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PREDGOVOR

V svoji diplomski nalogi opisujem avtizem, biolo§ko nevrolosko motnjo, ki je zaradi svoje
pojavne raznolikosti, razli¢ne intenzitete motnje pa tudi zaradi epistemologije vsakega
posameznika, ki ima to motnjo, in tistih, ki se z njim srecujejo kot svojci, pomagajoci

strokovnjaki ali raziskovalci, zelo neznan pojem.

Ze strokovnjaki si niso enotni glede definicije, kaj Sele lai¢na javnost. Avtizem se namre¢

manifestira v toliko razli¢nih oblikah, kot je razli¢nih ljudi.

Obstajajo pa nekatere znacilnosti, ki so skupne osebam z avtizmom in s pomocjo katerih

strokovnjaki lahko postavijo diagnozo, znacilnosti, ki torej definirajo pojem.

Nekaj teh definicij predstavljam tudi v svoji diplomski nalogi s pomocjo strokovne literature,
empiri¢no pa problematiko ponazorim s primerom deklice Klare, s katero sem se srecevala
preteklo leto dni in ki mi je bistveno drugace osvetlila mojo predstavo, znanje o tem, kaj

avtizem sploh je.

Ker pa me je zanimalo, kako ne samo strokovnjaki, ampak predvsem laiki razumejo
avtizem, sem s kratko anketo raziskala tudi njthovo mnenje o tem, kaj avtizem je in kak$ni so

razlogi za avtizem.

Namrec¢, ¢esar ne poznamo, tega se ljudje navadno bojimo oziroma se tega izogibamo. Tako
ljudje, ki ne vedo, kaj je avtizem, nimajo jasne predstave o tem, kaj je motnja in kaj ¢lovek,
oznacujejo, stigmatizirajo osebe z avtizmom kot »avtiste«, tako ucijo svoje otroke, ker se
morda bojijo, da bi se njihovi otroci tega »nalezli«, in s tem otroka z avtizmom izrinjajo iz
druzbe, v katero se Ze brez njihovega zavracanja tezko vkljuci ravno zaradi narave motnje

avtizma, ki povzroca predvsem tezave v komunikaciji.

Glavne znacilnosti avtizma, kot so teZave v komunikaciji, imaginaciji in socialnih ve$¢inah,

sem imela moznost izkusiti v individualnem delu s Klaro.

Klara je ¢udovita 11 let stara deklica z diagnozo avtizma lazje oblike, s katero sem imela
moznost delati zadnje leto. V sklopu najinih srecanj sva preizkusili tudi lai¢no glasbeno

terapijo in zaceli s terapijo s konji.



Kot se razlikujejo osebe z avtizmom, je razliCha manifestacija avtizma, ki se pri
posameznikih pojavlja, in zato vsakemu posamezniku ustreza le posebej zanj ustrezna

terapija.

V svoji diplomski nalogi sem poskuSala na kratko opisati vse terapije, ki sem jih uspela
zaslediti v literaturi, kajti, kot sem Ze omenila, niso vse primerne za vsakogar, zelo pa je
pomembno, da jih je ¢im vec kvalitetnih in dostopnih, da jih imajo starsi in otroci moznost

preizkusiti.

Poleg kvalitetne terapije je pri pojavu avtizma prav tako zelo pomemben odnos in vloga
starSev v druzini. Vzgoja otroka, poleg okolja in dednosti, namre¢ zaznamuje ¢lovekovo
osebnost. Vzgoja otroka z avtizmom pa je Se posebej pomembna in dostikrat tudi veliko
tezja. Druzina z otrokom z avtizmom, se, tako kot v primeru Klare, v taki situaciji, velikokrat

znajde v krizi.

Dolznost socialnih delavcev, v primeru, da druzina sama pride po pomo¢, ali v primeru, da je
otrok z avtizmom v razredu na osnovni $oli, kjer smo zaposleni kot socialni delavec/delavka,

je, da starSem in otroku z vsem znanjem in empatijo pomagamo.

V procesu teoretskega raziskovanja pojma in neposrednega druzenja s Klaro in njeno
druzino, sem mnenja, da druzina v taki situaciji potrebuje predvsem opolnomocenje oziroma
krepitev moci, navezavo stikov s star§i v podobnih situacijah, jasne kratke cilje, upanje,
aktivno poslusanje in pa razbremenitev v smislu prostovoljstva, ki dopusca starSem spet malo
veC Casa drug za drugega, da njihova vloga ni ve¢ samo biti star§ otroka z avtizmom, ampak
obnovijo tudi ostale vloge, ki jih imajo, kot so vloga zene, moza, prijateljice, prijatelja,

zenske, moskega ...

Na drugi strani, pa po pri¢evanjih starSev otrok z avtizmom in druzenju s Klaro menim, da
osebe z avtizmom potrebujejo potrpezljivost, spodbudo, zaupanje v njihove sposobnosti
ucljivosti in predvsem sprejemanje s strani drugih. To in ustrezna terapija omogocajo osebam
z avtizmom bolj kvalitetno zivljenje, nekaterim tudi ¢isto samostojno, odvisno od

progresivnosti motnje in tega, ali je povezana Se z kak$no boleznijo oziroma dusevno motnjo.

Pri vecini otrok z avtizmom se motnja prepozna Sele kasneje v otroStvu, stopnja motnje pa je

odvisna najbolj od inteligen¢nega kvocienta. Nekateri otroci se postopoma naucijo govoriti.

Pri avtizmu gre predvsem za druga¢no razumevanje sveta. Zivijo v svojem svetu in razumejo

svet na poseben nacin. Otroci so normalnega videza in v€asih je to motnjo tezko prepoznati.



Avtizma ne povzroc€ijo slabi starsi, otroci niso trmasti in se ne obnasajo »neprimerno«, ker bi

bili neposlusni. Enostavno so drugacni in treba jih je razumeti.

Kljub tezavam, ki jih imajo v komunikaciji, in nespretnosti »igrati po pravilih« druzbe, v

kateri zivimo, pa so osebe z avtizmom lahko celo genialne in ¢udovite v svoji iskrenosti.

To sem dozivela s Klaro. Na tem mestu bi se ji rada zahvalila za vse podarjene trenutke brez

lazi, skrivnosti, branja med vrsticami in drugih komplikacij, s katerimi si zapletamo zivljenje.

Hvala tudi njeni mami in oimu za zaupanje, odprta vrata in sprejetost v intimnost njihove
druzine.
Hvala mojemu bodo¢emu mozu, moji druzini in moji mali Aniki, ki mi daje upanje, da ¢im

prej dokon¢am diplomsko nalogo in si najdem zaposlitev, ki mi bo omogocala vec¢ ¢asa z njo.
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1. TEORETICNI UVOD

1.1. UVOD V AVTIZEM

Avtizem ni bolezen, pravijo strokovnjaki, ampak je nevrolosko-bioloska motnja, za katero so
znaCilne predvsem teZzave v komuniciranju in socialnih odnosih. Avtizem je vsezivljenjska
motnja, ki zaenkrat ni ozdravljiva. S€asoma pa se simptomi zmanjSajo zaradi ustreznega
pristopa podpore in pomoci. Avtizem se prav tako ne kaze pri vseh ljudeh na enak nacin,
zato, ko govorimo o avtizmu, govorimo o spektru motenj. Kot sem ze omenila, razlikuje se
od posameznika do posameznika, prav tako se lahko razlikuje tudi stopnja »prizadetosti«
osebe od =zelo tezke, kjer je posameznik nezmoZen govora in kakrSnekoli druge
komunikacije, ki bi bila razumljiva njegovi druzini, do oblike avtizma, ki ga nekateri
strokovnjaki imenujejo tudi aspergerjev sindrom in predstavlja lazjo obliko avtizma, kjer ima
prizadeti, boljSo zmoznost komunikacije s svetom, in zmoznost neodvisnosti, zmoznosti

skrbeti sam zase. (Vir: http 3)

Zelo pomembna pa je pri avtizmu zgodnja diagnoza. Prav pri avtizmu, ki je posledica
funkcionalne »napake« mozganov, do katere ponavadi pride s cepljenjem v zgodnjem
otroS$tvu in ki ne nastopa ze od rojstva dalje, lahko zgodnja diagnoza zmanjSa nadaljnje

zastrupljanje mozganov, ¢e oseba dobi ustrezno strokovno pomoc.

Strokovno pomo¢ potrebujejo tudi star$i te osebe, ki namesto tega, da jim govorijo, da so za
avtizem otroka sami krivi ali da imajo t.i. »stupidnega otroka«, kot so zdravniki, po besedah
Vesne Melansek, ustanoviteljice centra za avtizem, s katero sem imela tudi moznost

kontaktirati, napadli gospo Vesno. Ces da je hladna, neodzivna mati razlog za takega otroka.

O »hladilniski atmosferi« druzine, za katero so krive , brezcutne, hladne, emocionalno
frigidne matere, je pisal ze Kanner, ko je leta 1943 opisoval otroke z avtizmom (Jurisi¢, B. ,

1992: 59).

V nekem smislu olajSanje, ki ga zacutijo starSi ob postavitvi diagnoze avtizma, velikokrat
zopet poveze druzino, ki sicer v taki krizi tezko zdrzi skupaj, kar se je zgodilo tudi v
Klarinem primeru. Sorodniki, ucitelji, nekateri zdravniki in pa tudi star$i sami, zaradi svoje
nevednosti najveckrat za tako stanje otroka krivijo kar sami sebe. Prav tako zaradi

nerazumevanja pojava ne vedo, kako bi otroku pomagali, kar starSe Se dodatno iz¢rpava.



Ko pa ta motnja, to stanje otroka dobi ime, ko se postavi diagnoza, takrat druzina dobi nova
orodja, novo mo¢ za boj. Takrat se, ¢e Ze ni prepozno, zopet sklene zavezniStvo med

starSema in ostalimi otroki.

Sama vem, kako je tezko v prvem letu Zivljenja otroka ustreci vsaki njegovi zelji, ker Se ne
razumes$ dobro njegovega nacina komuniciranja, sCasoma, ker si dojencek zeli komunikacije
s tabo, pa se nauci$ »brati« njegovo govorico, se uglasita in je lazje. Otrok dejanja starSev, ki

mu ustrezajo, nagradi z naklonjenostjo.

Oseba z avtizmom pa najveckrat nima Zelje komunicirati z zunanjim svetom niti ne s starsi,

kar za starSa predstavlja resni¢no tezko in brezizhodno situacijo.

Ce starsi, ki niso dovolj mocni, dobivajo ves Cas samo napacne diagnoze, se najveckrat, po
vztrajnem prepricevanju uciteljev v Soli odlocijo dati otroka v »posebno Solo« ali kak$no

ustanovo, kjer skrb zanj prepustijo drugim, saj sami ve¢ ne zmorejo.

Za osebo z avtizmom Vv kolikor nima druge morebitne okvare mozganov ali mogoce
Downovega sindroma, ni vedno nujno, da sodi v tako Solo. Sploh osebe z lazjo obliko
avtizma t.i. Aspergerjevim sindromom. Lazjo v smislu manj$ih tezav v komunikaciji z

zunanjim svetom, kar predstavlja manj stresa in posledicno manj obrambe.

Te osebe so po statistiki ponavadi celo nadpovprecno inteligentne, imajo pa Se vedno tezave

s komuniciranjem, z ob¢utki in odzivanjem na stres in bolecino.

Ponavadi zato situacijo povecini reSujejo s pretirano agresijo do oseb ali predmetov v okolici.
Iz tega razloga ucitelji ponavadi predlagajo Solo za otroke s posebnimi potrebami, ker ne
vedo, kako se odzvati v takih situacijah, oziroma otrok ogroza ostale in si tega v svojem

razredu ne morejo privosciti.

Vendar otroka, kot je Klara, ki se ima sposobnost uciti, ima pa tezave s komunikacijo in
izraZzanjem, ki se zdaj s pomocjo dodatkov in diete kazejo v zelo zmanjSanem obsegu, v
prvem razredu devetletke pa je bilo Se zelo intenzivno, bi s tem, ko bi jo poslali v Solo za
otroke s posebnimi potrebami, omejili v znanju in Zzivljenju. Ne bi imela moznosti
napredovati, kot je sposobna, ne bi ji bilo potrebno toliko »trenirati mozganov«, kot ima
moznost zdaj, ko je v Soli, kjer ima tudi odlicen uspeh. Seveda je malo drugacna od ostalih s
svojimi nenavadnimi kretnjami, rokami, ki jih zvija in stiska pod brado, ko ji nekaj uspe, in
Se vedno tudi s tem, da je med poukom tezko tiho, ampak uciteljice in soSolci so se tega

navadili in komunicirajo z njo na njen nacin.



Avtizem je torej stanje, ki je posledica strukturne ali funkcionalne napake mozganov, kar
povzroca drugacno dojemanje sveta, kot je obicajno, in s tem povezano drugacno odzivanje
na drazljaje iz okolice. Povezano je s pretirano obcutljivostjo na stres, ki pa ga je vec, kot je
obiCajno, saj nastaja iz nerazumevanja osebe z avtizmom s strani okolice kot tudi iz
nerazumevanja okolice s strani osebe z avtizmom. Kot sem Zze omenila, to povzroca
negativen stres, na katerega pa se tudi oseba z avtizmom odzove drugace od vecine ljudi.

Najveckrat se to izraza v agresiji do sebe, drugih ljudi ali predmetov v okolici.
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1. 2 Strokovne definicije avtizma

Kolikor je oseb z avtizmom veliko in ima vsak svoje lastnosti in je vsak svoja definicija
avtizma zase, je tudi definicij strokovnjakov veliko razli¢nih. Skoraj vsak avtor podaja skozi
literaturo svojo definicijo in skoznjo izraza svoj pogled na motnjo samo, odraza pa tudi

etiolosko in terapevtsko naravnanost.

Tu navajam nekaj bolj znanih definicij avtorjev, ki jih je izbrala Branka D. JuriSi¢ v svoji
knjigi Avtizem. V empiricnem delu moje diplomske naloge pa navajam tudi nekaj zelo

pomembnih definicij avtizma lai¢nih anketirancev.

Kannerjeva definicija
V izvirniku je motnjo imenoval najprej »avtisticna motnja afektivnega kontakta« in jo

pozneje preimenoval v »zgodnji otroski avtizem«.

Karakteristike avtisticne motnje afektivnega kontakta (Jurisi¢, B., 1992: 13) :

- nesposobnost vzpostavljanja ustreznega odnosa z ljudmi in s situacijami od samega zacetka
Zivljenja,

- odklanjanje in anticipitorno reagiranje na poskus, da bi otroka dvignili,

- motnje govornega razvoja — govor se ne razvije, ¢e pa se, pa ne sluzi komunikaciji,

- izjemen mehanicen spomin,

- dobesedno ponavljanje vprasanj, zamenjava osebnega zaimka,

- motnje pri hranjenju,

- panicen strah pred glasnimi zvoki in gibajo¢imi predmeti, ali nasprotno, obsedenost s tem,
- obsesivna Zelja po istosti,

- odpor do sprememb, malo spontanosti,

- navezanost na predmete in ne na ljudi,

- odsotnost oCesnega kontakta, indiferentnost do ljudi,

- dobri kognitivni potenciali,

- telesno zdravje,

- vsi otroci naj bi izhajali iz intelektualno in izobrazbeno visjih slojev.
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Devet toCk Creakove za diagnozo avtizma, ki je bila takrat formulirana kot

»shizophrenic syndrome in childhood« :

- izrazit in trajno moten Custveni odnos do ljudi,

- motnje lastne identitete,

- patoloska prezaposlenost z dolocenimi predmeti ali njihovimi znacilnostmi, ne glede na
funkcijo predmeta,

- strah pred spremembami, obsesivna zZelja po istosti,

- abnormalne perceptualne funkcije (brez vidnega organskega vzroka),

- akutna ekscesivna in navzven nelogi¢na anksiozna stanja,

- motnje govora (govor se ne razvije, lahko se ustavi ali degradira),

- motnje motilitete (hiperkinezije, stereotipije, manirizmi),

- mentalna retardacija z otocki normalne inteligentnosti.

(Jurigi¢, B., 1992: 13)

O'Gormanovih Sest tock, »glavne znacilnosti shizofreni¢nega sindroma v otrostvu« :

- umik iz realnega zivljenja,

- v ve€ini mentalna retardacija,

- nesposobnost razvoja govora, napredovanja v govoru in uporabe govora za komunikacijo,
- abnormalne reakcije na senzorne drazljaje (zlati slusne),

- manirizmi,

- patoloski odpor do sprememb.

(Jurisi¢, B., 1992: 13)

Definicija Margarete Mahler :

- nesposobnost razlikovanja Zive in nezive materije,

- zanimanje za nezive predmete bolj kot za ljudi, nesposobnost kontakta z osebami, posebej z
materjo, ki ima tezave prodreti do svojega otroka,

- Zelja po samoti (najizrazitejSa lastnost avtisticnega otroka je njegov boj proti kontaktu z
ljudmi in druzbo),

- ni obcutljiv na bolecino in relativno malo se ukvarja s svojim telesom.

(Jurigié, B., 1992: 14)
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Rutterjeve Stiri »neobhodne to¢ke« :

- zaostalost v govornem in jezikovnem razvoju,

- nesposobnost razvoja medosebnih odnosov,

- rituali in kompulzije,

- pojav simptomov naj bi bil pred 30. mesecem starosti.

(Jurigié, B., 1992: 14)

Mewsonova modifikacija Rutterjeve sheme :

- jezikovne motnje na vseh podro¢jih komunikacije, vklju¢no s kretnjami, obraznim izrazom
in »govorico telesa,

- prizadetost socialnih odnosov, nesposobnost empatije, vZivljanja,

- vidna rigidnost in nefleksibilnost misljenja,

- pojav pred 30. mesecem starosti.

(Jurisi¢, B., 1992: 14)

Rutterjeva definicija :

- zapoznel in prizadet jezikovni in govorni razvoj z dolocenimi specifi¢énostmi in brez
povezave z otrokovim intelektualnim nivojem,

- prizadet socialni razvoj, ki ima Stevilne specifi¢nosti in nima neposredne povezave z
otrokovim intelektualnim razvojem,

- stereotipna igra, abnormalna preokupacija, odpor do sprememb, vztrajanje v istosti,

- pojav pred 30. mesecem starosti.

(Jurigié, B., 1992: 14)

Rendle — Shortovih Stirinajst tock (Jurisi¢, B., 1992: 14) :

Kasneje(1978) jih je povzela in dopolnila NSAC (National Society for Autistic Children).
Avtizem definira kot behavioralni sindrom. Osnovni simptomi naj bi se pokazali ze pred 30.
mesecem starosti. Vklju€ujejo pa motnje:

- v razvojnih stopnjah in njihovem vrstnem redu,

- motnje reagiranja na senzorne drazljaje,

- motnje v govoru, jeziku in kognitivnih zmogljivostih,

- motnje v sposobnosti kontaktiranja z drugimi ljudmi in predmeti.
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Kontrolna lista Stirinajstih znacilnih simptomov za avtizem(Jurisi¢, B., 1992: 14):

- tezave pri druzenju z vrstniki,

- deluje kot gluh otrok,

- motori¢no se zdi normalen s hitrimi, spretnimi gibi,
- odklanja kakr$nokoli u¢enje,

- ne boji se realnih nevarnosti,

- svoje potrebe izraza pretezno s kretnjami,
- neprimerno se smeji ali hihita,

- ne mara neznosti,

- fizi¢na hiperaktivnost,

- ne kontaktira s pogledom,

- neprikladno drzi predmete,

- vztraja v svoji nesmiselni in brezciljni igri,
- podira predmete,

- zamaknjen je v svoj svet.

Posamezen simptom naj ne bi pomenil nicesar, sedem ali

avtizem.
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Psiholoska definicija avtizma - bolezenska zaprtost vase (http 1)
Otroci z avtizmom zelo tezko navezejo verbalne stike z okoljem.

Imajo lahko izrazito motnjo na vseh treh podro¢jih funkcioniranja, znacilnih za avtisti¢ni
sindrom, to je na podro¢ju komunikacije, psihosocialne interakcije in stereotipnega,
utesnjenega vedenja. Zapirajo se vase, ker jih preprosto moti okolje okoli njih, moteci so ze
razli¢ni glasovi, prometni hrup, v grobem vsi zvoki okoli njih z nizkimi frekvencami, pa tudi

okusi hrane, razli¢ni vonji . . .

Avtizem je lahko genetska motnja, ki se deduje iz generacije na generacijo in je Se zlasti
izrazita pri fantkih. V zadnjem casu potekajo razliéne raziskave (september 2002,
raziskovalna univerza v Utahu - ZDA), ki avtizem povezujejo s cepivom proti oSpicam,
mumpsu in rdeckam (MMR). Raziskovalna skupina je analizirala vzorce krvi zdravih in
avtisti¢nih otrok, pri tem pa so ugotovili, da imajo avtisticni otroci signifikantno povecano
stopnjo MMR protiteles v krvi. Del komponente cepiva, ki vsebuje virus oSpic, je pri vecini
avtisticnih otrok povzro€il neobicajen imunski odziv, do reakcij pa ni prislo pri ostalih
otrocih. Ve¢ kot 90% avtisti¢nih vzorcev, ki so povzro€ili imunski odziv pri cepivu proti
oSpicam, mumpsu in rdeckam, je bilo pozitivnih tudi na protitelesa, ki vplivajo na nastanek

avtizma. V mozganih ta protitelesa napadejo osnovne sestavine mielina.

Mielin je snov iz mascob in beljakovine, ki oblikuje varovalno plast zivénih vlaken. Mielin
daje znacilen videz beli mozganovini, deluje pa kot elektri¢ni izolator zivénih vlaken in tako
povecuje ucinkovitost prevajanja zivénih drazljajev. Raziskovalci menijo, da je v raziskavi
opisan avtoimunski odgovor, povezan z vzroki za nastanek avtizma. Propadanje mielina se
imenuje demielinizacija in je povezano z nastankom ziv¢nih bolezni, med njimi tudi multiple

skleroze. (Http 1)
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1.3 Znacilnosti oseb z avtizmom

Osebe z avtizmom imajo lahko naslednje znacilnosti: (http 2)

AUTISM

Persons with autism may possess the following characteristics in various combinations

and in varying degrees of severity.
%
—— -

Apparent insensitivity

Inappropriate laughing

i Mo real fear ta pain
or giggling of dangers
e
e d
\ ke ﬁ
Mary not want Sust.a.lncd unusual or May prefer 1o
cuddling repatitive play, Uneven May avoid eye be alone
physical or verbal skills cantact
e
. MG
F e
t 3
o _ Inappropriate Echoes words
D|f|‘|c_ult'_.,r in expressing attachments to objects Insistence on or phrages
needs; May use gestures R —
iv -’ 2 &'
Inappropriale response or ) _ Difficulty in interacting
no responsa fo sound Spins objects or self with others

1-800-3AUTISM

Autism Society of America
7910 Woodmaont Avenue, Suite 650 Bethesda, MD 20813-3015

January is National Autism Awareness Month.

Adapied from ongiral by Professor Sendia-Sher, Unkariy o Oossnean, Briaieres Chideen's Hosphial, Australia
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Pri Klari sem glede na prikazano sliko pogostih oblik vedenja opazila naslednje izstopajoce

znacilnosti vedenja:

- neprimerno smejanje in hihitanje:

Klara se je veckrat kar tako, brez kakSnega razloga zacela na ves glas smejati in hihitati;

- je brez strahu pred nevarnostmi;

- neobcutljivost na bolecine;

- nima Zelje po crkljanju:

Klari na zacetku sreCanj ni bilo vsec€, ¢e sem sedela preblizu nje oziroma, ¢e sem jo nevede
potrepljala po rami. Sama se ves ¢as nekako dotikam oseb, s katerimi sem si blizu in na to

sem postala pozorna Sele zdaj, ko sem videla, da to Klaro moti;

- ponavlja besede, kot da so odmev:

Klara v¢asih ponavlja moje izre¢ene besede, tako, da jih izrece, kot da so odmeyv;

- neprimerno se odziva na zvok:

Klara ne prenese zvoka hrustljanja piskotov: ob tem pobesni in za¢ne cepetati z nogami;

- je nemirna:

Velikokrat se vrti po sobi, kar vstane in zacne plesati in se vrti;
odpor do sprememb:

Za otroke z avtizmom je znacilno vztrajanje v enakem zaporedju izvajanja opravil. Zacetek
najinega druzenja je za trenutek porusil to zaporedje. Sprememba je za teden dni kaoti¢no
vplivala na Klarino vedenje. Ko pa so najina sreCanja postala pri¢akovana rutina, se je

Klarino vedenje umirilo;

- izogiba se o¢esnemu stiku:
Na najinem prvem srecanju se je Klara ves Cas skrivala za mami, me gledala z velikimi o¢mi,
ampak na skrivaj, ko sem jo pogledala, je umaknila in povesila pogled, prav tako ni Zelela

re¢i nicesar, na naslednjih srecanjih pa mi je ze tudi sama kaj povedala.

Najveckrat je govorila o psu, ki ga ima, in o polbratu, o katerem govori vedno zelo potiho,

Sepeta, zato se ji tudi jaz pridruzim v takem nacinu in Sepetam nazaj;

- ima teZave v izraZanju, odnosih z drugimi:
Klara vc¢asih ne ve, kako bi se izrazila, zmanjka ji besed in zacne cepetati z nogami in gristi

ustnice, potem poskusa nekako povedati kaj je zelela.
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V¢asih tudi ne ve, kako bi reagirala na nekaj, kar ji reCem, ¢e sama ne pokazem custva ob
tem. Ko sem jo vpraSala, ¢e se dobro pocuti v Soli, ¢e ima rada uciteljice, ni vedela, kaj bi
rekla, nato sem ji povedala svojo izkuSnjo, Sele nato mi je odgovorila. Obcutek sem imela,
kot da me sprva ni razumela. Ko sem jo vprasala je bila tiho, grizla ustnice in me gledala,

potem, ko sem ji povedala svojo zgodbo, se je njen obraz razjasnil;

- vcasih je, kot bi bila v svojem svetu:

Sama mislim, da je temu tako, da se zas¢itijo, ker ne razumejo drugih, ne znajo se postaviti v
njihovo vlogo, in Cutijo, da drugi ne razumejo njih. Ne znajo brati med vrstnicami in jih ne
zanima »zakaj tako«. Mnenje drugih jim ni¢ ne pomeni, zato se mu tudi ne »klanjajo« in so
kar so, iskreni brez lazi, ker jim laz ni¢ ne pomeni. Dostikrat lazemo z namenom skriti nekaj
pred drugimi, nekaj, za kar mislimo, da bi drugega prizadelo. Osebe z avtizmom ne vedo, kaj
bi druge prizadelo in kaj ne, zato reagirajo kot znajo. Okrog oseb z avtizmom je ogromno
stvari, ki jih ne razumejo in s katerimi se ne znajo soociti. Preprosto je telo napadeno s
preve¢ informacijami, s premo¢nimi ali presibkimi drazljaji in mozgani niso sposobni vsega
tega predelati. Odreagirajo z namenom za$cititi - ali izklapljajo posamezne funkcije, sledi

apatija, pomanjkljiv razvoj, nezainteresiranost ... - lahko pa se odzovejo burno, z uporom,

kar privede do agresije, avtoagresije, hiperaktivnosti . . .

Skozi druZenje s Klaro in pogovorom z ustanoviteljico Drustva za avtizem Radovljica,
Bredo Leni¢, sem ugotovila, da je bila Klarina pomembna znadilnost tudi agresija in
avtoagresija (zdaj ne vec v taksni meri).

Pri Klari je bila to v zgodnjem otro§tvu njena najprepoznavnejSa znacilnost. Agresivna je bila
do otrok v Soli, besedno in fizi¢no, in tudi do sebe. Dieta in dodatki so to agresijo kar v

precejsni meri uspeli ukrotiti, Se vedno pa se v€asih ta znacilnost pokaze.

Prav tako je, po besedah Brede Leni¢, znacilna za osebe z avtizmom hiperaktivnost.
Tudi ta znacilnost je znacilna za Klaro, ki ves ¢as, doma in v Soli, izjemno hitro govori in

tezko mirno sedi.

Pri nekaterih osebah z avtizmom je pomembna znacilnost teZava pri razvoju in uporabi
govora (Jurisi¢ D.,B., 1992:23-24).

Lahko je to premalo, se pravi prepoCasen govor, majhen besedni zaklad, ali prevec, recimo
prehitro govorjenje oziroma »mlatenje suhe slame«.

Znacilna za otroke z avtizmom je tudi njihova igra (Attwood, T., 2007: 18-20).

Igra otrok z avtizmom je posebna in specifi¢na. Najraje so sami, se ne druzijo z vrstniki

oziroma jih ne zanimajo druzabne igre. Predvsem se igrajo sami in tezko se jim je pridruziti
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oziroma zmotiti njihov ritem igranja. Vkljucitev drugih otrok v igro pomeni nevarnost, da se
bo igra odvijala po drugacnem scenariju - se pravi, da bo potrebno razumeti in uposStevati
ideje drugih. Ko se igrajo, so v svojem svetu in tezko jih je preusmeriti v kaj drugega, saj

postanejo tako zelo jezni, ker smo jih zmotili.

Otrok z avtizmom se po izgledu navadno ne razlikuje od ostalih otrok. Lahko se razvija
povsem obicajno, vendar pa se med drugim letom pojavijo doloCeni simptomi in dolo¢ena
nazadovanja. Tu navajam alarmne znake, ki nakazujejo na moznost avtizma pri otroku (http

3):

- otrok se ne odziva na svoje ime,

- ne zna vprasati, kaj zeli,

- razvoj govora zaostaja,

- ne sledi navodilom,

- vCasih daje vtis, kot da je gluh,

- v¢asih se zdi, da slisi, vcasih pa, da ne slisi,
- ne kaze s prstom in ne maha z roko,

- v zaCetku je izgovarjal nekaj besed, sedaj je obmolknil,
- ne smeje se v druzabnem kontekstu,

- raje se igra sam,

- predmete raje zagrabi sam,

- je zelo samostojen,

- dolocene vescine osvaja zelo zgodaj,

- ima skromen ocesni kontakt, izmika direkten pogled od oc¢i sogovornika,
- je v svojem svetu,

- druge izkljuCuje iz svojega sveta,

- nima zanimanja do drugih otrok, vrstnikov,
- obcasno ima krizo jeze in agresivnosti,

- je hiperaktiven, ne sodeluje in rad provocira,
- ne zna pravilno, smiselno uporabljati igrac,

- se zadrzuje redno pri predmetih,

- stopa po prstih,

- se neobicajno navezuje na dolo¢ene igrace,

- razne predmete razporeja natancno v vrsto,
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- je hipersenzibilen na doloc¢ene zvoke in dolocen tip blaga,

- ima ¢udne kretnje v gibanju.

Zelo zaskrbljujoci znaki, nedvomni pokazatelji avtizma so slede¢i (http 3):

- otrok ne vokalizira in ne ¢eblja do 12. meseca,

- otrok ne dela nobene geste do 12. meseca (ne pozdravlja z roko, ne kaze s prstom),

- ne izgovarja nobene besede do 16. meseca,

- ne spregovori nobenega spontanega stavka do 24. meseca (ponavljanje stavkov = eholalija),

- katera koli izguba oziroma zastoj govora ali drugih socialnih ves¢in.
Rdece zastave na podrocju socialnega razvoja in komunikacije (http 3):

Ce otrok kaZe katerega od naslednjih znakov, potem se je potrebno ¢im prej obrniti na svojega
pediatra in zahtevati pregled, testiranje oziroma diagnozo:

- nobenega nasmeha ali podobnih izrazov veselja in radosti od 6. meseca dalje,

- nobenega zvoka, smehljaja ali reakcije na drazljaje po 9. mesecu starosti,

- nobene vokalizacije po 12. mesecu,

- nobenega odziva, niti kazanja, niti mahanja po 12. mesecu,

- nobene besede po 16. mesecu,

- nobenega stavka, ki naj ni le ponavljajo¢, po 24. mesecu,

- katera koli izguba ali zastoj v govoru ali drugi socialni ves¢ini.

Vecina starSev trdi, da so opazili nekaj neobicajnega pri Stirinajstih do petnajstih mesecih, vendar
jim je bilo re€eno, naj Se malce pocakajo, kajti nekateri otroci se lahko poc€asneje razvijajo in
takSne probleme odpravijo s ¢asom. To ni korekten odgovor, kajti resne tezave je treba znati takoj
razlikovati od manj resnih, zlasti tistih, ki privedejo otroka do izgube recipro¢nosti oziroma

odzivanja na okolje. Ne smemo cakati. Ukrepati moramo ne danes ampak vcera;.
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Socialni tipi avtizma

Wingova in Goldova sta v raziskavi v Camberwellu (1989) ugotovili, da se okvara socialnih
interakcij lahko izraza na tri osnovne nacine. Te oblike lahko prehajajo tudi iz ene v drugo (po
Milaci¢, 1. (2006: 65-66):

a) podskupina oddaljenih:

oddaljenost in ravnodusnost do drugih ljudi,

govor uporabljajo v omejenem obsegu, vendar je njihov receptivni govor boljsi od
ekspresivnega,

repetitivne znacilnosti in naucene rutine,

odpor do sprememb,

v starosti jih mora nekdo nenehno nadzorovati - tezave imajo pri samopomoci,

primanjkljaj sociabilnosti.

b) podskupina pasivnih:

nikoli sami ne pristopijo k drugim, sprejmejo pa interakcijo, ki jo drugi zacnejo z
njimi,
ne odzivajo se na ustrezen nacin in ne kazejo Custev,

boljse ucenje v Soli.

¢) podskupina aktivnih in ¢udnih:

osebe same pristopajo k drugim, vendar na ponavljajoc, bizaren, enostranski nacin, v
glavnem s ciljem zadovoljitve svojih interesov,

svojega vedenja ne prilagajajo reakcijam ljudi,

vzpostavljajo oCesni stik in imajo razvit govor, zato jih redko diagnosticirajo z
avtizmom,

razumevanje govora je veliko slabSe od govornih sposobnosti.

d) podskupina zavrtih v socialnih interakcijah:

te osebe so ucljive, zavedajo se drugih ljudi, sposobne so navezati in vzdrzevati
pogovor,

ob srecanju je tezko prepoznati okvare: te so vidne skozi njihov zivljenjski slog in
socialne odnose,

njihovo socialno vedenje je mehansko, kot da so se pravil socialnih odnosov naucili
na intelektualni ravni.

njihov obseg sposobnosti je v skladu z ostalimi ljudmi brez avtizma..
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1. 4 Pojmi, pomembni za razumevanje avtizma

1. 4.1 Strah

Obicajno je strah popolnoma normalna reakcija na dejansko ali groze¢o nevarnost. Tako kot
kaselj odstranjuje tujke iz dihalnih poti in bole¢ina omogoca umik ter preprecitev nadaljnje
poskodbe, tako nam tudi strah pomaga ubezati trenutni nevarnosti ali se izogniti prihodnji.
Strah pripravi nase telo na boj ali beg — poveca aktivnost mozganov, pospesi delovanje srca
in povzroéi bolj$o prekrvitev misic. Ceprav v danasnjem &asu beg pred nevarnostjo obi¢ajno
ne pomeni teka pred nevarnim tigrom, je strah vseeno koristna reakcija. Zaradi strahu pred
nesreco vozimo pocasneje kot bi sicer . . .

Pri osebah z avtizmom strah prav tako pomaga ubeZati trenutni nevarnosti ali se izogniti
prihodnji, le da je tisto, kar za osebe z avtizmom predstavlja nevarnost, za nas lahko nekaj
povsem obicajnega, nenevarnega. In ker je za nas to nenevarno, ne reagiramo s strahom in ne
pomislimo, da bo mogoce za otroka z avtizmom to nevarno, zato njegove panicne reakcije ne
razumemo, kar pa otroku z avtizmom ne omogoci varnosti, ampak le Se vecji strah.

Z aktivnim poslusanjem in s poskuSanjem razumeti otrokovo razumevanje lahko takSne
strahove odkrijemo, jih poskuSamo razumeti in v nadaljevanju tudi resiti.

Klarina mama pravi, da je Klara v svojem zgodnjem otroStvu, veCkrat vpila in kricala,
veckrat brez vidnega razloga. V¢asih pa je mami uspelo ugotoviti, kaj Klaro moti. Na primer,
vsakokrat je ob deZju brez solz kricala. Dolgo ni upala sama v kopalnico na stranisce . . .
Starsa sta imela kar nekaj tezav premagati te in druge strahove. Velikokrat sta obupana
obsedela in ji pustila duska. Veckrat sta se zato tudi sama prepirala in na koncu sta se zato
tudi razsla. Tako je ostala mama sama s Klaro in njenim starejSim bratom.

Diagnozo avtizma je dobila Klara Sele pri sedmih letih. Ob vstopu v Solo je prislo do
najvecjega vidnega izbruha avtizma. UCcitelji so ji zeleli iz redne osnovne Sole izpisati in jo
prepisati na Solo s prilagojenim programom.. Takrat se je mama povezala z drugimi mamami
otrok z avtizmom, ki jih je nasla po internetu in zacela preizkuSati njihovo pomoc.

Ze od malega je Klaro vzgajala z nadinom nagrade in kaznovanja in to se ji je zdelo edino
ucinkovito pri Klarini vzgoji. Glede strahu pa ni vedela, ali naj Klari pusti, da vresé¢i, dokler
se ne utrudi in caka, da jo bo minilo, ali kaj drugega. Prebrala je tudi knjigo Jamesa
Copelanda (2006) »1z Ljubezni Do Ane« in tam naSla odgovor, da naj poskusa strah najti in
ga potem z isto metodo vzgoje in potrpezljivosti poskusi odstraniti. Pocasi, z majhnimi

koraki in odprtimi o¢mi. Kot opisujem v naslednjem primeru. (Copeland J., 1996)
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V knjigi veliko omenjajo Anin izbruh, ki je nastopil vsakic, ko so morali vstopiti na avtobus.
Na to so se morali ze vnaprej dobro pripraviti, dokler ni nekega dne prisel avtobus in je Ana
brez teZav vstopila. V tem je Anina mama nasla upanje in zelela ugotoviti, kaj je tisto, cesar
se Ana tako boji, da jo odvraca od avtobusa in kaj je bilo tokrat drugace. Premislila je vse
situacije in ugotovila, da se Ana boji rdeCe barve. Z metodo »klofute« (za vsako napacno
reakcijo je Ana dobila klofuto, da je tako vedela, kaj je prav in kaj narobe, edino to je
ucinkovalo) sta jo starSa usmerjala (s kaznijo pogojevala) do tega, da se rdeCe barve ni vec
bala. In tako so odkrivali mnoge strahove, ki jih Ana ni znala pokazati. In po dolgem naporu
jim je to tudi uspelo. S tem, da so pri tem pomagali vsi ¢lani njene druzine.

Klarina mama se je prav tako trudila spoznati Klarine strahove. Nekateri so bili bolj vidni,
drugi manj. Ker je kricala, ko je padal dez, je vedela, da se boji dezja. Takrat ji je vzela njeno
roza torbico, ki jo vedno nosi s sabo, in ji rekla, da jo dobi nazaj, ko bo nehala. In ko je
nehala, ji jo je dala nazaj.

Tezje je Klarina mama ugotovila, kaj Klaro moti v kopalnici. Klara je zacela besneti vsakic,
ko je stopila vanjo, pa Se to ni bilo prostovoljno. Nekega dne, pa je mama po tuSiranju na tleh
pustila brisaco. Obi¢ajno brisace takoj pospravi za sabo. Takrat je Klara stopila v kopalnico.
Mama je opazila brisaco na tleh in takoj naslednji dan odsla v trgovino po nekaksSen topli pod

za v kopalnico. Od takrat Klara brez tezav hodi na stranis¢e v kopalnici.

1. 4. 2 Razumevanje

Pri odnosih z drugimi je razumevanje zelo pomemben pojem. Preveckrat nam je neka stvar
samoumevna in se zato ne potrudimo, da bi jo razlozili drugim, ampak kar pricakujemo, da jo
bodo drugi razumeli tako kot jo razumemo mi in, ko je ne, smo nepotrpezljivi in po navadi
odreagiramo z jezo, kar povzroci prepir.

Zelo pomembno je, da se zavedamo pomena epistemologije.

Epistemologija je znanost o spoznavanju, razumevanju, je veda o vedenju, je razumevanje
razumevanja.

Sploh pa je to razumevanje razumevanja odlocilnega pomena pri socialnem delu z ljudmi, Se
zlasti z osebami z avtizmom.

Pri osebah z avtizmom je sposobnost razumevanja drugih osiromasena, $e bolj tezko pa drugi
razumejo njih. V to je potrebno vloziti veliko truda, ljubezni, potrpezljivosti in pridruzevanja,

da njihovo razumevanje ¢imbolj uspesno poskusamo razumeti.
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1. 4. 3 Komunikacija

Razumevanje drugih in razumljenost od drugih je proizvod komunikacije, ki jo ima
posameznik z okolico. Po ¢lanku Vide Milosevic Arnold (2006) sem povzela glavne

znacilnosti komunikacije, ki je pri osebah z avtizmom osiromasena.

Sposobnost komunikacije pogosto oznacujemo kot najgloblje bistvo €loveka. S pomocjo
komunikacije pridemo do informacij, ki jih potrebujemo. Imeti informacije pa pomeni imeti
mo¢ in moznost za pravilno odlo¢anje. Od vseh delavcev javnih sluzb, ki zagotavljajo
razlicne storitve uporabnikom, se danes =zahteva, da dobro obvladajo umetnost
komuniciranja. Socialni delavei komuniciranje uporabljamo tudi kot inStrument pri
vzpostavljanju partnerskih odnosov z uporabniki in tistimi, ki so z njimi povezani. Pri
komunikaciji gre za pretok informacije od tistega, ki jo daje, do tistega, ki jo sprejema.
Bistveno pri tem je, da je sporocilo jasno in ga sprejemnik razume. O popolni komunikaciji
pa lahko govorimo le v primeru, Ce je prisoten tudi povratni krog sporocanja (feedback). Ta
posredovalcu daje odmev na njegovo sporocilo in mu pove, kako je bilo to sprejeto. Poleg
tega je pri interakciji, kjer sta aktivna oba sodelujoca, potrebno Se skupno razumevanje ali
izkusnja (kar privede do transakcije). Medosebna komunikacija torej poteka v Stirih stopnjah:
nastanek in predaja informacije, sprejem in razumevanje, vracanje odmeva in skupno
izkustveno polje - blizina kultur sogovornikov, ki omogoca sporazumevanje. (MiloSevi¢

Arnold V., 2006)

Pri komunikacijah se pogosto pojavljajo motnje, ki ovirajo sprejem posredovanih informacij
ali jih popacijo. Motnje lahko resno ogrozijo stike med ljudmi in s tem tudi njihov
medsebojni pretok informacij. Ogrozijo lahko tudi pogovore med strokovnjaki in osebami z

avtizmom ali/in njihovimi svojci. Motnje glede na vzroke (MiloSevi¢ Arnold V., 2006):

- uporaba neznanih besed in besednih struktur (osebe z avtizmom tezje komunicirajo in ne
uporabljajo metafor, oziroma zapletenih besednih zvez, prav tako ne »berejo med

vrsticami«),

- neupostevanje zmoznosti poslusalca za sprejem informacij (oseba z avtizmom ima lahko
druga bolezenska stanja, star$i osebe z avtizmom so v stresu zaradi diagnoze avtizma, zato

niso sposobni razumeti bistva sporocila ali pa nanj neobicajno reagirajo),

- kulturne razlike med tistim, ki sporoca in poslusalcem (jezik, etni¢na pripadnost, razli¢nost

obicajev idr.)
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Neprestano komuniciramo, ¢eprav nam je zelo tezko komunicirati o naS§em komuniciranju in
prav ta naSa nesposobnost nam veckrat povzroci tezave v medosebnih odnosih (Sugman

Bohinc, L. , 2007).

Kibernetika — znanost o komunikaciji

Vse do kibernetike (kibernetika je znanost o komunikaciji) nihce ni razlikoval vzorca krozne
vzro¢nosti, izvirajoega iz samouravnavanja prek povratnih informacij. Namesto v zahodni
znanosti uveljavljenega triadnega nacina pojasnjevanja logike povezanosti dveh opazovanih
dogodkov ali sistemov po linearnem, enosmernem nacelu 'vzrok — zakonitost transformacije
— ucinek', je kibernetika predlagala razlagalno nacelo cirkularnega, obojesmernega (ali
veCsmernega) povezovanja opazovanih dogodkov ali sistemov: kar je gledano iz enega
polozaja videti kot posledica, je lahko iz drugega kota opazovanja videti kot vzrok.
Kibernetski predlog krozne vzro¢nosti je pomenil paradigmatski premik iz linearne,
enosmerne epistemologije v cirkularno, dvosmerno epistemologijo s pomembno vlogo pojma
povratne informacije, ki pomeni uporabo rezultatov dosedanjega delovanja sistema za
njegovo nadaljnje delovanje. Osrednji pojem kibernetike je bila razlika oziroma sprememba,

v desetletjih, ki so sledila, pa jo je nadomestila rekurzivnost. (Sugman Bohinc, L., 2007)

Kibernetiko glede na udelezenost delimo na (Sugman Bohinc, L. , 2007):

- kibernetika 1. reda: kibernetika opazovanih sistemov: zanikanje vkljuCenosti opazovalca v
opazovanje, nepristranskost,
- kibernetika II. reda: kibernetika opazujocih sistemov: staliS¢e udelezenosti v sistem

opazovanja kot vkljuceni, pristranski, udelezeni opazovalec.

Po kibernetskem pojmovanju je komuniciranje vselej krozno, in sicer rekurzivno, kar
pomeni, da postanejo proizvodi procesa komuniciranja izhodiS¢e za nadaljnje procese
komuniciranja. Komuniciranje predpostavlja vsaj dvoje udelezencev interakcije, v kateri se
odvija neke vrste krozno izmenjavanje, delitev (sharing) — v najbolj temeljnem smislu lahko
govorimo o izmenjavanju in (po)delitvi interpretacij, konceptov, jezikovnih pravil ... tega,
kar je komunikantom skupno, jih povezuje.

Pri raziskovanju komuniciranja kompleksnih sistemov, kakrsni smo ljudje, nas mnogo bolj
kot »tehni¢ni«, znakovni oziroma sintakticni vidik informacije zanima njen dozivljajski,

semanti¢ni del. Merilo vrednosti komuniciranja ni tocnost prenosa pomena, temvec
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sporazum, ki ga komunikanti sklenejo glede pomena posredovanega sporocila, torej kako se
strinjajo o njegovem pomenu.

Ker osebe z avtizmom ne uporabljajo toliko razli¢nih besednih zvez, metafor, kot jih ostali,
lahko to privede do napacne interpretacije posredovanega sporocila. Lahko iz strani osebe z
avtizmom ali osebe, s katero je oseba z avtizmom v komunikaciji.

Strokovnjaki lahko z aktivnim posluSanjem in pridruzevanjem to zaznamo in sporocilo
poskuSamo drugace razloziti. Medtem ko pri komunikaciji osebe z avtizmom z ostalimi
ljudmi napacno razumevanje sporocila lahko privede do wuzaljenosti, zamere, jeze,
zavracanja.

Ko govorimo o komunikaciji, moramo omeniti tudi pet aksiomov komuniciranja, ki so jih ze pred
Stirimi desetletji predlagali Watzlawick, Beavin in Jackson , da bi nasledniki iz tega lahko
izradunali obliko komunikacije, a pojmovanje Zivih sistemov kot netrivialnih (vse po Sugman

Bohing, L. , 2007) to onemogoca.

Teh pet aksiomov je zelo pomembnih za razumevanje komunikacije (Sugman Bohinc, L., 2007):

a) ne moremo ne komunicirati:

Kakr$nokoli Ze je nase komuniciranje, - aktivno ali pasivno, zavedno ali nezavedno, tudi ¢e
nimamo namena, z njim nekaj izrazamo, sporo¢amo in vplivamo na tiste, s katerimi smo v
interakciji. Prav tako oni ne morejo ne komunicirati z nami, kar pa e ne pomeni, da smo mi
pravilno razumeli njihovo komunikacijo in oni naso, ravno to nerazumevanje razumevanja
predstavlja srz tezav. Tako tudi oseba z avtizmom ves ¢as komunicira, ¢eprav bi nevedni

lai¢ni opazovalec lahko to zanikal.

b) vsebinski in odnosni vidik komuniciranja:
Vsebinska raven opredeljuje nekaj kar sporocamo, medtem ko nacin kako to po¢nemo,

predstavlja odnosni vidik komuniciranja in tu ponavadi naletimo na tezave.

Odnosni vidik je pogosto izraZzen neverbalno, je obogatitev besedila s paralingvistinimi
znaki, ki spremljajo naSe besede (jakost, viSina, barva glasu, ...) s kriCanjem, z jokom,
obrazno mimiko. Glede na stopnjo usklajenosti vsebinskega in odnosnega vidika, ozna¢imo

komunikacijo za bolj ali manj kongruentno ali nekongruentno (neskladno).

Mozni nacini organiziranje nekongruentnega komuniciranja v med seboj razlikujoce in

ponavljajoce se vzorce (Satir V., 1995) :

- vzorec pomirjanja,
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- vzorec obtozevanja,

- vzorec odmikanja, odvracanja pozornosti,

- vzorec ra¢unanja, racionaliziranja,

S temi vzorci nekongruentnega komuniciranja dostikrat skuSamo ljudje zascititi in zakriti

svojo ranljivost, ranjenost, nizko samopodobo in ogrozenost.

V medsebojnih odnosih z veliko spontanosti in malo komunikacijskih motenj ni tezav z
odnosnim vidikom, medtem ko v odnosih z malo spontanosti in veliko motenj poteka
nenehen boj med partnerji glede narave odnosa, vsebinski del pa ostaja v ozadju, jim sploh

ni pomemben.

¢) punktuiranje zaporedja dogodkov:

Ta aksiom je zelo pomemben za razumevanje razumevanja.

Vsak od nas drugace »punktuira« dolocene dogodke, ima drugacen zemljevid. Uporabljamo
iste besede, vendar vsakomur lahko pomenijo nekaj drugega. Dajanje poudarkov je odvisno

od tega, kakSen je moj zemljevid. Je teoretien ali postrukturalisti¢en, brez struktur.

V socialnem delu je pri delu z uporabniki pomembno znanje o zemljevidih razumevanja, o
pomenu punktiranja in o tem, da ne moremo stati na ozemlju uporabnika, ampak se mu lahko

samo priblizamo in skuSamo razumeti njegovo razumevanje.

d) digitalno in analogno komuniciranje:
Digitalno komuniciranje je natan¢no, logi¢no. Vendar kar je za nekoga natan¢no in logi¢no,
ni nujno, da bo tudi za drugega. Osebe z avtizmom imajo lahko tezave tudi z digitalnim
sporoc¢anjem besedila. Njihov besedni zaklad je ponavadi zelo osiromasen, ¢eprav lahko zelo
veliko govorijo. Za poimenovanje nec¢esa imajo lahko drugo besedo in novo tezko sprejmejo.
Prav tako digitalni nacin uporabljajo takrat, ko bi bilo primernejSe analogno komuniciranje.
Analogno komuniciranje je izrazanje v ve¢pomenskem jeziku metafor (besednih in telesnih
z govorico telesa, plesom,...). Znacilnost analognih sporocil je v dvoumnosti sporocil. Osebe
z avtizmom imajo z razumevanjem analognih sporocil velike tezave saj jim predstavljajo jim

velik stres in jih sami ne uporabljajo.
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e) simetri¢na in komplementarna interakcija:
Simetri¢na interakcija oznacuje odnos, ki temelji na teznji partnerjev po zrcaljenju vedenja

drug drugega. Podlaga temu odnosu je enakost. Lahko privede do velike tekmovalnosti.

Pri avtizmu se ta tekmovalnost véasih izrazi v tem, kdo od starSev ima boljSi odnos z
otrokom z avtizmom. Partnerja lahko tekmujeta za naklonjenost, ki pa je najveckrat ne
dobita. StarSa osebe z avtizmom prav tako lahko tekmujeta v tem, kdo bolj trpi zaradi

»takega otroka«. To navadno vodi v lo€itev partnerjev.

Komplementarna interakcija oznacuje dopolnjujo¢ odnos partnerjev (odnos med starSem in
otrokom, nadrejenim in podrejenim, ...). Podlaga temu odnosu je razlicnost polozajev in
vedenjskih oblik udelezencev. Tudi tu lahko pride do stopnjevanja ene ali druge vedenjske

oblike (npr. nadrejen je bolj oblasten, podrejen pa Se bolj ubogljiv).

Pri pojavu avtizma lahko pride do prevelike podrejenosti otroka z avtizmom. Starsi lahko
svojega otroka preve¢ pomilujejo in on posledicno je Se bolj ubogi. To privede do

pomanjkanja znanja, oziroma nazadovanj, do katerih z ustrezno obravnavo ne bi prislo.
Podlaga temu odnosu je razli¢nost polozajev in vedenjskih oblik udelezencev.

Oba odnosa sta potrebna, ni eden boljsi in drugi slabsi ali obratno.
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1. 4. 4 Predsodki in stereotipi o vzrokih za avtizem

Prav tako kot nerazumevanje privede do stigmatizacije, so produkt tega in tudi povod za
stigmatizacijo predsodki. V naSem primeru predsodki do oseb z avtizmom in na zalost pri

zdravstvenem osebju predvsem predsodki do starSev otrok z avtizmom.

»Stigmatizacija je strokovni socioloski izraz, ki oznafuje poseben odziv okolja na
drugacnost/razli¢nost. Ameriski sociolog Goffman jo je opredelil kot »nezazeleno drugacnost«.
Domneval je, da je vse Cloveske razlike mogoce stigmatizirati. V nekaterih okoljih je lahko
drugacnost (barva koze, etni¢na pripadnost, veroizpoved, politicno prepri¢anje, starost, izobrazba,
...) nezazelena oz. stigmatizirana, okolje pa stigmatizirane osebe dojema kot manjvredne. Ti so
lahko tar¢a posmeha, zaniCevanja, opravljanja, psihi¢nega in fizi¢nega nasilja, dostop do
druzbenih dobrin, npr. izobrazba, delovno mesto, politicno odlocanje, ... jim je pogosto otezen.
Posledica stigmatizacije se vedno izraza v socialni distanci do stigmatiziranih oseb in skupin.«

(citirano iz Wikipedije, vir: http 13)

Vesna Melansek, mati otroka z avtizmom in ustanoviteljica druStva za avtizem, mi je
povedala, kakSne bitke je morala biti, da so ji kon¢no priznali, da ima njen otrok avtizem, ki
je posledica njegovih mozganskih reakcij, povezav in ne njenega nacina vzgoje. Starsi otrok
z avtizmom sami pravijo, da so vedeli, da je njihov otrok drugafen. Najbolj so bili
preseneceni nad druga¢nim obnasanjem svojih otrok stars$i, ¢igar otroci so bili prej ljubeci,
nezni, zgovorni, radovedni, potem pa kar naenkrat ne ve¢. Drugi, ki pa so imeli otroka z
avtizmom skoraj Ze od rojstva, pa prav tako trdijo, da je bil otrok Ze takrat precej drugacen v
primerjavi z ostalimi otroci iste starosti, ne glede na to, kdo je bil bolj prisoten v vzgoji,
mama ali oce. Veliko je napisanega o fizioloskih in bioloskih vzrokih za avtizem, vendar pa
mnogi znani avtorji knjig in uspesni psihologi Se danes piSejo o medsebojnih odnosih, kot

glavnih vzrokih za avtizem.

Tako, na primer, Robin Skynner in John Cleese (1994: 64) v knjigi Druzine in kako v njih
preziveti, v poglavju »Jaz sem Bog in tako naj tudi ostane«, govorita o neuglasenih,
avtisticnih otrocih, ki naj bi bili posledica neuglaSenosti matere z otrokom, pomanjkanje
custvene dovzetnosti, uglaSenosti matere, zaradi katere otrok ne zna izraziti svojih potreb, ker
ga nih¢e ne razume, se mu »ne ljubi« ve¢ truditi kazati zunanjemu svetu, kaj bi rad in
preprosto umolkne, misli, da sam zaseda ves prostor, da je edini. V tem delu navajata tudi

Kannerja, otroSkega psihiatra, ki je prvi opisal avtiste, kot se izrazata, in ugotovil, da so
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njihovi starSi pogosto visoko izobrazeni in preobcutljivi ljudje, ki se orientirajo pretezno z
razumom, idejami in abstrakcijami in jih Custva ne zanimajo. Naprej opisujeta avtisticne
otroke kot nezmozne vkljuciti se v ¢lovesko druzabno igro, kot »odmaknjene« v Skoljki, v
svojem lastnem svetu. V njihovem svetu ni prostora za koga drugega kot le za njih.
Socloveka uporabijo le kot kos pohistva, ¢e ga za kaj potrebujejo. Dajo obcutek, da se
intenzivno zavedajo tvoje prisotnosti, da pa te istoasno zbriSejo s svojega zemljevida. Ne
kaZejo navezanosti s star§i, ne zelijo ljubkovanja. Pogosto se mo¢no navezejo na dolocene
predmete, na kakSen kamen ali kakSno oblacilo (Klara je izrazito navezana na roza torbico).
Ali pa se zelo intenzivno ukvarjajo s podatki, kot so vozni redi vlakov, zemljevidi ... Oc€itna

je potreba po ustaljenosti, rutini.

Pravita, da je pravi avtizem sicer zelo redek, da je pri enem od 200 otrok in da je posledica
tak$nega stresa za dojencka, ki ga sili v to, da se izkljuéi in Zivi v svojem svetu. Ceprav se
strasi otrok z avtizmom v tem ne strinjajo, je ta razlaga povsem mogoca. Ne drzi za vse osebe
z avtizmom. Niso vsi star$i hladni, neodzivni. V danaSnjem svetu je poleg starSev polno ljudi,
ki pridejo v stik z otrokom. Prakti¢no je skoraj nemogoce, da kdo ne bi opazil neodzivnosti in

hladnosti starsev. (Skynner, R. , in Cleese, J., 1994: 64)
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1. 4. 5 Druzina

Sleherni ¢lan v druzini prispeva svoj delez k ohranitvi druzine, tako se oblikujejo vloge v
druzini. V vsaki druzini. Zelo pomembna je kot vir moc€i osebe z avtizmom, zato sem na tem

mestu na kratko povzela nekaj glavnih znacilnosti in pravil za zdravo funkcioniranje druzine.
Ackermannova hipoteza o zdravi druzini (v Caginovi¢ Vogrin¢i¢, 1998: 49):

»Druzina je zdrava, ¢e uresnici bioloske potenciale odnosa roditelj - otrok in moz - Zena:
zagotoviti mora zaS€ito pred nevarnostmi in materialni obstoj druzine; pripadati mora
skupnosti in biti vanjo integrirana; navznoter mora biti enotna, sposobna, da se sama
stabilizira in raste; ohraniti mora cilje in realistiCne, primerne, uresni¢ljive vrednote. Druzina
mora zagotoviti vzdusje, v katerem se bo psiholoska identiteta njenih ¢lanov uskladila z

identiteto druzinske skupine, tako da bo omogocala individualizacijo.

V primeru konfliktov mora imeti druzina psiholoska sredstva za korektno percepcijo
problema. Sposobna mora biti najti reSitev, ki pomeni zadovoljevanje potreb in rast njenih
¢lanov. Sprejemanje identitete posameznika in druzine ustvarja moznosti za individualno
avtonomijo in ustvarjalnost. Vzgoja mora upostevati telesne in duSevne potrebe otroka in
prepreciti tekmovanje-rivalstvo med potrebami starSev in otrok.« In Se: »Pokazatelj zdravih
druzinskih odnosov je ustvarjalna komplementarnost v vlogah moz - zena, roditelj - otrok, ne

pa odsotnost konfliktov.«
Tri temeljne zna&ilnosti zdrave druZine po Lidzu (v Caéinovi¢ Vogrinéi¢, 1998: 51-56)

a) koalicija starSev: da se starSa vzajemno podpirata, dopolnjujeta,
b) ohranitev generacijskih razlik: da ni zamenjave vlog star§:otrok in obratno,
c) sprejemanje vloge lastnega spola: da se nobenega spola ne ponizuje, razvrednoti,

danes enakopravna delitev dela, izkustvo o spostovanju ¢loveka.
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Prav tako se mi zdi za druzino zelo pomembna sposobnost za ljubezen in pogajanje, ki jih

navaja Luciano L'Abate (v Caéinovi¢ Vogrinéi¢, 1998: 103-107):

a) sposobnost za pogajanje:
¢e je struktura funkcionalna, bo proces pogajanja uspeSen, drugace ne,
struktura pomeni: delitev avtoritete in odgovornosti;

b) sposobnost za ljubezen:

- odvisna od pripisovanja pomena sebi in drugim:

*

Otrok se uci zahtevati in potrditi lastnemu pomenu, ne da bi to $lo na ra¢un drugega ¢lana v
druzini. Izid je samoizpolnitev;

¢ UCi se zahtevati in pritrditi lastnemu pomenu na ra¢un drugega. 1zid je sebi¢nost;

» UCi se zanikati lastni pomen in pritrditi pomenu drugega. Izid je nesebi¢nost do drugih, ki

se definira v pojmih mucenis$tva, Zrtvovanja sebe za druge;

*

Otrok se uci zanikati lasten pomen in pomen drugih. Izid lahko pripelje do ekstremne

patologije (jaz nisem vec razviden, pomemben).

Funkcionalna druZina je tista, kjer je razvita sposobnost za pogajanje in ljubezen. Zna jasno
razlikovati med problemi, ki so povezani z ljubeznijo in intimnostjo, ki ne morejo biti
predmet pogajanja, in problemi moc¢i v druzini, ki so predmet pogajanja. O teh se
funkcionalne druzine pogajajo, v disfunkcionalnih druzinah pa se pogajanja o moci
prepletajo, zamenjujejo, zamedejo s problemi o ljubezni ... Intimnost v druzini je, ¢e so ¢lani
emocionalno na razpolago drug drugemu tako, da nikomur ni odvzeta moznost, da cuti in

podeli bole¢ino in veselje. (Caéinovi¢ Vogrinéi¢, 1998:107)

32



1. 4. 6 Socialno delo in druzina

Oseba z avtizmom je otrok v druzini. Velikokrat zaradi tezav, povezanih z avtizmom in
prilagajanjem na to dejstvo, celotne druzine in okolice, v druzini pride to tezav, lahko tudi do

loc¢itev zakonske zveze, ohlajanjem odnosov.

Tu socialni delavci lahko pomagamo s svojim strokovnim znanjem za pomo¢ druzinam v

stiski. Pri tem nam pomaga lastna intuicija, empatija in pa strokovno znanje. Npr.:

Liissijeva nacela reSevanja problema (Caéinovié-Vogrinéié, G., Kobal, L., Mesl, N.,
Mozina M., 2005: 10-19):

a) instrumentalna definicija problema:
- udelezene v problemu je treba spremeniti v udelezene v resitvi.

- dogovorijo se cilji, uresnicljive naloge;

b) nacelo vsestranske koristnosti:
- usmerja strokovnjaka k iskanju reSitev, sprejemljivih za vse udelezence, resitev, ki vsem

prinasa neko korist;

¢) nacelo kontakta ali nacelo:

neposreden stik z vsemi vpletenimi v problem;

d) socialno - ekolosko nacelo:
- aktiviranje naravne socialne mreze (kaj lahko prispevajo ljudje, ki so ze tukaj,
- maksima najmanjSega moznega poseganja v naravno socialno mrezo;
- nacelo interpozicije: zagotavlja vsestransko pristranost socialnemu delavcu, da se lahko

pribliza ali oddalji posameznim ¢lanom uporabniskega sistema;

e) nacelo sodelovanja:
- socialni delavec stopi v stik z vsemi za problem pomembnimi tretjimi. Omenjeni »tretji«
niso neposredno udelezeni v problemu, kljub temu pa potrebujemo njihovo sodelovanje, da

bi problem resili;
f) kraljevo nacelo pogajanja:
- usmerja socialnega delavca, da udelezeni v problemu postanejo udelezeni v resitvi. Pomeni

razvijanje novih moznosti, mozne spremembe po poti dogovorov in pogajanja.
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g) nacelo odpiranja problema:
- omogoca socialnemu delavcu, da svojo nemoc¢ podeli z udeleZenimi v problemu, da prizna,
da nekaj ne zmore oziroma ne zna. Za pomo¢ lahko zaprosi druzino samo ali druge

strokovnjake;

Koncepti delovnega odnosa v socialnem delu (éaéinovié-Vogrinéié, G., Kobal, L., Mesl,
N., Mozina M., 2005: 9-15) :

a) dogovor o sodelovanju

Pri SD z druZino otroka z avtizmom, je zelo pomemben dogovor o sodelovanju. Kot prvo
razlozimo svojo vlogo v konceptu delovnega odnosa. Nato druzino povabimo k skupnem
sodelovanju, vsakemu damo besedo. Prav tako je pomembno, da druzino povabimo k delu v
sedanjosti. Poudarek je na tem, kar lahko tukaj in zdaj naredimo, da bo druzina bolje

funkcionirala. Dogovorimo se o tem, kako bomo sodelovali.

b) instrumentalna definicija problema in soustvarjanje resitev

Tu udelezeni v problemu skupaj s socialnim delavcem is¢ejo poti, da bodo udelezeni v
resitvi. Vsak ubesedi svoje videnje problema in svojo reSitev. StarSa otroka z avtizmom
velikokrat vso pozornost namenita otroku in pozabita na pomembnost ostalih vlog v druzini,
velikokrat tudi pozabita na pravico do prostega Casa, svojih zelj in sanj. Pogovor o njihovem
delezu v resitvi kaosnega stanja v katerem so, jim lahko vlije nove moci za pot k resitvi
problema. Zaradi narave avtizma, je tezko izvedeti, kaj si zeli otrok z avtizmom in kako bi on
pomagal, ker se socialnih stikov navadno izogiba. Pomembno pa je, da mu socialna

delavka/delavec da moznost odprtega prostora za njegov delez v resitvi, ¢e ga zeli izraziti.

c) osebno vodenje
Vodenje k soustvarjanju reSitev. Jasen, mali korak k reSitvi je bistvo socialno delovnega
ravnanja. Ni nujno, da je to ze dogovor o resitvi katerega od problemov. Lahko je to dogovor

o naslednjem srecanju, ki je prav tako zelo pomemben in pomeni pot k soustvarjanju resitev.
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d) perspektiva moci

Tisto kar Clovek ima in ne tisto, ¢esar nima, je tisto s ¢im socialni delavec/delavka lahko
najve¢ pomaga. Otrok z avtizmom ima lahko veliko talentov, spretnosti, na katere zaradi
njegovih pomanjkljivosti, starSi dostikrat niso pozorni. Izpostaviti te spretnosti pomaga
otroku k boljSemu izrazanju, potrditvi. Prav tako je pomembno, da starSa pregledata vezi
svoje socialne mreze in jih z osebami, ki so jima ostali ob strani, Se okrepita. Moznost je tudi

prostovoljnega dela z otrokom, kar bi otroka vzpodbudilo, starSa pa razbremenilo.

Leksikon perspektive moci (Caéinovié-Vogrinéié, G., Kobal, L., Mesl, N., Mozina M., 2005:
13):

e

%

Dodajanje socialne moci - starSem otroka z avtizmom in otroku omogociti, da se jih slisi.

>

Vc¢lanjenost - starSi otrok z avtizmom se zaradi avtizma velikokrat izolirajo iz druzbe,

o
A

izklju¢ijo mnoga prijateljstva. Pomembno je, da je ¢lovek del necesa. Za starSe otroka z
avtizmom je v veliko pomo¢ v€lanjenost v drustvo za avtizem ali kaj podobnega, kjer lahko
navezejo stike s starsi s podobnimi izkusnjami.

¢ Moc okrevanja — temelji na tem, da ima ¢lovek mo¢, da okreva in premaguje tudi najtezje
ovire.

% Zdravljenje in celostnost — vsak ¢lovek ima notranjo modrost, da prepozna kaj je zanj
dobro, ko je za to pripravljen. Pomeni pustiti ¢asu cas.

¢ Dogovor in sodelovanje — starsi otroka z avtizmom so najveckrat siti vsiljevanja razli¢nih
mnenj o njihovem otroku. Dogovor o dialogu in sodelovanju z etiko udelezenosti je najvec,

kar lahko damo.

e) etika udelezenosti

Pomembno je, da se socialni delavec/delavka pri delu z druzino zaveda svoje udelezenosti v
situaciji. Dejstvo je, da ne poseduje resitev in odgovorov. Svoj delez lahko podeli in za njega
tudi odgovarja. Vsako naSe razumevanje, pomeni soustvarjanje resitev, ustvarjanje skupaj.
Ce je imel socialni delavec/delavka Ze moznost delati z druzino s podobno problematiko, kot
je na primer avtizem, to lahko podeli in s tem mogoce pomaga k ve¢ji participaciji ostalih

¢lanov druzine.
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f) ravnanje s sedanjostjo

Pomembno je, kar se dogaja tukaj in zdaj. Mogoce otrok z avtizmom, zdaj ne potrebuje vec
toliko pozornosti, kot jo je v preteklosti, mogoce bi bilo bolje, ¢e bi drugace ravnali v
preteklosti. Tega ne moremo izvedeti in nam ne koristi. Pomembno je, kaksno je stanje sedaj

in kaj lahko naredimo za izboljSanje situacije zdaj, v tem trenutku.

g) Znanje za ravnanje

Za druzino, s katero je socialni delavec/delavka stopil v delavni odnos, je pomembno, da
razume, kaj ji zelimo povedati. Pomembno je, da se ji znamo pridruziti v lokalnem jeziku.
Prav tako pa je pomembno, da z druzino podelimo socialno delovno znanje, ki nam omogoca
pot k resSitvi problema. Da z druzino podelimo definicijo delovnega odnosa, kaj to pomeni,
perspektivo moci, etiko udeleZenosti in druge pomozne vede, ki nam pri delu pomagajo.

Tako druzina ne ostane v nevednosti in ve, da ima orodje za boj.
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1. 5 Diagnosticiranje

1. 5. 1 Diagnoza

Avtizem definiramo in diagnosticiramo glede na prisotnost doloCenega nacina vedenja.
IS¢emo simptome, ki so nujni za postavitev diagnoze. Vsaka motnja ima nekatere bistvene
znacilnosti, ki jih mora izrazati neka oseba, da bi ji bila pripisana diagnoza. Ob tem se
pojavljajo tudi druge lastnosti, ki pa niso nujne za postavitev diagnoze. Nujne so tiste,

pomembne, ki neko motnjo razlikujejo od drugih stanj.

Tri okvare, ki jih je opredelila Lorna Wing (po Milaci¢, 1., 2006: 51), so nujen in zadosten

pogoj, da razlozimo, kaj je specifi¢no in univerzalno za avtizem:

a) okvara socializacije - oseba z avtizmom se lahko bodisi izogiba slehernemu stiku ali
pa stike neprestano isce, tako da postavlja vedno ista vprasanja in zacenja monologe o
priljubljeni temi. (nerazumevanje okolice)

b) okvara komunikacije - otrok z avtizmom lahko govori tekoce, zelo hitro, neobicajno
ali pa sploh ne, pa vendar obe okvari lahko pripiSemo avtizmu.

¢) okvara imaginacije - otrok z avtizmom, namesto da se pretvarja, da parkira avto,

obraca kolesa, namesto da, na primer, prebira knjigo, bere telefonski imenik.

Te tri okvare, ki jih poznamo kot triada Wingove, so danes osnova za postavljanje diagnoze
avtizma. V preteklosti pa so osebe z avtizmom diagnosticirali po takratnih pojmovanjih
pojma avtizem. Spremembe v razumevanju avtistiéne motnje so razvidne iz zgodovine
mednarodnih sistemov klasifikacije psihiatricnih in vedenjskih motenj, kot sta MKB
(Mednarodna klasifikacija bolezni in sorodnih zdravstvenih problemov za statisticne namene;
Svetovna zdravstvena organizacija) in DSM (Diagnosti¢ni in statisti¢ni priro¢nik duSevnih
bolezni; AmeriSko psihiatricno zdruZenje). Prve izdaje MKB ne vkljucujejo avtizma. Osma
izdaja (1967) omenja avtizem v otrostvu kot vidik shizofrenije. Deveta izdaja (1977) avtizem
vkljuCuje v poglavje otroskih psihoz. Deseta izdaja (1992) sprejema razumevanje spektra
avtisticnih motenj (spekter - Lorna Wing uvede ta pojem, da bi ohranila idejo o razlicnih
manifestacijah iste tezave - da se ne pojavlja pri vseh v isti obliki, tezavnosti (Milaci¢ 2006:

40) in razumevanje, da gre za razvojno motnjo in ne psihozo.

Strokovnjaki so ob razmisljanju o tem, katere sposobnosti se niso razvijale na ustrezen nacin,

verjeli, da je to jezikovna motnja. Namre€, veliko otrok z avtizmom je imelo tezave z
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govorom. Vendar so pozneje to idejo opustili, ker je veliko otrok z avtizmom, nasprotno,
odli¢no govorilo.

Na drug dejavnik, pomemben za osnovo avtizma, na sposobnosti, ki se v primerjavi z
drugimi ne razvijajo ustrezno, so opozorili starsi, in sicer so se spominjali, da otroci, pozneje

diagnosticirani z avtizmom (Milaci¢, 1., 2006: 41):

niso pokazali zanimanja za socialno okolje:

niso iztegovali rok, ker bi hoteli, da jih starsi dvignejo,

niso jim nosili igrac,

niso iskali pozornosti,

niso se privijali k starSem;

niso osvojili igre vlog oziroma simbolne igre, ki je znaCilna za otroke v drugem letu
starosti. Igre, ki kazejo na razvoj teorije uma - nove kognitivne sposobnosti razumevanja
dusevnih stanj, kot so misljenje, verovanje, upanje, zelje, ki so pomembne za vsa podrocje

razumevanja socialnih odnosov.

Lorna Wing meni, da so temelj treh okvar (socializacije, komunikacije in imaginacije)
osnovnejSe okvare psiholoskega delovanja. Pravi tudi, da na globlji ravni obstaja motnja
vrojenega sistema, ki pripisuje ¢loveskim izkus$njam, ki so nujne za obstanek in reprodukcijo,
razlicne stopnje Custvenega pomena. Zaenkrat pa pravi, da je prepoznavanje spektra

avtistiéne motnje pri otrocih odvisno od prepoznavanja treh okvar. (Milaci¢, 1., 2006: 51)

O »teznji po centralni koherenci« govori Uta Frith. Po tem modelu avtizem oznacuje
neravnotezje v procesu zdruzevanja informacij na razli¢nih ravneh. Obicajen naCin obdelave
podatkov odlikuje teznja po njihovi integraciji na vi$ji ravni zaradi razumevanja pomena v
kontekstu ali dolo¢anja tako imenovane centralne koherence. Otroci z avtizmom pa si s
pomeni drazljajev ne morejo pomagati, tako da slabse obdelujejo te informacije. (Milaci¢, 1.,

2006: 41)
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O teoriji uma govori Baron-Cohen. Omenja sposobnosti otrok za predstavljanje svojih in
dusevnih stanj drugih (verovanje, zelje, namere ...), da bi lahko predvideli vedenje drugih in
pripisali smisel nekemu vedenju. Meni, da se pri otrocih z avtizmom drugace razvija teorija
uma, posledica tega so znane motnje v komunikaciji in socializaciji. Teorija uma je
sposobnost otrok, da razumejo svoja in tuja duSevna stanja ter zmoznost razumevanja
povezanosti med dusevnimi stanji in aktivnostjo. DuSevna stanja so pojavi, ki jih ni mogoce
opazovati. Predpostavljamo, da so osnova ¢lovekovih aktivnosti. Z opazovanjem duSevnih
stanj lahko predvidimo in razlozimo vedenje drugih. Tu je razlog, zakaj otroci z avtizmom ne
znajo lagati, ne razumejo simbolne igre in ne znajo brati med vrsticami. (Milaci¢, 1., 2006:
41)

Gilberg meni, da je temelj spektra avtisticnih motenj zmanj$ana moznost razumevanja drugih

ljudi kot mislecih in ¢utecih bitij (Milaci¢, L., 2006: 42).

Ameriska psihiatri¢na zveza DSM-III, prav tako kot deseta izdaja MKB, avtizma ne uvrsca v
kategorijo otroskih psihoz, ampak v skupino »vsesplosnih razvojnih motenj«. Skupina
vsesplosnih razvojnih motenj - (COPDD) zajema otroSki avtizem, pojav otroskih vsesplosnih

razvojnih motenj (COPDD) in atipi¢ne vsesplo$ne razvojne motnje (APDD).
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1.

5.2 Diagnosti¢ni kriteriji

Poleg ocenjevalnih lestvic se pri diagnosticiranju avtisticnega sindroma uporabljajo
diagnosti¢ni Kriteriji iz mednarodne Kklasifikacije DSM III - R - 1987 (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders). Opredeljeni so s simptomi, razdeljenimi v Stiri
skupine. Za pozitivno diagnozo mora biti prisotnih od 8 do 16 simptomov, najmanj dva pod

tocko A, eden pod toc¢ko B in eden pod tocko C. . (v Brecelj-Kobe, 1994: 14, 15)

A. Kuvalitativno oslabljen razvoj socialnih interakcij:
Odsotnost vzivljanja v drugo osebo.
Ne i8¢e tolaZbe ob bolecini.
Ni posnemanja ali pa je to oslabljeno.
Se ne vkljucuje v skupne igre, raje je sam.

Ne more sklepati prijateljstev, kljub interesu ne razume pravil socialnih interakcij.

B. Kbvalitativno oslabljena verbalna in neverbalna komunikacija ter imaginacija:
Ni brbljanja, mimike, gest, govora.
Nenavadna neverbalna komunikacija, odsotnost pogleda ali zazrtje.
Nesposobnost imaginacije ali fantazijske igre.
Motnje govora - tvorjenje, ritem, intonacija.
Motena vsebina govora, vklju¢no z eholalijo, stereotipijami, neologizmi.

Nesposobnost zaceti pogovor na smiselno temo, monologi izven konteksta.

Govor pri otrocih z avtizmom se redko razvije. Ce pa se, je ta nezrel ali pa ima posebnosti,
kot so ponavljanje, zamenjava zaimkov-eholalija, govor o sebi kot o tretji osebi. Lahko je
jakost govora preglasna ali pretiha, govor je lahko zelo pocasen ali zelo hiter (kot pri Klari -
hiter govor, neustavljiv). Ne zmorejo pa igranja vlog in simboli¢ne fantazijske igre, tudi ne

metafor in »branja med vrsticami«.

C. Ponavljajoce se aktivnosti ter izredno ozki in bizarni interesi:
Stereotipije (nekontrolirano mahanje z rokami - pri Klari, ko ji nekaj uspe, mezikanje, hoja
po prstih, skakanje, nihanje glave).

Stalne nenavadne preokupacije (vrtenje - pri Klari vrtenje po sobi, ovohavanje, otipavanje).

40



Teznja po istosti - spremembe pri tem povzrocajo velik stres. (Na zacetku najinih srecanj je
po maminih besedah Klara bila malo bolj agresivna. Nova rutina je privedla nekaj kaosa,
vendar le do tedaj, dokler ni postala ena izmed rutin.)

Vztrajanje pri enakih dnevnih rutinah.

Posebni interesi, preokupacije.

Zacetek v zgodnjem ali srednjem obdobju otroStva

Po kriterijih DSM-III klasifikacije se otroSki avtizem pojavi pred starostjo 30. mesecev, zanj
pa so znacilni (Jurisi¢, B., 1992: 12):

deficit socialnega odziva,

moten govorni razvoj,

znacdilni govorni vzorci - Ce se ta razvije,

bizarni odziv na okolje,

odsotnost halucinacij, izguba logi¢nih zvez-vse kar je znacilno za shizofrenijo.

Ko pa se pojav vsesplosnih motenj pojavi med 30. mescem in 12. letom je zanj znalilna
prizadetost socialnih odnosov, odsotnost halucinacij ter vsaj tri od nastetih lastnosti (Jurisic,
B., 1992: 12):

odpor do sprememb,

nenaden izbruh strahu,

nenavadni govorni vzorci,

omejen socialni odziv,

nenavadni gibi,

prevelika ali premajhna obcutljivost za senzorne drazljaje.

vt w

DSM - 111 - predlog definicije za DSM - IV:

- Avtisticna socialna disfunkcija: velik in trajen primanjkljaj v socializaciji in socialnih
odnosih, definiran kot prizadetost na vsaj dveh izmed nastetih podrocij:

«* navezanost,

¢ sociabilnost in socialna komunikacija,

¢ izrazanje in razumevanje custev.

41



- Tezja prizadetost govora - eden od dveh tipov:

X/
**

X/
L %4

mutizem,
nenavadni govorni vzorci - eholalija, zamenjava zaimkov, dobesedna ali idiosinkrati¢na

uporaba jezika, mehanic¢na eholalija.

- Prizadetost v komunikaciji - oba navedena tipa:

X/
£ X4

X/
L X4

X/
£ %4

neverbalna komunikacija: nesposobnost razumevanja kretenj, pogleda, vokalizacije in
obraznega izraza,

verbalna komunikacija (v primeru, da je otrokov govor razvit): tezave pri izrazanju,
oblikovanju osnovne misli sporocCila, ugotavljanje zveze, smisla govora (nekoga
drugega), tezave pri vzdrzevanju dialoga, odmik od teme, teZzave pri razumevanju

implicitnih sporocil v zahtevi in drugih vidikih verbalne interakcije.

Druge znacilnosti (prisotna je lahko ena ali ve¢ navedenih znacilnosti):

odpor do sprememb v okolju,

opravljanje stvari na vedno enak nacin, teZenje k istosti,

odstopanja v gibanju, drzi, repetitivni gibi dlani in prstov (stereotipije), hoja po prstih,
nenavaden nacin hoje,

samostimulacija: grizenje ali udarjanje samega sebe, butanje z glavo ob mizo,steno,
ekscesivna fascinacija nad predmeti in navezanost nanje,

nenavadne reakcije na senzorne draZljaje (premocne ali presibke reakcije na slusne, tipne,
vizualne, vonjalne ali okusalne drazljaje),

odsotnost domisljijske igre.
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1. 6 Pristopi k obravnavi otrok z avtizmom

Ceprav se izhodi§¢a avtorjev in pristopi razlikujejo, je glavni cilj pomagajo¢ih otrokom z

avtizmom (v Kotar, A., 1989: 11):

pospesiti zaostanek v razvoju (razviti govor, socializacijo, komunikacijo,
skrb za samega sebe),
zmanjSati odklone v vedenju (hipo- oziroma hiperaktivnost, avto- oziroma

heteroagresivnost), ki zavirajo ter oteZujejo ucenje in napredek v razvoju.

Danes poznamo razli¢ne pristope glede na teoreti¢no izhodiS¢e avtorjev o etiologiji in

posameznih karakteristikah otrok z avtizmom.

a) Farmakoterapija (v Jurisi¢, 1991: 58):

izhaja iz nevrokemi¢nega modela obravnave avtisti¢nih otrok,
cilj biokemicnih raziskav je bil ugotoviti zvezo med nevrokemi¢nimi procesi
CZS in avtizmom. Vecina $tudij se nanasa na abnormalnost koncentracij

dveh transmiterjev: serotonina in dopamina.

Koncentracija dopamina vpliva na motoriko, kognicijo in selektivnost
pozornosti. Raziskovalci uporabljajo nevroleptike (haloperidol, primozid,
tioridazin).

Koncentracija serotonina vpliva na apetit, spanje, spomin, razpoloZenje in

ucenje.

Ritvo s sodelavei (1983) je s pomocjo fenfluramina bistveno vplival na

koncentracijo serotonina, ublazil avtisticne simptome, zviSal nivo

intelektualnega funkcioniranja avtisti¢nih otrok.

Ucinek fenfluramina se kaze v zmanjSanju hiperaktivnosti in motori¢nih

stereotipij. Stranski ucinki v zacetku zdravljenja so razdrazljivost, letargija
in manjSa izguba teze. Uc¢inka pri otrocih s hiperkineti¢nim sindromom ni.
Raziskave z zivalmi so pokazale, da fenfluramin lahko ucinkuje na
dopaminergicen sistem z blokiranjem dopaminergi¢nih receptorjev na
podoben nacin kot nevroleptiki.

L-amfetamin in L-dopamin negativno vplivata na osebe z avtizmom,

haloperidol pa na nekatere vpliva pozitivno.
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- Raziskave s skupino B vitaminov: B; (Thiamin), Bs (Pyridoksin), Bg
(Pyridoksin).

- Najve¢ raziskav (12) z vitaminom Bg - skupina biokemic¢nih aktivnih
substanc: piridoksin in piridoksin-fosfat. Piridoksin-fosfat vpliva na
reakcije, ki vkljuCujejo oba nevrotransmitorja: serotonin in dopamin.
Dopamin beta - hydroxylaza (DBH) pomembno vpliva na vpliv vitamina Bg,

ker je pri otrocih z avtizmom nizek.

Rezultati raziskav so pokazali, da je pri tretjini otrok z avtizmom priSlo do izboljSanja
predvsem na podro¢ju komunikacije: samostimulacija, avtoagresivnost in napadi besa so se
zmanjSali, lazji oCesni stik. Vecje koli¢ine vitamina B¢ brez magnezija povzrocijo stranske
ucinke.

Majhni vzorci in drugacni rezultati zaradi razlinosti posameznikov in drugih vplivov

prinaSajo dvome v terapije z B¢ vitaminom, kljub uspesnim raziskavam.

b) Psihoanaliticni model (vse po in v Jurisi¢, Siegel, 1996: 329, 330)

Ta model obravnave je zasnovan na predpostavki, da je avtizem motnja psihogenega izvora,
posledica »hladilniSkega odnosa« in taboriS¢ne atmosfere v druzini. Temelji na tem, da je
treba otroku zagotoviti okolje, v katerem ne bo ve¢ cutil potrebe »zapiranja v svoj svet«.
Otroku naj bi pustili avtonomnost, ga ne izpostavljali frustracijam, in s tem naj bi avtizem
zaradi obcutka varnosti in ne ogrozenosti pocasi izzvenel. Bettelheim navaja, da je uspesne
rezultate dosegel z analiticno usmerjeno psihoterapijo, ker naj bi bila najbolj pomembna za
otrokovo rast topel ¢loveski stik in samostojnost. S to mislijo je ustanovil tudi ontogenetsko
Solo, kjer otrokom niso dovolili stika s starSi, ki naj bi bili »krivi« za otrokov avtizem.
Vendar izkljucitev starSev samo poslabsa uspeh otrok, nasprotno pa vkljuevanje starSev
pomaga k uspehu. Kahen se je v miselnosti pridruzeval Bettelheimu, in sicer je to
parentektomijo (izkljucitev starSev) uresniceval v svoji kliniki, kjer so bili otroci z avtizmom
zaupani posebnim, ne prevec usposobljenim starSevskim parom, ki naj bi bili primerni za te
otroke. PoznejSe raziskave postavke o Custveni hladnosti in odmaknjenosti starSev otrok z

avtizmom niso potrdile.
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¢) Behavioristi¢éni model obravnave (vse po in v Kotar, 1989)

S tem,da upostevajo predstavljeno vedenje in individualno reakcijo na drazljaje, behavioristi
odklanjajo in oblikujejo, spreminjajo posamezne vedenjske vzorce, misle¢, da bodo pozitivne
spremembe pospesile razvoj drugih funkcij, namesto neustreznih oblik vedenja, medtem ko
vse druge, ki nimajo neposrednega vpliva na vedenjske vzorce, zanemarjajo. Frester je prvi
avtisticne otroke obravnaval s tehnikami behavioristi¢ne teorije in izhajal iz podmene, da so
motnje v vedenju posledica pomanjkanja socialnega drazljaja. Vpliv okolja je povzrocil
spremembo v vedenju oseb z avtizmom: z okrepitvijo Zelenega vedenja in negativnimi

drazljaji oziroma izpustitev priakovane nagrade pri nezelenem, neustreznem vedenju.

Dvom o uspesnosti metode se je pojavil zaradi:

R/
A X4

dolgotrajnega postopka,

X/
L X4

tezke posplositve vedenjskih vzorcev na druge situacije,

X/
L X4

kratkotrajno usvojenega znanja,

¢ tega, ker izboljSanje na enem podrocju ne vpliva na druge neustrezne oblike vedenja.
Kljub pomanjkljivosti so behavioristicne tehnike temelj vsake obravnave otrok z avtizmom.
Govorijo o danes sploSno znanem dejstvu, o ucljivosti otrok z avtizmom, kar je teZiSce
obravnave preneslo od terapevtskih tehnik na edukativne, avtisticnim otrokom pa omogocilo
vkljucitev v prilagojene programe v Solskem okolju, blizje vrstnikov in stran od psihiatri¢nih

ustanov.

¢) Sodobni multidisciplinarni pristopi (Jurisic, 1992: 61)
Sodobna timska obravnava vkljucuje poleg terapije in edukacije Se modifikacijo vedenja,

logopedsko obravnavo, medikamentozno terapijo in starSe kot ¢lane tima.

Skupen cilj je maksimalni kognitivni, emocionalni in socialni razvoj. Terapija in edukacija
sta nelo€ljivo povezani. Psihoterapija v SirSem smislu je uporaba katere koli tehnike, ki ima
pozitiven ucinek na katero koli vedenjsko, emocionalno ali duSevno motnjo. Psihoterapija v
ozjem smislu pa je individualna terapija avtisticnega otroka, ki jo izvaja za to posebej
usposobljen strokovnjak s pomocjo verbalnih ali neverbalnih tehnik ali pristopov, kar nam
omogoca boljSe razumevanje otroka - zlasti s strani njegovih emocij, afektivnih stanj, zvez
med temi stanji, odnosa do ljudi, okolja, sprememb v okolju, otroku pa pomaga razloziti
predstavo o sebi, sposobnostih ...Osnovni izziv je vzpostavljanje oCesnega kontakta. Riddle

meni, da avtisticnim otrokom z nizjo stopnjo funkcioniranja individualna psihoterapija ni¢ ne
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pomaga, pomaga pa otrokom z vi§jo stopnjo kognitivnih in lingvisti¢nih sposobnosti. Oni se
lahko s pomocjo psihoterapije naucijo dolociti ali razlikovati obc¢utja in prepoznati njihov
izvor, in pa lazje kontrolirati vedenjske izbruhe. Druga sestavina obravnave - korekcije
vedenja avtisti¢nih otrok - je modifikacija vedenja - behavioristi¢na terapija: individualno
opazovanje in analiza vedenja: ugotovitev, kaj predstavlja otroku nagrado in kaj kazen,
posredno (ukinitev kazni ob zelenem dejanju) in neposredno (nagrada takoj po zelenem
dejanju) nagrajevanje. Zelo pomemben je izbor vzorcev vedenja, ki jih Zelimo modificirati.
Rezultati so boljsi, ¢e zaCnemo z nagrajevanjem Zelenega vedenja in pozneje ukinjamo

nezazeleno vedenje.

d) Interakcijski model pristopa in obravnave druzine z otrokom z avtizmom

Vsebuje Sest osnovnih faz dela strokovnjakov z druzino(Tekavc, M., 2004: 51-53):
- Prvo srecanje s strokovnjakom in pogovor o tezavi.

K strokovnjaku pridejo starsi z otrokom zaradi enega ali ve¢ simptomov, ki druzini ne dovoli

ucinkovitega funkcioniranja. Strokovnjak si pridobiva informacije s postavljanjem vprasanj.

Najve¢ pozornosti namenja materinemu razmisljanju o otroku in na custveno vzdus§je, ki je

prisotno v druzini.
- Faza vecdimenzionalnega opazovanja. Predmet opazovanja je:

*» otrokov odnos z okoljem,

¢ kakovost odnosov (slusen stik, kratek ali daljsi telesni stik, vizualno sledenje),

¢ otrokova igra, zanimanje za predmete in ne za osebe,

« otrokovo izrazanje, koli¢ina govora, koliko govor razume, kako je slusno obcutljiv, kako
razlikuje zvoke ...,

+ vedenje: koliko se razlikuje ali ne od druzbenih zahtev, koliko je ¢udno, ritualno,
ponavljajoce ...,

¢ reakcije starSev na otroka, koliko ga spodbujajo, nagrajujejo, hvalijo, grajajo,

prepovedujejo in kako reagirajo ob njegovi morebitni Custveni nedostopnosti, odporu,

agresiji in nemiru.
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- Klini¢ni pregled

Za boljse diagnosticiranje in razumevanje otroka je zelo pomembno ugotoviti, kdaj so se
pojavili prvi znaki avtizma in kako so napredovali. Za razumevanje je zelo pomembna
stopnja motnje in naslednji dejavniki:

¢ organski faktorji - poskodbe mozganov, sluha, vida, tipa ... druge telesne poskodbe,

¢ patogeni faktorji - morebitna locitev ali izguba koga bliznjega,

¢ druzinski faktorji - motnje odnosa in komunikacije,

¢ socioekonomski in kulturni dejavniki.

V pregled so zajeti tudi genetski, nevrofizioloski in biokemijski pregledi ter razvojni in

kognitivni testi.

Prvo obvestilo o bolezni oziroma motnji in reakcija starSev po postavljeni diagnozi

Po pregledu dobijo starSi prvo obvestilo, ki ga skupaj s strokovnjakom, zdravnikom
podrobno pregledajo. Zdravnik usmerja pogovor in odgovarja na vprasanja starSev. StarSem
da tudi podatke o razlicnih organizacijah, zdruzenjih in skupinah, kamor se lahko vkljucijo.
Skupaj s starsi preucijo vse dane moznosti. Reakcije starSev po prvi diagnozi so lahko zelo
razli¢ne. Po navadi je to za njih velik Sok, kar povzroc¢i obup in zbeganost. Reakcije starSev
so odvisne tudi od subjektivnosti zdravnika in na kaksen nacin zdravnik diagnozo poda, kako
prikaZe tezavo in vzpostavi nadaljnje sodelovanje. Sok star§i pogosto hoéejo ublaZiti z
zanikanjem, kar se izrazi v njihovi jezi, besu, tesnobi ali zalosti. Koliko ¢asa potrebujejo, da

zberejo moci za pot naprej, je odvisno od vsakega posameznika.

- Ponovno obvestilo

2 do 4 tedne po prvem razgovoru se zdravnik oziroma strokovnjak ponovno sestane s starsi
in ugotovi njihovo sprejemanje diagnoze in pripravljenost sodelovati. V tem ¢asu dveh do
Stirth tednov imajo star$i ¢as in moznost posvetovanja z drugimi strokovnjaki, defektologom,
psihologom, socialnim delavcem ... Na ponovnem razgovoru jim strokovnjak ponovno
ponovi vse informacije, ki so jih ze dobili na prvem razgovoru. Razgovor naj bi potekal ¢im
bolj spros¢eno in naravno, neomejeno s ¢asom, za morebitna nova vprasanja starSev, ki se

pojavijo po navadi po prvem razgovoru.
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- Obravnava in opazovanje napredovanja terapije

Zelo pomembno je, da so v obravnavo otrok z avtizmom vkljuceni tudi starSi. Terapevtsko
posredovanje je osnovano na psihodinami¢nem pristopu povezave star$i- otrok. Otroku, ki je
v sredi$¢u, se najlazje priblizamo skozi igro. Dnevna ali poldnevna vkljucitev otroka

vklju€uje ¢as odmora in umirjanja starSev. Poudarek je na medsebojnem druzenju.

Prava povratna informacija o ucinkovitosti terapije pride le skozi redno in kontinuirano

spremljanje obravnave, katere temeljni cilj je pomoc€ otroku z avtizmom in druzini.

Za ucinkovito pomo¢ otroku z avtizmom in druZzini so zelo pomembni trenutki sreCanja, ki
jih v okviru Bostonskega modela pojasnjuje Mozina Miran. (Cac¢inovic-Vogrincic, G., Kobal,

L., Mesl, N., Mozina M., 2005: 67 — 80).

V nadaljevanju povzemam ugotovitve, do katerih so prisli v okviru projekta Porajajoci se
jezik telesa in kako je to pomembno za delo z ljudmi in zavedanja trenutkov pristnosti in
srecanja. V okviru projekta Porajajoci se jezik telesa (Emergent Body Language - EBL), v
drugi polovici osemdesetih let prejSnjega stoletja, se je projektu za nekaj let prikljucila tudi
nizozemska terapevtka Marijke Rutten Saris (1992), ki je v Slovenijo prisla z videokamero z
namenom snemat neverbalno komunikacijo med otroki in odraslimi. Za vzpostavljanje
pristnega stik med ljudmi in za terapevtske spremembe naj bi bila po njenem neverbalna
komunikacija manj zavajajoca kot besede. Postopoma so na taboru skozi to opazovanje,
naslanjajo¢ se na razne avtorje, sistematizirali nova spoznanja o pomenu govorice telesa.
Bistvo se je pokazalo v razvijanju pristnosti in trenutkov srecanja v interakcijah z otroki.
Pristnost je lahko v med¢loveskih odnosih spontana ali pa jo razvijamo zavestno. Na primer,
¢e imamo v skupini hiperaktivnega otroka, bomo stik z njim lazje vzpostavili, ¢e bomo ujeli
njegov ritem, njegov na¢in komuniciranja, vedenja. Mozina, M. (2005) opisuje »Gibanje z«
(moving along) oziroma uglaSevanje kot proces vzajemne regulacije, ki je usmerjen k
dolocenemu cilju. Pot do tega cilja pa zahteva nenehno ponavljanje, kompromise,
popravljanja, naprezanje, lahko tudi boj, da skupaj z drugim ostanemo znotraj poti ali
dosezemo doloceno ravnovesje. »Gibanje z« vklju€uje tako besedno pojasnjevanje in
dogovarjanje, kot tudi nebesedno vedenje. Za udelezenca v komunikaciji ni treba, da se
strinjata. Pomembno je, da se pogajata o toku interakcije, da razumeta drug od drugega
razumevanje, lahko tudi, da se strinjata o nestrinjanju. Pri »gibanju z« se bolj zavedamo
besednega dogajanja, kot so molk, vpraSanja, pojasnjevanja ... ne smemo pa biti slepi tudi za

vzporedno nebesedno in odnosno komunikacijo. Ta proces od obeh akterjev zahteva
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vztrajnost in tolerantnost do napak. Cilj je lahko jasen ali pa nejasen in se mora v procesu
uglaSevanja Sele odkriti (prosta igra). Prav tako cilj, ki se zdi jasen, ni nujno jasen, tudi
pogosto ponovljene interakcije ne moremo dvakrat ponoviti na povsem enak nacin. Trenutke
tu in zdaj od trenutkov pristnosti razlikujemo po tem, da nam niso znani, so nepri¢akovani v
obliki in ¢asu ter se nam zato zdijo cudni. Po navadi zaradi nevednosti, kaj narediti, kaj se
dogaja, povzro¢ijo zmedo. Na svoji poti do cilja jih lahko obcutimo kot zastoj ali kot
priloZznost. So zelo osebni, lahko tudi trenutki resnice, jith pa po navadi spremljajo
pri¢akovanja ali strah zaradi nujnosti izbire. Ne moremo v trenutku narediti nacrta akcije ali

takoj najti razlage. V teh trenutkih se znajdemo na Cistini.

Te trenutke lahko opiSemo v treh fazah, in sicer (Caéinovié-Vogrinéié, G., Kobal, L., Mesl,

N., Mozina M., 2005: 70):

¢ pripravljalna faza z obcutki neizbeznosti,
¢ faza zmedenosti zaradi nepricakovanega neznanega medosebnega prostora,

% faza odlodanja, ko se posameznik odloda, ali bo trenutek zagrabil ali ne. Ce ga, ta
trenutek vodi v trenutek sre¢anja. Ce pa ne, ta trenutek pomeni zamujen trenutek tu in
zdaj oziroma »mimohodka«.

Poti do trenutkov tu in zdaj je veliko. Posameznik lahko trenutek vstopa v medosebni odnos
prepozna takoj, vendar ga ne more deliti z drugim. Lahko pa dogodku ne posveti veliko
pozornosti in Sele pozneje odkrije njegovo pomembnost - premik v medosebnem prostoru -
ki jo lahko pozneje tudi podeli v dialogu in ti skriti oziroma potencialni trenutki postanejo
trenutki tu in zdaj. Trenutki tu in zdaj so prag, preko katerega medosebne interakcije
prestopijo v trenutke sreCanja. Gre za kompleksni dinamicni proces, kjer se postopoma
spreminja samo ena od Stevilnih sestavin. Pocasi, dokler spremembe ne dosezejo tocke
oziroma praga, ko se nenadoma pokaze moznost spremembe konteksta za delovanje drugih
sestavin. Ko v komunikaciji partnerja ujameta trenutek tu in zdaj, ko si upata tvegati in
odprto raziskujeta, lahko to postane trenutek srecanja. Trenutek sre¢anja mora biti nekaj
novega, ne more biti posledica navad ali rutin, nekaj, kar nam omogoca, da prepoznamo
izrednost trenutka, kar zahteva veliko mero uglasenosti, empatije in odprtosti. Trenutek
srecanja je kljucni dogodek v odnosu, ker pusti posebno sled v spominu in spremeni
medosebni kontekst. Prisotnost lahko ob uglaSenosti in trudu preraste v trenutke, ko smo
osredotodeni tu in zdaj, ti pa v trenutke sre¢anja. (Cadinovié-Vogrinéi¢, G., Kobal, L., Mesl,

N., Mozina M., 2005: 71)
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1.7 Terapevtska pomo¢

Za uspesno terapijo je pomembna na prvem mestu pravilna diagnoza. Obravnava otrok z
avtizmom vkljucuje multidisciplinarno delo, kombinacijo razli¢nih terapij, ki so primerne za
vsakega posameznika posebej. Vsak je svoj individuum, ki zahteva svojo obliko terapije.
Poleg terapije z dieto in dodatki, ki jo uporablja Klara, imajo osebe z avtizmom moznost tudi

drugih terapij.

Pri Klari sem imela moznost opazovati njen odnos s psom in ugotovila, da ta odnos deluje
tudi terapevtsko. Prav tako sem imela moznost sodelovati in opazovati njene odzive, pri
terapiji z glasbo, ki sem izvajala sama. Dr. T. Wigram (Wigram 2005) v svojem internetnem
¢lanku navaja, da osebam z avtizmom prav tako lahko ustreza terapija z glasbo na
strukturiran nacin, s ponavljanjem, to¢no dolocenim zaporedjem, u¢enjem not ... kot laicna

terapija z glasbo na osnovi interpretacije: slednjo sva izvajali midve s Klaro.

Nad glasbeno interpretacijo je bila Klara zelo navduSena in skozi to se je tudi njeno
obvladovanje besa - poleg terapije z dieto seveda, po lastnem opazovanju in opazovanju iz
strani njene mame - izboljSevalo. Dodatkov Ze nekaj Casa ni spreminjala, prav tako se ze 5 let
drzi diete. Tako da spremembe, ki so bile narejen v zadnjem casu lahko pripiSem terapiji z
glasbo ali njenemu psu. Oboje sem imela mo¢ spremljati in opazovati njeno sproscenost in

ustvarjalnost ob igranju najprej ksilofona, nato sintetizatorja.

Na spletni strani drusStva za avtizem (http 1) je na kratko predstavljenih nekaj teh terapij, ki
sem jih v nadaljevanju povzela. Zakaj toliko terapij? Ker ima vsak posameznik svojo
epistemologijo, svoj nacin razumevanja in pri tem potrebuje »svojo« terapijo. Ne ustrezajo
vse terapije vsem, zato je dobro spoznati vse in potem ugotoviti, katera najbolj ustreza tocno

tej osebi z avtizmom.
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1. 7. 1 Farmakoloske oblike zdravljenja

Dieta brez glutena in kazeina (http 4)

Brezglutenska in brezkazeinska dieta zaenkrat Se nista dokon¢no znanstveno utemeljeni,
vendar je mogoce pri velikem Stevilu oseb z avtizmom v urinu laboratorijsko dokazati
nadnormalno povisane vrednosti peptidov, ki so vmesni produkt pri presnovi beljakovin iz
zitaric, mleka in mle¢nih proizvodov. Pri tem se beljakovine ne razgradijo do kon¢nih
aminokislin, ki so osnovni gradbeni material v vseh celicah nasega organizma.
Ce torej namesto aminokislin peptidi preidejo iz érevesja v kri in s krvjo med drugim tudi v
mozgane, tam lahko povzrofajo spremembe, ki se kazejo v nekaterih tezkih simptomih
avtizma.

Alenka Vojska Kusar, dr. med., podrobno opisuje dieto brez glutena in kazeina (http 1):

»Gluten so proteini, ki jih najdemo v hrani, kot je pSenica, jemen in rz. Kazein so proteini,
ki jih najdemo v mleku in mle¢nih izdelkih. Dejstvo je, da imajo nekateri individualni
avtisti¢ni otroci tezave pri razkrajanju teh substanc v telesu, to pa lahko povzroc€a avtisticne
simptome. To zdravljenje zagovarja, naj se iz prehrane umaknejo vsi izdelki, ki vsebujejo
gluten ali kazein. Po drugi teoriji naj bi zaradi prepustnosti ¢rev nerazkrojena gluten in
kazein potovala skozi luknjo v krvni sistem, od tam naprej pa do mozganov, kjer povzrocata

negativne ucinke in Skodo na mozganih.«

Terapije z zdravili (http 1):

Ceprav trenutno ne obstaja zdravilo, ki bo »pozdravilo« avtizem, ker avtizem ni bolezen,
obstaja cela vrsta zdravil, katera so vc€asih predpisana v pomo¢ premagovati doloCene
simptome ali vedenjske odklone, povezane s stanjem oziroma samounicevalnim vedenjem.
Eden najpogostejsih tipov zdravil, predpisanih za ljudi z avtizmom, je: »Nevroleptik«. To so
pomirjevala, ki so prav tako namenjena ljudem z avtizmom v pomo¢ pri dolocenih
obnasanjih, kot so stereotipna gibanja ali vrtenja. Z dodanim zdravilom upamo, da bo otrok z

avtizmom bolj pozoren, ter se mu bo iz tega razloga lazje uciti.

Drugo zdravilo, ki se uporablja pri zdravljenju avtizma, je: »Naltrexone«. To zdravilo blokira
ali zaustavi u€inke endorphinov, za katere nekateri ljudje trdijo, da jih imajo avtisti¢ni ljudje
prevec.

Nekatere izboljSave, ki se pripisujejo temu zdravilu, vkljucujejo: boljSi oCesni kontakt,

veselje in boljSe razpoloZenje ter socializacijo.
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To sta samo dva primera razli¢nih zdravil, ki so na razpolago pri soocanju z avtizmom. Prav
tako je na tem mestu pomembno poudariti, da naj bi starSi vedno iskali zdravstvene nasvete
in se odlicno posvetovali z zdravnikom, ki jim zdravilo predpiSe, preden se spustijo v

zdravila.

Terapija z vitamini (http 1):

Velike doze vitamina B¢ v kombinaciji z magnezijem in drugimi vitamini naj bi predstavljale
ucinkovito zdravljenje simptomov za 45-50 % ljudi z avtizmom. Zelo pomembno je jemati
vitamin B¢ v kombinaciji z drugimi vitamini in minerali. Raziskovalne Studije so pokazale,
da taksen pristop lahko nadzira otrokovo hiperaktivnost in izbolj$a vedenje nasploh. Razvito
in vodeno od dr. Bernarda Rimlanda iz avtisticnega raziskovalnega instituta (Autism

Research Institute).

Terapija s sekretinom (http 1):

Sekretin je hormon, ki je voden, da poskrbi, da trebusna slinavka funkcionira tako, kot je
treba, s tem, da stimulira pankreas, da proizvaja svoje sokove. Pankreas proizvaja tudi druge
hormone, ki jih prav tako stimulira sekretin. Ideja, ki se skriva za tem, da ta hormon
uporabimo za zdravljenje avtizma, je v tem, da bo nastanek teh encimov razgradil

potencialno nevarne peptide, za katere nekateri ljudje verjamejo, da so povzrocitelji avtizma.

Intravenozni gama globulin (http 1):

Mielin je bela stvar, ki obdaja Zivce v moZganih in vodi impulze iz mozganov do drugih
delov telesa. Zelo dobro je poznano, da je v primerih, kot je multipla skleroza, mielin
postopoma uni¢en. Nekateri ljudje trdijo, da so protitelesa, ki unicujejo mielin, prisotna tudi
pri ljudeh z avtizmom, kar naj bi bilo odgovorno za stanje te osebe. To zdravljenje vkljucuje
injekcijo gama globulina, da zatrejo nastajanje teh protiteles, ki so odgovorna za unicenje

mielina.
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Dimethylglycine dodatek (DMG) (http 1):

Ta dodatek je klasificiran kot dodatek k prehrani. Nima nobenih znanih stranskih uc¢inkov in
je po svoji kemijski zgradbi podoben v vodi topljivim vitaminom, kot so, na primer, vitamini
B. DMG dodatek se dobi brez zdravniskega recepta. Zaradi dejstva, ker sodi k hrani, ga je
mogoce kupiti na policah vecjih samopostrezb. Star$i, katerih avtisticni otroci so jemali
DMG, porocajo napredke pri svojih otrocih na podro¢ju govora, hranjenja in drugih

vedenjskih podroc¢jih. Klara ima prav tako dobre izku$nje s tem dodatkom.

Detoksifikacija ali razstrupljanje (http 1):

Vsak dan naSa telesa prejmejo nezazelene substance (toksine), ki nam lahko naredijo veliko
Skode. To se lahko dogaja znotraj nasega organizma, kar vkljucuje ostanke naSega
metabolistiénega procesa, ali pa so toksini lahko zunanji in pridejo od zunaj v naSe telo, kot
tezke kovine, pesticidi ali drugi kontaminatorji (onesnazevalci), kot tudi ostanki dobrih

stvari, na primer zdravil ali hrane, ki pridejo v nase telo z vodo, zrakom ali hrano.

Naj so toksini narejeni znotraj nasega organizma ali pa so prisli vanj od zunaj, se jih mora
naSe telo znebiti! Pri detoksifikaciji (razstrupljanju) sta pomembna dva organa: jetra in
ledvice. Pomagata pri razstrupljanju, jetra na prvem mestu. Iz krvi odstranijo toksine in jih
pretvorijo v neskodljive substance, katere se lahko izlo¢ijo iz telesa. To je narejeno v dveh
fazah. V prvi fazi se toksini aktivirajo (ali postanejo lepljivi), tako da jih prenasalne molekule
laZje privlecejo nase. V drugi fazi se prenasalne molekule sprimejo s toksini in jih izloc¢ijo iz
telesa. Pojavi se sulfacija, pri kateri je aktivna oblika toksina povezana s sulfati za odstranitev
iz telesa. Ce osebi v organizmu primanjkuje sulfatov, potem toksini nimajo moznosti, da bi
se izlocili iz telesa. Tudi Ce je prisotna prva faza, aktivacija, brez druge faze ne bo Slo
(lepljivi toksini, namesto da bi se povezali na molekule prenasalke, katere bi jih izlocile iz

organizma, pridejo v stik z normalnimi proteini).
- Primanjkljaj sulfatov (http 1):

Po Dr. R. Waring ima vecina otrok z avtizmom v svojem telesu primanjkljaj sulfatov. Kar 92
% vseh otrok, katere je testirala, je pokazalo takSen primanjkljaj. Primanjkljaj sulfatov lahko
pripelje do prepuscanja Crevesja, kar je zelo pogost pojav pri otrocih z avtizmom. Dr. Waring
omenja Se druge znake, kot so: abnormalnost, migrene, rde¢ obraz, rdeca usesa, temni obroci

okrog o¢i, napet trebuh, izpuscaji, astma, zeja, potenje ponoc€i, nepojasnjene visoke telesne
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temperature z bruhanjem ali brez. TakSno testiranje se lahko opravi preko razli¢nih
laboratorijev v Ameriki, kot so: Great Smokies Diagnostic Laboratory, Mayo Medical Lab,
Doctors Data Labs. Kot priprava na detoksifikacijo je zelo pomembna Feingoldova dieta, ki
odstrani vse umetne okuse in barve v prehrani. Sulfatov ni lahko absorbirati skozi ¢revo,
zatorej dodajanje sulfatov k vasi dieti morda ne bo pomagalo. Poznamo dva nacina, ki sta
ucinkovita: dodajanje metilsufonmetana (Kirkmanov proizvod) ali molibdenuma. Dr. Waring
opaza, da molibdenum dvigne nivoje sulfatov pri nekaterih otrocih, ampak ne pri vseh.
Nekateri starSi so poskusili z dodajanjem magnezijevih sulfatov (kopeli) in so opazali
razli¢ne stopnje rezultatov. Ker se lahko magnezijevi sulfati absorbirajo skozi kozo, lahko to

povzroci porast sulfatov v sistemu.
- Zivo srebro (Mercury) (http 1):

Najnovej$e informacije prikazujejo, da je tudi Zivo srebro lahko povzroditelj avtizma. Zivo
srebro lahko napade telo skozi nekatere dolocene vrste morske hrane, skozi amalgamske
plombe, ter Se zlasti skozi prezervativ »thimerosal«, ki je najden v veliko cepivih. Nekateri
otroci, ki dobijo mnogokratna cepiva, so prejeli v enem dnevu kar 40-krat ali veC zivega
srebra, kot je dovoljena meja. Z raziskavami so potrdili, da je ve¢ kot 80 % zastrupitev z
Zivim srebrom pokazalo identi¢ne znake avtizma!
Veliko znanstvenikov in raziskovalcev je zacelo raziskovati to povezavo. Prijavili so zelo
zanimive rezultate izloCanja zivega srebra skozi proces, ki se imenuje »chelation«.
Pri takSnem tretmaju se pacientu vbrizgajo dodatki, ki vezejo nase toksi¢no Zivo srebro in ga
izlo€ajo. TakSen proces, ki traja dve leti in pol, je lahko nevaren, ¢e ni vse skupaj spremljano

in obelezeno s strani profesionalca.
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» Ne kvasna« dieta (http 1):

Baza za to terapijo je trditev, da obstaja povezava med »Candido albicans« in avtizmom.
Candida albicans je gliva kvasovka (yeast), ki zivi v ustih, vagini in ¢revesnem traktu.
Ponavadi eksistira samo v majhnih kolonijah, saj ji imunski sistem preprecuje, da bi se
prehitro razrasla.

Lahko pa se zgodi, da se naravno ravnoteZje porusi in Candida se agresivno razraste,
absorbira v telo ter povzroci veliko neprijetnih simptomov. Nekateri simptomi so lahko vidni
in hitro razpoznavni(vaginalne infekcije, bele pikice po jeziku in v ustih so Se posebej
prisotne pri veliki vecini dojenckov). Antibiotiki, ki se predpiSejo v takih primerih ubijejo
bakterije, glive pa ne. Tako 1ima gliva prostor, da se Se bolj razraste.
Candida albicans naredi veliko kolonij, ki se absorbirajo v telo. Te kolonije proizvajajo
strupe, kot so alkohol, aceton in hidrogen sulfid, in zaradi tega poskodujejo Ziveni sistem.
Alkohol upocasni delovanje mozganov, aceton povzrota komo- mozgani ne delajo vec
pravilno, poSkodovan je predvsem predel za govor. Obicajno se ti strupi izlo¢ajo skozi jetra
in nikoli ne pridejo do mozganov; ¢e pa se to ne zgodi, pa so lahko posledice motnje kot je
npr. depresija, shizofrenija ali pa celo avtizem. RazSiritev Candide je mozna zaradi slabo
funkcionalnega imunskega sistema in ji med drugim prisojajo tudi dolgotrajna zdravljenja z
antibiotiki. Porocano in beleZeno je bilo, da so nekateri otroci, pri katerih so se avtisti¢ni
znaki pojavili med 18 in 24 mesecem starosti, bili zdravljeni z antibiotiki, da bi nadzirali
kroni¢ne infekcije uSes. Zdravljenje Candide lahko zajema zamenjavo otrokovih
prehrambenih navad(» ne kvasna« dieta) ali pa zdravljenje z doloCenimi zdravili. Ob vsem
tem je pomembno poudariti, da to ni zdravilo za avtizem, temve¢ samo zdravljenje stanja,

katero lahko povzroc¢a avtisticne simptome.

Celi¢na terapija (Cell therapy) (http 1):

Zdravljenje vkljucuje vbrizganje zdravih celic zivali v telo otroka, ter zagovarja stalisce, da
se s tem izboljSa stanje mozganov. Ideja se je v 1930-ih letih porodila Paulu Niehansu:
vbrizgane celice bodo potovale k ekvivalentnemu organu, torej ¢e se vbrizgajo mozganske

celice, bodo le-te potovale do mozganov. S tem naj bi se izboljsalo funkcioniranje mozganov.
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Kraniosakralna terapija (http 1):

Kraniosakralna terapija navaja vidne izboljSave pri otrocih z avtizmom. Razvita je bila s
strani Johna Upledgerja v Ameriki. V Evropi je najbolj uveljavljena v Svici, kjer je vklju¢ena
v sistem zdravstvenega zavarovanja in je enakovredna fizioterapiji, kot komplementarna
metoda zdravljenja pa je priznana Se v Nemciji, Avstriji, Italiji in Veliki Britaniji.
Kraniosakralna terapija je zelo uporabna metoda pri ugotavljanju in odpravljanju razli¢nih
tezav z zdravjem naSega telesa. Kraniosakralna terapija uposteva celovitost ¢loveSkega telesa
ter medsebojni vpliv mentalnih in Custvenih procesov. Njeni ucinki spodbujajo naravne
mehanizme v telesu, ki vodijo k samoozdravljenju. Kraniosakralna bioterapija povezuje
znanja anatomije, fiziologije in teorijo biopolja (univerzalno polje, ki predstavlja matrico
fizikalnega sveta). Kraniosakralno terapijo lahko ucinkovito uporabljamo pri razli¢nih
tezavah z zdravjem: pri glavobolih, boleCinah v vratnem in ledvenem delu hrbtenice, tezavah
s Celjustnim sklepom, kroni¢ni utrujenosti, pri tezavah z ravnotezjem, pri tezavah z ocmi,
endogeni depresiji, hiperaktivnosti in motnjah v delovanju centralnega Zivénega sistema.
Terapija sloni na dejstvu, da so osrednje Ziv€evje in z njim povezani organi v nenehnem
ritmi¢nem gibanju in da je to gibanje poglavitna znacilnost clovekovega zivljenja in zdravja.
Ritmicno Sirjenje in kréenje tega sistema je podobno dihanju. Vsak zastoj v gibanju v telesu
ustvari neravnovesje, kar ima za posledico spremembo zdravstvenega stanja (fizi¢nega,
emocionalnega in mentalnega) in nasprotno. Kraniosakralna terapija spodbudi naravno

gibanje telesa in na ta nacin se ¢lovek zdravi.
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1. 7. 2 Psihosocialne oblike zdravljenja in pomoci

Terapija z glasbo

Strokovnjaki trdijo, da lahko glasba poveca aktivnost mozganov za vstop in izstop tipov
informacij. Temeljijo na tem, da imajo vsi nekakSen odziv na glasbo ter da to dejstvo ostaja,
ne glede na motnjo pri otroku. S tem, da pois¢emo zvoke, ob katerih se otrok pocuti udobno,
se otroku uspe izraziti skozi glasbo. To je lahko na dolocen, strukturiran nacin ponavljanja,
ali na nadin interpretativnega ustvarjanja. Ze sam zvok ¢loveskega glasu naj bi imel zdravilen
ucinek , kot pravi Shirlie Roden v svoji knjigi Zdravljenje z glasom. Pravi, da zvok glasu
sprosti osebnost in aktivira energijo ¢loveka. V svoji knjigi govori tudi o tem kako zvok
vpliva na distejSo kri. PreizkusSali naj bi uporabo zvoka na nezdravih celicah. Zvok naj bi
nezdrave celice v krvi, npr. rakave celice, uni¢eval in spodbujal zdrave, da se mnoZzijo. Prav
tako je znano dejstvo, da rastline lepSe uspevajo, €e se z njimi pogovarjas. Se pravi, ob zvoku
glasu. Shirlie Roden trdi, da je zdravljenje z glasom nekaj, kar naj bi uporabljal vsak, ne

glede na to ali ima kaj glasbenega znanja ali ne. (Roden Shirlie 2000:14)

Nosecnice iz plemena Mbuti v DR Kongo imajo navado da sestavijo za svoje nerojeno dete
prav posebno pesem, ki jo pojejo samo njemu in nikomur drugemu. Pesem mu pojejo dokler
je v trebuhu, ko ga novorojenega pristavijo prvi¢ k prsim in vsakokrat, ko potrebuje tolazbo.

V Mbuti kulturi je torej vsak otrok rojen s svojo pesmijo (Filipi¢ K., N. 2005: 7-8).
- Zgodovina zdravljenja z zvokom

Zdravilne mantre, odpevi in uroki imajo zelo stare ter temacne izvore. Njihove ucinke lahko
spremljamo skozi vso zgodovino. Poznavanje ritmov, zvokov in urokov je prezivelo stoletja
materializma; ohranili so se kot ziva dedis¢ina za prihodnost. V 2.600 let starih egipanskih
zdravniskih papirusih najdemo uroke za zdravljenje neplodnosti in revmati¢nih bolecin ter
pikov ZzuZelk. Priblizno 324 pred naSim Stetjem je igranje na liro ozdravilo duSevno bolezen
Aleksandra Velikega. V Stari zavezi piSe, da je David s svojo harfo ozdravil depresijo kralja
Savla. Eseni in starogrski zdravilci so za zdravljenje uporabljali svete besede. V helenisti¢ni
kulturi je igranje na flavto lajSalo boleCine pri vnetju bedrnega Zivca (iSiasa) in napadih
protina. Poznavanje zvokov, ritmov in odpevov je bilo bistven element zdravilne moci
Samanov, vracev in vracaric ter druidskih duhovnikov — zdravnikov v keltski kulturi. Tema
glasbe kot metafore za bozanski red in milino preZzema judovsko, krScansko, islamsko ter
gnosti¢no knjizevnost. Devetnajsto stoletje je znanstveno raziskovalo fizioloSke ucinke

glasbe z merjenjem uc¢inkov na dihanje, sréni utrip, ozilje in krvni pritisk. Na podlagi tega
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raziskovanja so izbirali glasbene odlomke, ki so uspe$sno odpravljali dolocene bolecine.
Postopoma so spoznavali zdravilno vrednost zvoka in glasbe, Se zlasti na podrocju
zdravljenja duSevnih bolezni, psiholoske rehabilitacije in delovne terapije. Znanstvene
raziskave so podkrepile misel, da je resonanca osnova zdravljenja z zvokom in glasbo.
Akusti¢ni princip resonance ne velja samo za glasbene instrumente, ampak tudi za ¢lovesko
telo. Ko zvocni valovi vstopijo v telo, v celicah sprozijo tresljaje z isto frekvenco, kar
pomaga obnoviti in okrepiti zdravje organizma. Velika koli¢ina vode, ki jo vsebujejo tkiva,
pomaga pri prenasSanju zvoka; celoten ucinek je podoben globinski masazi na atomski in

molekularni ravni. (Honolka, K., 1983)

Clovesko telo je torej podobno zelo zapletenemu, edinstvenemu in natanéno uglagenemu
glasbenemu instrumentu. Vsak atom, molekula, celica, tkivo in organ neprestano oddaja
frekvence na telesni, Custveni, dusevni ter duhovni ravni. Cloveski glas je pokazatelj
telesnega zdravja na vseh teh ravneh obstoja. Vzpostavlja zvezo med posameznikom in

osupljivo mrezo vibracij, ki se imenuje kozmos. (Dewhurst — Maddock, 1999: 13)

- Pomoci z glasbo (Schalkwijk, 1994)

V praksi je izraz glasbena terapija pogosto uporabljen za oznacevanje razli¢nih oblik pomoci
z glasbo. Nizozemski strokovnjak Frans Schalkwijk precej natanéno definira tri oblike
pomoci z glasbo: glasbene aktivnosti, specialne glasbene dejavnosti in glasbeno terapijo.

(Schalkwijk, 1994)

- Glasbene aktivnosti (Schalkwijk, 1994)

Schalkwijk (1994) oznaCuje s tem izrazom razlicne nacine skupinskega glasbenega
ustvarjanja, za katere ni nujno, da potekajo z namenom glasbenega izobrazevanja. Primeri
glasbenih aktivnosti so, na primer, . petje v zboru, igranje v orkestru, ali pripravljanje
muzikla. Prispeti do kon¢nega glasbenega rezultata (dobro skupno igranje, odli¢na predstava
in podobno) ima v glasbenih aktivnostih prioriteto. Kako se posameznik znajde v tem, pa je
terapevtu drugotna, vendar tudi pomembna skrb. Nekaterim klientom sodelovanje v
glasbenih aktivnostih daje veliko ob¢utkov zadovoljstva in lahko celo prispeva k razvijanju
in krepitvi samozavesti. Sodelovanje v glasbenih aktivnostih vodi tudi v navajanje na red in

ucenje prilagajanja skupnemu nacrtu in pravilom. Tudi vpliv uditelja ni zanemarljiv.
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- Specialne glasbene aktivnosti (Schalkwijk, 1994)

Lahko se izvajajo skupinsko ali individualno. Tudi tu, kot pri glasbenih aktivnosti, poskusa
terapevt uporabnika nekaj nauditi. Tu je pomembno, da uporaba glasbenih sredstev klientu
ponuja prijetno aktivnost, ki ga spodbuja k ufenju razlicnih, pogosto z glasbo bolj malo
povezanih vsebin, kot so urjenje koncentracije, poStevanke, spoznavanje metod in tehnik
uspesnega ucenja, sprostitvenih tehnik, pravil ustreznega obnasanja, urjenje komunikacijskih

spretnosti.

- Glasbena terapija (Schalkwijk, 1994)

Se najpogosteje izvaja individualno. Tu je primarnega pomena iti skozi terapevtski proces,
glasbeni rezultat tu nima pomena. Potek procesa omogoca izbor posebnih tehnik. Bolj kot je
terapevtovo delo usmerjeno v proces, manj pomembne postajajo ustaljene aktivnosti, medtem
ko glasbena improvizacija dobiva vedno ve¢jo vlogo. Terapevt si prizadeva s klientom
vzpostaviti in vzdrZevati odnos z namenom, da se reSijo ali zmanjSajo klientove psihi¢ne
tezave, konflikti ali motnje. Ena izmed pomembnih predpostavk v glasbeni terapiji je, da se
bodo klientovi psihi¢ni problemi sami izrazili, ko bosta klient in glasbeni terapevt skupaj
ustvarjala glasbo. V procesu glasbenega ustvarjanja nato klient probleme predeluje tako, da
jih na razli¢ne nac¢ine podozivlja. V praksi pa je lahko glasbena terapija integrirana v druge

dejavnosti, zlasti v individualne specialne glasbene dejavnosti. (Schalkwijk, 1994).

- Vpliv glasbe na mozganske funkcije - umske, komunikacijske in socialne (http 5):

% vpliv na komunikacijske in socialne funkcije ¢loveka:
e vkljucevanje posameznika v druzbo s pomocjo glasbe,
e povecanje posameznikovih sposobnosti, zelj, lastne vrednosti s tem, ko se
nauci igrati na inStrument,
e spodbujanje integracije v okolje, ko se pridruzi kaksni skupini za petje,
inStrumentalisti, glasbena skupina;
¢ vpliv na umske funkcije ¢loveka:
e glasba vpliva na celice v organizmu: spremembe se kazejo na vodi, pri

rastlinah, zivalih in tudi pri ljudeh.
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- Pomoc s programom Listening (http 1)

Ce otrok iz kakr$nega koli razloga zaostaja v razvoju, lahko primanjkljaj delno nadoknadimo
tako, da poskodovani slusni center v mozganih spodbujamo z zvokom, kar je osnova

programa Listening, ki ga v Sloveniji predstavlja defektologinja in logopedinja Elza Sabolic.

PosluSanje je povezano z Zeljo po komunikaciji. Zarodek Ze pri §tirih mesecih in pol skozi
tekoCino poslusa bitje materinega srca, glasove in vibracije, ki prihajajo iz njene notranjosti
in imajo pomembno vlogo pri dozorevanju mozganov. A ker z glasom lahko izrazimo le to,
kar sliSimo, imajo ljudje s poSkodbo glave ali genetsko povzroenimi motnjami delovanja
mozganov, kot sta Downov sindrom ali avtizem, obi¢ajno tezave z govorom, se tezje ucijo,
tezko ohranjajo pozornost in nimajo prave motivacije za ucenje. Zaradi slabega govora jih
nihée prav ne razume, zato pogosto dozivljajo stres, jezo in frustracije ter se odzivajo z

nesprejemljivim vedenjem.

The Listening Program je metoda za slu$no stimulacijo s pomocjo glasbe, ki se uporablja za
izboljSanje slusnih sposobnosti, potrebnih za u€inkovito poslusanje, u¢enje in komuniciranje.
Slusna stimulacija z glasbo pa vpliva Se na vrsto drugih sposobnosti, ki so povezane s
slusnim procesiranjem informacij (sposobnost misljenja, komunikacijo, uc¢enje, pozornost,
koordinacijo, senzori¢no integracijo in raven energije v telesu). S posluSanjem glasbe,
posnete na CD-jih, ki je skupno delo strokovnjakov s podro¢ja nevrologije, psihiatrije,
pedagogike, logopedije, psihoakustike, glasbe in sluSnega inzeniringa, lahko izboljsamo
slusno procesiranje informacij, ucenje, branje, pisanje, racunanje, motoriko, koordinacijo,
spomin, koncentracijo, komunikacijo, glasbene spretnosti, kreativnost, javno nastopanje in
sploSno pocutje. Visoko kvalitetni glasbeni CD-ji vsebujejo akusti¢no glasbo, ve¢inoma

klasic¢no, ki je posebej obdelana z inovativnimi tehnikami za obdelavo glasbe.

Da pa lahko sploh uspesno razumemo in izvajamo glasbeno terapijo, lai¢no ali strokovno, se
moramo dobro zavedati tega, kar nam sploh omogoca dozivljati glasbo na kakrsen koli nacin,
nasih lastnih ¢utov in ¢utov oseb z avtizmom. Kot sem Ze omenila, obstaja veliko definicij
avtizma, ampak malokrat povedo, kaj oseba z avtizmom cuti. Samo preko osebnih
pripovedovanj oseb z avtizmom, ki lahko izrazijo in opiSejo svoj edinstven in pogosto mucen
cutni svet, izvemo vec¢. Vsakodnevne funkcije, ki se vecini ljudi zdijo samoumevne, so za
osebe z avtizmom lahko negativne in neprijetne izkus$nje. Vedenje osebe z avtizmom je
pogosto neposredni odziv na njihovo cutno izku$njo. Zato je razumljivo, zakaj ustvarijo
rituale ali imajo vedenja, ki stimulirajo drazljaje, kot so vrtenje, udarjanje in trkanje, ker jim

to daje obcutek, da imajo nadzor, in se pocutijo varni v svojem edinstvenem svetu. Ko se
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eden izmed Cutov ali vsi Cuti izostrijo ali sploh ne delujejo, temu pravimo disfunkcija

senzorne integracije. Tako je pri Stevilnih osebah z avtizmom.
- Senzorna integracija (http 1)

Ayres (1979) je definirala senzorno integracijo kot »ureditev obcutkov za uporabo«.
Vkljucuje spreminjanje obCutka v zaznavanje. Osrednji Zivéni sistem (moZgani) obdela vse
senzorne informacije, ki jih posljejo razlicna cutila v telesu, in pomaga urediti, razvrstiti in
razumeti informacije. Nato se odzove: to so lahko misli, obcutki, motori¢ni odzivi (vedenje)
ali kombinacija naStetega. Po telesu imamo receptorje, ki zaznajo Cutni drazljaj. Dlani in
stopala vsebujejo najveC receptorjev. Veclino Casa je obdelovanje senzornih informacij

samodejno.
- Senzorna terapija (http 1)

Senzorna terapija vkljucuje blago izpostavljenost razli¢nim ¢utnim drazljajem. Cilj terapije je
okrepiti, uravnoteziti in razviti obdelovanje Cutnih drazljajev osrednjega zivenega sistema.
Delacato (1974), ki je vpeljal koncept senzorne terapije, se je pri terapiji osredotoCil na pet
glavnih cutov — vid, okus, voh, sluh in tip. Delovni terapevti se Se vedno osredotocajo na ta
podro¢ja in vkljuijo ravnotezje in propriocepcijo, ko pripravljajo in nacrtujejo urnik

dejavnosti za posameznika.

- Strokovnjaki, ki lahko pomagajo (http 1)

Delovni terapevti imajo pomembno vlogo pri senzornih tezavah z naértovanjem programov
in pogosto s prilagajanjem okolij, da zagotovijo, da posamezniki Zivijo ¢im bolj neodvisno.
Ekipe za senzorne poSkodbe - ekipe, ki so dostopne preko lokalnih centrov za socialno delo
in zdravstvenega varstva, so specializirane za senzorne tezave. Ceprav teZave niso specifiéne
za avtizem, nekatere lokalne oblasti nudijo zdravljenje tudi osebam z avtizmom. Govorno-
jezikovni terapevti (logopedi) - pogosto uporabljajo Cutne drazljaje, da spodbudijo in
podprejo razvoj jezika in interakcije. Terapevt z glasbo uporablja glasbene inStrumente in

zvoke (slusni drazljaji), da spodbudijo in razvijejo sluh.
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Primer:

- otrok z avtizmom se, na primer, tezko skoncentrira v razredu - morda ima prevec¢ senzornih

distrakcij:

% preve¢ hrupa (pogovarjanje, zvonci, stoli praskajo po tleh), veliko vizualnih
drazljajev (ljudje, slike na zidovih), morda mu je neudobno drzati pisalo v roki
(trdo/mrzlo) - postavimo ga dale¢ od vrat in oken, s pohiStvom ustvarimo obmocje,
kjer ni distrakcij, ¢e je moZzno, ustvarimo osebno delovno okolje, preizkusimo

razli¢ne strukture, da bo pisalo bolj udobno.

Koristi terapije z glasbo so bile dokazane in pogosto se uporablja pri posameznikih z
avtizmom. Terapija z glasbo nudi posameznikom edinstveno priloznost komuniciranja,

interakcije in izrazanja.

Delacato terapija (http 1):

Terapija Delacato je senzorna tehnika, razvita za otroke z avtizmom in poSkodovane otroke.
Cilj je vplivati na vidike vzgoje, Solanja, izobrazevanja, komunikacije, govora, masaze za

takti¢nost, slusno in opazovano delo, ter naloge vonja in okusa, mobilnosti in razvoja.

Delacato navaja, da imajo ljudje z avtizmom poSkodovane mozgane, kar povzroca
disfunkcijo na enem ali ve¢ podro¢jih komuniciranja s svetom. Ta disfunkcija se lahko
pokaze na enem od treh nacinov: (1) preve¢ stimulacije za mozgane, da bi z njo lahko
opravili, (2) premalo stimulacije, kar vodi do oslabelosti mozganov ali (3) stvaritev spodbude

od samega kanala, katera preseze sporocila, ki prihajajo iz zunanjega sveta.
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Terapija ABA (Applied Behavior Analysis)(vse po http 1)

Terapija ABA 1ima velike zasluge pri otrokovem drasticnem izboljSanju!
Zelo malo otrok, zelo redki otroci si lahko povsem opomorejo od secretina, dietne prehrane
ali AIT (Auditory Integration Therapy), ampak velika vecina otrok potrebuje kombinirani
pristop do otroka, pri katerem bo ABA glavni predmet. Terapija ABA je tek na dolge proge,
z majhnimi koraki, vendar ti majhni koraki lahko popeljejo dale¢. Nekateri starsi se izogibajo
temu pristopu misle¢, da bo njihov otrok cudezno ozdravljen od kakSnega zdravila.
Star$i, ki svojim otrokom dodajajo zdravila, kot so secretin, opaZajo dramati¢ne spremembe
pri svojem otroku, vendar pa je jasno, da omenjeno zdravilo le omogoci otroku, da se lahko
uci, ABA pa je tista, ki priskrbi orodje za otrokov napredek. Brez terapije ABA tudi secretin
ne bi imel takSnega ucinka, otrok ne bi bil tako spontan, vesel in bister, povedo mnogi starsi
otrok z avtizmom.

ABA uci, da zahtevno nalogo razbijemo na ve¢ majhnih delov, ki niso tako zahtevni in se jih
otrok lazje nauci, z vsakim del¢kom pa sestavlja omenjeno zahtevno nalogo, dokler je ne
obvlada. Za pravilne odgovore oziroma obnasanje se otrok nagradi, medtem ko so nepravilni
odgovori popravljeni, neprimerno vedenje pa ignorirano ali preusmerjeno. Natan¢ni podatki
o vsakem poskusnem ucenju so skrbno zabelezeni. Vedenjske terapije so bile uporabljene Ze
v davni preteklosti, in sicer z velikim uspehom. Na primer otrok z avtizmom, ki kri¢i zelo
glasno in zelo pogosto. V takSnem primeru mu ne smemo takrat dati, kar zeli. V trenutku, ko
preneha s krianjem, se obrnemo k njemu in spodbujamo njegovo mirno obnasanje. V nekaj
dneh naj bi vpitje slabelo, sCasoma izginilo. Spodbuda je lahko vse, kar ima otrok rad: hrana,
pijaca, objemi, poljubi, priljubljena igraca. Terapija je veliko ve¢ kot samo vedenjska
terapija. Cilji ABA so razvoj otroka na mnogih podroc¢jih, vkljuéno s pozornostjo,
posnemanjem, govorom, druzabnostjo, samopomocjo. Prisostvovati v ves¢inah, kot so: uciti
se, kako obsedeti na stolu, vzpostavljanje oCesnega kontakta, poslusanje. Ob zacetku te
terapije so otroci ve¢inoma nesposobni obsedeti na stolu in biti pozorni. Otroka je veckrat
treba prenesti na stol, klub njegovemu kljubovanju. Ko ga posedemo na stol, lahko dobi
nagrado (hrana, pijaca, igraca ...) in mu povemo, da je to zelo dobro naredil. S€asoma se
otrok nauci, da pride k mizi takrat, ko se ga pokli¢e. Z vsakim ukazom mu damo dve
moznosti, da to naredi sam, preden fizi¢no pristopimo k njemu. VesCine posnemanja
zajemajo tako govor kot tudi fizi¢ne sposobnosti. Od otroka se pri¢akuje, da ponovi tisto, kar
je naredila njegova terapevtka. Na primer terapevtka si da roke na glavo in pove otroku:
naredi to! Potem vzame njegove roke in mu pomaga to narediti. Ko to naredi, tudi s pomocjo,

dobi nagrado. Te vescine v kon¢ni fazi pripeljejo do celotnega posnemanja dogodkov, igre in
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jezika. Govorne ves¢ine se zaénejo preprosto. Ce otrok ne govori, je cilj, da zaéne otrok
oponasati zvok. Govorne vescine imajo dva vidika: sprejemajocega in oddajajoCega. Preden
otrok zacne govoriti, razume pomen govorjenega, ga sprejema. Druzabne vesc¢ine, ki pridejo
naravno do vecine otrok, za otroke z avtizmom niso naravne. Te ves¢ine vkljucujejo tudi:
igrati se z igraCami na pravilen nacin, deliti igrae in izku$nje, ter razvijati prijateljstva.
Vescine samopomoci vsebujejo samostojno oblacenje in slacenje, toaletne navade, varno
kuhanje ter drobna hi$na opravila. ABA cilja k vsakemu opravilu z majhnimi, a zanesljivimi
koraki.

Teoreti¢ne ves¢ine se zacnejo z ucenjem oblik, barv, ¢rk in Stevilk, in potem z nadgradnjo:
branjem, pisanjem, ¢rkovanjem in raCunanjem. Ko se otrok nauci brati, ni vedno sposoben
razumeti prebranega. Otroka je treba pripraviti do tega, da se Zeli uciti, ter do tega, da obcuti,
da je to tudi sposoben. Dobra terapevtka bo poskrbela, da se vsaka vaja konca z uspehom za
otroka. Ce je vaja pretezka, jo razdelimo na ve¢ manj zahtevnih vaj. Vsaka vaja ima dologen
ukaz ter pri¢akovan odgovor. Vedno, ko damo otroku ukaz, pri¢akujemo odgovor. Ce otrok
odgovori pravilno, dobi nagrado. Po navadi terapevtka zapisuje ukaze in otrokove reakcije
(ali je ukaz izpolnil ali ga ni) na list papirja ali v poseben zvezek. Na podlagi tega se lahko z
delom nadaljuje tam, kjer se je koncalo in tudi daje natan¢no informacijo o otrokovi hitrosti
ucenja. Ko se iz podatkov vidi, da otrok vajo obvlada, mu terapevtka dolo¢i novo vajo.
Poskrbite za to, da otrok med celo terapijo ne obsedi na stolu! Poklican je k mizi za vaje, ki
naj trajajo od 30 sekund do 10 minut, odvisno od njegove starosti in sposobnosti. Potem naj
se gre otrok igrat, lahko se igra s ¢imer koli zeli v sobi. V trenutku, ko se otrok nauci vescin
igranja, postane igranje prav tako pomembno kot vaje z njim. Pravzaprav je tudi igra
misljena kot vaja, zbiramo podatke, otrok pa Se vedno razume to le kot igro.Poleg ucenja
pravilnih novih vescin, pa se ABA ukvarja tudi z neprimernimi vedenji, kot so: agresija,
bingljanje z roko, zibanje, guganje, vrtenje predmetov ... Cilji ABA so ustaviti takSna
obnasanja. V¢asih otrok dobi drugo alternativo, drugi¢ ignoriramo takSno obnaSanje. Na
doloceni tocki terapije otrok lahko zacne udarjati svojo terapevtko med izvajanjem vaje.
Zdrava pamet nam pravi, da ga ustavimo in mu to prepovemo. Ampak prav nasprotno od
tega bo imelo ucinek. Negativno vedenje naj bo ignorirano, pozitivno pa nagrajeno. Ni lahko,
ampak deluje. Terapevtka naj ignorira otrokovo udarjanje, razen, da se zavaruje pred tem, da
bi jo ponovno udaril. Potem naj ponovi ukaz, ki mu ga je zadala. Sprva je otrokovo udarjanje
Cedalje mocnejSe, ampak ko ne dobi pohvale ali nagrade, se vedenje umiri.
Terapija ABA naj bi se izvajala od 35 do 40 ur tedensko, s terapevtko in samimi starsi, ki naj

bi sledili navodilom terapevtke.
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Vecina meni, da je zelo pomembno zaceti z otrokom, ki ima manj kot 5 let. Za boljse
rezultate: mlajsi je otrok, ko zacne s terapijo, vecje so moznosti napredka. Kot prvo, starejsi
otrok je v vedjem zaostanku od mlajsih vrstnikov in mora nadoknaditi ve¢ izgubljenega. Ce
star$i odlaSajo s terapijo, otrok Se bolj zaostane. Drugi razlog, zakaj naj bi zaceli ¢im prej in
pri ¢im mlajSem otroku, je ta, da se mozgani mlajSega otroka Se razvijajo.
Ceprav imajo zelo mladi otroci najvedje moznosti za izredne izbolj$ave, pa lahko intenzivna
ABA terapija pomaga otroku katere koli starosti. Tehnike terapije ABA lahko naucdijo
pravilnega druzbenega vedenja, dela in rekreacijskih ves¢in, kot tudi vsakodnevnih vesc¢in za
otroka, ki se bojuje z avtizmom. Vecina ABA programov se zaéne doma, v najbolj znanem
okolju za otroka. Na voljo naj bi bila ena soba, katera naj bi se uporabljala za terapevtsko
delo z otrokom. Na razpolago naj bosta miza in stol ter veliko igrac.
Specialna pedagoginja, gospa. Elza Saboli¢, je ena redkih v Sloveniji, ki se ukvarja s to
terapijo in na pravilen na¢in pomaga otrokom z avtizmom. Vsi otroci, s katerimi je delala, so

dosegli izjemne rezultate.
The Son-Rise program (http 1)

The Son-Rise program je bil ustvarjen s strani zakoncev Kaufman, ko je bil njun sin Raun

diagnosticiran s hujSo in neozdravljivo obliko avtizma.

Ceprav jima je bilo svetovano, naj sina oddata v zavod zaradi njegovega brezupnega in
dozivljenjskega stanja, sta zakonca Kaufman namesto tega pripravila doma narejeni
inovativni otroski program, ki temelji na opolnomocenju otrok in starSev na vseh podrocjih, z
namenom, da bi reSila svojega malega sina. Ta program je prvi, ki daje moznost otrokom z

avtizmom za izboljSanje, rast, sre€o in pa pomo¢ tudi njihovim starSem.

Za svoje glavno orodje izbira spostovanje in skrb skozi igro in ucenje ter ljubezen starSev in
pomagajocih. In pa ¢im bolj nemotece okolje za vsakega posameznika. Velik poudarek dajo
motivaciji in ne ponavljanju. Prav tako vsakemu vedenju vsakega posameznika pripisujejo
velik pomen. Otrokom ne dajejo laznega upanja, a vendar verjamejo, da so njihovi potenciali
neomejeni. V programu pravijo, da avtizem ni vedenjski problem posameznika, ampak
problem komunikacije posameznika z drugimi. Zelijo seveda, da starsi uZivajo z otrokom,
ampak Se bolj se trudijo, da doseZejo, da otroci uzivajo s starsi. V programu uporabljajo tudi
druge razlicne terapije, z glasbo, s plesom, diete ... Program zakoncev Kaufman je
transformiral njunega sina Rauna od nemosti in vase zaprtega otroka z 1Q manj kot 30, v

dobro govorecega mladenica, vkljuCenega v druzbo in z 1Q-jem blizu genialnega IQ.
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Terapija Holding — terapija z objemi (http 1):

Ta pristop je bil opisan podobno kot senzorno-Cutni trening. Razvit je bil s strani Dr. Marthe
Welch in vsebuje ponavljajoe drzanje in objemanje otroka, da bi ga navadili na obcutke
dotika, ter da bi medtem vzpostavil oCesni kontakt. To naj bi se izvajalo celo takrat, ko se
otrok upira, nekateri kritiki pa kritizirajo takSen pristop, da je lahko preveC travmaticen za

otroka.

Objemalna skatla (hug box) (http 1):

Razvita s strani Temple Gardin, Zzenske z avtizmom. Vsebuje lezanje v Skatli v obliki ¢rke V
z zracno Crpalko. Ko se aktivira in se obe strani stisneta skupaj, zagotavlja obcutek pritiska
ter se uporablja za vse tiste, ki jih je treba pomiriti. Pritisk je lahko za posameznika prevelik
ali premajhen, vendar ga je mogoce regulirati tako, da lahko sama oseba v tej Skatli zagotovi

popoln pritisk, ki ji ustreza.

Govorno-jezikovna terapija (http 1):

Govorno-jezikovna terapija se uporablja za pomo¢ osebam z avtizmom. Otrokove jezikovne
in govorne sposobnosti se spreminjajo glede na pogostost njihovega stanja. Govorno-
jezikovni terapevt lahko uporabi vec razli¢nih metod ali tehnik, da bi izboljSal otrokove
govorne sposobnosti, vklju¢ujoce s tem, da uporablja slike, predmete in ponavljajoce vaje, da

stimulira razvoj govora pri otroku.

Igralna terapija (http 10):

Igra je zelo pomemben del Zivljenja katerega koli otroka, igralna terapija pa uporablja
aktivnosti, ki temeljijo na igri, da oceni in dopusti drugim strokovnjakom, da ocenijo
razvojne in druge probleme. Zagotavlja element poznanega in spodbujanje nadaljnjega
razvoja. Igre, ki se izvajajo doma, in domace igrace so lahko uporabljene za stimuliranje
igranja v odmoru, gibanja in ucenja za otroke, katerim njihovo stanje onemogoca, da bi se

igrali na pravilen nac¢in po naravni poti.

Terapija PECS (Picture exchange communication system) (http 4):

To ni vrsta terapije, je pa pomoc¢ za komunikacijo ljudi z avtizmom. Uporablja preproste slike

in simbole, da se sestavijo stavki. To je lahko uporabljeno tudi za izraZanje idej in potreb.
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Se nekateri drugi vedenjski programi

Vedenjske terapije so se ze od nekdaj izkazale za zelo uspesne pri otrocih z avtizmom, Se
zlasti pri lazjih oblikah avtizma. Za hujSe oblike avtizma je znano, da je najprej treba
vzpostaviti biomedicinsko ravnotezje v organizmu tega otroka, da bodo tudi vedenjski
pedagoski prijemi ucinkoviti in bodo zaznani napredki takSnega otroka. Glede na veliko
informacij in znanje o avtizmu, ki je na razpolago danes, imajo prav vsi nasi otroci, ne glede
na spekter motnje, v katerega sodijo, in ne glede na starost, lepe moznosti napredovanja.
Seveda pa imajo najve¢ moznosti za napredek mlajSi otroci, pri katerih se mozgani Se
razvijajo, ter tisti otroci, pri katerih Se ni bilo narejene toliko Skode, prav tako pa mlajSim

otrokom ni treba nadoknaditi toliko zamujenega kot starej$im otrokom. (Vir: http 1)

Dr. Christopher Shaw govori tudi o teZavah z estrogenom in testosteronom. V svojem ¢lanku
razlaga o pomembnosti pravilnega razmerja testosterona in estrogena, kako je avtizem bolj
pogost pri deckih, ker imajo poleg testosterona Se poviSan estrogen, deklice s poviSanim
estrogenom so pa¢ malo bolj nezne, obcutljive, pri fantkih pa naj bi to povzrocilo kaos in
zmedo in s tem za avtizem znacilno vedenje. Vendar pa na koncu poudarja, da uradnih
potrditev teh raziskav Se ni, zato ni nujno, da ta teorija drzi, je le moznost razlage. (Vir: http

11)
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1. 7. 3 Terapevtska pomoc¢ z zivalmi

Terapevtska jahanja (http 6)

Kot je Ze znano, se jahanje lahko uporablja v terapevtske namene na ve¢ podro¢jih; v
medicini, pedagogiki, Sportu ... Jahanje s svojimi pozitivnimi vplivi na ¢loveka in njegove
gibalne ter psihosocialne funkcije postaja vedno bolj razsirjeno v svetu. Zato tudi uporaba v
terapevtske namene dobiva na veljavi. [zvajana je kot dodatna terapija, ki v marsikaterem
primeru ne sme biti tretirana kot nadomestek tradicionalnim oblikam terapij. Za vsako od
zvrsti jahanja obstajajo tako indikacije kot kontraindikacije. Od vsakega posameznika loc¢eno
je odvisna odlocitev za hipoterapijo in vrsta le-te. Nekateri otroci z avtizmom, shodijo tezje
in pocasneje, imajo oslabljene miSice ... nekateri od njih niso sposobni niti sedeti. Za takSne
otroke se priporoc¢a hipoterapija ali terapija s konji. ri terapiji sodeluje ve¢ ljudi. Obsega
zdravljenje s konjem in na konju. To je posebna oblika medicinske gimnastike oziroma
fizioterapije, ki jo predpise zdravnik. Konj (grsko: hippos) sluzi kot terapevtsko sredstvo za
prenos gibov v koraku. Nihanje je sorodno ¢lovekovi hoji. S konjskega hrbta se v koraku
prenasa 90 do 110 tridimenzionalnih nihajnih draZljajev na minuto, podobno kot pri hoji. Gre
za stimulacijo miSi¢no gibalnih impulzov. Uspesnost terapevtskega jahanja je v prenosu
gibalnih impulzov s konja na uporabnika. Konj reagira na prenos jezdecevega tezisca in
spremembo ritma s spremembo tempa in smeri, saj je usklajenost njunega tezisca in ritma
osnovni pogoj za ravnotezje in udobje konja. Ker se Stevilni impulzi s konja prenasajo na
jezdeca, mora fizioterapevt vedeti, kaj ti impulzi predstavljajo za posameznika pri
nevroloskih gibalnih motnjah. Nestrokovno izvajanje hipoterapije lahko gibalno motnjo Se
poslabsa. Terapevt pomaga pacientu na konju, da se prilagodi ritmi¢nemu nihanju. popravlja
njegovo drzo, ¢e je pacient majhen, sedi terapevt za njim na konjskem hrbtu.. Pri gibanju
naprej na konju pacient brez naporov vadi simetricno obremenitev sedi$¢a, hrbtenica mora
biti vzravnana. S prilagajanjem konjskemu gibanju se sprosti misi¢ni tonus in se vzpodbudijo
ravnoteznostne reakcije. Tega v telovadnici z nobeno vadbo in nikakr§no napravo ni mogoce
doseci. Gibanje je tukaj ve¢dimenzionalno, gre za gibanja naprej-nazaj, gor-dol, za rotacije in
gibanja z ene na drugo stran.

Pri terapevtskem jahanju je zlasti pomembna pravilna izbira konja. Pri delu z njim pa je treba
poznati tudi dele konjskega telesa, gibanje konja, psihologijo konja (zelo pomembna pri
delu), vedeti veliko o reji, krmljenju, negi konja, njegovih boleznih ter o opremi konja in
jahaca. Pri izbiri je treba imeti v vidu takSnega jahalnega konja, ki bo za doloceno delo

najbolj primeren. Med kriterije primernosti sodi tudi njegova velikost. Najugodnejse je, da je
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konj manjse rasti (predvsem pri hipoterapiji v oZjem pomenu besede), tako da lahko terapevt
hodi ob njem, da ima lahko iztegnjeno roko za jaha¢evim krizem in omogoc¢a maksimalno
varnost in nadzor. Konstitucijska zgradba mora biti prav tako ustrezna. Imeti mora raven,

sirok in miSicast hrbet, tako da je na njem mogoce sedeti tudi brez sedla.

Tudi sam temperament konja je zelo pomemben. Na spremembe v okolju, hitre gibe ali
mocnejSe zvoke ne sme nervozno odreagirati, po naravi mora biti miren, prilagodljiv,
pozoren, zanesljiv, kooperativen, zeljan stika s ¢lovekom. Naslednji kriterij je starost konja.
Starej$i konji so nekoliko primernej$i zaradi obicajno stabilnega in dobro izoblikovanega
odnosa do ljudi. V specializiranih ustanovah naj bi imeli za terapevtsko jahanje izbrane
konje, ki naj bi imeli za seboj najmanj A dresuro (tudi drugje je to zelo priporocljivo). Zraven
je pomembno tudi vsakodnevno delo s konjem, kamor sodi tudi lonziranje, kjer ne gre samo
za nabiranje kondicije in njeno ohranjanje, ampak tudi za ohranjanje in nenehno
izboljSevanje konjeve posluSnosti. Konj mora biti navajen reagirati na povsem miren glas, na
najmanjSe znake, ki jih mora upostevati ipd. Poleg tega morajo konji, ki v danem trenutku
niso vkljuceni v proces, imeti moznost bivanja v izpustu, kjer se lahko pasejo in uzivajo v
socialni skupnosti ter lahko sprostijo odvecno energijo.
Vsem tem zastavljenim nalogam lahko zadostuje le specializiran kader, ki ga sestavljajo
posamezni strokovnjaki s podrocij, ki jih narekuje vrsta hipoterapije. Za samo izvedbo je v
vecini primerov najugodneje, ¢e se izvaja v pokriti jahalnici, po moznosti z ogledali; le-ta
pomagajo pri motivaciji ljudi, hkrati pa omogocajo ucitelju oziroma terapevtu vecjo
preglednost in vidnost pri celotnem gibanju. Pokrita jahalnica ima veliko prednost tudi v tem,
da je locena od neposrednih motecih dejavnikov okolja, v katerem je postavljena (zvoki,
prisotnost drugih zivali v okolici ...), kar je koristno tako za posameznika kot tudi za konja.

Najvaznejse pa je, da je s tem pridobljena neodvisnost od vremenskih pogojev.
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Terapija s psi (http 8)

Zgovoren dokaz, da bozanje oziroma dotikanje Zivali na nas resni¢no ucinkuje sproscujoce,
so Stevilne uspesne terapije, ki jih ob pomoci zivali izvajajo po vsem svetu. Da pa domace
zivali lastnikom zdravstveno koristijo, Ze vrsto let nakazujejo Stevilna nezapisana porocila in
objavljeni podatki. V eni od prvih ameriskih raziskav o terapevtski sposobnosti zivali so
ugotovili, da obstaja pomembna povezava med lastniStvom domace zivali in enoletnim
prezivetjem bolnikov, zdravljenih zaradi koronarne sréne bolezni. Nekatere druge raziskave
so pokazale, da lahko ljubkovanje psa ali macka celo znizuje krvni tlak in blazi stres.
Posledi¢no so v nekaterih bolnisnicah in oskrbnih domovih v Ameriki sCasoma razvili
Stevilne terapevtske programe, ki so vkljucevali druzabniStvo zivali. Prvotni osnovni namen
vklju€evanja izurjenih Stirinozcev je bil zmanjSevanje bolnikove tesnobnosti, pozneje pa so z
raziskavami dokazali, da terapija z Zzivalmi ucinkovito pripomore k boljSemu pocutju
Stevilnih bolnikov. Psihoterapevti porocajo, da so ljudje s cerebralno paralizo po
izpostavljenosti terapevtskim zivalim bolj sposobni premikati ude ali celo hoditi kot tisti, ki
tovrstne terapije niso bili delezni. V psihiatricnih ustanovah so pri posameznikih, ki se
zdravijo zaradi depresije, tako celo izboljSali njihove medsebojne stike. Ena od zanimivih
Studij je pokazala, da skrb za zivalskega ljubljencka dejansko prispeva k pogostejSim
socialnim stikom. V raziskavo so vkljucili deset starejSih ljudi, ki so po ve¢ mesecev
sprehajali pse v Centralnem parku v New Yorku ter jih primerjali z ostarelimi sprehajalci
brez psov. Na temelju opazovanja so odkrili, da so se lastniki psov trikrat ali petkrat
pogosteje pogovarjali z mimoidoC¢imi sprehajalci v parku kot osebe iz njihove kontrolne
skupine. Iz nekaterih stikov so se razvili celo prijateljski odnosi. Podoben rezultat so odkrili
tudi pri starejsih, ki so se na sprehod odpravili z otroki.

Terapevtske programe z zivalmi najpogosteje izvajajo v psihoterapiji in pri telesni
mestu pa mu, glede na uporabnost, sledi konj (hipoterapija ali zdravljenje s konjem). V tujini
ponekod v terapevtske namene uporabljajo tudi macke, zajce, pritlikave koze ter nekatere
glodavce, kot so hrc¢ki, ¢incile in morski prasic¢ki. Pri vsem tem je treba vedeti, da ni vsaka
zival primerna za terapijo. Za terapevtske namene so primerne predvsem neagresivne zivali,
ki se pustijo veliko bozati in nasploh uzivajo v stikih s ¢lovekom. »Mnoge od teh Zzivali v
stiku s ¢lovekom izrazajo posebno obcutljivost in inteligenco, saj pogosto cutijo, katera oseba
potrebuje posebno pozornost, za katero je bolje, da jo pustijo samo in katera je Zalostna ali

jezna,« zatrjuje ameriski terapevt z zivalmi Efrat Mayan.
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«Pri terapiji s psi, denimo, ni pomembna pasma, temve¢ predvsem njegov karakter.
Terapevtski pes mora imeti predvsem visoko toleranco in prilagodljivost na neprijetne
izkusnje, zdravo telo in visok higienski standard,« je razlozila Breda Kralj, lastnica in
vodnica terapevtske psice Teete. Terapevtsko moc Zivali uporabljajo po vsem svetu v
razli¢nih javnih zavodih in ustanovah, kot so domovi za starejSe obCane, samski domovi,
zapori, psihiatricne ustanove, bolniSnice ... Za stare, zlasti tiste, ki trpijo zaradi socialne
izolacije, slabe samopodobe in pomanjkanja zanimanja za Zivljenje, ima lahko stik z Zivalmi
neizmeren uéinek. »Zivali nam ponujajo brezpogojno ljubezen in so lojalne,« pojasnjuje
terapevt Mayan. »Starejsi ljudje se v¢asih bojijo zavracanja, zaradi Cesar se pogosto socialno
izolirajo. V nasprotju z ljudmi pa kosmati ljubljencek nikoli ne obsoja osebe, ki ga hrani
oziroma ljubkuje. Zival se tudi nikoli ne pritoZzuje nad posameznikovim videzom, neprijetnim
ustnim zadahom ali morebitnim jecljanjem.« Priljubljeni kosmatinci lahko sluzijo kot
sprozilci za vzpostavljanje miru s posameznikovo preteklostjo, kar je lahko klju¢nega
pomena za sooCanje S samim seboj.
Kljub nekaterim spodbudnim ugotovitvam, do katerih so prisli z raziskavami, pa nekateri
dvomijo v uspesnost terapije z zivalmi, saj gre praviloma za znanstveno tezko dokazljive
ugotovitve. Nekateri namre¢ pogreSajo klinicne raziskave, ki bi pokazale jasne klini¢ne
koristi. Kljub Zelji po vecji dokazljivosti ocitnega napredka klientov ob stiku z zivalmi, je
izpeljava statisticno mocne raziskave precej tezavna, saj terapevti nikoli ne delajo z denimo
30 ljudmi z identicnimi zdravstvenimi tezavami. Na vprasanje, ali je bila pri nas doslej
opravljena kaksna raziskava o dejanski u€inkovitosti terapije s psi, vodicka Teete pojasnjuje,
da ne. »To ni merljivo. Pri uporabnikih merijo anksioznost oziroma strah ob prvem in strah
ob zadnjem stiku s psom, pri ¢emer lahko ugotovimo, kako dale¢ sta prisla pes in uporabnik
terapevtske usluge. Sicer pa skupine uporabnikov ne moremo poenotiti, ker niti dva med
njimi nimata enakih zdravstvenih tezav. Otroci s cerebralno paralizo, na primer, psa
uporabljajo za sprostitev, ki jo dozivljajo pri bozanju.« Kljub Stevilnim strokovnim
ugotovitvam o pozitivnih ucinkih terapij z zivalmi se moramo zavedati, da je druZenje z
zivalmi zgolj dopolnilo k sicers$nji psihoterapiji oziroma telesni rehabilitaciji in ne morebitno
nadomestilo za jemanje predpisanih zdravil. Terapija, ki nam jo ponujajo kosmati ljubljencki,
je namenjena predvsem spros¢anju ter povecanju gibalnih sposobnosti, zato do neznih in

potrpezljivih StirinoZcev ne smemo biti nestrpni.
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Terapija z delfini (http 1):

Otrok je nagrajen po terapijah s plavanjem z delfini. Zagovarja se teorija, da ima lahko cas,

prebit s plavanjem z delfini, gromozanske u¢inke na otrokovo nadaljnje obnasanje in razvoj.
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1. 8 Epidemologija

Avtizem se pojavi v 7 do 16 primerov na 10. 000 rojenih otrok. Ze Kanner in Asperger sta
ugotovila, da je motnja pogostejsa pri deckih kot pri deklicah, ¢eprav je vseeno pri zZenskah
incidenca visja kot so v zaceto mislili. V Sestnajstih populacijskih raziskavah Wingove in

Gillberga je ugotovljeno razmerje med moskimi in zenskami bilo 2-3 moske osebe z

v e

ey

deckov. Wingova (1981) poudarja, da je avtizem mogoce razumeti tudi kot patoloski izraz

potez, ki jih obi¢ajno srecujemo pri moskih (vse po Milacic, 1., 2006: 45):

a) vztrajanje pri istosti,
b) obsesivni interesi,
c) prekomerna zainteresiranost za predmete ali dele predmetov,

d) superiorne vidno-prostorske sposobnosti.

Hans Asperger je menil, da je avtisticna osebnost skrajna razliCica mosSke inteligence.
Abstrakcija naj bi bila temeljna sposobnost moskih, Zensk pa obcutja in instinkti. Simon
Baron— Cohen je na VII. Evropskem kongresu o avtizmu leta 2003 v Lizboni govoril o
razlikah med Zenskimi in moSkimi mozgani in pri tem omenjal dva termina, empatijo in
sistematizacijo. Baron-Cohen pogumno sklene, da avtizem vkljuCuje primanjkljaje v procesi
empatije in dobre sposobnosti za sistematizacijo. Gillberg pravi, da se avtistiCne deklice
(avtistine ze v otrostvu), ko odrastejo, razlikujejo od moskih iste starosti (Kopp, Gillberg
1992). V adolescenci se deklice sreCujejo z druga¢nimi tezavami kot fantje. Pri deklicah je
avtizem velikokrat povezan z anoreksijo, paranoidno motnjo, obsesivno-kompulzivno
motnjo). Deklice z avtizmom nimajo enakega vedenjskega fenotipa kot fantje, njihove
avtisti¢ne lastnosti lahko dalj ¢asa ostanejo prikrite. BoljSe so v oponaSanju in jezikovnih
sposobnostih, toda slabse v vidno — prostorskih sposobnostih. Agresija in fasciniranost z

vizualnimi drazljaji nista nujna pojava. (Milacic, 1., 2006: 45 - 47)
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1.9 Prognoza pri avtizmu

Je odvisna od pravocCasne diagnoze in ¢im manjSe stigmatizacije s strani bliznjih. To lahko
dosezemo z dobro strokovno pomocjo starSem, drugim c¢lanom druzine, kot otroku z

avtizmom.

O prognozi obstajajo razli¢ne Studije, ki pa se v ve€ini strinjajo v naslednjem (v Jurisi¢,

1992: 39):

- 10% otrok z avtizmom ima dobro prognozo:

¢ nekateri simptomi avtizma lahko s pravilnim pristopom, popolnoma izginejo, ali se
omilijo,

¢ pomemben mejnik za postavljanje prognoze, je razvitost govora,

¢ sposobnost govora otroku omogoci moznost Solanja, kjer lahko razvije in okrepi svoje
talente,

« najboljSa prognoza, z ustreznim pristopom oz. ustrezno terapijo posamezniku z avtizmom

omogoci popolnoma samostojno in kvalitetno Zivljenje v druzbi;

- 2/3 otrok z avtizmom je trajno motenih in niso sposobni samostojnega zivljenja:
s Y5 otrok z avtizmom je Zivljenjsko institucioniranih,

¢ pri 1/3 otrok z avtizmom se v adolescenci pojavi epilepsija,

% Y otrok z avtizmom ne razvije govora,

¢ pri 10% se pojavi progresivno intelektualno propadanje.
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1.10 Institucije, s katerimi se srecuje otrok z avtizmom

Vrtec

Prva opazanja, da se otrok ne razvija tako kot drugi, da se igra sam oziroma se ne igra, in
drugo, simptomatiko, znacilno za otroke z avtizmom, se najpogosteje opazi v vrtcu. Otroci so
navadno vklju€eni v skupino vrstnikov brez sindroma, pozneje, ob diagnozi, ostanejo v
skupini, lahko dobijo pomo¢nico, ali pa mame ostanejo doma in skrbijo za otroka same. (Vir:

http 12)

Socialno delo v $oli in avtizem

Strokovni delavec v Soli lahko otroku z avtizmom pomaga s tem, da ga predvsem
opolnomo¢i, mu aktivno prisluhne in skuSa razumeti njegovo epistemologijo in se mu
pridruziti, da se pocuti ¢im bolj spros¢eno. Pomembno delo socialnega delavca v Soli je tudi

delo mediatorja med u¢encem, ucitelji in starsi.

Pozneje ob vstopu v Solo otroke z visjo stopnjo funkcioniranja in z aspergerjevim sindromom
navadno starsi zelijo vkljuciti v redne Solske programe, tudi zaradi njihovih intelektualnih
sposobnosti. UCcitelji zaradi narave njihovega dela, ki zahteva enakovredno »ubogljivost«
vseh otrok v razredu in enakovredno obravnavo vseh z njihovih strani, tezijo k temu, da bi
starS§i otroke z avtizmom preusmerili v Sole s prilagojenim programom. Ne zaradi
intelektualnega pomanjkanja razvoja, ampak zaradi socialnega. Otroke z avtizmom je tezje
»obvladati«, sploh ¢e o avtizmu nisi dobro poucen in ¢e ima$ Ze tako tezave z avtoriteto.
Odvisno je tudi od otrok samih in njihovega primarnega okolja, kako se v druzini spopadajo

z avtizmom.

V razredu, kjer je Klara, je bilo na zacetku, po besedah uciteljice, zelo tezko delati z njo, saj
je bila zelo in pogosto »besna punca«. Uvajanje diete in dodatki pa so pripomogli k temu, da
se je ta bes zelo umiril. Prav tako ima, po besedah mame, nova uciteljica veliko posluha za
Klaro in razred zelo dobro funkcionira, prav tako Klara. V nekem drugem razredu, pa je fant,
ki ima avtizem, zelo agresiven do soSolcev in soSolk, prav tako jih spolno nadleguje,
opravicuje pa se sam, kot ga tudi starsi in ucitelji, s tem, da je »bolan«. Ta odnos do njega
povzroca, da se tako obnaSajo do njega tudi soSolci in ga spodbujajo k agresivnosti, v razredu
pa vlada kaos. Uciteljica prosi starSe, prav tako drugi starSi, da otroka presola v Solo s
prilagojenim programom, vendar star§i zaradi intelektualnega razvoja, ki je dober, ne

popustijo.
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Otroke z avtizmom, ki imajo nizZjo stopnjo funkcioniranja, pa navadno starsi vpisejo v Sole s

prilagojenim programom.

Psihiatri¢ne hospitalizacije v danaSnjem ¢asu ni zaslediti. V ¢asih, ko pa so avtizem enacili s
shizofrenijo in psihozami, pa so bili otroci z avtizmom prav tako hospitalizirani kot drugi z
omenjenimi stanji. Prav tako sta Kahen in Bettlehem v svojem psihoanaliticnem pristopu
obravnave tezila k odvzemu otroka starSem in nadomestitvi starSev z drugimi, bolj

primernimi za tisto leto obravnave.

Tako v vrtcu kot pozneje v Soli vzgojitelji, ucitelji in strokovni delavci ves €as sodelujejo s
star§i oziroma so »na zvezi«, vendar v praksi ne toliko ve¢ kot drugi starsi, ki Zelijo

informacije o tem, kako uspesSen je njihov otrok v vrtcu ali Soli.

Najve¢ pomoci dobijo starsi, vsaj po besedah Klarinih starSev, od druzenja, stikov z drugimi
starSi, ki imajo otroka z avtizmom, preko interneta, spletne strani centra za avtizem,
avtizem.com, avtizem.org in njihovega foruma. Tam dobijo najve¢ odgovorov na svoja

vprasanja in izkuSnje drugih, ki so jim prav tako v veliko pomoc.

Ob sumu na avtizem se tako star$i najveckrat najprej obrnejo na znance, v danasnjem svetu
tudi na internet, in Sele nato gredo po diagnozo k svojemu zdravniku pediatru, ki jih lahko

napoti naprej oziroma potrdi njihov sum, ¢e se cuti dovolj prepricanega v to.

V Sloveniji imamo od leta 2005 tudi center za avtizem, drustvo, kot sem ze omenila, kamor
se lahko starsSi obrnejo po pomo¢, informacije ... vendar po koli¢ini programov in pomoci v

tujini Slovenija druge drZave v tej smeri le pocasi dohaja.

V Nemciji imajo temu namenjen celosten projekt, imenovan TEACCH (Treatment And
Education Of Autistic And Related Handicapped Children), ki ni terapija, ampak projekt, s
katerim skozi razli¢ne tehnike in zmogljivosti ucenja ucijo osebe z avtizmom samostojnega
zivljenja (http 4). TEACCH ni samo tehnika, niti ve¢ tehnik skupaj, niti ne metoda.
TEACCH je kompleten program uslug za avtisticne ljudi, ki uporablja ve¢ razli¢nih tehnik z
razlicnimi metodami in razlicnimi kombinacijami, odvisno od tega, kaj vsak posameznik
potrebuje, ter seveda od njegovih sposobnosti. TEACCH je javni zdravstveni program,
dosegljiv v Severni Karolini. Usluge zajemajo od diagnosticiranja in zgodnje obravnave

avtisticnega otroka, tako za starSe kot za profesionalce.
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2. PROBLEM

V svoji diplomski nalogi sem se osredotocila predvsem na problem razumevanja avtizma.
Nikoli prej nisem poznala nobene osebe z avtizmom, o avtizmu nisem vedela prakticno
ni¢esar. Ta nemo¢ neznanja me je pripeljala do tega, da sem se v pojem avtizma resni¢no
poglobila, teoreti¢no in prakti¢no. Namre¢, nerazumevanje, ki izhaja iz nevednosti oziroma
napacne vednosti, pripelje do odklanjanja tega, kar ne razumemo. Kako potem pomagati

¢loveku, delati z njim ali starsi, Ce se ga zaradi nevednosti izogibas.

Clovek se z obrambnim mehanizmom, da bi zas¢itil sebe, oseb in stvari, ki jih ne razume,
obi¢ajno izogiba, kar vodi v stigmatizacijo te osebe, ki ima poleg tezav z vkljucitvijo (osebe
z avtizmom imajo Ze tako tezave s komunikacijo, ne znajo brati med vrsticami in jim je tezko
razbrati nebesedno komunikacijo in neubesedene Zelje drugih) Se dodaten »hendikep« in se

zaradi oznake »avtisti¢en« mora $e dodatno truditi.

Stigmatizacija je strokovni socioloski izraz, ki oznacCuje poseben odziv okolja na
drugacnost/razli€nost. Ameriski sociolog Goffman jo je opredelil kot »nezaZzeleno
drugacnost«. Domneval je, da je vse Cloveske razlike mogoce stigmatizirati. V nekaterih
okoljih je lahko drugacnost (barva koze, etni¢na pripadnost, veroizpoved, politi¢no
prepriCanje, starost, izobrazba, ...) nezaZzelena oz. stigmatizirana, okolje pa stigmatizirane
osebe dojema kot manjvredne. Ti so lahko tara posmeha, zaniCevanja, opravljanja,
psihi¢nega in fizi¢nega nasilja, dostop do druzbenih dobrin, npr. izobrazba, delovno mesto,
politicno odloc¢anje, ... jim je pogosto otezen. Posledica stigmatizacije se vedno izraza v
socialni distanci do stigmatiziranih oseb in skupin. Stigmatizacija, predvsem strah in odpor,

se najbolj zmanjsa z direktnimi kontakti z l[judmi z duSevnimi motnjami. (Vir: http 13)

Klara sama ne misli, da je sploh kaj druga¢na od drugih, niti je doma tako ne obravnavajo,
niti ne v Soli, edino to, da je na dieti, tega se vsi drzijo. In na dieti bo morala biti celo
Zivljenje, kajti avtizem ni bolezen, torej zanj ni zdravila, samo razli¢ni nacini terapije, ki

lahko pomaga na nek nacin imeti avtizem pod kontrolo.
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2. 1 Raziskovalna vpraSanja

Da bi nevednost ljudi in s tem stigmatizacijo oseb z avtizmom preprecili, bi jih morali dobro

pouciti o tem, kaj pojem avtizem sploh predstavlja.

1. raziskovalno vpraSanje: zanima me, kaj ljudem predstavlja pojem avtizem in kako ga

definirajo. S kratko anketo sem pridobila iskane informacije in jih kvalitativno analizirala.

2. raziskovalno vpraSanje: zanima me, kaj so razlogi za avtizem po mnenju lai¢ne javnosti.

3. raziskovalno vprasanje: ugotoviti zelim, ¢e in koliko pri pisanju razlogov za avtizem
vplivajo neodvisne spremenljivke, kot so spol, starost ali izobrazba. Zanimajo me razlike v

mnenjih ljudi o razlogih za avtizem, ¢e sploh so in kaksne so.
Pri tem raziskovalnem vprasanju sem postavila 4 nicelne hipoteze:

Hol: Med skupinami oseb, starih od 6 do 16 let, 16 do 25 let, 25 do 50 let in 50 do 90 let, v

mnenju glede razlogov za avtizem ni razlik.
Ho2: Med moskimi in Zenskami v mnenju o razlogih za avtizem ni razlik.

Ho3: Med osebami z nizjo izobrazbo in osebami z vi§jo izobrazbo v mnenju o razlogih za
avtizem ni statisticno pomembnih razlik.
Ho4: Med brezposelnimi, zaposlenimi, dijaki in Studenti ni razlik v mnenju o razlogih za avtizem.

Ho4:

4. raziskovalno vprasanje: zanima me, koliko ljudi z avtizmom sploh poznajo anketirani.

Zanima me, ali na $tevilo poznanih oseb z avtizmom vplivajo neodvisne spremenljivke, kot

s0 spol, starost in izobrazba anketiranih, ¢e sploh obstajajo razlike in kak$ne so.
Postavila sem Se 4 nicelne hipoteze:

Ho5: Med skupinami oseb, starih od 6 do 16 let, 16 do 25 let, 25 do 50 let in 50 do 90 let, v

poznavanju oseb z avtizmom ni razlik.

Ho6: Med moskimi in Zzenskami v konkretnem poznavanju oseb z avtizmom ni razlik.
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Ho7: Med osebami z nizjo izobrazbo in osebami z visjo izobrazbo v poznavanju oseb z
avtizmom ni razlik.

Ho8: Med brezposelnimi, zaposlenimi, dijaki in Studenti v poznavanju oseb z avtizmom ni

razlik.

5. raziskovalno vprasanje: zanima me ocena preobcutljivosti pri Klari pred najino »glasbeno

terapijo« in po njej.
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3. METODOLOGIJA

3.1 Vrsta raziskave in spremenljivke

Raziskava je kvalitativna, komparativna in kvantitativna.

Kvalitativno sem s pomocjo naklju¢no anketirane lai¢ne javnosti pridobila informacije o
tem, kako oni razumejo pojem avtizma. Dobljene podatke sem nato primerjala, kodirala in
najveckrat omenjene fraze oblikovala v skupno definicijo. Kvalitativno sem raziskala pojem

avtizma in pa razloge za avtizem glede na besede anketirancev.

Kvantitativno sem obdelala z anonimno anketo pridobljene podatke o tem, kako anketirani
razumejo razloge za avtizem in koliko oseb z avtizmom sploh poznajo. Zanimale so me
morebitne statisticno pomembne razlike med vprasanimi glede na spol, starost, izobrazbo in

zaposlitvenim statusom (zaposlenost-brezposelnost).

Komparativno sem analizirala Klarine preobcutljivostne tocke v primerjavi s splosno
strokovno oceno preobcutljivosti, znacilno za avtizem. S tega vidika sem tudi primerjala tudi

njeno stanje pred najini srecanji in po letu dni druZenja.

Neodvisne spremenljivke:

- spol: moski/ Zenski

- izobrazba: niZja izobrazba (osnovna $ola ali manj, III. , IV., V.stopnja izobrazbe) / vi§ja
stopnja izobrazbe (V1. stopnja in vec)

- zaposlitveni status: brezposelni, zaposleni, dijaki in Studentje / dijaki in Studentje

- starost: 6 do 16 let/ 16 do 25 let / 25 do 50 let / 50 do 90 let

Odvisne spremenljivke:
- pojmovanje avtizma
- razumevanje razlogov za avtizem
- Stevilo poznanih oseb z diagnozo avtizem: ni¢ / 1 do 3 / vec kot 3
Glede na resSene ankete sem ugotovila, da le malo oseb pozna vec kot tri osebe z avtizmom,
zato sem spremenljivki »1 do 3« in »ve¢ kot 3« pri vpraSanju razlik glede na izobrazbo in

zaposlitveni status, naknadno zdruzila v »1 do 3 ali vec«.
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3. 2 Merski instrumenti in viri podatkov

Kwvalitativna raziskava: anonimna anketa z zaprtim in odprtim tipom vpraSanj, s prostorom za

zapis lastnega mnenja (priloga $t.2).

Kvantitativna raziskava: ze zgoraj navedena anonimna anketa z zaprtim in odprtim tipom
vprasanj, s pomocjo katere sem potrebne kvalitatitvne podatke obdelala tudi kvantitativno

(priloga §t.2).

Komparativna raziskava: podatki na podlagi lastnega opazovanja Klare v enem letu najinega

druzenja in opisov, ki mi jih je na podlagi svojih opazanj posredovala Klarina mama.
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3. 3 Populacija in vzorcenje

Vzorec za kvantitativno in kvalitativno raziskavo je naklju¢no izbranih 148 ljudi, od tega 59

zensk in 89 moskih, v starosti 6 do 90 let.

Ankete sem razdelila naklju¢nim mimoidocim, kolegicam in kolegom v sluzbi, kjer sem
zaposlena, njihovim prijateljem, otrokom, starSem in drugim stanovalcem v blokovskem

naselju v ob&inah Trzi¢ in Skofja Loka.

Razdelila sem jih 200. 148 jih je bilo ustrezno reSenih za kvantitativno analizo. Od tega sem
jih 148 lahko uporabila za kvalitativno analizo tistega dela anketnih odgovorov, kjer so
anketiranci zapisali razloge za avtizem. Le 23 odgovorov ( od 148 reSenih), pa sem dobila na
opisno vprasanje o definiciji avtizma. Menim, da tako hudemu osipu botruje prav

nepoznavanje avtizma.

3. 4 Zbiranje podatkov

Zbiranje podatkov je potekalo 3 mesece v primeru kvalitativne in kvantitativne analize. V

primeru komparativne analize dela s Klaro pa 12 mesecev.

Zbiranje v primeru kvalitativne analize: Ankete sem razdelila nakljuénim mimoido¢im na
zgoraj omenjenih lokacijah in po priblizno treh mesecih, sem zbiranje podatkov zakljucila.

Dobila sem 148 re$enih anket.

Za kvalitatitvni in kvantitativni del raziskave sem zbirala podatke na nacin, ki sem ga opisala

v prej$njem razdelku.

Zbiranje v primeru komparativne analize: S Klaro sem se celo leto imela priloznost druziti in
izvajati lai¢no »glasbeno terapijo«. Ves Cas sem jo opazovala in se ji pridruzevala —
opazovanje z udelezbo. Pomembne premike, znacCilnosti, zanimivosti na najinih uro in pol
trajajoCih sestankih sem si pisala v zvezek. Z mamo sva se pogovarjali pred in po srecanji.

Klara je bila ves Cas zraven in ni kazala zanimanja za govorjeno.

82



3. 5 Obdelava in analiza podatkov

V okviru kvalitativne analize sem v empiricnem gradivu — 23 opisih pojmovanja avtizma —
najprej oznacila (pod¢rtala) in nato izpisala klju¢ne besede, nato sem oblikovala pojmovne

kategorije in poskusno teorijo.

V okviru kvantitativne analize sem v empiri¢nem gradivu — 148 celotno reSenih anketah s
programom Microsoft Excell v tabele razporedila in ostevil¢ila odgovore. Razlike v mnenjih
anketirancev sem ponazorila z grafi. Izpostavila sem niCelne hipoteze in glede na njih

izraCunala hi kvadrat preizkus.

V okviru komperativne analize sem primerjala Klarine obcutljivostne tocke pred in na
zaCetku najinih srecanj in po enoletnem druZenju. Naprej sem poiskala ustrezno literaturo, ki

navaja pomembnost teh tock in nato opisala Klarine znacilnosti glede na posamezno tocko.
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3. 6 Rezultati

3. 6.1 Kvalitativna raziskava definicije avtizma in razumevanja razlogov za avtizem

Kot sem Ze omenila, sem dobila le 23 odgovorov z definicijo avtizma. Veliko oseb, ki mi je

ankete osebno vrnilo, mi je priznalo, da ne vedo povedati, kaj je avtizem. 23 jih je odgovore

zapisalo.

Pomembne besede, ki so opisovale avtizem, sem najprej podcrtala.

X/
£ X4

Avtizem je bolezen mozganov. Otrok je nemiren, ima veliko energije. Skoraj nenehno je
v gibanju. Obvezno mora imeti »nadzor« oziroma varstvo. Po drugih drzavah imajo
skupine za medsebojna svetovanja, sestanke in podobno. Pri nas sem sliSala, da se

ustanavlja ali se je Ze ustanovila skupina.

Avtizem je bolezen, ki se jo da s pravilnimi pristopi ozdraviti. Zato ni kriva druzina. Je pa

tak otrok velikokrat stigmatiziran.
Avtizem je izoliranost od druzbe.

V redu je, véasih med poukom malo mrmra in nas moti, fantje sosolci ga zato vcasih
zafrkavajo, ampak se mi zdi, da njega ne moti toliko, no, je jezen takrat in to pove, samo
potem pozabi in ne zameri, naslednji dan je spet vesel. Sedi z menoj v klopi in véasih mu
pomagam pri snovi, rada mu pomagam, ceprav je vcasih res smeSen. Mami pravi, da je

to zato, ker ima avtizem, da to ni nic¢ nalezljivega, da se ne da ozdraviti, ampak, da me

vcéasih ne razume in mu moram veckrat razloziti. Tudi uciteljica nam je to povedala. Meni

je on fajn, rada sedim z njim v klopi.

Ne maram ga, ker mu vse popuscajo. Sploh ne zna, pa dobi boljSo oceno kot jaz. Ves Cas
moti pouk in se tepe s fanti, hoce se jih dotikati tam, kjer ne sme, pa nas tudi. Ko re¢emo,
naj neha, vedno rece, da je bolan. Tudi uciteljica tako pravi. Meni se to ne zdi prav!

Moral bi iti v posebno Solo, pa mu mami ne pusti, potem pa mi moramo trpeti
Avtizem je bolezen, katera napreduje!

Oseba z avtizmom tezko navezuje socialne stike (igra, dotiki, komunikacija), imajo

tezave z govorom, vcasih je bolezen kombinirana z zaostankom v duSevnem razvoju.

Avtizem je motnja moZzganskega delovanja. Pri vzrokih si strokovnjaki niso enotni.

Nekateri zagovarjajo cepljenje otrok kot vzrok za nastanek nekaterih kemicnih reakceij in

posledi¢no napako pri delovanju mozganov.
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X/
**

X/
**

X/
£ X4

X/
£ X4

Gre za dedno (genetsko) poskodbo ali pa mehansko poskodbo-zastrupitev (lahko tudi od

cepiva MMR, katero je po zakonu v Sloveniji obvezno, v Ameriki pa je, na primer, Ze
prepovedano!!!, ali pa zastrupitev druge vrste ... to pokazejo preiskave). Gre za
poskodbo mielina (imunskega sistema okoli malih mozZganov) ter poskodbo malih
mozganov, ki pa se lahko zdravi oziroma obnavlja, in sicer toliko bolj uspesno, ce je
otrok mlajsi.

.....

predstavlja stvarnost

Osebe z avtizmom ne zanima druzenje niti dogajanje okoli njega. Vse, kar dela, dela sam

in je s tem zadovoljen. Nekateri avtisticni otroci ne spoznajo niti svojih starsev, govorimo
o hujsih oblikah avtizma. Veliko avtisticnih otrok nikoli ne spregovori, tisti, ki pa

govorijo, ne cutijo potrebe po tem in so zelo redkobesedni
Avtizem je bolezen duha.
Avtizem je zaprtost vase

Ne poznam nobene osebe z avtizmom, a mislim, da je to stanje zavesti, odmaknjenost od

drugih.

Avtizem je nevroloSko — bioloSka motnja

Moj sin ima avtizem. To ni ni¢ strasnega. Vc¢asih se umakne v svoj svet, vendar ga

njegova iskrenost in dobrosrénost zopet pripeljeta nazaj k nam. Avtizem je stanje, ki je

samo zaradi druzbe lahko grozno. Ce se potrudis lahko spozna$ svojega otroka.
Ne vem, kaj je avtizem. Mogoce odmaknjenost.

Dusevno stanje

Avtizem je bolezen

Avtizem ni bolezen, je motnja, do katere pride zaradi cepljenja v otrostvu.

Avtizem je motnja, ki osebi onemogoc¢a normalno zivljenje.
Avtisticne osebe so asocialne narave.

Avtizem je posledica napacnega delovanja mozganov. Kaze se v slabo razvitem govoru

in_komunikaciji.

Nato sem bistvene besede izpisala:
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fajn poskodbo-zastrupitev

bolezen motnja,

nemiren zapre sam vase

»nadzor ne zanima druzenje

bolezen ne spregovori

(ni kriva) druzina bolezen duha

se da ozdraviti zaprtost

stigmatizira stanje zavesti, odmaknjenost

izoliranost nevrolosko — biolo§ka motnja
zafrkavajo svoj svet

smesen iskrenost

ne da ozdraviti dobrosrénost

ne razume 2rozno stanje (zaradi druzbe)
ne maram ga odmaknjenost

bolan

dusevno stanje
v posebno Solo

bolezen
bolezen —

ni bolezen, je motnja

tezko navezuje socialne stike

motnja

(onemogoc¢a) normalno

bolezen

z zaostankom v duSevnem razvoju

asocialne narave

motnja mozganskega delovanja

napacnega delovanja mozganov

cepljenje

y slabo razvitem govoru in
dedno (genetsko) poskodbo

komunikaciji.
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Nato sem klju¢ne besede povezala, oblikovala v nadredne pojme oz. kategorije in formirala v

definicijo.
Institucija
Odnos
Prognoza
Znacaj
Vrednote
NezmoZnosti

Zdravstveno stanje

Zdravstveno stanje

motnja mozganskega delovanja

zastrupitev
dedno genetska poskodba

bolezen
bolan
bolezen
cepljenje

ni bolezen, je motnja

orozno stanje, zaradi druzbe

motnja

stanje zavesti, odmaknjenost

bolezen duha

Nezmoznosti (slaba razvitost)
govor

komunikacija

dusevni razvoj

Institucija

V posebno $olo
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Vrednote
svoj svet
druzba

normalno

Znacaj
iskrenost
dobrosrénost

asocialne narave

nemiren

ne zanima druzenje

Prognoza

ne da ozdraviti

Odnos (okolja, druzbe)
stigmatizira
izoliranost

ne razume

ne maram ga
fajn
zafrkavajo

tezko navezuje socialne stike

komunikacija

smesen

(onemogoda)normalno

ni kriva druzina

nadzor

ne Spregovori

zaprtost sam vase

zaprtost




Poskusna teorija

Povzamem lahko, da vecina anketirancev meni, da je avtizem bolezen (motnja), za katero so
znalilne nezmoznosti v govoru in komunikaciji. V razlogih za avtizem si niso enotni.
Nekateri menijo, da je razlog v genetski okvari, drugi govorijo o okvari mozganov, bolezni
duha...Odnos do oseb z avtizmom je v ve€ini negativen (so tudi izjeme) in se v ve€ini nanasa
na odnos osebe z avtizmom do druzbe in ne obratno. Po znacaju je oseba z avtizmom
odkritosréen in iskren Clovek, prav tako pa tudi asocialen, veckrat se umakne v svoj svet, in
nemiren. Njegova diagnoza ima zaradi motenj v funkcioniranju mozganov slabo prognozo.
Vecina Se vedno meni, da se oseba z avtizmom ne more vkljuciti v redno Solanje in da

potrebuje nadzor.

Razloge za avtizem so mi anketirane osebe napisale v obliki nastevanja, in sicer je 148 oseb

nastelo naslednje razloge:

Tabela 1: Razlogi za avtizem.

RAZLOGI ZA AVTIZEM
ne cepljenje ni slaba genetska nevrolosko
vem razloga vzgoja zasnova — bioloska
matere motnja
ali oceta
STEVILO 49 28 28 25 12 6
ODGOVO
ROV

Te razloge sem nato uporabila v kvantitativni raziskavi in primerjala razlike v spolu,

izobrazbi, zaposlitvi in starosti.
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3. 6. 2 Kvantitativno raziskovanje — rezultati

S statisti¢no raziskavo sem s pomocjo reSenih vprasalnikov raziskala kot prvo, kaj so razlogi
za avtizem po mnenju nakljucno izbranih ljudi v mojem vzorcu. Te odgovore sem nato
rangirala s koli¢ino odgovorov za posamezen razlog in primerjala razlike med skupinami
glede na starost, spol, izobrazbo in zaposlitveni status. Nato sem prikazala koliko ljudi z
diagnozo avtizem anketirani sploh poznajo in imajo z njimi kakSen odnos. Tudi v tem
primeru sem primerjala poznavanje oseb z avtizmom glede na starost, spol, izobrazbo in
zaposlitveni status anketiranih. Podatke sem obdelala s pomoc¢jo racunalniskih programov
Word in Excell in statisticno pomembnost razlik med skupinami izracunala s pomocjo hi-

kvadratnega neparametri¢nega preizkusa.

Raziskava stali§¢ anketiranih o razlogih za avtizem, preverjanje razlik med skupinami
vprasanih glede na starost, spol in izobrazbo

Graf 1: Stalisca ljudi o razlogih za avtizem, glede na starost anketiranih.
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Graf 2: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na starost anketiranih: 6 do 16 let

STAROST 6 do 16 LET: razlogi za avtizem

11% m slaba vzgoja matere ali
0% oCeta
(o]

1%

@ genetska zasnova

m cepljenje
5%
m nevroloSko-bioloSka
11% motnja

@ ni razloga

62%

O ne vem

Graf 3: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na starost anketiranih: 16 do 25 let

STAROST 16 do 25 LET: razlogi za avtizem

m slaba vzgoja matere ali
8% oceta
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Graf 4: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na starost anketiranih: 25 do 50 let.

STAROST 25 do 50 let: razlogi za avtizem

m slaba vzgoja matere ali
15% oCeta

@ genetska zasnova
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Graf 5: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na starost anketiranih: 50 do 90 let.

STAROST 50 do 90 let: razlogi za avtizem
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Hol: Med skupinami oseb, starih od 6 do 16 let, 16 do 25 let, 25 do 50 let in 50 do 90 let, v

mnenju glede razlogov za avtizem ni razlik.

Hi kvadrat je vecji od tabeliranega, zato lahko s 5% tveganjem, da se motimo, zavrnemo

nic¢elno hipotezo. Razlike so statisticno pomembne.

Iz prikazanih rezultatov sem prisla do ugotovitve, da vecina ljudi ne pozna avtizma tako
dobro, da bi se lahko opredelila z razlogi za avtizem. Pri vseh starostnih skupinah prevladuje
nevednost o razlogih za avtizem, razen pri starosti od 50 do 90 let, kjer se je pokazalo neko
mnenje, saj jih kar 40%, meni, da je razlog za avtizem slaba vzgoja matere ali oceta. To
mnenje bi lahko bilo posledica stereotipov o avtizmu in predsodkov, ki so najverjetneje
botrovali ¢asu, v katerem so zdaj 50 do 90 let stare osebe, odrascale.

.V skupini anketiranih v starosti od 6 do 16 let, jih 62% ne ve, kaj je vzrok za avtizem,
11%jih meni, da za avtizem ni razloga, 11% jih meni, da je kriva slaba vzgoja matere ali
oceta, 11% jih meni, da je razlog za avtizem neustrezno cepljenje, 5 % jih meni, da je razlog

za avtizem nevrolosko bioloSka motnja in 0% jih meni,da je razlog v genski zasnovi.

V starostni skupini od 16 do 25 let jih 38% ne ve, kaj je vzrok za avtizem, 24% jih meni, da
za avtizem ni razloga, 8% jih meni, da je kriva slaba vzgoja matere ali oceta, 16% jih meni,
da je razlog za avtizem neustrezno cepljenje, 4% jih meni, da je razlog za avtizem nevrolosko
bioloska motnja, in 10% jih meni, da je razlog v genski zasnovi.

V starostni skupini od 25 do 50 let jih 26% ne ve, kaj je vzrok za avtizem, 23% jih meni, da
za avtizem ni razloga, 15% jih meni, da je kriva slaba vzgoja matere ali oceta, 26% jih meni,
da je razlog za avtizem neustrezno cepljenje, 4% jih meni, da je razlog za avtizem nevrolosko
bioloska motnja in 6% jih meni, da je razlog v genski zasnovi.

V starostni skupini od 50 do 90 let, jih 19% ne ve, kaj je vzrok za avtizem, 7% jih meni, da
za avtizem ni razloga, 40% jih meni, da je kriva slaba vzgoja matere ali oceta, 15% jih meni,
da je razlog za avtizem neustrezno cepljenje, 4% jih meni, da je razlog za avtizem nevrolosko
bioloska motnja in 15% jih meni, da je razlog v genski zasnovi.

Na podlagi prikazanih rezultatov sem priSla do ugotovitve, da vecina ljudi ne pozna avtizma
tako dobro, da bi se lahko opredelila glede moznih razlogov za avtizem. Pri vseh starostnih
skupinah prevladuje nevednost glede razlogov za avtizem, razen pri starosti od 50 do 90 let,
kjer jih najvec, 40%, meni, da je razlog za avtizem slaba vzgoja matere ali oceta. Razlog
temu je najverjetneje v razlicni druzbeni miselnosti danasnjega ¢asa od miselnosti ¢asa, v

katerem so danasnji 50 do 90 letniki prezivljali svoje otrostvo. O avtizmu se ni veliko
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govorilo, ¢e pa se ze je, pa sta bila starSa in to predvsem mame, glavni razlog avtizma. Od

takrat sta se miselnost in znanje strokovnjakov na podroc¢ju avtizma korenito spremenila..

Stalisca ljudi o razlogih za avtizem, glede na spol anketiranih

Graf 6: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na spol anketiranih.
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Graf 7: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na spol anketiranih: moski
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Graf 8: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na spol anketiranih: Zenske.
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Ho2: Med moskimi in Zzenskami v mnenju o razlogih za avtizem ni razlik.

Tabelirani hi kvadrat pri petih stopinjah prostosti je 11.07, dobljeni hi kvadrat je 1,257. S 5%
tveganjem, da se motimo, obdrzimo nic¢elno hipotezo. Razlike niso statistiéno pomembne.
34% anketiranih moskih ne ve, kaj so razlogi za avtizem, 20% jih meni, da je cepljenje
razlog, 17% jih meni, da je razlog slaba vzgoja mame ali oceta, 14% jih meni, da ni razloga
za avtizem, 12% jih meni, da je razlog v genetski zasnovi, 3% pa jih meni, da je razlog
nevrolosko — bioloska motnja.

33% anketiranih Zensk ne ve, kaj so razlogi za avtizem, 18 % jih meni, da je cepljenje razlog,
17% jih meni, da je razlog slaba vzgoja mame ali oCeta, 22% jih meni, da ni razloga za
avtizem, 6% jih meni, da je razlog v genetski zasnovi, 4% pa jih meni, da je razlog

nevrolosko — bioloska motnja.
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Razlike v mnenju anketiranih glede na izobrazbo

Graf 9: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na stopnjo izobrazbe anketiranih.
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Graf 10: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na stopnjo izobrazbe anketiranih: osebe z

nizjo izobrazbo.
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Graf 11: Stalisca ljudi o razlogih za avtizem, glede na stopnjo izobrazbe anketiranih: osebe z

vi§jo izobrazbo.
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Ho3: Med osebami z nizjo izobrazbo in osebami z vi§jo izobrazbo v mnenju o razlogih za
avtizem ni statisticno pomembnih razlik.

Pri 5 stopinjah prostosti je hi hvadrat pri 5 odstotnem tveganju, da se motimo 11, 07.
Dobljeni hi kvadrat je 5, 35. Nicelno hipotezo obdrzimo. Med osebami z nizjo izobrazbo in

tistimi z vi§jo, glede razlogov za avtizem ni statisticno pomembnih razlik.
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StaliS¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na zaposlitveni status anketiranih

Graf 12: StaliS¢a ljudi o razlogih za avtizem glede na zaposlitveni status anketiranih.
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Graf 13: StaliSc¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na njihov zaposlitveni status: brezposelni.
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Graf 14: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na njihov zaposlitveni status: zaposleni.
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Graf 15: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na njihov zaposlitveni status: dijaki in

Studenti.
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Ho4: Med brezposelnimi, zaposlenimi, dijaki in Studenti ni razlik v mnenju o razlogih za avtizem.
Pri desetih stopinjah prostosti je vrednost hi kvadrata pri 5% tveganju, da se motimo 18, 31.
Ni¢elno hipotezo obdrzimo. V mnenju anketiranih o razlogih za avtizem glede na njihov
zaposlitveni status ni statisticno pomembnih razlik.

35% brezposelnih ne ve, kaj so razlogi za avtizem, 26% jih meni, da je razlog v slabi vzgoji
matere ali oceta, 13% jih meni, da je razlog genetska zasnova, 13%, da je cepljenje, 9%, da

ni razlogov, in 4%, da je nevrolosko- bioloska motnja

32% zaposlenih ne ve, kaj so razlogi za avtizem, 17% jih meni, da je razlog v slabi vzgoji
matere ali oCeta, 7% jih meni, da je razlog genetska zasnova, 23%, da je cepljenje, 16%, da

ni razlogov, in 5%, da je nevroloSko- bioloska motnja.

35% dijakov in Studentov ne ve, kaj so razlogi za avtizem, 12% jih meni, da je razlog v slabi
vzgoji matere ali oceta, 7% jih meni, da je razlog genetska zasnova, 14%, da je cepljenje,

30%, da ni razlogov, in 2%, da je nevroloSko-bioloSka motnja.
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Poznavanje oseb z avtizmom glede na odgovore naklju¢no anketiranih
Poznavanje oseb z avtizmom glede na starost

Graf 16: Poznavanje oseb z avtizmom glede na starost
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Graf 17: Poznavanje oseb z avtizmom glede na starost: 6 do 16 let stare osebe.
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Graf 18: Poznavanje oseb z avtizmom glede na starost: 16 do 25 let stare osebe.
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Graf 19: Poznavanje oseb z avtizmom glede na starost: 25 do 50 let stare osebe.
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Graf 20: Poznavanje oseb z avtizmom glede na starost: 50 do 90 let stare osebe.
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Ho5: Med skupinami oseb, starih od 6 do 16 let, 16 do 25 let, 25 do 50 let in 50 do 90 let, v

poznavanju oseb z avtizmom ni razlik.

Hi kvadrat je vecji od tabeliranega, zato lahko s 5% tveganjem, da se motimo, zavrnemo
ni¢elno hipotezo. Razlike v poznavanju ljudi, glede na starost anketirancev, so statisticno

pomembne.

Iz danih rezultatov je razvidno, da najve¢ oseb z avtizmom osebno poznajo osebe, starosti od
6 do 16 let, najmanj pa osebe stare od 50 do 90 let. Razlogi za to, so najverjetneje v tem, da

je zdaj vedno vec€ otrok z avtizmom vkljucenih v sploSni osnovnosolski razred.

Pri 6 do 16 let starih osebah, pozna 84% anketiranih od 1 do tri osebe z avtizmom, 11% jih
osebno ne pozna nobenega, 5% pa jih pozna ve¢ kot tri osebe. Pri 16 do 25 let starih osebah
jih 61% pozna od 1 do 3 osebe z avtizmom, 37% ne pozna nobene osebe, 2% pa jih pozna
vec kot tri osebe z avtizmom. Pri osebah starih od 25 do 50, 72% ljudi pozna od 1 do 3 osebe
z avtizmom, 28% jih ne pozna nobene osebe in nih¢e od anketiranih ne pozna ve¢ kot 3
osebe. Pri osebah od 50 do 90 let 70% ljudi ne pozna nobene osebe z avtizmom, 30% jih

pozna od 1 do 3 in nih¢e od anketiranih te starosti, ne pozna vec kot tri osebe z avtizmom.
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Poznavanje oseb z avtizmom glede na spol

Graf 21: Poznavanje oseb z avtizmom glede na spol.
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Graf 22: Poznavanje oseb z avtizmom glede na spol: moski.
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Graf 23: Poznavanje oseb z avtizmom glede na spol: zenski.
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Ho6: Med moskimi in Zzenskami v konkretnem poznavanju oseb z avtizmom ni razlik.

Hi kvadrat je manjsi od tabeliranega, zato lahko s 5% tveganjem, da se motimo, obdrzimo

nicelno hipotezo.

Razlike med spoloma niso tako velike, da bi bile statistitno pomembne. Procentualni

rezultati kazejo na to, da naj bi le malo ve¢ Zensk kot moskih poznalo ve¢ oseb z avtizmom.

Razlika ni statisticno pomembna.

Pri moskih osebah, ki so odgovorile na anketo, jih 64% pozna od 1 do 3 osebe z avtizmom,
36% pa ne pozna nobene. Nih¢e od moskih anketirancev ne pozna ve¢ kot 3 osebe z

avtizmom. Pri Zenskih osebah pa jih 61% pozna od 1 do 3 osebe, 2% vseh anketiranih vec¢

kot 3 osebe in 37% ne pozna nikogar z avtizmom.

Razlike med spoloma niso tako velike, lahko so odvisne tudi od nakljucja, po procentualnih

rezultatih naj bi le malo ve¢ Zensk poznalo ve¢ oseb z avtizmom, kot jih poznajo moski.

Glede na hi kvadrat preizkus, pa razlika ni statisticno pomembna
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Poznavanje oseb z avtizmom glede na izobrazbo

Graf 24: Poznavanje oseb z avtizmom glede na izobrazbo.
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Graf 25: Poznavanje oseb z avtizmom glede na izobrazbo: osebe z niZjo izobrazbo.
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Graf 26: Poznavanje oseb z avtizmom glede na izobrazbo: osebe z visjo izobrazbo.
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Ho7: Med osebami z nizjo izobrazbo in osebami z visjo izobrazbo v poznavanju oseb z
avtizmom ni razlik.

Tabelirani hi kvadrat pri eni stopinji pri 5% tveganju, da se motimo je 3, 84. Dobljani hi kvadrat je
3, 14. Razlike glede poznavanja oseb z avtizmom glede na izobrazbo anketirancev niso statisticno

pomembne.

S 5% tveganjem, da se motimo, obdrZimo nicelno hipotezo.
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Poznavanje oseb z avtizmom glede na zaposlitveni status anketiranih

Graf 27: Poznavanje oseb z avtizmom glede na zaposlitveni status anketiranih.
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Graf 28: Poznavanje oseb z avtizmom glede na zaposlitveni status anketiranih: brezposelni.
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Graf 29: Poznavanje oseb z avtizmom glede na zaposlitveni status anketiranih: zaposleni.
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Graf 30: Poznavanje oseb z avtizmom glede na zaposlitveni status anketiranih: dijaki in

Studentje.
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Ho8: Med brezposelnimi, zaposlenimi, dijaki in Studenti v poznavanju oseb z avtizmom ni

razlik.

Pri dveh stopinjah prostosti ima tabelirani hi kvadrat pri 5% tveganju, da se motimo vrednost
5,991. Dobljeni hi kvadrat pa 23,39. Razlike v poznavanju ljudi glede na zaposlitveni status
so statisticno pomembne, in sicer najve¢ oseb z avtizmom poznajo dijaki in Studenti, najmanj
pa brezposelni. 86% anketiranih dijakov in Studentov pozna 1 do 3 ali celo ve¢ oseb z
avtizmom. Le 26% brezposelnih, ne glede na izobrazbo, pozna 1 do 3 ali ve¢ oseb z

avtizmom. Pri zaposlenih je delez tistih, ki poznajo 1 do tri ali ve¢ oseb z avtizmom 62%.

Razlog takemu rezultatu je najverjetneje vkljucenost ali pa poskus vkljuevanja oseb z

avtizmom v redno Solanje.
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3. 6. 3 Komparativno raziskovanje — ocena preobcutljivosti

Za ta model raziskovanja sem uporabila tehniko opazovanja z udelezbo. V nadaljevanju bom
povzela glavna opazanja, ki so se jasno izrazila v najinem odnosu ali pripovedovanju Klarine

mame.

Primerjala sem Klarine preobcutljivostne tocke, povzete po opisu simptomov cutilnih motenj
(http 1) na zacetku najinih srecanj in po enem letu. Zanimalo me je, ¢e in kakSen ucinek sta

imela najino druZenje in moja individualna pomo¢ z vkljucitvijo glasbe.
Klara skozi materin opis

Ko se je rodila Klara, je bil to po besedah Klarine mame eden najbolj sre¢nih trenutkov v
njenem Zivljenju. Z mozZem sta ze imela enega sina, vendar sta si oba Ze dolgo Zelela tudi
deklico. Klara je bila drobna Strucka, za katero kar nista mogla verjeti, kako je bila mirna. V

vozicku je bila ves ¢as tiho, prav tako doma. Veliko je spala in se oglasila le, ko je bila la¢na.

Ze pred enim letom je kazala znake skorajinje hoje in pri tem je nista zaustavljala. Fizi¢no se

je zdelo z njo vse v redu, le to, da je bila bolj drobna kot drugi.

Kar se ti¢e socialnega vidika, v primerjavi z bratom ni bila tako Cebljava in zgovorna. Ni
stegovala rocic k mami in oglaSala se je le z jokom. Skozi leta je govor pocasi napredoval.
Ko je mama $la nazaj v sluzbo - doma je bila do njenega Cetrtega leta, ker je bila, kot so rekli,
»bolj tezavna« - sta Klaro varovala babica in dedek. V vrtec in malo $olo ni hodila. Ko je bil
¢as za Solo, so jo vpisali v tamkaj$njo osnovno Solo. In takrat so se za Klaro in starSe zacele
prave tezave. Klara ni Zelela sedeti v Soli za mizo na stolu. Ni poslusala uciteljice in ves Cas
pouka je kricala, trgala obleke iz sebe in butala z glavo ob steno. Ni bila agresivna do drugih,
ampak do sebe, vendar je s svojim pocetjem ogrozala druge. Uciteljica je predlagala prepis
na Solo s prilagojenim programom. Klarina mama se s tem ni strinjala. Vedela je, da se Klara
doma, ko premega svoj bes, potem lahko lepo uci in je sposobna $Solanja, Ceprav je bila bolj

pocasna v govoru in branju.

Mama ni vedela, kaj naj stori. S Klaro je odsla k zdravniku, ki ji je postavil diagnozo
avtizma. Njeno stanje je naenkrat dobilo ime. Ime, proti kateremu se je mama lahko zacela
boriti. Sklenila je, da héere ne bo vpisala v »posebno« Solo, ampak bo dosegla, da se bo

lahko Solala v Soli, kjer se Solajo tudi drugi otroci.

Imela je prijateljico, ki je prav tako imela otroka z avtizmom in zaradi katere je tudi odsla k

zdravniku na posvet glede tega. Ta prijateljica jo je nato usmerila Se k drugim starSem in
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stranem na internetu, kjer so pisali tudi drugi starsi. Nasla je nasvete glede diete in dodatkov

in se odlocila, da bi to poskusili.

Vzorce las je poslala na Nizozemsko, da je videla, e je vzrok kaksna zastrupitev. Prav tako
je Klaro dala na preizkus alergij in ugotovili so, da je alergi¢na na gluten in kazein. Takoj so

ga umaknili z jedilnika in se posvetovali Se glede dodatkov.

Tisto leto je Klara do konca leta ostala Se doma, naslednje leto pa je Sla ponovno v prvi
razred in razlika je bila ogromna. Ni¢ ve¢ ni razbijala z glavo, govor in branje sta se ji zelo
popravila, ni kricala. Rada pa je Se vedno motila pouk z raznimi, za druge samoumevnimi

vprasanji in s klepetanjem, ki mu zdaj ni konca.

Do njenega skoraj 12. leta starosti je tako dosegla ze veliko pomembnih sprememb v njenem

razvoju, tako da ob najinem srecanju ni kazala znakov tezkega avtizma, kot ga je pri sedmih

letih.

Ostala pa je krasna deklica, s Se vedno nekaj znacilnostmi avtizma, ne tako motecih, vendar
pa opaznih, in zato Se vedno rahlo motecih, kar se tice vklju¢evanja v druzbo in kontroliranje

besa, znacilnosti, ki jih bom opisala v naslednjem poglavju.

Ocena preobcutljivosti pri Klari pred »glasbeno terapijo«, na zacetnih srecanjih in po

pogovorih z mamo

a) Dotik:

- ne mara dotikov

Ker me je Klara na najinem prvem srecanju le bezno oplazila s pogledom in ni navezala
nobenega stika, nisem vedela, kako naj reagiram, se obnasam v tistem trenutku. Reagirala
sem spontano, kot da me ne moti in se pogovarjala z mamo. Mama je sprosc¢eno govorila z
menoj in mi razlozila, da je Klara Se zadrzana in da naj si ji ne zamerim. Klara je ob tem
najinem ogovoru delovala rahlo odsotno, zibala se je na kavcu in nogo metala v zrak, da je
skoraj padla. Ko sva se z mamo pogovorili in se odlo¢ili, da greva s Klaro v njeno sobo, da
mi jo pokaze, sem stopila proti Klari, da bi videla, kaj bo naredila. Z roko sem jo zelela
pozdraviti. Se preden sem naredila dva koraka v njeno smer, je Ze stekla po stopnicah.
Pozneje, ko sva bili v sobi, nisem ve¢ vztrajala v Zelji po predstavitvi z roko, ker sem

zaznala, da ji je nelagodno, ampak sem se poskusala pridruziti njej in njenemu vedenju.
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- ima visok prag za bolecino (nekateri so skoraj neobcutljivi na bolecine)

Klara si je velikokrat pri najinih sreCanjih zvijala prste, vcasih je udarila z glavo ob
sintetizator in Sele takrat, ko sem ji veckrat rekla, naj neha, je nehala. Takrat sem jo vprasala,
¢e je ni¢ ne boli in, kako to, da je to storila. Odgovorila mi je, da ne ve, zakaj. Da ji je tako
ugajalo, da to veckrat stori, ko je sama in jezna ali pa zivéna. Vprasala sem jo Se, Ce je
zivéna, ker sem tu jaz in je prikimala. Potem sem ji rekla, da jo razumem in da je bilo mene
tudi strah priti sem. Zacudena je bila, da je mene tudi lahko strah in se je sproS¢eno smejala.
Rekla sem ji, naj drugi¢, ko se bo tako pocutila, raje s prsti skuSa povedati, da je jezna,
zivena, naj zaigra. Rekla je, da bo poizkusila. In pozneje je resni¢no to tudi, po besedah njene

mame, veckrat storila.
- izogiba se nekateri hrani

Mama pravi, da Klara dolgo ni Zelela jesti sadja in zelenjave, in piti kaj drugega kot hruskov

sok.

- ima tezave obsedeti pri miru
Na najinem prvem in drugem srecanju je Klara ves ¢as hodila po sobi, ni mogla sedeti za
mizo. Sama sem najprej sedela na stolu, nato sem tudi jaz v Zelji po pridruZevanju hodila po

sobi. Klari se je to zdelo zanimivo.

b) Simptomi slu$nih obcutljivosti:

z rokami si v dolo€enih trenutkih pokrije uSesa
Na drugem sre¢anju nama je Klarina mama prinesla v sobo piSkote. Med pogovorom sem
nevede vzela enega in poslusala Klaro, ki si je naenkrat pokrila uSesa z rokami in mi zavpila,
naj neham jesti. Zacudena sem na hitro pojedla preostanek piskota in jo vprasala, kaj je
narobe. Rekla je samo, da ne prenese, da jem piSkote. Sama jih je jedla naprej. Takrat pa, ko

me je zelela ustaviti, je zavpila, zacepetala z nogami in me na vsak nacin Zelela ustaviti.

poslusa televizijo, radio ... vse na visoki zvocni jakosti
Klara je po tistem, ko je dobila sintetizator zvoka, njegovo glasnost ves Cas zelela imeti
najbolj na glas, kolikor je bilo mozno, in njej se to ni zdelo ni¢ prevec naglas. Rada tudi zelo

glasno prepeva.

pogosto si sama pri sebi »brunda« nek napev ali poje

Klara je ves ¢as najinih srecanj vedno nekaj pela ali si brundala pri sebi.
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¢) Vidno podrocje je tudi veckrat povezano z avtizmom — znaki:
- predmete (igrace, roke) nosi blizu svojih oci
Ko se spominjam Klare in najinih zacetnih srecanj, mi najbolj ostanejo v spominu njene roke,
ki jih je vedno imela res zelo blizu o¢i. Kar koli je naredila, da je bilo meni vse¢, je vedno
zvila roke Cisto pod brado in me gledala z o¢mi, da sem vcasih imela obcutek, da ji lahko
padejo ven iz jamic. Vendar pa je vse skupaj delovalo tako simpati¢no, da sem se vedno

morala nasmejati in potem se je Se Klara s celim telesom.

- moti ga/jo gibanje okoli njega

Klara je, kot sem ze omenila, tezko bila pri miru. Vendar, ko sem zelela sama tudi hoditi po
sobi, me je kaj kmalu posedla nazaj na stol in sama hodila in skakala naprej. Sama moram

sedeti na stolu, pri miru, medtem ko ona skace naokoli.

- oseba z avtizmom se vrti okoli sebe ali pa vrti predmete

Tudi to je znacilno za Klaro. Veliko se je vrtela po sobi ali pa vrtela svoj stol. Sama sem se ji
zelela pridruZiti, pa ji to ni ugajalo, zato sem sprejela svojo vlogo, ki mi jo je dala in sedela

na stolu.

- ima rad/a red (predmete postavlja v vrsto)

Vse igrace v sobi, ki jih ni veliko in vse so roza barve, ima lepo pospravljene in zloZene na
omarici v ravno vrsto. Za otroke z avtizmom je tudi znacilno, da Ze kot majhni otroci,

dojencki, tezijo k postavljanju visokih stolpov.

d) Okus - simptomi pretirane ob¢utljivosti na okuse so sledeci:

- je izbiréen/na jedec

Po besedah Klarine mame je Klara zelo izbir¢en jedec. Enkrat na srecanje je mama zopet
prinesla pisSkote in Klara me je vprasala, ¢e mi je piskot, ki ga je spekla mama, vSe€. To so
bili posebni piskoti brez glutena, ki so bili, kot sem ji tudi rekla, meni kar vSe¢. Klara ga ni

zelela poskusiti. Rekla je, da pa njej niso vsec.

- zveli oblacila, svincnike, barvice, lase, igrace
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Klara Zveci svinénike.

e) Nekateri otroci so izrazito obcutljivi oz. preobcutljivi za vonje, ki za nas nimajo
nobenega posebnega vonja. Pokazatelji obcCutljivosti na vonje so naslednji:

- povoha hrano, preden jo poje

- se zadrzi ob dolo¢enem vonju hrane (je ne bo pojedel)

- pritozuje se nad vonji hrane, mila, parfumov, zivali ali ljudi

Teh znacilnosti pri Klari nisem imela priloznosti opaziti.

f) Izrazita ob¢utljivost oz. preobcutljivost na gibanje in teZnost:
- ne more obsedeti pri miru,
- lahko se zdi, da nima obcutka za prostor,
- ima potrebo po gibanju,
- se mora gibati, da sploh lahko poslusa oziroma je pozoren,

- potreba po skakanju ali vrtenju.

Klara ni znala biti pri miru. Vsaj na zacetku najinih srecanj se je vedno vrtela, skakala, hodila

po sobi ...

g) Sklepi, miSice in telesno zavedanje:
- ima tezave z izvedbo motori¢ne vaje,
- ima veliko potrebo po skakanju,
- prime svin¢nik pretesno ali prelahko,
- ima tezave z motori¢nimi sposobnostmi (barvanje, pobiranje manjsih predmetov),
- ima zanemarjene navade hranjenja,
- je neroden,
- igra se surovo,

- pogosto polomi igrace.

Opazila sem, da ima Klara vse igrace, ki so v njeni sobi, pliSaste. Nobena ni taksna, da bi jo
lahko polomila. Ko je bila majhna, je, po besedah mame, vse igrace hitro polomila in zato so

najboljSe zdaj pliSaste.
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Prav tako ima Klara tezave z motoriko. Se zdaj si ne more sama zavezati ¢evljev. Tudi pri

telovadbi v Soli ima kar nekaj tezav. Ne zna izvajati gimnasti¢nih vaj.

Poskus »glasbene terapije« - aktivna udeleZenost v opazovanju

Ugotovila sem, da so Klarine glavne preobcutljivosti v zvezi s sluhom in zavedanjem

prostora in gibanjem.

Ker sama obvladam klavir in se spoznam na glasbo in ker ima Klara veliko Zeljo po uc¢enju
sintetizatorja, smo se skupaj z mamo odlocili, da poskusiva z delom v tej smeri. Klara zelo
rada dela z inStrumenti, zanimajo jo zvoki. Ni¢ je ne moti, tudi takrat ne, ko so »napacni«
akordi skupaj, tisti, ki se po navadi sliSijo »fovS«, rada igra na zvoncke, ki sva jih tudi
uporabljali, ¢eprav ne zna igrati nezno, ampak igra grobo, tako da tol¢e s palckami in ne

udarja.

Najina »glasbena terapija« se je vedno odvijala v njeni sobi, kjer je imela sintetizator. Ona je
sedela na prucki, jaz pa zraven na stolu. Na zacetku je Zelela ob njem stati in igrati, vendar
sem jo prepricala z besedami, da bo lazje igrala sede, da se je usedla, bila pri miru in igrala.
Njen izraz ob igranju je bil vedno izjemno sproscen. Prav tako so Klarine opletajoce roke s
tem, ko jih je spustila po &mo belih tipkah, postale manj opletajoée in zasidrane v tipke. Cas

igranja sva vsakokrat za malo podaljsali, dokler ga nisva na njeno Zeljo zaceli zopet krajsati.

Ko je videla, da se lahko pesem nauci sama, je ni zelela vaditi z menoj. Ko sem ji skladbo
enkrat odigrala, jo zapisala in podpisala note in dolocila prste, je bilo igranja za ¢as najinega
druzenja konec. Se vedno pa je pesem potem vsak dan vadila. Ko je bila utrujena, je igrala in

bila jezna. Takrat je igrala pesmi, ki jih je dobro znala. Ko pa je bila spocita, se je ucila novo.

Zaé&eli sva z lestvico in s preprostimi pesmicami, kot so Marko Skac¢e, Cuk se je oZenil ...
Sama sem ji pokazala. Kot sem Ze omenila, enkrat sem pesem lahko zaigrala, potem mi tega
ni ve¢ dovolila. Vsako pesem samo enkrat. Napisala sem ji jo v notni zvezek, zraven
pripisala Stevilke prstov in imena not, in naslednji¢ je pesem znala perfektno. Vsako pesem,
ki sva se jo ucili. Vadila je namre¢ vsak dan. Da ne bi ves teden ponavljala samo ene pesmi,

sva se jih kmalu naucili kar neka;.

Ko sem ji napisala »Odo Radosti«, se nekaj ¢asa ni Zelela nauciti nobene druge. Ves cas je
igrala to pesem in samo to pesem. Dokler ji nisem predstavila pesmice »Do«. Po tej pesmici

je postala zopet odprta za nove.
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Vendar se nikoli ni naucila ve¢ kot ene pesmi na teden niti se ni poskusala nauciti Se kaksSne
pesmi iz glasbenega delovnega zvezka, kjer so bile prav tako zapisane. Do najinega zadnjega

srecanja, ko pa je zaigrala pesem »Na planincah luStno biti« brez mojega povoda.

Po tem skorajda ni mogla kontrolirati svojih rok. Zelo je bila navdusena nad mojim

navdusenjem. To je bil res lep trenutek.

Pri tehni¢nem igranju klaviatur sva imeli na zacetku tezave s prsti in igranjem z desno roko.
Klara je levicarka in vse pocne z levo, tako je tudi glavno melodijo ves Cas hotela igrati z
levo, dokler ni kar naenkrat igrala z desno. Zdaj igra z desno, noce pa igrati z obema. Noce,
ker ji je pretezko. Vendar menim, da nama bo tudi to uspelo. Verjetno ne Se tako kmalu,

vendar nekega dne pa vendarle. Seveda, ¢e bo tako zZelela Klara.

Prav tako sva imeli teZave z glasnostjo sintetizatorja. Klara ga je Zelela imeti ves ¢as na

najvis§ji jakosti. Zdaj igra na tretji najvisji jakosti. Tudi to je napredek.

Najina »glasbena terapija« je po zafetnem, skoraj enournem ukvarjanju z glasbo v okviru
najinega enoinpolurnega srecanja, presla na desetminutno ukvarjanje z glasbo, in sicer
obsega igranje naucene skladbe, malo ustvarjanja (zdaj Klari dajem tudi nalogo izmisljene
lastne skladbe), nato pogovarjanje in igranje. Klarina igra temelji bolj na njeni aktivnosti kot
moji, na nek nacin je bolj podobna igri z igraco ali s psom, v€asih je tudi pregroba. Ko to
Klari povem, me po navadi preseneceno pogleda in tega ne uposteva, dokler ji ne pokazem,

da me nekaj res boli. Ob tem po navadi ni prizadeta, samo spremeni igro.

Ceprav so najina srecanja drugacna, kot so obicajni obiski, in je najina igra druga¢na od

obicajne, vidim, kako v njih Klara uZiva, se smeje in opleta z rokami od veselja.
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Ocena preobcutljivosti po enem letu

Po enem letu sem tako sama, kot tudi Klarina mama, obcutila napredek na podrocju slusne
preobcutljivosti ter agresije in avtoagresije, ki je tudi znacilna za druge otroke z avtizmom.

Prav tako je znacilna tudi za Klaro.

Klara $e vedno ne prenese grizljanja piskotov, zvoka, ki to proizvaja. Ce jih grizlja sama,

potem je ne moti.
Prav tako ne pusti, da bi ji jaz sama kaj zaigrala na sintetizator, vedno hoce ona.

Je pa igranje na inStrument nova rutina, ki sva jo uvedli in deluje kot filter za sproscanje
besa. Klarina mama je bila ze veckrat zaskrbljena zaradi Klarinih izbruhov besa in
nekontrole. Zdaj pravi, ko pride utrujena in rahlo razdrazena iz Sole, se odpravi takoj na
sintetizator in nekaj zaigra. Tudi takrat, kadar jo nekaj razjezi, gre takoj v sobo, se usede in
igra. Poleg na zacCetku izbranih znanih pesmi, ki sva se jih naucili, sva proti koncu velikokrat

igrali spontano. Nekaj pesmi je tudi sama spesnila in mi jih zaigrala.

Skupaj z mamo sva ugotovili, da ima Klara odli¢en talent za glasbo, odli¢en spomin in
glasbeni posluh, in zato sva jo ¢im bolj spodbujali k igranju in petju. Vendar pa to ni
predstavljalo nikakr$nih tezav, saj je Klara tudi sama opazila, da je v tem dobra in pri tem

vztrajala.

Nevede je bila tako 15 minut povsem na miru in igrala sintetizator, brez da bi izrazila zeljo

po tekanju po sobi. Res pa je, da so ji ob tem tekali prsti po sintetizatorju.

Glede teZzav z motoriko sem se pozanimala o hipoterapiji, jo predstavila materi ter enkrat s

Klaro in mamo odsla tudi na ogled jahalne Sole, ki izvaja ta program.

Pomembna sprememba pri Klari in najinem odnosu je bil tudi dotik. Ni ga ve¢ tako
odklanjala, ampak se me je v€asih tudi sama z roko dotaknila in pustila, da jo jaz, ko sem jo

pohvalila, pogladim po hrbtu. To je bilo zame nekaj res ¢udovitega.

Glede drugih tock preobcutljivosti pa v enem letu ni prislo do dramati¢nih sprememb.
Najvecje spremembe so se zgodile v Klarinem sedmem letu starosti, ko so ji postavili
diagnozo avtizma in je niso poslali v Solo s prilagojenim programom, ampak so jo vkljucili v

redni program ter zaceli sodelovati s tujino in presli na dieto in dodatke.
Tako se je stanje izjemno izboljSalo Ze pred najinimi srecanji.

Vidna razlika je v njenem nacinu spros¢anja in zmanjSanem pojavu besa.
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Pomembni trenutki najinih srecanj in moje reakcije

X/
**

X/
**

X/
**

Ko sem se Klari zelela na zacetku predstaviti z roko, je stekla po stopnicah v sobo. Mama
mi je rekla, da je Se plaha in naj grem kar za njo. Odlocila sem se, da se ji bom poskuSala
priblizati s pridruZzevanjem in sem stekla za njo. V sobi me je ze malo bolj z zanimanjem
in vedrim izrazom na obrazu spremljala, naslednji¢ pa se je iz nje vsul Ze prvi val besed.
Pomemben se mi je zdel tudi trenutek, ko sem Zzelela, tako kot Klara, hoditi po sobi, pa
me je posedla nazaj na stol in od takrat sem, ker sem sprejela to vlogo, ki mi jo je dala,
morala vedno ves €as najinih srecanj, ki so trajala priblizno dve uri in pol, sedeti na stolu.
Zelo pomembni so bili tudi prvi trenutki zmagoslavja, vsakokrat, ko se je Klara zelo hitro
naucila nove pesmice in tudi potem, ko si je izmislila svojo. Ob odkritju njenega velikega
talenta za igranje inStrumentov in njenem zadovoljstvu ob tem nisem mogla ostati
ravnodusna. Prav tako ne njena mama. Se zdaj pravi, da jo veckrat pokliGe, da ji igra, tudi
ofima, s tem so se zelo zblizali. Prav tako pa je to Klarin filter za bes, kar je tudi
izrednega pomena.

Trenutek, ki se mi zdi najbolj pomemben za razumevanje avtizma kot fenomena, se je
zgodil nekega dne na enem izmed najinih srecanj, ko sva govorili o oddaji »Mario«, ki je
ob nedeljah zvecer na televiziji. Rekla sem ji, da bo moja mami $la gledat Maria »v
Zivok, pa ni vedela, kaj to pomeni. Zacudeno sem jo pogledala, kako ne ves, kaj pomeni
»V ZIVo«, potem pa sem se spomnila, kaj sem prebrala o avtizmu in metaforah. Takoj sem
se popravila in ji poskusala na Siroko razloziti, kaj sem s tem mislila. Sele ko sem ji
povedala, da bo mami §la v Ljubljano, kjer bo v studiu sedela med gledalci, ko se bo

oddaja snemala, je razumela, kaj pomeni gledati nekaj »v Zivo«.
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3.7 Razprava
3. 7. 1 Kvalitativna raziskava

Vecina anketiranih sploh ne ve, kaj avtizem je, veliko pa jih misli, da vedo, a je njihovo
vedenje napacno. Vecina e vedno meni, da je avtizem bolezen, pa ni. Ne da se ga ozdraviti,
je nevroloska-bioloska motnja, ki jo lahko z ustreznimi dietami, terapijami, dodatki ... le

»krotimog, toliko, da je omogoceno uspesno funkcioniranje v nasi druzbi.

Prav tako se anketirana lai¢na javnost moti o »nevarnosti« blizine oseb z avtizmom. Osebe z
avtizmom potrebujejo mogoce malo ve¢ razumevanja kot ostali, to pa je tudi vse. V
spros¢eni, manj stresni situaciji naravnost zacvetijo. Za to ne potrebujejo nadzora, kot menijo
nekateri. Ce imajo ljudje tako mnenje o osebah z avtizmom, si morda svojih otrok ne upajo
pribliZati otroku z avtizmom, in ¢e je kaj narobe, krivijo starSe otroka z avtizmom. Otroka

tako lahko socialno izkljucijo in osamijo.

Prav tako trditev, da otroci z avtizmom ne zmorejo osnovnosolskega programa, ni utemeljena
in ne velja za vse. Vecina otrok je celo nadpovprecno inteligentnih. Z ustreznim pristopom

se lahko otrok z avtizmom $ola in je uspeSen kot ostali.

Otrok z avtizmom ne potrebuje popuscanja zaradi njegovega stanja. Niti doma niti v Soli.
Opravicevanje njegovega vedenja z boleznijo otroku z avtizmom ne pomaga, prej nasprotno.
Pomilovanje lahko povzroci zavracanje s strani vrstnikov in s tem Se ve¢je nazadovanje v
njegovem razvoju. V tem primeru mislim, da avtizem tu ni glavni krivec, ampak napacno
razumevanje avtizma. Avtizem ni bolezen, ki opravicuje vsako obnaSanje, ampak je motnja,

ki jo je mogoce nadzirati in s pravilnim pristopom omiliti.

Klju€ pri tem je razumevanje. Zato menim, da bi morali nameniti ve¢ poudarka vkljucevanju
otrok v splosne razrede osnovnih $ol in pri tem uciteljem nuditi ve¢ strokovne, res strokovne
pomoci s tega podrocja. Njihovo vedenje se zrcali na otroke in s tem na otroka z avtizmom.
Vecina odgovorov, ki sem jih dobila, so indikatorji slabega poznavanja avtizma, vendar ne

VSl.

Tudi Klara se je v¢asih zapirala v svoj svet, pravi njena mama, vendar, odkar je na dieti, se to
ne dogaja ve¢ v tako meri. Mama jo posledi¢no lazje razume in Klara se pocuti bolj

razumljeno, zato nima potrebe v umikanju v svoj svet. Ta svet lahko podeli.
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Pri tezjih oblikah avtizma pa je po pricevanjih drugih starSev to zelo pogost pojav, mogoce
prav zaradi te nerazumljenosti, svojega nacina komuniciranja in drugacnega delovanja

mozganov, pomanjkanja zelje po socialnosti, stikih ...

Kot sem Ze omenila, toliko kot je ljudi, toliko je razli¢nih oblik avtizma, ki pa se kazejo na
najrazli¢nejSe nacine. Lahko so bolj ali manj vidne, nas bolj ali manj motijo, vendar
pomembno je, da se o njih ¢im bolj informiramo in tako nevede bolj ustrezno reagiramo ob
srecanju in odnosu z osebo z avtizmom. Na§ odnos se prenasa na nase otroke in njihov odnos
je pomemben za njihove soSolce, ki so morda prav osebe z avtizmom. Zavedanje rodi
razumevanje in to je odlocilnega pomena pri lazjem vkljucevanju otrok z avtizmom v naso

druzbo.

3. 7. 2 Kvantitativna raziskava

Vecina ljudi ne pozna avtizma, pravih razlogov za avtizem, ne glede na spol, starost ali
izobrazbo. Med tistimi, ki menijo, da je razlog za avtizem nevrolosko—bioloska motnja, je
najvec zaposlenih oseb z niZjo in visoko izobrazbo, 5%; v starosti od 6 do 16 let; in sicer 4%

zensk in 3% moskih.

Vecina ljudi ne pozna veliko oseb z avtizmom. Razlike v osebnem poznavanju oseb z
avtizmom med spoloma niso tako velike, lahko so odvisne tudi od nakljucja. Procentualno
naj bi le malo vec Zensk poznalo ve¢ oseb z avtizmom, kot jih poznajo moski. Tako da
razlika ni statisticno pomembna, kot bi mogoce kdo menil.

O razlogih za avtizem se je ves Cas veliko govorilo. Mnenja so bila povezana s takratno
ideologijo, prepri¢anji strokovnjakov in znanjem, ki je na zacetku temeljilo le na
predpostavkah strokovnjakov, kasneje pa tudi na vedno ve¢ dokazih. Skozi zgodovino so bili
razlogi za avtizem star$i, genetska motnja, »dusevna zaostalost,...Zdaj, po toliko letih lahko
z gotovostjo reCemo, da avtizem ni prirojena bioloska motnja, saj se pri otroku razvije
kasneje. Star$i vedno bolj opozarjajo na spremenjen odnos otroka, ki so ga poznali.
Anketirani so glede razlogov za avtizem, najveckrat (49 odgovorov) napisali odgovor »ne
vemg, nato jih je enako Stevilo, in sicer 28, napisalo pod razlog za avtizem odgovor, da za
avtizem ni razloga in da je razlog cepljenje. 12 jih je kot razlog za avtizem navedlo genetsko
zasnovo in le 6, da je razlog nevrolosko-bioloska motnja. Nihée ni pod razlog za avtizem

napisal alergijskih reakcij, ki pa v zadnjem Casu velja za najbolj verjetno razlago avtizma.
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Avtizem naj bi bil posledica alergije oziroma na nek nacin zastrupitve, takSne ali drugacne, z
neko substanco, ki povzroci v otrokovih mozganih taksno kemi¢no reakcijo, da pripelje do
vedenja, ki ga poznamo kot znacilnega za osebe z avtizmom. To je lahko reakcija na cepivo v
otroStvu, svinec, zivo srebro ali pa na ¢isto obicajno snov, ki jo vecina brez tezav uZziva, npr.
na gluten in kazein.

To so ugotovitve Stevilnih starSev, ki so poslali v pregled otrokov urin in vzorec las v tujino,
k tujim strokovnjakom. Zakaj tujim?

To je vpraSanje, za katerega mislim, da bi mu morali v Sloveniji nameniti izrazito ve¢

pozornosti in finan¢nih sredstev za strokovni kader in sredstva za delo.

3. 7. 3 Komparativna raziskava - razprava

Na zacetku najinih sre¢anj sem vzela tocke preobcutljivosti kot kriterij, ki bi bil dober
pokazatelj sprememb, ki jih bova dosegle. Vendar takrat Se nisem tako dobro poznala

avtizma in sem si mislila, da bodo najina srecanja imela velik vpliv na vsa podrocja.

Vpliv res ni bil tako velik, je pa prepoznaven in ne zanemarljiv. Vsaj po besedah Klarine

mame, ki pravi, da so ji najina sre¢anja bila in so Se vedno ve¢ kot dobrodosla.

Klara je po njih veliko boljse volje, sploh pa, kot sem Ze omenila, uporablja instrument v
trenutkih, ko se pocuti negotovo, nerazumljeno ali utrujeno. Z njim se spros¢a. Dosegli sva

neki napredek, in sicer v smislu zmanjSevanja besa, odkritja njenega talenta in sproScanja.

Pomembna sprememba pri Klari in najinem odnosu je bil tudi dotik. Ni ga ve¢ tako
odklanjala, ampak se me je vcasih tudi sama z roko dotaknila in pustila, da jo jaz, ko sem jo

pohvalila, pogladim po hrbtu. To je bilo zame nekaj res cudovitega.
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3. 8 Sklepi
Kvalitativna raziskava - sklepi

Vecina ljudi, glede na vzorec anketiranih, ne pozna avtizma. Ne ve, kaj je, kaks$ni so razlogi

zanj in kako se do oseb z avtizmom vesti.

Kvantitativna raziskava - sklepi

Razlike v mnenju o razlogih za avtizem glede na spol, izobrazbo in zaposlitveni status niso
statisticno pomembne. Prav tako razlike pri poznavanju oseb z avtizmom glede na spol in

izobrazbo niso statisticno pomembne.

Statisticno pomembne razlike so v razlogih za avtizem glede na starost anketiranih. Pri vseh
starostnih skupinah prevladuje nevednost o razlogih za avtizem, razen pri starosti od 50 do
90 let, kjer jih najvec, 40% meni, da je razlog za avtizem slaba vzgoja matere ali o¢eta. Temu
mnenju so najverjetneje botrovali predsodki in stereotipi, znacilni za ¢as v katerem so danes

50 do 90- letniki odrascali

Prav tako so glede na starost statisticno pomembne razlike v poznavanju oseb z avtizmom.
Statisticno pomembne razlike v poznavanju oseb z avtizmom pa so tudi glede na zaposlitveni
status anketiranih. Najve¢ oseb z avtizmom poznajo dijaki in Studenti, nato jim sledijo

zaposlene osebe. Najmanj oseb z avtizmom poznajo brezposelni.

Komparativna raziskava - sklepi

S Klaro sva dosegli pomemben napredek v njenem izrazanju. Odkrili sva njen talent za

glasbo in ga krepili. Zdaj ji glasba sluzi kot filter oz. medij za spros¢anje in izrazanje.
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3.9 Predlogi

V zadnjem cCasu se vse ve€ govori o avtizmu, pa vendar je ta pojem Se vedno premalo znan.

Predlagala bi Se vecjo akcijo na podrocju ozavescanja ljudi o tem, kaj avtizem je. Mogoce Se

skozi kakovostne slovenske tiskane vire.

Prav tako ostaja Se vedno pomembno vprasanje usposabljanja strokovnjakov za delo z

osebami z avtizmom in njithovimi svojci, sodelovanje s tujino in financiranje dodatnih oblik

pomoci (tudi terapevtske) s strani drzave.

S Klaro sva skozi najino druZenje prisli do pomembnih sprememb, do katerih starSi otrok z

avtizmom zaradi natrpanega urnika mogoce tezje pridejo. Prav tako sva z najinim druzenjem

razbremenili njena starsa.

Predlogi:

a.

predlagala bi uvedbo prostovoljstva v vsak dom oseb z avtizmom, za zacetek poskusno, z

moznostjo nadaljevanja,

za namen uspesnejSe socializacije bi predlagala tudi ve¢ vkljucitev otrok z avtizmom v
redne Sole, s tem da bi vsi zaposleni v ustanovah, kjer bi se otrok z avtizmom $olal, imeli
pravico in dolznost brezplanega strokovnega izobraZevanja s podro¢ja avtizma in dela z

otroki z avtizmom,

obrnila bi se tudi na ministrstvo za zdravstvo in predlagala ve¢ investicij v izobrazevanje

kadra, usposobljenega za delo z osebami z avtizmom,

prav tako bi bilo treba starSem otrok z avtizmom omogociti enakopraven dostop do
ustreznih oblik zdravljenja in terapevtske pomoci, ki bi jih ministrstvo in drzava tudi

finan¢no podprla,

predlagala bi povezavo tujih zdravnikov, s katerimi so povezani starsi otrok z avtizmom

in ki jih zaenkrat placujejo sami, z nasimi zdravniki.
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4. POVZETEK

Klara je moja prva prijateljica z avtizmom. Nikoli prej nisem imela oziroma nisem nasla
moznosti, spoznati in druZiti se z osebo z avtizmom, vendar me je ta pojav ze od nekdaj
zanimal. Veliko sem prebrala o njem, vendar zdaj vidim, da dokler nisem spoznala Klare,
nisem nicesar vedela o avtizmu. Prav poznanstvo s Klaro me je navdahnilo k prebiranju
vedno nove in nove literature in s tem k mojemu laicnemu poskusu izvajanja glasbene
terapije, ki naju je s Klaro zblizala, prikazala njen velik talent in ji dala orodje za izraZanje

jeze in negotovosti. To je bil moj cilj in mislim, da sva ga s Klaro z odliko dosegli.

Prav zaradi moje nevednosti o avtizmu in pripovedih Klarine mame o druzinskih znancih, ki
so pocasi nehali prihajati, ko so izvedeli, da ima Klara avtizem, me je zanimalo, kaj si ostala
lai¢na javnost misli o avtizmu. Ugotovila sem, da ne prav veliko. Vecina jih ne ve, kaj

avtizem sploh je, niti ne razmisljajo o njem.

Posledica te nevednosti ljudi je prav gotovo tudi razlog, da v Sloveniji Se ni ustreznih terapij
za osebe z avtizmom, da je na diagnozo potrebno dolgo Cakati in da predpisane diete tujih
referen¢nih laboratorijev samoplacniske. Na to me je v enem od najinih pogovorov opozorila
Breda Leni¢, ustanoviteljica Centra za avtizem v Radovljici. V Sloveniji obstaja le
svetovanje in delo z otrokom, pa Se to zaradi premalo izobrazenega kadra na tem podrocju ni

omogoceno vsem.

Torej, kaj sploh je avtizem? Po vsej prebrani literaturi in lastni osebni izkus$nji lahko recem,
da je to nevroloSko-bioloska motnja, do katere lahko pride iz najrazlicnej$ih razlogov,
najveckrat kot posledica alergijske reakcije na zastrupitev?. Kaze se v izogibanju socialnih
stikov, slabsi komunikaciji in imaginaciji.

Osebe z avtizmom pa so po mojem mnenju cudovite, obcutljive osebe, ki ne znajo lagati,
svet«, da ubezijo stresu in nerazumevanju okolice. Osebe, ki imajo lahko tezave z govorom,
govorijo tezje, pocasi ali pa veliko prehitro in brez pomena za vec¢ino drugih ljudi. Osebe, ki
jim osnovno izobrazevanje v sedanji obliki vec¢inoma predstavlja prevelik zalogaj. Osebe s
Stevilnimi talenti, ki ve¢inoma izhajajo iz njihove preokupiranosti s posamezno zadevo, ki
drugim ne predstavlja takSnega pomena, njim pa je to, da je nekaj dokonc¢ano z odli¢nostjo,

odlocilnega pomena. Ne glede na reakcije in prigovarjanja drugih.

Kar pa je najvaznejSe, avtizma se ni mogoce nalesti. In avtizem ni dusevna motnja. Za

avtizem niso krivi starS§i (razen v primerih fizicnih poskodb ali namernih zastrupitev).
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Osebam z avtizmom se je tezko vkljuciti v druzbo Ze brez nasega nasprotovanja in

izogibanja.
Zato se potrudimo in, preden za¢nemo obsojati, poskusimo osebo razumeti.

Vse to so spoznanja po skoraj enoletnem druzenju s Klaro, ki mi je pokazala, da avtizem ne
predstavlja le negativne, nezazelene znacilnosti, navade otrok. Talenti, iskrenost,
nesamoumevnost, tudi genialnost in predvsem hitra ranljivost, so lastnosti ,na katere

pomislis, ko osebo z avtizmom spoznas.

Na zalost pa je Se vedno veliko ljudi, ki moZnosti spoznati osebo z avtizmom $e niso imeli ali
pa se je izogibajo, ker jim je pojav neznan, se ga bojijo in posledic¢no s tem tudi osebe, ki ima

diagnozo avtizem.

Tudi veliko znanih oseb ima avtizem, kot na primer Keanu Reeves, Woody Allen ... Oprah
je pred kratkim imela televizijsko oddajo o avtizmu in tam so znani starSi spregovorili o

svojih otrocih z avtizmom in o pomembnosti poznavanja avtizma.

Mogoce bo znan glas imel ve¢ veljave, dosegel SirSe obcinstvo in pomagal spoznati ta pojav
in pojem in s tem spremeniti negativno predstavo o njem. Vsekakor se izplaca potruditi in
poizkusiti. StarSi otrok z avtizmom Ze vedo, pa naj bodo manj ali bolj slavni in prepoznavni.
Je pa res, da se na zalost ve¢ zacne govoriti o dolo¢enem stanju, motnji, bolezni, pojavu Sele
takrat, ko se ta dotakne znane osebe. In od nje je odvisno, kak$no sporocilo o tej zadevi bo

podala v javnost.

Tudi Klara ima avtizem. O njem ne govori kot o avtizmu, tudi star$i pred njo o tem ne
govorijo s temi besedami. Vsi se strinjajo, da mora biti na dieti, sicer »ponori« in se obnasa

kot dojencek. Vsak dan vzame dodatek in je izkljuéno tisto, kar ji je dovoljeno.

Se vedno ima nekaj zanimivih gibov, je tezko pri miru in veliko govori, vendar pa je tudi

izredno ljubeca do svojih starSev in do svojega psa, zadnje Case tudi do mene.

Kot je rekla Klarina mama, ko je govorila o ¢asih, ko Klara Se ni bila na dieti in Se ni
dobivala dodatkov: »Tudi Ce se ti zdi, da otrok niCesar ne ¢uti, da mu nobena stvar ne spravi
1z njega nobenega obcutka, da se ne odzove na nobeno tvojo prijazno, vprasujoco besedo ...,
zaradi tega ne bo$ odnehal biti ljubec, ¢ustven, ampak to pri tebi spodbudi Se vec ljubezni, Se
ve¢ Custvovanja, potrpezljivosti in moci, dokler ti to ne pomaga Se bolje spoznati otroka, se
mu podasi priblizati in ga poskusati razumeti. Sele nato lahko za¢ne§ pocasi rusiti ta

varovalni zid, ki ga je postavil med sebe in druge. Vendar brez pomoci vseh v druzini in
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kakovostne strokovne pomoci ter lastne radovednosti glede tega pojma je to prakticno
nemogoce. Vendar, ko ti uspe, je to najbolj cudovit obCutek v zivljenju in Cutis§ se Se stokrat

bolj povezanega, kot si bil prej in kot bi bil, ¢e avtizma ne bi bilo v druzZini.«

Iz najinih srecanj sem se veliko naucila tudi o sebi, ko sem za najino uspeSno delo skusala
¢im bolj upoStevati in uporabljati socialno delovna orodja, kot so pridruzevanje,
opolnomocenje in predvsem razumevanje posameznikove epistemologije, instrumente za

delo, ki se mi zdijo pri delu z osebami z avtizmom izrednega pomena.

Tisto, kar mi je ostalo najbolj v spominu, kar mi je bilo najbolj fascinantno pri Klari, pa je

njena iskrenost, nezmoznost laganja in preprostost.

Osebe z avtizmom so drugacne od oseb, ki avtizma nimajo. V tem ni ni¢ negativnega. Ljudje,
ki ne poznajo nobene osebe z avtizmom, si tezko predstavljajo, kaj avtizem dejansko je in jih
ta nevednost morda odvraca, zato menim in Se enkrat poudarjam, da bi morali tisti, ki
poznamo avtizem, tega ¢im bolj in ¢im veckrat poskusati predstaviti drugim, z namenom, da
bi izbrisali to nevednost, strah in zavracanje ter omogocili osebam z avtizmom lazji vstop v
druzbo in bi osebam brez avtizma omogocili ¢arobni obcutek poznanstva z nekom, ki mu ne
hodijo po glavi spletke in ukane, ki si ne razbija glave z »govorjenjem okoli ovinka«, da ne

bi koga prizadel, ampak za to uporablja le svojo preprostost in iskrenost.

Avtizem ni bolezen, je nevroloska-bioloska motnja, ki jo lahko z ustreznimi dietami,
terapijami, dodatki ... »krotimo«, toliko, da je osebi omogoceno uspesno funkcioniranje v

nasi druzbi.
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6. DODATEK

DODATEK 1: Tabeliranje kvantitativnih rezultatov

Tabela 2: Poznavanje oseb z avtizmom glede na starost.

Poznavanje oseb z avtizmom glede na starost
1 do 3

0 oseb osebe vec€ oseb
6do 16 |2 16 1 19
16do
25let |18 30 1 49
25 do
50 15 38 0 53
50 do
90 19 8 0 27
skupaj |54 92 2 148

Tabela 3: Izracun hi kvadrata — poznavanje/starost.

fo Ft fo-ft (fo-ft)? (fo-ft)/t

Celice

a 2 6,93 -4,93 243 3,51

b 16 11,81 4,19 17,56 1,49

c 1 0,26 0,74 0,55 2,11

d 18 17,88 0,12 0,01 0,0008
30 30,46 -0,46 0,21 0,007

f 1 0,66 0,34 0,12 0,18

g 15 19,34 -4,34 18,84 0,97
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Nadaljevanje tabele 3.

h 38 32,95 5,05 25,5 0,77
i 0 0,72 -0,72 0,52 0,72
] 19 9,85 9,15 83,72 8,5
k 8 16,78 -8,78 77,09 4,59
1 0 0,36 -0,36 0,13 0,36
skupaj 0 23,21

Sp=3-1)*(4-1)=2*3=6
Tabelirani hi kvadrat je 12,59. Dobljeni je 23,21.

V primeru poznavanja oseb glede na njihovo starost je hi kvadrat je vec¢ji od tabeliranega, zato lahko s
5% tveganjem, da se motimo, zavrnemo ni¢elno hipotezo. Razlike v poznavanju ljudi, glede na starost

anketirancev, so statisticno pomembne.

Tabela 4: Poznavanje oseb z avtizmom glede na spol.

Poznavanje oseb z avtizmom glede na spol

St. oseb 1-3
spol Nobene | osebe vec€ oseb
moski 21 38 0 59
Zenska 33 54 2 89
skupaj 54 92 2 148

Tabela 5: Izrac¢un hi kvadrata - spol/st. oseb.

Celice Fo Ft fo-ft (fo-ft) 2 (fo-ft) 2/ft
a 21 21,53 -0,53 0,28 0,01
b 33 32,47 0,53 0,28 0,009
c 38 36,68 1,32 1,74 0,05
d 54 55,32 -1,32 1,74 0,03
e 0 0,8 -0,8 0,64 0,8
f 2 1,2 0,8 0,64 0,53
skupaj 1,43
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Sp=3-1)*(3-1)=2*2=4
Tabelirani hi kvadrat je 9, 49. Dobljeni pa 1, 43
Nicelno hipotezo zadrZimo. Glede na spol ni statisticno pomembnih

razlik

Tabela 6: Poznavanje oseb z avtizmom glede na izobrazbo 1.

Poznavanje oseb z avtizmom glede na izobrazbo |

St. oseb

1-3

osebe

ali
izobrazba 0 oseb | vec
brezposleni z nizjo izobrazbo 12 1 13
zaposleni z nizjo izobrazbo 23 20 43
dijaki in $tudenti 6 37 43
brezposelni z vi§jo izobrazbo 5 5 10
zaposleni z vi§jo izobrazbo 8 31 39
skupaj 54 94 148
Tabela 7: Poznavanje oseb z avtizmom glede na izobrazbo 2. |

1-3

osebe

ali
izobrazba 0 oseb | vec
osebe z nizjo izobrazbo 41 58 99
osebe z visjo izobrazbo 13 36 49
skupaj 54 94 148
Tabela 8: Izracun hi kvadrata — poznavanje/izobrazba.

(fo -

Celice |fo ft fo-ft |(fo-ft)? |ft)*/ft
a 41 36,12 4,88 23,81 0,66
b 58 62,88 -4,88 23,81 0,38
Cc 13 17,88 -4,88 23,81 1,33
d 36| 31,12 4,88 23,81 0,77
skupaj 0 3,14

Sp=QR-H)*2-)=1*1=1
Tabelirani hi kvadrat pri 1 stopinji za 5% tveganje je 3, 841. Dobljeni je 3, 14. Razlike glede poznavanja

oseb z avtizmom glede na izobrazbo anketirancev niso statisticno pomembne.
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Tabela 9: Poznavanje oseb z avtizmom glede na zaposlitveni status 1.

Poznavanje oseb z avtizmom glede na zaposlitveni

status

0 oseb | 1-3 osebe |vec oseb
brezposelni 17 6 0| 23
zaposleni 31 51 0] 82
dijaki in Studenti 6 35 2| 43
skupaj 54 92 2148

Tabela 10: Poznavanje oseb z avtizmom glede na

zaposlitveni status 2.

0 oseb | 1-3 osebe ali ve¢
brezposelni 17 6 23
zaposleni 31 51 82
dijaki in Studenti 6 37 43
skupaj 54 94 148

Tabela 11: IzraCun hi kvadrata — poznavanje/zaposlitev.

(fo - ft) |(fo - ft)
Celice |fo ft fo - ft 2 2/ft

a 6 3,89 2,11 4,45 1,14
b 3 1,86 1,14 1,3 0,7
c 3 4,35 -1,35 1,82 0,42
d 1 0,93 0,07 0,005 0,0053
e 2 4,35 -2,35 5,52 1,27
f 8 7,61 0,39 0,15 0,02
g 14 13,85 0,15 0,02 0,0016
h 6 6,65 -0,65 0,42 0,06
i 19 15,51 3,49 12,18 0,79
] 4 3,32 0,68 0,46 0,14
k 13 15,51 -2,51 6,3 0,05
1 26 27,15 -1,15 1,32 0,7
m 5 7,26 -2,26 5,11 0,06
n 3 3,45 -0,45 0,2 0,56
0 6 8,14 -2,14 4,58 0,31
p 1 1,74 -0,74 0,55 2,9
q 13 8,14 4,86 23,62 9,04
r 15 14,24 0,76 0,58 0,04
skupaj 0,05 9,58

Sp=(2-1)*(3-1)=1*2=2

133




Pri dveh stopinjah prostosti ima tabelirani hi kvadrat vrednost pri 5% tveganju, da se motimo, 5,991.
Dobljeni hi kvadrat je 23,39. Razlike v poznavanju ljudi glede na zaposlitveni status so statisti¢no

pomembne, in sicer najve¢ oseb z avtizmom poznajo dijaki in Studenti, najmanj pa brezposelni.

Tabela 12: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na starost anketiranih.

STALISCA LJUDI O RAZLOGIH ZA AVTIZEM, GLEDE NA STAROST
nevrolosko-
Slaba  vzgoja|genetska bioloska
matere ali oeta |zasnova |cepljenje | motnja nirazloga |ne vem
6 do 16
let 2 0 2 1 2 12
16do 25
let 4 5 8 2 12 18
25 do 50
let 8 3 14 2 12 14
50 do 90
let 11 4 4 1 2 5
skupaj |25 12 28 6 28 49
Tabela 13: Izracun hi kvadrata — razlogi/starost.
(fo-ft)
Celice |Fo ft fo-ft (fo-ft) 2 2/ft
a 2 3,21 -1,21 1,46 0,46
b 0 1,54 -1,54 2,37 1,54
c 2 3,59 -1,59 2,53 0,7
d 1 0,77 0,23 0,05 0,69
e 2 3,59 -1,59 2,53 0,7
f 12 6,29 5,71 32,6 5,18
g 4 8,28 -4,28 18,32 2,21
h 5 3,97 1,03 1,06 0,27
i 8 9,27 -1,27 1,61 0,17
j 2 1,99 0,01 0,0001 5,03
k 12 9,27 2,73 7,45 0,8
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1 18 16,22 1,78 3,17 0,2
m 8 8,95 -0,95 0,9 0,1

n 3 4,3 -1,3 1,69 0,39
0 14 10,03 3,97 15,76 1,57
p 2 2,15 -0,15 0,22 0,01
q 12 10,03 1,97 3,88 0,39
r 14 17,58 -3,58 12,82 0,73
S 11 4,56 6,44 41,47 9,1

t 4 2,19 1,81 3,28 1,5

u 4 5,11 -1,11 1,23 0,24
v 1 1,09 -0,09 0,008 0,007
w 2 5,11 -3,11 9,67 1,89
X 5 8,94 -3,94 15,52 1,74
SKUPAJ -0,03 35,62

(nadaljevanje tabele 13)

sp=(6-1) * (4-1) =5 * 3=15

Tabelirani hi kvadrat pri 5 odstotnem tveganju je 25. Dobljeni je 35, 62.

Hi kvadrat je vecji od tabeliranega, zato lahko s 5% tveganjem, da se motimo, zavrnemo ni¢elno

hipotezo. Razlike so statisticno pomembne.

razlogi slaba
vzgoja nevrolosko-
SPOL matere ali | genetska bioloska
oceta zasnova | cepljenje [ motnja ne vem
moski 10 7 12 2 20 59
Zenska 15 5 16 4 29 89
SKUPAJ 25 12 28 6 49 148
Tabela 15: Hi kvadrat preizkus mnenja o razlogih za avtizem.
(fo-
ft)
Celice Fo ft fo-ft (fo-ft) 2 | ?/ft
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a 10 9,97 0,03 0,0009

b 7 4,78 2,22 4,93 1,03
c 12 11,16 0,84 0,71 0,06
d 2 2,39 -0,39 0,15 0,06
e 8 11,16 -3,16 9,99 0,91
f 20 19,53 0,47 0,22 0,01
g 15 15,03 -0,03 0,0009

h 5 7,22 -2,22 4,93 0,68

1 16 16,84 -0,84 0,71 0,04
] 4 3,61 0,39 0,15 0,04
k 20 16,84 3,16 9,99 0,59

1 29 29,47 -0,47 0,22 0,007
SKUPAJ 0 1,357

(nadaljevanje tabele 15)
Sp=(5-1)*(2-1)=5*1=5
Hi kvadrat, tabelirani pri petih stopinjah prostosti je 11.07, dobljeni hi kvadrat je 1,257, zato lahko s 5

odstotnim tveganjem, da se motimo obdrzimo nic¢elno hipotezo. Razlike niso statisticno pomembne.

136



Tabela 16: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na izobrazbo anketiranih 1.

slaba

vzgoja nevrolosko-

matere | genetska bioloSka ni

ali oceta | zasnova | cepljenje | motnja razloga | ne vem
brezposelni z nizjo
izobrazbo 4 2 1 0 1 5 13
zaposleni z nizjo
izobrazbo 9 2 8 2 5 17 43
dijaki in Studenti 5 3 6 1 13 15 43
brezposelni z visjo
izobrazbo 2 1 2 1 1 3 10
zaposleni z vi§jo
izobrazbo 5 4 11 2 8 9 39
SKUPAJ 25 12 28 6 28 49| 148

Tabela 17: Stalisc¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na izobrazbo anketiranih 2.

slaba

vzgoja nevrolosko-

matere | genetska bioloska ni

ali oCeta | zasnova | cepljenje | motnja razloga |ne vem
osebe z nizjo
izobrazbo 18 7 15 3 19 371 99
osebe z visjo
izobrazbo 7 5 13 3 9 12| 49
SKUPAJ 25 12 28 6 28 491148

Tabela 18: Izracun hi kvadrata za ugotavljanje razlik v stalis¢ih ljudi glede razlogov za avtizem, glede

na izobrazbo anketiranih.

(fo - ft)
celice |fo ft fo - ft (fo - ft)? | /1t
a 18 16,72 1,28 1,64 0,1
b 7 8,03 -1,03 1,06 0,13
c 15 18,73 -3,73 13,91 0,74
d 3 4,01 -1,01 1,02 0,25
e 19 18,73 0,27 0,07 0,0039
f 37 32,78 4,22 17,81 0,54
g 7 8,28 -1,28 1,64 0,2
h 5 3,97 1,03 1,06 0,27
i 13 9,27 3,73 13,91 1,5
] 3 1,99 1,01 1,02 0,51
k 9 9,27 -0,27 0,07 0,01
1 12 16,22 -4,22 17,81 1,1
skupaj 0 5,3539

Sp=(6-1)*(2-1)=5*1=5
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Pri 5 stopinjah prostosti je hi hvadrat pri 5 odstotnem tveganju, da se motimo 11, 07. Dobljeni hi
kvadrat je 5, 35. Nicelno hipotezo obdrzimo. Med osebami z nizjo izobrazbo in tistimi z vi§jo, glede

razlogov za avtizem ni statisticno pomembnih razlik.

Tabela 19: Stalis¢a ljudi o razlogih za avtizem, glede na zaposlitveni status anketiranih.

slaba genetsko nevrolosko

vzgoja |prirojena - bioloska |ni

starSev | motnja | cepljenje | motnja razloga |ne vem
brezposelni 6 3 3 1 2 8 23
zaposleni 14 6 19 4 13 26 82
dijaki in
Studenti 5 3 6 1 13 15 43
SKUPAJ 25 12 28 6 28 49 148

Tabela 20: Izracun hi kvadrata za ugotavljanje razlik v stalis¢ih ljudi glede razlogov za avtizem, glede

na zaposlitveni status anketiranih.

(fo -
Celice |fo ft fo - ft (fo - ft)2 | ft)2/1t

a 6 3,89 2,11 4,45 1,14
b 3 1,86 1,14 1,3 0,7
C 3 4,35 -1,35 1,82 0,42
d 1 0,93 0,07 0,005| 0,0053
e 2 4,35 -2,35 5,52 1,27
f 8 7,61 0,39 0,15 0,02
g 14 13,85 0,15 0,02 0,0016
h 6 6,65 -0,65 0,42 0,06
i 19 15,51 3,49 12,18 0,79
] 4 3,32 0,68 0,46 0,14
k 13 15,51 -2,51 6,3 0,05
1 26 27,15 -1,15 1,32 0,7
m 5 7,26 -2,26 5,11 0,06
n 3 3,45 -0,45 0,2 0,56
0 6 8,14 -2,14 4,58 0,31
p 1 1,74 -0,74 0,55 2,9
q 13 8,14 4,80| 23,62 9,04
r 15 14,24 0,76 0,58 0,04
SKUPAJ 0,05 9,58

(nadaljevanje tabele 20)
Sp=(6-1)*(3-1)=5*2=10

Pri desetih stopinjah prostosti je vrednost hi kvadrata pri 5% tveganju, da se motimo 18, 31. Nicelno
hipotezo obdrzimo. Med brezposelnimi, zaposlenimi, dijaki in Studenti ni statisticno pomembnih razlik
v mnenju o razlogih za avtizem.
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DODATEK 2: Anketni vprasalnik

Spostovani!

Ime mi je Barbara Posavec, koncujem diplomo iz avtizma in bi potrebovala vaso pomoc.

Zanima me vaSe mnenje o avtizmu, zato bi vas prosila, ¢e bi lahko po svojih besedah, asociacijah, na
kratko anonimno opisali, kaj za vas predstavlja pojem avtizem. Pod drugo to¢ko vas sprasujem o
razlogih za avtizem. Zanimajo pa me tudi vasa poznanstva z osebami z avtizmom.

Za pomoc¢ se vam ze vnaprej iskreno zahvaljujem!

ANKETA
Spol(obkrozi) M Z
Starost:

Izobrazba(obkrozi) a) koncana osnovna Sola ali ne

b) konc¢ana poklicna ali srednja Sola

¢) koncana visoka Sola, fakulteta, magisterij
Zaposlitveni status

d) zaposlen

e) brezposeln

f) dijak ali Student

Avtizem
je

Razlogi za avtizem, po mojem mnenju, So:
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Poznam:
a) ne poznam nobene osebe z avtizmom
b) 1-3 osebe z avtizmom
c) Vec kot 3 osebe z avtizmom
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Podpisana Barbara Posavec, EMSO 0907981505307, vpisana v $tudijskem letu 2000/ 2001 kot redna
Studentka izjavljam, da sem diplomsko nalogo z naslovom Avtizem — poznavanje pojava in pojma in

odnos do oseb z avtizmom napisala samostojno s korektnim navajanjem virov in ob pomoc¢i mentorice

doc. dr. Lee Sugman Bohinc.

Datum: 12. 6. 2008 Podpis: Barbara Posavec
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