanje posameznikovih potreb v druzini vsakokrat postavlja vsakemu
druzinskemu ¢lanu vprasanje, kolikSen in kakSen je njegov prispevek k ohranitvi druzinske
skupine ter kak$na je njegova vloga pri zadovoljevanju druzinskih potreb (Caéinovi¢
Vogrinci¢, 1998, str. 153). V primeru, da bi imele dovolj Casa, bi ga porabile za branje

knjig, odhod na morje ali v planine in pa za kaksno daljSe potovanje.

Z otrokom z MAS imajo starS$i povecane stroske, saj ¢e jim zelijo omogocati kakovostno
pomoc¢ in lajSanje tezav, morajo vse terapije placati. K srec¢i imajo sodelujoce druzine
dovolj finan¢nih sredstev, s katerimi lahko to omogocajo, le mamica, ki je vdova, in
nezaposleni mamici imajo pri tem kar nekaj tezav in otrokom ne morejo privosciti vseh
terapij. Pogosto se obracajo po pomo¢ tudi v tujino, kjer sodelujejo z DAN zdravnico,
kupujejo dopolnila in otroka peljejo na dodatne preiskave krvi in urina. V raziskavi je
razvidno veliko nezadovoljstvo starSev s placljivimi in krajevno nedostopnimi terapijami.
Zaradi zaposlitev nekaterih starSev v Avstriji je lazje preziveti druzino z eno placo, saj so
plate v Avstriji vi§je. Morajo pa preudarno ravnati z denarjem, ¢e morajo prenoviti
stanovanje oz. kako drugace vzdrZevati stanje stanovanja. Slabse je financno preskrbljena
mama samohranilka, ki prezivlja dva otroka, dijakinjo in Studenta, saj mora poleg tega Se

odplacevati kredit in kupovati dietno prehrano, ki pa je drazja.

Pri vprasanju, katere spremembe si Zelijo, da se uvedejo za otroke z MAS in jim bo

olajsalo zivljenje, je bilo zelo veliko predlogov. Glede Solstva bi bile potrebne naslednje
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spremembe: v Soli bi bilo ve¢ pogovorov na temo avtizma, boljSe sodelovanje s Solskimi
delavci, boljsa obravnava otrok in boljSe sprejemanje drugacnih ucencev. Na podroc¢ju
zdravstva si Zelijo boljSega sodelovanja z zdravniki in lazjega dostopa do strokovnjakov.
Terapije bi morale biti krite s strani drzave oz. ZZZS in bi se lahko odvijale v bolni$nici.
Potrebnih bi bilo ve¢ ustanov v Sloveniji, kjer bi se terapije odvijale ali, da bi nudili
varstvo otrok. Najbolj pa je potrebno, da se pri¢ne od samega zacetka obravnavati celotna

druZine in ne samo otrok z MAS.

Pri¢akovala sem, da bodo omenile tudi, da Zelijo za otroke boljSe moznosti zaposlovanja.
Za boljse sprejemanje otrok bi pripomoglo boljse obvescanje ljudi o podrobnejsih znakih
in oblikah MAS. Velika potreba se kaze po ustanovitvi skupine za samopomoc starSev
otrok z MAS v Koroski regiji, kjer bi se redno srecevali ter si z nasveti in izku$njami
pomagali v podobnih situacijah. Zanimivi predlogi so bili, da bi bilo obvezno
izobrazevanje za vse starSe, saj bi tako dosegli boljSe razumevanje avtizma. K boljSemu
zivljenju bi pripomoglo tudi boljSe razumevanje na delovnem mestu V primeru, da bi otrok
postal bolj samostojen, bi lahko starSi imeli ve¢ prostega Casa in ne bi bili tako
obremenjeni. V tem primeru bi se nezaposleni lahko zaposlili, ne bi imeli dodatnih stisk
pred odhodom od doma zaradi otrokovega nepri¢akovanega vedenja v neznanem okolju,

predvsem pa bi imeli ve¢ Casa za svojega partnerja in druge otroke.

StarSi so s stiki s sorodniki zadovoljni, ob¢asno si jih Zelijo ve¢, ve¢ pa si jih Zelijo s
prijatelji in znanci. Ramovs (2014, str. 50) navaja, da je kakovost Cloveskega zivljenja
odvisna od dobrega razmerja med njegovo osebno samostojnostjo in ustrezno vpetost v
medcloveske povezave, saj ¢lovek za svoj razvoj potrebuje tako druzbo drugih ljudi, kot
tudi samoto. Pri eni druzini obiskov med tednom ne sprejemajo, med vikendom pa imajo
redne obiske ali sami obiskujejo svoje bliznje. Skupen ¢as prezivljajo na nacin, da gredo na

sprehod, se pogovarjajo ob kavi, s skupnimi praznovanji, izleti in pohodi.

Star$i navajajo tako dobre kot slabe izkusnje, ki so jih doZziveli skozi Zivljenje z otrokom z
MAS. StarSi z leti zivljenja z otrokom pridobijo ve¢jo potrpezljivost, vztrajnost,
prilagodljivost, kar je za naprej zelo pomembno. Pridobili so tudi pomembno ves¢ino
boljSega opazovanja okolice, hitrejSega iskanja primernih resitev, predvsem pa so bolje
spoznali svojega otroka in primerne na¢ine odreagiranja na njegovo vedenje. Pomembno se

mi zdi, da so se naucili prepoznavati in krepiti otrokova moc¢na podrocja. Najvecje
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zadovoljstvo pa jim predstavlja, ko pri otroku vidijo napredke pri socialnem vklju¢evanju

in pri bolj$i komunikaciji, ki je rezultat njihovega aktivnega dela z otrokom.

Med slabe izkusnje spadajo tezave, s katerimi se srecujejo skozi zivljenje. Te tezave so
nesprejemanje in posmehovanje otroku, tezave v Soli, zdravstvu in da so ostali brez
nekaterih prijateljev, ki niso sprejeli drugacnega otroka. Dobro pa je, da vseeno v vsaki

negativni stvari i§¢ejo pozitivne stvari in se ucijo na napakah.
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6 SKLEPI

- Starsi pred postavljeno diagnozo nimajo dovolj informacij o avtizmu.

- Informacije o avtizmu so pridobivali sproti, najve¢ preko interneta, knjig in iz
izkusenj starSev, nekaj pa tudi s pomocjo izobrazevanj.

- Znanje, ki so ga pridobili, jim v veliki meri pomaga pri boljsi organizaciji dneva in
pri boljSem prepoznavanju situacij otrokovega vedenja ter kako otroku najhitreje
pomagati.

- Pridobljeno znanje tezko posplosijo, saj ima vsak otrok specifi¢ne lastnosti, zato
vsakemu otroku pri premagovanju lastnih tezav pomagajo razli¢ne oblike pomoci.

- Starsi so se z otrokovo diagnoze dolgotrajno spopadali, saj je bila pot do postavitve
diagnoze dolga vsaj Sest mesecev. V tem casu je bilo kar nekaj konfliktov s
strokovnjaki v zdravstvu in znotraj druzine.

- StarSi se morajo zaradi otroka z MAS veliko prilagajati in odrekati na vseh
podrocjih (sluzba, prijatelji, druzina...).

- Najvecje tezave in stiske starSem predstavlja nesprejemanje otroka s strani okolice
in pa neenaka obravnava otroka v Soli, saj zelijo Solski strokovni delavci otroka
presolati na Solo s prilagojenim programom, s ¢imer se mnogi star$i ne strinjajo.

- Otrok ima v Soli doloc¢ene prilagoditve, npr. ve¢ Casa pri preverjanju znanja,
raz¢lenjenost ucnega gradiva in veC slik v gradivu, ucitelji morajo upostevati
otrokove jezikovne primanjkljaje, pomagati jim bi morali pri organizaciji dela v
razredu in izven razreda, pomagati jim morajo pri vkljuevanju, omogociti jim
morajo ve¢ odmorov ali ob¢asen odmik v mirno okolje ipd.

- Strokovnjaki imajo Se vedno premalo znanja s podro¢ja avtizma, Se posebej v
Solskem sistemu, kjer bi morali res poznati otrokove pomanjkljivosti in krepiti
njihove vescine pri vklju¢evanju v socialno zivljenje.

- Starsi ob sebi ne zelijo imeti ljudi, ki njih in druzine ne sprejemajo ter nocejo
razumeti.

- Odnosi med druzinskimi ¢lani so dobri, saj se med seboj podpirajo in pomagajo.
Odnos med starsi in otroci temelji na ljubezni.

- Socialna mreza starSev je sestavljena veCinoma iz njihovih druzinskih ¢lanov
(partnerji, otroci, sorodniki), s katerimi so tesno povezani, obCasno jo sestavljajo

tudi prijatelji, s katerimi so v dobrih odnosih.

69



70

Prostega Casa imajo starsi zelo malo, saj morajo biti svojemu otroku z MAS ves ¢as
na voljo.

StarSi imajo premalo informacij o oblikah pomoci, s katerimi bi sebi in otroku
olajsali zivljenje. Prav tako ne vedo dovolj o drugih formalnih oblikah pomoc¢i, ki
jo nudijo lokalne organizacije.

Pomoc¢ pri opravljanju vsakodnevnih opravil in pri skrbi za otroka prejmejo od
druzinskih ¢lanov in sorodnikov, ki jim najveckrat pomagajo pri varstvu otroka,
kuhanju kosila in hisnih opravilih.

Starsi si za prihodnost otrok Zelijo, da bi imeli otroci moznost brezplacnih terapij,
vecje moznosti zaposlitve, boljso obravnavo na vseh podro¢jih (zdravstvo, Solstvo,
sociala,...) in da bi bili bolj sprejeti in razumljeni v socialnem okolju.

StarSi so navedli kar nekaj potreb, ki niso zadovoljene. Najvecja potreba je potreba
po strokovni pomoci, potreba po izobrazevanju in potreba po prostem casu, kjer bi
se lahko sprostili. Pri nekaterih se kaze tudi potreba po denarju.

StarSem je v najveCje zadovoljstvo, ko vidijo svojega otroka, ki je z njihovo

pomocjo zelo napredoval.



7 PREDLOGI

- Drzavni sistem bi moral razsiriti brezplatno mreZo storitev za pomo¢ druzinam z
otrokom z MAS, ki bi obravnavale celotno druzino in bi jim bila na voljo v
lokalnem okolju. To bi psihi¢no, fizicno in finan¢no razbremenilo starSe otrok z
MAS.

- Glede na to, da je vedno ve¢ otrok z MAS, ki so vkljueni v predSolsko in
osnovnosolsko izobrazevanje, bi morali ucitelji in drugi strokovni delavci dobro
poznati podro¢je avtizma in dela s otroci z MAS, zato predlagam, da se uvede ve¢
izobrazevanj na temo avtizma za vse strokovne delavce na Solah in v vrtcih, v kar
bi lahko vkljucili tudi starse.

- Predlagam, da bi v Solstvu uvedli redne evalvacije o sodelovanju otroka v Soli med
starSi in ucitelji, kjer bi si izmenjali mnenja, nasvete, kako otrok napreduje ipd. in
bi potekale v Soli, kot neke vrste timski sestanki s prisotnostjo ve¢ strokovnih
delavcev, ki sodelujejo z otrokom.

- Glede na to, da je to Se vedno zelo neraziskano podrocje, predlagam redna
izobrazevanja strokovnih delavcev na podrocju socialnega varstva in zdravstva,
kjer obstaja potencialna verjetnost, da se bodo kdaj srecali z druzino z otrokom z
MAS.

- Menim, da je veliko nerazumevanja in nesprejemanja otrok z MAS s strani SirSe
okolice ravno zaradi nepoznavanja avtizma, zato bi morali mediji (radio, televizija,
socialna omrezja) bolj ozavescati o teh oblikah motenj. Na ta nacin bi zivljenje
druzin z otrokom z MAS, vse prednosti in slabosti zivljenja z otrokom z MAS
priblizali ljudem, da bi bolje razumeli in zaceli sprejemati drugacnost.

- Menim, da bi morali otroci z MAS imeti pravico do rednega spremljevalca, ki bi
jim pomagal pri vklju€evanju v socialno Zivljenje, pri sodelovanju v skupini, v
bistvu tisto, kar jim ucitelji ne morejo ves Cas zagotavljati. Otroci z MAS bi po
polnoletnosti lahko bili upraviceni do osebnega asistenta, ki bi jim pomagal na
nacin, da bi fizino razbremenil starSe, slednjim pa ne bi bilo treba skrbeti za
prihodnost otroka.

- Starsi otroka z MAS bi morali v sluzbi imeti prilagodljiv delovni ¢as (npr. krajsi
delovni ¢as, moznost pred¢asnega odhoda domov zaradi otrokovih potreb ipd.) oz.

bi podjetja morala postati bolj prijazna druzinam. To bi dosegli na nacin, da bi
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star$i otroka z avtizmom imeli moznost koris¢enja krajSega delovnega casa na
nacin, kot ga imajo star$i za mlajSe otroke, in sicer, s placilom prispevkov za
socialno varnost. Ali, da bi podjetja prejela sredstva, s katerimi bi starSem otrok s
posebnimi potrebami omogocala prilagodljiv delovni ¢as.

Poskrbeti bi morali, da bi bili star$i delezni formalne pomoci v obliki nasvetov ali
pogovorov s strani formalnih izvajalcev storitev in bi s tem pripomogli k bolj
kakovostnem zivljenju celotne druzine in psihi¢ne razbremenjenosti starSev.

S strani strokovnjakov je potrebno spodbujati socialno mrezo druzine (stiki z
druzinskimi clani, prijatelji, sorodniki, vc¢lanjenost v drustva), saj se zaradi
preobremenjenosti in pomanjkanja ¢asa lahko le-ta s€asoma manjSa. Spodbujati jo
je treba zato, da bodo $e naprej druzabni in da ne bodo ostali sami.

Na podro¢ju socialnega dela bi se na CSD morala uvesti svetovanja za druzine z
otrokom z MAS, kjer bi jim pomagali pri krepitvi zivljenja. VkljuCena bi bila
celotna druzina, svetovanja pa bi opravljala strokovna delavka, ki bi bila

usposobljena za podrocje avtizma.
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9 PRILOGE

Priloga 1: VPRASALNIK

SPLOSNO

Starost:

Spol: M 7Z

Status (v zvezi, razvezan, samski, drugo):

Izobrazba in poklic, ki ga opravljate:

Starost vasega otroka:

Ali ima vas otrok Se katero drugo pridruzeno bolezen? Katero?
Kdo vse sestavlja vaso druzino?

POZNAVANJE AVTIZMA

Koliko in kako ste poznali avtizem preden so vaSemu otroku postavili to diagnozo?

Kdaj ste se priceli iskati informacije o avtizmu in kam ste se obracali po te informacije?

Katere informacije o avtizmu so vas na za¢etku najbolj zanimale?

Kaksnih izobrazevanj ste se udelezili na temo avtizma? Kaksna znanja ste pridobili?

Kako vam znanje o avtizmu pomaga pri aktivnostih, ki jih opravljate z otrokom z motnjo
avtisticnega spektra?

SPOPADANJE Z DIAGNOZO AVTIZMA PRI SVOJEM OTROKU

Kdaj ste zaceli opaZzati prve znake pri svojem otroku? Kaksni so bili ti znaki?

Koliko casa je trajalo, da so vas seznanili z diagnozo avtizma?

Kaksne lastnosti ima vas otrok, ki ga ocenjujejo, da je otrok z motnjo avtisticnega spektra?

Kako ste morali prilagoditi druzinsko zivljenje, ko ste izvedeli, da ima va$ otrok motnjo
avtistinega spektra?

Kaksne spremembe so se pokazale v odnosih s §irSo okolico — sorodniki, prijatelji?

Kako drugi ljudje sprejemajo vasega otroka (sorodniki, prijatelji, sosolci, ucitelji,...)?

Kaksne prilagoditve so bile potrebne, da lahko otrok obiskuje Solo oz. vrtec? Kako otrok sodeluje v
Soli oz. vrtcu?

Na kaksen nacin ste morali prilagoditi stanovanje, da bi bilo ¢im bolj primerno za vasega otroka?
Kdo vam je pri tem pomagal?

Kdaj in kako si vzamete Cas zase, za sprostitev? S kaks$nimi hobiji se ukvarjate? Kaj bi si zeleli
poceti v zivljenju, Cesar sedaj ne zmorete? S kak$nimi hobiji se ukvarja vas otrok?

RAZPETOST MED DRUZINO, ZAPOSLITVIJO IN PROSTIM CASOM

Kako si razporedite ¢as skozi dan glede na svoje obveznosti (zaposlitev, druzina, otrok, hobiji...)?
Kako usklajujete obveznosti med druzino in zaposlitvijo? Kdo vam pri tem pomaga? Kako vam
pomaga?

Kaksni so vasi medsebojni druzinski odnosi? Katere druzinskega tezave se pogosto pojavljajo?
Kako jih reSujete znotraj druzine?

Kako pogoste stike imate z ljudmi, ki so vas pogosto obkrozajo in na kakSen nacin prezivljate
skupni ¢as? Koga bi v svojem zivljenju Se potrebovali? S kom si Zelite vec stikov?
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Ce ste zaposleni, kaksne tezave ste imeli tezave v sluzbi, ko vas je otrok potreboval? Kako ste jih
resili? Ce niste zaposleni, kakSen je razlog, da niste zaposleni?
Kako prezivljate prosti cas? S ¢im se ukvarjate? Koliko prostega casa sploh imate na voljo in kdaj?

TEZAVE, S KATERIMI SE SPOPADAJO IN OBLIKE POMOCI, KI JO
PREJMEJO S STRANI STROKOVNJAKOV IN BLIZNJIH LJUDI

Kaj za vas predstavlja najvecjo tezavo, v smislu soocanja s to boleznijo?

Kaj bi se moralo spremeniti, da bi se te tezave resile in bi bili bolj zadovoljni?

Kdaj ste pri sebi ali vaSemu otroku zaznali, da ga druZzba ne sprejme oz. je stigmatiziran zaradi
svoje bolezni?

Kako resujete tezave in stiske, s katerimi se soocCate skozi Zivljenje in spoznavanje svojega otroka?
Na koga se obrnete, ko se znajdete v stiski? Glede katerih tezav se obrnete na tega ¢loveka in kako
vam pomaga?

Kako prezivite s finanénega vidika? Kaj bi potrebovali, da bi vaSe finanéno stanje bilo
zadovoljivo?

Kdo vam pri skrbi za vasega otroka najbolj pomaga? Cigavo pomo¢ bi $¢ dodatno potrebovali?
Kaksne vrste pomoci ste prejeli s strani strokovnega vidika (Sola, center za socialno delo,
zdravstvene ustanove, nevladne organizacije, ipd.)? Kaksno je sodelovanje s strokovnimi delavci
na $oli, na centru za socialno delo? Na kak$ne ovire ste naleteli s sodelovanjem z institucijami in
kako ste jih resili?

POTREBE STARSEV NA PODROCJU ZNANJA, VSAKDANJEGA ZIVLJENJA,
POMOCI STROKOVNJAKOV

Katera izobraZevanja na tem podro¢ju bi potrebovali, da bi bilo vaSe Zivljenje z otrokom z
avtizmom lazje v smislu, da bi znali pravilno ravnati z otrokom, da bi imeli boljSe medosebne
odnose, da bi imeli veC Casa zase?

Katere spremembe bi si Zeleli, da se uvedejo za otroke z avtizmom? Katere spremembe menite, da
bi otrokom z avtizmom olajsalo in izboljsalo Zivljenje?

S kom bi si Zeleli ve¢ strokovnega sodelovanja in v kaksni obliki?

Ce bi imeli en teden prostega ¢asa, kaj bi bilo tisto s &imer bi se lahko rehabilitirali in si povrnili
energijo za nadaljnje delo z otrokom?

Kako bi potekal vas dan, ¢e bi va§ otrok zmogel biti samostojen oz. bi zanj bilo ustrezno
poskrbljeno?

Katere izkusnje (dobre/slabe) ste pridobili z delom in Zivljenjem z otrokom z avtizmom?
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Priloga 2: OSNO, AKSIALNO KODIRAN]JE

1. OSNOVNI PODATKI
Status razmerja:

e Vdova(A-1)
e Porotena(B-1,F-1,G-1)
o Vzvezi(C-1,D-LLE-1H-1,1-1)

Poklic in izobrazba starSa:

Uciteljica razrednega pouka (A — 2)

VII. Stopnja izobrazbe — prof. pedagogike in zgodovine (B — 2)
Vodja izmene v Cistilnem servisu (B — 3)
Delo v proizvodnji (C — 2)

Dipl. ing. tekstilstva (D — 2)

Sivilja, kroja¢ (E —2)

Nezaposlena (E — 3)

Zdravstvena Sola (F — 2)

Trenutno brezposelna zaradi otroka (F — 3)
Direktorica organizacije (G — 2)

Uciteljica matematike (H — 2)

Diplomirani ekonomist (I — 2)
Koordinator (I — 3)

Starost otroka z MAS:

18 let (A — 3)
10 let (B — 4)
6 let (C - 3)

14 let (D — 3)
13 let (E - 4)
e 55let(F—4)
e 20let(G-3)
o 19let (H-3)
o 17let (H-4)
o 1llet(I-4)

Pridruzene bolezni:

e Diabetes tipa 1 (A —4)

e Podvojen 15. kromosom (A — 40)

e Disleksija (B -5)

e Skotopi¢ni sindrom (B — 6)

e Septoopti¢na displazija vidnih zivcev (C — 4)

e Nystagmus (C —5)

e Dusevna manj razvitost zmerne dusevne motnje (D —4)
e Tiki(D-5)
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Hiperkineti¢na motnja (D — 6, F — 7)
Govorno jezikovna moznja (D — 7)
Nima pridruzenih drugih bolezni (E — 5)
ADHD (F - 5)

Astma (F—-6,1-9)

Alergija na prsice (I -5)

Alergija na pelode (I - 6)

Alergija na pSenico (I1—7)

Alergija na travo (I — 8)
Pomanjkanje mineralov (I — 34)
Pomanjkanje vitaminov (I — 35)
Prepustno ¢revo (I — 36)

Sestava druZine:

Mama, sin in h¢i z MAS (A - 5)

Mama, oce, sinz MAS (B—7,G—4,1-10)
Mama, oCe, dva sinova (C — 6)

Mama, oce, h¢erka z MAS (D - 8)

Mama, partner, ki ni oCe otroka, sin z MAS (E — 6)
Mama, o¢e dve hcerki (F — 8)

Mama, oce, tri h¢erke (H—5)

2. POZNAVANJE AVTIZMA

Predznanje o avtizmu:

Malo znanja o avtizmu iz fakultete (A — 6, B — 8)

Vedeli samo, da avtizem obstaja (C -7, G—5)

Zelo slabo poznavanje avtizma (C — 8)

Brez predhodnega znanja o avtizmu (E—-7,F -9, H-6,1—-11)
Malo prebranega na internetu (F — 10)

Nepoznavanje znakov avtizma (G — 6)

Nepoznavanje moznosti zdravljenja avtizma (G — 7)

Iskanje informacij:

Iskanje informacij s pomocjo knjig (A —7, E—9,1—14)

Iskanje informacij na internetu (A —-8,C—-10,F-12,G-9,1-13)
Pomoc pri dr. Marti Macedoni (A —9)

Iskanje informacij pri drustvih za avtizem (A — 10)

Iskanje informacij o znakih avtizma (A - 11, F—13, G- 10, H-10)
Iskanje informacij o nac¢inih dela z otrokom z MAS (A — 12)
Pricetek iskanja informacij o avtizmu, ko otrok ni govoril (B —9)
Po prve informacije k osebni zdravnici (B — 10)

Iskanje informacij o povezavi med avtizmom in govorom (B —11)
Iskanje informacij ze ob sumu na avtizem (C—-9, E—8, G- 8)
Obisk knjiznice (C — 11)
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Najvec informacij prejetih s strani starSev (C — 12)

Iskanje informacij o tem, kako na najbolj primeren nacin pomagati otroku (C — 13,
D-12,1-15)

Iskanje informacij o tem, kako premagati otrokovo stisko (C — 14)

Iskanje informacij o tem, kako bo od zdaj naprej potekalo zivljenje druzine (C —
15)

Pricetek iskanja informacij pri héerkinem 4. Letu starosti (D — 10)

Iskanje informacij s pomocjo socialnih omrezil od drugih starSev (D — 11)
Iskanje informacij o vrstah pomoci, ki so na voljo (D - 13, E— 12, F — 16)
Iskanje informacij s pomocjo logopeda (E — 10)

Iskanje informacij s pomocjo psihologa (E -11)

Iskanje prvih informacij o avtizmu o obiskovanju razvojne ambulante (F — 11)
Iskanje informacij glede tega, kakSna prihodnost ¢aka otroka z avtizmom (F — 14)
Iskanje informacij glede osamosvojitve otroka z avtizmom (F — 15)

Iskanje informacij o tem, kje iskati pomoc¢ (F — 17)

Iskanje informacij o najbolj u¢inkovitih zdravljenjih (G- 11, I - 16)

Iskanje informacij o obstojecih izobrazevanjih na temo avtizma (G — 12)

Prve informacije o avtizmu prejete s strani specialne pedagoginje (H —7)

Iskanje informacij takoj po diagnozi (I—12)

Izobrazevanja:

Udelezba predavanja v Mariboru na Filozofski fakulteti (A — 13)

UdeleZba na 8 urnem izobraZevanju o avtizmu v Zalcu (B — 12)

Udelezba na srecanjih s starsi otrok z avtizmom (B — 13, E — 15)

Malo izobrazevanj (C — 16)

Pla¢ljiva izobrazevanja (C — 17)

Udelezba na predavanju centra Dornava v Mariboru (C — 18)

Neudelezba na izobraZevanju, ker jih na Koroskem ni bilo (D — 14, F — 18)
Udelezba na te¢aju Neverjetna leta (D — 15)

Izobrazevanje o dieti GAPS (E — 13)

Program The Son-Rise (E — 14)

Udelezba na posvetu on svetovnem dnevu avtizma (G — 13)

Udelezba izobrazevanja na temo komunikacije otrok z MAS (G — 14)
Udelezba izobrazevanja na temo socializacije otroka z MAS (G — 15)
Udelezba izobrazevanja na temo premagovanja vsakodnevnih tezav (G — 16)
Prijava na izobrazevanja in delavnice razpisana v katalogu izobrazevanj (H — 11)
Udelezba izobrazevanja na temo strategije obravnave otrok z MAS (H — 12)
Udelezba izobrazevanja na temo graditev sodobnega sistema vzgoje in
izobrazevanja otrok s posebnimi potrebami (H — 13)

Udelezba na konferenci avtizem v Sloveniji — kje smo leta 20187 (H — 14)
Udelezba na 4- letnem ciklu Zveze Sozitje (H — 105)

Najdena izobraZevanja zaradi poklica uciteljice (H — 210)

Izobrazevanje o splosnih znakih avtizma (I - 17)

Izobrazevanje o funkcioniranju otrok z MAS (I - 18)

Izobrazevanje o prehrani (I - 19)

Pridobljeno znanje:
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Boljse razumevanje otroka (A — 14, E— 16, F — 21, H-15)

Nudenje otroku boljse pomoci (A — 15)

Najvec znanja pridobljenega od otroka z MAS (A — 16, F — 19)

Informacije o avtizmu (B — 14)

Informacije o nacinih dela z otrokom z MAS (B — 15)

Veliko pridobljenega znanja iz izkusenj starSev (B — 16)

Razumevanje otrokovih reakeij (B — 17, I - 20)

Postanes bolj potrpezljiv (B — 18)

Postanes bolj uvideven (B — 19)

Kako vztrajati in omiliti otrokove izbruhe (C — 19)

Pridobljeno znanje pomaga pri psihi¢nem stanju starSev (C — 20)

Pomaga pri zavedanju, da otrok reagira tako, ker drugace ne zna (C — 21)

S teCajem Neverjetna leta pridobljeno znanja glede pravilnega reagiranja v dani
situaciji (D — 16)

Tecaj Neverjetna leta omogocal znanje, kako ravnati z jezo otroka (D — 17)
Tecaj Neverjetna leta omogocal znanje, kako ravnati s trmo otroka (D — 18)
Tecaj Neverjetna leta omogocal znanje, kako ravnati z neubogljivim otrokom (D —
19)

Tecaj Neverjetna leta omogocal znanje, kako ravnati s kaznovanjem otroka (D —
20)

Boljse razumevanje otrokovih potreb (E — 17)

Boljse razumevanje otrokovega izrazanja zelja (E — 18)

Pridobljeno znanje preko tujih internetnih strani (F —20)

Pridobljeno spoznanje, da mora vsak star§ spoznati svojega otroka, da mu lahko
pomaga na njim najbolj primeren nacin (F —22)

Pridobitev znanja glede podpiranja otroka pri vklju¢evanju v vsakodnevne situacije
(G-17)

Pridobitev znanja, kako z otrokom z MAS obiskati trgovino (G — 18)

Pridobitev znanja, kako z otrokom z MAS obiskati frizerja (G — 19)

Pridobitev znanja, kako z otrokom z MAS oditi na pocitnice (G — 20)

Pridobitev znanja, kako je komunikacija otrok z avtizmom drugac¢na od drugih ljudi
(G-21)

Pridobitev znanja glede spodbujanja razvoja govora pri otroku (G — 22)
Pridobljene metode, ki so uspesne pri delu z otroci z MAS (H — 16)

Pridobljeni triki za uspesno delo z otroci z MAS (H - 17)

Veliko pridobljenega znanja od specialne pedagoginje (H — 34)

Razumevanje razli¢nih oblik in znakov MAS (I—21)

Ucenje novega vsak dan sproti (I —22)

V Sloveniji avtizem ni bolezen ampak motnja (I — 90)

3. SPOPADANJE Z DIAGNOZO AVTIZMA PRI SVOJEM OTROKU

Prvi znaki avtizma:
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Opazanje prvih znakov avtizma v 1. letu otroka (A — 17)
Zavracanje hranjenja po steklenicki pri petih mesecih (A — 19)
V pri¢akovanem c¢asu ni bilo prvih besed (A — 20)
Razumela je vse, govorila ni (A — 21)

Zacetek govora pri 3. letih otroka (A — 22)

Uporaba knjiznega jezika (A —23)

Otroka moti hrup (A — 24, H — 26)

Mocni tiki v preteklosti (A — 25)

Tezko sprejemanje novih situacij (A —26)

Tezko sprejemanje novih ljudi (A — 27)

Dobesedno razumevanje (A — 28)

Nerazumevanje Sal (A —29)

Prvi znaki avtizma pri 2. letih otroka (B — 20)

Odsotnost govora (B —21)

Stereotipno obnaSanje (B —22)

Prvi znaki avtizma pri 3. letih otroka(C — 22, D — 21, G — 23)
Prvi znaki avtizma opazeni Ze pri 6. mesecih otroka (C — 25)
Zelo hiter, tekoc€ in poglobljen govor (C — 26)

Prevelika vedozeljnost (C — 27)

Zelo dober spomin (C — 28, C —29)

Otrok ni sodeloval na sistematskem pregledu (D — 22)

Prvi znaki avtizma pri 2,5. letih otroka (E — 19)

Prenehanje vzpostavljanja o¢esnega kontakta (E — 20, F — 26, H — 21)
Tezko pridobivanje otrokove pozornosti (E — 21)

Prenehanje govora (E — 22, F — 24)

Prvi znaki avtizma pri 9. mesecih otroka (F — 23)

Zastrmljen pogled (F — 25)

Umikanje od sovrstnikov (G — 24, H — 24, 1 — 26)

Otrok se je vedno igral sam (G — 25)

Otrok ni komuniciral z l[judmi (G — 26)

Slaba volja otroka v primeru odhoda od doma (G — 27)
Prepoznavanje prvih znakov avtizma pri mlajSemu otroku na podlagi obravnave
starejSega otroka (H — 9)

Prvi znaki avtizma pri 4,5. letih otroka (H — 18)

Prvi znaki avtizma pri 2. letih otroka (H — 19, H — 30)
Eholalija (H — 20)

Zacetek govora pri 4. letih otroka (H — 22)

Govor z dvostavénimi povedmi (H — 23)

Pogled iz strani (H — 25)

Plasnost (I —23)

Pocasnost (1 —24)

Nesocialnost (I- 25)



Zanikanje diagnoze:

e Ignoriranje pediatrinje glede opazanj starSa (A —37)

e Zanikanje sami sebi, da je otrok drugacen (C —23)

e Ne opazanje znakov avtizma pri svojem otroku (D — 9)

e V razvojni ambulanti mnenja, da je otrok brez vseh tezav (I —27)

Nadarjenost otroka:

e Obvladanje angleskega jezika (A — 30)

e Ima vec znanja, kot njegovi sovrstniki (C — 35)

¢ Obvladanje racunalnika (E —27)

e Nadpovprecno nadarjen ucenec, dijak (G — 30)

e Drzavni prvakinji v kategoriji invalidov v svojih disciplinah plavanja (H — 55)

e Prejemnica zlate medalje na 25m prsno plavanje (H — 56)

e Prejemnica srebrne medalje na Stafeti meSano na Svetovnih igrah specialne
olimpijade (H — 57)

Lastnosti otroka z MAS:

e Tezave z ravnotezjem in koordinacijo telesa (A — 31)
e Strah pred golobi (A —32)

e Strah pred dolo¢enimi ljudmi (A — 33)

e Strah pred dotikom lesa (A — 34)

e Otroka moti hrup (A —41,D-27, G- 38)

e Nerazumevanje Sal (A —42)

e Dobesedno razumevanje (A — 43, 1—33)

e Tezave z logi¢nim razmi$ljanjem (A — 44)

e Otrok se boji pernatih zivali (A — 45)

e Nesamostojnost na cesti (A — 46)

e Strah pred viSino (A —47)

e Naivnost pri sklepanju prijateljstev (A — 48)

e Zatekanje v svoj svet ter komunikacija v angle$cini (A — 49)
e Pretirana navezanost na mamo (A — 50)

e Vsaka sprememba otroka razdrazi (A —51)

e Potek dneva po predhodno pripravljenem urniku (A — 52)
e Otrok rad govori (A — 53, H—45)

e Vedozeljen (B —24)

e Vesel (B-25)

e Resnicoljuben (B — 26)

e Moralen (B —27)

e Tezave z izkazovanjem cCustev(B — 28, G — 40)

e Prijateljski (B — 29)
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Zaradi pridruzene bolezni (slep z minimalnih ostankom vida) ne more vzpostaviti
oCesnega stika (C — 32)

Izbruhi jeze, ko slisi koga jokati (C —33)

Izbruh jeze v vecji druzbi (C — 34)

Tezave pri vkljuevanju v druzbo (C — 36, I —32)

Otroku ustreza druzba odraslih (C —37)

Zelo Custven otrok (C — 38)

Rad ima »cartljanje« (C — 39, F — 30)

Ne mara hrane in pijace rdece barve (C — 40)

Hitro naveli¢anje ene igrace in iskanje nove (C — 66)
Zanimanje otroka o podrobnostih glede doloceni stvari (C — 67)
Zanimanje otroka za gasilske avtomobile (C — 68)

Zanimanje otroka za letala (C — 69)

Zanimanje otroka za pali¢ni mesalnik (C — 70)

Komunikacija otroka samo z izbranimi ljudmi (D — 24)
Nekontrolirano mahanje z rokami (D — 25)

Ponavljanje istih besed (D — 26)

Otroka motijo doloc¢eni zvoki (E — 24)

Otroka motijo visoki toni (E — 25)

Slaba komunikacija (E — 26, H — 49)

Zelo prijetne lastnosti otroka z MAS (F — 29)

Veliko napredovanje otroka skozi leta (G — 32)

Osvojene dolocene spretnosti mu pomagajo pri uresnicevanju kariere (G — 33)
Otrok mora imeti na krozniku lo¢eno hrano, da se med seboj ne dotika (G — 34)
Ob priziganju luci, pritisk stikala pet krat (G — 35)

Ob dotiku avtomobila na parkiriS¢u, potreba otroka po dotiku vseh avtomobilov na
parkiriscu (G — 36)

Otrok ne mara rumene barve (G — 37)

Tezave pri vzpostavljanju bliznjih stikov (G — 39, 1 -31)
Izrazanje svojih misli direktno, kar ob¢asno uzali ljudi (G —41)
Otrok ne mara javnega prevoza (G — 43)

Otrok ne mara gnece v turisticnih obmo¢jih (G — 44)
Vodljivost otroka (H — 35, H — 68)

Poznavanje skladb (H — 38)

Poznavanje izvajalcev skladb (H — 39)

Poznavanje besedil skladb (H — 40)

Risbe se od otrokovega 7. leta niso spremenile (H — 42)

Zelo hitro opravljena dela (H —43)

Povrs$no opravljena dela (H — 44)

Otrok teme hitro spreminja (H — 46)

Zelo pomemben je urnik (H — 47)

Zelo pomemben je Cas (H — 48)



e Razumevanje navodil (H — 50)

e Redki stavki, po navadi ena ali dve besedi skupaj (H—51)

e Velika natanc¢nost (H — 52)

e Dobro opravljena gospodinjska dela ob predhodnem navodilu (H — 53)

e (Oba otroka z MAS sta plavalca (H — 54)

e Otroka nista agresivna (H — 69)

e Otrok ne bi skodoval nikomur (H — 70)

e Ne odzivanje otroka v raznih delavnicah, Ceprav si zeli sodelovanja (I — 155)

Postavitev diagnoze:

e Potrditev diagnoze pri 7. letih otroka (A — 36)

e Potrditev Avtizma s strani dr. Macedoni (A — 38)

e Postavitev diagnoze trajala 2 leti (B -23, F —27)

e Postavitev diagnoze trajala vec kot eno leto (C — 30)

e Otrok ima visoko funkcionalni avtizem (C — 31)

e Postavitev diagnoze trajala 3 leta (D — 23)

e Postavitev diagnoze trajala pol leta (E —23)

e Postavitev diagnoze pri 4. letih otroka (G — 28)

e Potrditev Aspergerjevega sindroma (G — 29)

e Postavitev diagnoze pri 4,5. letih otroka (H — 27)

e Postavitev diagnoze trajala 7 mesecev od prve napotitve (H — 31)
e Postavitev diagnoze pri 3. letih otroka (H — 32)

e Potrditev diagnoze na prvem pregledu pri specialistu (I — 30)
e Postavitev diagnoze v 3. razredu OS (I — 49)

Prilagoditev druzinskega Zivljenja:

e V naprej nacrtovane aktivnosti (A — 54)

e Priprava urnika aktivnosti (A — 55)

e Pomoc pri ucenju (A —56)

e Pomoc pri vsakodnevnih opravilih (A — 57)

e Lepljenje listkov z navodili (A — 58)

e Potrebna konkretna navodila: namesto pospravi sobo >zlozi zvezke v predal (A —
59)

e [zogibanje prenesenih pomenov pri pogovoru (A — 60)

¢ Ni bilo potrebe po prilagajanju druzinskega Zivljenja (B — 30)

e [zogibanje vecjim druzbam (C — 41, D — 34)

e Se vedno privajanje na drugaéno Zivljenje (C — 43)

e Sprotno prilagajanje, kaj je za otroka najbolj primerno (C — 44, F —32)

e Spoznavanje novih metod dela in novih odzivov otroka sproti (C — 45)

e Prilagajanje s partnerjem zaradi izmenskega dela (C — 72)

e Veckratno ponavljanje (D — 30)
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Usmerjanje otroka (D — 31)

Vodenje otroka (D — 32)

Izogibanje hrupnih prostorov (D — 33, E — 28)

Potrebno je bilo uvesti vsakodnevno rutino (D — 35)

Veliko vec Casa porabljenega za izvajanje nalog (F — 31)

Sprotno odstranjevanje motecih dejavnikov: hrup, gne€a, moteci zvoki (F —33)
Odrekanje potovanjem (G — 42)

Potreba razlaga ljudem, kako z otrokom ravnati, da ga ne ujezijo (G — 45)
Prilagoditev vseh stvari (G — 47)

Tezka prilagoditev na otrokov nacin Zivljenja s strani moza (G — 103)

S Casom se je mozu dobro uspelo prilagoditi na otrokov nacin zivljenja (G — 104)
Oba starsa sta namenila 30-60 minut za individualno ucenje otroka od 3. leta dalje
(H-58)

Pricetek dela s krajSim delovnim ¢asom (H — 59)

Pomoc starSa otroku pri komuniciranju s sestrama z MAS (H — 120)
Dogovorjen popoldanski urnik sestavljen pri kosilu (H — 122)

Druzina se je vpeljala v taksno zivljenje (H — 178)

Manj druzenja (I - 37)

Zvecer bolj zgodaj spat (I — 38)

Omogocanje mirnejSega okolja (I —39)

Prilagoditev prehrane z dietami (I — 40)

Spremembe v odnosih z drugimi ljudmi:

Vec tezav na zacetku (A — 61)

Mnenje drugih, da je otrok razvajen in nevzgojen (A — 62)

Ob prebrani knjigi o Aspergerjevem sindromu, sorodniki lazje razumevajo otroka
(A —-63)

Nepoznavanje bolezni s strani sorodnikov (C — 46)

Nepoznavanje drugacnih pristopov do otroka s strani sorodnikov (C — 47)

S ¢asoma sorodniki postali opora druzini (C — 48)

Veliko prijateljev se je iz Zivljenja druzine odstranilo (C — 49)

V odnosih ni bilo sprememb (D — 36, F — 34)

Vec tezav v odnosih s prijatelji in sosedi (G —49)

Potrebno je bilo prekiniti doloc¢ene stike zaradi nerazumevanja (G — 50)
Potrebno je bilo prekiniti doloc¢ene stike zaradi nesprejemanja drugacnega otroka
(G-51)

Podpiranje s strani ljudi (H — 64)

Prijatelji ostali tisti, ki so druZino znali sprejemati (H — 66)

Socustvovanje bliznjih ljudi (I—41)

Ljudje ne pomagajo (I —42)

Sprejemanje otroka z MAS:
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Trenutno boljSe sprejemanje otroka (A — 65)

Veliko prizadevanje starSev k sprejemanju drugacnosti (A — 69)

Sprejemanje otroka Se ni idealno (A —71)

Sprejemanje otrok vsako leto boljse (A — 72)

Razumevanje otroka s strani okolice Sele ob potrjeni diagnozi (B — 31, G — 48)
Otrok ima veliko prijateljev (B — 32, E — 90)

Otrok je priljubljen (B — 33, D —37)

Dobro sprejemanje otroka s strani sorodnikov (C — 42, G — 52)

Odli¢no sprejemanje otroka s strani otrok (C — 52, I —43)

Drugi star$i manj sprejemajo otroka in starSe (C — 53)

Razumevanje otroka s strani ljudi iz okolice (E — 29)

Sprejemanje otroka takSnega, kot je (E—31, F—35, H-67, H-177)

Zacetek sprejemanja otroka Sele s prepisom otroka na Solo s posebnimi potrebami
(E—-89)

Dobro sprejemanje otroka s strani prijateljev (G — 53)

V osnovni Soli sprejemanje otroka, zaradi ne obremenjevanja otrok z druga¢nostjo
(G-54)

Zacetek sprejemanja otroka s strani soSolcev zaradi otrokovih visokih dosezkov v
Soli (G—-57)

Zacetek sprejemanja otroka s strani soSolcev, ker so potrebovali njegovo pomoc pri
ucenju (G — 58)

Lazje sprejemanje otroka zaradi njegove vodljivosti in prijaznosti (H— 71)
Sprejemanje otroka s strani sorojencev (H — 113)

Ponos na svoji sestri z MAS (H — 118)

Otrok brez tezav spregovori, da ima dve sestri z MAS (H - 119)

Otroku se ne zdi ni¢ posebnega, da ima dve sestri z MAS, ker ju taks$ni pozna Ze
celo Zivljenje (H — 120)

Dobro sprejemanje otroka s strani sosolcev (I — 44)

Sprejemanje otroka s strani nekaterih uciteljev (I — 45, [ — 124)

Prilagoditve v Soli / v vrtcu:

Veliko potrebnih prilagoditev v Soli (A — 73)

Potreba po jemanju cele terapije (ritalin, koncreto) v obdobju enega leta za lazjo
koncentracijo (A — 75)

Potrebna razclenjenost u¢nega gradiva na manjSe smiselne enote (A — 76)

Uporaba slovarjev po potrebi (A — 77)

Nudenje pomoci pri organizaciji zapiskov, ucnih pripomockov in strategijah ucenja
(A-178)

Podaljsan Cas pri ocenjevanju znanja (A — 79, I - 51)

Terminsko usklajeno napovedano ocenjevanje znanja (A — 80)

Potrebna konkretna, enoznacna in jasna vprasanja pri ustnem ocenjevanju znanja
(A-281)
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Upostevanje jezikovnih primanjkljajev s strani ucitelja (A — 82)

Kompleksna vprasanja potrebno razdeliti na podvprasanja (A — 83)

Potrebno upostevati specificnost tezav otroka pri ocenjevanju pisnih izdelkov (A —
84)

Vis§ja toleranca napak, ki so vir MAS (A — 85)

Prilagojena oblika pisnih gradiv — ve¢ barv, grafov, povecan tisk, ve¢ji razmik med
vrsticami (A — 86)

Pomoc¢ otroku pri organizaciji dela v razredu in izven razreda, skrbi za njegovo
zdravje in ustreznemu vkljucevanju (A — 87)

Vec¢ odmorov (A — 88)

Obcasen odmik v mirno okolje (A — 89)

Ucenje socialnih tehnik pred vstopom v Solo (B — 34)

Nobenih prilagoditev v vrtcu (C — 54, F — 37)

Spremljevalka zaradi slabovidnosti (C — 55)

Vstajanje otroka ob 5:30 uri (E — 32)

Po otroka pridejo na dom s kombijem in ga tudi pripeljejo domov (E — 33)

Ni bilo posebnih prilagoditev (G — 61)

Otrok ni malical v Soli (G — 62)

Nosenje hrane za malico od doma zaradi dotikanja hrane (G — 63)

Ne prilagajanje uciteljev (G — 64)

V Soli obravnava otroka s strani specialne pedagoginje v obsegu 2 uri (I — 50)
StarSi bi morali menjati Solo otroku, ker ta Sola ni omogocala obravnave specialne
pedagoginje, vendar niso (I — 144)

Spremstvo uciteljice v Soli v naravi (I — 163)

Dodatno spremstvo celotne skupine otrok v Soli v naravi s spremljevalko, ki je
obiskovala izobrazevanja pri Zvezi za avtizem (I — 164)

Prilagoditev stanovanja:

Ni bilo potrebe po prilagoditvi stanovanja (A — 90, B — 35, C—-62, D — 39, E — 38,
F-41,G-66,H-85,1-53)

Polepljenje stanovanja s slicicami (H — 83)

Izdelava didakti¢nih pripomockov s strani starSa (H — 84)

Namestitev viseCe mreze, kjer se je otrok pomiril (I —52)

Sodelovanje otroka v Soli/v vrtcu:
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Otrok rad obiskuje vrtec (C — 58)

Otrok obiskuje osnovno vzgojno izobrazevanje na Muti (D — 38)

Otrok obiskuje tretjo OS Slovenj Gradec (E — 35)

Dobro sodelovanje otroka v stvareh, ki ga zanimajo in veselijo (E — 36)
Pri stvareh, ki ga ne veselijo, je potrebno vztrajanje (E — 37)

Otrok obiskuje vrtec (F — 38)



e Otrok vsako leto bolje sodeluje v vrtcu (F — 39)

e Otrokovo trenutno sodelovanje v vrtcu je odli¢no (F — 40)

e Obiskovanje studija medicine (G —31)

e Edina tezava v $oli je bila nesodelovanje otroka pri skupinskem delu ( (G — 144)

e Otroku ustreza individualno delo (G — 145)

e Najprej obiskovanje prilagojenega programa z nizjim izobrazbenim standardom (H
—-80)

e Obiskovanje posebnega programa vzgoje in izobrazevanja (H — 81)

e Zaradi manjsih skupin, v Soli brez tezav (H — 82)

e Otrok se v Soli kontrolira (I —47)

Cas za sprostitev starsa:

e Ob vikendih ob¢asno odhod od doma za sprostitev (A — 91, H— 90)

e Skoraj brez Casa za sprostitev (C — 63, F —42, A — 104)

e Masaza (D —42)

e StarS sam poskrbi, da ima vsak eno uro prostega Casa zase (D — 66)

e Sproscanje s sprehodom (D — 67)

e Sproscanje s kopeljo (D — 68)

e Sproscanje z branjem knjig (D — 69)

e Sproscanje z reSevanjem krizank (D — 70)

e (Obcasno cas za sprostitev, ko je otrok v Soli (E — 399

e Obcasno Cas za sprostitev, ¢e na otroka pazita babica in dedek (E — 40)
e Malo pocitka (E — 53)

e (Obcasno cas za sprostitev ob vikendi, ko na otroka pazi tasca (F — 43)
e Vec Casa zase, ker je otrok ze starejsi (G — 67)

e Sproscanje pri frizerju (G—111)

e Vedno najden Cas zase (H — 86)

Samostojnost otroka z MAS:

e Otrok je lahko sam doma samo nekaj ur, ¢e imajo kontakt preko telefona (A — 93)
e Samostojnost pri oblacenju (A — 131)

e Samostojno si vzame hrano (A — 132)

e Samostojna hoja (A — 133)

e Samostojnost otroka (B — 69)

e Ni potrebnega nenehnega nadzora nad otrokom (H — 138)
e Pomoc otroka pri gospodinjskih opravilih (H — 139)

e Vsak otrok opravi delo, ki ga opravi najbolje (H — 140)

e Samostojno sesanje (H— 141)

e Samostojno pometanje okrog hise (H — 142)

e Samostojno zalivanje roz (H — 143)

Prosti ¢as starSa:
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e Sprehod v naravi (A-95,B-37,B—53,E-77,1-86)
e Gledanje filma (A — 96)

e Obisk koncerta (A — 122)

e Branje knjige (B—-36, B —-52, G- 108, I - 85)

e Druzenje s prijatelji (B —38, D —40, E —80, H—- 87, H—- 149)
e Prosti Cas, ko je otrok v Soli (B — 50, F — 60)

e Prosti ¢as zvecer (B — 51)

e Ni casa za hobije (C — 64, [ — 84)

e Prosti ¢as najraje prezivet doma (C — 98)

e Ukvarjanje z otrokoma (C — 100)

e Prosti ¢as obCasno ob sobotah (C — 101)

e Pohodnistvo (D—41,D - 65, E —42)

e Ukvarjanje s kulturo — petje v zboru (D — 43, H— 88, H— 147, H — 148)
e Slikanje (E—-41, E-76)

e Kuhanje kosila (E — 54, F — 62)

e Hisna opravila (E - 55, F - 61, C —99)

e Cas za hobi (E — 56)

e Obisk babice (E — 78)

e Opravljanje nakupov (E — 79)

e Druzenje s partnerjem (E — 81, G — 107)

e Bolj malo prostega ¢asa (E—-82,G—-69,G-112,C—-97)
e Ukvarjanje z rejo Cistokrvnih mack (F — 44)

e Branje strokovne literature (G — 70)

e Obiskovanje muzejev (G — 71)

e Obiskovanje gradov (G — 72)

e Potovanja (G —73)

e (Obcasno razvajanje z masazo (G — 109, I — 87)

e Manikira (G - 110)

o Telovadba (H -89, H — 145)

e Prosti ¢as med cakanjem otrok, ko so na treningih (H — 144)
e Druzenje s sodelavci (H— 150, H - 151)

e StarSa si vzameta prosti ¢as (H — 153)

e Trenutno zanemarjanje hobijev (I—61)

e Prostega ¢asa le 8 ur na mesec (I — 88)

e Za prosti Cas koris¢enje ur dopusta (I — 89)

Prosti ¢as otroka:

e Sprehajanje (A —99)

e Otrok rad igra racunalniSko igro Sims4 (A — 100)
e Igranje bobnov (B —39)

e Igranje tenisa (B — 40, I - 58)
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e Pohodnistvo (D —44)

e Kolesarjenje (D —45,1-59)

e Risanje z barvicami (E — 45, H-41)
e Risanje s Copici (E — 46)

e Sestavljanje lesenih kock (E —47)

e Igranje iger PS (E—-48,G-77)

o Izleti (E—49,H-93)

e Sestavljanje puzzlov (E — 50)

e Telovadba (F —47)

e Branje tuje strokovne literature (G — 76)
e Poslusanje glasbe (H—37)

e Treningi plavanja (H —92)

e Igranje elektronskih klaviatur (I — 60)

4. RAZPETOST MED DRUZINO, ZAPOSLITVIJO IN PROSTIM CASOM

Cas za otroka:

e Ves Cas, po sluzbi in kuhanju, prezivet z otrokom (A — 101)

Otrok potrebuje nenehno pomoc in motivacijo pri ucenju (A — 102)

Veliko ukvarjanja z otrokom s strani mame (D — 28)
e Mama je ucila otroka osnovnih stvari (D — 29)

Obvezen vsakodnevni sprehod skupaj z otrokom (D — 47, H — 60)

Spravljanje otroka za Solo (E — 51)

Skupno ¢akanje z otrokom na kombi (E — 52)

Star§ mora biti ves ¢as na voljo svojemu otroku (E — 83, G — 46)

Skupno ucenje vsak popoldan (H — 95)
e Prevzemanje vseh bremen glede otroka s strani mame (I — 82)

Cas za druzino:

e Pogosti stiki z mamo (A — 113)
Pogosti stiki s sestro (A — 114)

Skupen oddih na morju (A — 115)
Skupni pohodi (A — 116, 1—55)
Druzenje ob kavici (A — 117)

Zelja po ve¢ stikih s sorodniki (C — 93)
Odhod na pocitnice brez ovir (H—91)

Skupno kolesarjenje (I — 54)

Skupno kopanje (I — 56)

Skupno igranje druzabnih iger (I - 57)
e Vec Casa za moza, ker je otroka starejsi (G — 68)
e Manj casa posvecenega mozu zaradi pozornosti na otroka (G — 84)



Cas za bliznje ljudi:

e Pogosti stiki z bliznjimi ljudmi (B — 46, E — 67)

e Ni tezav z obiski (B —47)

e Redki odnosi z bliznjimi ljudmi (C — 85, G — 95)

e Zelja po veé stikih s prijatelji (C — 91, G — 101)

e Zelja po vec stikih z znanci (C — 92)

e Zelja po vec stikih s sorodniki (G — 100)

e Obcasno druzenje s prijatelji (D — 48)

e Pet do Sest krat tedensko druzenja z bliznjimi ljudmi (D — 56)
e Sprehodi (D - 57)

e Druzenja ob kavi (D — 58)

e Druzenja ob klepetu (D — 59)

e Skupno praznovanje rojstnih dni (E — 68)

e Obcasni skupni pikniki (E — 69)

e Obiskovanje drug drugega (E — 70)

e Skupni pohodi vklju¢no z otroci (E — 71)

e Obiskovanje mame vsak vikend (F — 52)

e Obiskovanje tas¢e vsak vikend (F — 53)

e Obiskovanje babice vsak vikend (F — 54)

e Sklepanje novih prijateljstev s pomocjo programa drustva Sozitje (H— 106)
e Ne prejemanje obiskov med tednom (H — 123)

e Druzenje s SirSo druzino (H — 124)

e Druzenje s prijatelji (H— 125)

e Vedno najden cas za prijatelje (H — 128)

e Vedno najden Cas za druzenje s sodelavci (H — 129)
e (Obcasni pohodi v hribe (I — 75)

e Obcasni izleti s prijatelji (I - 76)

e Pripravljanje sluzbenih obveznosti v vecernih urah (A — 103)

e Zaradi razumevanja nadrejenih ni bilo posebnih tezav (A — 121)
e Zaenkrat ni bilo tezav (B — 49)

e Vedno dopoldanska sluzba (D — 46)

e Razumevanje s strani nadrejene v sluzbi (D — 63)

e Podpiranje nadrejene v primeru predcasnega odhoda iz delovnega mesta (D — 64)
e Nezaposlenost zaradi otrokovih potreb (E — 74)

e Nezaposlenost zaradi bolezni — epilepsije (E — 75)

e Trenutno brezposelna (F — 48)

e Nezaposlena, ker ne bi bilo dovol;j ¢asa za otroka (F — 57)

e Veliko poslovnih potovanj v sluzbi (G — 78)

e Delo s krajsim delovnim ¢asom (H — 96)
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Opravljanje vseh sluzbenih obveznosti v sluzbi (H — 97)

Moznost opravljanja govorilnih ur otrok med prostimi urami v Soli zaradi krajSega
delovnega ¢asa (H — 131)

Opravljanje priprave na ure med prostimi urami v sluzbi (H — 133)

Bolniske za nego otroka porabljene samo 10 dni (H — 134)

Velika podpora v sluzbi (H — 136)

Veliko razumevanja v sluzbi (H — 137)

Sluzba, ker star$ ni upravi¢en do kaksnih nadomestil (I — 80)

Prilagajanje urnika v sluzbi (I — 81)

Usklajevanje obveznosti:

Tezko usklajevanje obveznosti med druzino in zaposlitvijo (A — 105, C — 76, G —
81)

Deljenje obveznosti z mozem (B — 42)

Pomoc sestre pri obveznostih (B —43)

Pomoc¢ starih starSev pri obveznostih (B — 44)

PoskuSanje uspesnega usklajevanja druzine in sluzbe (C — 71)
Usklajevanje gospodinjskih opravil s potrebami otroka (C — 74)
Obcasno zelo tezko usklajevanje med druzino in zaposlitvijo (C — 75)
Zaradi 6 urnega delovnika, je dovolj Casa za vse obveznosti (D — 49)
Pomoc partnerja pri usklajevanju obveznosti (E — 57)

Ves dan na voljo vsem druzinskim ¢lanom (F — 49)

Prilagajanje poslovnih potovanj druzinskemu Zivljenju (G — 79)
Moz je moral veckrat ostati doma za varstvo otroka (G — 80)
Zapolnjen dan, ni dolgocasja (H — 94)

Opravljanje nakupov (H — 98)

Kuhanje kosil (H — 99)

Ucenje (H - 100)

Obiskovanje pevskih vaj obeh starSev (H— 101)

Tri krat tedenska voznja otroka na treninge plavanja (H — 102)
Deset sobot v letu voznja otrok na tekme (H — 103)

Sele sedaj je moznost najti ¢as za delo na vrtu (H — 107)
Opravljanje rednik nakupov med prostimi urami v sluzbi (H — 132)
Priprava zajtrka zjutraj (I — 62)

Sluzba (I - 63)

Sprehod po sluzbi (I - 64)

Pomo¢ pri nalogah (I - 65)

Priprava dietnih jedi (I — 66)

Pospravljanje (I - 67)

Pranje perila (I - 68)
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Pogosta utrujenost zaradi usklajevanja obveznosti med druzino in zaposlitvijo (I —
69)

Druzinski odnosi:

Trenutno boljsi druzinski odnosi (A — 109)

Dobri medsebojni druzinski odnosi (B —45, D — 52, E — 58, G- 87)
Zadovoljivi druzinski odnosi (C — 80)

Vec tezav v preteklosti z otrokovim bioloskim ocetom (E — 59)
Slabi druzinski odnosi v preteklosti (E — 60)

Odli¢ni druzinski odnosi (F — 50)

Ljubeci medsebojni druzinski odnosi (H — 109)

Strpni medsebojni druzinski odnosi (H — 110)

Brez kreganj med otroci, saj so individualisti (H—111)

»Zdrav« otrok mora biti individualist, ker nima primerne sogovornice (H — 112)
V primeru tezav pride v druzini do napetosti v odnosih (I — 73)

5. TEZAVE , S KATERIMI SE SPOPADAJO IN OBLIKE POMOCI, KI JO
PREJMEJO S STRANI STROKOVNJAKOV IN BLIZNJIH LJUDI

Tezave zaradi MAS:

Tezave s koncentracijo na zacetku Solanja (A — 74)

Tezava z varstvom (A — 92, A—111)

Tezave z zaposlitvijo (A — 112)

V primeru otrokove jeze, je ob¢asno otrok nevaren za druge, saj je vedno vecji in
vedno bolj moc¢an (E — 113)

Druzinske tezave:
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Nesoglasja v druzini (C — 82, G — 88)

Druzinski prepiri zaradi iz€rpanosti (C — 83)

Neenaka vzgoja (D — 53)

Veliko tezav z drogami s strani otrokovega bioloskega oceta (E — 61)
Veliko tezav z alkoholom s strani otrokovega bioloSkega oceta (E — 62)
Izbruh joka pri otroku (E — 63)

Izbruh jeze pri otroku (E — 64, 1 — 48)

Otrok se zmede in postane naporen v primeru, da ne ve v naprej, kaj se bo zgodilo
(E-91)

Ni druzinskih tezav (F — 51)

Veliko stresa (G — 89)

Obcasna agresivnost otroka ob dolo¢enih dogodkih (G — 90)

Tezave zaradi odhoda na poslovno pot (G — 102)

Veliko razpadov partnerskih zvez, ker nimajo podpore (H — 159)
Razli¢ni pogledi starSev na situacije, v katerih se znajdejo (H — 162)



e V primeru tezav pride do konfliktov v druzini (I — 72)
Tezave s sluzbo:

e Tezave v sluzbi, Ce je bilo treba iti pred¢asno po otroka (C — 94)
eV sluzbi ni bilo posebnih tezav (D — 62)

e Tezave v sluzbi bi bile v primeru otrokove bolezni (F — 58)

e Zaradi vozenj na terapije bi bile tezave v sluzbi (F — 59)

e Nerazumevanje sodelavcev glede drugacnosti otroka (G — 105)

e Brez moznosti koriS¢enja ugodnosti za skrb otroka z MAS (G — 106)
e Mozeva sluzba ni prijazna druzini (I — 83)

Tezave v Soli:

e Na zacetku veliko tezav v Soli (A — 66)

e StarejSi ucitelji ne razumejo otrok z avtizmom (A — 67)

e Solski delavci se ne udelezujejo izobrazevanj glede avtizma (C — 56)

e Solski delavci otrok ne ozave$¢ajo o drugacnosti otrok (C — 57, D — 77)

e (Qdstranitev otroka iz skupine ob otrokovi stiski (C — 59)

e Etiketiranje otroka z drugacnostjo od ostalih (C — 60)

e Neenaka obravnava otroka (C — 61, G — 65)

e Vrtec Zeli otroka prepisati v prilagojen program, s ¢imer se starSa ne strinjata (C —
129)

e Otroke zelijo v Soli preusmeriti v posebni program (D — 74)

e V Soli se ne trudijo razumeti otroka (D — 75)

eV 3oli se ne trudijo prilagoditi otroku (D — 76)

e Velika oddaljenost do Sole — 45min voznje (E — 34)

e Nesprejemanje Solskih strokovnih delavcev otrok s posebnimi potrebami (G — 113)

e [zkljuCevanje otrok iz rednih aktivnosti (G — 114)

e Otroka v osnovni $oli Zeleli presolati na tretjo OS za otroke s posebnimi potrebami
(G-142)

e Nestrinjanje starSev s preusmeritvijo otroka v Solo za otroke s posebnimi potrebami
zaradi otrokovih lepih ocen in potenciala (G — 143)

e Direktno povedane misli otroka (G — 146)

e Obcasne grde besede do uciteljice (G — 147)

e Uciteljice niso predvidevale situacij in niso odreagirale na pravi na¢in v otrokovih
slabih trenutkih (G — 148)

e Neupravicenost do nujno potrebnih spremljevalcev (I — 95)

e Neznanje dela z otrokom s strani uciteljice v 1. razredu (I — 138)

e [zgovor neznanja s strani uciteljice je bil, da otrok nima odlocbe (I — 139)

e Mati¢na Sola ni zagotovila specialnega pedagoga za otroka po prejeti odlocbi
Zavoda za Solstvo (I — 142)

Tezave v zdravstvu:
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Izsiljena napotnica specialista (I — 28)

Cakanje 1 leto na prvi pregled pri specialistu (I — 29)

Za avtizem ni zdravljenja (I-91)

Otroci z MAS niso upraviceni do nicesar preko ZZZS (1 —92)
Neupravicenost do preiskav krvi (I —93)

Neupravic¢enost do socialnih delavnic (I — 94)

Tezave glede strokovne pomoci:

Nerazumevanje pediatrinje ob opazenih prvih znakih (A — 18)

Vse storitve so placljive (B — 61)

Premalo znanja strokovnjakov, ki bi morali druzinam pomagati v najtezjih
trenutkih (D — 71)

Premalo znanja strokovnjakov, ki bi starSe naucili, kako pravilno ravnati o otroci z
MAS (D-72,G-116)

Slabo poznavanje avtizma v Solskem sistemu (D — 73)

Zavracanje obravnave otroka v razvojni ambulanti (F — 28)

Nepoznavanje avtizma s strani strokovnjakov (G — 115)

Potek samoplac¢niskih socialnih delavnic samo v oddaljenih krajih — Ljubljana,
Maribor, Zalec (I— 100)

Potek samoplacniskih socialnih delavnic v lanskem letu v Slovenj Gradcu, vendar z
mesecnim stroSkom 150,00 EUR (I—-101)

Starsi ze preveckrat zavrnjeni (I — 105)

Prejem odlocbe ZZZS za zdravljenje na Debelem Rticu zaradi drugih bolezni, ne
zaradi avtizma (I - 116)

Neodobren spremljevalec kljub priporocilu specialistke (I—117)

Neznanje uciteljev dela z otroci z MAS (I - 125)

Neupravicenost otroka do zac¢asnega spremljevalca (I - 161)

Nesprejemanje / stigmatiziranje otroka:
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Sirsa okolica ne sprejema otroke z avtizmom (A — 68, C — 102)

Nesprejemanje sestrine drugacnosti v preteklosti s strani brata, ko je bil mlajsi (A —
110)

Najbolj opazeno stigmatiziranje otroka v ¢asu Solanja (A — 128)

Ni bilo zaznanega stigmatiziranja (B — 55, H— 173)

Nerazumevanje drugacnosti otroka s strani drugih ljudi (C — 50, E — 30, F — 36)
Mnenje drugih ljudi, da je otrok nevzgojen (C — 51)

Zaznavanje nesprejemanja in stigmatiziranja vedno v primeru nepoznane druzbe (C
-107, G- 123)

Zacletek opazanja stigmatiziranja v ¢asu otrokovega odrascanja (D — 80)

Bolj je otrok starejsi, vecje je stigmatiziranje (D — 81)

Zaznavanje stigmatiziranja v vrtcu (E — 88, F — 65)

Stigmatiziranje otroka v srednji Soli (G — 55)



Stigmatiziranje otroka zaradi njegovega druzenja s punco, s katero sta se razumela
(G-56)

Na fakulteti za medicino ni stigmatiziranja zaradi poznavanja bolezni (G — 59)
Pogosto izkljucevanje otroka s strani uciteljev v osnovi $oli iz skupinskih
dejavnosti (G — 60)

Najvecje nesprejemanje otroka s strani uciteljev (G — 122, I - 46)

Ne obremenjevanje otroka z MAS glede nesprejemanja (H — 175)

Otroci otroka ne vabijo na praznovanja (I —113)

Prijatelji otroka ne vabijo na izlete (I — 114)

Prijatelji otroka ne vabijo na pocitnice k njihovim otrokom (I — 115)
Nesprejemanje otrok s posebnimi potrebami brez spremstva na Debelem Rticu (I —
118)

Ce hoge star§ svojemu otroku nuditi zdravljenje, mora sam kriti stroske
spremljevalca in namestitve (I — 119)

Resevanje tezav:

Samostojno reSevanje tezav (A — 129)

Branje motivacijskih misli (A — 130)

Resevanje tezav s pogovorom z mozem (B — 56)

Resevanje tezav s pogovorom (C — 84, D — 54, G-91,1-74)

Resevanje tezav je zelo tezko (C — 95)

Nemoc pri reSevanju tezav (C — 96)

PoskuSanje ne obremenjevanja starSev z mislimi drugih ljudi (C — 108)
Tezave z vrtcem Se niso reSene (C — 130)

Resevanje tezav s prilagoditvijo (D — 55)

Resevanje tezav in stisk s predstavljanjem »normalne« druzine (D — 82)
Pomirjanje otroka z razlago, ki je primerne njegovemu razumevanju (E — 65)
Zamotiti otroka s ¢im drugim (E — 66)

Na prste nastet potek otrokovega dneva (E — 92)

Na list napisan potek otrokovega dneva (E — 93)

Odli¢no resevanje tezav (F — 66)

Resevanje tezav skupaj z mozem (F — 69, H — 182)

Tehnike sproscanja (G — 92)

Skupni sprehodi (G — 93)

Terapije (G — 94)

Izpoved tezav svojemu mozu (G — 124)

S pomocjo pogovora najdes pozitivnost in motivacijo za naprej (G — 125)
Videni rezultati, kot posledica vloZzenega truda, dajejo nov elan (H — 158)
Resevanje tezav je odvisno od moci starSa (H — 163)

Resevanje tezav je odvisno od tega, kako veliko tezavo star§ vidi (H — 164)
Otrok z MAS se umakne od tezav (H — 174)

Pogovor s prijateljico (H — 180)
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e Odklop na zabavi (H — 181)

e Pogovor z nekom s podobnimi tezavami (H — 183)

e Iskanje mocnih podrocij pri otroku in krepitev le teh (H — 185)

e Obcasno prejem nasvetov s strani samoplacniskih strokovnjakov (I — 120)

e Resevanje tezav znotraj druzine (I — 121)

e Resevanje tezav v Soli s specialno pedagoginjo (I — 122)

e ReSevanje tezav v Soli z ucitelji (I — 123)

e Predhodna priprava otroka na Solo v naravi tako, da je druzina §la en vikend prej v

kraj, kjer bodo bivali, jedli, se kopali, da otroku ne bi povzrocilo prevelike stiske (I
-162)

Financ¢no stanje:

e Slabse finan¢no stanje: mati samohranilka, dijakinja, Student, kredit, dietna hrana
(A—-136)
e Denar z veseljem porabljen za otroka, ker je viden njegov napredek (B — 59)

Zadovoljivo trenutno financ¢no stanje zaradi zaposlitve obeh starsev (C — 116)

Preudarna poraba denarja zaradi prenavljanja hise (C — 117)

Z dohodki prezivijo iz meseca v mesec (D — 93)
Zadovoljivi skupni dohodki (E — 99)
Delitev stroskov s star$i zaradi bivanja v isti hisi (E — 100)

Ce bi ziveli sami, bi tezko preziveli z enim dohodkom (E — 101)

Zadovoljivo financno stanje zaradi mozeve zaposlitve v Avstriji (F — 70)

Dobro finan¢no stanje druzine (G — 134)

Zaradi dobrega finan¢nega stanja so otroku omogocene placljive terapije, ki so mu
pomagale za boljSo samostojno zivljenje (G — 135)

Zaradi univerzitetne izobrazbe imata oba starSa dovolj visoke place (H — 188)

Prejemanje otroskega dodatka (H — 189)

Prejemanje dveh dodatkov za nego otroka, ki potrebuje posebno nego in varstvo (H
—190)
Zacetek prejemanje svojega denarja po 18. letu otroka (H — 191)

Oba starsa s povpre¢nimi placami (I — 126)
100,00 EUR dodatka za nego otroka (I — 127)

Pomo¢ druzine:

Ker je mati samohranilka, ne prejema vsakodnevne pomoci (A — 106)

Obcasna pomo¢ mame (A — 107)

Obcasna pomoc sestre (A — 108)

e Pomo¢ mame v stiski (A — 134)

Pomoc sestre v stiski (A — 135)

e Pomo¢ mame pri skrbi za otroka (A — 138, C— 121, E— 104, F - 72, G- 133, H -
192)
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Pomoc sestre pri skrbi za otroka (A — 139, C - 120, D -96, G— 131, H-193)
Vse je enostavneje s pomoc¢jo moza (B —41)

Pomoc¢ moza v stiski (B — 57)

Obracanje glede tezav na moza/partnerja (B — 58, C— 110, E — 94, G — 126)

Spodbuda sorodnikov k iskanju pomoc¢i in raziskovanju otrokove diagnoze (C — 24)

Obcasna pomoc¢ ljudi, ki jih otroka pozna in se z njim znajo ukvarjati (C — 73)
Pomoc partnerja/moza (C—77,E—102,F—-71)

Pomoc partnerja pri hisnih opravilih (C — 78)

Pomoc¢ partnerja/moza pri varstvu otroka (C — 79, G — 82, G — 83, G — 136)
Obracanje po pomo¢ k druzinskim ¢lanom (C — 109)

Pomoc partnerja/moza s pogovorom (C — 113, D — 90)

Pomoc¢ partnerja/moza s tolazbo (C — 114, D — 91)

Pomo¢ partnerja s kak$nim nasvetom (C — 115)

Obcasna pomoc oceta (D — 50)

Pomoc¢ oceta pri varstvu otroka (D — 51, D—97, E — 103)

Obracanje na moza glede osebnih stisk (D — 86, G — 129)

Obracanje na moza glede preobremenjenosti (D — 87)

Obracanje na moza glede izCrpanosti (D — 88)

Obracanje na moza glede nemoci (D — 89)

Pomoc¢ moza s sprostitveno masazo (D — 92)

Obracanje na oceta po pomoc¢ (E — 95)

Obracanje na mamo po pomo¢ (E — 96, G — 127)

Obracanje po pomoc¢ v primeru, da je potreba po varstvu otroka (E — 97, E — 98)
Pomo¢ tasce (F—73,1-71,1-137)

Pomoc starih starsev (G — 85, H — 108)

Pomo¢ sorodnikov, ki jim otrok zaupa (G — 86)

Obracanje na sestro po pomoc¢ (G — 128)

Obracanje na mamo glede prevoza otroka (G — 130)

Obracanje na sestro glede prevoza otroka (G — 132)

Pomo¢ pri varstvi otroka s strani SirSe druzine (H — 65)

Pomoc¢ »zdravega« otroka svojima sestrama z MAS (H — 114)

Pomoc¢ babic v primeru bolnih otrok (H — 135)

Obcasna pomo¢ tas¢e pri kuhanju kosila (I — 70)

Pomoc¢ tasta pri varstvu otroka (I — 136)

Pomoc strokovnjakov:

Takoj$nje iskanje pomoci pri dr. Macedoni ob prebrani knjigi o Aspergerjevem
sindromu (A — 35)

Napotitev dr. Macedoni na genske preiskave (A — 39)

Pomoc Solstva glede prilagoditev v Soli (A — 142)

Pomoc¢ CSD glede nege otroka (A — 143)
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Pomoc¢ zdravnika pri napotitvi z napotnicami (A — 144)

Prejeta osnovna pomoc¢ s strokovnega vidika (B — 60, D — 100)

Bolj malo prejete pomoci s strokovnega vidika (C — 124)

Obracanje po pomoc¢ na pedopsihiatra glede otrokovega obnasanja (D — 83)
Obracanje po pomo¢ na pedopsihiatra glede otrokovih tezav (D — 84)

Pomoc¢ pedopsihiatra z napotki, kako ukrepati (D — 85)

Posebne pomoci s strokovnega vidika ni bilo (D — 99)

Pomoc¢ CSD z denarno socialno pomocjo (E — 108)

Pomo¢ Sole z omogocanjem obro¢nega odplacevanja otrokove Sole v naravi (E —
109)

Otrok ima spremljevalca v vrtcu (F — 75)

Otrok obiskuje logopeda (F — 76, H — 62)

Otrok obiskuje specialnega pedagoga (F — 77)

Nudenje individualne pomoci s strani specialne pedagoginje (H — 8)

Prejem literature o avtizmu od specialne pedagoginje (H — 28)

Prejem kontaktov, kje nudijo ustrezno pomoc, s strani specialne pedagoginje (H —
29)

Dodatna samoplacniSka obravnava specialne pedagoginje obeh otrok (H — 33)
Delovna terapija enkrat tedensko (H — 61)

Dodatna obravnava enkrat tedensko (H — 63)

Odobritev s strani ob¢ine za individualnega spremljevalca za otroka v obsegu 4 ure
dnevno na prosnjo starSev (H — 72)

Odobritev s strani ob¢ine za individualnega spremljevalca za otroka v obsegu 2 uri
dnevno na pros$njo starSev (H — 73)

Pomo¢ spremljevalca pri vkljuevanju s sovrstniki (H — 74)

Pomo¢ spremljevalca pri vzpodbujanju govora (H — 75)

Pomoc¢ spremljevalca pri navajanju na samostojnost (H — 76)

Pomo¢ spremljevalca pri usmerjanju otroka v delo (H — 77)

Pomoc¢ spremljevalca, da se otrok ni umikal v svoj svet (H — 78)

Pomoc¢ spremljevalca pri zadevah, ki jih vzgojiteljica za otroka ni mogla zagotoviti
(H-79)

Vkljucitev v program drustva SoZitje (H — 104)

Pomo¢ CSD z dokumentacijo (H — 198)

V programu 4- letni cikel star$i imeli predavanja in delavnice (H — 214)

V programu 4-letni cikel otroci z MAS imeli vzgojitelje in zabavne delavnice (H —
215)

V programu 4-letni cikel je bil prosti Cas za celotno druzino — npr. skupno kopanje
(H-216)

Gradnja bivalnih enot (H — 225)

Vkljucenost predSolskih otrok k logopedu (I—97)

Vkljucenost predSolskih otrok v delovno terapijo (I — 98)



e Zavod za Solstvo ponudil pomoc pri iskanju Sole na Koroskem, ki bi lahko
zagotovila specialnega pedagoga (I — 143)

e Sredi Solskega leta je otrok dobil specialno pedagoginjo (I — 145)

e Dodatno izobrazevanje uciteljev s strani specialne pedagoginje (I — 147)

Sodelovanje s strokovnimi delavci:

e (dli¢no sodelovanje s Solo (A — 145, E — 110)

e Stiki s CSD samo v primeru oddaje vloge za otroski dodatek ali dodatek za nego
otroka (A — 146, G — 140)

e Po menjavi zdravnika tezav ni bilo (A — 147)

e Mnenje starSa, da je to Se vedno neraziskano podrocje s strokovnega vidika (C —
125)

e Mnenje star$a, da je to Se vedno neurejeno podrocje s strokovnega vidika (C — 126)

e Nasprotni si interesi s strokovnimi delavcei v vrtcu glede obravnavanja otroka (C —
127)

e S CSD bolj malo sodelovanja zaradi zaposlitve obeh starSev v Avstriji (C — 128)

e Dobro sodelovanje s strokovnjaki (D — 101)

e Ni bilo nobene ovire pri sodelovanju s strokovnjaki (D — 102)

e Dobro sodelovanje s CSD (E — 111, H-199)

e Trenutno sodelovanje s strokovnjaki je zadovoljivo (F — 78)

e Potreba po vec sodelovanja z vrtcem (F — 86)

e Zelja po ved porodanja o otrokovem sodelovanju v vrtcu (F — 87)

e Zelja po vec poro¢anja o otrokovem napredku v vrtcu (F — 88)

e Nobene prejete pomoci s strani Sole (G — 139)

e Zadovoljivo sodelovanje z zdravstvenimi ustanovami (G — 141)

e Dobro sodelovanje, pogovori, izmenjava mnenj, izkuSenj in znanj z delovnimi
terapevti (H— 194)

e Dobro sodelovanje, pogovori, izmenjava mnenj, izkuSenj in znanj z logopedi (H —
195)

e Dobro sodelovanje, pogovori, izmenjava mnenj, izkuSenj in znanj z vrtcem (H —
196)

e Dobro sodelovanje, pogovori, izmenjava mnenj, izkuSenj in znanj s Solo (H — 197)

e Sodelovanje s CSD samo glede delnega placila za izgubljen dohodek in Se to
zavrnjeno (I — 140)

e Nic svetovanja s strani CSD (I - 141 )

¢ Sodelovanje s specialnima pedagoginjama na $oli je dobro za otroka (I — 146)

e V primeru tezav pogovor s specialno pedagoginjo (I — 148)

e Obisk govorilnih ur s strani obeh starSev, kjer sproti reSujejo tezave in osvescajo
ucitelje (I - 149)

e Organiziranje delavnic preko projekta drustva Bodi zdrav (I - 150)

e Organiziranje rehabilitacijskih vikendov za vso druzino preko projekta drustva
Bodi zdrav (I - 151)
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Osebna zdravnica ne ve, kako lahko pomaga otroku in druzini (I — 152)

Stiske starSev:

Strah pred puscanjem otroka samega zaradi diabetesa tipa 1 (A — 94)
Nikoli se ne more popolnoma sprostiti (A — 98)

Sprejem dejstva, da ima otrok MAS (B — 54)

Tezave glede psihi¢nega pritiska (C —111)

Tezave glede nesprejemanja otroka z MAS (C— 112, H-176)
Preobremenjenost zaradi Sole (G — 96)

Preobremenjenost zaradi sluzbe (G — 97)

Preobremenjenost z drugimi dejavnostmi (G — 98)

Mama pri tretjem otroku ne bi zmogla tolikSnega truda, kot je pri prvih dveh (H —
117)

V fazi soocanja z boleznijo se nih¢e ni posvetil starSem (H — 154)

Dajanje nasvetov s strani strokovnjakov samo glede dela z otrokom (H — 155)
Nobenih prejetih nasvetov glede dela s samim seboj (H — 156)

V primeru, da star§ nima dovolj energije ob natrpanem urniku, bi prislo do
izgorevanja (H — 157)

Vse se vrti okrog otroka (H — 160)

StarSi pozabljajo nase (H— 161)

Obcasno jok starsa (H—179)

Velik stres povzro¢ajo voznje v Zalec in Maribor zaradi delavnic (I —78)
Voznja v Zalec in Maribor na delavnice predstavlja velik strosek (I — 79)
Ob postavljeni diagnozi ne dobis informacij, kako pomagati otroku (I — 96)

Nudenje pomo¢i drugim:

Razlaga mame S$irs$i okolici, kaj so vzroki otrokovega obnasSanja, kaj je avtizem in
kaksni so znaki (A — 64)

Organiziranje pohoda z rde¢imi baloni, s pomoc¢jo Zavoda 13, z namenom
sprejemanja drugacnosti (A — 70)

Nudenje podpore drugim s svojimi bogatimi izkuSnjami (H — 187)

Stroski za otroka z MAS:
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Veliki stroski za preglede pri specialistih v tujini (I — 128)
Stroski za preiskave krvi v tujini (I — 129)

Stroski za preiskave urina v tujini (I — 130)

Stroski za posvete z DAN zdravnico iz tujine (I — 131)
Stroski z nakupom dopolnil iz tujine (I - 132)

Stroski za bioresonanco za lajSanje tezav (I — 133)

Stroski za homeopata (I — 134)

Stroski z nakupom dietne ekoloske hrane (I — 135)



6. POTREBE STARSEV NA PODROCJU ZNANJA, VSAKDANJEGA
ZIVLJENJA, POMOCI STROKOVNJAKOV

Potreba po sprostitvi:

Potreba po obcasnem varstvu med vikendi (A — 118)

Potreba po pocitku od vsakdanjih skrbi (A — 119)

Potreba po enotedenskem oddihu letno brez otroka (A — 140)

Potreba po odhodu v ko¢o na samem za odklop misli od vseh skrbi (A — 153)
Ni potrebe po tedenskem oddihu (B — 67)

Zelja po masazi (B — 68)

Zelja po pohodu s partnerjem (C — 143)

Zelja po obisku restavracije brez predhodnih obremenitev (C — 144)
Zelja po obisku bazena brez predhodne obremenitve z gne¢o (C — 145)
Mir (D —117)

Tisina (D — 118)

Pohodi (D - 119)

Plavanje (D — 120, I - 170)

Zelja po potovanjih (E — 43, G — 159)

Zelja po izletih, na katere sedaj ne morejo (E — 44)

Odhod na morje (E — 120, F — 89)

Odhod v planine (E — 121)

Potreba po relaksaciji (I — 169)

Branje (I-171)

Skrb za prihodnost:

Skrb za prihodnost glede koris¢enja bolniSke odsotnosti in dopusta za potrebe
otroka (A — 120)

Skrb za otrokovo prihodnost (A — 123)

Skrb starsa, kdo bo skrbel za otroka v primeru nezmoznosti starSev (E — 72, E — 84)
Skrb starsa, kako bo otrok funkcioniral v Soli (F — 63)

Manj skrbi za prihodnost za otroka z MAS, kot za »zdravega« otroka, ki se bo za
prezivetje moral Se truditi (H — 229)

Otroka z MAS bosta v prihodnosti v kaksni bivalni skupnosti ob podpori starSev ali
osebnih asistentov sre¢na (H — 230)

Potreba po denarju:

Potreba po vec financah (A — 137)

Finan¢na pomo¢ druzinam (H — 170)

Nedostopne socialne delavnice zaradi previsokih stroskov (I — 102)
Visoki stroski zaradi dietne hrane (I — 103)

Visoki stroski z bioresonan¢nimi terapijami (I — 104)
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Potreba po Casu:

Zelja po veé prostega Casa (A — 97, G — 75)

Potreba po €asu, namenjenem za partnerja (C — 89)
Potreba po Casu, prezivetim z drugim otrokom (C — 90)
Pogresanje potovanj (G — 74)

Potreba po pomoci:
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Zelja po brezplaénem taboru za otroka, kjer bi bilo poskrbljeno tudi glede diabetesa
A —141)

Zelja po veé strokovnega sodelovanja s CSD — tabori, delavnice za otroke (A —
152)

Zelja po ved sodelovanja s specialnimi pedagogi (B — 65, I — 168)

Zelja po boljsem sodelovanju z delovnimi terapevti (B — 66, D — 114)

Potreba po pomoci osebe, ki bi dan prezivela z otrokom (C — 86)

Potreba po pomoci osebe, ki bi z otrokom $§la na sprehod (C — 87, C — 123)
Potreba po pomoci osebe, ki bi se z otrokom igrala (C — 88, C — 122)

Potreba po brezplacni terapiji (C — 118)

Potreba po terapiji, kjer otroka naucijo obvladovati jezo (C — 119)

V Koroski regiji skupina starSev otrok z avtizmom $e ne obstaja (C — 136)
Potreba po rednem spremljevalcu za otroka z MAS v Soli (D — 107, E— 106, G —
137)

Potreba po vec prilagoditvah (D — 108)

Potreba po pogovorih s terapevti (D — 115)

Potreba po delavnicah s terapevti (D — 116)

Potreba po pomoci prostovoljca (E — 105, H —208)

Potreba po pomoci strokovnjakov, ki poznajo podro¢je MAS (E — 107)

Potreba po ve¢ sodelovanja s strokovnjaki, ki bi starSem in otrokom nudili pomo¢
pri osamosvajanju otroka z MAS (E — 119)

Ni potrebe po pomoci drugega (F — 67, F — 74)

Potreba po strokovni pomoc¢i pri vklju€evanju otroka v vsakdanje situacije (G —
138, 1-99)

Potreba po taborih za otroke z avtizmom (G — 157)

Potreba po razbremenitvi glede vozZenj na treninge s strani osebnega asistenta (H —
126)

Potreba po usmeritvi popoldanskega Casa otroka s strani osebnega asistenta (H —
127)

Potreba po pogovorih s strokovnjaki, ki obravnavajo tvojega otroka (H —201)
Potreba po vkljuCevanju v drustva za avtizem v lokalnem obmoc¢ju (H — 202)
Potreba po vkljucevanju v Sozitje v lokalnem obmocju (H — 203)

Potreba po izmenjavi mnenj s starsi otrok s podobnimi tezavami (H — 204)



Potreba po skupini starSev za medsebojno pomo¢, v kateri se pocuti§ domace (H —
205)

Potreba po pomoci osebnega asistenta (H — 209)

Zelja po brezplaénih socialnih delavnicah v lokalnem okolju (I - 77)

Pomoc¢ zdravnika otroku na vseh podro¢jih (I - 109, I - 167)

Pomoc¢ zdravnika na mentalnem podrocju (I - 110)

Pomoc¢ zdravnika na biokemi¢nem podroc¢ju (I-111)

Spodbuda in pomo¢ otrokom pri vzpostavljanju socialnih stikov (I — 153)
Spodbuda otrok k dejavnostim, v katerih so mo¢ni (I — 154)

Pomoc¢ otroku pri vkljucitvi v skupino s strani uciteljev (I - 156)

Potreba po obcasni pomoci spremljevalca v primeru odhoda v $olo v naravi ali izlet
(I-160)

Potreba po organiziranju specialnih delavnic za otroke z MAS(I — 165)

Potreba po sodelovanju z ucitelji na Soli (I — 166)

Potreba po izobrazevanju:

Potreba po izobraZevanju: kako ravnati z najstnikom z MAS (A — 148)
Potreba po izobrazevanju: kako do zaposlitve (A — 149, F — 81)

Potreba po izobrazevanju na nacin, da stars otroka lazje razume (B — 62)

Vec izobrazevanj (C — 103)

Potreba po izobraZevanju na temo kako ravnati z otrokom z MAS (D — 103)
Potreba po izobrazevanju na temo predstavitve potreb otrok z MAS (D — 104)
Potreba po izobrazevanju na temo kako pomagati otroku z MAS (D — 105)
Potreba po izobraZevanju na temo predstavitve mreze pomoci za otroke z MAS (D
—106)

Potreba po izobraZevanju na temo, kako ravnati v primeru agresije pri otroku z
avtizmom (E — 112)

Potreba po informacijah o vrstah pomoci, ki so na voljo otrokom z MAS, po
moznosti brezplacna (E — 114, G — 150)

Trenutno ni potrebe po izobrazevanju (F — 79)

V prihodnosti Zelja po izobrazevanju glede pomoci otrokom z MAS pri
osamosvojitvi (F — 80)

S pomocjo izobrazevanj ljudi bi na otroke z MAS gledali drugace (G — 120)
Tema, kako premagovati vsakdanje tezave, da se bo otrok osamosvojil in zacel
navezovati socialne stike (G — 149)

Tema: predstavitev razlicnih oblik MAS (G — 151)

Tema: kako podpirati otroka z MAS in se z njim pogovarjati (G — 152)
Potreba po izobraZevanju s strani ljudi, ki pripravljajo delavnice za otroke z
avtizmom (H — 200)

Potrebno udelezevanje starSev v programe za otroke z avtizmom (H — 217)

Potek dneva v primeru samostojnosti otroka:
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Odhod v sluzbo zjutraj (A — 154)

Gospodinjska dela po sluzbi (A — 155)

Uzivanje prostega ¢asa (A — 156)

V primeru samostojnosti otroka bi bilo veliko lazje (C — 146)
Brez skrbi glede pripravljenih oblacil (C — 147)

Brez skrbi glede otrokove slabe volje (C — 148)

Bolj dolgo spanje (C — 149)

Brez skrbi glede odhoda v vrtec (C — 150)

Brez obremenjevanja glede tega ali bo otrok zacel govoriti neprimerne besede ali se
metati po tleh kot odziv na reakcijo starSa (C — 151)

Brez obremenjevanja glede misljenja drugih (C — 152)

Brez razmisljanja o vzrokih vznemirjenega otroka (C — 153)

Brez razmisljanja o nacinih reSevanja tezav (C — 154)

Brez razmisljanja o tem, koliko je drugi otrok prikrajsan (C — 155)
Ne bi potekal veliko drugace, kot sedaj (D — 121, H—218)

Vec obiskov javnih prostorov (D — 122)

Obisk kina (D — 123, 1-175)

Obisk toplic (D — 124)

Manj skrbi (E — 122)

Manj dela (E — 123)

Brez potrebe po varstvu (E — 124)

Moznost zaposlitve (E — 125)

Potek dneva podobno kot sedaj, z ve¢ prostega casa (F — 90)

Brez potrebe sedenja zraven otroka in izvajanja delovne terapije in ucenja (F — 91)
Vec Casa drug za drugega, v smislu zakonca (G — 160)

Vec Casa za prostocasne dejavnosti (G — 161)

Vec prostega asa v veCernih urah (I —172)

Cas za kavico (I — 173)

Telovadba (I —174)

Obisk gledalisca, skupaj s partnerjem (I — 176)

Slabe izkusnje z otrokom z MAS:
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Posmehovanje okolice (A — 157)

Nesprejemanje (A — 158, G — 164)

Nenehni ocitajoci pogledi okolice (C — 162)

Voznje do zdravnikov (C — 163)

Izguba prijateljev (C — 164)

Obcasne napetosti doma zaradi izErpanosti (C — 165)

Zavedanje, da so otroci s posebnimi potrebami Se vedno zelo stigmatizirani (C —
166)

Izguba prostega casa (C — 167)



e Previdnost pri vsaki izreCeni besedi, da ne bi bilo nepotrebnih izbruhov (C — 168)
e Psihi¢na utrujenost (C — 169)

e Ni slabih izkuSenj z otrokom z MAS (F — 94)

e Obcasna agresivnost otroka (G — 162)

e Izkljucevanje otroka iz Solskih aktivnosti (G — 163)

e Ostanes sam (I - 177)

e StarS sam i§¢e moznosti (I — 178)

e Star$ mora sam pomagati otroku (I — 179)

Dobre izku$nje z otrokom z MAS:

e Pridobljenega veliko znanja, ki koristi pri zaposlitvi v Soli (A — 159)

e Vecja potrpezljivost (B—70, F — 92, G- 167)

e Ne vidi vse ¢rno in belo (B —71)

e Z otrokom se naucis, da so majhni napredki Ze velike zmage (B — 72, C — 157)

e Uzivanje vsakega skupnega in mirnega trenutka (C — 156)

e Vecja empatija do ljudi (C — 158)

e HitrejSe ideje reSevanja problemov (C — 159)

e Boljse opazovanje okolice (C — 160)

¢ Boljse nacrtovanje celotnega dne (C — 161)

e Pridobitev vrlin vztrajnosti (D — 125, G — 168)

e Pridobitev vrlin prilagajanja (D — 126, E — 127)

e Pridobitev spoznanja, da materialne dobrine niso najbolj pomembne (D — 127)

e Otrok ti vraca brezmejno ljubezen (D — 128)

e [z slabih izkuSenj pridobljeno znanje, kako se spopadati s tezavami (E — 126)

e Pridobljeno znanje o tem, kako otroka prilagoditi na zivljenje (E — 128)

e Stars§ postane dober poslusalec za vse tezave (F — 93)

e Zelo dobro napredovanje otroka pri socialnem vkljucevanju (G — 165)

e S pomocjo treninga in rednega branja boljSa komunikacija otroka (G — 166)

e Pozitivnost starsa (G — 169)

e Motiviranost starSa za zastavljene cilje (G — 170)

e Pridobljenega veliko znanja iz podro¢ja avtizma (G — 171)

e Novi pogledi na zivljenje (H —219)

e Postanes boljsi starS (H — 220)

e Postanes strpen star§ (H—221)

e Postanes razumevajoc star§ (H — 222)

e Spoznanje dobrih starSev otrok s posebnimi potrebami (H — 223)

e Pridobljeno znanje, kako z dodatnimi dejavnostmi krepiti otrokova mocna podrocja
(H-226)

e Iskanje pozitivnosti v negativnosti (H — 227)
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Zelja po spremembah:
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Zelja po spremembi Solskega sistema (A — 124)

Zelja po ve&ji moznosti zaposlovanja otrok z avtizmom (A — 125, G — 155)
Zelja po spremembi zdravstvenega sistema (A — 126)

Potreba po financiranju terapij za pomoc¢ otrokom pri socializaciji (A — 127)
Zelja po brezplagnih terapijah (A — 150, B— 64, D — 94, F — 85, G — 156)

Zelja po spremljevalcu (A — 151)

Zelja po lazji dosegljivosti strokovnjakov (B — 63)

Zelja po odhodu od doma brez razmisljanja o tem, kako bo otrok reagiral in se
pocutil (C — 65)

Zelja po boljsih druzinskih odnosih (C — 81)

Vec pogovorov v Solah na to temo (C — 104)

Vec prispevkov o avtizmu in izkus$njah starSev po radiu (C — 105)

Vec prispevkov o avtizmu in izkuSnjah starSev po televiziji (C — 106)
Ustanovitev skupine starSev otrok z avtizmom na Koroskem (C — 131)

Enkrat mesecno srecevanje skupine starSev otrok z avtizmom na Koroskem (C —
132)

Izmenjava izkuSenj v skupini starSev otrok z avtizmom na Koroskem (C — 133)
Izmenjava nasvetov glede primernih terapij v skupini starSev otrok z avtizmom na
Koroskem (C — 134)

Iskanje pomoci v skupini starSev otrok z avtizmom na Koroskem (C — 135)
Zelja po vkljuéevanju otrok z MAS v redne programe vrtec in $ol (C — 137)
Najvecji napredek bi bil vkljuCevanje izobrazevalnih ustanov v izobrazevanje o
avtizmu (C - 138, G- 117)

Zelja po boljsem strokovnem sodelovanju z zdravniki (C — 139)

Zelja po boljsem strokovnem sodelovanju z vzgojiteljicami (C — 140)

Zelja po ve&jem prisluhu predlogov starsev (C — 141)

Zelja po napotitvi otroka z MAS v ustrezne programe (C — 142)

Zelja po ve¢ strokovnjakih, ki nudijo pomo¢ (D — 78)

Zelja po boljsi obravnavi otrok v $olskem sistemu (D — 79)

Terapije bi morale biti krite iz naslova zavarovanja (D — 95)

Boljsi sprejem otrok z MAS v okolico (D — 109)

Ve ozavescanja »zdravih« ljudi o MAS (D — 110)

Zelja, da bi ljudje bolj razumeli otroke z MAS (D — 111)

Zelja, da bi se ljudje zageli prilagajati otrokom z MAS (D — 112)

Zelja, da bi ljudje znali pomagati otrokom z MAS (D — 113)

Zelja star§ev po ustanovah, ki bi v primeru smrti star§ev, poskrbeli za otroke in
odrasle z MAS (E — 85)

Zelja po prejemu skrbnika, na katerega bi se lahko star§i zanesli in mu zaupali (E —
86)

Zelja po prejemu skrbnika, kateremu bi otrok zaupal (E — 87)



e Seznanjati ¢im vec ljudi, tudi otrok o avtizmu (E — 115)

e Prilagoditev dogodkov tudi za otroke z MAS (E — 116)

e Vec ustanov v Sloveniji za izvajanje razli¢nih terapij (E — 117)

e Dostopnost do terapij tudi v Koroski regiji (E — 118)

e Zelja po tem, da bi bil prilagojen program na osnovni $oli in ne na $oli za otroke s
posebnimi potrebami, kjer otroci s posebnimi potrebami ne bi bili lo¢eni od zdravih
(F-64)

e Zelja po ved terapijah v bolnisnici (F — 82)

e Zelja po vec ur na teden v vrtcu z logopedom (F — 83)

e Zelja po ved ur na teden v vrtcu s specialnim pedagogom (F — 84)

e Vec izobrazevanj za starSe (G — 118)

e Vec izobraZevanj za otroke, ki otroka z MAS obkrozajo (G — 119)

e Prilagoditev druzbe na nacin, da bi lahko otroci z MAS bolje funkcionirali v druzbi
(G-121)

e Boljso sprejetost otroka z MAS s strani Solskih strokovnih delavcev (G — 153)

e Boljso sprejetost otroka z MAS s strani sovrstnikov v Soli (G — 154)

e Zelja po sodelovanju s strokovnimi delavci v $oli (G — 158)

e Vec ur strokovne obravnave preko zdravstva (H — 165)

e Ob postavitvi otrokove diagnoze bi se morala obravnavati celotna druzina (H —
166)

e Lazje sooCanje druzine z nepri¢akovanimi spremembami v primeru celotne
obravnave druzine (H — 167)

e Vecja duhovna podpora druzine (H — 168)

e Nudenje varstva otrok z MAS (H — 169)

e Pomoc pri urejanju pravic iz socialnega varstva (H—171)

e Vec razumevanja v sluzbi (H — 172)

e Zelja po celoviti obravnavi razli¢nih strokovnjakov z vsakodnevnim veé urnim
delom z otrokom v zgodnjem obdobju (H —206)

e 3 mesece intenzivnega dela z otrokom in starSi v ustanovi, potem delo starSev z
otroci na domu, s pomocjo navodil terapevtov (H — 207)

e [zobrazevanja bi morala biti dosegljiva in obvezna za starSe (H — 211)

e Udelezba starSev na izobrazevanjih z napotnico osebnega zdravnika (H — 212)

e Priznavanje avtizma kot bolezen (I - 106, I — 157)

e Zdravljenje avtizma (I - 107)

e Zdravnika, ki bi bil kompetenten sogovornik (I — 108)

e Priznati intoleranco (I - 112)

e Odobritev preiskav za otroke z MAS (I — 158)

e Zdravnika specialista, ki bi vedel, kakSno laboratorijsko diagnostiko ima na
razpolago in znanje, da interpretira naroCene laboratorijske analize (I — 159)

Zadovoljstvo:
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e Zadovoljstvo s takSnim krogom ljudi (B — 48

e Ni potrebe po drugih ljudeh v zivljenju starSev (D — 60, E — 73, F — 55, G —99)
¢ Dovolj druzenja z bliznjimi ljudmi (D — 61, F — 56)

e Ni potrebe po dodatni pomoci (D — 98)

e Ni zelje po drugih dejavnostih (F — 45)

e Vse zelje so se uresnicile kljub otroku s posebnimi potrebami (F — 46)

e Vodljivost otroka je rezultat dela v ¢asu pred vstopom v Solo (H — 36)

e Popolna samostojnost tretjega »zdravega« otroka (H— 115)

e (Odlic¢ni Solski uspeh tretjega »zdravega« otroka (H— 116)

e Brez obcutka odrekanja cemu in brez Zelje po ¢em ve¢ (H — 130)

e StarSem ni¢ ne manjka (H — 152)

e Hitro prenehanje Zzalovanja o podobi zdravega otroka (H — 184)

e Ponos starSa na vsakega otroka (H — 186)

e Program 4-letni cikel boljsi kot dopust (H—213)

e V Sloveniji je za otroke s posebnimi potrebami dobro poskrbljeno (H — 224)
e Otroka z MAS bosta imela svoj denar Ze pri 18. letih (H —228)
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10 POVZETEK

StarSi so najpomembnejSe osebe v zivljenju otroka z MAS, saj jih ob sebi potrebujejo od
svojega rojstva naprej. Zaradi svoje motnje ne morejo sami skrbeti zase, zato ves cas
potrebujejo podporo starSev in strokovnjakov. Druzine se skozi zivljenje srecujejo z
raznimi spremembami, ki lahko drasti¢no vplivajo na njihovo druzinsko Zivljenje. Mnogi
star$i so v danasSnjem Casu preobremenjeni s sluzbo, druzino in drugimi opravki, zato tezko
skrbijo sami zase. Se vedno se druZine najpogosteje obradajo po brezpla¢nih pomoceh, ki

pa jih je za otroke z MAS zelo malo ali pa so krajevno zelo oddaljene.

V teoreticnem delu sem najprej opredelila, kaj so motnje avtisticnega spektra in kaksne
oblike poznamo. V tem poglavju sem podrobneje opisala najpogostejSe oblike moten;j
avtisti¢nega spektra. Nadaljevala sem s polozajem otrok z avtizmom v Sloveniji, kjer sem
predstavila, katere pravice imajo otroci z avtizmom, predvsem v Solskem sistemu. V
nadaljevanju sem opredelila socialno izklju€enost, ki je pri otrocih z avtizmom in njihovim
druzinam pogosto prisotna. Predstavila sem tudi druzino ter socialno delo z druzino otroka
z avtizmom. Nato sem opredelila otroka v procesu pomoci, kjer sem podrobneje
predstavila otrokov glas in zagovorniStvo otrok. Na koncu pa sem navedla Se nekaj oblik
pomoci, ki so namenjene otrokom z avtizmom in njihovim druzinam, tudi na obmocju

Koroske regije.

Z raziskavo sem Zelela podrobneje raziskati zivljenjski svet druzine otroka z avtizmom,
kako so se s to diagnozo spopadali, koliko so imeli predhodnega znanja o avtizmu in
kak$no znanje so pridobile kasneje, kakSne pomoci so bili skozi zivljenje delezni s strani
strokovnjakov, kam se lahko obrnejo po pomoc in podporo, s kak$nimi tezavami, stiskami
in potrebami se srecujejo v Zivljenju in kaj bi vse te nevSecnosti lahko odpravilo. Zanimalo
me je tudi, kaksni so njihovi medosebni druzinski odnosi in odnosi s §irSo okolico, kaksne
spremembe so se zgodile zaradi otroka z avtizmom, kako so jim izkuSnje in znanje
pripomogle pri sobivanju z otrokom z avtizmom in na splosno, kako to vse vpliva na

njihovo osebno zivljenje.

S pomocjo raziskave sem ugotovila, da starSi pred postavljeno diagnozo niso poznali
avtizma in da se Se vedno ucijo. Nekaterih izobraZevanj na to temo so se udelezili, vendar
bi jih bilo potrebno Se ve¢. Spoznala sem, da je veliko nezadovoljstva v Soli, saj je prisotno

neenako obravnavanje otrok, neprilagajanje otrokom in nesprejemanje otrok s strani
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uciteljev. Nesprejemanje se kaze tudi v okolici, ker ljudje te diagnoze ne poznajo, niti ne
poznajo znakov niti na¢inov vedenja otroka. StarSe zelo skrbi za otrokovo prihodnost, saj
vedo, da ne bodo mogli celo zivljenje skrbeti za njih, predvsem jih skrbi za njihovo
zaposlitev in osamosvojitev. K boljsi kakovosti zivljenja druzin bi pripomogle brezplacne
terapije, ki bi se odvijale v lokalnem okolju, prisotnost rednega spremljevalca v Soli ali
osebnega asistenta po polnoletnosti otroka. Pripomoglo bi tudi obravnavanje celotne
druzine, ne samo otroka z MAS, saj tudi starsi potrebujejo pomoc¢ in podporo. Pomembno
je, da si starSi vzamejo Cas za sprostitev, kjer se razbremenijo in napolnijo z energijo za
naprej. Pomembno je, da imajo ob sebi ¢loveka, kateremu lahko zaupajo svoje stiske in
tezave ter jim po svojih moceh te tezave pomaga premagovati. Iz raziskave je razvidna tudi
potreba po dodatnem izobrazevanju strokovnih delavcev v Soli, centrih za socialno delo,
vrtcih, zdravstvu in tudi starSev ter drugih ljudi na temo avtizma, saj je to Se vedno premalo
raziskano podrocje in bi pripomoglo k temu, da bi otrok bil v druzbi bolje sprejet. Ljudem
bi morali bolj priblizati avtizem in na tak nacin spodbuditi drzavni sistem, da bi druzinam

omogocal boljse pogoje za dostojno Zivljenje.
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