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Povzetek:

V teoreticnem delu naloge sem poskusSala predstaviti izkuSnje starSev otrok z motnjo
avtisti¢nega spektra in na podlagi tega mogoce reSitve za izboljSanje poloZaja teh druzin.
Predstavljeni so koncepti opolnomocenja, zagovornistva in socialnega dela z druzino.
Pomembno se mi je zdelo predstaviti storitve, ki so Ze uveljavljene na tem podrocju v
tujini in v veliki meri prispevajo k zmanjSevanju stresa v druzinah in partnerskih zvezah.
Izvedla sem kvalitativno raziskavo, kjer sem s pomocjo intervjujev ugotovila, da je treba
na tem podrocju v Sloveniji e veliko postoriti. Potrebno je povezati medicino in socialo
ze ob samem postavljanju diagnoze in starSem ponuditi potrebne informacije. V tujini ze
uveljavljene storitve, kot so skupine za samopomoc, zagovornistvo otrok in druzin ter

centri za oddih, so potrebne in pomembne tudi za slovenski prostor.
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Abstract:

In the theoretical part of the thesis I tried to present the experiences of parents whose
children suffer from an autism spectrum disorder and possible solutions for improving the
situations such families face based on those experiences. The presented concepts include
concepts of empowerment, advocacy and social work/cooperation with the family. I
thought it was important to present services already widely used in these types of
situations abroad and which in great deal contribute to minimizing distress in families
and partnerships. I conducted a qualitative research and used interviews to determine that
there is still much to be done in this field in Slovenia. Health care and social workers
need to cooperate more starting from setting a diagnose to providing parents with all the
necessary information. All the services established abroad, such as self-help groups, child
and family advocacy as well as respite centers are needed and as important here in

Slovenia as well.
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Lahko jim darujete svojo ljubezen, toda ne morete jim dati svojih misli, kajti oni imajo
svoje misli.

Lahko sprejmete njihova telesa, ne pa njihovih dus, kajti njihove duse zZe prebivajo v hisi
Jjutrisnjega dne, ki je vi niti v svojih sanjah ne morete obiskati.

Lahko si prizadevate, da boste taksni kot oni, toda ne trudite se, da bi oni ravnali kot vi.
Kajti Zivljenje ne tece nazaj in se ne ustavlja ob tem, kar je bilo vceraj.

Vi ste lok, s katerega so kot Zive puscice izstreljeni vasi otroci.

(Kahlil Gibran, Prerok, 1923)



PREDGOVOR

V diplomski nalogi se bom osredotocila na pomo¢ druzini osebe z motnjo avtistiénega
spektra ter na moznost vecje vpletenosti socialnodelovnih pristopov in konceptov k tej

problematiki.

Ena pomembnih tem bo tudi problem obremenjenosti mater kot najpogostejSih skrbnic
otrok z avtizmom. Dostikrat se namre¢ zgodi, da zaradi avtisticnega otroka druzina
razpade, matere pa ostanejo same z otroki. Poleg tega v Sloveniji Se vedno ni urejene
zakonske podlage za takSne druzine in skrbnike, pa tudi na splosno v veliki meri Se vedno
vlada nepoznavanje, zaradi katerega tudi ni dovolj pozornosti, namenjene obravnavani

problematiki.

V strokovni literaturi je zapisanega ze veliko o avtizmu; o tem, kaj avtizem je, o vzrokih,
ki naj bi vplivali na nastanek avtizma, o vzpostavljanju imunskega in bioloSkega
ravnotezja v telesu itd. Sama pa bi se v diplomski nalogi zelela priblizati [judem z motnjo
avtisticnega spektra (v nadaljevanju MAS), predstaviti njihove izkuSnje in izkuSnje
njihovih druzin, saj nam lahko ogromno doprinesejo pri razvoju pomoci, tako za osebe z
MAS kot tudi za njihove druzine. Sami nam namre¢ lahko povedo najvec, in na osnovi
njihovih pogledov bi se lahko razvila pomoc¢ zanje. TakSna pomoc, kot jo oni potrebujejo

in si jo zelijo.

Osebe z motnjo avtistiCnega spektra so pomemben del druzbe. Z usmeritvami in
vodenjem so lahko koristne na najrazli¢nejSih podrocjih. Za to pa bi bilo treba Se bolj
ozavestiti druzbo o tej tematiki, da bi se lahko na tem podro¢ju zacele dogajati
spremembe. Tukaj mislim na zgodnjo obravnavo in diagnosticiranje, ki bi bilo potrebno
ze v ranih otroskih letih. Potrebno bi bilo sodelovanje uradne medicine, starSev in
razli¢nih strokovnjakov, kar bi doprineslo k vec¢ji informiranosti in moznostim za ¢im
boljSo otrokovo obravnavo. Na ta nacin bi se otroci lahko Ze zgodaj aktivno vkljucili v

druzbo.



Motnje avtisti€nega spektra se razlikujejo od posameznika do posameznika, zato se mi
zdi pomembno, da vklju¢im v diplomo ¢im vec¢ izkuSenj oseb z MAS in njihovih starsev,
saj se nam bodo skozi njihovo prizmo najbolje pokazale skrivnostnost te motnje in
potrebe teh ljudi. Pomo¢ osebam z MAS, njihovim starSev in celotnim druzinam lahko
najbolje oblikujemo Sele na podlagi spoznavanja ljudi, njihovega vsakdanjika in tako, da

poskusamo razumeti »njihov svet«.

V nadaljevanju bom poudarila tudi poloZaj skrbnikov oseb z avtizmom in vlogo spola pri
skrbi za otroke. Razli¢ne podteme bom na kratko teoreti¢no predstavila, potem pa jih

poskusila med seboj povezati in najti skupne tocke.

Za takSno temo diplomske naloge sem se odlocila, ker sem prakso med Studijem
socialnega dela opravljala na Centru drustva za avtizem, kjer sem se seznanila predvsem
s star$i otrok z avtizmom in s samimi otroci. Tako sem si Zelela izvedeti veC o tej
tematiki, predvsem pa pogledati na avtizem ne samo s perspektive definicij, zgodovine in
pomoc¢i osebi z avtizmom, pa¢ pa tudi na samo druZino, njeno sprejemanje in
funkcioniranje po diagnozi in pozneje. Med prakso sem sodelovala tudi pri prvi
mednarodni konferenci o avtizmu, ki jo je organiziral Center drustvo za avtizem, kjer
sem imela moznost poslusati predavanja najvecjih strokovnjakov s podro¢ja avtizma, kar
je bila tudi pomembna izkusnja, ki me je zelo obogatila in mi obenem odprla nova

vpraSanja, ki jih bom izpostavila v diplomski nalogi in nanje poskusila odgovoriti.

Ceprav temelj moje diplomske naloge niso teoretska spoznanja in strokovna literatura,
ampak zivljenjske zgodbe in izkuSnje ljudi, ki z avtizmom Zivijo vsak dan, menim, da je
prav to njen najvecji doprinos. Na podrocju te tematike namre¢ Se ni pogosto slisati prav
glasu obravnavanih oseb, zato zelim, da damo tokrat prednost osebam z motnjo
avtisti¢nega spektra in njihovim druzinam. Oni so tisti, ki zivijo to izkuSnjo in s katerimi
lahko raziskujemo in skupaj z njimi gradimo potrebno pomo¢. Zato je Cas, da jih
za¢nemo poslusati in na osnovi njihovih pripovedi oblikovati ustrezne programe

(po)moci.
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1 TEORETSKI UVOD

1.1 Predstavitev tematike: Motnje avtisticnega spektra

Na zacetku bi rada na kratko predstavila motnje avtistiCnega spektra. Sicer bo v moji
diplomski nalogi poudarek na pomoci in podpori druzini otroka z motnjo avtistinega
spektra. Zato se ne bom toliko posvetila diagnozi, definiciji in znacilnostim avtizma,
ampak druzinskemu Zivljenju po diagnozi, virom pomoci in socialnemu delu z druZzino.
Pomembno je, da na zacetku na kratko predstavim motnje avtisticnega spektra, v
nadaljevanju pa se bom posvetila predvsem oblikam pomoci druzini otroka z avtizmom
in pustila, da v moji diplomski nalogi prevladuje glas oseb z motnjami avtisticnega

spektra in njihovih druZin.

Med branjem literature sem velikokrat naletela na esej Emily Perl Kingsley, pisateljice in
matere otroka z Downovim sindromom, ki je v pesmi »Pozdravljeni na Nizozemskem«
primerjala vzgojo otroka s posebnimi potrebami s potovanjem na Nizozemsko. Pesem se
me je zelo dotaknila in prav tako tudi ogromno starSev, ki imajo podobne izkusnje, zato

jo na tem mestu prilagam v celoti.

Dobrodosli v Holandiji

Pogosto me prosijo, naj opisem izkusnjo vzgajanja otroka s posebnimi potrebami — da
poskusam pomagati ljudem, ki niso delili te edinstvene izkusSnje, razumeti in si
predstavljati kako bi se pocutili. Takole gre ...

Pricakovanje otroka je kot nacrtovanje fantasticnega potovanja — v Italijo. Kupite kup
vodicev in zacnete nacrtovati. Kolosej. Michelangelov David. Gondole v Benetkah. Lahko

se naucite nekaj koristnih fraz v italijanscini. Vse je zelo razburljivo.

Po mesecih nestrpnega pricakovanja, koncno napoci ta dan. Spakirate in greste. Vec¢ ur
kasneje letalo pristane. Pride stevardesa in rece, »Dobrodosli v Holandiji!«

»Holandija?!« recete. »Kako to mislite, Holandija?« Prijavil sem se za Italijo. Moral bi
biti v Italiji. Celo Ziviljenje sem sanjal o tem, da bom Sel v Italijo.

Vendar je bila napaka v nacrtu poleta. Pristali so v Holandiji in tam morate ostati.

12



Pomembno je, da vas niso peljali na nek grozen, odvraten, umazan kraj poln kuznih
bolezni, lakote in obolenj. Je le drugacen kraj.

Zato morate kupiti nov vodic. In morate se nauciti novega jezika. In spoznali boste veliko
novih ljudi, ki jih nikoli ne bi spoznali.

Ampak, ko ste nekaj casa tam in si oddahnete, se ozrete naokoli in pricnete opazati, da
ima Holandija mline na veter, da ima Holandija tulipane. Holandija ima celo
Rembrandte.

Vendar so vsi vam poznani zaposleni s prihodi v in odhodi iz Italije in se hvalijo, kako
cudovito so se imeli tam. In do konca Zivijenja si boste govorili, »Da, tja bi moral iti. To
sem nacrtoval.«

Ta bolecina ne bo nikoli izginila, ker je izguba teh sanj precejsnja.

Toda, ce svoje Zivijenje prezZivite tako, da Zalujete za tem, da niste sli v Italijo, morda ne
boste nikoli svobodno uzivali v zelo posebnih, zelo prijetnih stvareh Holandije.

Napisala Emily Perl Kingsley

Ljudje z avtizmom pravijo, da je svet za njih ogromna masa ljudi, krajev in dogodkov. 1z
vsega tega poskusajo napraviti smisel, to pa jim lahko povzro¢a precejinjo tesnobo. Se
zlasti je lahko zanje tezko razumevanje drugih ljudi in sodelovanje v vsakodnevnem
druzinskem in druzabnem Zivljenju. Pri drugih ljudeh se zdi, kot da intuitivno vedo, kako
komunicirati in stopati v interakcijo drug z drugim, in nekateri ljudje z avtizmom se

lahko sprasujejo, zakaj so oni »drugacni«. (Internetni vir 1)

Otroci z motnjo avtistiénega spektra imajo teZave na treh glavnih podro¢jih, ki jih
imenujemo »triada primanjkljajev«:

- pri komunikaciji,

- socialni interakciji,

- domisljiji in prilagodljivosti misljenja.

(Hannah 2009: 11)
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Po svetu in tudi v Sloveniji obstajajo drustva, kot je Drustvo za avtizem DAN, ki pravijo,
da se da avtizem zdraviti in tudi v celoti pozdraviti tako, da popravimo otrokovo
biomedicinsko ravnotezje. Tukaj je v ospredju medicinsko zdravljenje in metabolicna
podpora, ki ji pripisujejo velik pomen. Seveda se ti rezultati pokazZejo le, ¢e povezujemo
terapijo s specialnim delom. Temu nasprotujejo drugi strokovnjaki s podro¢ja avtizma, ki
pravijo, da avtizma ni mogoce pozdraviti, lahko pa dosezemo velike izboljSave s pomocjo
doloCenih terapij in dela z otroki. (Internetni vir 11) Pri tem se moramo zavedati, da
vsebuje spekter avtisticnih motenj razlicne stopnje, zato moramo vsakega posameznika

obravnavati individualno ter prilagoditi terapijo in pomo¢ njemu samemu.

Sama se ne bom veliko osredotoc¢ala na zdravljenje motenj avtisticnega spektra in
predstavitve obeh polov, ker me zanima predvsem, kaj je tisto, kar starSi potrebujejo,
vendar pogosto ne prejmejo. Za kaj prosijo, pa njihove prosnje niso usliSane. Izkusnje
starSev z vsega sveta mi bodo pomagale oblikovati seznam mogoc¢ih pomoci, ki starSem v
trenutkih po diagnozi lahko veliko doprinesejo k dobremu psihi¢nemu pocutju ter

pozneje k boljS§im druzinskim in partnerskim odnosom.

Beseda avtizem je skovana iz gr§ke besede autos, kar pomeni jaz. Izraz je prvi¢ uporabil
za opisovanje vedenja (behaviour) otroski psihiater Kanner. (Ozonoff 2002: 5) Njegovo
delo je temeljilo na raziskavi 11 otrok, ki jih je opazoval med letoma 1938 in 1943.
Prouceval je otroke, stare manj kot eno leto, ki niso bili v kontaktu z drugimi ljudmi. V
istem Casu, 1. 1944, je tudi dr. Hans Asperger uporabil to besedo, avtizem, pri cemer je za
razliko od Kannerja, ki je opisoval klasi¢ni avtizem, opisoval bolj inteligentne in
funkcionalne otroke. Veliko pozneje je dr. Lorna Wing iz Velike Britanije skovala termin
Aspergerjev sindrom, ki definira bolj funkcionalne posameznike z avtizmom. (Internetni

vir 1)
V zadnjih petdesetih letih se je definicija avtizma drasti¢no spreminjala od otroSke

shizofrenije pa vse tja do razvojne nevroloske motnje. Tako se je vseskozi, kot rezultat

tega, drasticno spreminjalo tudi obravnavanje avtizma. (Boushéy 2004: 31)
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Danes lahko avtizem opiSemo kot motnjo, pri kateri ljudje dojemajo svet drugace kot
vecina ljudi. Resnica je, da so ljudje s to motnjo v manjsini. Kot pravi Lorna Wing v
uvodni besedi knjige Aspergerjev sindrom: prirocnik za starSe in strokovne delavce, je
njihov nacin dojemanja sveta njim smiseln, v nekaterih pogledih vreden obcudovanja,
vendar jih pogosto pripelje v konflikt s konvencionalnim (vecinskim) nacinom

razmi$ljanja, cutenja in obnasanja. (Wing 2007: 9)

»Motnja avtistiCnega spektra je izraz, ki v svojem SirSem pomenu zajema avtizem in
Aspergerjev sindrom, pervazivno razvojno motnjo, sindrom patoloskega izogibanja
zahtevam in semanti¢no-pragmati¢no motnjo. Gre za Sirok spekter potreb in zajema

otroke s tezavami razli¢nih stopenj in razli¢nih sposobnosti.« (Hannah 2009: 11)
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1.2 Zmote in dejstva o avtizmu

Pomembno je poudariti, da vzroki za avtizem Se zdaj niso povsem pojasnjeni, vendar
obstaja ogromno zmot in predsodkov o tem, zakaj do avtizma pride. Okolica velikokrat
obtozuje starSe otrok kot povzrocitelje avtizma z neustrezno vzgojo. Zato se starSi
znajdejo pod drobnogledom okolice in tudi sami obcutijo krivdo. Zmotne predstave bom
na kratko predstavila v svoji diplomski nalogi, ker prikazujejo nepoznavanje in
nerazumevanje SirSe druzbene javnosti. Pomembno je tudi, da se za¢ne ljudi osvescati o
motnjah avtisti¢nega spektra, saj nerazumevanje in posledi¢no obtozevanje v veliki meri
vplivata na starSe otrok. Ti potem obcutijo pritisk in neodobravanje okolice, kar lahko
posledi¢no povzro¢i samoobtoZevanje, obtoZevanje in valjenje krivde na partnerja, padec

v depresijo itd.

Motnje avtisticnega spektra povzrocijo slabi starsi, ki svojih otrok ne znajo vzgajati.

»Avtizma ne povzrocijo slabi starSi in tudi ni duSevna bolezen. Otroci z avtizmom niso

neposlusni otroci, ki so se odlocili, da se bodo grdo obnaSali« (Melansek 2005: 61).

Star$i ne povzroc¢ijo avtizma. Ceprav vzroki za razvoj avtizma niso znani, je vsekakor
znano, da vedenje starSev pred in med nosecnostjo ter po porodu ne vpliva na razvoj

motnje avtisticnega spektra. (Internetni vir 14)

Eden izmed mitov o avtizmu je tudi ta, da je otrok z avtizmom razvajen in nevzgojen.
Starsi se pocutijo krive, ker jih okolica obtoZuje, da so oni krivci za »neustrezno«
otrokovo vedenje. Zaradi tega se v druzinah partnerja pogosto medsebojno obtozZujeta in

odnosi postanejo napeti.
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Otroci z avtizmom se zaradi napacne predelave informacij, ki jih dobijo prek cutil, v
interakciji z okoljem odzivajo neustrezno. Avtisti¢ni otroci hitro postanejo razdrazeni ali
se umaknejo pred mote¢imi zvoki, vonjavami, dotiki, zaradi Cesar se lahko izognejo

Stevilnim dejavnikom, ki spodbujajo razvoj. (Kresi¢ 2002)

»Otroci z avtizmom na videz prav ni¢ ne odstopajo od svojih vrstnikov. Njihovi pogosti
napadi besa in trme vzbujajo pozornost okolice, ki si to vedenje napacno pojasnjujejo kot

razvajenost in nevzgojenost.« (Internetni vir 21)

Avtizem se z leti preraste.

Avtizem se pojavlja v ve¢ oblikah glede na stopnjo tezavnosti in traja celo zivljenje;
otroci z avtizmom vedno odrastejo v odrasle z avtizmom. S pravilnim izobrazevanjem in

podporo lahko dosezemo, da je Zivljenje za ljudi z avtizmom lazje. (Internetni vir 4)

»Vzrok za nastanek avtisticnih motenj danes Se ni povsem znan. Strokovnjaki so enotni le
v tem, da ni enega samega vzroka za razli¢ne oblike avtizma, Ceprav je gotovo, da gre za
organski vzrok. Najverjetneje je teZzava v delovanju ali strukturi osrednjega Zivénega

sistema.« (Internetni vir 21)

Naslednji mit je tudi ta, da ljudje z motnjami avtisticnega spektra ne morejo Ziveti

polnega in uspesnega Zivljenja ter se vkljucevati v druzbeno dogajanje.

Veliko ljudi z avtizmom je v Zivljenju uspesnih v vsakdanjem Zivljenju; so zaposleni, se
vkljucujejo in sodelujejo v druzbenem Zzivljenju. Seveda pa je kaj takSnega mogoce le, Ce

imajo pri tem potrebno podporo ter dovolj podpornih storitev. (Internetni vir 14)
Mati o svojem sinu z motnjo avtisticnega spektra pravi, da je skoraj popolnoma

samostojen. Star je dvaindvajset let, zivi v svojem stanovanju, vozi se z avtom v sluzbo v

mesto in rad plava, hodi na obiske. (Bierens 2010: 139-151)
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Osebe z motnjo avtisticnega spektra potrebujejo in si zelijo enake stvari kot ostali.

Se ena izmed zmotnih predstav, ki jo ovrze Kalen, ki je bila pri triindvajsetih letih
diagnosticirana z motnjo avtistiénega spektra. Pravi, da ogromno ljudi presoja Zivljenje
ljudi z motnjo avtisticnega spektra po svojih standardih. Sama se je raje igrala s preprogo,
kot pa vozila kolo. Rajsi sestavlja vzorce iz lego kock, ne pa vozil in stolpov. Osebe z
avtizmom imajo mogoce za ostale nenavadne izbire za socialno zZivljenje, prosti ¢as in za
zabavo. Te aktivnosti so lahko marsikomu videti ¢udno, vendar so neskodljive. Igra naj bi
bila zabavna. Pomembno je, da tudi ostali poskusijo videti kvaliteto Zivljenja osebe z

motnjo avtisti¢nega spektra z njihove perspektive. (Internetni vir 13)

Osebe z motnjo avtisticnega spektra so najraje same.

Dejstvo pa je, da se otroci in odrasli z MAS pogostokrat zelijo vkljuciti v socialno

interakcijo, vendar niso sposobni spontano razviti ucinkovitih ves¢in, ki so za to

potrebne. Ljudje z MAS se morajo namre¢ tega nauciti. (Internetni vir 14)

Osebe z avtizmom ne morejo cutiti in izkazovati ljubezni ali empatije.

Veliko oseb z motnjo avtisticnega spektra je sposobnih obcutenja in izkazovanja ljubezni

in navezanosti, ¢eprav véasih v nenavadnih (glede na vecino) oz. ekscentri¢nih nacinih.

(Internetni vir 19)
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1.3 IzkuSnje oseb z avtizmom

Uta Frith v svoji knjigi govori o treh skupnih znacilnostih oseb z motnjo avtisticnega
spektra, sicer pa pravi, da je vsak posameznik edinstven v $tevilnih nadinih vedenja in
dozivljanja. Blage in hujSe oblike motenj avtisticnega spektra pa vseeno vezejo skupaj
nekatere znacilnosti. To je nezmoznost vkljuevanja v vsakdanjo vzajemno socialno
interakcijo in komunikacijo. Skupna jim je tudi znacCilna togost vedenja s Stevilnimi
moznimi posledicami. Tretja stvar, o kateri Uta Frith pripoveduje, pa so ponavljajoce
dejavnosti oziroma ozki in obsesivni interesi. V resnici obstaja mocen odpor do
sprememb in novosti. Repetitivne ponavljajoce se dejavnosti (delajo venomer iste stvari,
gledajo iste risanke, jedo isto hrano dan za dnem itd) najdemo kot zelo znalilne v
motnjah avtisticnega spektra. Pogosto so manj opazne pri avtisti¢nih odraslih, ker so
vedenjski repertoar razsirili z uCenjem in izkuSnjami. Avtizem je razvojna motnja.
Ponavljajoce in repetitivne funkcije pogosto v razvoju tudi zbledijo in imajo tudi manjsi
uc¢inek na zivljenje. Te izboljSave lahko pricakujemo, ¢e poskrbimo za dobro
izobrazevanje in podporo za samega odrascajocega otroka in tudi za njegovo druzino.

(Frith 2008)

Nekateri otroci z motnjo avtisticnega spektra potrebujejo dnevno rutino, tocno dolocen
urnik za mirno Zivljenje. Rituali in ustaljene ure jih pomirjajo. Za osebe z avtizmom je
realnost dostikrat obcutena kot zmes zvokov, dogodkov in ljudi, kar jih vznemirja in
strasi. Zato jim rutinska dejanja in obsesije pomagajo pri zmanjSevanju stresa, ki ga

spremembe prinaSajo v njihova Zivljenja.

Stanje avtizma vpliva na potek skladnega razvoja. Katarina Kresi¢ v svojem ¢lanku
govori o tem, da se taksni otroci zaradi napacne predelave informacij, ki jih dobijo prek
cutil, v interakciji z okoljem odzivajo neustrezno. Poleg tega postanejo osebe z MAS
hitro razdraZzene, umaknejo se pred motecimi zvoki, vonji, dotiki. Na ta nacin se izognejo
Stevilnim dejavnikom, ki spodbujajo razvoj. Nekatere znacilnosti avtizma so prisotne vse

zivljenje, druge pa se lahko s¢asoma preoblikujejo ali celo izginejo. (Internetni vir 20)
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Izjava avtistke Ros Blackburn o tem, kako ona vidi in dozivlja svet:

»Domnevam, nisem pa prepricana, da se lahko prijavim v hotelu, ker gre za utecen
postopek, pri katerem ti ni treba obvladati socialnih ves¢in. Dokler bi postopek tekel tako,
kot sem se ga ucila, bi bilo vse v redu, zapletlo pa bi se tisti trenutek, ko bi se zgodilo kaj
takega, kar ni bilo v mojem u¢nem programu. Samo majhna sprememba, pa zadeve Ze ne
bi ve¢ obvladala. Zato predavanje zame sploh ni problem, ker natan¢no vem, o ¢em bom
govorila, in ker avtizem dobro poznam. Torej mi morajo povedati samo Se to, kako naj se
obnagam pred predavanjem in po njem, in zadeva je reena. Ce pa bi morala iti z vami na
kosilo in se pogovarjati o povsem vsakdanjih stvareh, bi bilo to zame nekaj
nepredstavljivo tezkega. Takih pogovorov namre¢ ni v u¢benikih, ker pa¢ ne morejo biti,
ker nih¢e ne ve, v katero smer se bo to kosilo obrnilo in o ¢em se bova pogovarjali.«

(Grujici¢ 2008: 28)

Osebe z motnjo avtistiCnega spektra so eksperti iz izkuSenj. Dostikrat se zgodi, da jih
preve¢ poskusamo prilagoditi »obi¢ajnemu« nacinu Zivljenja, jih ne posluSamo in zaradi
tega tudi ne sliSimo. Moramo se potruditi, da jim v tej teZnji vseeno ne vzamemo njihove

individualnosti.

Zelo pomembno se mi zdi, da damo glas osebam z avtizmom in njihovim druzinam, ki so
eksperti iz izkuSenj, saj oni zivijo s to izkuSnjo ali pa so njen pomemben del. Seveda je
treba na zaCetku poznati dosedanjo zgodovino razvoja motnje avtisticnega spektra,
vendar je prav toliko ali pa Se celo pomembneje videti, kaksne vire moci taksni otroci in

druzine imajo in kako jim pomagati, da izkoristijo to v svoje dobro.

Ambroz, otrok z motnjo avtisticnega spektra, o svojem pogledu na zivljenje:

»Vasih odraslih ljudi nikakor ne morem razumeti. Venomer se pritozujejo, da mi gredo
stvari le zelo pocasi in s tezavo v glavo. Meni se pa zdi, da moram njim tudi zelo dolgo
dopovedovati, kaj jaz hoCem. Pa so kon¢no oni normalni, odrasli, Solani razumni.«

(Vojska-Kusar 1993: 14)
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»Vsi izvidi so bili normalni, le jaz, kot pravijo, nisem normalen. No, vsi pa res ne
moremo biti enaki. Jaz sem tak, kot sem, in si $e predstavljati ne znam, kaksen bi bil, ¢e

bi bil drugacen.« (Vojska-Kusar 1993: 24)

Izkusnje oseb z motnjo avtisticnega spektra nam lahko pomagajo razumeti in na podlagi
razumevanja izoblikovati metode dela in nafine pomoc¢i. Moramo se potruditi in jih
poslusati, da jih potem lahko razumemo in zastavimo pomoc¢ skupaj z njimi tam, kjer si jo
zelijo in jo vidijo potrebno. Dostikrat se namre¢ zgodi, da pocnemo nekaj z mislijo, da
ljudem pomagamo, vendar jim 'vsiljujemo' kaj, kar je po naSem mnenju dobro zanje, ne

pa tudi po njihovem.

»Nimam obcutka, da sem nekaj posebnega, in mi tudi ni vSe¢ izraz ljudje s posebnimi
potrebami. Jaz nimam posebnih potreb, ampak drugac¢ne, individualne potrebe. Nekdo, ki
je bolan, ima posebne potrebe. Dajo mu zdravilo in potem jih nima ve¢. Jaz pa nisem
bolna. Imam samo potrebe, ki se vecini zdijo ¢udaske, skakanje na trampolinu, na primer.
Ampak se danes znam obvladati do te mere, da lahko kakSen dan prezivim tudi brez

trampolina. Vem namre¢, da bom, ¢e bom vztrajala pri tem, da ne morem brez njega,

cey e

Drugac¢no dozivljanje sveta oseb z motnjo avtistiénega spektra oblikuje drugacne potrebe.
Te potrebe pa so enako pomembne kot »nase« potrebe. Ce Zelijo »normalno«
funkcionirati v druzbi, se morajo vseeno nauciti dolo¢enih druzbenih pravil in ves¢in.
Kljub temu pa jim moramo dovoliti biti to, kar so s svojimi posebnostmi. O pomenu
individualne obravnave govori tudi Hannah in pravi, da je pri nudenju dobre pomoci
klju¢nega pomena razumevanje posameznega otroka. »Niti dva otroka z motnjami

avtisticnega spektra nista enaka.« (Hannah 2009: 13)
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1.4 Opolnomocenje osebe z motnjo avtisticnega spektra in njegove
druZzine

Pomembno se mi zdi, da opolnomocimo ljudi, kot pravi Saleebey v knjigi The strengths
perspective in social work practice. Seveda je v taksni situaciji pomembno opolnomociti

otroka in starSa oz. celotno druzino otroka z avtizmom.

Opolnomocenje je pomo¢ posameznikom, skupinam, druzinam in skupnostim, da
odkrijejo in razsirijo svoje vire in orodja, ki lezijo v njih samih in v okolici (Saleebey

2009: 5).

Odlocitev za ravnanje iz perspektive moci pomeni vsaj dvoje. Prvi¢, delo na tem, da se
resnicno poveca socialna mo¢ posameznika, druzine in individualna oz. druzinska
kompetentnost za premagovanje tezav, in drugi¢, odkrivanje in uporabo posameznikovih

in druzinskih virov mo¢i. (Caginovi¢ Vogrin¢i¢ 2007: 57)

Saleebey navaja, da je pomembno spoStovati posameznikove vire moci, ki mu lahko
pomagajo olajSati bole¢ino, spremeniti nesreco v sreco in doseci cilje. Da bi zaznali cilje,
moramo biti socialni delavci pristno zainteresirani v sogovornikovo zgodbo in nanjo

gledati s spoStovanjem. (Saleebey 2009: 15)

Mama otroka z avtizmom navaja, kako pomembno ji je, da na vsakem sestanku glede
individualnega u¢nega nacrtovanja za njenega otroka med sestankom in ob koncu poudari
napredek njenega otroka in njegove mocne strani. Pravi, da se morajo starsi osredotociti
na male vsakodnevne uspehe, na tisto, kar otroci znajo in lahko naredijo, ne pa na tisto,
Cesar ne zmorejo. Ce se bomo osredotodili na neuspehe, bomo zamudili lepe, uspesne

trenutke in tako tudi otrokovo zivljenje. (Boushéy 2004: 26-27)

Z vidika strokovnih sluzb je pri tem zelo pomembno opolnomocenje druzine v njenem

samozaupanju. Pomagati ji je treba najti oporo v sami druZini, ji dati ve¢ moci,
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dostojanstva, ve¢ obcutka lastne vrednosti, usmerjanje v vse dobro, kar ima. (Figelj 2002:

20, gl. tudi Caginovi¢ Vogrin¢i¢ 1998)

»UspeSnost pomoc¢i je odvisna od aktiviranja klientskega sistema za uresniitev
zivljenjskih moznosti oz. za izrabo Se neuporabljenih virov pri klientu in v njegovem

zivljenjskem prostoru.« (Stritih 1993:122)

Tako druzine otrok z avtizmom kot strokovnjaki, ki se ukvarjajo z njimi, menijo, da je
otroka treba nauciti dolo€enih spretnosti, da se bo zmogel spoprijemati z zahtevami in s
pravili druzbe. Otrok z avtizmom vidi svet na edinstven nacin. Prav zaradi tega ima tudi
posebne potrebe in zelje. Pri tem, ko mu Zelimo pomagati pri spoprijemanju z
vsakodnevnim zivljenjem in pri ucenju z nase perspektive potrebnih socialnih vescin, ne
smemo uniCiti njegove individualnosti. Tako lahko poskusimo spoStovati nekatere
njegove potrebe in jih takrat, ko je to mogoce, prilagoditi. To pa zahteva veliko zaupanja

starSev in potrpezljivost vse druzine. (Bierens 2010: 87)

Jesper Juul v knjigi Druzine s kroni¢no bolnimi otroki pokaze, da pomeni brezpogojna
ljubezen najboljsi nacin, kako spoStovati vsakega ¢loveka. Prizadeti, hendikepirani ljudje
se mu ne smilijo, ampak Zeli z njimi deliti izkuSnje in raziskovati. Ljubezen je tista, ki
premaguje boleCino in strahove. Pravi, da druga¢nosti ne gre spreminjati, ampak jo
sposStovati in podpirati. Kot zapiSe dr. Dusan Rutar v spremni besedi knjige, je prav
spoStovanje tisti clovekov odnos do sveta in ljudi, ki zares zdravi simbolne rane. (Juul

2010)
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1.5 Druzina

»Druzina je vir in okvir posameznikovega duSevnega razvoja, njegove duhovne in

osebnostne rasti.« (Musek 1995: 128)

»V druzini lahko ¢lovek dozivi najvecja veselja in najbolj boleca razocaranja. Marsikomu
je druzina vir moci, nekoga drugega pa izCrpava bolj kot vsa druga podrocja zivljenja. V
druZini je ¢lovek delezen najbolj nezne skrbi in nege, a tudi najbolj trdih zahtev. Od nje
dobi dragocena darila in v njej dozivi najhujSe izgube. Mnoge druZzina v zivljenju resuje,

a marsikoga tudi unici.« (Tomori 1994: 5)

Ros Blackburn je stiridesetletna avtistka, ki so ji pri osemnajstth mesecih postavili
diagnozo tezja oblika avtizma s povprec¢nimi intelektualnimi sposobnostmi. Danes potuje
po svetu in predava o avtizmu, o svoji izku$nji. Zivi sama, vendar jo usmerjajo in zanjo
skrbijo pomoc¢niki. Ko pripoveduje svojo zgodbo, je mogoce razbrati, da ji je bila druzina
v veliko oporo in jo je vedno spodbujala, da izkoristi svoje sposobnosti in poskusi, kaj

kljub avtizmu zmore.

»Srecna? Ja, mislim, da sem. In zelo sem vesela, da so me starsi spravili tako dale¢ in da

sem dobila priloznost sama ugotoviti, kaj zmorem in kaj ne. Da me niso Ze kar takoj na

cey e

»Poleg takih nujnih in ze vnaprej predvidljivih stresov pa prinasa zivljenje v druzino tudi
nepricakovane in nezazelene preizkusnje. Bolezen, gmotne tezave, zapleti v odnosih
znotraj druzine in z drugimi ljudmi, nezgode, izguba druzinskega c¢lana — v vsaki
druzinski zgodovini se vrstijo razlicni dogodki, ki zahtevajo od ¢lanov druzine veliko
moci in prizadevanj. V druzini marsikdaj zapustijo tudi bolece in trajne sledi.« (Tomori

1994: 132-133)

Alenka Svab govori o spreminjanju druzinskega nacdina zivljenja. Ni ve¢ samo enega

nac¢ina druzinskega zivljenja, ampak se vseskozi spreminja. Druzinski poteki niso vec
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tako predvidljivi in prav tako je tezko napovedati dogodke v druzinskem poteku.
Osrednja druzinska vloga je Se vedno materinstvo, ki se najmanj spreminja. Na drugi
strani pa se spreminjata vloga oCeta (fenomen novega ocetovstva) in otrostvo (fenomen
protektivnega otrostva). Te spremembe druzinskega Zivljenja bi rada prikazala, ker se
skupaj z njimi spreminjajo tudi znanja o znacilnostih druzine za socialno delo. Gabi
Caginovi¢ Vogringi¢ tako govori o potrebnem spostljivem ravnanju z druzinskimi nagini
zivljenja ljudi. Socialni delavec mora skupaj z druzino raziskovati znacilnosti
druzinskega zivljenja. Mora se ji pridruziti, kjer in kako je definirala samo sebe.

Nesmiselno je postavljati vprasanja o »pravi« obliki druzinskega zivljenja.
»Naloga socialnega dela z druzino, ki je priSla po podporo in pomoc, je skupaj z njo

raziskati, kakSne spremembe potrebuje, da bi lahko resila svoje stiske in uresnicila svoje

moznosti.« (Caginovi¢ Vogrin¢i¢ 2007: 15-17)
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1.6 Kako lahko druzina obvladuje stres?

»Obvladovanje stresa zahteva od druzine veliko prilagodljivosti. Zato je v stresu
mocnejsa druzina, ki zna smiselno usmeriti svoje obrambne sposobnosti in dovolj prozno
razporediti svoje moci. Za to je potrebna jasnost vlog in medsebojnih povezav,
pripravljenost za sodelovanje ter odprta in razumljiva komunikacija med druzinskimi

¢lani.« (Tomori 1994: 133)

V raziskavi, ki sem jo izvedla pri praksi v tretjem letniku Studija, sem ugotovila, da se
veliko druzin ne zmore reorganizirati ali preoblikovati za potrebe avtisticnega otroka,
tiste, ki se, pa pogosto postanejo Se mocnejse in se povezejo skupaj za najpomembnejsi
cilj: dobrobit otroka. Veliko druzin, partnerstev in zakonov razpade in po navadi je mati
tista, ki ostane sama z avtisticnim otrokom. Nanjo pade celotno breme vzgoje,
izobrazevanja itd. Pogosto razpade poleg ozje druzine tudi SirSa neformalna socialna
mreza. Druzina oz. mati samohranilka z avtisticnim otrokom postane izkljucena; na neki
nacin se izkljuci tudi sama, po navadi pa jo izkljuci okolica z opazkami, da je otrokovo
vedenje posledica slabe vzgoje starSev. Seveda to ni res, kar pojasnjuje tudi eden izmed
vodilnih strokovnjakov na tem podro¢ju Tony Attwood, ki v knjigi Aspergerjev sindrom
— priro¢nik za starSe in strokovne delavce pravi, da starSa seveda najprej mislita, da je
otrokovo vedenje nekako povezano z njunim nac¢inom vzgoje ali njunimi znacaji.
S¢asoma pa spoznata, da je nekaj narobe z otrokom in ne z njima, medtem ko lahko
sorodniki in prijatelji Se naprej mislijo, da je imel otrok slabo vzgojo. StarSa se krivita
zaradi tega, ozradje postaja napeto in tako tudi celotna zivljenjska situacija. Avtor Se
poudarja, da so raziskave jasno pokazale, da so motnje avtisticnega spektra posledica

nepravilnosti v doloc¢enih strukturah in sistemih mozganov.

Druzina z avtistiénim otrokom se torej mora prestrukturirati in pripraviti na drugacno
zivljenje, ki bo prilagojeno otroku tako, da bodo zagotovljene njegove potrebe in v
najve¢ji meri razumljeno njegovo dojemanje stvari in sveta. Pogosto pa se zgodi, da

starSa za nastali polozaj krivita drug drugega, zaradi Cesar pride do napetosti, ko druzino
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zapusti eden izmed starSev. In to je po navadi ocCe, saj je v druzbeno miselnost Se vedno
zelo ukoreninjena ideja, da je mati tista, ki mora skrbeti za otroka ne glede na vse. Dokaz
za to je dejstvo, da tudi po razvezi v Sloveniji otrok Se vedno po navadi pripade mami.

(Jazbinsek 2008: 6-7)

V literaturi in pripovedovanjih starSev je mogoce zaslediti, da se veliko druzin ne more
reorganizirati za potrebe otroka. Vendar imamo prav tako na drugi strani druzine, ki so se
po diagnozi otroka Se bolj povezale za njegovo dobrobit. Vezi med njimi so postale

mocnejse in njihovo druZinsko zivljenje bolj povezano in raznoliko.

Tako tudi v knjigi Izkustvena druzinska terapija avtor navaja, da mnogi starSi porocajo,
kako jih je zblizalo Zivljenje z otrokom, motenim v razvoju. Povezanost druzine je
narasla zaradi potrebe po skupnem reSevanju problemov. Posamezni druzinski ¢lani prav
tako govorijo o osebnostni rasti, moci, zrelosti, ki so jo pridobili v taks$ni druZzini.

(Zemva 1994: 91)

»Prav tako se z vecjo tezavo, pa tudi manj ucinkovito, odziva na nenaden in ogrozujoc¢
stres druzina, ki je prav takrat kroni¢no napeta ali se spoprijema s kako dolgotrajno in
zanjo hudo obremenitvijo — npr. med resno boleznijo enega ¢lana druzine ali ob
najhuj$em gmotnem pomanjkanju. Ce mo¢ posameznih druZinskih ¢lanov in druZine kot
celote izgoreva v spoprijemanju s preizkusnjo, ki ji ni videti ne prave resitve ne konca, so
obrambne sposobnosti celotne druzine slabse tudi za objektivno manj ogrozujoce zunanje

in notranje pritiske.« (Tomori 1994: 134)

Star§i otrok z motnjo avtisticnega spektra pravijo, da je najpomembnejSa stvar za
prezivetje podpora. Dobijo jo lahko v podpornih skupinah za starSe, pri prijateljih in v
literaturi. Prav tako je pomembno, da si vzamejo Cas zase. Mama otroka z avtizmom, ki
je star sedem let, pravi, da poleg njih pomaga pri skrbi zanj Se ena druzina. To se imenuje
skupna druzinska oskrba (»shared care family«). Vsak drugi konec tedna gre k tej
druzini. StarSa se v tem c¢asu lahko odpocijeta in si napolnita baterije, on pa utrjuje

odnose s to druzino, z vrstniki. Tako ima na voljo spocite ljudi, ki se lahko borijo za
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njegove pravice in imajo kvalitetne partnerske in druzinske odnose. V tem primeru

pridobijo vsi. (Biernes 2010)

»DruZinska terapija se razlikuje po tem, da probleme obravnava kot nekaj, kar se razvija
med ljudmi, v kontekstu Zivljenjskega vsakdana, npr. v okviru druzine ali drugih
pomembnih razmerij. Ceprav je videti, da je vzrok tezav predvsem ena oseba, so prav vsi
Se vedno vpleteni v dogajanje in torej cutijo njegove posledice. Zato je v terapijo
vkljucenih ve¢ oseb: gre bolj za interpersonalni kot intrapersonalni pristop.« (Asen 1995:

218)

Pomemben del terapije je tudi druzina. LajSanje stresa v druzini ne sme biti razumljeno
kot postranska stvar. StarSem je treba povedati za vse moZnosti, ki so jim na voljo:
skupine za samopomo¢ starSev, literatura, seminarji, centri za oddih oziroma nadomestno
oskrbo. V dosti primerih je lahko tudi pomoc¢ zakonskega svetovalca pomembna, da starsi
lazje razumejo in sprejmejo svoje sprejemanje diagnoze in obcutke, ki jih dozivlja

partner. (Ozonoff 2002)
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1.6.1 Centri za oddih — korist za otroka, druzino in drzavo

Na praksi v Centru drustvo za avtizem sem bila na kratko seznanjena z moZnostjo, ki je
ze uveljavljena v Veliki Britaniji. Imenuje se »centri oddiha«, kar pomeni, da lahko gredo
otroci z motnjo avtisticnega spektra tja veckrat na teden ali za kakSen dan. Tam se z njimi
ukvarjajo strokovnjaki z razli¢nih podrocij, starSi pa imajo ta ¢as moznost, da si

odpocijejo in se znova povezejo med seboj.

Na kratko bom predstavila ugotovitve iz intervjuja z Britancem Davidom Preecem, ki je
vodja centra za krajSe oddihe za otroke z avtizmom. Sodeloval je na mednarodni
konferenci Inkluzija: preklopi iz minusa na plus, kjer so predavatelji predstavili dobre
prakse vkljucevanja otrok z avtizmom v obicajno Zivljenje iz tujine in Slovenije. Zdi se
mi pomembno, ker so to nove ugotovitve, ki lahko omogocijo manj stresno in

kakovostnejSe zivljenje, tako otrok kot starSev.

Pravi, da je v raziskavah mogoce zaslediti, da so prav star$i otrok z avtizmom tisti, ki so
najbolj izpostavljeni stresu. Otrok z avtizmom namre¢ po zunanjosti ne odstopa od drugih
otrok in okolica Se vedno pogosto obsoja starSe otrok kot krivce za otrokovo vedenje.
Tako si lahko v ¢asu, ko je otrok v centru za oddih, star§i oddahnejo, opravijo nakupe in
stvari, ki jih drugace ne morejo. Otroci so lahko tam najvec Stiri dni, ker je povprasevanje
po namestitvi veliko. Pravi, da zelo radi prihajajo tja. Po¢nejo tudi vse tiste stvari, ki jih
doma ne, ker se pogosto doma vse vrti okoli njih. Tako kuhajo kosilo, postiljajo postelje,
opravljajo nakupe, delajo kompromise. StarSem za te storitve ni treba placati nicesar, vse
stroske pokrije drzava, saj razume, da je delovanje tak$nega centra ugodno tudi zanjo, saj
»ti kratki odmori star§em omogocajo, da dolgoro¢no skrbijo za otroke, da ne pregorijo.
Ce ne bi imeli te moZnosti, bi v mnogih primerih skrb za vzgojo teh otrok prepustili
drzavi. StarSem ta podpora tudi omogoca, da lahko Se naprej hodijo v sluzbo in so

ustvarjalni ¢lani druzbe.« (Internetni vir 15)

»Studije, ki so jih opravili v Angliji, tudi kaZejo, da vsi centri, ki so na voljo za otroke z

avtizmom v Angliji, drzavi prihranijo 35 milijonov funtov na leto; ta vsota zajema
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bolniske odsotnosti starSev, ko zaradi stresa ne bi mogli hoditi v sluzbo, zdravila proti
depresiji zanje in tezave, ki bi jih imeli v Soli bratje in sestre otrok z avtizmom. Tudi pri
njih se kaze ugoden vpliv centrov: bratje in sestre so uspesnejsi v Soli, ker se jim starsi
lahko bolje posvetijo. Tako na primer lahko zagotovimo, da bo otrok z avtizmom v center
priSel no¢ pred velikim izpitom, tako da bo sorojenec lahko na izpit Sel naspan. Koristi

takega centra obcuti res cela druzina.« (Internetni vir 15)

Nadomestna oskrba pomaga druzinam otrok z motnjo avtistiénega spektra ohranjati
stabilnost in omogoca otrokom, da sodelujejo pri razli¢nih aktivnostih. Pred zacetkom
oskrbe se je treba pogovoriti z druzino o otrokovih rutinah in vzpostavljenih vzorcih. To
pomaga pri zagotavljanju dosledne skrbi za otroka in razvijanju zaupanja med otrokom,
druZino in tistim, ki zagotavlja storitev. Tisti, ki zagotavljajo in izvajajo storitve, morajo

biti pouceni o znacilnostih avtizma. (Internetni vir 16)
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1.7 Obremenjenost starSev oz. mater kot najpogostejSih skrbnic otrok z
avtizmom

Vsak otrok potrebuje druzino, nekoga, da bo skrbel zanj in ga vzgajal. Pri avtisti¢nih
otrocih to drzi v Se vecji meri, saj so bolj odvisni od drugih oseb, katerih pomo¢ in
spremljanje potrebujejo dalj ¢asa. Druzine takSnih otrok po navadi nimajo predhodnega
znanja o avtizmu, zato brezpogojno potrebujejo pomoé celotne druzbe. Zal pa se v praksi
Se vedno pogosto dogaja, da so pri iskanju na¢inov dela in komunikacije z »druga¢nim

otrokom« prepusceni sami sebi. (Pasi¢ 2005)

Druzina otroka z avtizmom je po diagnozi na preizkusnji. Zamaje se celoten druzinski
sistem, zato je treba vloge v druZini redefinirati in prestrukturirati. Dostikrat se zgodi, da
druzina tega ni sposobna narediti, kar se je izkazalo v pogovorih s starsi, ki sem jih

opravila med svojo prakso na Centru drustvo za avtizem.

Poleg tezav na treh ravneh (socialna komunikacija, socialna interakcija in fleksibilnost
misljenja) prihaja pri otrocih z avtizmom do ekstremnih teZzav na razlicnih podrocjih
(spanje, prehranjevanje, navajanje na cistost, komunikacija in posledi¢no socialno
nesprejemljivo vedenje, ...). Star$i imajo, ne le na zacetku, ampak tudi pozneje, tezave s
sooCanjem z otrokovo motnjo: otrok je videti kot vsi drugi »tipi¢ni« otroci, samo vede se
»nemogoce«, za kar okolica, ozja in SirSa, krivi predvsem slabo vzgojo. Otrok je v oceh
drugih razvajen, starS$i nesposobni. Obcutek krivde pri starSih pa ne povzro¢a samo
okolica, ki ni osveS¢ena o avtizmu, ampak si obcutek krivde povzrocajo tudi starSi sami;
iS¢ejo namre¢ krivca za otrokovo obnasanje. Tu je treba izpostaviti, da so otroci z
avtizmom po vecini »lepi« otroci in so tudi »videti« dokaj inteligentni (predvsem, ker so
na enem podrocju, tistem, ki jih zanima, nadpovprecni glede na njihovo funkcioniranje na
drugih podroc¢jih). Zato je, glede na sploSno veljavno prepricanje, za njihovo
nespremenljivo obnaSanje najveckrat »kriv« tisti, ki je najve¢ z otrokom — to je v vecini
primerov mati. In po navadi je tudi v domeni matere, da vzgaja. Po drugi strani pa veliko

starSev opaza podobne lastnosti ali pri sebi ali pri partnerju (avtizem ima genske
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predispozicije). In vsa ta tri obsojanja vodijo v brezizhoden zacaran krog »obcutka
krivde«, obtozevanj, kar pripelje do razpada Stevilnih druzin. Govorimo lahko o razpadu
ozje (mati, oCe, otroci) in SirSe (stari star$i, strici, tete, ...) druzine hkrati. V vecini
primerov postane druzina z avtizmom »avtisticna« - torej socialno izkljucena (po eni
strani se izklju¢i sama: »ne moremo npr. v trgovino, ker je moj otrok taksSen, ali pa jo
izkljuci okolica: »saj ni ¢udno, da je otrok takSen«, »starSi ne znajo vzgajati otroka«,

»pridite, ko bo vas otrok vodljiv, ...).

Druzina kot celota in tudi vsak posameznik so torej izpostavljeni Stevilnim pritiskom sebe
in okolice. Ti pritiski so po navadi vsaj za enega starSa prehudi in popusti, dobesedno
»izstopi«. Tudi primeri, ko eden izmed starSev otroka z avtizmom naredi samomor, niso
redkost. Svetovne statistike govorijo o tem, da v vecini primerov (ve¢ kot 50 %) zakoni
oz. partnerstva, v katerih se rodi otrok z motnjo avtisticnega spektra, razpadejo. Tista, ki
ne razpadejo, pa se po navadi ekstremno okrepijo, za¢nejo »delovati« na povsem drugi

ravni, za kar je v veCini primerov zasluzen mocan skupen interes: dobrobit otroka.

V slovenski druzbi je po navadi otrok pri razvezi dodeljen materi. Zato je mati pogosteje
tista, ki prevzame »breme« odgovornosti do otroka — tisti, ki iz odnosa »izstopi«, se po
navadi tudi povsem umakne (ne smemo pozabiti, da se je to zgodilo pravzaprav zaradi
nezmoznosti sprejemanja situacije, ki jo je v odnos, partnerstvo prinesel avtizem).

(Jazbinsek: 2008)

Tanja Lamovec v svoji knjigi Kako misliti drugacnost izpostavi problem starSevstva kot
opravila s polnim delavnikom, ki ga v veliko primerih opravlja mati sama. StarSi se
dostikrat ne morejo ustrezno odzvati na potrebe in zahteve otroka, ker morajo poskrbeti

tudi za lastne potrebe. (Lamovec 1999: 7)

Rojstvo otroka z motnjo oz. otrok z motnjo vpliva na celoten druzinski sistem. Vloge v
druzini se morajo prestrukturirati, druzinski ¢lani se morajo nauciti prevzemati nove
naloge, ¢e zelijo, da druzina kot taksSna ostane skupaj. Nekatere druzine se uspesSno

prilagodijo tak$ni spremembi in stanje optimisticno prenasajo, medtem ko se druge ne
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znajo, ne zmorejo prestrukturirati in trpijo. Lahko pride tudi do obtoZevanj med starSema,

do konfliktov in medsebojnih napetosti. (Figelj 2006: 11)

»Otrok s posebnimi potrebami predstavlja za starSe stresno situacijo. PorusSena so
pri¢akovanja, pogosto je temu primeSan strah, kaj bo z otrokom, ukvarjajo pa se tudi z

lastnim obcutkom krivde. Zato potrebujejo pomoc vsi, starsi in otrok.« (Figelj 2006: 11)

StarSevske in zakonske vezi postanejo po diagnozi dostikrat razrahljane, kar povzroci
vi§jo stopnjo locitev v druzinah otroka s posebnimi potrebami. Pomembno je, da starsi
zadovoljujejo tudi svoje potrebe. Tako bodo bolj zdravi in bodo imeli ve¢ energije za

zagotavljanje podpore svojim otrokom. (Ozonoff 2002: 155)

Potrebno je, da starSi vsaj nekaj ¢asa na dan namenijo svojim aktivnostim. Ohranjati
morajo namre¢ svojo lastno identiteto in ne samo identitete starSa otroka z motnjo v
razvoju. Tudi partnerja si morata vzeti ¢as zase, saj njun odnos vpliva na celotno
druzinsko dinamiko. Za druZenja, izmenjavo informacij in izkuSenj so pomembna in

potrebna tudi razlicna zdruZenja starSev, kjer si lahko nudijo vzajemno podporo.

Najvecja ugodnost podpornih skupin je moznost komuniciranja in deljenja izkusen;j s
tistimi, ki prezivljajo podobne situacije, in tistimi, ki bijejo podobne bitke. Pomagajo si
tako, da se eden od drugega ucijo obvladovalnih strategij in spoznavajo, da njihova

situacija le ni tako nenavadna ali pa osamljena. (Ozonoff 2002: 156-157)
StarSem je treba pomagati in takoj ob diagnozi povedati, kam se lahko obrnejo. Dostop

do informacij, podpora strokovnega kadra in povezovanje storitev med sabo bi prineslo v

druzine mnogo manj stresnih situacij in moznost za kvalitetnejSe vsakdanje zivljenje.
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1.7.1 Problem obremenjenosti mater

»Danes so matere zelo osamljene. Bolj ali manj so zaprte med $tiri stene. Preden se mati
z otrokom in vozickom odpravi iz Cetrtega nadstropja stolpnice, bo dobro premislila, ali
je res nujno. Na svojo energijo mora namre¢ skrbno paziti, da bo zdrzala do vecera, ko bo
morda naSla nekaj trenutkov zase. Seveda, ¢e ne bo pomembnejsih opravil.« (Lamovec

1999: 8)

Matere, ki skrbijo za otroka z avtizmom, so dostikrat socialno izolirane in nimajo dobro
razvite socialne mreze, zato so tudi bolj izpostavljene psihicnemu trpljenju in depresiji.
Matere avtisticnih otrok (Romaniec, Boushey) vidijo velik potencial v skupinah za
samopomoc¢, zdruzenjih, kjer se matere med seboj podpirajo. Tudi Brown in Smith, ki ju
navaja Darja Zavirsek, vidita nove moznosti v ustanavljanju, podpiranju in spodbujanju
»smiselnih zdruzenj«, kot imenujeta skupine za samopomo¢, zenske prostore

opogumljanja in aktivne podpore. (ZavirSek 1994: 265)

»Materinstvo je prav gotovo najzahtevnejsi poklic, a hkrati najmanj cenjen, kljub vsemu

leporecju, ali pa prav zato.« (Lamovec 1999: 138)

Ann Oakley v svoji Studiji ugotavlja, da je za vecino Zensk materinstvo obenem zacetek
necesa novega in pa hkrati tudi izguba dolocene identitete. Temu se potem prikljucita

emocionalna in psihi¢na izCrpanost. (ZavirSek 1994: 29)

»Skrbstveno delo je povezano torej s Stevilnimi izgubami in Stevilnimi dobicki. Med
izgube gre Steti predvsem fizi¢no in emocionalno iz¢rpanost, stres, izgubo socialnih
kontaktov in nizko samopodobo, med dobicke pa emocionalno blizino, ljubezen, obcutek

potrebnosti in odgovornosti, moc.« (Zavirsek 1994: 39)

»Skrb za ljudi z dolgotrajnimi tezavami, za fizi¢no in duSevno prizadete, s katerimi naj bi

se ukvarjale razli¢ne socialne politike, ostaja ve¢inoma v rokah Zensk, ki opravljajo
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neplacano skrbstveno delo brez podpore drzave in praviloma brez podpore strokovnih

sluzb, prostovoljnih organizacij, kroga prijateljev ali sorodstva.« (ZavirSek 1994: 40)

Veliko stresa, ker imaS otroka z avtizmom, obcuti§ zaradi okolice, ne zaradi otroka
samega. Njihovo pomanjkanje razumevanja in omejitve prispevajo k temu. To je najvec;ji
stres. V¢asih pomislim, da bi bilo na tem svetu Cisto lepo, ¢e bi bila samo jaz in Joseph.
(mama otroka z avtizmom o stresu, ki ga dozivlja zaradi nerazumevanja okolice) (Bierens

2010: 37)
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1.8 Pripovedi starSev otrok z avtizmom

Mama otroka z avtizmom v knjigi Parent to parent: information and inspiration for
parents dealing with autism or asperger's syndrome podeli svojo zgodbo in izkusnje, ki
bi lahko pomagale tudi drugim starSem, druzinam, ki so v podobni situaciji. Pravi, da je
prebrala, da sta smrt in lo¢itev prepoznana kot najbolj stresna dogodka. Sama pa sem
dodaja Se invalidnost, motnjo. Pravi, da je po diagnozi avtizma pri svojem otroku
zalovala. Otrok, ki je bil sanjan, in zivljenje, ki je bilo pricakovano, je zdaj zamenjano z
ogromno praznino in negotovostjo. To Zalovanje, ta krog Zalovanja, se lahko po njenem
mnenju primerja s tistim ob smrti ljubljenega Cloveka ali ob lo€itvi. Seveda gre vsak
skozi te stopnje razlicno, morda kdo katero »izpusti«, se pri kateri zadrzi dlje. Vse je

odvisno od posameznika in od tega, kaj v tistem ¢asu potrebuje.

Krog Zalovanja:

- zacne se pri reakciji na otrokovo diagnozo — Sok

- depresija

- zanikanje (Zase pravi, da je potrebovala nekaj ¢asa v zanikanju, potem pa je
prebrala knjigo o otrocih z avtizmom in v njej prepoznala svojega otroka. Zanjo je
bil to klic bujenja, ko se je zavedla, da mora sprejeti otrokovo »drugacnost in
zaceti graditi iz nje«.)

- krivda (Razjedala so jo vprasanja in dvomi o morebitni lastni krivdi za otrokov
avtizem. SpraSevala se je, ali je naredila kaj narobe med noseCnostjo ali v
zgodnjih razvijajocCih se otrokovih letih. Potem pa je ob branju literature spoznala,
da je avtizem nevroloska motnja, ki ne more biti povzrocena s strani matere.)

- sram

- izolacija (Nastopilo je obdobje, ko se je pocutila izolirano od okolice. Sprasevala
se je, kako naj se sama poveze z drugimi, ¢e njen otrok ne vstopa v interakcije z
drugimi otroki. Kmalu jo je zajela panika, saj se ji je zdelo, da je v zaostanku
glede prebiranja literature, vendar se je obenem z vsako prebrano knjigo pocutila

bolj samozavestno in mirnejso.)
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- pogajanje (Starsi se borijo proti motnji, zelijo narediti vse, da bo motnja izginila.
Preizkusiti Zelijo vsako zdravilo, prebrati vse, kar je mogoce, in poiskati
strokovnjaka, ki bo to motnjo »ozdravil«.)

- sprejemanje in upanje (Sprejela je dejstvo, da ima njen otrok avtizem in da ga bo
vedno imel, vendar to ne pomeni, da ne obstaja upanje. Ena izmed stvari, ki se jih
je naucila, je ta, da bo imel njen otrok dobre in slabe dni, tako da je boljse, da se

osredotoc¢i na dobre in pozitivne.)

Zdi se ji pomembno izpostaviti, da strokovnjaki redko govorijo o ponavljanju cikla
zalovanja skozi zivljenje. Pravi, da pri njej Se vedno dostikrat prihaja do obcutkov jeze,
depresije in krivde, ki se v razli¢nih oblikah in na razli¢ne nacine vedno znova vracajo v

Zivljenje.

Mary Romaniec, ki je tudi mati avtisticnega otroka in mentorica starSem otrok z motnjo
avtisticnega spektra, navaja stopnje, ki se v razlicnem zaporedju pojavijo po diagnozi.
Govori o Sestih korakih Zalovanja/sprejetja. Najprej se pojavi strah, potem jeza,
zanikanje, pogajanje in/ali krivda, sprejemanje, odloCitev za premaganje. Pravi, da se
ocetje v vecini primerov tezje sprijaznijo z diagnozo in veliko ¢asa prezivijo v zanikanju.

(Internetni vir 5)

Star$i, posebno tisti, ki imajo otroka s kakrS$no koli posebnostjo, se morajo osredotociti na
upanje in pozitivne male stvari v vsakodnevnem zivljenju. Ni pomembno tisto, kar otrok

ne zmore storiti, ampak tisto, kar lahko!

Se ena misel iz njene knjige, ki se mi zdi izredno pomembna, je, da lahko zamudimo
otrokovo zivljenje, ¢e namesto da bi se osredotocili na njegove mocne strani, na tisto, kar

zna, razmisljamo o tem, ¢esar nima in ne zna.
Pomembno je, da je zdaj o avtizmu napisanega Ze izredno veliko in da imajo star$i dostop

do informacij. Dobro je tudi, da starSi sprasujejo in so osredotoceni na prava vprasanja o

svojem otroku in motnji avtistiCnega spektra.
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Ann Boushey pravi, da je pomembno, da si star§i med seboj pomagajo z informacijami in

deljenjem izkuSenj pa tudi z inspiracijo, ki jo vlivajo eden drugemu.

Starsi otrok z avtizmom se spoprijemamo z izzivi, ki si jih mnogi starsi »obicajnih« otrok
ne morejo zamisliti in jih razumeti. Sami sebe moramo opominjati, da je clovesko, ¢e se

nam te situacije zdijo dostikrat tezke, da to ni znak neuspeha. (Ariel, Naseef, 2006: 31)

Mati otroka z avtizmom govori o tem, kako je njen moz tezko sprejemal sinovo diagnozo.
Ni zmogel sprejeti konkretne situacije, v kateri smo se znasli. Imel je obdobja depresije.
Bil je osredotoCen samo na »izgubljene sanje« in »tragicne izgube«. Tako je prihajalo
tudi do trenutkov napetosti med nama, ker sama nisem razumela, zakaj ne more sprejeti
situacije, da se lahko premaknemo naprej in za¢nemo Ziveti. Morala sem se nauciti in mu

pustiti Cas, ki ga je rabil za svoje zalovanje. (Ariel, Naseef, 2006: 33)

Star$i v svojih pripovedih govorijo o virih pomo€i, ki so jim v dolo¢enih trenutkih najbolj
pomagale in jim dale potrebne informacije in podporo. Rada bi jih izpostavila, saj so
starSi eksperti iz izkuSenj in torej tisti, ki lahko prispevajo najve¢ k oblikovanju pomoci,
ki bo dobra za njih:

- lokalno zdruzZenje druzin otrok z avtizmom

- prijatelji

- svetovalec

- knjige o avtizmu

- skupine za samopomoc¢

- seminarji o motnjah avtistiCnega spektra

- centri oddiha.

»Precej starSev se sprasuje, ali je dobro otroka z avtizmom »etiketirati«. Z diagnozo
namre¢ otroku za vedno spremenis Zivljenje. Okolica ga bo vedno videla drugace. Vendar
pa je dostikrat ta »nekoristna etiketa«, kot jo poimenuje mnogo ljudi, ravno tista, ki

»pomaga posamezniku, druzini, prijateljem, sodelavcem in partnerjem razumeti potrebe
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in vedenje osebe z Aspergerjevim sindromom ter mu pri tem pomagati;
pomaga pri zagotavljanju podpore pri vkljucitvi v bivanjsko skupnost, iskanju zaposlitve

ipd.« (Internetni vir 9)

Etiketiranje otroka z avtizmom je obcutljiva tematika, ampak meni je diagnoza ponudila
razumevanje in s tem tudi vi§jo stopnjo potrpezljivosti. (mama otroka z avtizmom o

etiketiranju) (Ariel, Naseef, 2006: 102)

Pomembno je, da v vsej skrbi za otroke z avtizmom ne pozabimo na starSe, ki prav tako
potrebujejo podporo in pomoc¢. Dostikrat se znajdejo v situacijah brez odgovorov na

vprasanja, izolirani in izkljuceni.

Francesca Bierens govori o tem, da morajo star$i najti neki prostor, kjer se lahko znebijo
svojih bremen. Star$i potrebujejo obcutek vkljucenosti in podpore od svoje druzine,
strokovnjakov in druzbe. Samo na ta nacin se lahko zadovoljivo spoprijemajo z
zahtevami skrbi za svojega otroka. Morajo imeti moznost, da lahko gredo nekam, kjer se
lahko spocijejo ter so razumljeni in sprejeti. To je lahko nekakSna skupina za druZine ali

podporna organizacija. (2010: 101)
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1.9 DolZnost matere skrbeti za otroka; pogled iz feministi¢ne

perspektive

Feministi¢no socialno delo pravi, da je treba upostevati, kako dolocena situacija vpliva na
moske in kako na Zenske ter kako se spola nanjo odzivata. Treba je upoStevati njuno
neenakost, vprasanje podrejenosti Zensk in vpliv na njuno duSevno zdravje.
Zahodnoevropska kulturna tradicija je namreC privedla do tega, da je ena stran postala
nosilka pozitivnih, druga pa negativnih konotacij. Feministi¢no socialno delo se zavzema
za oblikovanje novih kategorij, ki ne zaznamujejo ¢loveka ze vnaprej; tudi na podrocju
spola in skrbstvenega dela. Potrebna je torej tudi redefinicija otroStva in oCetovstva, »ki
moskih ne bo izkljucevala s podrocja skrbi za otroke in skrbstvenega dela na sploh«.
Nova skrbstvena kultura zahteva, da novi koncepti na podro¢ju duSevnega zdravja
materialno in emocionalno podprejo Zenske skrbnice. Obenem pa je treba spodbujati
takSno skrbstveno politiko, ki bi spodbudila tako Zenske kot moske, da bi prevzeli

odgovornost za neplacano skrbstveno delo. (ZavirSek 1994: 241-244)

Tudi Alenka Svab, sociologinja, govori o redefiniciji druZine, o pluralizaciji druzinskih
oblik. Vedno vec¢ je enostarSevskih druzin, razvez, reorganiziranih druZzin, istospolnih
zvez. Pravi, da je materinstvo edina druzinska vloga, ki ostaja nespremenjena, medtem ko
se pojavlja protektivno otrostvo in novo ocetovstvo. Govori o nastanku »novega
oCetovstva«. Oc€e naj bi bil vedno bolj vpleten v razlicne dele druZinskega Zivljenja, za
razliko od modernega oceta, t. i. materialnega preskrbovalca druzine (bread-winner-ja).
Vendar poudarja, da ogromno razli¢nih psiholoskih, socioloskih §tudij nakazuje na to, da
je pojav »novega ocetovstva« le sodobni mit, medtem ko je v realnosti vecina

druzinskega dela $e vedno druzbeno dodeljena materi. (Svab 2001)

»Novo ocetovstvo je v postmodernosti definirano predvsem z vecjo vpletenostjo ocetov v

(nova) razmerja z otroki ...; vendar njihov nacin participacije vkljucuje prijetnejSa, manj
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rutinska, nezavezujoca opravila, medtem ko so partnerkam prepuscena vsa ostala opravila

in skrb.« (Svab 2001: 125)

Tradicionalna miselnost pa $e vedno gleda na materinstvo kot na nenadomestljivo vlogo
in na moc¢ne SirSe druzinske skupnosti, ki so sicer podporne, a na raCun manjSe

vkljucenosti moskih v druzinsko Zivljenje.

V 70. in 80. letih se je redefiniral polozaj Zensk, prislo je do sprememb in vpeljave
sintagme skrbstveno delo (caring work). Ta poudarja, da je skrb predvsem delo, in ne
dejavnost, ki naj bi jo opravljale zenske iz »naravne«, vrojene altruisticne naravnanosti
do sveta. Eden izmed ciljev feministicne perspektive je zaradi tega naravnan k zahtevi, da
dobijo ljudje, ki opravljajo neformalno skrbstveno delo, ve¢ podpore s strani drzave, s
strani formalnega in prostovoljnega sektorja in da se skrbstveno delo prepozna kot delo. S
tem je prav gotovo neposredno povezana druga zahteva, naj tudi moski prevzamejo

skrbstvene dejavnosti. (ZavirSek 1994: 41)
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1.10 Socialno delo z druzino otroka z avtizmom

Predmet socialnega dela z druzino je pomoc¢ druzini pri reSevanju kompleksnih socialnih
problemov. Vedno gre za projekt sodelovanja, katerega cilj je mobiliziranje moci druzine
same. Projekt pomoci se ustvari na dogovarjanju, sporazumevanju in predvsem skupnem
iskanju reSitev. Udelezeni v problemu so tisti, ki morajo participirati pri oblikovanju
reSitve. Naloga socialnega dela pa je omogociti izkuSnjo sodelovanja in vzpostaviti
pogoje za pogovor, kamor lahko vsak ¢lan druzine vstopi s svojo definicijo problema.
Tako wvzpostavljamo projekt sodelovanja, da bi se reSitve definirale, redefinirale,

razresile. (Caginovié 1998: 9-10)

Pomo¢ druzini je zastavljena kot skupno iskanje v partnerskem odnosu, ki ga vzpostavi
socialni delavec z uporabnikom. Pomembno je, da vzpostavimo pogoje za pogovor in
omogo¢imo varen prostor, kjer lahko uporabnik govori. Uporabnik je tisti, ki ima
izkuSnje in govori iz njih. Zato je prvi potreben korak pri delu z druzino oziroma

udelezenimi v problemu definicija problema skupaj z njimi.

»Ze star kitajski pregovor pravi, da ¢loveku ni¢ ne pomagas, ¢e mu da$ ribo; pomagas

mu, ¢e ga naucis loviti ribe.« (Lamovec 1999: 88)

Lussi govori o »nacinih ravnanja« (Handlungsarten), ki imajo osrednje mesto v
sistemskem socialnem delu. Klient se definira kot udelezeni v problemu, to pa premakne
poudarek od klienta, ki »je« problem« ali »ima« problem, v mrezo medosebnih odnosov,
v katerem opredelimo problem in v njem tudi i§¢emo resitve. Nacini ravnanja so socialno

svetovanje, pogajanje, intervencija, nabava, oskrba in zastopnistvo.

Mandat socialnega dela z druzino je ve¢ kot le posredovanje, da uporabniki dobijo, kar
jim po zakonu pripada. Druzini je treba priskrbeti pomo¢, ki ji po zakonih pripada (npr.
druzbeno denarno pomoc), ter oskrbeti druzino (Liissi) in posameznike v njej. Ob tem pa

ne smemo pozabiti na raziskovanje in soustvarjanje razmer, ki bi druzino okrepile.
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Druzino moramo oskrbeti, posredovati, da dobi iz pravic, kar ji pripada. A naloga
socialnega dela je dosti kompleksnejsa. Delovni odnos vzpostavi pogoje za spreminjanje,

ki ga druZina potrebuje in odkriva v procesu sodelovanja. (Ca¢inovié¢ Vogringi¢ 2007: 27)

Pomoc¢ socialnega delavca druzini otroka z avtizmom je lahko v oskrbi oziroma suportu.
Socialni delavec stoji druzini ob strani in ji nudi oporo, da bi bila kos nalogam v
vsakdanjem Zivljenju. Tukaj lahko gre za delo z enim ali obema starSema, »saj v€asih
nekdo od partnerjev potrebuje oporo in podporo, da bi upal in zmogel Zalovati in zbrati

mo¢ za nadaljevanje Zivljenja«. (Caginovi¢ Vogrinéi¢ 1998: 15-18)

Prav vsi star$i oziroma vsi ¢lani druzine potrebujejo pomoc¢, razumevanje in podporo, da
se bodo naucili zadovoljiti potrebe otroka z motnjo, ne da bi se pri tem odpovedali

zahtevam svojega zivljenja. (Figelj 2002)

Najprej je treba ucvrstiti partnerstvo in se pogovoriti o odnosih partnerjev, Sele potem
bosta lahko resSevala skupne probleme. Potreben je trden partnerski odnos, da bi bila

lahko zagotovljena pomo¢ in podpora otroku.

Mama otroka z avtizmom pravi, da so starsi tisti, ki potrebujejo takoj$njo pomoc¢. Oni so
tisti, katerih Zivljenja in pri¢akovanja so bila razbita. In starSa sta tista, ki morata biti
znova pobrana in sestavljena skupaj. Sama pravi, da je pomembno takojSnje zakonsko
svetovanje, kjer bi se moralo starSem povedati, da bodo dozivljali pritiske, zalovanje, kar
jih lahko pripelje tudi do ogromnega prepada med partnerjema in pozneje tudi do konca
zveze. Sama pravi, da se ji zdi Stevilo razpadov zvez starSev otroka z avtizmom tako
veliko, ker jim ni nih¢e povedal, kaj jih ¢aka. Nekdo bi moral starSem povedati, da bodo
zalovali ob razli¢nih trenutkih ter na razli¢ne nacine in z razli¢nimi intenzitetami. Tako se
je treba navaditi, da vsak zaluje v razli¢nih obdobjih in razli¢no. V tezkih trenutkih se je

treba medsebojno podpirati in razporediti delo. (McCarthy 2008)
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»Resni¢no pomo¢ prepoznamo po teh znacilnostih:
1. Ustvarjanje razmer, ki v dolgoronem smislu omogocijo posamezniku, da kar
najbolj razvije in uporabi svoje sposobnosti.
2. Razvijanje alternativnih ponudb in individualizirano nacrtovanje skrbi.
3. Dopuscanje svobodne izbire.«

(Lamovec 1999: 87)
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1.10.1 Delo z druzino na »dveh ravneh«

Pomembno je predstaviti koncept prve socialne pomoci, ki ga bom =zapisala v
nadaljevanju, vendar je prav tako pomembno socialno delo z druzino, ki pride na vrsto za

tem. Socialno delo z druZinami je pomembno podrocje socialnega dela.

Gabi Caginovi¢ Vogrin¢i¢ pravi, da smo razvili dva socialnodelovna koncepta, ki
zagotavljata strokovno kompetentno delo. To sta koncept delovnega odnosa in koncept
izvirno delovnega nacérta pomoci, ki zagotavljata znanje za ravnanje. Proces pomoci
vedno definiramo tako, da zajame »dve ravni«, »dva tira«, »zunanjo in notranjo pomoc«.

(Cacinovi¢ Vogringi¢ 2007: 26)

V delovnem odnosu z druzino tako vzporedno vodimo dva procesa. »Prvi je stabilizacija
za instrumentalno definicijo problema in soustvarjanje dobrih izidov; tako vzpostavimo
izviren deloven projekt pomoci. Drugi je proces raziskovanja, samoraziskovanja,
soraziskovanja druZine in z druZino. V procesu raziskovanja za dobre izide mora druZina

postati bolj razvidna.« (Caginovi¢ Vogringi¢ 2007: 28)

Gabi Ca¢inovi¢ Vogrin¢i¢ pravi, da druzino nagovarjamo na dveh ravneh. Prva je raven
mobilizacije, raven dela, druga pa je raven druZinske dinamike. Socialni delavec se
odzove na to, kako ¢lani druzine ravnajo drug z drugim. Socialno delo je v tem smislu
soustvarjanje sprememb, ki so v druzini potrebne. Pomembno je, da hkrati raziskujemo
sistem in posameznega Clana ali podsistem in da je sliSan vsak posameznik. UspeSno
reSevanje problemov v druzini zahteva spremembe, ki omogocijo resitev. Te je treba
raziskati in stabilizirati z dobrimi izku$njami. Pravi, da to ne more biti loceno delo
terapevta oziroma specialista. To je proces soustvarjanja reSitev. Pravi, da mora socialna
delavka delati na obeh ravneh. Nesmiselno je, da omejimo enega strokovnjaka na
urejanje materialnih virov, psiholoske probleme pa prepustimo v terapevtsko obravnavo

drugemu strokovnjaku. (Ca¢inovi¢ Vogringi¢ 2007: 25-32)
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»Socialnemu delu mora ostati celosten mandat, sicer se stroka neuporabno zozi na

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

Nina Mesl v svojem delu navaja Gabi Cainovi¢ Vogrini¢, ki meni, da »zunanji«
problemi zahtevajo soustvarjanje reSitev, mobilizacijo za reSevanje, »notranji« problemi
pa morajo biti reseni toliko, da lahko druzina sodeluje v procesu pomoci. (Mesl 2008:

114)

Prva socialna pomoc je zelo pomembna na zacetku, ko druzina izve za diagnozo in ne ve,
na koga naj se obrne. Takrat lahko socialni delavci na centrih za socialno delo pomagajo
z informacijami in napotitvijo na ustrezne institucije. Prav tako je pomembno, da poleg te
zacetne oskrbe oskrbujemo druZino tudi naprej in ji ponudimo skupno raziskovanje.
Seveda tu moramo izpostaviti tudi dejstvo, da je treba v kurikulum Studija socialnega dela
uvrstiti tudi motnje avtistiénega spektra oz. to problematiko sodobne druzbe. Skupaj z
znanjem o druzinah se lahko pomoc¢ druzini razvije v skupno raziskovanje druzinske
resni¢nosti in odkrivanje virov mo¢i, ki jih druZina ima, da jih potem lahko izkoristi. Z
delom na dveh ravneh se dotaknemo zacetne oskrbe in mobilizacije virov, kot potem tudi

raziskovanja druzinske dinamike in odnosov.

Socialni delavei delajo tako zunaj kot znotraj druZine. Znotraj druzine delajo z
druzinskimi ¢lani, zunaj pa na odnosih med druzinami in socialnimi ustanovami. Socialni
delavec mora zelo dobro poznati institucije, ki so v skupnosti na voljo. (Cacinovi¢

Vogrinci¢ 2007: 30-31)
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1.10.2 Socialni delavci kot zagovorniki druZine otroka z avtizmom

Star$i otrok z avtizmom so prisiljeni v iskanje poti in odkrivanje novih moznosti za
podporo in obravnavo njihovih otrok. Zaradi tega se odpovejo mnogim delom svojega
Zivljenja oziroma usmerijo vso energijo na pridobitev ¢im boljSih pogojev za svojega
otroka. Otroci namre¢ dostikrat ne morejo govoriti sami zase, oni pa so tisti, ki se
potrudijo, da je njihov glas vseeno sliSan. Njihova naloga je izredno pomembna, vendar
tudi zelo zahtevna in iz¢rpavajo¢a. Nenehna borba z razli¢nimi strokovnjaki, urejanje
pravnih zadev, dogovarjanje z ucitelji v Soli, s starSi drugih otrok, pojasnjevanje stanja
svojega otroka ljudem, ki na avtizem gledajo kot na slabo starSevsko vzgojo, itd.

Vsakdanje zivljenje prinasa starSem ogromno izzivov, s katerimi se morajo soocati.

Star$i stalno nastopajo kot zagovorniki za svoje otroke, sami pa se lahko pocutijo
izolirane. Zelijo si, da jih nekdo poslusa in sli§i. Potrebujejo podporo, in ne obsojanja.
Pomembno je, da strokovnjaki prav tako upostevajo njihove potrebe, ne samo potrebe

otrok. (Bierens 2010: 101)

»ZagovorniStvo je ena od aktivnosti, po kateri se socialno delo razlikuje od drugih
pomagajoc¢ih poklicev, kot so psihologija, pedagogika, fizioterapija, medicina itd.«

(Zavirsek et al. 2002: 80)

Socialno delo bi lahko na tem podro¢ju nastopilo v vlogi zagovornika, ker se dostikrat
zgodi, da starSi po diagnozi ostanejo sami, brez informacij in podpore. Zagovornisko
vlogo bi lahko v delni meri z ramen starSev prevzeli socialni delavei in jih tako
razbremenili teZze nenehne borbe za izboljSanje stanja na podrocju izobrazevanja okolice,
dogovorov o usmerjanju otrok, Solanja in preostalih stvari. Socialni delavci imajo namrec
dostop do vecje koli¢ine informacij, sami razpolagajo z razlicnimi metodami socialnega
dela ter lahko ponudijo pomoc¢ in podporo starSem tudi na ta nacin, da jim s svojim
Znanjem in interesom pomagajo pri zagovarjanju pravic svojega otroka. To delo je

namre¢ psihicno naporno, zato je pomo¢ potrebna. Poleg tega pa je zagovarjanje
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potrebno, da se spremeni misljenje ljudi, da se ustvari prostor, kjer bodo druzine in otroci

z avtizmom sliSani, njihove pravice pa priznane in spostovane.

»ZagovorniSka vloga je pogosto prepletena z drugimi nalogami socialnega dela, kot so
politi€ni aktivizem, mobiliziranje lokalne skupnosti, svetovanje, izobraZevanje in
organiziranje izobrazevanj, organiziranje skupin za samopomo¢, izdelovanje
individualnega nacrta, etnografsko raziskovanje zivljenjskih zgodb in strukturnih

neenakosti, delo z mediji ipd.« (Zavirsek et al. 2002: 80)

Darja Zavirsek govori o eni izmed temeljnih nalog zagovorniStva, o opolnomocenju
uporabnika oz. skupine uporabnikov. To opolnomocenje je informiranje, ucenje
spretnosti, spremljanje v institucije (npr. na center za socialno delo, na ob¢ino, k
zdravniku ipd.), iskanje novih moZznosti in izbir, pomoc¢ pri uresni¢evanju pravic iz
socialnega varstva, izdelava individualnega nacrta za samostojno Zivljenje itd.

V socialnem delu se na podrocju zagovorniStva najve¢ govori o zagovarjanju pravic
uporabnikov psihiatrije, kjer se je zagovornistvo v Sloveniji tudi najprej pojavilo in

uveljavilo v zacetku devetdesetih let. (Zavirsek et al. 2002: 83)

Vendar se zagovorniS§tvo ne uporablja samo pri zagovarjanju pravic uporabnikov
psihiatrije. Veliko je skupin ljudi in posameznikov, ki potrebujejo nekoga, ki bo zanje
govoril v njihovem imenu. Ljudje se znajdejo v situacijah, ko sami niso dovolj mocni,
informirani, podprti, da bi se lahko borili za svoje pravice. Tudi na podro¢ju spektra
avtisticnih moten;j otroci in star$i potrebujejo pomo¢€ pri uveljavljanju svojih pravic. Starsi
zelijo biti sliSani in pridobiti razumevanje okolice, spostovanje sindroma in uveljavitev
pravice za svoje otroke. Socialni delavci bi lahko s svojim znanjem, zmozZnostjo za
pridobivanje informacij iz razli¢nih ustanov in povezav z drugimi profesijami starSem
olajsali vsakodnevno Zivljenje. Tako bi se lahko star$i v vecji meri posvetili vzgoji otrok

in prezivljanju ¢asa z njimi, saj bi jim pomo¢ zagovornika prinesla ve¢ ¢asa za druzino.

Profesionalno zagovornistvo obicajno izvajajo strokovni delavci (socialni delavci,

pravniki in drugi strokovnjaki) ali uporabniki, ki delajo v uporabniskih organizacijah in
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imajo poleg strokovnega znanja tudi lastne izkusnje. Izvajajo ga v okviru zagovorniskih
organizacij, uporabniskih organizacij kot neodvisni zagovorniki ali v socialnih sluzbah, ki
upostevajo perspektivo uporabnikov. Obicajno je ta vrsta zagovorniStva placana. To
pomeni, da strokovne delavke prejmejo zanj placilo. To ne pomeni, da storitve

zagovornistva placujejo uporabniki sami, temvec jih placuje drzava ali donatorji.

Laicno zagovornistvo pa je obiCajno vrstnisko, starSevsko ali civilno zagovornistvo.
Pomeni, da se postavimo za pravice nekoga drugega na neformalen nacin. Ta oblika

zagovorniStva po navadi ni placana. (ZavirSek et al. 2002: 80)

Starsi otrok z avtizmom so v vec€ini primerov lai¢ni zagovorniki svojih otrok. Postanejo

zagovorniki pravic in interesov otrok, ker ti sami to ne zmorejo.

Specialna pedagoginja iz ZDA pravi, da ze nekaj Casa deluje kot zagovornica otrok, ki
zdrsnejo skozi razpoke v sodnem sistemu. Pogosto, ko dobi nov primer, gre za otroka, ki
do tistega trenutka ni imel dostopa do storitev, ki bi jih moral prejeti. Ona postane njihov
glas. Je zagovornica drzavljanskih pravic za otroke s posebnimi potrebami. Mnogo
starSev po diagnozi ne ve, do ¢esa so upraviceni in kje lahko najdejo primerne terapije in
druge storitve. Oni jim povedo, da morajo izdelati dolocen dokument, na kateri oddelek

ga morajo predati itd. (Satterlee in Jolly 2006: 159)

Mnogo starSev se odloCi za te€aje s podrocja zagovornistva, ki jih izvajajo v ZDA. Tako
posvetijo svoje zivljenje pridobivanju pravic za svoje otroke. Star$i so tisti, ki najbolj
poznajo svoje otroke in si Zelijo ¢im boljSih moznosti za njihov razvoj. Postanejo njihov
glas. Pri tem pa se znajdejo tudi pod velikim stresom, opuscajo svoje druzabno in tudi
druzinsko zivljenje, saj so v nenehni borbi s sodnim in pravnim sistemom. Socialno delo
in druge stroke s podro¢ja humanizma bi lahko tukaj nastopili v vlogi profesionalnih

zagovornikov ter tako olajsali delo in borbo starSev otrok z avtizmom.

V New Yorku obstaja primer dobre prakse, ki ga bom na kratko predstavila. Organizacija

se imenuje »Advocates for children of New York« (Zagovorniki otrok New Yorka).
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Druzinam otrok, ki imajo tezave pri pridobivanju ustreznih izobrazZevalnih storitev za
svoje otroke, ponujajo brezplatno pomoc¢. Organizacija pomaga pri zagovarjanju
individualnih primerov, poleg tega pa se pogaja tudi s Solami in z razlicnimi odbori
zaradi nepriznavanja doloCenih storitev. Strokovnjaki z razlicnih podrocij pomagajo
starSem, da uporabijo vire in strategije, ki jih imajo, da premagajo ovire. Vsako leto
organizacija pripravi vrsto izobrazevalnih delavnic, na katerih informirajo, izobrazujejo
in opolnomocijo na tisoCe starSev. Poleg tega organizirajo tudi delavnice za druge
strokovnjake s podro¢ja socialnih sluzb. Te delavnice omogocijo, da se strokovnjaki
poucijo o zakonodaji, razli¢nih procedurah in uredbah ter se tako pripravijo za pomo¢

druzinam. (Internetni vir 10)
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1.11 Skupine za samopomo¢ — mozZnost zmanjSanja obremenitve starSev

Pogosto starsi potrebujejo samo varen prostor, kjer lahko govorijo in so sliSani. Zadostuje
jim prijateljska spodbudna misel in obcutek, da jih nekdo razume. Kdor nima otroka z
motnjo avtisticnega spektra, si tezko predstavlja, kaksni so dnevi druzine takSnega otroka,
kako oni premagujejo ovire in kje i8¢ejo vire moci. Vendar to vedo drugi starsi teh otrok,
ki se vsak dan sreCujejo s podobnimi izzivi. Vsakemu dobro dene spodbuden pogovor,
deljenje izkusSenj in podpora. Vse to si lahko star§i medsebojno ponudijo v skupini za

samopomoc, kjer eden drugega spodbujajo in opogumljajo.

V skupinah za samopomoc¢ se druZzijo ljudje zaradi stiske, ki jo dozivljajo. Dokler neke
tezave ne dojemamo kot stiske, ni moznosti za njeno reSevanje. Stiska je tista, zaradi
katere ukrepamo. Skupine za samopomo¢ so nove oblike prijateljstev, sosedstva,

sorodstva. Vanje pa se zdruzujejo ljudje z razli¢nimi tezavami. (HoCevar in Tomazi¢

2003: 11-12)

»Osnovni cilji skupine za samopomoc so:
- pridobivanje novih informacij,
- razvijati pozitivno samopodobo,
- pomagati ¢lanom izraZati Custva,
- pomagati ¢lanom, da sprejmejo sebe in okolico,
- premagovanje obCutka izoliranosti,
- zmanjSevanje socialne izklju€enosti,
- povecana zmoznost samostojnega Zivljenja,
- izboljSanje kvalitete zivljenja,
- spodbujanje samopomoci.«

(Zavirsek 2002: 24)

Clovek v skupini za samopomo¢& pomaga sebi in drugemu. Z deljenjem izkusnje, s tem,

ko ubesedi svojo zgodbo, svojo bolecino in trpljenje, pomaga sebi. Pomaga pa tudi
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drugim, ki to sliSijo, mogoce najdejo podobnost ali iz te zgodbe ¢rpajo vire moci zase.
Zgodi se, da starSi takrat prvi¢ ubesedijo svojo bolecino, upanje, radost, dvome in
vprasanja. Dostikrat se zgodi, da v skupini sodeluje tudi socialni delavec kot koordinator.
Zato je pomembno, da uporabi metode socialnega dela, kot je znanje za ravnanje iz

perspektive moci.

Avtor tega koncepta je Saleebey, njegovo pomembnost v delovnem odnosu pa poudarja
Gabi Cacinovi¢ Vogrin¢i¢. »Bistveno v konceptu je, da skupaj s posameznikom
(uporabnikom) i§¢emo njegovo mo¢, vire moc¢i. V skupini za samopomo¢ tako lahko drug
drugemu pomagamo odkrivati, raziskovati, poimenovati ter izkoristiti posameznikovo
moc¢ in vire. Mobilizirati mo¢ posameznika pomeni, da cloveku pomagamo odkriti in
poimenovati znanja, talente, vire, sposobnosti, dobre izkusSnje iz preteklosti, ki jih lahko

uporabi za doseganje dobrih izidov, za uresnigitev sanj in Zelja.« (Spoljar 2007: 38-39)

V' zadnjih dvajsetih letih je bilo zagotovljenih veliko storitev za otroke z motnjo
avtisticnega spektra. Zakonska in druzinska svetovalka Stephanie McGlynn govori o tem,
da se starsi otrok z motnjo avtisticnega spektra vsak dan spoprijemajo z razli€nimi izzivi:
tezave pri sprejemanju diagnoze, posledice, ki jih ima za druzinsko in partnersko
zivljenje, iskanje virov in pravega programa za otroka, spoprijemanje s tem, da te okolica
vseskozi opominja, da tvoj otrok drugace dojema svet, in nenehna skrb za njegovo

prihodnost.

V zadnjih dvajsetih letih so bila prizadevanja usmerjena predvsem v to, da se zagotovijo
storitve za otroke z motnjo avtistinega spektra. Vse te intervencije so seveda izboljSale
kakovost Zivljenja otrok in druzin, vendar ne obravnavajo ogromne ¢ustvene napetosti, s
katero se srecujejo starSi. Raziskovalne Studije v poznih devetdesetih letih so ugotovile,
da sedanje storitve in zakonodaja ne zadovoljujeta potreb druzin. To je vsezivljenjski
proces in starsi ne potrebujejo podpore le v zgodnjih otrokovih letih, ampak tudi pozneje
in predvsem pri otrokovih zivljenjskih prehodih. Emocionalna podpora skupine za
samopomoc¢ bo starSe spodbujala za razvijanje ucinkovitejsih strategij za spopadanje z

izzivi v druzini, za dobro funkcioniranje njune partnerske zveze. (Internetni vir 8)
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Skupaj s prijateljico sva se odlocili, da bova ustanovili podporno skupino za starSe, da jim
ne bo treba prezivljati tako tezkih trenutkov, kot sva jih me po diagnozi. Obe imava
podobno zgodbo: po diagnozi sva ostali sami in nisva vedeli, kaj narediti in na koga se
obrniti. Ko sva leta 2002 ustanovili podporno skupino, je bilo na prvem sestanku deset
starSev. Tri leta kasneje pa je v skupini dvesto starSev in vsak dan dobivamo klice za
nove Clane. Vecina sreCanj je namenjena starSem, da se pogovarjajo drug z drugim,
Stirikrat na leto pa imamo strokovna informacijska sreCanja. Vse je brezpla¢no. Ena
izmed najboljSih stvari podporne skupine je, da si okoli starSev, ki tocno vedo, kaj
prestajas. (Mati otroka z avtizmom in ustanoviteljica podporne skupine za starSe v Las

Vegasu o pomembnosti in namenu podpornih skupin) (Ross in Jolly 2006: 157)
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1.12 Prva socialna pomoc¢ — moZnost socialnodelovnega svetovanja

starSem v stiskah po diagnozi

Ena izmed storitev, ki so namenjene odpravljanju stisk in tezav iz zakona o socialnem

varstvu, je prva socialna pomoc.

»Prva socialna pomo¢ po tem zakonu obsega pomoc¢ pri prepoznavanju in opredelitvi
socialne stiske in teZzave, oceno moznih reSitev ter seznanitev upravicenca o vseh moznih
oblikah socialno varstvenih storitev in dajatev, ki jih lahko uveljavi, ter o obveznostih, ki
so povezane z oblikami storitev in dajatev, kakor tudi seznanitev upravic¢enca o mrezi in
programih izvajalcev, ki nudijo socialno varstvene storitve in dajatve.« (Zakon o

socialnem varstvu 2007: 12. ¢len)

Zdi se mi pomembno, da vpeljem prvo socialno pomo¢ kot zelo pomembno storitev, ki bi
lahko pripomogla k lajSanju Soka in stresa starSev po diagnozi. Poleg tega pa je to
storitev, ki je zapisana v zakonu o socialnem varstvu, in eno izmed mocnih orodij

socialnih delavcev, ki je lahko u¢inkovito tudi pri pomoci starSem otrok z avtizmom.

Starsi otrok z avtizmom se po diagnozi pogosto znajdejo sami. Pri nas Se ni takSne prakse
kot Ze pogosto v tujini, da so ob diagnozi poleg strokovnjaka specialista za avtizem
prisotni drugi profili, med njimi tudi socialni delavec. Ti starSem nudijo informacije in
podporo. Pri nas pa je Se vedno obicajna praksa, da diagnozo s starsi podeli le specialist
za avtizem. Problemi informiranja starSev se torej zacnejo ze pri obisku zdravstvenih
ustanov. StarSi pogosto po diagnozi ostanejo brez pravih informacij, brez nekoga, ki bi
jim lahko razjasnil dvome in odgovoril na vprasanja o vzgoji in negi otroka. Strokovni
delavci v zdravstvu po navadi starSem ne dajo dovolj potrebnih informacij o tem, kam se
lahko obrnejo po pomoc in podporo. Vse informacije o motnji in storitvah, ki so jim na
voljo, morajo starsi poiskati sami. Tukaj bi lahko prisko¢ilo na pomoc¢ socialno delo v
sodelovanju z zdravstvenimi institucijami. Te bi starSe po diagnozi napotile na center za

socialno delo, kjer strokovno usposobljen socialni delavec, ki ima pet let delovnih
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izkuSenj (Pravilnik o standardih in normativih socialnovarstvenih storitev), nudi pomoc¢ v
obliki usmerjenega razgovora. StarSi obi¢ajno tega ne koristijo, ker je povezanost med

zdravstvenimi in socialnimi ustanovami slaba.

Bernard Stritih v raziskovalnem poroc¢ilu Normativi in standardi v socialnem varstvu
predstavlja prvo socialno pomoc¢, katere cilj naj bi bil, da se vsem ljudem, ki zaidejo v
socialno stisko, ki je ne morejo sami razresSiti, v okviru razpolozljivih virov nudi
dostopno in strokovno kvalitetno pomoc¢. Strokovnjaki, ki bi izvajali prvo socialno
pomoc, naj bi bili sposobni posredovati kakovostne informacije o0 mogocih virih pomoci
v Sloveniji, s svojim odnosom in na¢inom pogovarjanja pa naj bi kazali kompetentnost za
odgovarjanje na vse, tudi najhujsSe cloveske stiske. V okvirih prve socialne pomoci bo
mogoce skupaj s klientom narediti oris razmer ter osebnih stisk, ki naj bi predstavljal
izhodiSce naslednjemu koraku. UspeSnost pomoci je odvisna od aktiviranja klientskega
sistema za uresniitev zivljenjskih moznosti oz. za izrabo Se neuporabljenih virov pri
klientu in v njegovem zivljenjskem prostoru. Strokovnjak, ki sprejme klienta v okviru
prve socialne pomoci, poskusSa videti pojav, ki je predmet klientove pritozbe v SirSem
kontekstu s ciljem odkrivanja moZznosti za u¢inkovito podporo klientu oz. klientskemu

sistemu. (Stritih 1993: 116-122)

»Prvi razgovor z uporabnikom je namenjen opredelitvi tezave ali stiske, ko ima
uporabnik moznost pojasniti vse okolis¢ine, ki so vplivale na tezavo ali stisko, izraziti,
kaj pricakuje od CSD, strokovni/na delavec/ka pa nakaze mozne reSitve. Ponudi ve¢
moznosti, v kolikor oceni, da so le-te primerne, ter uporabniku poda osnovne informacije.

Uporabnika lahko, glede na zadevo, napoti:

e k drugim strokovnim delavcem znotraj CSD, ki opravljajo druge
socialnovarstvene storitve: osebno pomo¢ posameznikom (svetovanje, urejanje,
vodenje) in pomo¢ druzini za dom (svetovanje, spremljanje druZine) ali pa
javna pooblastila (npr. postavitev skrbnika za poseben primer, ukrepi za zac€ito

otrok, predlog za odvzem/vrnitev poslovne sposobnosti itd.),
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e ali zunaj CSD, v druge institucije, drustva, nevladne organizacije ali k

posameznikom, ki nudijo ustrezno obliko pomoci. » (Internetni vir 6)

Prva socialna pomo¢ se izvaja v obliki usmerjenega razgovora v treh med seboj
povezanih delih. Prva socialna pomo¢ se izvaja po metodi dela s posameznikom.
Pravilnik o standardih in normativih socialnovarstvenih storitev doloc¢a tudi postopek
uveljavljanja te storitve. Standard dolo¢i z opisom storitve, upravicence, postopek,
trajanje storitve, metode dela, izvajalce storitev, supervizijo in izobraZevanje,

dokumentacijo in normativ storitve.

Stars$i bi lahko bili ob diagnozi s strani zdravstva napoteni ali pa vsaj obveSceni o
moznosti prve socialne pomoci, kjer bi dobili zacetne informacije in bili delezni podpore.

Storitev je brezpla¢na in uporabnik lahko ostane anonimen.

Na centrih za socialno delo, ki jih je v Sloveniji 61 (Internetni vir 7), kader ve€inoma ni
ustrezno usposobljen za pomo¢ starSem in druzini s podro¢ja motenj avtisti¢nega spektra.
Situacijo bi lahko izboljsali Ze s tem, da bi se en zaposleni z vsakega centra za socialno
delo ustrezno izobrazil s podrocja avtizma. Po drugi strani bi to tudi izboljSalo metode
socialnega dela in tako bi se izognili slabi praksi. Ena izmed moZnosti je, da bi CSD-ji, ki
se srecujejo s to problematiko, lahko vkljucili Center druStvo za avtizem kot zunanjega
izvajalca storitev, saj na CZA ze poteka program Bisercki (Sola za starSe otrok z MAS),

ki ga delno financira MDDSZ.

Tukaj pa se seveda lahko vpraSamo o premajhnem vnosu aktualnih tem, pomembnih za
socialno delo, v kurikulum Fakultete za socialno delo. V vseh letih $tudija nisem bila
delezna informacij o motnjah avtisticnega spektra. Tako se mi zdi res nesmiselno
pricakovati od socialnih delavcev na centrih za socialno delo, da bodo seznanjeni s to

tematiko.
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Ucinkovitost prve socialne pomoc¢i bo odvisna od sestave strokovnega tima sodelavcev,
ki morajo biti po svoji strokovni usposobljenosti kompetentni za ocenjevanje in dajanje

strokovnih napotkov za cel spekter socialno varstvenih ogrozenosti. (Stritith 1993: 123)

»Pomembno se nama zdi dodatno znanje in to prav z vseh podrocij socialnega dela, celo
SirSega podrocja socialnega varstva. Edino to je nadin za strokovno pridobivanje in
dajanje informacij, svetovalno in suportivno interveniranje in na ta nacin se da zadostiti
zahtevam stroke in uporabnika v tem, kar pri¢akuje in potrebuje.« (Leposa Zalec in

Leposa 2000: 24)
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1.13 Terensko delo v Spaniji

1.13.1 Predstavitev organizacije

Pisanje diplome sem v absolventskem letu povezala z opravljanjem Erasmus prakse v
Spaniji. Delala sem na zdruZenju za Aspergerjev sindrom v Almerii (Asociacion

Asperger Almeria).

Aspergerjev sindrom je huda razvojna motnja, zaradi katere nastanejo posebne
nevrobioloske spremembe na podro¢ju obdelave informacij. Pri vsakem posamezniku se
Aspergerjev sindrom kaze razlicno, vendar so vsem skupne tezave pri socialni interakciji,
pri razumevanju abstraktnih pojmov, pri interpretaciji lastnih obcutkov in obcutkov
drugih. Znacilni so omejeni interesi ter kognitivne in vedenjske neproznosti. Kazejo se
tezave pri razumevanju in interpretaciji socialnega sveta, kar posledi¢no sprozi tudi

neprimerno socialno vedenje.

ZdruZenje za Aspergerjev sindrom Almeria je podruznica Zveze za Aspergerjev sindrom
Spanije (Federacion Asperger Espafia). Ustanovljena je bila v letu 2005. Prizadevajo si za
vecjo osvescenost javnosti glede motnje avtisticnega spektra, za zgodnjo diagnozo in
priznanje pravic na podrocju izobrazevanja. Pomagajo pri iskanju zaposlitve in se trudijo
v druzbi doseCi spoStovanje razlicnosti in kakovosti zivljenja ljudi z Aspergerjevim

sindromom in njihovih druzin.

Zveza za Aspergerjev sindrom predstavlja kolektiv oseb z motnjo avtisticnega spektra in
njihovih druzin prek razli¢nih neprofitnih zdruzenj. Borijo se za pridobitev potrebne
podpore za vklju¢evanje mladih in mladostnikov, ki §e vedno dozivljajo nerazumevanje
svojih tezav in tezav njihovih druzin. Prizadevajo si, da bi lahko osebe z Aspergerjevim

sindromom dobile sluzbo, ki bi ustrezala njithovim sposobnostim in potrebam, ki bi jih
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vodila k samostojnosti in neodvisnosti ter upostevala njihove zmoznosti. (Internetni vir

17)

1.13.2 Terensko delo

Socialni delavec prav z delom na terenu na neposreden in interaktiven nacin stopa v
zivljenjski svet uporabnikov. Socialni delavci nikakor ne delujemo le v prostorih centrov
za socialno delo in v drugih institucionalnih prostorih, temvec tudi v javnih prostorih in v
prostorih, ki pripadajo uporabnikom — v njihovih zasebnih prostorih. Terensko socialno
delo poteka v lokalni skupnosti, v drugih institucijah, drustvih, klubih, v dolo¢enih delih
mest, javnih lokalih, na ulici, v parku ali na otroskem igris¢u in na drugih znacilnih
zbirali§¢ih posameznih skupin uporabnikov, pa tudi na domovih uporabnikov.

(MiloSevo¢ Arnold 2009:8)

Tri mesece sem sodelovala pri organizaciji in izvajanju delavnic socialnih ves€in za
otroke, stare od 9 do 12 let, in za odrasle z Aspergerjevim sindromom. Poleg tega sem v
Spaniji navezovala stike s starsi otrok, saj sem izvedla kar $est intervjujev za kvalitativno
analizo v diplomski nalogi. Star$i so se tam odzvali v veliko vefjem Stevilu kot v

Sloveniji, kjer sem uspela narediti samo en poglobljen intervju.

Vida MiloSevi¢ Arnold govori o treh splosnih pravilih terenskega socialnega dela. Treba
je pretehtati smiselnost in koristnost obiska ter upoStevati, da je uporabnik vedno sam
prvi vir podatkov in da za vsako poseganje v uporabnikovo zivljenjsko okolje mora

socialni delavec dobiti vnaprejSnje soglasje uporabnika. (Milosevic Arnold 2009: 11)

V treh mesecih sem spoznala delovanje organizacije, sodelovala pri izvedbi delavnic,
izvedla intervjuje, opazovala psihologe pri delu z otroki in navezovala stike s starsi otrok.
Zanimivo je bilo opazovati, koliko casa otroci in tudi odrasli potrebujejo, da pristopijo k

novemu prisotnemu in se navadijo prisotnosti te osebe na delavnicah.
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Sprva je bila distanca s strani otrok in odraslih kar velika, potem pa se je z vsakim stikom
zmanj$evala. Sami so pristopili, kar za njih (ki so navajeni rutine in se bojijo sprememb)
pomeni ogromno dela in mo¢i. Tudi starSi so privolili v intervjuje, Ceprav se moja tema
dotika druzinske intimnosti in intimnosti odnosov, ki je lahko v taks$nih druzinah zelo
boleca tocka. K njim sem pristopila in jih povabila v skupno raziskovanje njihove
druzinske resni¢nosti. Tisto, kar je bilo zanje preve¢ intimno ali bolece, so lahko seveda

ohranili povsem zase.

Psihologa sta mi zelo pomagala pri izvajanju intervjujev, prevajanju samih smernic za
intervjuje in pri navezovanju stikov z druzinami. Skupaj smo raziskovali, kako je urejeno
podrodje pomo¢i osebam z motnjami avtistiénega spektra v Sloveniji in v Spaniji. Iskali

smo skupne tocke in razlike ter se pogovarjali o novostih, ki so v svetu Ze uveljavljene.

Na zdruzenju sem psihologom prav tako predstavila socialno delo v Sloveniji in teoretske
izvlecke svoje diplomske naloge. Skupaj z njimi sem raziskovala podro¢je motenj
avtistinega spektra in razvitost storitev v Sloveniji in Spaniji. Predstavila sem jim
moznost centrov za oddih, ki so Ze zelo uveljavljeni v Veliki Britaniji. Ob koncu prakse
sem izvedla tudi dve delavnici, tako za majhne otroke kot za odrasle. Z odraslimi in
psihologoma smo ob sobotah poceli razlicne stvari (kino, plaza, restavracija, kulturne
prireditve itd.), da se odrasli z Aspergerjevim sindromom naucijo uporabljati naucene

socialne ves¢ine v druzbi.
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1.14 Center drustvo za avtizem

Center za avtizem je drustvo, ki pomaga ljudem z motnjo avtisticnega spektra (v
nadaljevanju MAS) pri izobrazevanju, zaposlovanju, vklju¢evanju v druzbo. Obenem pa

pomaga tudi druzinam teh otrok.

Center drustvo za avtizem je organizacija starSev, psihologov, specialnih pedagogov,
terapevtov, prostovoljcev in drugih strokovnjakov, ustanovljena, da pomaga ljudem z
avtistiénimi motnjami ter njihovim druzinam, da se uspe$no vkljuéijo v druzbo. Zelijo
izobraziti in osvestiti ljudi (tako starSe kot tudi lai¢no javnost) o tej problematiki. Njihova
prioritetna naloga oz. poslanstvo pa ostaja priprava otrok z motnjo avtisti¢nega spektra (v
nadaljevanju MAS) na ¢im bolj samostojno, neodvisno in predvsem sre¢no zivljenje.
Njihovo poslanstvo je, da izboljSajo kakovost zivljenja otrok z MAS; to pa lahko
dosezejo z boljSimi pogoji za njihovo rast na podro¢ju Solanja, z izvedbo razlicnih

raziskav in s pomocjo terapij.

Naloge, ki jih izvajajo na Centru drustvo za avtizem, so naslednje:
- poletni tabori
- razli¢ne delavnice za otroke z MAS
- izobrazevanje starSev otrok z MAS
- izobrazevanje strokovnih delavcev, lai¢ne javnosti
- druZenje z otroki, mladostniki in odraslimi z MAS
- prostovoljno delo

- izvajanje raziskovalnih projektov in Studij.

Ce nastejem samo nekaj storitev, ki jih izvaja Center drustvo za avtizem:

. diagnostika DISCO
. zgodnja obravnava EarlyBirdPlus program
. pomoc¢ pri vzpostavitvi spodbudnega okolja za osebe z avtizmom

od najzgodnejSega obdobja pa do odrasle dobe — SPELL

. zaposlovanje in podpora zaposlitvi — Prospects
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. delavnice za u€enje socialne komunikacije in socialnih ves¢in

. senzorna integracija.

Njihov glavni cilj je pripraviti otroke, da bi lahko pozneje Ziveli ¢im bolj samostojno.

(Internetni vir 18)

Na podro¢ju avtizma je velik problem pri navajanju pravnih sredstev za uporabnike, saj
jih tako reko¢ ni. Slovenska zakonodaja nikjer ne omenja termina avtizem, ki bi dolo¢il
posebne pravice in ugodnosti otrok z motnjami avtistiCnega spektra (v nadaljevanju
MAS) oz. njihovih druzin. Pri pregledu zakonov s podro¢ja socialnega varstva, dela in
delovnih razmerij, zakona o pokojninskem in invalidskem zavarovanju sem ugotovila, da
avtizem nikjer sploh ni omenjen kot tak. V okviru zakona o zakonski zvezi in druzinskih
razmerjih starSu otroka z MAS pripada dodatek za nego otroka. Ker pa velik odstotek
oseb z MAS ni kategoriziranih niti pod duSevno motnjo niti pod invalidnost, jim pravice
iz tega naslova ne pripadajo. Namre¢, star§i imajo na izbiro na eni strani, da skusajo
otroku omogociti redno Solanje, tako da si ne pridobijo odlo¢be o usmeritvi. Mnogo otrok
z MAS pa ima potencial in sposobnosti za dokoncanje rednega Solanja, vendar imajo
posebne potrebe na drugem podro¢ju. Druga moznost pa je, da si pridobijo odlocbo in s
tem tudi nekatere pravice, ne pa vseh, ker avtizem v slovenski zakonodaji preprosto ni
omenjen. Torej bi bila zakonska opredelitev avtizma kljuénega pomena za omogocanje

ustreznega delovanja socialnovarstvene mreze. (Jazbinsek 2008: 4-5)
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2 PROBLEM

S tematiko motenj avtisticnega spektra sem se prvi¢ srecala v tretjem letniku Studija
socialnega dela, ko sem si za enomesecno prakso izbrala delo na Centru drustvo za
avtizem. Pred tem o tem nisem vedela veliko, me je pa zanimalo, in tako sem en mesec
prezivela na drustvu, kjer sem se srecevala z otroki in njihovimi druzinami, poleg tega pa
sem prebirala literaturo in zakone, obiskala izobrazevanje v vrtcu za vzgojiteljice in bila
prisotna na 1. mednarodni konferenci Centra za avtizem, ki je potekala v Ljubljani 18. in

19. aprila 2008.

Vse to me je spodbudilo, da za diplomsko nalogo svoje znanje poglobim in razsSirim svoj
pogled s prebiranjem in posluSanjem zgodb otrok in starSev, torej tistih, ki nam lahko v
tej situaciji najve¢ povedo o svojih izkuSnjah. Upostevajo¢ njihove poglede, izkusnje,
potrebe in ideje lahko zasnujemo obliko pomoci in soustvarjamo resitve, kar je temeljni

del moje naloge in raziskovanja.

Predvsem v zadnjih letih opazamo velik porast literature in znanstvenih raziskovanj o
avtizmu, v Sloveniji pa je bil ustanovljen Center druStvo za avtizem in Drustvo za
avtizem DAN. Precej tuje literature zajema izkusnje starSev otrok z motnjo avtisticnega
spektra in samih oseb s to motnjo, zato se mi zdi potrebno, da v nalogi tudi sama
predstavim njihove zgodbe. Pogledi starSev, njihove potrebe pri laZjem soocanju in
zivljenju z otrokom, ki ima motnjo avtisticnega spektra, omogocajo oblikovanje
kvalitetnejSih programov, v katerih ima socialno delo pomembno vlogo. Zato se bom
navezala na koncept socialnega dela z druzinami, ki lahko s svojim izvirnim delovnim
projektom pomoci doprinese »k vzpostavljanju pogojev za spreminjanje, ki ga druZina

potrebuje« (Caginovi¢ Vogrinéi¢ 2006: 27).
Moja naloga bo poiskati oblike pomoci, ki bodo temeljile predvsem na zeljah in potrebah

starSev. Ti namre¢ po diagnozi pogosto ostanejo brez pravih smernic in podpore.

Znajdejo se »v temi« in ne vedo, kako naprej. Poleg strokovne psihosocialne pomoci
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lahko druzinam zelo veliko pomagajo oblike pomoc¢i, ki temeljijo na izmenjavi izkuSen;j s
tistimi, ki so se znasli v podobnih Zzivljenjskih situacijah. Pogosto starSem pomaga ze
obcutek, da niso edini v taksni situaciji. IzkuSnja, ko jih nekdo posluSa in podpira, je
lahko zanje v dolocenem obdobju klju¢nega pomena, saj jih opolnomo¢i in jim da upanje.

Osredotoca jih na tisto, kar otrok zna, in ne samo na tisto, kar ne zmore in ne razume.

Za izpolnitev zastavljenega cilja je najprej nujno ugotoviti, kaj starsi potrebujejo takoj po
diagnozi in pozneje v skupnem druZinskem Zivljenju. Druzine se morajo namre¢ pogosto
reorganizirati in prilagoditi potrebam otroka, pri ¢emer lahko prav socialno delo s svojimi
pristopi ponudi pomembno izhodis¢e in oporo. Zato bom preverila tudi, kako starsi
vrednotijo delo socialnih in drugih svetovalnih sluzb v taksnih primerih. Socialno delo
lahko s svojimi pristopi pri delu z druzino pripomore k boljsSemu funkcioniranju druZine,

napoti starSe na ustrezne institucije, toda za to so potrebni ustrezni programi in smernice.

Raziskovalni del naloge sem razdelila na dva sklopa:

1. IzkuSnje in potrebe starSev

Kako star$i dozivljajo prve trenutke po diagnozi? KakS$no podporo in pomoc¢ takrat

dobijo? Se jim to zdi dovolj? Kaj bi si Se Zeleli?

Zanima me, kako star$i sami dozivljajo to stresno obdobje, ko se »jim porusi svet in
podrejo pricakovanja«. Iz osebnih zgodb starSev sem razbrala, da je to eno tezjih obdobij,
ki jih mora prestati druzina. V intervjujih Zelim izvedeti, kje star§i dobijo podporo in od
kod ¢rpajo energijo za vsakdanje zivljenje. Dobljene rezultate bom primerjala z
izkusnjami starSev iz literature. Na podlagi tega bom poskusala vpeljati pristop izvirnega

delovnega projekta pomoci druzini v razli¢nih fazah otrokovega in druZinskega razvoja.
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2. Vloga socialnega dela

Kje lahko socialno delo najde svoje mesto v tej problematiki? Kako lahko pristopi k
druzini? Katere koncepte socialnega dela z druzino lahko uporabi? Kako z druzino

vzpostavi delovni odnos in jo opolnomoci?

V tem sklopu si bom pomagala s koncepti socialnega dela z druZino. Izku$nje starSev
bodo nakazale morebitne potrebne smernice sprememb na podro¢ju pomoci druZini.
Najve¢ se naucimo od »ekspertov iz izkusenj«. Zato bom dala velik poudarek njihovim

osebnim zgodbam.
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3 METODOLOGIJA

3.1 Vrsta raziskave

Moja raziskava je kvalitativna. Temelji na raziskovanju zivljenja in dozivljanja ljudi, ki
so v problemski situaciji, zato izhaja iz problemov, kot jih vidijo oni sami (Mesec 1998:
30). Sestavljena je iz besednih opisov in pripovedi in obdelana brez uporabe merskih
postopkov, torej na beseden nacin (Mesec 2007: 11). Gradivo sem zbirala s pomocjo

pogovorov s starsi otrok z motnjo avtisticnega spektra.

3.2 Merski instrumenti in viri podatkov

Opravila sem pogovore, torej sem uporabila pristop spraSevanja. Izvedla sem
nestrukturirane ali delno strukturirane intervjuje oziroma t. i. odprte intervjuje. To
pomeni, da nisem togo sledila vnaprej pripravljenim vprasanjem, ampak sem pustila, da

se je pogovor razvil in da je sogovornik sam vodil njegov potek.

3.3 Populacija in vzorcenje (subjekti)

V raziskavi je sodelovalo Sest starSev otrok z motnjo avtisticnega spektra. Otroci so stari
od 6 do dvajset let in imajo razlicne oblike motenj avtisticnega spektra. Pri izbiri
intervjuvancev v Spaniji mi je pomagala psihologinja iz organizacije. Intervjuvanka iz

Slovenije pa se je odzvala na mojo pros$njo na spletnem forumu Ringaraja.
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3.4 Zbiranje podatkov

Podatke sem zbirala s pomocjo nestrukturiranih ali odprtih intervjujev. Enega sem
izvedla v Sloveniji. Mati otroka z motnjo avtisticnega spektra mi je odgovorila na mojo
objavo na forumu, potem pa sva se po telefonu dogovorili za srecanje. Ta intervju sem
opravila pred odhodom v Spanijo, v kavarni v dopoldanskem ¢asu. Naslednjih pet
intervjujev sem opravila v Spaniji ob prisotnosti psihologinje na organizaciji. Intervjuji so
trajali razlicno dolgo. Nekateri star§i so imeli tezave pri odgovarjanju na doloCena
vprasanja, ker so se jim zdela preve¢ intimna, predvsem vprasanja, povezana z njihovim
partnerskim odnosom. Ta vprasanja sem v pogovoru malo spremenila ali jih izpustila.

Pogovorov nisem snemala, ampak samo zapisovala.

Moja Zelja je bila izvesti ¢im veé intervjujev tako v Sloveniji kot v Spaniji, kjer sem
opravljala trimesecno prakso na zdruzenju za Aspergerjev sindrom. V Sloveniji se je
odzvala le ena mama otroka z motnjo avtisticnega spektra, s katero sem izvedla
poglobljeni intervju. Za pomo¢ pri iskanju potencialnih intervjuvancev in pri iskanju
literature s podrocja avtizma sem prosila tudi Center druStvo za avtizem, a sem se zaradi
njihove nepripravljenosti sodelovati sama podala v iskanje literature in intervjuvancev. V
Spaniji sem izvedla kar pet intervjujev, vendar zaradi nesodelovanja starSev v Sloveniji

primerjave med drzavama nisem mogla izvesti.

3.5 Obdelava in analiza podatkov

Zbrane podatke sem analizirala kvalitativno.
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4 REZULTATI

Na podlagi zbranih podatkov sem kodirala intervjuje in postavila kode za obdelavo
podatkov:

- diagnoza

- pomo¢ in podpora ob diagnozi in po njej

- odnosi v druzini in ohranjanje le-teh

- partnerski odnos in ohranjanje le-tega

- viri mo¢i, podporni stebri

- (ne)sprejemanje otroka

- skupine za samopomo¢

- sporocilo starSev javnosti.

4.1 Izhodis¢no besedilo

Zaradi obseznosti je prestavljeno v priloge.

4.2 Izbor relevantnih delov besedila in kodiranje

Tabela 1: Diagnoza

St. Izjava Pojem

intervjuja

1. Diagnozo nam je povedal psihiater. Psihiater diagnosticiral;

(Spanija) | Pri diagnozi pri zdravniku sem Ze vedela, kaj

bo povedal, zato me tisto ni ve¢ toliko Tezko sprejetje diagnoze
presenetilo. (strah, nemoc, krivda);

On je samo potrdil moje domneve.

68




... sem takrat zacutila takSen strah, krivdo in

tudi nemoc¢.

Sem jaz kriva, sem narobe vzgajala ...

To je postalo dejstvo in jaz nisem mogla nic¢

narediti, da bi to spremenila.

Nekaj ¢asa sem potrebovala, da si uredim

obcutke, da se sama pri sebi sprijaznim in

potem sprejmem dejstvo.

Ostali ¢lani so kar dobro sprejeli novico.

Mlajsi sin Se tako ni vedel, kaj to pomeni.

Midva z moZem pa sva vedela, da se morava

postaviti na noge. da za¢neva iskati storitve, ki

so najboljse za sina.

Nekateri iz SirSe druzine so zelo dobro sprejeli

to dejstvo in se Se vedno druzijo z nami, so pa

tudi »prijatelji«, ki so zaradi tega odsli.

Med vsem tem ¢asom nismo imeli nobenega

stika s socialno sluzbo. Nih¢e nas ni napotil

nanjo in nismo imeli nobenih informacij.

Druzina dobro sprejela

diagnozo,

Sirsa druzina dobro
sprejela; nekateri
prijatelji so zaradi tega

odsli

Ni stika s socialno sluzbo;

Nihce ni napotil nanjo

2.
(Spanija)

V Soli so mi rekli, da se moj sin vede nekoliko

drugace kot ostali. To sem sama Ze vedela,

vendar je bilo takrat prvi¢, da je to rekel nekdo

drug.

... psihologinja je diagnosticirala sina.

Ko nam je povedala diagnozo, sem najpre;j
obcutila ogromno olajSanje.

Diagnoza, nekaj informacij, potem pa ostanes

sam.

Vse so samo dejstva, v€asih pa ¢lovek rabi

samo stisk roke in upanije.

Tako sem se potem tudi lazje sprijaznila in

Psihologinja

diagnosticirala;

Obcutki ob diagnozi —

olajsanje;

Ostala druzina dobro

sprejela diagnozo

Ni stika s socialno sluzbo;

ni napotitve

69




sprejela, ker sem se sedaj lahko neéesa

oprijela.

Tudi ostala druZzina je dobro sprejela diagnozo.

Vsaj vedeli smo sedaj, kaj je to, zaradi Cesar je

nas sin drugacen. In, da ni zaradi moje krivde.

In smo mu lahko pomagali.

Po diagnozi nas ni nihée napotil na socialno

sluzbo. Nisem vedela, ¢e lahko dobim pomo¢

pri njih.
3. ... nam je diagnozo sporocil psihiater. Psihiater diagnosticiral;
(Spanija) | Diagnoza je bila zame zelo muéna.
Bil sem popolnoma prestrasen in zalosten. Obcutki ob diagnozi —
Zelel sem si, da bi lahko kaj storil, vendar sem | strah, zalost, muka;
samo sedel tam, kot bi se to dogajalo nekomu
drugemu. Sprejetje diagnoze ostale
Ostali druzinski ¢lani so sprejeli novico brez druzine — brez posebnih
posebnih obcutkov, vsaj navzven. obcutkov,
O tem se nismo pogovarjali, vsak se je drzal
zase. Na zacetku. Ni stika s socialno sluzbo,
Potem pa smo se bolj povezali, ko je vsak pri | ni napotitve;
sebi sprejel sinovo diagnozo.
Ni me napotil na socialno sluzbo, ponudili so
nam samo psiholosko pomoc.
4. Diagnozo sem sprejela, vendar ni bilo lahko. Psihologinja
(Spanija) | Po diagnozi sem imela tudi obdobje depresije | diagnosticirala;

in neizmerne zalosti.

Po diagnozi so mi ponudili psiholosko pomoc,

ki sem jo tudi sprejela.
Diagnozo nam je sporocila psihologinja.

Moz je diagnozo sprejemal zase. O tem ni

govoril. Zdi se mi, da mu je bilo tezko, ampak

Obcutki ob diagnozi —
sprejetje, pozneje

depresija, zalost;

Sirsa druzina sprejela

70




on tega ne pokaze.

Drugih otrok nimava, $irSa druzina pa je

sprejela diagnozo.

Druge podpore niso ponudili.

diagnozo,

Druge podpore niso
ponudili;

5. Diagnoza je bila zame zelo mucna. Psiholog diagnosticiral;
(Spanija) | Obcutila sem strah, kaj bo pa sedaj, kako
bomo zmogli. Tezko sprejetje diagnoze
Pocutila sem se zelo krivo. (strah, muka, krivda);
Obenem sem zacutila tudi olajSanje ...
... In sem imela tezave s sprejemanjem Druzina dobro sprejela
situacije. diagnozo;
Diagnozo nam je sporocila psihologinja, ki je
ponudila tudi psiholo§ko pomo¢. Ni stika s socialno sluzbo,
Nismo imeli nikakr§nega stika s socialno Nihce je ni niti omenil.
sluzbo, nihce je ni sploh omenil.
Moja druzina je dobro sprejela diagnozo ...
6. Osebna zdravnica je vseskozi govorila, da je Psihiatrinja
(Slovenija) | razdrazljiv, kar je v tej starosti popolnoma diagnosticirala;

normalno.

Diagnoza — sama sem jo sforsirala.

Vzgojiteljica ga je opisala kot samotarja, ki ne
vzpostavlja socialnih stikov.

Sama sem si zapisovala Lanova »neobi¢ajna

vedenja« in sem tako rekoc priSla sama do

sinove diagnoze.

Dobila sem napotnico za razvojno ambulanto
na Pediatri¢ni kliniki pri psihiatrinji dr.
Macedonijevi, ki je potem postavila diagnozo.

Ze sama sem takrat vedela, kaj mi bodo

povedali, zato me diagnoza ni presenetila.

Nisem bila Sokirana in takrat nisem jokala

Obcutki ob diagnozi — ni
bila presenecena in
Sokirana; Ze prej je

vedela;

Moz ni sprejel diagnoze,
zanikal; tudi njegovi starsi

ne;

Stik s socialno delavko
samo glede usmerjanja;

niso ponudili nobene
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zaradi tega, kar so mi takrat povedali.

Moj partner — moz — si na zaéetku ni hotel

priznati.
Enkrat sem ga posedla za mizo in mu rekla, da

si mora priznati.

Le na ta na¢in bomo lahko zacéeli z obravnavo.

Njegovi star$i Se sedaj ne sprejmejo diagnoze.

Ona mi je potem dala elektronski poStni naslov

in telefonsko Stevilko od socialne delavke, da

mi bo pomagala pri odlo¢bi za usmerjanje in

dodatku za nego. Niso pa ponudili nikakrSne

druge pomoci, podpore ali pogovora.

podpore, pogovora;

Iz tabele je videti, da so diagnozo starSem povedali ali psihiatri ali psihologi. V tistem

trenutku niso bili delezni veliko informacij. Nih¢e jih ni napotil na socialno sluzbo.

Diagnozo so sprejemali z razli€nimi obcutki nemoci, olajSanja, intervjuvanka iz Cetrtega

intervjuja tudi optimizma, ker je koncno vedela, kaj je narobe in da lahko zdaj nekaj stori.

Druzinski ¢lani so po navadi dobro sprejeli diagnozo, le en partner (4. intervju) se na

zaCetku ni mogel sprijazniti s tem. V drugem in Cetrtem intervjuju lahko vidimo tudi, da

si star$i zelijo podpore ob diagnozi, upanja in pogovora.

Tabela 2: Pomoc in podpora ob diagnozi

St. Izjava Pojem
intervjuja

1. Takrat nisem vedela ni¢, na koga naj se Po diagnozi: obcutek
(Spanija) | obrnem. osamljenosti, nevednosti,

Z mozem sva se pocutila zelo sama ...

... vendar so nama takrat ponudili psiholo$ko

pomod, svetovanje.

Druzina dobiva pomo¢, ki jo potrebuje. Nekaj

nemoci;

Psiholoska pomoc;
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casa sem hodila k psihologinji, potem je bilo

lazje in sedaj ne hodim vec.

2. Vse se je zgodilo zelo hitro. Osamljenost;
(Spanija) | Diagnoza, nekaj informacij, potem pa ostanes
sam. Psiholoska pomoc
Ponudila nam je tudi psiholosko pomo¢.
3. ... ponudili so nam samo psiholoS§ko pomo¢€. | Psiholoska pomoc
(Spanija) | Nasa druZina prejema psihologko pomo¢, kar
se mi zdi zelo v redu. Zaradi tega se vsi
pocutimo bolje in dobro funkcioniramo.
4. Moja druZina sedaj ne prejema nobene Psiholoska pomoc;
(Spanija) | psihologke ali kak$ne druge pomodi.
Druge podpore mi ob diagnozi niso ponudili.
Vse je §lo zelo hitro.
... so mi ponudili psiholo§ko pomo¢
5. ... ki je ponudila tudi psiholoSko pomoc. Psiholoska pomoc
(Spanija) | Drugih oblik pomog&i nam niso ponudili.
... je potekalo zelo hitro in razen ponujene
psiholoske pomoci ni nihée zacel pogovora o
tem, kako se pocutimo in kako sedaj naprej.
6. Potem sta §la z Lanom $e na obravnavo k napotitev na specialno
(Slovenija) | specialni pedagoginji. Ona mi je potem dala | pedagoginjo, kontakt

elektronski postni naslov in telefonsko

Stevilko od socialne delavke.

Niso pa ponudili nikakrSne druge pomodi,

podpore ali pogovora.

Trenutno sama ne bi rabila podpore za

celotno druzino, mislim strokovne.

Oce tudi prezivlja ¢as z Lanom.
Seveda ne toliko kot jaz in mogoce tudi manj

kvalitetno, vendar ga umiva, mu bere

socialne delavke;
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pravljice.

V Spaniji so po diagnozi vsem ponudili psiholosko pomog¢. Intervjuvanka iz Slovenije je

izrecno povedala, da ni bilo nikakr$ne druga¢ne pomoci v obliki podpore, pogovora.

Skupno vsem intervjujem je, da so intervjuvanci dobili nekaj informacij, potem pa ostali

sami in niti niso vedeli, kaj s temi informacijami poceti.

Tabela 3: Odnosi v druZini in ohranjanje le-teh

St.

intervjuja

Izjava

Pojem

1.
(Spanija)

Diagnoza je na neki nacin vplivala na druzino.

Bolj sem morala skrbeti za otroka z

avtizmom, kot pa sem za mlajSega.

Moz mi ni bil v veliko oporo.

Za nekaj Casa sem tudi pustila sluzbo in ostala

doma.

Nekateri iz SirSe druzine so zelo dobro sprejeli

dejstvo in se Se vedno druzijo z nami, so pa

tudi »prijatelji«, ki so zaradi tega odsli.

Odnosi med nami so se malo spremenili.

7Z mozem se praktiéno o tem ne pogovarjava.

Mlajsi sin se sramuje svojega brata in je

vcasih tezko zaradi tega iti kam skupaj kot

druzina.

Moz ni bil v oporo, zanikal

je stanje;

Opustitev sluzbe

Sprememba druzinskih

odnosov;

2.
(Spanija)

Po diagnozi se v nasi druzini ni veliko

spremenilo.

Ze prej je sin hodil z nami vsepovsod, imeli

smo druzinske piknike in izlete in se je vedno

dobro obneslo.

Mogoce smo takoj po diagnozi posvetili ve¢

Ni prislo do spremembe

odnosov;

Bolj povezani odnosi v

druzini
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¢asa njemu kot pa ostalim otrokom, da smo

priskrbeli vso pomo¢, ki je bila na voljo.

Odnosi med nami se niso spremenili, postali

so $e bolj povezani. Vsi se trudimo. Seveda so

tudi tezki dnevi, vendar je ved tistih dobrih. Ti

nam dajo mo¢ za prezivetje slabih.

3.
(Spanija)

Druzinsko Zivljenje se ni veliko spremenilo.

PoskuSamo poceti stvari, kot smo jih prej.

Nekaj poénemo skupaj. nekaj vsak zase.

NaSa druzina prejema psiholoSko pomod, kar

se mi zdi zelo v redu.

Zaradi tega se vsi pocutimo bolje in dobro

funkcioniramo.

Odnosi med nami se sploh niso spremenili,

zakaj bi se?

Ni prislo do sprememb v

druzini

4.
(Spanija)

Odnosi med nami so se seveda malo

spremenili. Moz mi dostikrat o€ita, da sem
prevec zascitniska do sina.

Kot druzina se drzimo bolj zase in so dnevi,

ko je tezko zdrzati.

Prislo do majhne

spremembe odnosov,

[zoliranost druzine;

5.
(Spanija)

Odnosi med nami so se malo spremenili.

Obcutki, ki sva jih dozivljala midva in ostali

otroci, so seveda vplivali na druzinsko

situacijo.
Sprva je bilo mucno, bili smo utrujeni, slabe
volje, nismo vedeli, kam naj se obrnemo.

Sc¢asoma se je izboljsalo.

Majhna sprememba

odnosov;

Na zacetku mucno,
scasoma izboljsava

odnosov;

6.

(Slovenija)

Seveda nama je tezko, saj je Lanova diagnoza

dosti spremenila najini zivljenji. Taksni, kot

sva si predstavljala, da bosta. Verjetno se tudi

ne bova odlodila za drugega otroka.

Sprememba v druzini po

diagnozi;

Na zacetku partnerjevo
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Jaz, Lan in njegov oCe zivimo skupaj na zanikanje;

svojem.

Njegovi star$i Se sedaj ne sprejmejo diagnoze.

Menim, da imava s partnerjem dober odnos,

meni se zdi normalen.

Po diagnozi se odnos ni bistveno spremenil,

saj si nisva ni¢esar ocitala.

Nisva se obtozevala, ampak sva poskusala

¢im bolj s skupnimi mo¢mi hoditi ¢ez to.

Res je, da partner ne govori veliko o

Aspergerjevem sindromu, ne raziskuje toliko

kot jaz.

Vendar ¢e pogledam nazaj, je bilo tako Ze prej

v najini zvezi, ko je bila vsa iniciativa na

meni.

Z mozem sedaj nisva veliko sama.

Mogode sva z mozem Cisto sama trikrat v

letu.

Tudi meni se zdi, da bo, da ne preZiviva vec

veliko Casa zase, lahko kasneje vplivalo na

najin odnos. Zdaj Se ne, saj si Se vedno zvecer

vzameva ¢as za kakav in pogovor.

V dveh druZinah se je zivljenje po diagnozi precej spremenilo, v preostalih pa ne toliko
ali sploh ne. Spremenilo se je tudi zato, ker so otroku z Aspergerjevim sindromom po
diagnozi sprva posvecali veliko pozornosti. Intervjuvanka iz Slovenije pravi, da je sinova
diagnoza vplivala tudi na sprejetje odloCitve, da s partnerjem ne bosta imela vec otrok.
Druzine so izkusile tudi pomanjkanje casa zase in za partnerski odnos. Prva
intervjuvanka je izpostavila dejstvo, da se mlajsi sin sramuje starejSega, zato je tezje iti

nekam skupaj kot druzina. Drugi pa pravijo, da so se celo bolj povezali kot druzina in se
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druzijo na piknikih, izletih, poskusajo Ziveti ¢im bolj »normalno Zivljenje«. Tudi partnerji

si poskusajo vzeti ¢as zase in za pogovor.

Tabela 4: Partnerski odnos in ohranjanje le-tega

St. Izjava Pojmi
intervjuja
1. Midva z moZem pa sva vedela, da se morava | Z mozem se prakticno o tem
(Spanija) | postaviti na noge, da za¢neva iskati storitve, | ne pogovarjava;
ki so najboljse za sina.
Najin odnos se je poslabsal, nisva se veliko Poslabsanje odnosa;
pogovarjala o tem. Moz je ves ¢as zanikal
otrokovo stanje, o tem sploh ni zelel govoriti, | MozZevo zanikanje,
brati. nepogovarjanje,
Z mozem se prakticno o tem ne pogovarjava.
2. S partnerjem sva se vedno pogovarjala o Pogovarjanje;,
(Spanija) | vsem in tako sva se tudi po diagnozi sina
pogovarjala o tem in si dajala oporo. To je Dajanje opore
bilo lazje, drugace ne vem, kako bi zmogla,
¢e me ne bi razumel in podpiral tisti, ki mi je
najblizje.
3. Z Zeno se razumeva zelo dobro. Medsebojno razumevanje;
(Spanija) | Skupaj imava podjetje, zato si lahko

privo$civa, da véasih kdo dela ve€ in je

potem drugi lahko ve¢ z otrokom ali pa si

vzameva kakSen dan prosto.

Ne pocneva ni¢ posebnega za ohranjanje

odnosa.

Kolikor imava ¢asa zase, ga izkoristiva. Po

navadi, ko otroci spijo, pogledava kaksen

film ali skupaj spijeva kozarec vina.

Delitev skrbi za otroka;

Izkoristita cas za

ohranjanje odnosa;
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4. Partnerski odnos se ni veliko spremenil. Ze Ni velike spremembe
(Spanija) | prej mozZ ni govoril veliko o svojih obéutkih, | partnerskega odnosa;
po diagnozi pa prav tako ne.
To tudi vpliva na najin odnos, ker je v¢asih Moz se ne pogovarja o tem
tako, kot da skrivava nekaj eden pred — to vpliva na odnos;
drugim.
5. Sedaj je partnerski odnos dober, takoj po Zelo slab odnos takoj po
(Spanija) | diagnozi pa je bil zelo slab. diagnozi, pozneje
... medsebojnega obtozevanja. izboljsava,
Nisva vedela, kakSna pomo¢ bi pri$la najbolj
prav najinemu otroku in je prihajalo do
prepirov med nama.
... sva spoznala, da ni nih¢e kriv in da je
boljse, ¢e si med seboj pomagava, da bo
otrok prejel ¢im boljSo pomoc.
6. Moj partner — moZz — je v vzgoji vseskozi Partner je pomemben del v
(Slovenija) | viden in pomemben del. vzgoji;

Na zacetku si ni hotel priznati.

Enkrat sem ga posedla za mizo in mu rekla,

da si mora priznati. Le na ta naé¢in bomo

lahko zaceli z obravnavo.

Mozevo zanikanje na

zacetku;

Dober odnos s partnerjem,
ni prislo do sprememb po

diagnozi;;

V druzinah treh intervjuvank se partnerji niso zmogli sprijazniti z diagnozo, ampak so jo

zanikali. Drugi dve sta povedali, da sta v partnerju nasli oporo, lahko sta se pogovarjali,

zato je bilo lazje. Pri dveh se je odnos poslabsal, pri drugih pa ostal nespremenjen ali se

okrepil za potrebe skupnega iskanja najboljsih storitev za otroka.
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Tabela 5: Viri mo¢i, podporni stebri

St.

intervjuja

Izjava

Pojmi

1.
(Spanija)

Ko se dobim s prijatelji in se pogovorim, je

vse lazje. Da grem malo ven.

Tudi ostala druzina mi je v oporo, saj je tista,

ki najbolj ve, kaj prestajam.

Druzina dobiva pomog¢, ki jo potrebuje. Nekaj

casa sem hodila k psihologinji, potem je bilo

lazje in sedaj ne hodim vec.

Mo¢ dobim pri druZini in prijateljih. Lazje se

ie pogovoriti o teh stvareh z nekom, ki ga

v

poznas.
Hoja.

Viri moci: prijatelji,

druZina, psihologinja, hoja

2.
(Spanija)

Velikokrat greva tudi ven na pijaco, se dobiva

s prijatelji.

Jaz tudi veliko hodim in te¢em, da se malo

sprostim.

Takrat prisko¢i na pomo¢ moja sestra, ki ima

tudi sama otroke sinovih let in lahko pri njih

prezivi kak$en veCer ali pa dan, da si malo

oddahnemo.

Mo¢ érpam predvsem v odnosu s partnerjem

in v sami druzini. V naSem skupnem c¢asu.

Viri moci: da grem malo
ven v druzbo, prijatelji,
pomoé sestre, partner,

druzina, hoja, tek;

3.
(Spanija)

Mo¢ &rpam v svoii druzini, v pogovorih z

zeno, pa tudi pri svojih starS$ih, ki nama vedno

priskocijo na pomoc.

Nasa druzina prejema psiholoSko pomo¢, kar

se mi zdi zelo v redu.

Druzina je moja opora. Vsak dan po¢nemo

Viri moci: druZina,
pogovori z Zeno, starsi,

psiholoska pomoc;
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nekaj skupaj in to mi vedno da energijo.

4. Sama pa ogromno berem. Ne nujno o Viri moci: branje,
(Spanija) | avtizmu, ampak romane, poezijo, potopise. individualne terapije pri
Kadar imam ¢as. In takrat se odpocijem in si | psihologinji;

naberem ogromno mo¢i za naprej. To je moja
terapija. Poleg tega hodim obc¢asno na
individualne terapije k psihologinji.
5. Kadar mi je tezko, se zateCem k druzini Viri moci: branje, druzenja
(Spanija) | prijateljem, knjigam, k drustvu. z druzino in prijatelji,
... berem literaturo, ob kateri se sprostim. drustvo;
Veliko mi pomenijo druzenja s prijatelji in
druzino.
6. ... sl ponavadi vzamem ¢as za ro¢na dela, za Viri moci: rocna dela,
(Slovenija) | Sivanje torbic, kolazne albume, Cestitke. Zame | druZenje s prijatelji;

je to terapevtsko delo, takrat se napolnim z

energijo.

... sva se z mozem organizirala tako, da si

tudi zveler vzameva ¢as in tako grem jaz kdaj

na kavico s kak$no prijateljico, potem

naslednji dan pa moz. To mi zelo pomaga.

Vsi najve¢ moci ¢rpajo v druzini, samo dve sta omenili tudi prijatelje, ki jim pomagajo s

poslusanjem in pogovori. Ena omenja tudi svojo sestro in njeno druzino, h kateri gre njen

sin enkrat na teden ali ob koncu tedna in takrat ima sama in preostala druzina ¢as za

polnjenje baterij. Intervjuvanka iz Slovenije ¢rpa mo¢ tudi iz ukvarjanja z ro¢nimi deli in

Casa, ki ga ima zase dopoldne, ko je sama doma.
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Tabela 6: (Ne)sprejemanje otroka

St. Izjava Pojmi
intervjuja
1. Otroka sprejemam takSnega, kot je. Sprejemanje otroka;
(Spanija) | Posku$am mu po svojih moéeh pomagati, da
bi lahko bil ¢im bolj samostojen.
2. Seveda otroka sprejemam takSnega, kot je. Sprejemanje otroka;
(Spanija) | On ima samo drugaéne potrebe, kot jih imamo
mi. Se vedno je moj sin in ga imam rada.
3. Sina seveda sprejemam takSnega, kot je. Moj | Sprejemanje otroka;
(Spanija) | otrok je in &isto ni¢ drugacen od drugih dveh.
Mogoce ima malo drugaéne potrebe, a je kljub
temu Se vedno vreden ljubezni.
4. Otroka seveda sprejemam. Je moj sin, zanj Sprejemanje otroka;
(Spanija) | bom storila vse, da bo lahko &im bolj
kvalitetno zivel.
5. Otroka seveda sprejemam. Sprejemanje otroka;
(Spanija)
6. Jaz popolnoma sprejemam Lana takSnega, kot | Sprejemanje otroka;
(Slovenija) | je. IS€em njegove dobre vire mo¢i, na katerih
bi lahko gradila, da bi se lahko ¢im bolje
razvil. Skrbi me, kaj bo, ko bo odrasel.

Vsi popolnoma sprejemajo svoje otroke in jih imajo radi. Pravijo, da niso ni¢ druga¢ni od
drugih, ¢etudi imajo nekatere potrebe, ki mogoce odstopajo od vecinskih. Intervjuvanka
iz Slovenije je tudi izpostavila, da iS¢e njegove dobre vire moci, s katerimi lahko gradita

na njegovem razvoju.
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Tabela 7: Skupine za samopomoc¢

St. Izjava Pojmi
intervjuja
1. Slisala sem ze za skupine za samopomoc, Slisala, vendar ne poznam,
(Spanija) | vendar ne poznam tega najbolje.
Zdi pa se mi, da bi bile koristne za nas starSe. | Koristne;
2. Slisala sem, da Ze tudi obstajajo skupine za Slisala, vendar ne poznam:
(Spanija) | samopomo¢ za star$e, vendar jih na Zalost ne
poznam. Smiselne;
Meni se zdijo_smiselne.
Sama se na sreco lahko pogovarjam o tem v
druzini, poznam pa veliko starSev, ki jim
manjka deljenje izkuSenj in to, da jih nekdo
poslusa.
3. Slisal sem za skupine za samopomoc iz Slisal in vidim, da starsem
(Spanija) | literature in vidim, da star§em pomagajo. pomagajo;
Mislim, da so smiselne, ker se lahko starSi
pogovarjajo z ljudmi, ki jih razumejo, ker Smiselne
imajo sami podobno situacijo.
4. Glede skupin za samopomo¢ sem ze sliSala Slisala, vendar ne poznam
(Spanija) | vendar jih ne poznam prav dobro. Osebno se | prav dobro;
mi zdi, da niso samo koristne, ampak so zelo
nujne in potrebne. Pogovori s tistimi, ki so v | Nujne in potrebne;
podobni situaciji, so najvec, kar lahko stars$
pridobi.
5. Nikoli nisem sliSala za skupine za Nisem slisala;
(Spanija) | samopomod za starge.
Ampak mislim, da bi bila taks$na stvar zelo Koristne;
koristna.
6. Sama nisem nikjer zasledila skupine za Nikjer zasledila;
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(Slovenija)

samopomoc.

Strokovnjaki govorijo samo o svojem delu,

informacij o drugih moznostih ne dajo.

Skupine za samopomo¢ bi bile po mojem

mnenju pomembne in potrebne, ker se je

laZje pogovarjati z nekom, ki je v podobni

situaciji, kot si sam. Psihi¢no smo iz¢rpani in

to lazje razume nekdo, ki prav tako nekaj ve
o tem, ki to vsakodnevno dozivlja.

So dnevi, ko je vsega preved, in takrat bi

rabila nekoga, s komer bi se lahko

pogovorila, vendar je moznost (kot

psihoterapija) predraga.

Pomembne in potrebne;

Vsi so ze sliSali za skupine za samopomo¢, vendar jih nih¢e prav zares ne pozna. Vsi tudi

menijo, da so smiselne in uporabne, ker se star$i lahko pogovarjajo z ljudmi, ki so v

podobni situaciji in jih razumejo. Intervjuvanka iz Slovenije pravi, da strokovnjaki ne

dajo nobenih informacij o taksSnih storitvah. Pravi, da je psihoterapija predraga in da

pridejo dnevi, ko bi potrebovala pogovor z nekom, ki bi razumel njeno situacijo.

Tabela 8: Sporocilo starSev javnosti

St. Izjava Pojmi
intervjuja

1. /
(Spanija)

2. Zelim sporoéiti ljudem, da ti otroci niso éudni | da ti otroci niso cudni in
(Spanija) | in jih moramo sprejeti tak3ne, kot so. Jjih moramo sprejeti taksne,

Na svetu obstajajo hujSe stvari.

Poleg tega pa lahko oni potegnejo tudi veliko

iz tega in ima tudi to stanje nekaj prednosti.

kot so;

na svetu obstajajo hujse

83




stvari;

lahko oni potegnejo tudi
veliko iz tega in ima tudi to

stanje nekaj prednosti;

3. Drugim Zelim povedati, da naj nehajo s drugi naj nehajo s
(Spanija) | hinavi¢ino, ker v resnici ni nihée popoln. hinavscino, ker v resnici
nihce ni popoln;
4. ... da se morajo zdravstvo, sociala in Solstvo | zdravstvo, sociala in
(Spanija) | povezati. Solstvo se morajo povezati;
Poleg tega je treba razviti potrebne specificne
metode za ta sindrom. razviti je treba specificne
metode za ta sindrom;
5. /
(Spanija)
6. Se vedno veliko ljudi meni, da avtizem premalo podpornih skupin,
(Slovenija) | pomeni dusevno prizadetost. Problem vidim | medsebojnega varstva

tudi v tem, da ni podpornih skupin, ni

medsebojnega varstva otrok, pomodi in

druzenja. Prav tako tudi forumi niso aktivni.

Vendar vem, da moramo tudi mi starsi nekaj

narediti, da se bo kaj v tej smeri spremenilo.

Ze prej sem omenila, da stari potrebujemo
podporo in mo¢, da jo lahko dajemo naprej
otroku. V Sloveniji $e nisem zasledila, da bi
obstajalo kaj takSnega, kot so skupine, v
katerih si deli§ izku$nje z drugimi starsi. To
bi res potrebovali tudi mi.

Tezko mi je, ker okolica tolazi na napacen

nacin, pokroviteljsko. Ker ne poznajo in ne

razumejo stvari, se odzivajo ravho nasprotno,

otrok, pomoci in druzenja;

forumi niso aktivni;

avtizem ni dusSevna

prizadetost;

mi starsi moramo nekaj
narediti, da se bo kaj v tej

smeri spremenilo;

potreba po podpornih
skupinah za starse za

deljenje izkusenj
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kot bi si mi starsi zeleli.

Socialni delavci bi se morali konstantno

izobrazevati in biti kot mediatorji, ki bi

kasneje lahko star§e vsaj napotili nekam

naprej in jim dali informacije.

Tudi sama kot izredna Studentka socialnega

dela opazam, da se npr. avtizma (in

verjamem, da Se mnogo drugih stvari) sploh

okolica tolazi na napacen

nacin, pokroviteljsko;

socialni delavci bi se
morali konstantno
izobrazevati in biti kot

mediatorji, ki bi lahko dali

ne omenja na faksu. Tako da potem tudi ne starsem informacije in jih

vem, kako lahko od socialnih delavcev napotili naprej;

pri¢akujemo strokovnost in pomo¢, ¢e na

faksu ne dobijo niti informacije o tem. o avtizmu se na fakulteti ne

ucimo, ga ne omenjajo;
kako potem pricakovati od
socialnih delavcev

strokovnost in pomoc¢

Dva izmed starSev nista zelela javnosti sporociti ni¢esar. Drugi je rekel, da ti otroci niso
cudni in da jih je treba sprejeti takSne, kot so. Tretji je rekel naj ljudje prenehajo s
hinavsc¢ino, ker nih¢e ni popoln. Intervjuvanka iz Slovenije je povedala, da sama kot
Studentka socialnega dela opaza, da kader socialnih delavcev ni primerno izobrazen in
usposobljen za pomo¢, ker na fakulteti ne dobijo nikakrSnih informacij o motnjah
avtisticnega spektra. Pravi tudi, da okolica tolazi na napacen nacin, ker ne pozna tematike
in zaradi tega naredi veliko Skode. Problem vidi tudi v tem, da ni podpornih skupin, ni

medsebojnega varstva otrok, pomoci in druzenja. Prav tako tudi forumi niso aktivni.
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4.3 Zdruzevanje sorodnih pojmov

Diagnoza:

podal psihiater, psiholog (1, 2, 3, 4, 5, 6)
obcutki ob diagnozi: strah, zalost, krivda, muka (1, 3, 5)
sprijaznjenje z diagnozo, olajSanje ob diagnozi (2, 4, 5, 6)

ni stika s socialno sluzbo (1, 2, 3, 4, 5)

Pomo¢ in podpora ob diagnozi:

obcutek osamljenosti, nevednosti, nemoci in zalosti po diagnozi (1, 2, 4)
ponudba psiholoske pomoci (1, 2, 3, 4, 5)
napotitev k specialni pedagoginji (6)

kontakt s socialno sluzbo (6)

Odnosi v druZini in ohranjanje le-teh

druzinski odnosi se spremenijo (1, 4, 5, 6)
druzinski odnosi se ne spremenijo (2, 3)
partner zanika diagnozo (1, 6)

po diagnozi vecja povezanost druzine (2)

Partnerski odnos in ohranjanje le-tega

poslabsanje odnosa (1)

ohranitev dobrega odnosa (2, 3, 4, 5, 6)

Viri modi, podporni stebri

druzina (1, 2, 3, 5)
prijatelji (1, 2, 5, 6)
roc¢na dela (6)
branje (4, 5)

hoja (1, 2)
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druZenje s partnerjem (2, 3)
psihologinja (1, 3, 4)

da grem ven v druzbo (2, 5)
tek (2)

drustvo (5)

(Ne)sprejemanje otroka

sprejemam otroka (1, 2, 3, 4, 5, 6)

Skupine za samopomo¢

slisal(a) o njih, vendar ne poznam (1, 2, 3, 4)
nikjer nisem zasledila (5, 6)

smiselne (2, 3)

koristne (1, 5)

nujne (4)

potrebne (4, 6)

pomembne (6)

Sporocilo starSev javnosti

- da ti otroci niso ¢udni in jih moramo sprejeti taksne, kot so (2)

- na svetu obstajajo hujsSe stvari (2)

- lahko oni potegnejo tudi veliko iz tega in ima tudi to stanje nekaj prednosti (2)

- drugi naj nehajo s hinavs¢ino, ker v resnici nihce ni popoln (3)

- zdravstvo, sociala in Solstvo se morajo povezati (4)

- razviti je treba specificne metode za ta sindrom (4)

- premalo podpornih skupin, medsebojnega varstva otrok, pomoci in druzenja (6)

- forumi niso aktivni (6)

- avtizem ni dusevna prizadetost (6)

- mi starS§i moramo nekaj narediti, da se bo kaj v tej smeri spremenilo (6)

- potreba po podpornih skupinah za starSe za deljenje izkuSenj (6)

- okolica tolazi na napacen nacin, pokroviteljsko (6)
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- socialni delavci bi se morali konstantno izobrazevati in biti kot mediatorji, ki bi lahko
dali starSem informacije in jih napotili naprej (6)
- 0 avtizmu se na fakulteti ne u¢imo, ga ne omenjajo; kako potem pricakovati od

socialnih delavcev strokovnost in pomo¢ (6)
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5 POSKUSNA TEORIJA

Diagnozo je v vseh primerih podal psihiater ali psiholog. Vecini je bila po diagnozi
ponujena psiholoska pomoc¢. Eni materi so po diagnozi dali kontakt za socialno delavko,
preostali niso dobili nobene informacije o socialni sluzbi. Dva starSa sta ob diagnozi

dozivela neprijetne obcutke, ostali pa sprijaznitev in olajSanje.

V dveh primerih je prislo po diagnozi do sprememb v druZini, v drugih pa ne. V eni so
se med seboj Se bolj povezali in so odnosi postali trdnejsi. Dva oceta nista zmogla sprejeti

diagnoze in sta jo zanikala.

Samo v enem primeru se je partnerski odnos poslabsal, pri preostalih pa se odnos ni

spremenil oziroma se je ohranil dober odnos od obdobja pred diagnozo.

Vire moc¢i bi lahko razdelila v tri skupine. Prva skupina so neformalne socialne mreze,
kamor spadajo partner, druzina in prijatelji. Ti so najveckrat omenjeni kot podporni stebri
starSev. Druga skupina so aktivnosti, ki jih razbremenjujejo: ro¢na dela, hoja, branje,
druzenje. Tretja skupina pa so formalne socialne mreze, kamor bi uvrstila individualno

terapijo s psihologinjo.

Vsi starsi sprejemajo svojega otroka taksnega, kot je.

O skupinah za samopomo¢ so star$i Ze sliSali, vendar jih ne poznajo. Menijo pa, da so

pomembne, smiselne, nujne, koristne in potrebne.

Starsi bi javnosti radi sporocili, da je treba na tem podrocju narediti neke spremembe.
Ena izmed mater se zaveda, da je tudi na njih (star$ih) obveza in odgovornost, da naredijo
nekaj za izboljSanje polozaja. Vsi so si enotni, da so skupine za samopomo¢ nujne in
koristne. Javnost bi morala biti bolj osvescena o tem, kaj motnje avtisticnega spektra
sploh so, da ne bi ve¢ obtozevala starSev za slabo vzgojo ali pa jim ponujala takS$no

pomo¢, ki je ne potrebujejo. Treba je tudi izobraziti socialne delavce in Studente
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socialnega dela ze med Studijem, kaj motnje avtisticnega spektra so in kaj lahko socialno
delo stori na tem podroc¢ju. Osebe z motnjo avtisti¢nega spektra niso ¢udne, to ni najhujsa
star na svetu in nih¢e ni popoln. IzraZena je prav tako potreba po bolj aktivnih forumih za
starSe, medsebojnem varstvu otrok, druzenju. Zdravstvo, sociala in Solstvo se morajo

povezati.
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6 RAZPRAVA

S kvalitativno analizo — izvedenimi intervjuji — sem Zelela izvedeti, kakSne izkuSnje
imajo starsi pri diagnozi, kaksni so njihovi odnosi v druzini in s partnerjem. Zanimalo me
je, ali so se po diagnozi kaj spremenili. Ena izmed pomembnejsih to¢k naloge so viri
moci in podporni stebri, tisti, ki jih imajo, in kakSno pomo¢ bi si Se Zeleli. Na koncu pa se
mi zdi najpomembnejse, da sem jim dala moznost, da sporocijo javnosti, kar zelijo, da

slisi.

Diagnoza je v Sloveniji in v Spaniji v vseh primerih iz intervjujev izreena s strani
psihologa ali psihiatra. Po diagnozi starS$i ne prejmejo prakticno nobenih informacij,
ponujena jim je samo psiholoska pomoc¢. Ni napotitve na socialno sluzbo in nih¢e z njo ni
imel nikakr§nega stika. StarSi so sprejeli diagnozo na razlicne nacine; nekateri so ze prej
vedeli, zato so potem lazje sprejeli diagnozo in zacutili olajSanje, da koncno vedo in
lahko zacnejo iskati potrebno pomoc. Spet drugi pa so diagnozo teZje prenesli in Cutili
razoCaranje, zalost in strah. Skoraj vsi so navedli, kako osamljene in nemocne so se

pocutili po diagnozi.

Na tem mestu bi rada Se enkrat povzela mnenje dveh starsev. Intervjuvanec iz Spanije
pravi, da je treba med seboj povezati medicino, socialo in Solstvo. Prav tako je mati iz
Slovenije podobnega mnenja. Ob diagnozi bi morali starsi dobiti informacije o moznosti
prve socialne pomoci, storitve, ki se izvaja na centrih za socialno delo, je brezplacna ter
poteka v obliki pogovora in iskanja mogocih resitev. Tudi starsi se ne bi pocutili tako
osamljene, ampak bi se Ze takoj po diagnozi zacelo skupno raziskovanje za skupno

iskanje pomoci.

Iz intervjujev je videti, da je starSem po diagnozi v vecini primerov ponujena psiholoska
pomo¢. Zanimalo me je, ali jim je namenjena tudi kakSna beseda podpore, spodbude,
upanja. Nihc¢e izmed starSev nima te izkuSnje, vsi pa imajo izku$njo nemoci in nevednosti

po diagnozi.
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Boljsa povezanost med medicino in socialo, kot je rekel eden izmed intervjuvancev, je
nujna in potrebna. Ob diagnozi bi lahko starsi dobili vsaj informacije za moznost prve
socialne pomoci, ki jo v Sloveniji brezplacno izvajajo centri za socialno delo. Tam bi jim
bile ponujene informacije, pogovor, podpora in vedenje, da niso sami. Poleg tega bi jim
socialni delavci lahko nudili zacetno podporo in informacije ter skrbeli za napotitev na

razlicne institucije.

Druzine otrok z avtizmom se morajo po diagnozi prestrukturirati za dobrobit in potrebe
otroka. V izvedenih intervjujih so se v dveh primerih zgodile spremembe v druzini, v
drugih je stanje ostalo nespremenjeno, v eni so se odnosi poglobili in se je druzina med

seboj Se bolj povezala. Dva ocCeta sprva nista zmogla sprejeti diagnoze.

V literaturi je velikokrat mogoce zaslediti, da naj bi kar 50 % druzZin otrok z avtizmom
razpadlo. Pogosto naj bi bil vzrok obtoZevanje med partnerjema in ocetovo nesprejetje
diagnoze. Mama je po navadi tista, ki skrbi za otroka, zato naj bi bila kriva za njegovo
vedenje. Se vedno je mati tista, ki je v vecini primerov »dolina skrbeti za otroka«, saj
skrbstvena neplacana in prezrta dela Se vedno v veliki vecini primerov opravijajo Zenske,
matere. V druzinah otrok, katerih starse sem intervjuvala, so se tudi zgodile spremembe
in sprva niso sprejeli diagnoze, vendar so druZine ohranile odnose in niso razpadle.
Odnosi lahko postanejo tudi trdnejsi, saj se druzina poveze z namenom iskati najboljse
storitve in pomoci za svojega otroka. Starsi so tisti, ki ob diagnozi in po njej prav tako
potrebujejo pomoc. V obliki podpore in informacij, kako naprej. Socialno delo bi v tem
aspektu lahko doprineslo veliko k boljsemu informiranju in povezanosti z medicino, kar
bi starsem precej olajsalo zacetni Sok in Zalost, ki jo po diagnozi izkusijo. Namrec, starsi
so tisti, ki skrbijo za otroka in imajo kakovostnejse odnose in druzinsko Zivljenje, ce sami

dobijo podporo in moc, ki jo potrebujejo.
Po diagnozi je partnerski odnos na preizkusnji. V intervjujih je samo v enem primeru

zaslediti poslabsanje partnerskega odnosa, ko sta se zakonca nehala pogovarjati in nista

znala in zmogla ohraniti dobrega odnosa. V vecini se odnos ni spremenil, ne poslabsal ne
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izboljSal. V enem primeru pa je partnerska vez postala Se mocnejsa, partnerja sta si

pomagala pri skrbi za otroka in si znala vzeti tudi Cas zase.

V druzinah otroka z motnjo avtisticnega spektra ocetje velikokrat ne sprejmejo diagnoze.
To se je pokazalo tudi v mojih intervjujih, kjer sta dva partnerja zanikala otrokovo stanje.
To pomeni, da se starSa o tem ne pogovarjata, mati je tista, ki skrbi za otroka v vecji
meri, in to postavi na preizkusnjo tudi partnerski odnos. Intervjuvanka iz Slovenije pravi,
da sta imela s partnerjem pred diagnozo dober odnos in se tudi pozmeje ni veliko
spremenil. Ce pa odnos Ze prej stoji na trhlih temeljih, se velikokrat zgodi, da ga stres, ki
ga v druzino prinese diagnoza, postavi na preizkusnjo. Alenka Svab govori o nastanku
»novega ocetovstva«. Oce naj bi bil vedno bolj vpleten v dele druzinskega Zivijenja, za
razliko od t. i. modernega oceta oziroma materialnega preskrbovalca druzine (bread-
winner-ja). Potem pa pravi, da je to le sodobni mit, kot nakazujejo socioloske in
psiholoske Studije, in je Se vedno vecina druzinskega dela druzbeno dodeljena materi.
Poleg tega, ceprav je participacija ocetov v postmodernosti vecja, pa njihov nacin
sodelovanja v druzinskem Zivljenju vkljucuje prijetnejSa in manj rutinska opravila,
partnerkam pa so prepuscena vsa ostala opravila in skrb. (Svab 2001) Partnerji si

morajo prav tako vzeti cas zase in ga kakovostno izkoristiti, da ohranjajo odnos.

Iz rezultatov raziskave je videti, da je druzina Se vedno na prvem mestu, ko se iSCe
pomoc¢. Pomo¢ partnerja, ozje in SirSe druzine je bila v intervjujih najveckrat omenjena.
Zanimivo je, da prijatelji niso tolikokrat omenjeni kot tisti, pri katerih starSi iS¢ejo
podporo. Ena druzina je tudi omenila, da ne hodijo veliko na obiske in k prijateljem, ker
nikoli ne morejo vedeti, kako se bo otrok obnaSal. Zato so postali zelo izolirani in
osamljeni. StarSem dajejo mo¢€ tudi razli¢ne aktivnosti, kot so hoja, rona dela in branje.
Takrat se napolnijo z energijo in se malo razbremenijo. Tudi individualne terapije s
psihologinjo pomenijo vir moc¢i in razbremenitev za mater otroka z motnjo avtisticnega

spektra.

Vsi nasteti formalni in neformalni viri pomoci so zelo pomembni in so podporni stebri

starSem in druzinam otrok z motnjo avtisticnega spektra. DruZina je Se vedno tisti vir
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moci in kraj, kamor se najlaZje in najveckrat starsi zatecejo po podporo in pogovor.
Prijateljske mreze so mogoce tiste, ki niso izgubile toliko na pomembnosti svoje vioge,
pac pa pri tem, da se druzine otrok z avtizmom dostikrat same izolirajo iz prijateljskih
krogov. Seveda pa se zgodi tudi to, da prijatelji sami odidejo. Pomembno se mi zdi
poudariti tudi druge vire moci. Ve¢ bom o skupinah za samopomoc povedala pozneje,
vendar jih moram na tem mestu omeniti kot zelo pomembne, potrebne in nujne vire
pomoci. Iz literature lahko tudi razberemo, da starsem pomaga branje knjig, ki so jih
napisali drugi starsi otrok z motnjo avtisticnega spektra, torej s podobno izkusnjo, kot jo
imajo sami. Kot vir moci lahko vidimo tudi centre za oddih, v tujini Ze razvito storitev na

podrocju razbremenjevanja starsev in druzin.

Skupine za samopomoc starsi vidijo kot nujne, potrebne, pomembne in koristne. Zanje so
ze slisali, vendar jih ne poznajo. Pomembne se jim zdijo zaradi moznosti deljenja

izkuSenj z drugimi starsi, ki so v podobni situaciji in jih razumejo.

V skupine za samopomo¢ se starSi povezujejo zaradi stiske, ki jo dozivijajo. Sele ko
tezavo sprejmejo, so pripravijeni o njej govoriti in jo deliti z drugimi. Iz prebrane
literature (predvsem knjig starsev otrok z motnjo avtisticnega spektra) je razbrati, da
taksne podporne skupine starSem pomagajo pri razbremenitvi. Ponudijo jim varen
prostor, kjer se lahko izrazijo, povedo svoje izkusnje in so slisani. Mama otroka z
avtizmom pripoveduje, kako na vsakem srecanju na koncu pove vire moci svojega otroka,
tisto, kar otrok zna in zmore. Poleg tega se zgodi, da starsi tam prvic ubesedijo svojo
bolecino, osamljenost, razocaranje pa tudi radost in upanje. Starsi na srecanjih pridobijo
tudi potrebne informacije, razvijajo pozitivno samopodobo, izrazajo custva, premagujejo
obcutke izoliranosti, izboljsujejo kakovost Zivljenja in Se mnogo drugih stvari, kot o tem
govori Darja Zavirsek v knjigi Inovativne metode v socialnem delu: Opolnomocenje ljudi,
ki potrebujejo podporo za samostojno Zivljenje. V skupini za samopomoc c¢lovek pomaga
sebi in drugemu. Starsi iz zgodb drugih crpajo zase, sprejmejo tisto, kar jim bo
pomagalo. Tudi socialni delavci lahko v skupinah za samopomoc sodelujemo kot
koordinatorji. Pomembno je, da takrat ne pozabimo na koncepte socialnega dela, ampak

uporabimo metode socialnega dela, kot je znanje za ravnanje iz perspektive moci,
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katerega avtor je Saleebey. Skupaj s posameznikom moramo raziskovati njegove vire

mocdi, jih poimenovati in izkoristiti. (Spoljar 2007)

Zelo pomembna se mi zdi zadnja tocka diplomskega dela, kjer sem starSem pustila, da
povedo tisto, kar Zelijo sporociti javnosti. Zavedajo se, da so potrebne spremembe in da
se morajo tudi starSi bolj organizirati ter zahtevati storitve in pravice za svoje otroke in
zase. Prihodnost vidijo v skupinah za samopomoc, ki bi starSem ogromno koristile pri
deljenju izkuSenj. Javnosti Zelijo sporociti, da ne potrebujejo pokroviteljskega odnosa,
ampak si Zelijo, da javnost kon¢no postane bolj osvescena o teh zadevah in posledi¢no
tudi bolj razumevajoa. Mama otroka z motnjo avtistiCnega spektra, ki je tudi sama
izredna Studentka socialnega dela (in zaradi tega zame tudi izredno pomembna
sogovornica, saj ima izku$nje na obeh ravneh in lahko tudi sama vidi, kaj bi se s podrocja
socialnega dela uporabilo pri pomo¢i druzini in kaj lahko socialni delavci doprinesejo k
razbremenitvi starSev), vidi tezavo v tem, da se med Studijem socialnega dela ne pridobi

nikakrSnega znanja o motnjah avtisti¢nega spektra.

Vsi so si enotni, da so skupine za samopomoc¢ nujne in koristne. Javnost bi morala biti
bolj osvescena o tem, kaj motnje avtisticnega spektra sploh so, da ne bi vec obtozZevala
starsev za slabo vzgojo ali pa jim ponujala taksno pomoc, ki je ne potrebujejo. Potrebno
Jje tudi socialne delavce in Studente socialnega dela zZe med Studijem pouciti o tem, kaj so
motnje avtisticnega spektra in kaj lahko socialno delo na tem podrocju stori. Prva
socialna pomoc je brezplacna storitev centrov za socialno delo v Sloveniji, ki lahko na
tem podrocju sluzi kot mozZnost socialnodelovnega svetovanja starsem v stiskah po
diagnozi. Zapisana je v zakonu o socialnem varstvu, kot ena izmed storitev, namenjenih
odpravljanju stisk in tezav. To je lahko eno izmed mocnih orodij socialnih delavcev, ki je
lahko ucinkovito pri pomoci starSem otrok z avtizmom. Prva teZava pri informiranju
starsev se zgodi Ze pri podajanju diagnoze, saj Ze takrat ostanejo brez pravih informacij.
Torej se vse zacne Ze pri obisku zdravstvenih ustanov. Strokovni delavci v zdravstvu
starsem po navadi ne dajo dovolj informacij o tem, na koga se lahko obrnejo z vprasanji
0 vzgoji, 0 mogoci podpori. Tako rekoc vse informacije morajo starsi poiskati sami.

Tukaj bom samo na kratko povzela, kar je napisano Ze v poglavju Prva socialna pomoc —
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moznost socialnodelovnega svetovanja starSem v stiskah po diagnozi. Ze na zacetku se
pokaze problem nepovezanosti in nesodelovanja med zdravstvenimi in socialnimi
ustanovami. Ce bi se zdravstvo in sociala povezala, bi lahko zdravstvene ustanove po
diagnozi starSe napotile na center za socialno delo. Tam pa bi jim usposobljeni strokovni
delavec, ki ima pet let delovnih izkuSenj (Pravilnik o standardih in normativih
socialnovarstvenih storitev), nudil pomoc v obliki usmerjenega razgovora. Vendar starsi
dostikrat za to ne vedo in tega ne koristijo zaradi slabe povezanosti med zdravstvenimi in
socialnimi ustanovami. Starsi bi lahko bili ob diagnozi vsaj informirani o moznosti prve
socialne pomoci, ki je brezplacna storitev in pri kateri lahko uporabnik ostane anonimen.
V tem poglavju o prvi socialni pomoci je zapisano tudi, kako bi lahko izobrazili socialne
delavce s podrocja avtizma, da bi ob prihodu starsev podali nekaj informacij. V Sloveniji
je 61 centrov za socialno delo, vendar kader ni ustrezno usposobljen za pomoc¢ starsem
otrok z avtizmom. Ce bi se en socialni delavec z vsakega centra izobrazil s podrocja
motenj avtisticnega spektra, bi situacijo precej izboljsali. To bi lahko storili tudi tako, da
bi kot zunanjega izvajalca storitev vkljucili Center drustvo za avtizem, saj pri njih Ze
poteka program Bisercki (Sola za starse otrok z motnjo avtisticnega spektra), ki ga delno
financira MDDSZ. Prav tako pa se je pomembno vprasati, ali lahko od socialnih
delavcev pricakujemo, da so seznanjeni s to tematiko, ce sama v Stirih letih Solanja na
fakulteti nisem bila delezna nikakrsnih informacij s tega podrocja. Stalno je treba
osvezevati in aktualizirati teme s podrocja socialnega dela in s SirSega podrocja
socialnega varstva. Tako lahko bodoci socialni delavci pridejo Ze v casu Studija v stik z
aktualnimi stvarmi, s katerimi bodo imeli potem tudi opraviti. Le tako in s stalnim
strokovnim izpopolnjevanjem bodo lahko starsem podali prepotrebne informacije in

podporo, ki jo takrat potrebujejo.
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POVZETEK

Avtizem je vsezivljenjska motnja, ki v grobem pomeni primanjkljaje na treh podro¢;jih:
na podrocju socialne interakcije, socialne komunikacije in fleksibilnosti misSljenja. Osebe
z motnjo avtistinega spektra drugace dojemajo svet. Pomo¢ mora biti prilagojena
vsakemu posamezniku, saj se avtizem pri vsakem tudi drugace izrazi. Drugacno
dozivljanje sveta namre¢ oblikuje drugacne potrebe. Te potrebe pa so enakovredne nasim
potrebam. Med strokovnjaki, ki se ukvarjajo z motnjami avtisticnega spektra, starsi in
samimi osebami z avtizmom se venomer poraja vprasanje, v kolik§ni meri smemo ali pa
moramo osebe z MAS prilagoditi naSemu »druzbenemu in druzabnemu« nacinu zivljenja.
Ce zelijo socialno funkcionirati v druzbi, se vseeno morajo nauéiti dologenih socialnih
ves¢in in pravil. Vendar pri tem procesu ne smemo pozabiti, da jim dovolimo biti to, kar

S0, s svojimi posebnostmi.

Druzina je prostor, kjer se lahko posameznik pocuti najbolj varnega in sre€nega, lahko pa
dozivi tudi ogromno razocaranja in boleCine. Po diagnozi je druzina postavljena na
preizkusnjo. Lahko se vzpostavijo Se trdnej$i odnosi in se druZzina poveze za dobrobit
otroka. Vcasih pa se zakonca medsebojno obtozujeta, iSCeta krivca, zato se odnosi
poslabsajo in druZina razpade. Takoj po diagnozi starSi po navadi ostanejo sami. Ne vedo,

na koga se lahko obrnejo in kje lahko dobijo potrebne informacije.

V nalogi sem se osredoto€ila na vire mo¢i, ki jith ima druZina, na moZnosti za
zmanjSevanje stresa in opolnomocenje same druzine. DruZinam je po navadi ob diagnozi
ponujena psiholoska pomoc¢. Niso napoteni na socialno sluzbo, ostanejo brez kakr$nih
koli informacij. Star§i sami pravijo, da so si ob diagnozi zeleli kakSnega pogovora,
podpore, napotitve na institucije. Tukaj vidijo veliko luknjo v povezavi med
zdravstvenimi in socialnimi sluzbami. Ob tem bi namrec hitreje in lazje prisli do

informacij in podpore ob Soku po diagnozi.

Pomembno se mi zdi izpostaviti storitev, ki v tujini obstaja Ze dalj ¢asa. To so centri za

oddih, kamor lahko pridejo otroci z motnjo avtisticnega spektra, ostanejo tam kakSen dan,
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konec tedna. Z njimi so ves Cas strokovnjaki, imajo delavnice socialnih ves¢in, se naucijo
skrbeti zase, ker se pogosto zgodi, da so starSi teh otrok preve¢ zascitniski in se tega
doma ne naucijo. Tisti ¢as pa imata zakonca in preostali ¢lani druzine mozZnost, da se spet
povezejo in si vzamejo ¢as zase. Po tem lahko spet boljse skrbijo za otroka, saj poskrbijo

tudi sami zase.

Skupine za samopomo¢ so nujne, potrebne, pomembne in koristne. Tako po mnenju
starSev, ki so svoje zgodbe predstavili v knjigi, kot po besedah mojih intervjuvancev. V
tujini je velik poudarek na samopomoci in deljenju izkuSenj med starSi, medtem ko pri

nas ta oblika pomoci Se vedno ni razvita.

Prva socialna pomo¢ je brezplacna storitev centrov za socialno delo v Sloveniji, ki se
izvaja v obliki usmerjenega pogovora v treh med seboj povezanih delih. Zapisana je v
zakonu o socialnem varstvu. Vecina starSev ne ve za to moznost podpore in pomoci.
Zdravstvena ustanova bi lahko po diagnozi napotila starSe na center za socialno delo, kjer
bi jim bil na voljo za pogovor in pomoc strokovno usposobljeni socialni delavec. Na tem
mestu bi se rada navezala na tezavo, ki jo vidim v tem, da po navadi socialni delavci niso
strokovno usposobljeni za podro¢je pomoci starSem in druzinam z motnjo avtisti¢nega
spektra, ker o njej niso pouceni. Na Fakulteti za socialno delo namre¢ v §tirih letih nismo
niti omenili podro¢ja avtizma. Zdi se mi, da je treba slediti aktualnim zadevam in
osvezevati kurikulum Studija socialnega dela. Pomembno je namrec¢, da smo kot socialni
delavci kompetentni tudi za reSevanje aktualne problematike. V Sloveniji je 61 centrov za
socialno delo. Ce bi s podro¢ja avtizma strokovno izobrazili enega socialnega delavca z
vsakega centra, bi ze s tem precej izboljsali trenutno situacijo in hkrati tudi metode
socialnega dela. Ena mozZnost je, da bi CSD-ji, ki se srecujejo s to problematiko, lahko
vkljucili Center druStvo za avtizem kot zunanjega izvajalca storitev, saj na CZA ZzZe

poteka program Bisercki (Sola za starSe otrok z MAS), ki ga delno financira MDDSZ.

Pomembno se mi zdi, da sem v svoji diplomski nalogi dala glas starSem in osebam z

avtizmom. Oni so namrec eksperti iz izkuSenj. Socialni delavci pa se jim moramo
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pridruziti tam, kjer oni Zelijo, in skupaj z njimi raziskovati njihovo Zivljenjsko situacijo,

jim pomagati odkriti in pozneje mobilizirati vire moci.
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PRILOGE

Priloga 1: Smernice za nestrukturiran intervju s starsi otrok z motnjo
avtisticnega spektra

- Kje ste vi izvedeli, da bi lahko imel vas otrok avtizem? Na koga ste se obrnili?

- Kako je bilo pri vas? Ste imeli v vsem casu sploh kaksen stik s socialno sluzbo?
Zanima me, kako ste se pocutili ob diagnozi in po njej. So vam ponudili kaksno
podporo, besede opogumljanja? Kaj bi si takrat zeleli? Kdo vam je sporocil to
novico? Kako ste vi sprejeli to dejstvo in kako vasa druzina?

-  Smem z vami raziskati vaso druzinsko situacijo? Kako vi gledate na to? Kako
ohranjate druzinske in partnerski odnos? Kje vasa druzina ¢rpa moc, kje vi sami?
Kje so vasi podporni stebri? Kaksen je va$ partnerski odnos?

- Druzina se mora po diagnozi prestrukturirati za potrebe otroka. Kak$no pomoc¢ bi
po diagnozi druzina potrebovala? Kako ste vi obcutili to pri vas? So se odnosi
med vami spremenili?

- Kako gledate na otroka? Ga sprejemate?

- Ali poznate na¢in pomo¢i v obliki skupin za samopomo&? Kako se vam to zdi? Ce
bi imeli besedo vi, stars$i, kaj bi nam Zeleli povedati in sporociti?

- Kako skrbite zase, kje dobite moc, energijo? Kako prezivite dan? Na koga se

obracate?
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Priloga 2: Direciones para la entrevista con los padres de nifios con
trastorno del espectro autista

(Como se enter6 usted que su hijo tenia un trastorno del espectro autista? ;Donde

busco ayuda?

(Como era su situacion familiar? ; Tuvo alglin contacto durante ese tiempo con

los servicios sociales?

Me gustaria saber como se sintid (usted) cuando su hijo fué diagnosticado. ;Y
después de esto? ;Le ofrecieron algun tipo de ayuda o apoyo psicoldgico? ;Quién
le dijo el diagnostico? ;Coémo reaccionaron usted y su familia cuando recibi6 la

noticia?

(Podria informarme sobre su situacion familiar?

(Podria darme su punto de visita?

(Como compagina su vida conyugal con su situacion familiar?

(Recibe su familia algln tipo de ayuda? ;Realiza algin tipo de actividad para

evadirse? ;Cuales son sus pilares de apoyo?

({Como es su relacion conjugal?

Después del diagnostico la familia tiene que adaptarse a las necesidades del nifio.
(Recibio algln tipo de ayuda en ese momento? ;Como se sintieron usted y su
familia? ;Cambiaron las relaciones entre los miembros de su familia?

(Como ve usted a su hijo? ;Le acepta tal y como es?

(Ha oido hablar de los grupos de autoayuda para padres? ;Qué opina sobre ellos?
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(Si pudiera decirle algo a la sociedad, ;qué seria?

( Como suele solucionar sus problemas? (;Qué suele hacer cuando esta bajo de

animo?)

(De donde saca fuerzas para vivir el dia a dia?
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Priloga 3: Nestrukturirani intervjuji s starsSi otrok z motnjo avtisticnega
spektra (Spanija)

Prvi intervju:

Na internetu sem zasledila zgodbe starSev, kriterije, po katerih se lahko sam
orientira§ in ugotovis, ali je tvoj otrok avtist. Zacela sem brati znacilnosti, opise
vedenja in se mi je zacelo megliti pred ocmi. Takrat sem Ze vedela, da ima moj
sin avtizem.

Diagnozo nam je povedal psihiater, vendar sem se ze pred tem sama veliko
pozanimala o teh stvareh in brala veliko literature. Pri diagnozi pri zdravniku sem
ze vedela, kaj bo povedal, zato me tisto ni ve¢ toliko presenetilo. On je samo
potrdil moje domneve, vedela pa sem ze prej. Ampak vseeno sem takrat zacutila
takSen strah, krivdo in tudi nemo€. Kaj naj storim sedaj. Sem jaz kriva, sem
narobe vzgajala, sem izpustila kaj zelo pomembnega. To je postalo dejstvo in jaz
nisem mogla ni¢ narediti, da bi to spremenila. Takrat nisem vedela, na koga naj se
obrnem. Z mozem sva se pocutila zelo sama, vendar so nama ponudili psiholoSko
pomoc, svetovanje. Med vsem tem ¢asom nismo imeli nobenega stika s socialno
sluzbo. Nihc¢e nas ni napotil nanjo in nismo imeli nobenih informacij. Nekaj ¢asa
po diagnozi sem potrebovala, da si uredim obcutke, da se sama pri sebi sprijaznim
in potem sprejmem dejstvo. To ni bilo tako lahko. Drugi druzinski ¢lani so kar
dobro sprejeli novico. Mlajsi sin Se tako ni vedel, kaj to pomeni. Midva z mozem
pa sva vedela, da se morava postaviti na noge, da zacneva iskati storitve, ki so
najboljSe za sina. Nekateri iz SirSe druzine so zelo dobro sprejeli dejstvo in se Se
vedno druZzijo z nami, so pa tudi »prijatelji«, ki so zaradi tega odsli.

Diagnoza je na nek nacin vplivala na druzino. Bolj sem morala skrbeti za otroka z
avtizmom, kot pa sem za mlajSega. Moz mi ni bil v veliko oporo, zanikal je
dejansko stanje. Za nekaj ¢asa sem tudi pustila sluzbo in ostala doma. Najin odnos
se je poslabsal, nisva se veliko pogovarjala o tem. Moz je ves Cas zanikal

otrokovo stanje, o tem sploh ni Zelel govoriti, brati. Ko se dobim s prijatelji in se
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pogovorim, je vse lazje. Da grem malo ven. Tudi SirSa druzina mi je v oporo, saj
je tista, ki najbolj ve, kaj prestajam.

Druzina dobiva pomoc¢, ki jo potrebuje. Nekaj ¢asa sem hodila k psihologinji,
potem je bilo lazje in sedaj ne hodim ve¢. Odnosi med nami so se malo
spremenili. Z moZem se prakticno o tem ne pogovarjava. Mlajsi sin se sramuje
svojega brata in je véasih tezko zaradi tega iti kam skupaj kot druzina.

Otroka sprejemam taksnega, kot je. PoskuSam mu po svojih moceh pomagati, da
bi lahko bil ¢im bolj samostojen.

Slisala sem ze za skupine za samopomoc, vendar tega ne poznam najbolje. Zdi pa
se mi, da bi bile koristne za nas starSe.

Moc¢ dobim pri druzini in prijateljih. Lazje se je pogovoriti o teh stvareh z nekom,

ki ga pozna$. Hoja mi pomaga, da odmislim stvari in sem sama s sabo in v naravi.

110



Drugi intervju:

-V Soli so mi rekli, da se moj sin vede nekoliko drugace kot drugi. To sem sama ze
vedela, vendar je bilo takrat prvic, da je to rekel nekdo drug. Rekli so, da bi lahko
imel motnjo avtistiénega spektra, da pa sami niso ¢isto prepri¢ani. Sele takrat sem
zacela razmisljati o tem. Podirati se mi je zacel ves svet.

- Po diagnozi nas ni nih¢e napotil na socialno sluzbo. Nisem vedela, ali lahko
dobim pomo¢ pri njih. Vse se je zgodilo zelo hitro. Diagnoza, nekaj informacij,
potem pa ostane§ sam. Psihologinja je diagnosticirala sina in nam povedala
diagnozo. Ponudila nam je tudi psiholosko pomo¢. Ko nam je povedala diagnozo,
sem prvo obdutila ogromno olaj$anje. LaZje je vedeti, kot pa ne. Sele potem lahko
zacnes§ iskati pomo¢ in storitve za otroka, ki mu bodo pomagale. Tako sem se
potem tudi lazje sprijaznila in sprejela, ker sem se lahko necesa oprijela. Tudi
druzina je dobro sprejela diagnozo. Vsaj vedeli smo, kaj je to, zaradi Cesar je nas
sin drugacen. In, da ni zaradi moje krivde. In smo mu lahko pomagali.

- Po diagnozi se v nadi druZini ni veliko spremenilo. Ze prej je sin hodil z nami
vsepovsod, imeli smo druzinske piknike in izlete in se je vedno dobro obneslo.
Mogoce smo takoj po diagnozi posvetili malo ve¢ ¢asa njemu kot pa drugim
otrokom, da smo priskrbeli vso pomo¢, ki je bila na voljo. S partnerjem sva se
vedno pogovarjala o vsem in tako sva se tudi po diagnozi sina pogovarjala o tem
in si dajala oporo. To je bilo lazje, drugage ne vem, kako bi zmogla. Ce me ne bi
razumel in podpiral tisti, ki mi je najblizje. Velikokrat greva tudi ven na pijaco, se
dobiva s prijatelji. Jaz tudi veliko hodim in te¢em, da se malo sprostim. Takrat
priskoCi na pomo¢ moja sestra, ki ima tudi sama otroke sinovih let in lahko pri
njih prezivi kakSen vecer ali pa dan, da si malo oddahnemo. Mo¢ ¢rpam predvsem
v odnosu s partnerjem in v sami druzini. V nasem skupnem casu.

- Odnosi med nami se niso spremenili, postali so Se bolj povezani. Vsi se trudimo.
Seveda so tudi tezki dnevi, vendar je veC tistih dobrih. Ti nam dajo moc¢ za
prezivetje slabih. Po diagnozi so nam ponudili samo psiholosko pomo¢ in vecina
informacij je bila namenjena pomoci sinu. Nih¢e nam ni povedal, kako zaceti, kaj

narediti. Vse so samo dejstva, v€asih pa ¢lovek rabi samo stisk roke in upanje.
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Seveda otroka sprejemam takSnega, kot je. On ima samo drugacne potrebe, kot jih
imamo mi. Se vedno je moj sin in ga imam rada.

Slisala sem, da ze tudi obstajajo skupine za samopomoc¢ za starSe, vendar jih na
zalost ne poznam. Meni se zdijo smiselne. Sama se na sreco lahko pogovarjam o
tem v druzini, poznam pa veliko starSev, ki jim manjka deljenje izkuSenj, in da jih
nekdo poslusa. Zelim sporogiti ljudem, da ti otroci niso ¢udni in jih moramo
sprejeti takSne, kot so. Na svetu obstajajo bolj hujse stvari. Poleg tega pa lahko
oni potegnejo tudi veliko iz tega in ima tudi to stanje nekaj prednosti.

Moja druzina mi daje mo€. Prav tako moje fizicne aktivnosti in prosti ¢as s

partnerjem.
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Tretji intervju:

- Zdravnik je povedal na pregledu, da kaze sin znake Aspergerjevega sindroma.
Seveda sem ze sama prej slutila, da nekaj ni v redu. Obrnila sem se na zdravnika.

- Potem nam je diagnozo sporoc€il psihiater. Ni me napotil na socialno sluzbo,
ponudili so nam samo psiholosko pomo¢. Diagnoza je bila zame zelo mucna. Bil
sem popolnoma prestrasen in Zalosten. Zelel sem si, da bi lahko kaj storil, vendar
sem samo sedel tam, kot bi se to dogajalo nekomu drugemu. Drugi druZinski ¢lani
so sprejeli novico brez posebnih obcutkov, vsaj navzven kazajo¢ih. O tem se
nismo pogovarjali, vsak se je drzal za sebe. Na zacetku. Potem pa smo se bolj
povezali, ko je vsak pri sebi sprejel sinovo diagnozo.

- Druzinsko in partnersko Zivljenje se ni veliko spremenilo. PoskuSamo poceti
stvari, kot smo jih prej. Nekaj po¢nemo skupaj, nekaj vsi za sebe. Z Zeno se
razumeva zelo dobro. Skupaj imava podjetje, zato si lahko privosc¢iva, da vcasih
kdo dela vec€ in je potem drugi lahko ve¢ z otrokom ali pa si vzameva kaksSen dan
prosto. Ne po¢neva ni¢ posebnega za ohranjanje odnosa. Kolikor imava ¢asa zase,
ga izkoristiva. Po navadi, ko otroci spijo, pogledava kakSen film ali skupaj spijeva
kozarec vina. Mo¢ ¢rpam v svoji druzini, v pogovorih z zeno, pa tudi pri svojih
star$ih, ki nama vedno prisko¢ijo na pomoc.

- Nasa druzina prejema psiholosko pomoc¢, kar se mi zdi zelo v redu. Zaradi tega se
vsi po€utimo bolje in dobro funkcioniramo. Odnosi med nami se sploh niso
spremenili, zakaj bi se?

- Sina seveda sprejemam takSnega, kot je. Moj otrok je in Cisto ni¢ drugacen od
drugih dveh. Mogoce, da ima malo drugacne potrebe, ampak je zato Se vedno
vreden ljubezni.

- Slisal sem za skupine za samopomoc iz literature in vidim, da starSem pomagajo.
Mislim, da so smiselne, ker se lahko starSi pogovarjajo z ljudmi, ki jih razumejo,
ker imajo sami podobno situacijo. Ostalim zelim povedati, da naj nehajo s
hinavs¢ino, ker v resnici ni nih¢e popoln.

- Druzina je moja opora. Vsak dan pocnemo nekaj skupaj in to mi vedno da

energije.
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Cetrti intervju:

- Moja prijateljica je vzgojiteljica v vrtcu. Enkrat, ko sva se dobili na kavi, me je
previdno vprasala, e vem, kaj je avtizem. Rekla je, da ni reeno, vendar se ji zdi,
da bi lahko moj sin imel motnjo, imenovano avtizem. Zacela sem brati o tem na
internetu. Tako se je zacelo.

-V vsem tem casu sem imela stik samo s psihologinjo in pozneje z drugimi
strokovnjaki (specialna pedagoginja, logopedinja). Na socialno sluzbo me ni
napotil nihce.

Ze pred samo diagnozo sem se poskusala sprijazniti s tem. Res je, da je mogode
tezje vzgajati otroka z avtizmom, vendar so Se hujSe stvari na tem svetu.
Diagnozo sem sprejela. Seveda ni bilo lahko, po diagnozi sem imela tudi obdobje
depresije in neizmerne zalosti. Zakaj se je to zgodilo ravno meni in mojemu
otroku, sem se sprasevala. MogocCe sem se na zacetku slepila, da sem sprejela
diagnozo. Kasneje pa so vsa Custva priSla na plano. Ob diagnozi so mi ponudili
psiholosko pomoc, ki sem jo tudi sprejela. Vedno je lazje, ¢e lahko nekomu poves
stvari. Druge podpore mi ob diagnozi niso ponudili. Vse je §lo zelo hitro.
Diagnozo nam je sporocila psihologinja.

Moz je diagnozo sprejemal zase. O tem ni govoril. Zdi se mi, da mu je bilo tezko,
ampak on tega ne pokaze. Vedno mora biti mocen in vedno je »vse v redu«.
Drugih otrok nimava, SirSa druzina pa je sprejela diagnozo. Vcasih, ko smo se
zbrali skupaj, je bilo tezko zaradi vedenja mojega sina. Ampak zdaj oni to
razumejo, vedo, da ne pocne tega »zanalasc«, ter ga imajo radi in ga sprejemajo.

- Moja druzina ne prejema nobene psiholoske ali kaksne druge pomoci. Sin hodi na
individualne terapije k psihologinji in na delavnice socialnih ves¢in, razne tabore,
ki se organizirajo. Sama pa ogromno berem. Ne nujno o avtizmu, ampak romane,
poezijo, potopise. Kadar imam cas. Takrat se odpoc¢ijem in si naberem ogromno
moci za naprej. To je moja terapija. Poleg tega obCasno hodim na individualne
terapije k psihologinji. Kadar mam tezka obdobja. Prijatelji me tezko razumejo,

ker sami niso v taksni situaciji.
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Partnerski odnos se ni veliko spremenil. Ze prej moz ni govoril veliko o svojih
obcutkih, po diagnozi pa prav tako ne. Vcasih je zaradi tega tezko, ker vem, da
mu je hudo, ampak drzi vse v sebi. To tudi vpliva na najin odnos, ker je v¢asih
tako, kot da skrivava nekaj eden pred drugim. Venomer se je tezko pretvarjati, da
je vse v redu.

Odnosi med nami so se seveda malo spremenili. Moz mi dostikrat ocita, da sem
prevec zasS¢itniSka do sina in da mu moram pustiti svobodo ter da se mora tudi on
nauditi sprejemati odgovornost in skrbeti zase. Moram pomagati sinu, ne morem
ga pustiti, ko je v&asih tako nebogljen. Ze prej se nismo veliko druzili z ostalimi
druzinami ali hodili na izlete, zdaj pa smo to povsem opustili, ker me je strah iti
nekam in upati, da se ne bo zgodilo kaj neprimernega. Kot druzina se drzimo bolj
zase in so dnevi, ko je tezko zdrzati.

Otroka seveda sprejemam. Je moj sin, zanj bom storila vse, da bo lahko ¢im
kakovostnejse zivel.

Glede skupin za samopomo¢ sem ze sliSala, vendar jih ne poznam prav dobro.
Osebno se mi zdi, da niso samo koristne, ampak da so zelo nujne in potrebne.
Pogovori s tistimi, ki so v podobni situaciji, so najve¢, kar lahko star$ pridobi.
Javnosti zelim sporociti, da se morajo zdravstvo, sociala in Solstvo povezati.
Poleg tega je treba razviti potrebne specificne metode za ta sindrom.

Ko mi je tezko, pois¢em strokovno pomoc¢ psihologa. Najlazje tam govorim o
svojih obcutkih. Moz je Se vedno bolj zaprt v svojem svetu, zato je na trenutke

tezko. Poleg tega pa najdem svoj mir v knjigah.
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Peti intervju:

- Zdelo se mi je, da otrokovo obnaSanje odstopa od obnasanja drugih otrok, zato
sem slutila, da nekaj ni v redu. Seveda takrat nisem vedela, da bi lahko §lo za
motnje avtistinega spektra, vendar sem potem dosti prebrala o tem in tako reko¢
sama prisla do diagnoze.

- Nismo imeli nikakrSnega stika s socialno sluzbo, nih¢e je sploh ni omenil.
Diagnoza je bila zame zelo muéna. Ceprav sem Ze prej vedela priblizno, kaj mi bo
zdravnik povedal, sem se pocutila zelo slabo. Obcutila sem strah, kaj bo sedaj,
kako bomo zmogli. Pocutila sem se zelo krivo. Obenem sem zacutila tudi
olajSanje, saj sem koncno vedela, zakaj je moj sin »drugacen«. Pocasi sem zacela
sprejemati situacijo. Vendar sem se po diagnozi Se nekaj casa pocutila zelo mu¢no
in sem imela teZave s sprejemanjem. Diagnozo nam je sporocila psihologinja, ki
je ponudila tudi psiholosko pomo¢. Drugih oblik pomoc¢i nam niso ponudili. Vse
je potekalo zelo hitro in razen ponujene psiholoske pomoci, ni nihée zacel
pogovora o tem, kako se pocutimo in kako naprej. Moja druzina je dobro sprejela
diagnozo, boljse kot jaz, ki sem se krivila za nastalo situacijo.

- Nasa druzina zdaj ne prejema nobene psiholoske pomoci. Kadar mi je tezko, se

zateCem k druzini, prijateljem, knjigam, k drustvu. Ne berem o avtizmu, ampak
drugo literaturo, ob kateri se sprostim. Veliko mi pomenijo druzenja s prijatelji in
druZino.
Zdaj je partnerski odnos dober, takoj po diagnozi pa je bil zelo slab. Drug drugega
sva obtozevala. Nisva vedela, kakSna pomoc¢ bi priSla najbolj prav najinemu
otroku. Prepirala sva se. Ko sva nasla drustvo, ki deluje na tem podrocju, in smo
se vclanili, sva spoznala, da ni nih¢e kriv in da je bolje, ¢e si med seboj
pomagava, da bo otrok prejel ¢im boljSo pomoc.

- Odnosi med nami so se malo spremenili. Obc¢utki, ki sva jih dozivljala midva in
drugi otroci so seveda vplivali na druzinsko situacijo. Sprva je bilo mucno, bili
smo utrujeni, slabe volje, nismo vedeli, kam naj se obrnemo. S¢asoma se je
izboljsalo.

- Otroka seveda sprejemam.
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- Nikoli nisem sliSala za skupine za samopomo¢ za starSe. Ampak mislim, da bi
bila taksna stvar zelo koristna.

- Pomoc€ najdem v pogovorih s svojimi prijatelji in v druZenju z druzino.
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Priloga 4: Nestrukturiran intervju z mamo otroka z motnjo avtisticnega
spektra (Slovenija)

6. intervju: Intervju z M. (imena v intervjuju so spremenjena)

Diagnoza — sama sem jo sforsirala. Maj je star 3 leta. Ze ob rojstvu je imel tezave, okuZen
je bil z virusom, ki povzroc¢a kalcinacijo mozganov. Velikokrat so ga pregledali in dejali,
da je vse v redu. Kot dojencek je bil miren in priden. Osebna zdravnica je vseskozi
govorila, da je razdraZljiv, kar je v tej starosti popolnoma normalno. Pri dveh letih in pol
je zacel hoditi v vrtec. Vzgojiteljica ga je opisala kot samotarja, ki ne vzpostavlja
socialnih stikov. Sama sem si zapisovala »neobicajna vedenja« Maja in sem tako reko¢
sama priSla do diagnoze. Dobila sem napotnico za razvojno ambulanto na Pediatri¢ni

kliniki pri psihiatrinji dr.Macedonijevi, ki je potem postavila diagnozo.

Ze sama sem takrat vedela, kaj mi bodo povedali, zato me diagnoza ni presenetila. Nisem
bila Sokirana in takrat nisem jokala. Poskusila sem vseeno optimisti¢no gledati na to, kar
so mi povedali. Namre¢ pred tem so mi govorili, da bo Maj lahko slep, gluh itd. Zato mi
je takrat kar malo odleglo, ker je bila ta diagnoza vseeno tudi neka potrditev, da kot
mama ne delam ni¢ tako narobe pri vzgoji. Dostikrat sem se namre¢ sprasevala, kako je
lahko otrok tako wrazpuScen« pri tako dosledni vzgoji. Odleglo mi je, da ni tezava v

VvZgoji.

Ko so mi povedali diagnozo, je bila zraven Se ena Studentka socialne pedagogike. Potem
sta §la z Majem Se na obravnavo k specialni pedagoginji. Ona mi je dala elektronski
postni naslov in telefonsko Stevilko socialne delavke, da mi bo pomagala pri odlocbi za
usmerjanje in dodatku za nego. Niso pa ponudili nikakrSne druge pomoci, podpore ali

pogovora.
Moj partner — moz — je v vzgoji vseskozi viden in pomemben del. Na zacetku si ni hotel

priznati. Govoril je, da je Maj zelo inteligenten, tistih nezmoznosti pa ni hotel videti.

Sama sem bila ves ¢as z Majem, on pa je bil v sluzbi. Enkrat sem ga posedla za mizo in
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mu rekla, da si mora priznati. Le na ta na¢in bomo lahko zaceli obravnavo. Njegovi starsi

Se sedaj ne sprejmejo diagnoze.

Seveda nama je tezko, saj je Majeva diagnoza dosti spremenila najini Zivljenji. Tak3ni,
kot sva si predstavljala, da bosta. Verjetno se tudi ne bova odlocila za drugega otroka.
Tezko mi je, ker okolica tolazi na napacen nacin, pokroviteljsko. Ker ne poznajo in ne

razumejo stvari, se odzivajo ravno nasprotno, kot bi si mi starsi zeleli.

S socialno sluzbo sama nisem imela stikov, imela pa sem jih z drugimi strokovnjaki.
Psihologinja me je pohvalila glede vzgoje in tehnik, kar je bila potrditev mojega pocetja.
V¢asih bi si Zelela, da me kdo izmed strokovnjakov, kdorkoli, poleg tega vprasa Se o
mojem pocutju, vsakdanjem zivljenju. Otrok je namre¢ odvisen od mene, moje moci in
dobre volje. In ¢e zase ne dobim podpore, potem je tudi ne morem dati naprej svojemu

otroku.

Sicer sem zelo zadovoljna z dr. Macedonijevo, samo ne morem razumeti, kako lahko
najvecji strokovnjak v Sloveniji na tem podrocju izjavi, »da Maj ne bo imel tezav v

zivljenju, ker je lusten in simpaticen«.

Povsod sem ga jemala s sabo, nisem se obremenjevala z opazkami drugih. Vendar sem
imela tudi neprijetne izkus$nje. Ko se je Maj jokal v restavraciji, me je verbalno napadla
zenska ter mi ocitala slabo vzgojo in razvajenost. Drugi primer pa je, ko se je enkrat
jeseni igral zunaj na igriS¢u in je imel izpad. Maj je krical, jaz sem ga tolazila. Ni¢ ni
pomagalo, zato sem ga odnesla v avto, ena zenska pa je poklicala policijo, reko¢, da

zlorabljam otroka. Takrat sem se pocutila tako nemocno.

Zdi se mi, da dokaj pozitivno gledam na vse stvari, zato je lazje.

Jaz, Maj in njegov oce zivimo skupaj na svojem. Moj partner je v sluzbi, jaz nisem. Tako

sem imela Maja v domacem varstvu do dveh in pol let. Oce tudi prezivlja ¢as z Majem.
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Seveda ne toliko kot jaz in mogoce tudi manj kakovostno, vendar ga umiva, mu bere
pravljice.

Menim, da imava s partnerjem dober odnos, meni se zdi normalen. Po diagnozi se odnos
ni bistveno spremenil, saj si nisva nicCesar ocCitala. Nisva se obtozevala, ampak sva
poskusala ¢im bolj s skupnimi mo¢mi hoditi ez to. Res je, da partner ne govori veliko o
Aspergerjevem sindromu, ne raziskuje toliko, kot jaz. Vendar ¢e pogledam nazaj, je bilo

tako Ze prej v najini zvezi, ko je bila vsa iniciativa na meni.

Vedno sem govorila, da ne bi zmogla imeti otroka s posebnimi potrebami. Potem s samo
diagnozo me niso ve¢ tako Sokirala, saj sem ze sama pred tem raziskovala in zaznavala

odklone v vedenju.

Ze prej sem enkrat omenila, da star$i potrebujemo podpore in mo¢, da jo lahko dajemo
naprej otroku. V Sloveniji Se nisem zasledila, da bi obstajalo kaj tak$nega, kot so skupine,

v katerih si deli$ izku$nje z ostalimi starSi. To bi res potrebovali tudi mi. Definitivno.

Trenutno sama ne bi rabila podpore za celotno druzino, mislim strokovne. Bi pa rabila

neformalne pogovore, kjer bi se starsi medsebojno podpirali.

Jaz popolnoma sprejemam Maja takSnega, kot je. ISCem njegove dobre vire moci, na
katerih bi lahko gradila, da bi se lahko ¢im bolje razvil. Skrbi me, kaj bo, ko bo odrasel.
Kako bo gradil socialne stike in skrbel zase, ko me ne bo ve¢. Zdi se mi, da bi bile dobre
kaksne stanovanjske skupine. Meni se zdi samoumevno in zelo pomembno, da kakor koli
otrok funkcionira, da gre od doma in se osamosvoji. To je dobro tako zanj kot za starSe.
Pomembno se mi zdi, da se zdaj v svetu in tudi v Sloveniji razvijajo podro¢ja osebne

asistence, pomocnikov, ki bi preverjali in pomagali pri samostojnem Zivljenju.

Se vedno veliko ljudi meni, da avtizem pomeni dusevno prizadetost. Problem vidim tudi
v tem, da ni podpornih skupin, ni medsebojnega varstva otrok, pomoci in druzenja. Prav
tako tudi forumi niso aktivni. Tako kot vsi drugi, lahko tudi otroci z avtizmom razvijejo

kaksno sposobnost. Sem za inkluzijo in integracijo. Jeseni 2009 so dobili oddelek za
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avtizem v nevroloski ambulanti, zato vidim, da se nekaj premika. Upam na najboljse.

Vendar vem, da moramo tudi mi star$i nekaj narediti, da se bo kaj v tej smeri spremenilo.

Ko sva z Majem v trgovini in dobi izpad, se mi zdi neumno, da moram izpostavljati

njegovo stanje, da dobim socutje.

Sama nisem nikjer zasledila skupine za samopomoc. Strokovnjaki govorijo samo o
svojem delu, informacij o drugih moznostih ne dajo. Skupine za samopomoc¢ bi bile po
mojem mnenju pomembne in potrebne, ker se je lazje pogovarjati z nekom, ki je v
podobni situaciji, kot si sam. Psihi¢no smo iz¢rpani in to lazje razume nekdo, ki prav tako
nekaj ve o tem, ki to vsakodnevno dozivlja. Sama govorim o svojih ob¢utkih, sem odprta
in lepo bi bilo dobiti »feedback« od nekoga, ki pozna situacijo in jo razume. So dnevi, ko
je vsega prevec, in takrat bi rabila nekoga, s komer bi se lahko pogovorila, vendar je

moznost (kot psihoterapija) predraga.

Se vedno dostikrat primerjam z drugimi druzinami in tako tudi Maja z drugimi otroki
njegove starosti. In potem, ko ne zna dolocenih stvari in se ne mores§ s tem pohvaliti, ti je
malo tezko. Tezko je priti do stopnje popolnega sprejemanja, saj e vedno zelim, da bi
pocela skupaj kaksno stvar (npr. izdelovanje novoletnih ¢estitk). V moji podzavesti je Se

vedno misel, da pa bo mogoce to enkrat izginilo ali pa ne bo ve¢ tako izrazito.

Sedaj imam seveda manj Casa zase kot prej, ko Se nisem imela Maja. V bistvu imam po
eni strani »sreCo«, da sem brez sluzbe, ker sem si organizirala dni tako, da imam
dopoldneve zase. Navadila sem se na ta ritem in mi je dobro, da lahko takrat pocnem
nekaj za svojo duSo. Takrat si ponavadi vzamem cas za ro¢na dela, za Sivanje torbic,
kolazne albume, Cestitke. Zame je to terapevtsko delo, takrat se napolnim z energijo.
Dobro se mi tudi zdi, da sva se z mozem organizirala tako, da si tudi zvecer vzameva Cas
in tako grem jaz kdaj na kavico s kaksno prijateljico, potem naslednji dan pa moz. To mi

zelo pomaga.
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Z mozem zdaj nisva veliko sama. Maj ima odpor do moje mame in noce k njej. Od nje je

namre¢ dozivljal bolecine, ko ga je stiskala k sebi, on pa tega ni zelel. Tas¢o ima rad.

Mogoce sva z mozem Cisto sama trikrat v letu. Drugace bi se odlocila za varusko, zdaj pa
ne. Zato se mi zdi pomembno, da bi si star§i pomagali med seboj tudi pri varstvu in si
tako omogocili nekaj ¢asa tudi zase. Tudi meni se zdi, da bo, da ne preziviva ve¢ veliko
Casa zase, lahko pozneje vplivalo na najin odnos. Zdaj Se ne, saj si Se vedno zvecer

vzameva Cas za kakav in pogovor.

Socialni delavci bi se morali konstantno izobrazevati in biti kot mediatorji, ki bi kasneje

lahko starSe vsaj napotili nekam naprej in jim dali informacije.

Tudi sama kot izredna Studentka socialnega dela opazam, da se npr. avtizma (in
verjamem, da Se mnogo drugih stvari) sploh ne omenja na faksu. Tako da potem tudi ne
vem, kako lahko od socialnih delavcev pricakujemo strokovnost in pomo¢, ¢e ne dobijo

informacije o tem niti na faksu.

Tolazba okolice se mi zdi v mnogih primerih Skodljiva, saj je zastavljena na napacnih
temeljih. Sama imam brata s disleksijo in dispraksijo, zato drugace gledam na celotno

situacijo, in to mi je pomagalo.

Kaj sem pridobila od Andreje?

Pridobila sem informacijo o knjigah, v katerih starSi piSejo o svojih izkusnjah, ki jih
zelim prebrati. Zanimiva se mi zdi tudi informacija o centrih za oddih, ki mi jo je
povedala in o ¢emer pred tem nisem vedela Se prakti¢no ni€. Zelo dobro se mi zdi, da se
nekdo ukvarja s to tematiko, razoCarana pa sem, da se vec ljudi ni javilo za intervju.
Pohvale vredno se mi zdi, da bi nekdo, ki nima osebnih izkusenj, rad nekaj naredil in
spremenil na tem podrocju; kot so to npr. skupine za samopomo¢. In pa vesela sem, da

nekoga zanima moje mnenje.

Kaj sem jaz pridobila od M.?
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Optimisticen pogled na Zivljenjsko situacijo in potrditev, da starSem res manjka nekaj na
podro¢ju podpore in dajanja moci, kar sem sama slutila ze prej. Vzpostavili sva
prijateljsko vzdusje, v katerem sva se brez tezav pogovarjali sprosc¢eno. Od nje sem
pridobila pomembno zgodbo in izkusnje, ki so me obogatile kot ¢loveka in bodocega
socialnega delavca. Poleg tega pa sem dobila tudi potrditev, da je zastavljena smer moje

diplome pomembna za ta ¢as in slovenski prostor.
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