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Spoprijemanje s stigmo: primer starSev otrok z motnjami avtisticnega spektra

Motnje avtisticnega spektra (MAS) so vseZivljenjske kompleksne razvojne motnje. V zadnjih
desetletjih se njihova pogostost mocno povecuje. Med laiki veljajo za nenavadne motnje z
veliko razli¢nimi pojavnimi oblikami, obenem pa so tudi »nevidne«, saj je vefina otrok na
prvi pogled povsem obicajnih, vendar zaradi simptomov in velike obcutljivosti za draZljaje
lahko delujejo ¢udasko in neobicajno, njihovo vedenje pa je lahko zelo motece. Ker javnost
te motnje Se vedno zelo slabo pozna, je vecina posameznikov z MAS in njihovih druzin v
svojem okolju pogosto delezna nerazumevanja in zavracanja, kar jim dodatno oteZuje
Zivljenje: pogosto so stigmatizirani tudi starsi in sorojenci teh posameznikov. Cilj diplomskega
dela je na podlagi petih intervjujev s starsi otrok z MAS raziskati, kako doZivljajo svojo in
otrokovo stigmo. Prikazane so tudi njihove osebne izkusnje, spoprijemanje z otrokovo
drugacnostjo, iskanje pomoci in predvsem vpliv otrokovih tezav na druzinsko, druzabno in
poklicno zZivljenje ter njihova zaskrbljenost glede otrokove prihodnosti.

Kljucne besede: motnje avtisticnega spektra, stigma, nalezljivost stigme, diagnoza.

Coping with stigma: Case of parents with children with autism spectrum disorders

Autism spectrum disorders (ASD) are pervasive complex developmental disorders. Their
prevalence is rising fast in the last decades. Among laymen, they are considered unusual
disorders with many different presentations, but they are also “invisible”, as most children
seem completely ordinary at first glance, but may act oddly and unusually due to symptoms
and increased sensitivity to stimuli, with very disturbing behaviour. Because the public is not
yet familiar with these disorders, most ASD individuals and their families face rejection and a
lack of understanding in their environment, which puts an additional burden on their life:
parents and siblings are quite often stigmatised as well. The objective of this diploma thesis
was to examine, on the basis of five interviews with parents of ASD children, how they
experience their own the child’s stigma. The thesis also presents their personal experience,
coping with their child’s peculiarities, seeking help, and primarily the effect of their child’s
issues on the family, social, and professional life, and their concerns about their child’s
future.

Keywords: autism spectrum disorders, stigma, courtesy stigma, diagnosis.
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1UvoD

Motnje avtisticnega spektra (MAS) so nevrolosko-bioloske razvojne motnje, pri katerih je
prizadet predel za komunikacijo, socialne odnose in fleksibilno misljenje. Zajemajo Sirok
spekter motenj, ki imajo razpon od blazjih do hujsih oblik. Prvi simptomi se navadno
pokazZejo v prvih treh letih Zivljenja. Odkritje, da ima otrok avtizem, je za starSe posebej tezka
izkusnja. Otroci z MAS so na pogled (po telesnem videzu) obifajno brez posebnih
prepoznavnih znacilnosti, vendar pa se lahko vedejo neobicajno (napadi besa, kricanje,
agresivno in samounicevalno vedenje), kar socialno okolje pogosto pripiSe neustrezni vzgoiji,
pomanjkanju samokontrole ali dusevni bolezni, zaradi ¢esar so lahko stigmatizirani oni sami
in njihova druzina. Starsi in sorojenci otrok z MAS pogosto dozivljajo stigmo, ki se z otroka
prenese nanje: ¢lani druZine so stigmatizirani zaradi svoje povezanosti z nosilcem stigme in

ne zaradi katerekoli svoje znacdilnosti (Goffman 2008).

Cilj diplomskega dela je dobiti vpogled, kako starsi otrok z MAS doZivljajo svojo in otrokovo
stigmo, ter predstaviti njihove osebne izkusnje z otrokovo »drugacénostjo«, z diagnozo,
iskanjem pomodi in z odzivom oZjega socialnega okolja. Kako mocne so v tem primeru stigma

in njene posledice za druzino? Kako se starsi spoprijemajo z njo in kako jo poskusajo ublaziti?

Moje temeljno raziskovalno vprasanje je, kako starSi otrok z motnjami avtisti¢nega spektra
dojemajo svojo in otrokovo stigmo. Predpostavljam, da so opaZanje otrokove drugacnosti,
soocenje z njo in iskanje pomodi za starSe izjemno tezka izkuSnja, zato so do diagnoze
ambivalentni — ta na eni strani stigmatizira, na drugi pa odpira moznosti posebne obravnave
in terapije in s tem ponuja priloZznost za kakovostnejse Zivljenje otroka in njegovih bliznjih.
Naloga se osredotoca tudi na vpliv otrokovih tezav na druzZinsko in druzabno Zivljenje in na
poklicno delo starSev. Nazadnje preverjam tezo, da otrokova samostojnost v odraslem

obdobju starSem predstavlja veliko skrb.

Diplomska naloga je sestavljena iz dveh delov. V prvem, teoreticnem so opredeljeni za
diplomsko delo klju¢ni pojmi. Najprej so predstavljene motnje avtistiCnega spektra, in sicer s
staliS¢a biomedicinskega modela, ki v strokovni literaturi prevladuje. Sledita kratek pregled
razvoja preucevanja MAS in opis znacilnosti oziroma simptomov motenj ter diagnosticiranja,

poglavie pa se zakljuli z alternativnim pogledom na MAS. V naslednjem poglavju so



predstavljeni koncept stigme, odnosi med stigmatizirano osebo in njenimi bliznjimi ter
nalezljivost stigme, nato pa je opisano upravljanje stigme. Teoreti¢ni del se sklene z

obravnavo izku$nje stigme pri starSih otrok z MAS.

V drugem, empiricnem delu je predstavljena analiza petih polstrukturiranih intervjujev s
starSi otrok z MAS, katere namen je preveriti zastavljeno raziskovalno vprasanje in

predvidevanja.



2 MOTNJE AVTISTICNEGA SPEKTRA

Avtizem je v biomedicinskem modelu opredeljen kot kompleksna razvojna motnja s
kakovostno spremenjenim vedenjem na treh podrodjih: pri socialni interakciji, vseh vrstah
komunikacije in imaginaciji. UvrS¢a se med pervazivne motnje. Pojavi se pri malcku in traja
vse Zivljenje. Je sindrom s kompleksno in heterogeno etiologijo, ki naj bi bil prirojen. V
osemdesetih letih prejSnjega stoletja se je uveljavil dimenzionalni pogled na avtizem, danes
pa govorimo o kontinuumu razli€no intenzivno izrazenih simptomov in uporabljamo izraza
»spekter avtistiCnih motenj« ali pa »motnje avtistiCnega spektra — MAS« (Macedoni Luksic¢
2006, 115). Izraz motnje avtisticnega spektra v svojem SirSem pomenu zajema avtizem,
Aspergerjev sindrom, pervazivno razvojno motnjo, sindrom patoloskega izogibanja zahtevam
in semanti¢no-pragmaticno motnjo. Gre za Sirok spekter motenj in zajema otroke s tezavami

razli¢nih stopenj in razli¢nih sposobnosti (Hannah 2009, 11).

Izraz MAS torej uporabljamo zato, ker imajo vse osebe z MAS teZave na omenjenih treh
glavnih podrocjih, hkrati pa so med njimi velike razlike glede pojavnosti in intenzivnosti,
zaradi Cesar nekateri ljudje z MAS lahko Zivijo razmeroma »vsakdanje« Zivljenje, drugi pa

potrebujejo strokovno pomoc vse Zivljenje (Jurisi¢ 2016).

Worth (2004) MAS definira kot (1) prodorne, tj. motnje, ki vplivajo na vse aspekte
posameznikovega Zivljenja, (2) razvojne, tj. z zaetkom v zgodnjem otrostvu in z vplivom na

vsa podrocja razvoja, ter (3) vsezivljenjske.

V zadnjem desetletju se pogosto govori o naglem naraS¢anju Stevila oseb z MAS po vsem
svetu. Danes velja, da ima na 10.000 oseb priblizno 147 oseb MAS. Povecano pojavnost
strokovnjaki pojasnjujejo z razSirjenjem diagnosticnih tehnik in s spremenjenimi
diagnosticnimi kriteriji (namesto o avtizmu govorimo o motnjah avtistiCnega spektra, kar
pomeni, da se tudi blazja odstopanja od norm obravnavajo kot avtisticha motnja) ter s

izboljSano vednostjo o MAS med strokovnjaki, starsi in lai¢no javnostjo (Jurisi¢ 2016).

Motnje avtisticnega spektra vplivajo na to, kako otrok/posameznik vidi in dojema svet ter se
uci iz lastnih izkusenj. Otroci z MAS nimajo obicajne potrebe po socialnih stikih. Pozornost

drugih in njihovo odobravanje zanje nista pomembna ali pa vsaj ne na obi¢ajen nacin (Siegel



1996, 13). Ponavadi veljajo za ravnodusne, distancirane in nezainteresirane za svet okoli njih

(Wall 2010).

2.1 Kratek pregled razvoja preucevanja

Avtisti¢ne otroke je prvi¢ opisal Kanner leta 1943 v knjigi Avtisticna okvara afektivnega stika.
Njegova opaZanja in opisi enajstih otrok Se danes veljajo za referencno tocko

najpomembnejsih lastnosti avtizma (Milanci¢ 2006, 30—-32).

Kot bistvene znacilnosti avtisti¢nih otrok Kanner (1943, 241-248) navaja:

— otroci se zdijo samozadostni in zadovoljni, kadar so sami,

— obsesivna Zelja po vzdrZevanju konstantnosti — vsaka sprememba v okolju otroka
vznemiri,

— odli¢no mehansko pomnjenje — sposobnost pomnjenja velikih koli¢in podatkov, ki nimajo
pomena,

— eholalija — ponavljajo besede, ki jih slisijo, ne uporabijo pa jih za komuniciranje,

— pretirana obCutljivost za senzorne drazljaje,

— motnje pri hranjenju,

— omejenost v spontani aktivnosti,

— dobri kognitivni potenciali,

— nadpovprecéno intelektualisticne druzine (Kanner je starSe avtisti¢nih otrok opisal kot

hladne in zelo intelektualne).

Hans Asperger je leta 1944 povsem neodvisno od Kannerja v delu Avtisticna psihopatija v

otrostvu opisal naslednje lastnosti:

— socialna izoliranost in egocentri¢nost,

— okvare v nebesedni komunikaciji — slab ocesni stik, skromne ekspresivne geste in gibi,
prazni pogledi, malo obrazne mimike,

— nenavadna besedna komunikacija — govor v tretji osebi, neupostevanje osnovnih pravil

vljudnosti itd.,

.....
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— ponavljajoc se vzorec aktivnosti — igra na vedno enak nacin,

— odnos do predmetov — ali jim ne posvecajo pozornosti ali pa so nanje pretirano
navezani),

— nenavadno odzivanje na senzorne drazljaje,

— Custvenost — pomanjkanje harmonije med Custvi in razumom, pomanjkanje empatije ter
pomanjkanje intuitivnega razumevanja afektivne komunikacije drugih,

— seksualnost — za spolnost se ne zanimajo ali pa se seksualna aktivnost izraza z
masturbiranjem — zaradi pomanjkanja obc¢utka sramu tudi v javnosti,

— pomanjkanje smisla za humor,

— motori¢na nespretnost,

— problemi z vedenjem — agresivnost,

— odli¢na sposobnost logi¢nega in abstraktnega misljenja (Milaci¢ 2006, 32—35).

Oba sta za opis simptomov uporabila pridevnik »avtisticen«, ki izhaja iz grskega izraza
»autos« in pomeni sam (Worth 2005). Ceprav so imeli pacienti, ki sta jih opisovala, veliko
skupnega, se njuni opisi razlikujejo na treh podrocjih: pri jezikovnih, motori¢nih in ucnih
sposobnostih. Asperger je navajal relativno normalen razvoj govornih sposobnosti, medtem
ko trije Kannerjevi pacienti govora nikoli niso razvili, preostalih osem pa ga nikoli ni
uporabljalo za komuniciranje. Na podroc¢ju motorike je Kanner pisal le 0 enem nespretnem
otroku, Asperger pa je vse svoje paciente opisal kot nespretne. Tretje podrocje so ucne
sposobnosti: Kannerjevi u¢enci so se najbolje ucili mehansko, Asperger pa je trdil, da imajo

njegovi pacienti razvito sposobnost abstraktnega misljenja (Milaci¢ 2006, 36).

Danes je za posameznike z identificiranim klasi¢nim Kannerjevim avtizmom bolj verjetno, da
so ravnodusni, imajo pomanjkljive jezikovne in komunikacijske sposobnosti ter cutijo rigiden
odpor do sprememb. V nasprotju z njimi pa tisti z Aspergerjevim sindromom pogosto
dozivljajo enake potrebe po socialnem stiku kot drugi ljudje, le da tezko ustvarjajo odnose,
pa tudi z jezikom samim nimajo vecjih tezav, vendar pa imajo tezave pri komuniciranju

(Worth 2005, 2).

Vel desetletij po Kannerjevem opisu je bila avtistiCha motnja prepoznana kot psihoti¢na

motnja. Takrat pojmi psihoza, avtizem in atipi¢ni razvoj Se niso bili jasno razmejeni. Na
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zaCetku sedemdesetih let je na bistvene razlike avtizmom in shizofrenijo med prvimi

opozarjal Michael Rutter (Macedoni LukSi¢ 2006).

Da bi razjasnili razhajanja glede avtizma, njegovih meja in razmerja z drugimi motnjami v
otrostvu, sta leta 1979 Lorna Wing in Judith Gold naredili raziskavo, v kateri sta preucevali
914 otrok iz londonske obcine Camerwell. 1z celotne skupine sta izbrali 132 otrok, ki so imeli
uéne teZave oziroma kakrSnekoli tezave na podrocju socializacije, komunikacije in
imaginacije. Z raziskavo sta opredelili te tri elemente, ki so znacilni za motnje avtisticnega
spektra. Lorna Wing je tako uvedla pojem motnje avtisticnega spektra, da bi ohranila idejo o

razli¢nih manifestacijah iste tezave (Milaci¢ 2006, 39-40).

Od osemdesetih let naprej tako prevladuje »dimenzionalni« pogled na avtizem, govorimo o
»motnjah avtisticnega spektra« (angl. autism spectrum disorder) oziroma o »kontinuumu

avtisti¢nih motenj« (Macedoni Luksi¢ v KrziSnik 2006, 115-126).

2.2 Znacilnosti/simptomi MAS

Po Worthu (2005) se otroci z MAS med seboj razlikujejo prav tako, kot smo si med seboj

razli¢ni vsi ljudje, vendar imajo vsi iste vrste tezav na treh glavnih podro¢jih razvoja.
Govorimo o triadi moten;j:

1. motnje v socialni interakciji,

2. motnje v vseh vidikih komunikacije— verbalne in neverbalne,

3. fleksibilnost misljenja in motnje vedenja.

2.2.1 Motnje v socialni interakciji

Stopnje tezav na tem podrocju se od otroka do otroka razlikujejo; lahko so ravnodusni in
Zelijo ostati izolirani od drugih ali pa v interakcije z drugimi stopajo na neprimeren nacin,
delujejo druzbeno nerodno. TeZave povzroca njihovo nerazumevanje dvosmerne narave

odnosov (Worth 2015, 3).
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Motnje v socialnem funkcioniranju so ena osnovnih znacilnosti otrok z MAS in jih upostevajo
vsi diagnosticni kriteriji. Motnja se pojavi Ze na zaCetku otrokovega Zivljenja in je stalnica tudi
v odraslosti, ¢eprav v blazji obliki (Juri¢i¢ 1991, 19). Otroci brez zanimanja za stik in
interakcijo z drugimi (temu se lahko celo izogibajo) so bili dolga leta sinonim za avtizem.
Pozneje, ko se je razumevanje MAS poglobilo, so sliko socialnih motenj razsirili. Nekateri
otroci so brezbrizni do drugih in Zivijo v svojem svetu, druga skupina v interakcijo sicer ne
vlaga truda, vendar se odzove na poskuse drugih, ki jo Zelijo vzpostaviti, v tretji skupini pa so
otroci, ki so lahko zelo zagreti za socialno interakcijo z drugimi, vendar ne poznajo

nenapisanih druzbenih pravil, zato jih krsijo (Whitaker 2011, 10).

TezZave s socialno interakcijo se lahko pokaZzejo Ze v prvem letu Zivljenja: dojencek ne dvigne
rok, da bi ga starsi vzeli k sebi, lahko je do njih povsem ravnodusen, se ne odziva na svoje
ime, odklanja telesni stik in navadno ne kaZze zanimanja za ¢ustva drugih. Znacilnost otrok z

MAS je tudi odklanjanje oziroma izogibanje o¢esnemu stiku (Juric¢i¢ 1991, 18-20).

Whitaker (2011) je za to podrocje navedel Se druge znacilnosti MAS in morebitne tezave, ki

zaradi njih nastanejo:

— odpor do stika z ljudmi, kar povzroéi prestrasenost, stres, zmanjSano motivacijo za
komunikacijo, zato tudi zmanjsa priloZznosti za ucenje od drugih,

— nerazumevanje custev drugih ljudi, zato se nanje ne znajo odzvati, nastopijo
egocentricno in brezéutno ter imajo na splosno tezave pri sklepanju in ohranjanju
prijateljstev ali drugih odnosov,

— nerazumevanje odzivov drugih ljudi in njihovih namer ter nesposobnost dojeti sporocilo
izrecenih besed,

— nerazumevanje pravil v socialnih situacijah — ne vedo, kdaj in kako se vkljuéiti, nevede

prestopijo mejo, lahko so prevec uradni, zadrzani ali pa vsiljivi.
Hannah (2011) dodaja Se:

— omejeno interakcijo, predvsem z neznanimi ljudmi ali v neznanih okolis¢inah,
— nerazumevanje nenapisanih druzbenih pravil,

— pomanjkanje motivacije, da bi ustregli drugim.

13



2.2.2 Motnje v vseh vidikih komunikacije — verbalne in neverbalne

Stopnje komunikacijskih vescin in strategij, ki jih usvojijo otroci z MAS, so zelo razli¢ne. Pri
nekaterih se govor sploh ne razvije, pri drugih se tezave kazejo pri razumevanju subtilnih
pomenov jezika (Sal, metafor) ter imajo teZave pri razumevanju neverbalne komunikacije
(Worth 2005, 4). Nekateri otroci z MAS morda nikoli ne preseZejo faze ponavljanja sliSanih
besed ali zvez (Whitaker 2011, 11). Ze Kanner (1943) je v opisu enajstih avtisti¢nih otrok
opozoril na njihove govorne in jezikovne posebnosti: mutizem, eholalijo, neustrezno rabo
zaimkov (sebe poimenujejo s »ti«, »ta«, »on«), konkretnost — dobesednost (nezmozZnost
uporabe sinonimov in drugih konotacij istih izrazov), uporaba izrazov, ki niso smiselni v dani

situaciji, ter nezmoznost uporabe govora v komunikativne namene.

Tudi med tistimi, pri katerih ko se govor in jezik razvijeta brez zaostanka, ima vecina tezave s
socialno rabo jezika, tj. v socialnih situacijah in za socialne namene, ter z neverbalno
komunikacijo, tj. z ufenjem kazanja in kretenj. Veclina otrok z MAS ima teZave z
razumevanjem komunikacije drugih (otrok ne razume, kaj drugi Zelijo, da stori ali ne stori),
ne znajo interpretirati telesne govorice, izrazov na obrazu in tona glasu. Problemati¢no je
tudi navezovanje olesnega stika kot nacina spoznavanja osebe pred komunikacijo. Lahko
imajo teZave pri razumevanju in sledenju pogleda druge osebe in deljeni pozornosti. Za
otroke z MAS je posebej tezavno globlje razumevanje posameznih besed in stavkov, zelo
velika ovira pa so zanje abstraktni koncepti in fraze v prenesenem pomenu (Whitaker 2011,

12).
Ce povzamemo, so zanje znacilne teZave na podro¢ju komunikacije:

— pomanjkanje Zelje po kakrsnikoli komunikaciji,

— komuniciranje o potrebah,

— govorne motnje in zapoznel razvoj govora,

— slaba neverbalna komunikacija, vklju¢no z ocesnim stikom, kretnjami, izrazanjem,
govorico telesa, zdruzeno pozornostjo,

— lahko dobre govorne sposobnosti, vendar brez socialne zavesti (nesposobnost zaceti
pogovor ali ga nadaljevati, govorjenje samo o lastnih interesih, nesposobnost poslusati
druge, nesposobnost empatije),

— slabo razumevanije ali popolno nerazumevanje fraz in sal (Hannah 2009).
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2.2.3 Motnje fleksibilnosti misljenja

Whitaker (2011) razlaga, da se motnje pri fleksibilnosti misljenja kazejo v odporu do
sprememb, ti otroci imajo radi rutino in rituale. Ustvarijo rituale — vztrajajo pri enakem
zaporedju izvajanja dolo¢enih opravil oziroma aktivnosti, trdno se oprijemajo nacina, kako se

neka stvar opravi (Whitaker 2011, 13-14).

TeZzave na tem podrocju se torej kazejo v preferiranju ritualnih in ponavljajofih se oblik
aktivnosti in igre, z izrazitim odporom do sprememb in teZzavami pri posploSevanju vescin in

znanja (Worth 2005, 4).

Igra in odnos do predmetov pri otrocih z MAS

Ena od razvojnih norm je razvoj sposobnosti igre. Najprej se pojavi preprosto ravnanje s
predmeti, sledi kombiniranje predmetov, okrog prvega leta se razvije njihova funkcionalna
uporaba. V drugi polovici drugega leta se razvije prava simbolna igra. Pri otrocih z MAS so
vzorci igre lahko precej omejeni. Lahko se osredotocijo samo na posamezno znacilnost igrace
ponavljajoca se ali neprilagodljiva (ponavljanje prizorov in vztrajanje, da igra poteka na
vedno enak nacin). Te tezave se pri starejSih in sposobnejsih otrocih kazejo v njihovem

intenzivnem zanimanju za posamezna podrocja, celo obsedenosti (Whitaker 2011).

Pri mnogih otrocih z MAS je mogoce opaziti tudi nenavadno navezanost na predmete ali pa
pretirano fasciniranost nad njimi. Ce se jim tak predmet odvzame, lahko odreagirajo z
napadom besa, celo z agresijo. Ceprav se ti predmeti ponavadi razlikujejo od igra¢ obi¢ajnih
otrok, obstajajo nekatere podobnosti pri uporabi teh predmetov, vendar je intenzivnost pri
otrocih z MAS neprimerno veéja, ravnanje z njimi pa zelo pogosto pod ravnjo njihove

razvojne stopnje (Jurisi¢ 1991).
Glavne znacilnosti igre otrok z MAS:

— repetitivno in stereotipno ravnanje s predmeti in njihova nefunkcionalna uporaba
(npr. vrtenje koles na avtu, namesto da bi ga potiskali po tleh),

— odsotnost simbolne igre,
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— nesposobnost vkljucitve v igro z vrstniki ali neustrezen (npr. agresiven) poskus
vkljucitve,
— pretirana pozornost na detajle (npr. del igrace),

— zavracanje interaktivne igre (Hannah 2011, Whitaker 2009, Jurisi¢ 1991).

Odpor do sprememb

Ze Kanner (1943) je pri opisovanju enajstih otrok njihovo vztrajanje pri znanem oziroma
odpor do sprememb pojmoval kot bistveni dejavnik pri razumevanju njihovih pogostih
burnih odzivov ob nenadnih spremembah. Znacilnost otrok z MAS je vztrajanje pri enakem
zaporedju izvajanja opravil oziroma aktivnosti; obsedenost z dolo¢enim redom ali ¢asovnim
zaporedjem izvajanja nalog je velika ovira pri u¢enju novega, lahko narekuje tempo celotni

druZini in pomeni velik izziv pri pedagoskem delu (Jurisi¢ 1991, 28).

Taksna vedenja se lahko razvijejo kot odziv na tezave v komunikaciji in socialni interakciji.
Otroci zaradi nerazumevanja drugih in nezmoznosti predvidevanja, kaj se bo zgodilo, lahko
obcutijo hudo anksioznost. Rituali in rutine tako pomenijo nadin za zmanjSevanje strahu, saj

zmanjsajo nepredvidljivost (Whitaker 2011).

2.2.4 Druge tezave

Poleg triade glavne motenj se tezave pri otrocih z MAS kaZejo Se na drugih podrocjih.
Senzorne teZave in motoricne znacilnosti

Za veliko otrok z MAS so senzorne izkusnje lahko prevec intenzivne, resno omejene ali pa jih
sploh nimajo. Ta vidik avtizma je pogosto prezrt, vendar je lahko razlog za nekatera tipi¢na
avtisticna ponavljajoéa se »ritualna« vedenja ali samo-stimulativno obnasanje, kot je
guganje, vrtenje, mahanje z rokami, prekrivanje usSes ali oci. Tako vedenje olajSuje
obvladovanje nelagodja, celo bolecine, ki jo doZivljajo zaradi hiper- ali hiposenzibilnosti.
Pretirana ali pa premajhna obcutljivost lahko prizadene podrocje sluha, vida, okusa,

dotika,voha (Wall 2004).
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Pri otroci z MAS so poleg ritualnega vedenja lahko prisotna tudi motori¢na odstopanja in
tezave pri imitaciji telesnih gibov, kretenj, koordinaciji gibov, miSicnem tonusu (hiper- ali
hipotonicni), lahko imajo dispraksijo (tezave pri nacrtovanju gibov) in so pogosto nerodni in

gibalno okorni (Hannah 2009; Werdonig idr. 2010).
Intelektualne sposobnosti

Razlike v intelektualnih sposobnostih so med otroki z MAS take kot pri drugih otrocih. Prav
zaradi te znacilnosti je razumevanje MAS Se teZavnejSe, saj je vedenjska slika otroka z nizkimi
intelektualnimi sposobnostmi neprimerljiva z vedenjsko sliko avtisticnega otroka, ki ima

dobre intelektualnimi zmogljivostmi (Dobnik Renko 2009).

Med druge tezave, ki so jih odkrili pri opazovanju otrok z MAS, spadajo tudi: tezave s
spanjem, tezave s prehranjevanjem (lahko so obcutljivi za dolo¢eno strukturo, ne Zelijo
poskusiti nove hrane itd.), prebavne motnje (pogoste driske, dolgotrajno zaprtje, napet
trebuh), epilepti¢ni napadi, teZave z razvijanjem neodvisnosti, slaba prostorska predstava

(Jurisi¢ 1991; Wall 2004; Patterson 2009; Hannah 2009).

2.3 Razumevanje simptomov

Simptomi, ki jih razvije otrok z MAS, so predvsem kompenzacija za stiske, ki jih doZivlja ob
kaoticnem dojemanju sveta okoli sebe, zaradi ¢esar je v nenehnem stresu. USesa si zatiska,
ker mu nekatere frekvence povzrodijo bolecino, hrano zavra¢a ne le zaradi barve in okusa,
temvec zaradi zvokov, ki jih povzroca Zvelenje, sveza obladila mu morda povzrocijo
neprijetne taktilne obcutke in celo boleéino ... Vsak otrokov simptom ima funkcijo, ki mu
pomaga preziveti. Npr. stereotipni vzorci vedenja delujejo pomirjajoce in ga razbremenijo,
eholali¢en govor mu pomaga iz stiske, ker ni sposoben oblikovati lastnih misli. Vsak simptom

mu lahko olajsa trpljenje, pomaga preZiveti (Zemva 2006, 152).

Podobno kot zdravi otroci si tudi otroci z MAS Zelijo biti ljubljeni, pohvaljeni, uspesni in
koristni ¢lani druzine in druzbe. Ce od njih zahtevamo, da popolnoma opustijo simptome, ne
omogocimo pa jim razvoja uspesnejsih in sprejemljivejSih naéinov komuniciranja z okoljem,

njihovo stisko le Se povecujemo. Razumevanje simptomov, navsezadnje razumevanje sveta
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otrok in odraslih, je zato klju¢nega pomena, ali kot Whitaker (2011) pravi Ze v naslovu

svojega priro¢nika: Razumevanje je edina pot do napredka.

2.4 Diagnosticiranje

Strokovni delavci in raziskovalci pogosto razpravljajo o pozitivnih in negativnih vidikih
oznacevanja (etiketiranja) kot rezultata diagnoze. Medtem ko ima oznacevanje lahko tudi
negativen vpliv, otroci z MAS na nekaterih podrocjih vendarle potrebujejo podporo
usposobljenih delavcev z znanjem in razumevanjem teh motenj. Diagnoza je tako za otroka

le pozitivna, ¢e vodi do ustrezne oskrbe, ki jo ponuja usposobljeno osebje (Wall 2010, 49).

Po biomedicinskem modelu je dobra diagnosti¢na ocena rezultat sodelovanja starsev in tima
strokovnjakov za ocenjevanje in diagnostiko otrok ter strokovnjakov v vrtcu ali Soli v daljSem

¢asovnem obdobju. Diagnosti¢na ocena zajema Sest elementov:

— intervju s starsi in skrbniki,

— pregled ustrezne medicinske, psiholoske, pedagoske dokumentacije,
— razvojno oceno oziroma ocena sposobnosti,

— opazovanje otroka med igro,

— oceno prilagoditvenih spretnosti,

— zdravstveni pregled (Jurisi¢ 2016, 30).

V povprecju otroci dobijo diagnozo v starosti od 4,5 do 5,5 leta, ¢eprav ima vecina izrazite
tezave Ze pred tretjim letom starosti. Razvojna odstopanja se prepoznajo Ze pri enoletnih
otrocih, zanesljivo pa bi lahko MAS diagnosticirali Zze pri dveh letih, kar bi omogocilo
ucinkovitejSo zgodnjo obravnavo in prispevalo k boljSemu izidu in kakovosti Zivljenja

posameznika in celotne druzine (Jurisi¢ 2016, 20-27).

Vendar pa je v realnosti postopek pridobivanja natancne diagnoze in ustrezne oblike
zdravljenja prepogosto dolgotrajna in izjemno neprijetna, frustrirajo¢a izku$nja. Ceprav se
simptomi kaZejo Ze zgodaj v otrostvu, lahko traja vec let, preden je motnja diagnosticirana.
Ta proces je zapleten tudi zato, ker ni nobenega bioloskega markerja, ker so variacije v
otrokovem razvoju normalne in ker medicinski delavci na problem ne naletijo pogosto (Gray
1993).
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Diagnosticiranje je zahtevno tudi zaradi razlik v mentalnih sposobnostih otrok z MAS.
Priblizno dve tretjini jih ima dodatne ucne teZave in njihove nenavadne vzorce vedenja lahko
pripiSemo sploSnemu razvojnemu zaostanku. Nasprotno pa lahko avtizem prezremo pri
otrocih s povprecnimi in nadpovprecnimi mentalnimi sposobnostmi. Vsako nenavadno
obnasanje ali motnje v razvoju, zlasti pri majhnih otrocih, se lahko obravnavajo kot blago ali

prehodno stanje, ki naj bi izzvenelo (Humphries 2010).

Odnos starSev do diagnoze — ali jo sprejmejo ali se ji izogibajo —, je zagotovo precej odvisen
od intenzivnosti otrokovih simptomov, stopnje njegove zmoZnosti vklju¢evanja in

sposobnosti bivanja v »vsakdanjem svetu«.

Russell in Norwich (2012) sta v svoji raziskavi® preucevala stalis¢a starSev otrok z MAS do
diagnoze in njihovo dilemo, ali naj ohranijo »normalen« status otrok (tj. brez diagnoze) ali pa
naj jih »normalizirajo« prav z diagnozo in ustreznim zdravljenjem na tej podlagi. Raziskava je
pokazala, da so tako starsi diagnosticiranih kot nediagnosticiranih otrok Ze namig na motnje
doziveli z meSanimi obcutki, dvomi in predvsem kot veliko psiholoSko obremenitev. Avtorja
sta opozorila na jezik, ki sta ga opazila pri starsih, ki so diagnozo zavracali. V zvezi z diagnozo
otrok so uporabljali slabSalne izraze: predalckanje, Zig na glavi, zaznamovan, diagnoza kot
mlinski kamen okoli vratu. Diagnozo so oznacili za zastrasujoco, nevarno in celo oskrunitev
otroka. Starsi iz skupine diagnosticiranih otrok so se spominjali groze in Zalosti, ki so jo sprva
Cutili ob prejetju diagnoze, ¢etudi so prej ze sami sumili na avtizem. Russell in Norwich
(2012) sta ugotovila, so ti starSi proces diagnosticiranja doZivljali skozi naslednje faze:
obdobje pred diagnozo, diagnoza, obdobje po njej ter faza sprejetja in prilagoditve. Starsi so
prehajali skozi tako izrazite faze zato, ker so se njihovi pogledi in obcutja skozi ¢as
spreminjali. Sprva so se diagnozi lahko upirali in se oklepali »normalnosti« stanja svojega
otroka, pozneje, po obdobju izgube »normalnosti« in po obdobju prilagajanja, pa so iskali
pozitivne plati diagnoze. Skupina starSev otrok z diagnozo je bila na koncu »navdusena« nad
prednostmi diagnoze: dobili so biomedicinsko razlago za otrokovo vedenje, zato so ga lahko

bolje razumeli in mu pomagali. Avtorja sta ugotovila, da so starSi otrok s postavljeno

1 Raziskavo sta opravila med sedemnajstimi star3i otrok s spektroavtistiénimi motnjami (skupna znacilnost
celotnega vzorca je bila, da so strokovnjaki vse starSe na neki tocki opozorili na otrokove avtisticne simptome).
Analizirala sta polstrukturirane intervjuje z udelezenci. Razvrstila sta jih v dve skupini: v prvi je bilo osem starsev
otrok brez diagnoze (starSi so se ji namerno izogibali), v drugi pa devet starSev otrok, ki so prejeli uradno
diagnozo.
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diagnozo MAS pri poskusih zmanjSevanja stigmatizacije MAS postali celo proaktivni, v
nekaterih primerih so diagnosticiranje MAS tudi aktivno zagovarjali pred drugimi starsi, ki so

diagnosticiranje zavracali (Russel in Norwich 2012).

Siegel (1996) prav tako govori o stopnjah, skozi katere grejo starsi, ko se zacnejo zavedati, da
ima njihov otrok morda teZave. Ko opazijo, da je otrokov razvoj drugacen od obicajnega, se
odzovejo razliéno: nekateri Se naprej opazujejo in cakajo, skuSajo ostati mirni in se
distancirati od nadaljnjih analiz svojih opazovanj, drugi pa Zelijo nemudoma ukrepati,
narediti karkoli, da bi ¢im prej dobili odgovor. Prvo soocenje z diagnozo MAS primerja s
stopnjami Zalosti ob izgubi druZinskega c¢lana; v tem primeru pravi, da gre za »smrt«
idealiziranega otroka. V nadaljevanju postavljeno diagnozo doZivljajo z dvomi, otopelostjo,
obupom, zanikanjem, z vprasanji »zakaj prav jaz«, obtoZevanjem sebe, obsojanjem drugih,
npr. partnerja. Pomembna skrb, ki jo navaja Siegel (1996) in se pojavi pri vecini starSev otrok
z MAS, je, kaj bo z njihovimi otroki, ko odrastejo, ali bodo sposobni samostojnega zZivljenja, in
povzema, da je za velino starSev izjemno custven odziv na otrokovo diagnozo z MAS
prehodno obdobje, popolno sprejetje in razumevanje pa vsezZivljenjski proces (Siegel 1996,

121-135).

2.5 Alternativa medicinskemu pogledu na MAS

Russell in Norwich (2012) sta opozorila na dilemo, s katero se srecujejo starsi otrok z MAS: ali
naj se soocijo s potencialnimi slabostmi diagnoze, kot so stigma, devalvacija in zavrnitev, ali
naj tvegajo izgubo mozZnosti zdravljenja in pomodi, ki jo ponuja formalna identifikacija
motnje. Tovrstne dileme odrazajo tudi dolgoletne razprave med (bio)medicinskimi in
druzboslovnimi raziskovalci in razliécnost diskurzov glede avtizma. Medicinski model
predpostavlja, da so MAS nevroloske razvojne motnje z nevroloskim in genetskim izvorom in
da je zgodnje posredovanje kljuéno — mednarodna zdravstvena prioriteta. Ta model zaradi
pomanjkanja bioloSkih markerjev te motnje ugotavlja na podlagi vedenjskih odklonov od
povprecja in v celoti deluje v smeri »normaliziranja« in zmanjSevanja simptomov. Tovrstna
klasifikacija pa zanemarja razloge za »neprimerno vedenje«, »ugodna« vedenja in vlogo
druzbe pri dolocanju norm sprejemljivega vedenja (Baker v Kapp in drugi 2013). Velika

vecina starSev, strokovnjakov in lai¢na javnost sprejemajo in podpirajo medicinski model in
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avtizem razumejo kot bolezen ali celo epidemijo (Hebert in Koulouglioti v Kapp in drugi
2013). Tako mnogi starsi sledijo temu modelu in predlaganemu »zdravljenju«, ker upajo na
ozdravitev ali vsaj izboljSanje stanja, drugi pa mu ostro nasprotujejo in aktivno zagovarjajo
stalisce, da je avtizem do njihovih otrok sovraZzen in da jih diagnosti¢na merila razlikujejo in

oddaljujejo od drugih (Langan v Kapp in drugi 2013).

Na drugi strani pa socioloski teoretiki (Nadesan v Russell in Norwich 2012), odrasli z MAS
(Baggs v Russell in Norwich 2012) ter zdravniki (Timini, Gardner in McCabe v Russell in
Norwich 2012) trdijo, da so MAS delno druzbeno konstruiran pojav in da avtisticno vedenje
trenutno velja za nenormalno, zaradi ¢esar bi bil nujno potreben premik norm in vrednot.
Mnogi raziskovalci poudarjajo stigmatizacijski potencial nalepke MAS; tako je Baron-Cohen
predlagal zamenjavo izraza »motnje« (angl. disorder) s »stanjem« (angl. condition). Kritiki
socioloskega pogleda na MAS poudarjajo, da s poudarjanjem vloge druzbe model podcenjuje
bolece izkusnje otrok z resnimi in izérpavajo¢imi avtisti¢nimi sindromi in tudi izkus$nje tistih,

ki zanje skrbijo (Russell in Norwich 2012, 230).

Socialni model je bil izhodisc¢e za razvoj gibanja za avtisti¢ne pravice, ki na avtizem gleda kot
na drugacen kognitivni stil, ne kot na »motnjo«, ter poziva k druzbenemu sprejemanju

»nevroloske raznolikosti«.

Jaarsma in Welin (2012) nevrolosko raznolikost opisujeta kot koncept, ki zajema dva razli¢na
vidika. Prvi je nevroloska razlicnost cloveSke populacije; biti »nevroloSko razlicen« ali
»nevrotipiCen« (»normalen«) sta dva enakovredna nacina CloveSkega obstoja. Avtizem je
torej najprej in predvsem naravna variacija. Drugi vidik se nanasa na pravice, prepoznavanje,
sprejetje, nediskriminacijo in druga bolj politicCna vprasanja. Na podlagi teh spoznanj je
avstralska sociologinja Judy Singer, ki ima tudi sama diagnozo Aspergerjevega sindroma,
spodbudila zacetek avtistiCnega gibanja za nevroloSko raznolikost. Gibanje se je pojavilo na
zaCetku devetdesetih let prejSnjega stoletja, prek spletnih skupin predvsem
visokofunkcionalnih avtistov, in se je do danes razvilo v gibanje, ki si prizadeva za civilne
pravice vseh posameznikov z nevroloskimi motnjami, med drugim z MAS, pomanjkanjem
pozornosti, bipolarno motnjo, dispraksijo, disleksijo, epilepsijo in Tourettim sindromom
(Jaarsma in Welin 2012). Gibanje za nevrolosko raznolikost odpira Se eno moralno vprasanje,

in sicer izbiro izrazov »oseba z avtizmom«, »avtist« ali »avtisticna oseba«. V gibanju uporabi
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prvega nasprotujejo, saj po njihovem mnenju kaze, da je »normalna oseba« ujeta v avtizem,
in namiguje, da je na neki nacin lahko lo¢ena od motnje. Zagovorniki gibanja so prepricani,
da je avtizem od posameznika nelodljiv in nanj vpliva v vseh pogledih, zato raje govorijo o

»avtistih« ali »avtisti¢nih ljudeh«.

Zagovorniki gibanja za nevrolo$ko raznolikost torej trdijo, da avtizem ni stanje, ki ga je treba
zdraviti, temvec cloveska specificnost (z razlicnimi oblikami druZenja, komuniciranja in
zaznavanja), ki pa ni nujno zgolj neugodna, ter mora biti v druzbi enakovredno spostovan.
Vendar pa Jaarsma in Welin (2012) opozarjata na problemati¢nost razlicice tega gibanja, ki
zagovarja $irsi koncept in v svoje okrilje poleg visokofunkcionalnega avtizma? zajema tudi
nizkofunkcionalno obliko. Ce druzba nevrolo$ko raznolike sprejema kot posebno kulturo,
potem tisti avtisti, ki potrebujejo nego in pomog, Se tezje pridejo do nje, saj je njihovo stanje
razumljeno kot naravna ¢loveska variacija. Visokofunkcionalni avtisti, ki ne potrebujejo nege,
lahko Zivijo bolj ali manj »normalno« Zivljenje, morda celo lazje brez vmesSavanja in
poseganja, kar pa ne velja nujno za tiste avtiste, ki ne zmorejo samostojnega Zivljenja.
Vendar sprejetost v druzbi njihovih senzornih tezav ter tezav s socialnimi odnosi in
komunikacijo, ki jih imajo, Se ne »ozdravi«. Po drugi strani, ¢e druzba koncepta nevroloske
raznolikosti ne sprejema kot posebno kulturo, pa so lahko - tudi tisti, ki ne potrebujejo
posebne podpore — zaradi »primanjkljajev«, po katerih se razlikujejo od vecine, stigmatizirani

(Jaarsma in Welin 2012).

2Izraz »visokofunkcionalni ali visoko delujo¢i avtizem« se splodno uporablja za osebe z avtizmom, ki imajo
inteligencni kvocient v obmodju povpreénega ali viSje, pridruzenih motenj pa manj kot druge osebe z avtizmom
(Macedoni Luksi¢ 2006).
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3 STIGMA

Pojem stigma so uporabljali Ze stari Grki in se je nanasal na telesne znake — izpostavljal je
nenavadno in slabo v moralnem statusu njihovega nosilca. V telo vigani ali vrezani znaki so
opozarjali, da je njihov nosilec necista oseba, ki se ji je treba izogibati, zlasti na javnih krajih,
ali pa so oznacene ljudi celo izgnali (Goffman 2008, 11). Pozneje je fizicno oznacdevanje v
vecini kultur sicer izginilo, kognitivne manifestacije stigmatizacije in socialno oznacevanje pa

so postali temelj vecine stigem (Jones in sodelavci v Coleman 1999, 202).

Socioloski koncept stigme je razvil Goffman. Leta 1963 jo je v delu Stigma: zapiski o
upravljanju poskodovane identitete definiral kot pojem, ki se uporablja za lastnost, ki je hudo
diskreditirajoca. Navaja tudi, da je stigma enaka neZeleni drugacnosti in torej oznacuje
taksno posameznikovo lastnost, ki ga lo¢i od vecine v skupnosti, tako da ima vecina in tudi on

sam to lastnost za odklonsko, deviantno (Goffman 2008).

Goffman (2008) v grobem razlikuje tri vrste stigme. Prva je povezana z razlicnimi fizicnimi
pomanjkljivostmi ali poSkodbami oziroma je posledica telesne odbojnosti. Predmet druge so
znacajske slabosti, razvade odvisnosti, seksualna spolna usmeritev, brezposelnost, odklonski
nacini Zivljenja, krsenje doloéenih navad in norm, izrazi duSevne bolezni. Tretja vrsta pa je

vezana na pripadnost rasi, narodnosti in veroizpovedi (Goffman 2008, 13).

Stafford in Scott (1986) trdita, da je stigma posameznikova znacilnost, ki je v nasprotju z
normo druzbene enote, v kateri je norma opredeljena kot skupno prepri¢anje, kako naj bi se
posameznik v posameznih situacijah moral obnasati (Stafford in Scott v Link in Phelan 2001,
365). Crocker navaja, da imajo stigmatizirane osebe doloceno lastnost ali znacilnost, ki izraza
socialno identiteto, ki je v dolo¢enem druzbenem kontekstu razvrednotena (Crocker in drugi

v Link in Phelan 2001, 365).

Hinshaw (2009) navaja, da je stigma dovoljenje druzbeni vecini, da ohranjajo in stopnjujejo
svoj obsojajoCi odnos, poln predsodkov, in zagovarja, da stigma deluje prek druzbenih
procesov, kot so primerjanje, identifikacija in devalvacija (Hinshaw v Koro-Ljunberg 2009,

1176).
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Link in Phelan (2001) stigmo definirata kot medsebojno povezane komponente; pravita, da
stigma obstaja, ko se elementi oznacevanja, stereotipov, diskriminacije in izgube statusa

pojavijo skupaj s poloZzajem modi, ki jih omogoca (Link in Phelan 2001, 377).

Coleman (1999) stigmo opisuje kot Zivljenjski pogled, skupek osebnih in druzbenih
konstruktov, skupek socialnih zvez in odnosov, obliko druzbene realnosti. OdraZza lastnost,
proces, obliko socialne kategorizacije in emocionalno stanje. Meni tudi, da je stigmatizacija
posledica socialne primerjave in zato stigma pomeni kontinuum neZelenih razlik, ki so
odvisne od mnogih dejavnikov (npr. kulture, geografske lokacije). Nelocljivo je povezana s
socialnim kontekstom, ki lastnosti doloca kot Zelene oz. neZelene (Coleman 1999, 198-200).
Pogosta posledica stigme je posebna vrsta mobilnosti navzdol na osebni statusni hierarhiji;
oseba je tako povezana s nezelenimi lastnostmi, ki v oceh tistih, ki stigmatizirajo, znizujejo

njen status (Link in Phelan 2001, 371).

Goffman (2008) trdi, da do stigmatizirajoCih situacij pride takrat, ko se neki osebi v odnosu z
njo, zaradi njenih »nenormalnih« lastnosti ne izkazuje spostovanje in priznanje, kot bi ji sicer
pripadalo glede na druzbeni polozaj. V bran svoji identiteti lahko stigmatizirani uporablja tri
strategije. Prva je prikrivanje stigme: stigmo skuSajo prikriti pred drugimi, deluje ¢im bolj
normalno ali pa se izogiba stikov s tistimi, ki bi lahko opazili njegovo drugacnost. Druga je
sprejetje stigme. Posameznik se vda in sprejme svojo pomanjkljivost. Zadnja strategija je
refleksija stigme, pri ¢emer se stigmatizirani trudi za kognitivno predelavo (refleksijo) stigme,

za soocenje z razlogi za svojo drugacnosti (Goffman 2008).

Coleman (1999) na kratko povzema, da stigma izhaja iz razlik; usmerjanje pozornosti na
razlike aktivno ustvarja stigme, saj je prav vsako znacilnost ali razliko mogoce stigmatizirati.
Pogosto smo ljudje pozorni samo na eno razliko namesto na mnogo vecje stevilo podobnosti,

ki si jih s katerimkoli posameznikom delimo.

3.1 Svoji in pouceni

Goffman (2008) v stigmatizirani skupini lo¢uje dve kategoriji socutnih drugih: svoje in
poucene. »Svoji« so tista skupina socCutnih drugih, ki si s posameznikom delijo njegovo

stigmo in se zaradi tega definirajo kot osebe njegove vrste. Na podlagi lastnih izkusenj s prav
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to stigmo stigmatizirane v svoji skupini razumejo in jim tako lahko ponudijo podporo in jim
dajejo obcutek, da niso sami. Druga skupina so »pouceni« (termin so v preteklosti uporabljali
homoseksualci; Goffman 2008, 32) — to so osebe, ki veljajo za »normalne«3, vendar so s
svojim posebnim poloZajem povezane s stigmatiziranim posameznikom in do njega cutijo
naklonjenost. Poucene osebe so med stigmatiziranimi v doloCeni meri sprejete, priznano jim
je »€astno ¢lanstvo« in so med redkimi, pred katerimi osebi s stigmo ni treba Cutiti sramu ali

izvajati samokontrole, ker ve, da jo ti vidijo kot obicajnega drugega (Goffman 2008, 32).

Goffman loc¢i dve skupini poucenih. Prva skupina so tisti, ki so to poucenost pridobili z delom
npr. v ustanovah, ki skrbijo za nosilce stigme, to so npr. zdravniki, medicinske sestre,
fizioterapevti, psihologi, nadalje so to lahko tudi heteroseksualni natakarji v homoseksualnih
lokalih, nejudovski prodajalci v judovskih trgovinah, policisti, ki so nenehno v stiku s

kriminalci (Goffman 2008, 33).

Druga vrsta poucenih so osebe, ki so s stigmatiziranim povezane v socialni strukturi, zaradi
tega odnosa pa socialno okolje obe osebi obravnava kot celoto. To so lahko zakonec
dusevnega bolnika, h¢i nekdanjega kriminalca, prijatelji slepega, starSi pohabljenca,
homoseksualca, otroka z MAS. Ta skupina si pogosto deli »slab glas« stigmatizirane osebe in
delno prevzame stigmo. V nekaterih socialnih situacijah so stigmatizirani prav zaradi svoje
poucenosti. TeZzave, s katerimi se sreCujejo nosilci stigme, se na poucene Sirijo v valovih, pri
¢emer je vsak nadaljnji val manj intenziven. Nalezljivost stigme je tako lahko razlog, da se

ljudje takSnim odnosom izogibajo ali pa jih celo prekinejo (Goffman 2008, 33—34).

3.2 Nalezljivost stigme

Goffman (2008) je stigmo, ki s stigmatiziranega posameznika prehaja na ozji krog ljudi okrog
njega, tj. na poucene druge, poimenoval courtesy stigma oz. »nalezljivost stigme«. Najbolj
prizadene ozZje sorodnike — starSe in sorojence, lahko pa celo strokovne delavce, ki se
ukvarjajo npr. z dusSevnimi bolniki in so zaradi dela z njimi pogosto stigmatizirani oz.
diskriminirani. Birenbaum (1970) navaja Se npr. prijatelje in sorodnike tistih, ki so javno

oznaceni kot radikalci, homoseksualci, kriminalci ali dusSevni bolniki; starSe invalidnih otrok

3 Goffman (1963, 14) razlikuje med nosilcem stigme — stigmatiziranim in normalnim; slednji je v tem primeru
oseba, ki od doloc¢enih pri¢akovanj ne odstopa negativno in ni nezeleno drugac¢na od drugih.
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ali otroke locenih ali invalidnih starSev; tudi prijatelje ali ljubimce pripadnikov izobcenih
druzbenih skupin, kot so »ljubitelji érnuhov« (Birenbaum 1970, 196). V teh primerih gre za
diskriminacijo prek povezave, torej diskriminacijo ne zaradi posameznikove lastne identitete,
temvec€ zaradi nekoga drugega, s katerim je ta posameznik povezan. Zaradi bojazni pred
stigmatizacijo prek povezave se lahko pojavi pritisk, da bi skrivali stigmo in vzpostavili t. i.
druZinsko skrivnost, ko druZina od stigmatiziranega zahteva, da npr. prikriva svojo spolno
usmerjenost, ali pa svoje hendikepirane otroke skriva pred zunanjim svetom; podobno je

lahko v druZinah ljudi s tezavami v dusevnem zdravju (Kuhar 2009, 83—85).

»Nalezljivost stigme« podobno razlaga tudi Birenbaum (1970). Pravi, da so ljudje, ki
prevzamejo stigmo — torej tisti, ki imajo po mnenju drugih »okvarjeno« identiteto, ker
pripadajo stigmatiziranim (Goffman 2008, 31) — v druzbi v dvoumnem poloZaju. So
»normalni«, pa vendar »drugacni«. Njihova normalnost se kaze v njihovem izvajanju
konvencionalnih druzbenih vlog; njihova razli¢nost se obcasno izrazi v njihovem povezovanju
s stigmatiziranimi med interakcijo z normalnimi, iz pogovorov, ki se vrtijo okoli tovrstnih tem
ali se jih tudi komaj dotikajo. Njihova stigma je posledica pripadnosti in ni fizine narave, zato
lahko razmeroma preprosto nadzorujejo informacije o samih sebi. Kljub ob¢asnemu razkritju
njihove drugacnosti vecina ljudi, ki prevzamejo stigmo, obicajno izkazuje podobo
normalnosti, brez ocitnega pretvarjanja oziroma prikrivanja, ta podoba pa je nato potrjena v
interakciji z drugimi (Birenbaum 1970). Za akterje, ki so prevzeli stigmo, je njihova okvarjena
identiteta vedno biografske narave, ker temelji na povezavi s popolnoma stigmatiziranimi.
Nekateri, ki so okuZeni s stigmo, niti ne poizkusajo prikazovati normalne podobe, ampak s
svojimi dejanji in odnosom izkazujejo, do katere mere lahko sprejmejo tiste z okvarjeno
identiteto, zato izgubijo zmoznost, da bi jih pripadniki konvencionalnega druzbenega razreda
sprejemali kot »normalne« (Goffman 2008, 32). Nasprotno pa nekateri poskusajo iz
vednosti, ki jo drugi pridobijo o njih, izbrisati vse informacije o svoji pripadnosti
stigmatiziranim, zato jim Zelijo posredovati vtis, da so »neposkodovani« (Goffman 2008, 31).
Obstaja vec oblik prilagoditev tistih, ki prevzamejo stigmo. Akterji lahko na razliénih to¢kah v
svojem Zivljenju zamenjujejo prilagoditve, glede na vire, ki so jim dostopni za posredovanje
razlicnih vtisov, najuspesnejSi pa so tisti, ki pozorno vzdrZujejo ravnovesje med svetom
stigmatiziranih in svetom normalnih. To ravnovesje je deloma odvisno od posameznikovega

sodelovanja v druzbeni organizaciji in kulturi sveta, ki obdaja dolo¢eno stigmo (Birenbaum
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1970). Urejenost teh kultur je koristna vzporednica »normalnosti«, iz katere je mogoce
potegniti vtis o uspeSnem reSevanju nevzdrinih situacij, kar pomaga pri zmanjSevanju
nepredvidljive narave »normalne« druzbene ureditve. Ob sprejemanju »normalnih«
druzbenih vlog se osebe s to vrsto stigme skrbno izogibajo preveliki vpletenosti v svet
stigmatiziranih, s ¢imer zmanjsujejo stopnjo lastne deviantnosti, kot jo vidijo normalni, celo v
prisotnosti stigmatiziranih posameznikov. Birenbaum (1970) nalezljivost stigme tu razume
kot situacijo vezani druzbeni konstrukt, ne pa kot stalno znacilnost doloéene osebe. Izhaja iz
nezmoznosti enega ali veC akterjev, tako diskreditiranih kot »normalnih«, da bi vzpostavili
skupne definicije situacije, ki bi preprecila diskreditacijo osebe z neposredno povezanostjo s
stigmatizirano osebo. Zato je lahko posledica vsakega srec¢anja obnovljena konstrukcija te
vrste stigme ali pa izogibanje tej. Prilagoditev, poimenovana »na videz normalen Zivljenjski
krog«, bi po vsej verjetnosti lahko bila modalna oblika za osebe, ki prevzemajo stigmo, ker
akterjem omogoca upostevanje in uporabo poglavitnih znacilnosti te vrste stigme — njeno
situacijsko spremenljivost. Ce se akterji zavedajo te znacilnosti, pa se lahko vzpostavijo
skupne definicije, ki ne ustvarjajo stigem in pogosto vkljuujejo vzajemno priznavanje
razlicnosti diskreditiranega akterja do popolnoma stigmatiziranih oseb. Obenem pa teh
obveznosti nobena od strani nikoli ne uposteva kot temelj za odnose med osebo, ki je
okuzena s stigmo in »normalnim« akterjem. Taksni odnosi so oblikovani tako, da dajejo vtis,
kot da objektivno dejstvo nalezljivosti stigme nima vecjega vsebinskega pomena. Vendar pa
je uspesSna potrditev te trditve odvisna od zmoznosti diskreditiranega akterja, da se izogne
situacijam, v katerih bi njegove obveznosti do osebe postale nadlezne oziroma vsiljive. Ko je
njihova razliénost aktivirana v vsakdanjem Zivljenju, bo potrditev na videz normalnega
Zivljenjskega kroga s strani drugih oc¢itno manjsa. Takrat je verjetno, da bo oseba okuzena s
stigmo, stigmatiziranega ali sprejela ali pa pretrgala svoje povezave z njim (Birenbaum 1970,

196-199).

3.3 Pomen stigme za socialne odnose

Coleman (1986) navaja, da so stigmatizirani in nestigmatizirani posamezniki v nenehnem
odnosu inferiornosti in superiornosti, ki pa je kljuéen za razumevanje koncepta stigme.
Stigmatizirani se na svojo stigmo lahko odzove razlicno: lahko odkrije, da si je stigmatizator
utrdil poloZaj lazne superiornosti in zagovarja inferiornost nosilcev stigme, ali pa sprejme
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socialno negativno percepcijo svoje stigme. Nestigmatizirane osebe stigmatiziranim podajajo
obcutek temeljne inferiornosti s socialnim zavracanjem, izklju¢evanjem in zmanjsanimi

pri¢akovanji (Coleman 1999, 206-207).

Socialno zavracdanje je ena izmed posledic stigmatizacije in jo »normalni« lahko sporocajo na
ve€ nacinov, npr. z govorom, o¢esnim stikom ali medsebojno razdaljo. Socialno zavracanje
oziroma izogibanje ne vpliva samo na stigmatizirano osebo, temvec na vse, ki so socialno
vpleteni (druzina, sorodniki, prijatelji). To ljudi sili, da omejijo svoje odnose z drugimi
stigmatiziranimi in celo druzinskimi ¢lani. Tako socialno zavracanje deluje tudi kot oblika
socialne kontrole oziroma vzdrZznosti. Socialno zavracanje morda najbolj prizadene majhne
otroke, ki jim je prepovedana vecina socialnih dejavnosti njihovih vrstnikov (Coleman 1999,

207).

Major in Eccleston (2005) menita, da sta zavracanje in izklju¢evanje neizogiben del
socialnega Zivljenja in da ju je v nekem obdobju Zivljenja deleZzen vsak posameznik. Ker imajo
ljudje za socialne odnose omejeno koli¢ino ¢asa in energije, je pomembno, da druzbo izbira
previdno. Odlocitev, da ¢as prezivi z nekom, prepreci mozZnosti za preZivljanje tega C€asa z
nekom drugim. NezmoZnost posameznika, da pri vkljuevanju drugih postavi meje, lahko
privede do t. i. zasiCenega subjekta (angl. saturated-self), ko posameznik postane prezet s
¢ezmernimi odnosi. Zato je zavracanje in izkljuevanje neizogibno, v druzbi pa ni
enakomerno porazdeljeno. V vsaki druzbi obstajajo skupine posameznikov, ki so izkljucene iz
socialnih odnosov in socialnih domen; posamezniki so stigmatizirani (Major in Eccleston

2005, 64).

Socialna izklju€enost je bistveni vidik stigmatizacije. »Normalni« ljudje stigmatizirane lahko
izklju¢ujejo z namenom izboljsati svojo samopodobo, zmanjsati tesnobo in nelagodje, znizati
stroske, povezane s skupnim Zivljenjem. Izkljuéenost, ki izhaja iz stigme, povzroéa mocan
stres, vpliva na samozavest in dobro pocutje stigmatiziranih. Coleman (1999) pravi, da stigma
pomeni nekaksno socialno smrt. Nestigmatizirani ljudje z izklju¢evanjem in zavracanjem
stigmatizirane obravnavajo tako, kot da so nevidni, ne obstajajo ali so celo mrtvi (Coleman

1999, 210).

Potreba po pripadnosti, socialni navezanosti ter trajnih in pomenljivih odnosih je osnovna

Clovekova lastnost, potreba, nagib, gonilo. Vklju¢enost spremljajo predvsem pozitivna
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Custva, medtem ko izklju¢enost obicajno vodi v negativna, kot so Zalost, osamljenost,
ljlubosumje, jeza, strah in tesnoba. Posamezniki, ki so v nenehnem pri¢akovanju zavrnitve,
imajo bolj verjetno nizko samozavest in so depresivni, kot pa tisti, ki obicajno pricakujejo, da

bodo sprejeti (Major in Eccleston, 2005, 63—64).

Kurzban in Leary (2001) navajata tri skupine izkljucenih. V prvi so tisti, ki veljajo za slabe
partnerje pri socialni izmenjavi in se jih dojema kot nepredvidljive (dusevni bolniki), tisti, ki
ne sledijo druzbenim normam (homoseksualci), prevaranti, kriminalci in tisti, za katere velja,
da druzbi nimajo kaj dati (brezdomci, starejsi). V drugi skupini so izkljuéeni €lani rasnih,
verskih in etni¢nih skupin, v tretji pa so posamezniki z nalezljivimi boleznimi in tisti, katerih
videz kaze na bolezen. Te tri temeljne skupine spominjajo na Goffmanovo tipologijo stigem,
ki zajema znacajske pomanijkljivosti, telesne odbojnosti in plemensko stigmo (Kurzban in

Leary v Major in Eccleston 2005, 69).

Zmanjsana pri¢akovanja

ZmanjSana pri¢akovanja do stigmatiziranih so opazna na razlicnih podrodjih: v druzini, Soli,
sluzbi, med prijatelji. Stigmatizirani otroci, otroci z MAS, so tako npr. delezni posebne
obravnave, od njih se ne pri¢akujejo enaki dosezki kot od vrstnikov, starsi jim dopuscajo za
druge otroke nesprejemljivo obnasanje. Prevelika zasc¢ita povzro¢a zmanjsanje dosezkov,
znizana pricakovanja pa vodijo tudi do zmanjSanega samospostovanja (Coleman 1999, 207-

208).

3.4 Upravljanje stigme

Goffman (2008) navaja mozZne odzive stigmatiziranega na svoj polozaj: v nekaterih primerih
skusa neposredno popraviti svoje pomanjkljivosti (iznakaZzena oseba se odloci za plasti¢éno
operacijo, slepa za operacijo oci, nepismena se dodatno izobrazuje itd.), lahko pa resuje svoj
poloZaj posredno, tako da se z dodatnim naporom skusa izpopolniti na podrocjih, za katera
velja, da so za nekoga z njeno pomanjkljivostjo nedosegljiva (hroma oseba se nauci plavati,
igrati odbojko), lahko »pretrga zvezo z resni¢nostjo« in se oprime lastne konvencionalne

interpretacije znacaja svoje socialne identitete ali pa se odloci za osamitev, tako da soocenje
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s svojo stigmo ni potrebno. Posameznik zaradi tega brez povratnih informacij iz socialnih
stikov z drugimi lahko postane sumnicav, potrt, zaskrbljen, zmeden in celo sovraien
(Goffman 2008, 17-20). V nadaljevanju bodo predstavljeni Se drugi mozni nacini upravljanja

stigme.

ZamolCevanje in prikrivanje stigme

Goffman (2008) pravi, da se vsi stigmatizirani kdaj znajdejo v situaciji, ko svojo stigmo
zamolcijo. To lahko naredijo tudi namenoma, zaradi Stevilnih koristi, ki izhajajo iz tega, da jih
Stejejo za normalne. Omenja tudi naravni cikel zamolc¢evanja stigme. Ta se zacne z
nezavednim zamoléevanjem, sledi nenamerno zamolcevanje, ki se ga stigmatizirani zave Sele
sredi poteka, druge moznosti pa so Se zamolcevanje stigme »za zabavo«, zamol¢evanje med
vsakdanjimi rutinskimi opravili, zamolcevanje stigme ob priloZznostih, ki niso del rutine (na
pocitnicah, v tujih krajih), in »izginotje« stigme — popolno zamoléanje na vseh podrocjih
Zivljenja. Oseba, ki stigmo zamoldi, Zivi dvojno Zivljenje in zato lahko placuje ceno visoke

stopnje tesnobe, saj se njen svet lahko v vsakem trenutku sesuje (Goffman 2008, 70-74).

Prikrivanje je pogosta strategija upravljanja stigme. Posameznik se s tem, da svojo stigmo
skrije, izogne situacijam, v katerih bi lahko bil diskriminiran. Skrivanje svoje stigmatizirane
identitete je obrambni mehanizem, zascita pred socialnim izkljuevanjem in tudi zascita
drugih pred nerodno situacijo, v kateri bi se znasli, ¢e bi poznali doloCeno identiteto
posameznika. Skrivanje pa je obenem lahko tudi oblika diskriminacije, ¢e zahteva po
skrivanju prihaja od drugih ljudi zaradi njihovega strahu pred nalezljivostjo stigme (Kuhar

2009, 116-118).

Racionalizacija in »opravicevanje« stigme, revitalizacija, zrcaljenje stigme in resignacija

Pri racionalizaciji in »opravi¢evanju« stigme gre za ugotovitev, da je stigma neizogibna,
razumljiva, in sprejetje »stvari takih, kot so«, vendar v tem primeru ne gre za resignirano
sprejetje, temve€ za pojasnitev stigme, ki vodi do njenega sprejetja. Podobno tudi pri
revitalizaciji stigme posameznik stigmo razume kot eno od moznih okolis¢in, zaradi katerih je
izklju¢en, vendar naj bi pri tem Slo za nekaksen splosni trend, ki je v neki skupini obicajen
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(npr. med najstniki). Zrcaljenje stigme se vzpostavi tako, da se »problem« prenese na tiste, ki
stigmatizirajo. Stigma se zrcali na tiste, ki jo posamezniku pripisujejo. Resignacija pa je v

usodo vdano sprejetje stigme (Kuhar 2009, 115-120).
Destigmatizacija

Destigmatizacija je strategija, ki ustreza Goffmanovi kategoriji »prekinitve z realnostjo«.
Posameznik vzpostavi samozavestno pozicijo v identiteti, ki jo okolica stigmatizira, in ne
dovoli razvrednotenja svoje identitete. Destigmatizacija lahko tudi pritiska na SirSo okolico,
naj sprejme posameznika in njegovo identiteto, lahko pa je proces obraten: primer so

skupine za samopomo¢, ki posameznikom pomagajo pri sprejemanju svoje identitete.

Podobna oblika destigmatizacije je tudi nepriznavanje stigme, pri ¢emer se posameznik ne
odziva na izklju¢evanje, se ne pocuti kot zrtev in ne dopusti biti obravnavan na tak nacin
(Kuhar 2009, 114-115). Kuhar (2009) lo¢eno od destigmatizacije navaja tudi strategijo stigme
kot prednosti, pri ¢emer je stigma »preseZena« s spoznanjem, da iz nje izhajajo tudi
pozitivne pridobitve za posameznika, predvsem velje razumevanje vsakrSne drugacnosti,
soCutje in ne nazadnje ugotovitev, da stigma daje izkusnje, ki ¢loveka bogatijo (Kuhar 2009,
119). To omenja tudi Goffman (2008), le da je bolj kriticen: stigma namrec ostaja, le da jo

¢lovek upravlja tako, da ga vsaj psiholosko ne ovira.

3.5 Izkusnja stigme starSev otrok z motnjami avtistichega spektra

Vsaka oblika kroni¢ne bolezni je resen izziv ne le za tistega, ki je prizadet, temvec tudi za
posameznikovo druzino. Tudi motnje avtisticnega spektra za celotno druzino pomenijo veliko
oviro in jih izredno tezko obvladujejo. Razlogov za to je ve¢; MAS ponavadi spremlja izjemno
motecCe druzbeno neprilagojeno vedenje (npr. izbruhi jeze, agresija, samounicevalno in
drugo neprimerno vedenje), iskanje diagnoze in ustreznih oblik zdravljenja je obicajno
iziemno neprijetna in boleca izkusnja, strokovna pomo¢, storitve, ki so na voljo, pa so
omejene. Ceprav se stanje v zadnjih letih pocasi izboljuje, v primerjavi z drugimi oblikami
otroske invalidnosti (npr. Downov sindrom) o MAS javnost ve premalo. Kljub prizadevanju
posebnih programov za boljSo ozaveséenost o teh motnjah se star$i pogosto sreCujejo z

nerazumevajocCimi in sovraZznimi odzivi javnosti, kadar se njihovi otroci obnasajo neprimerno.
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Nazadnje, prognoza za MAS je precej neugodna, zdravila ni in za zelo malo prizadetih
posameznikov je verjetno, da bodo sposobni samostojnega Zivljenja. DruZina je tista, ki
stalno skrbi za prizadetega ali pa sprejme tezko odloditev za institucionalizacijo ¢lana
druZine, kar pomeni velik stres in lahko moc¢no vpliva na vse druZinske ¢lane. Hkrati pa
tezave, ki jih MAS povzrocajo, presegajo okvire druZine, saj mora ta imeti interakcije z
zunanjim svetom. Da bi lahko Ziveli ¢im bolj »normalno druZinsko Zivljenje«, od njih zahteva
posebne strategije spoprijemanja s tezavami, ki nastajajo pri interakciji z drugimi. Stigma je
eden izmed najteZavnejsih vidikov javnih srecanj, ki jih izkusijo druZine z otrokom z MAS, saj

je odziv javnosti nanje pogosto stereotipen in negativen (Gray 1993, 102-104).

Med prvimi raziskovalci, ki so se ukvarjali s problematiko stigmatizirane bolezni otrok in
nalezljivosti stigme, ki ogroza njihove druZine, je bil Birenbaum (1970). V svoji Studiji je
preuceval matere otrok s teZzavami v intelektualnem razvoju in se usmeril predvsem na
strategije, s katerimi zmanjsujejo ucinke stigme. Avtor je ugotovil, da so matere pogosto
poskuSale ohranjati »na videz normalen Zivljenjski slog«, predvsem s prizadevanjem Ziveti
¢im bolj normalno Zivljenje in se izogibati posameznikom, ki bi to »normalnost« lahko

ogrozali (Birenbaum 1970, 202).

Starsi in sorojenci otrok z MAS pogosto dozZivljajo stigmo, ki se s stigmatizirane osebe
prenasa na njene bliZznje, o E¢emer smo Ze govorili. Clani druZine so stigmatizirani zaradi svoje
povezanosti z nosilcem stigme in ne zaradi kakrSnekoli svoje znacilnosti (Gray 1993, 2002;

Ferrugia 2009). So »normalni«, pa vendar »drugacni« (Birenbaum 1970, 196).

V literaturi o avtizmu je bil koncept stigme uporabljen predvsem za analizo izkusnje sramu in
druzbene izklju€enosti starSev otrok z MAS (Gray 1993, 2002; Ferrugia 2009). Ferrugia (2009)
je opisal, kako je etiologija avtizma vplivala na stereotipe, povezane z njim; splosno
razumevanje MAS se je morda res premaknilo od psihoanaliti¢nih h kognitivnim in genetskim
pojasnilom, veliko z MAS povezanih stereotipov, kot so hladno in distancirano starSevstvo ali
posebna vrsta avtisticne inteligence, pa se je $e vedno ohranilo (Ferrugia v Kinnear in drugi

2015, 943).

Goffmanova nalezljivost stigme se je nanasala na prostovoljno povezavo s stigmatizirano
skupino. Raziskovalci so jo v kontekstu stigme zaradi invalidnosti razsirili na odnos med
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starSem in otrokom ter ugotavljali, da starsi skusajo sprejemati povezavo s svojim otrokom in
se hkrati lo¢iti od »poSkodovane identitete«, ki je posledica otrokove diagnoze (Ferrugia

2009 in Gray 2002 v Kinnear in drugi 2015, 943).

Raziskave s podrocja nalezljivosti stigme za primer starSev otrok z MAS so obicajno zajele
razmeroma velike skupine posameznikov iz SirSe javnosti in uporabile kvantitativne
raziskovalne metode (Butler in Gillis 2001; Chambres in drugi 2012; Milaci¢ Vidojevic in drugi
2012) ali pa je Slo za raziskave z majhno skupino starSev otrok z MAS in uporabo kvalitativnih
pristopov (Gray 1993, 2002; Ferrugia 2009; Gill in Liamputtong 2001; Neely-Barnes in drugi
2012) (Kinnear in drugi 2015, 943).

Taka raziskava z vecjim vzorcem prebivalstva je bila izvedena v Beogradu leta 2012.%
Rezultati Studije so prikazali stanje na podrocju stigmatizacije druzinskih ¢lanov oseb z MAS:
udelezenci so do njih gojili ob¢utke krivde, pomilovanja in bili prepric¢ani, da so druzinski ¢lani
prav tako »poskodovani« kot nosilci stigme sami — z nekaj razlikami: te so se pokazale npr.
pri druzinskih vlogah (bolj so bili stigmatizirani starsi kot sorojenci), pri spolu udelezencev
(med moskimi se je kazala vecja teznja po izogibanju tem druzinskim ¢lanom, medtem ko so
bile Zenske nekoliko bolj razumevajoe do polozaja mater).K stigmatiziranju so bili bolj
nagnjeni udelezenci, ki nikoli niso imeli stikov z osebami z dusevnimi motnjami, starejsi od 45
let ter tisti z nizjo izobrazbo. S tem se je tudi potrdilo, da je stopnja izobrazbe eden
pomembnih faktorjev stigmatiziranja. Avtorica je na podlagi izsledkov raziskave poudarila, da
so za prihodnost ozaves¢anja javnosti zelo pomembni destigmatizacijski programi, in
predlagala naslednje strategije za zmanjSanje sploSne stigmatizacije oseb z duSevnimi
motnjami: opozarjanje na napacne informacije o osebah z dusevnimi motnjami,
izobrazevanje s ciljem pravilne predstavitve teh oseb in osebne stike z njimi (Milaci¢ in drugi

2014, 63-70).

Pri manjsih kvalitativnih Studijah je treba omeniti Graya (1993, 2002), ki je med prvimi

raziskoval stigmo med starsi otrok z MAS. V prvo Studijo, ki je bila objavljena leta 1993, je

4 Raziskava je zajela 181 posameznikov iz $ire javnosti Beograda, ki so bili razliénih starosti, z razliénimi
stopnjami izobrazbe ter z razliénimi ravnmi znanja oz. vedenja a avtizmu. Cilj raziskave je bilo ugotoviti teznjo k
stigmatizaciji druzinskih ¢lanov oseb z MAS glede na spol, izobrazbo, raven poznavanja avtizma med udeleZenci
raziskave ter glede na njihove pretekle izkusnje oz. morebitna sre¢anja s posamezniki z dusevnimi motnjami.
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bilo vklju€enih 32 starSev, v drugo, iz leta 2002, pa 53. Navedel je ve¢ dejavnikov, ki vplivajo
na stigmatizacijo celotne druZine, med drugim stopnjo odstopanja od vedenja, ki velja za
druzbeno sprejemljivo in pomanjkanje sploSnega znanja o motnjah. Opozoril je tudi na
edinstvenost stigme v primeru motenj avtisticnega spektra, ki je posledica kombinacije
pervazivnih motenj in navidezne fizicne normalnosti. Vecina sodelujoCih starSev je zaradi
otrokovih motenj cutila stigmo, vendar je bilo vecjo teznjo k temu obcutku zaznati pri
materah (kar je lahko posledica dejstva, da matere skladno s prevladujo¢imi spolnimi
normami pogosteje sprejmejo odgovornost za »javno predstavljanje druZine«, ve¢ casa
skrbijo za otroke oziroma so prvenstveno odgovorne zanje, pogosteje Cutijo odgovornost in
krivdo za otrokovo stanje). Prav tako je bila stopnja stigmatiziranosti, ki so jo obcutili starsi,
mocno odvisna od obsega in resnosti simptomov (vec¢ja zaznava stigme pri tistih starsih,
katerih otroci so kazali hujSe oblike simptomov, kot so agresija, samoagresija ali neprimerno
spolno izrazanje) in starosti otrok (bolj ogroZeni so bili starSi osnovnoSolskih otrok in
najstnikov; velje tezave so povezane z otrokovim spolnim razvojem, splosno fizi¢no rastjo in

s tem z mocjo) (Gray 1993, 2002).

Ena zadnjih objavljenih raziskav na temo razumevanja stigme med starsi otrok MAS je bila
objavljena leta 2015. Kinnear in drugi (2015) so na podlagi empiricne literature in pregleda
Linkovega in Phelanovega (2001) koncepta stigme izvedli Studijo, v kateri sta sodelovala 502
starSa otrok z MAS. Skoraj vsi udelezenci so se pocutili stigmatizirane, vecina je porocala tudi
o tem, da so bili izklju€eni in izolirani od prijateljev in druzZine. Velik del v raziskavi udelezenih
starSev je bilo prepricanih, da sploSna javnost verjame, da so otroci z MAS nevarni, mentalno
zaostali in nikoli ne bodo Ziveli samostojno (se npr. porocili ali imeli sluzbo). Avtorji so na
podlagi izsledkov Studije potrdili, da so avtisticni simptomi in teZzavno vedenje znatno
povezani s stigmo, predsodki, zavracanjem in izkljuCevanjem ter prispevajo k procesu
stigmatizacije in oteZujejo vzgojo v druZini. Stigma ni edini dejavnik, ki vpliva na to, kako
tezavno je na splosno zZivljenje za te starSe, nedvomno pa pri tem igra pomembno vlogo.
Avtorji Studije so poudarili pomembnost prizadevanj za vecjo javno ozavescenost in
razumevanje z avtizmom povezanega vedenja, saj bi to lahko ublazilo stigmo, s katero se

soocajo starsi (Kinnear in drugi 2015).
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4 EMPIRICNI DEL

4.1 Metode dela in udelezenci

V empiricnem delu je bila opravljena raziskava, ki je oprta na teoreti¢na izhodisca,
predstavljena v prvem delu diplomske naloge. Namen raziskave je bil preveriti raziskovalna
vprasanja in predvidevanja oziroma hipoteze. Pri procesu zbiranja podatkov je bila
uporabljena metoda polstrukturiranega intervjuja, ker dopuséa morebitna dodatna
vprasanja, ki se sprasSevalcu pojavijo med samim pogovorom. Pri analizi intervjujev je
poudarek predvsem na osebnih izkusnjah starSev otrok z MAS, kako dozZivljajo otrokovo
drugacnost, kaj zanje pomeni diagnoza in kako so sprejeli, predvsem pa, kaksni so odzivi
socialnega okolja, ali se Cutijo stigmatizirane in kako se s tem spoprijemajo ter katere skrbi

imajo glede otrokove prihodnosti.

Kljuéna raziskovalna vprasanja so:

— kdaj so starsi opazili otrokovo »drugacnost«, kako so se soocili z njo in kaksne izku$nje
imajo z iskanjem pomodi,

— kako so starsi dozivljali diagnozo: kot stigmo ali kot priloZznost (moznost za lazji dostop do
terapij in obravnav ter priloznost za kakovostnejSe Zivljenje z otrokom) ali kot oboje
hkrati,

— kako motnja vpliva na druZino in poklicno delo oziroma kariero,

— kako starsi dozivljajo negativne odzive oZjega socialnega okolja,

— zaskrbljenost glede otrokove prihodnosti.

Intervju je obsegal 14 okvirnih vprasanj, ki so bila sestavljena na podlagi teoreti¢nega dela

diplomskega dela.

Intervjuji so bili opravljeni s starsi petih otrok z diagnozo MAS (vsi otroci so moskega spola);
sodelovale so Stiri matere, pri enem intervjuju pa sta odgovarjala oba starsa. S prosnjo za
sodelovanje pri raziskavi sem se obrnila na razli¢na drustva in zdruzenja, ki povezujejo starse

otrok z MAS.

Po en kontakt je bil tako pridobljen prek ZdruZenja bodi zdrav in drustva Tudi jaz, eden prek

zasebnega glasbenega zavoda Do Re Mi, ki poucuje tudi avtiste, preostala dva pa prek
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skupine Mi smo tu za avtizem na druzbenem omreZju Facebook, v katero se povezujejo starsi

otrok z MAS.

K sodelovanju so bili povabljeni ustno ali po elektronski posti. Ze takrat so bili seznanjeni z
namenom intervjuja. Zagotovljena jim je bila tudi zaupnost podatkov (ne bodo uporabljena

njihova imena).

Pri izbiri izvedbe intervjuja osebno ali po posti so bile uposStevane Zelje intervjuvancev. S
Stirimi, ki se jim je zdel osebni pogovor lazji in prijetnejsi, je bil intervju izpeljan na njihovem
domu, z eno od mater pa po elektronski posti. Ustni intervjuji so bili z dovoljenjem

sodelujocih posneti in zapisani v pogovornem jeziku.

Zaradi majhnega vzorca intervjuvancev rezultatov ni mogoce posplositi na SirSo populacijo.

4.2 Analiza rezultatov

V intervjuju so bili sodelujoCi najprej naproSeni, da na kratko predstavijo sebe in svojega
otroka ter da pojasnijo, kdaj so prvi¢ posumili, da je njihov otrok drugacen od vrstnikov, in

kdaj je otrok dobil diagnozo.

4.2.1 Predstavitev sodelujocih

Mati A je stara 42 let in je zaradi multiple skleroze invalidsko upokojena. Ima sedemletnega
sina A, s katerim Zivita sama, o€e zanj skrbi vsak drugi konec tedna. Pojasnila je, da jo je na
sinovo »drugacnost« pri njegovih osemnajstih mesecih prva na glas opozorila njena mati.
Priznala je, da je Ze kmalu po rojstvu nekatere sinove posebnosti opazala tudi sama, le da si
tega dolgo ni mogla priznati in si je pred tem zatiskala o¢i. Ze kot dojenéek je veliko jokal,
imel je tezave s spanjem, materine blizine ni potreboval in Zelel. Po vstopu v vrtec so se
teZzave stopnjevale, raje se je igral sam, bezal je v svoj svet, ko pa je postajal Se
avtoagresiven, si je mati dokoncno priznala, da je z njenim sinom nekaj zelo narobe. Besedo
avtizem je prva uporabila vzgojiteljica v vrtcu, kar je mater spodbudilo: »Prestudirala sem

vse, kar je bilo na to temo dostopnega, in malodane bi lahko o avtizmu napisala doktorsko
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disertacijo (smeh).« Diagnozo Aspergerjev sindrom je sin A dobil, ko je bil star 3,5 leta, pri

starosti 5 let pa so potrdili Se diagnozo ADHD.

Mati B je stara 40 let in ima dva otroka, mlaj$a héerka je stara 5 let, sin B pa 8 let. Zivi v
zunajzakonski zvezi in je zaposlena na uradniskem delovnem mestu. Pri sinu B, ki zdaj
obiskuje drugi razred, so se teZave pojavile po vstopu v Solo. Na nekaj teZav so opozorili Ze v
vrtcu, vendar so bile obvladljive: motila sta ga hrup in mocna svetloba, Ze vrtec in Se bolj
pouk v Soli sta ga popolnoma izérpala, potreboval je ogromno spanja. Da je s sinom nekaj
narobe, sta s partnerjem prvi¢ pomislila, ko sta na prvih govorilnih urah z »odprtimi usti«
poslusala ucitelji¢ino nastevanje, kako se njun sin vede pri pouku: je nemiren, impulziven,
moti pouk (renci, se plazi po tleh), ne sodeluje pri skupinskih dejavnostih, je agresiven do
soSolcev. Uciteljica je bila tako prva, ki je namignila na moznost, da ima njun sin nekak$no

motnjo. Diagnozo Aspergerjev sindrom je dobil pri starosti 7,5 leta.

Mati C je stara 44 let, porocena in ima dva otroka, hcéerka je stara 16 let, sin C pa 13 let.
Zaposlena je v zasebnem podjetju. Za sina pravi, da je bil vedno poseben, fizi¢no se je sicer
razvijal povsem obicajno, vendar je bil Ze kot dojencek precej tezaven. Veliko je jokal,
nenehno je zahteval njeno navzocnost, tezko je zaspal ... Obiskoval je obicajni vrtec, kjer so
vzgojiteljice porocale, da se raje igra sam, ne sodeluje, motil ga je hrup, vznemirjale so ga
nove situacije. Mati priznava, da sta z moZem do drugega razreda nekako zavracala misel, da
se ne razvija obicajno. Potem ko je za sina prezivljanje ¢asa v Soli postalo prenaporno, ker je
bilo zanj vsega prevec in pri pouku ni vec zdrzal cel dan, so se odlodili za Solo s prilagojenim

programom. Diagnozo je dobil pri starosti 12 let.

Mati C je stara 45 let, po poklicu je utiteljica, oce C je upokojen, sta porocena in imata
sinova, stara 18 in 22 let. Da z njunim starejSim sinom nekaj ni v redu, ju je kmalu po rojstvu,
pri prvem zdravniSskem pregledu, opozorila pediatrinja. Mati pripoveduje, da sta pozneje tudi
sama zacela opazati sinov pocasnejsi razvoj na vseh podrocjih. Dolgo ni mogel sam sedeti,
shodil je pozno, bil je neroden, vedno v svojem svetu, stvari je rad opazoval detajlno,
posebej so ga pritegnile vrtece se stvari, zelo pozno je razvil govor. Sinu C so avtizem
diagnosticirali pri 17 letih, pred tem pa je bil delezen nekaterih drugih, tudi napaénih diagnoz
(prva je bila postavljena pri 5 letih, in sicer duSevna manjrazvitost in cerebralni gigantizem).

Kot navaja ocCe, je spekter motenj pri njunem sinu precej obseznejsi od tistih, ki so opisane v
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literaturi. Ima motnje koncentracije in pozornosti, hiperaktivnosti, avtoagresije, motnje
prehranjevanja, visok prag bolecine, nespecnost, motnje ravnotezja ter motnje zaznavanja in
Custvovanja. Ne zna povedati, kaj se mu dogaja. Za druzino je med najbolj motecimi

odsotnost empatije.

Mati D je stara 45 let, porocena, zaposlena, ima dva otroka, 12-letno héerko in sina C,
starega 5 let. Sin se je do starosti 1,5 leta razvijal predvsem obicajno, dosegal je vse razvojne
mejnike: zgodaj je shodil, se smejal, pomahal z roko pa-pa, govoril prve besede, kot na
primer mama, ata ... Mati je po obveznem cepljenju pri starosti 16 mesecev opazila naglo
regresijo, ni se ve¢ odzival na ime, ni ve¢ ne mahal ne govoril, le strmel je in bil povsem
neodziven. Pri 5 letih e vedno ne govori, razume predvsem preproste ukaze in ni tako
samostojen kot njegovi vrstniki (Se vedno uporablja plenice). Obiskuje obicajni vrtec, vendar
ima spremljevalko. Diagnozo avtizem in motnja v dusevnem razvoju je dobil pri starosti 2,5

leta.

4.2.2 Iskanje pomoci in sooCenje z diagnozo

Pri vprasanju, kako in kje so zaceli iskati pomoc¢, da so prisli do diagnoze, so si bili sogovorniki
enotni, da je bil proces ¢ustveno izjemno tezak, predvsem pa dolgotrajen. Podobno ugotavlja
Gray (1993) in dodaja, da je proces tezaven zaradi pomanjkanja bioloSkega markerja, zaradi
normalnih odstopanj oz. razlik v otrokovem razvoju in zaradi dejstva, da se medicinski
delavci s tem problemom ne srecCujejo pogosto. Dve materi sta porocali o neodzivnosti
otrokovih pediatrov in poudarili, da sta bila sinova napotena na nadaljnje preiskave k

strokovnjakom izkljuéno zaradi njune odlo¢nosti in vztrajanja.

»Ko je bil sin star 2,5 leta in je vzgojiteljica omenila avtizem, sem $la do pediatrinje, ki je
zanikala. Vendar me je glodalo in ni dalo miru /../ takrat sem predelala ogromno
literature in Sla Se enkrat nazaj in od nje samo zahtevala napotnico za razvojno
ambulanto. Tam sem jim kar lepo povedala, da so oni samo moja odskoéna deska za
avtisticno ambulanto /.../ Potem je pa naprej trajalo zelo dolgo, preden smo dobili

diagnozo.« (Mati A 2016)
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»Sin se ni vec odzival na svoje ime, ni ve¢ govoril, povsem je bil neodziven, zato sem ga
kmalu po cepljenju peljala nazaj k zdravnici in ji rekla, da je avtist, in sploh ni hotela sliSati

/.../ Ampak ker nisem odnehala, smo $li naprej, k specialistom.« (Mati D 2016)

Pri velini starsSev je bilo opaziti, da niso bili delezni prave podpore in pomoci, kakrsno so

pri¢akovali v situaciji, v kateri so se znasli.

»Preden je Sel sin v Solo, smo $li k psihologu /.../ In kot stars niti ne ves — ti ne povejo, da
¢e sam ne poisce$ pomoci, da bi te Sola lahko prijavila, ¢e$ da ne skrbi$ za svojega otroka,
ker ne izdeluje Sole, ima teZave /.../ In potem moras naprej vse sproZiti sam, postopke,
dati prosnjo za usmerjanje. Jaz sem npr. takrat dosti prebrala o avtizmu in kako ukrepati,

ampak marsikateri starsi pa ne vedo, ne znajo reagirati.« (Mati C 2016)
Seznam specialistov in razli¢nih oblik pomoci, ki so jih poiskali, je bil pri vseh obsezen.

»Na zacetku smo bili pri Solski svetovalki /.../ pri specialni pedagoginji in pri klini¢ni
psihologinji. Bili smo Se pri terapevtki, ki se je ukvarjala z art terapijami, pri delovni
terapevtki, specializirani za senzorno integracijo, pri psihologinji na Rakitni in na koncu
tudi v ambulanti za avtizem. Hkrati sva s partnerjem zacela hoditi v Solo za starSe v

projektu Neverjetna leta.« (Mati B 2016)

»Naredili smo tiso¢ pregledov, vozili smo ga od Poncija do Pilata, vse moino smo
poskusili, preverjali sluh. Te dokumentacije je ogromno. No, zdaj, po 22 letih, ne hodimo

nikamor ve¢, ker me samo v slabo voljo spravijo.« (O¢e C 2016)

Naslednja vpraSanja so se nanasala na diagnozo samo. StarSi so odgovarjali na vprasanje,
kako so se odzvali na diagnozo, ali jim je bilo potem lazje/teZje in ali je spremenila njihov
pogled na otroka. Russell in Norwich (2012) sta v svoji raziskavi opozorila na dilemo, s katero
se sreCujejo starSi otrok z MAS: ali naj sprejmejo potencialne slabosti diagnoze, kot so
stigma, devalvacija in zavrnitev, ali naj tvegajo izgubo moZnosti zdravljenja in pomoci, ki ju
ponuja formalna identifikacija. Sodelujoci v nasi raziskavi niso izrazali tovrstnega dvoma: za
tri starSe diagnoza ni spremenila ni¢ bistvenega, za dva od intervjuvanih starSev pa je
potrditev diagnoze pomenila neke vrste olajSanje, v smislu razjasnitve, kaj konkretno je z

otrokom narobe, predvsem pa nacin, kako naprej, medtem ko za preostale tri diagnoza ni
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pomenila velike spremembe. Mati A je povzela, da je napacno razumljeno vedenje —

»nevzgojenost« — koncno dobilo diagnozo.

»Ko je bilo v centru za avtizem prvi€ izreCeno, da obstaja sum na teZave iz avtisticnega
spektra, me je precej vrglo iz tira. Ampak to je bil samo prvi Sok. Kasneje, ko so diagnozo
potrdili, sem vedela, da moj sin zato ne bo ni¢ drugacen. Dobro je vedeti, pri ¢em smo,

ker na tak nacin sinu lahko bolje pomagamo.« (Mati B 2016)

»Po vseh teh letih borbe in ¢akanja na diagnozo so me enkrat celo vprasali, zakaj rabim
diagnozo. Razlozila sem jim, da jo rabim zato, da vem, kako to¢no naj se obracam! V
bistvu sem od njih zahtevala slisati, kaj to¢no je moj sin. Lahko bi rekla, da mi je bilo laZje,
ko je bilo potrjeno in sem vedela, kako postopati naprej, po drugi strani pa niti ne toliko
drugace, ker sem jaz postopke, posebno ucenje, pocela s sinom od drugega leta naprej,

od trenutka, ko je prvi¢ padla beseda avtizem. « (Mati A 2016)

Za preostale tri starSe se s samo diagnozo ni veliko spremenilo. Iz pogovora z njimi je bilo
predvsem zaznati razocaranje nad sistemom; vsi trije so se strinjali, da se s potrditvijo
diagnoze vse konca in je diagnoza le formalna identifikacija stanja. Mati B je posebej
poudarila, da bi morali te otroke v zdravstvenem sistemu obravnavati povsem drugace: na
razvojna odstopanja pri dojenckih bi morali biti bolj pozorni Ze pediatri, bolje bi jih morali
spremljati fiziatri, pedopsihologi, tudi pedagogi bi morali biti bolje pouceni o teh motnjah. Le

tako bi jim lahko ¢im prej pomagali.

»Potem ko je moj otrok prisel v Solo, je bila cela druzina prakti¢no eno leto v izrednem
stanju — pomoc¢ smo iskali na vseh mogocih koncih, dokler si nismo pomagali sami. Dobro
bi bilo ¢im prej dobiti diagnozo in imeti nekega skrbnika, ki bi bil na voljo z vsemi

informacijami, kaj nam omogoca drzava, za kar moramo zdaj skrbeti sami.« (Mati B 2016)

Mati D pravi: »Ambulanta za avtizem — ne glede na to, katera — da diagnozo, potem pa si
sam! Tezko bi rekla, da mi je bilo po diagnozi drugace.« Podobno meni tudi o¢e C: »Ne, za
nas po diagnozi ni bilo ni¢ drugace, ker sistem z diagnozo opravi svoje, potem pa se ne zgodi
prav ni¢.« Mati C, ki dela v 3olstvu in je bolje seznanjena z razmerami, je moza dopolnila, da
bi bilo drugace, e bi bili otroci delezni ustrezne obravnave usposobljenih pedagogov, vendar

je opozorila, da na tem podrodju opaZa pomanjkanje kadra, predvsem pa znanja. Mati C
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pravi: »Za nas bi bilo drugace, Ce bi bili pedagogi usposobljeni za avtizem, ¢e bi v Soli srecali
uciteljico, ki bi odreagirala tako, kot je sinova pedagoginja za klavir. Ce bi delali z njimi ena na

ena. Ce ti pa ves ¢as pripovedujejo, ¢esa vsega ne zna, ¢esa ni zmozen ...«

Vsi starsi so se strinjali, da diagnoza ni spremenila njihovega pogleda na otroka. Za mater B je
bil najbolj bole¢ Ze proces soofanja s sumom na motnjo. Tako kot Siegel (1996) navaja
stopnje, ki jih prezivljajo starsi, potem ko se za¢nejo zavedati, da ima njihov otrok tezave, je
tudi mati B s partnerjem v tem obdobju presla razlicne faze: zanikanje, obtoZevanje sebe,
Zalost. Mati B pravi: »Dogodki v prvem razredu so bili preizku$nja in u¢na ura za celo druzino,
se mi zdi, da sem sina toliko bolj spoznala in se z njim $e bolj zblizala.« O¢e C je poudaril, da
sama diagnoza ni¢ ne spremeni, niti otroka — ta je bil enak kot pred njo — niti njegovega
pogleda nanj; sina so Ze od rojstva sprejemali takega, kot je, v€asih z bolecino, vendar

diagnoza pri tem ni igrala nobene vloge.

»Ne, ni¢ drugace ne gledam nanj. V¢asih je tezko zaradi druzbe, okolice, ker ne sprejema
drugacnosti, ne avtizma, ne Downovega sindroma, ne homoseksualcev. Jaz pravim,
¢lovek je ¢lovek po srcu, ne po veri, motnji. Jaz to verjamem Ze od vedno, mogoce sem
tudi zato dobila takega sina, mogoce si je zato izbral naso druzino, ne vem.« (Mati D

2016)

»Ne! Ljudje me vprasajo, kako sem taka, kot sem. In vsakemu povem: sprejmi tisto, kar ti
je dano, ker ti je bilo dano z namenom. To pomeni, da imam jaz takSnega otroka zato, ker
sem dejansko zelo mocna oseba in ga jaz lahko vodim v tem njegovem Zivljenju«. (Mati A

2016)

4.2.3 Vpliv motnje na druzinsko Zivljenje in kariero

Vsaka kroni¢na bolezen ne samo za prizadetega posameznika, temvec za vso njegovo druzZino
pomeni velik izziv. Po mnenju Graya (1993) je avtizem ena tistih motenj, ki je za druZine
najtezja izkusnja. V nasi raziskavi so se vsi starsi strinjali, da motnja mocéno vpliva na njihovo
druzinsko Zivljenje. Iz vseh odgovorov je mogoce razbrati, da so druzinsko Zivljenje povsem
prilagodili otroku z MAS. Mati B je zaupala, da je bilo zadnjih nekaj let celotno druzinsko

Zivljenje podrejeno prilagajanju sinu in iskanju pomoci za njegove tezave. Trije sogovorniki so
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pri tem vprasanju opozorili na posebej tezak poloZaj sorojencev v druzini. Ti starsi so izrazili
skrb, da bi bili sorojenci zaznamovani z avtizmom in da bi bili nehote deleZni premalo
pozornosti. O takem vplivu brata ali sestre z MAS na sorojence sta pisala Ferraioli in Harris
(2009), in sicer brat ali sestra z MAS mocno vpliva na sorojence, ni pa nujno, da je ta vpliv
psiholoSko Skodljiv. To, kako sorojenec dojema in si razlaga bratove ali sestrine motnje, je
predvsem odvisno od njegove kognitivne in Custvene razvitosti, pa tudi od intelektualnih
sposobnosti in stopnje avtistiCnega vedenja ter navsezadnje od odziva starSev na potrebe
vseh otrok v druZini (Ferraioli in Harris 2009). Mati D je odgovorila, da jo kljub temu, da se z
mozem zelo trudita z usklajevanjem vseh obveznosti — tako hcerkinih aktivnosti kot sinovih
terapij —, vseeno skrbi, da bo héerka kakorkoli prikrajsana. Mati C je zaupala, da je bila
starejSa sorojenka Ze od nekdaj zelo odgovorna in samostojna, zato sta ji verjetno z mozem

nehote namenjala manj pozornosti kot sinu.

»Grozno, ampak véasih kar pozabis na drugega otroka in da je lahko tudi ona v stiski ... Je
pa v€asih, ampak ne pove, malo ljubosumna na njega, ker se toliko vec ukvarjava z njim.

Je prislo do tega, da se je samoposkodovala ...« (Mati C 2016)

Podobno tudi mati C pripoveduje, da sta si z moZzem nenehno prizadevala, da bi sorojenec
zrasel v posameznika, ki ne bo zaznamovan z avtizmom v druzini, vendar pri tem nista bila
vedno povsem uspesna. Priznava tudi, da je motnja veliko breme za druZino, in je prepric¢ana,
da zaradi te velike preizkusnje, kar avtizem za druZino zagotovo je, mnogo parov ne ostane
skupaj. Druzinsko sobivanje je slikovito opisala s prispodobo: »kot bi bili ves €as priklopljeni

in vecino ¢asa ¢akamo, kdaj bo stekel elektri¢ni tok«.

»Ce vpliva na druZinsko Zivljenje? Ni¢ (smeh). Pravzaprav ni¢, ker sploh ne veva, kako je
drugace Zivet. Mi smo &isto ¢udni, kadar ni sina C, sploh se ne znamo obrnit, ker je taka

¢udna tidina, sploh se ne znajdemo.« (Mati C 2016)

»To si ljudje sploh ne morejo predstavljati, mi gremo zelo redko kam skupaj, no, ko sta
bila mlajsa, smo Se kam $li /.../ Ko sem jaz s sinom, Zena pociva, ko njih ni, jaz pocivam,
aktivho, ampak pocivam, da lahko potem sploh /../ Drugade bi se mi Ze zdavnaj

zmesalo.« (O¢e € 2016)
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Podobno, kot se je izkazalo v Studiji Kinnearja in drugih (2015), lahko iz odgovorov v moji
raziskavi sklepamo, da otrokova motnja vsaj delno vpliva na poklicno delo. Mati B je bila
veckrat, ko sin ni ve¢ zmogel v Soli, na bolniskem dopustu ali na dopustu. Tudi sicer je bila v
sluzbi pogosto nezbrana in utrujena, nenehno v pri¢akovanju klica iz Sole. Zavrnila je tudi
kakSno dejavnost in sluzbeno pot, da ne bi preve¢ obremenjevala partnerja pri skrbi za oba
otroka. Mati C pravi, da ve¢inoma uspe$no preklaplja med domom in sluibo, vendar je
utrujena in zaradi razmer doma pogosto npr. ne sprejme sodelovanja pri dodatnih projektih,

ki so ji ponujeni v sluzbi.

»Naceloma vse pustim doma. V kolektivu, kjer delam, nihée ne ve, kako mi Zivimo doma;
ko pridem v sluzbo, sem uciteljica in sodelavka, je pa res, da ko so bile doma tezke
situacije, sem mogoce eno tako Zalost prinesla tudi s sabo v sluzbo /.../ Vpliva, ja, sploh ko

so slab3a obdobja s sinom. Ni lahko, nikakor ne, vendar se trudim.« (Mati C 2016)

Tudi mati D pravi, da ima motnja precejSen vpliv. Poudarila je, da v podjetju, kjer dela Ze 19
let in naj bi bilo druzini prijazno podjetje, ni zaznati posebnega posluha in jo nenehno

obremenijuje skrb, ali bo obdrzala sluzbo.

»Trudim se, usklajujem, da imamo preglede in terapije takrat, ko ne delam. Ampak ne
gre vedno. Lansko leto, ko so odpuscali, mi je nadrejena predlagala, naj vzamem
odpravnino in grem. Sem $la do kadrovske /.../ mogoce mislis, da bo kdo razumel, upas
na neko empatijo, pa ne da bi kaj ekstra dobila, nasprotno, samo eno toplo besedo
mogoce: in vse, kar je predlagal, je bilo, naj dam na CSD prosnjo za dodatek za izgubljen
dohodek. Pa rada delam in mi je zelo pomembno, da vsaj tistih par ur grem in pustim vse

to doma ...« (Mati D 2016)

Mati A je invalidsko upokojena in s tem nima tezZav, je pa bolj obremenjena s svojo boleznijo

in bojaznijo, kako dolgo bo sposobna skrbeti za sina.

4.2.4 Odziv socialnega okolja

Zadnji sklop vprasanj je preverjal, kakSen je odziv socialnega okolja na otroka, oz.
konkretneje, na otrokovo z avtizmom povezano vedenije, ki je po Linku in Phelanu (2001) tudi

izhodisCe za stigmatizacijo. Na edinstvenost izkuSnje stigme pri teh starSih zaradi
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kombinacije prodornih nezmoZnosti in na prvi pogled obitajnega fizicnega videza je prvi
opozoril Gray (1993). Ljudje zaradi predhodne neinformiranosti o otrokovi motnji taka
vedenja (avtisticne simptome in motece vedenje) pogosto zamenjajo za nekontrolirano
vedenje, nevzgojenost, razvajenost in pomanjkanje starSevskega nadzora — take izku$nje
imajo v raziskavi Stirje sogovorniki. TakSno vedenje pri drugih povzroca zavracanje, kar pa
vodi v izolacijo in izkljucitev (Kinnear in drugi 2015). Raziskava je obcutek stigmatiziranosti
starSev preucdevala s porofanjem intervjuvancev na vprasanja, ki so analizirana v

nadaljevanju.

Vsi starSi so porocali o negativnih izkusnjah v socialnem okolju, o strmenju ljudi vanje,
zbadanju njihovih otrok, celo o zapostavljanju otroka v vrtcu. Nedopustno ravnanje
vzgojiteljice je navedla mati A. Ko je bil sin Se v postopku diagnoze, je opazala, da ga zaradi

»drugacénosti« vzgojiteljica ni obravnavala enako kot vrstnike.

»Kaznovala ga je s tem, da mu ni vec dala za jest /.../ Kasneje mi je pomocnica povedala,
da se je taka obravnava z njene strani dogajala dlje ¢asa ... Silila ga je sedeti, ni ga
previjala, ko je bilo potrebno ...Potem jim pa zaupaj, namesto da bi ti pomagalil« (Mati A

2016)

V vrtcu je bila diskriminirana celo skupina, v kateri je bil njen sin (niso hodili na sicer
nacrtovane izlete in dogodke). Materi A je bilo zaradi izloCenosti sina in skupine ter obtozb
drugih mam neizmerno tezko in se je pocutila odrinjeno: »Kako so me druge mame gledale,
jaz sem vsaki¢ jokala, ker so me krivile, da so zaradi mojega sina prikrajSani tudi njihovi

otroci.«

Negativen odziv je predvsem v Soli doZivela tudi mati B. Zaradi pritoZzevanja nekaterih starSev
naj bi sin v drugem razredu zamenjal oddelek. Toda pred vstopom v novega so tudi ti starsi
ravnatelju napisali protestno pismo, zaradi ¢esar je bila mati B v hudem stresu in stiski. Mati
C ni navedIla nikakrSnega posebnega odziva, razen zaskrbljenosti svoje matere nad dejstvom,
da sin hodi v Solo s prilagojenim programom, vendar je namignila, da je to posledica dejstva,
da niso posebej vpeti v lokalno Zivljenje in jim niti ni pomembno, da bi se v vasi, kjer Zivijo,
¢utili sprejete. Sin matere C je po njenem mnenju v vaski skupnosti dobro sprejet. Pravi:
»Njiju (oCeta in sina) vsi poznajo, mene nekoliko manj. Sem vesela, da Zivimo na vasi, se mi

zdi, da je lazje. V mestu je pa itak tako, kot je, so si vsi tujci.«
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Mater D najbolj prizadene strmenje ljudi: »Ker je neverbalen, v€asih zakrici, ko necesa ne zna
povedati, in ljudje buljijo. Mojega moZa se manj dotakne, zadnji¢ je eno Zensko buljil nazaj in

je nehala. Mame smo pa bolj ¢ustvene.«

Iz odgovorov na vprasanje, ali se starsi zaradi otrokovega morebitnega teZzavnega vedenja
kdaj izognejo obiskom javnih prostorov (npr. trgovin), je mogoce povzeti, da se vsi starsi
temu bolj ali manj odpovedujejo ali pa vsaj skrbno izbirajo, kam grejo skupaj z njimi, in se s
tem izognejo priloZnosti, da bi se pocutili stigmatizirane. Dve materi sta povedali, da se iz
izkusenj hrupnim in kaoti¢nim javnim prostorom raje izogibajo, saj pri njunih sinovih zaradi
njune obcutljivosti lahko izzovejo »izpade«. Mati C je povedala: »Ja, je obcutljiv, hrup ga
utrudi. l1zogibamo se trgovinam, kaksnim hrupnim dogodkom, npr. za novo leto ognjemeti,
petarde ...« Podobno poro¢a mati C: »Ko je bil manjsi, je bil problem, je bil nepredvidljiv,
nikoli nisi dobro vedel, kaj bo naredil. Ti razni draZljaji so ga lahko tako mo¢no zmotili, da je
ponorel, tako da smo se izogibali takim situacijam.« Navedla je Se en primer: zaradi sinovega
nacina prehranjevanja so se izogibali obiskom restavracij, ¢e pa so Ze jedli zunaj, so se
navadno umaknili v del, kjer so bili manj opazni. Moz dodaja: »Ko je bil Se mlajsi, ko smo 3e
Ziveli v mestu, je na prvo Zogo sin lahko deloval kot razvajen otrok. Ce se je v trgovini vrgel na
tla in mahal z okoncinami, ker ni dobil kokosove ploséice, so pogosto padale opazke: 'Kako
imate pa vi nevzgojenega otroka.' SCasoma sem se zdresiral, da na take neumnosti sploh
nisem vec reagiral.« Mati A je edina med intervjuvanci opisala povsem drugacen pristop. Kot
pravi, se sina ne sramuje in ga vedno vzame s seboj, ob morebitnem »tezavnem vedenju« pa
prisotnim razlozi, zakaj se tako vede. Meni, da ga ljudje potem vidijo s povsem drugimi oémi:
»/.../ In otrok zacne divjati in ima izpad. In jaz jim lepo povem: 'Oprostite, ta otrok je pac¢

avtist.' Tako je. Jaz se ga ne sramujem.«

Kot Kinnear in drugi ugotovili v raziskavi iz leta 2015, je bilo veliko otrok z avtizmom pri
sovrstnikih deleznih zavracanja, kar pa je bilo tudi povod za izolacijo in izklju¢enost celotne
druZine. Podobne rezultate je prinesla tudi moja raziskava, saj se je izkazalo, da vecina otrok
med sovrstniki ni sprejeta, pogosto so tar¢a posmehovanja, izklju¢eni so iz zunajsSolskega
druZenja, kot so rojstnodnevne zabave in druge aktivnosti, zaradi ¢esar imajo tudi matere
manj stika z drugimi starsi in se tako pocutijo izklju¢ene. Na vprasanje, ali ima njihov otrok
prijatelje in kakSen je odnos vrstnikov do njega, so starsSi odgovarjali razlicno. Vsi sogovorniki

so porocali, da imajo njihovi otroci tezave pri sklepanju prijateljstev ali pa prijateljev sploh
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nimajo. Pogosto jih vrstniki zbadajo, se jim posmehujejo in med njimi veljajo za »Cudnex.
Mati A je opazala, da njen sin stike raje navezuje s starejsSimi otroki, vendar prijateljev nima
veliko. Ko je bil Se v vrtcu, je bilo vec slabih izkusenj, vrstniki so ga predvsem izzivali, k ¢emur
jih je po njenem mnenju spodbujal vzgojitelji¢in neprimerni odnos do sina. Materi je bilo ob
tem izredno tezko. Mati B je odgovorila, da sin nima pravega prijatelja, in poudarila njegovo
nespretnost pri socialnih stikih. Zaskrbljena je, kako se bo znasel pri ustvarjanju prijateljskih
vezi, v katerih bi se dobro pocutil. Materi C in C sta obe povedali, da njuna sinova imata
prijatelja, vendar prijateljstvo postane obsesija. Sin C ¢loveka povsem okupira. Mati C pravi:
»V¢€asih se bojim, da ga bo s tem kar malo zadusil, ker se tako sfokusira nanj. In tudi ne
razume teh odnosov med ljudmi ..« Mati C razlaga: »Sin ima prijatelja. Ima Zeljo imeti
prijatelje, potem ga dobi, naprej pa ne zna s tem ni¢ poceti. Teh odnosov nikoli ni znal
graditi.« Povedala je, da ga vrstniki in tudi drugi pogosto zbadajo, se mu posmehujejo,
predvsem njegovim tipi¢nim avtisticnim nacinom gibanja, kar jo kot mater zelo prizadene.
Oc¢e C je dodal, da so to obic¢ajna »pobalinstvac, in pri tej to¢ki opozoril na pereé problem, ki
se mu v javnosti sploh ne namenja pozornosti: na nasilje nad osebami z MAS in neukrepanje
pristojnih. Njun sin je bil deleZzen nasilja in zlorab v institucijah, kamor sta ga z Zeno dala tudi

z razlogom, da bi bil varen.

»Vedno si misliS, da nevarnost prihaja iz nasega sveta. Si misli$, ko bo Sel na avtobusno
postajo, ko bo Sel po vasi, se mu lahko kaj zgodi, pa ni tako. Zunaj ga tudi tiste najhujse
barabe — ko ga vidijo in si mislijo 'joj, ta pa ni Cisto, tako, normalen' — pustijo pri miru. V
ustanovi, tam je pa pravo nasilje. Nas sin nima mehanizma, da bi se branil, niti ne zna
povedati. Prepoznava, da nekaj ni prav, da se delajo norca iz njega, ne zna pa ni¢ narediti
s tem, on potem naredi doma Stalo, mi moramo to razresit, da ga spet sestavimo, da ga

potem naslednji dan tam spet razstavijo.« (O¢e C 2016)

Socialna izkljucenost je po Colemanu (1999) bistveni vidik stigmatizacije in povzroca stres,
zmanjSuje samozavest in poslabsuje pocutje stigmatiziranih. Izklju¢enost avtor primerja celo
s socialno smrtjo. Kinnear in drugi (2015), ki so preucevali stigmatiziranost starSev otrok z
MAS, so izkljuCenosti kot enemu od procesov stigmatizacije dodali Se izoliranost. Veliko
starSev je porocalo, da so se umaknili, izolirali od prijateljev in skupnih aktivnosti, prav tako
so zaradi otrokovega avtistiCnega vedenja cutili izklju¢enost. Iz izsledkov moje raziskave

lahko potegnem vzporednice, saj tudi intervjuvani starSi do dolo¢ene mere Ccutijo
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izkljucenost; predvsem otrokovo (rojstnodnevne zabave, drugo druZenje z vrstniki), izkazalo

pa se je, da so v vecji meri izolirani.

Tako so glede obcutka izkljuenosti (iz kroga prijateljev, z razli¢nih druzbenih dogodkov in
aktivnosti) starsi predvsem poudarjali, da so se raje sami izognili ali umaknili, preden bi se
pocutili izklju¢ene. Mati C je odgovorila: »Ne, ker smo se e sami predéasno izlo¢ili (smeh) ...
Ker si zadcitnidki, noces raniti otroka, noce$ raniti sebe in se ne izpostavljas.« Oc¢e C je na to
vprasanje hudomusno pripomnil: »Vsakic, ko smo $li na socialno skrbstvo, recimo (smeh).«
Tudi mati D je omenila, da je pogosteje, da ona odkloni vabilo: »Mogoce sem bolj jaz tista, ki
re¢em, da ne gremo, ker bodo sina ¢udno gledali.« Pri tem vprasanju pa je omenila Se, da
imajo s starsi otrok iz vrtca ob¢utno manj stikov, kot so jih imeli pri héerki. Tri matere so
omenile, da njihovi sinovi niso povabljeni na rojstne dneve soSolcev; ob tem jim je tezko in
Cutijo izklju¢enost. Mati A je opisala: »Ja, se je zgodilo, sin ni bil povabljen na marsikateri
rojstni dan in je bilo kar tezko, tako za sina, ti je hudo, ker ga izkljuujejo. Starsi pa so
govorili, kako obupen otrok je moj sin, kako grozno se obnasa.« Mati B je nakazala na
izkljuéenost, ker zaradi obcutljivosti za hrup in mnozice ljudi ne hodijo na razlicne otroske
festivale. Tudi mati C se ne spomni, da bi se pocutili izkljueni, kar pa pripisuje njihovemu
nacinu druzinskega Zivljenja, ki so ga z leti razvili: prosti ¢as radi prezivljajo sami, saj se tako
pocutijo tudi bolj povezane med sabo. K temu pa je pripomnila, da bi bilo v primeru, da bi jim

bil obéutek sprejetosti v lokalni skupnosti pomembnejsi, lahko drugace.

Odgovore na vprasanje, ali se je njihovo socialno Zivljenje spremenilo, ali zaradi narave
otrokovih motenj kdaj odklonijo druzenje, se sami umaknejo oz. izolirajo, lahko povzamemo
takole: vecina sogovornikov svoje druzabno Zivljenje, ¢e Ze ne Zivljenje na sploh, prilagaja
otroku. Tri matere so za razlog navedle otrokovo obcutljivost in s tem povezano tezavno
vedenje. Mati C je povedala, da z moZzem sicer imata krog ljudi, s katerimi se dobro
razumeta, vendar se ne druZijo pogosto. Dodala je, da sta s tem morda na neki nacin izolirala
druZino in da sta otroka morda kdaj pogresala druzenje na rojstnodnevnih in drugih zabavah.
Zaupala je, da se morda prav zaradi sina ne druZijo toliko npr. s sovaséani: »On se v druzbi ne
ulovi, postane tecen, ker ogromno govori, ne poslusa, govori samo tisto, kar njega zanima. In
potem smo dobili en tak izhod, sami dosti hodimo okoli, nismo taki, da bi gledali televizijo ali
pa hodili na Zure s prijatelji in se pogovarjali brezzvezne debate, mi gremo ven, okoli ...« Mati

C je pripovedovala, da se zelo malo druZita s prijatelji, skoraj ne gresta sama niti v kino,
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Ceprav sta oba otroka zdaj toliko stara, da bi starSa Ze morala imeti ve¢ Casa za take stvari.
Sina z MAS, ¢e ni nujno, ne puscéata niti samega niti v varstvu, eden od starSev je vedno z
njim. Navedla je primer — maturantski ples mlajega sina, ki bo prihodnje leto. Sina C tja ne
bodo vzeli s sabo in Ze zdaj razmisljajo o varstvu zanj: »... in ga ne bomo vzeli s sabo, ampak
ne da ga ne bi hoteli, samo enostavno tega sorojencu ne moremo narediti /.../ Obremenjen
si z njegovim vedenjem. Je ta stigma, zelo izbiramo, kam gremo, ampak smo se v vseh teh
letih tako naudili, da zdaj mislim, da nimamo nikjer tezav.« Mati D poroca, da se izogibajo
dogodkom in obiskom, ki bi sina lahko vznemirili. Tudi s prijatelji se druZijo zelo malo,
druZenje sta z moZem opustila sama. Poudarila je, da zaradi sina nimata c¢asa niti za
partnerski odnos. Edina med sogovorniki, ki je na to vprasanje odgovorila drugace, je bila
mati A. Odlo¢no je zanikala: »Ne, nikoli. Prakticno vseeno mi je, jaz stremim k temu: ce ti
druzba mojega otroka ne odgovarja, ti posledi¢no tudi moja druzba ne odgovarja, kar
pomeni nasvidenje. Jaz si sama izbiram prijatelje — imam prijatelje, ki spoStujejo tudi mojega

otroka. In da bi se zaradi njega izolirala, nikolil«

Na vprasanje, kaj pri odnosu druzbe do ljudi z MAS starSe najbolj moti ali celo jezi, so si bili
sogovorniki enotni: glavni problem je splosno nepoznavanje motnje, ki se najveckrat odraza
predvsem v zamenjevanju otroka z MAS za trmastega, razvajenega ali nevzgojenega otroka.
Ob morebitnem otrokovem izpadu v javnosti pojasnjevanje starSev, da ima otrok MAS,
ni¢esar ne spremeni, saj Se vedno prevladuje nevednost in nepoznavanje. Veclina
intervjuvanih starSev (razen ene matere) se niti ne trudi ve¢, da bi otrokovo vedenje
»opravi¢evala« z razlago. Te ugotovitve pa se razlikujejo od zaklju¢kov raziskave Russella in
Norwicha (2012), v kateri so starSi, da bi zmanjsali stigmo, ob otrokovem neprimernem

vedenju drugim obrazlozili, da ima otrok avtizem.

StarSe prav tako jezijo tudi ozko postavljena merila »normalnosti«, vsesplosSno
nesprejemanje »drugacnosti« in strah pred njo. Ena izmed sogovornic je omenila zelo
zanimivo opazko, da nekateri avtizem Stejejo celo za modno muho. Tri matere zelo zmoti
dejstvo, da ljudje avtizem pogosto povezujejo z mitom o genialnosti avtistov in navajajo

sezname znanih oseb, ki naj bi imele avtizem.

»... ker poznajo samo tistih par primerov, recejo, aja, saj oni so pa zelo brihtni. Ampak to

ni resnica. To je nepoznavanje. Vsak drugacen je takoj posebnezZ na vasi. Mogoce je bilo
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v€asih Se celo boljse, za te vaske posebneZe so poskrbeli, danes pa so lahko povsem

prepusceni sami sebi.« (Mati C 2016)

»Moti me to, da ljudje tega ne poznajo in mislijo, da je otrok trmast in razvajen, ne
poznajo situacije, sanja se jim ne, zato jim ne razlagam, ker motnje niti ne poznajo.«

(Mati D 2016)

»Predvsem me moti nepoznavanje motnje. Dostikrat ljudje recejo, da tisti z odlo¢bami
iS¢ejo bliznjice in da so v resnici nevzgojeni in bi potrebovali samo ostrejSo vzgojo. In Se
drugi predsodek, da vcasih avtistov ni bilo toliko, danes ima pa Ze vsak drugi otrok

avtisticno motnjo, kot da je to neka modna muha.« (Mati B 2016)

»Ko ljudje slisijo besedo avtist, dobim obcutek, da se ustrasijo, vecina motnje ne pozna,
drugi pa stopijo korak nazaj, ampak potem, ko jim razlozis, kaj, kako in zakaj, je lazje. Jezi
me to, da jih ali niti ne poznajo ali pa ne obravnavajo enako /.../ Ne da se ti postavis na
njihovo raven, vzemi jih takSne, kot so. Tudi invalid ne mara, da ga ti pomilujes. To so

ljudje in niso kuznil« (Mati A 2016)

Tudi oce C je opozoril na problemati¢en odnos druibe in posameznikov do drugacnosti. V
vseh 22 letih Zivljenja z avtisticnim sinom je sreceval ljudi, ki so jasno izrazali, da so jim avtisti
odved: »Da bi se ukvarjali z njimi in z avtizmom toliko kot z mokrim psom v svoji dnevni
sobi.« Mater C najbolj moti dejstvo, da javnost avtizmu nameni nekaj pozornosti le 2. aprila,
ob svetovnem dnevu zavedanja o avtizmu, dan pozneje pa so razmere Se vedno iste,
alarmantne, ¢e ne celo katastrofalne. Pravi: »A veste, kaj me moti: ker oni vedo, da se ti
otroci itak rodijo v ljubece druzine /.../ mislijo, da bodo itak druzine poskrbele za njih in

druzbi ni treba.«

4.2.5 Skrb glede otrokove prihodnosti

Pomembna skrb, ki se po Sieglu (1996) pojavi pri vecini starSev otrok z MAS, je, ali bodo

njihovi otroci, ko odrastejo, sposobni samostojnega Zivljenja. V raziskavi so na vprasanje
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glede otrokove prihodnosti tri matere, katerih sinovi imajo motnjo bolj izrazeno, izrazile
globoko skrb glede sinove samostojnosti, predvsem v prihodnosti, ko njih ne bo ve¢ — bodo
njihovi otroci lahko opravljali poklic, se sami prezivljali ali pa sploh Ziveli samostojno, brez
nenehne pomo¢i drugih? Mati D in star§a C so pri tem $e posebej poudarili bojazen, da bi
breme sina z MAS po njihovi smrti padlo na sorojenca, in so ob tem spet opozorili na
neurejenost razmer na podrocju socialne oskrbe oseb z MAS. Mati D je prepricana, da bi
osebe s hujSo obliko MAS morale prejemati nekak$no rento, imeti moznost Ziveti v
oskrbovanih stanovanjih, nekak$nih skupnostih. Pravi: »Strah me je, kako bo, ko odraste.
Vsakega starSa bi bilo.« Tudi mati C je zaskrbljena ob misli na otrokovo prihodnost: »Vsi
imamo toliko v glavi, da mora koncati Solo. Najvecja skrb glede poklica je bila pri mozu /.../
saj ves, ocetje razmisljajo malo drugace kot me mame, njega je najbolj skrbel poklic /.../ Se
vedno pa obstaja strah, ali bo lahko delal nekaj ur na dan, bo toliko samostojen, da bo Sel
sam na avtobus, ne vem, lahko da bo tudi delal izpit za avto. Take stvari te skrbijo.« Mati B je
priznala, da jo je najprej najbolj skrbelo to, kako bo sin sprejet med vrstniki in ali bo izloéen iz
Solskega sistema, vendar je zaradi sinovega napredka v zadnjih letih zdaj bolj pomirjena
glede njegove prihodnosti in se ji zdi, da se bo, glede na to, da ni »ekstremni primer«, Ze
nekako znasel v Zivljenju, si pa Zeli, da bi se znal uveljaviti v druzbi in vseeno ohraniti sebe,
ostati avtenti¢en. Edino mati A nima skrbi glede sinove prihodnosti in pravi: »Sin bo Sel zelo

lepo skozi Zivljenje, ker ima dobrega vodnika, mene.«
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5 ZAKUJUCEK

Motnje avtistiCnega spektra so najpogostejSe razvojne motnje. Trajajo vse Zivljenje in se
kazejo predvsem kot spremenjeno vedenje na podrocju socialne interakcije, komunikacije in
imaginacije. Nekateri posamezniki z MAS so zaradi simptomov le nekoliko ovirani, medtem
ko drugi vse Zivljenje potrebujejo pomoc. Niti dva otroka z MAS nista enaka, prav tako so si
razlicne njihove druZine, ki avtizem dozivljajo in z njim Zivijo vsaka na svoj nacin, vsem pa je
zagotovo skupno, da so njihovo druzinsko Zivljenje in tudi Zivljenja posameznih druZinskih

¢lanov tako ali drugace zaznamovana, kar so potrdili tudi izsledki raziskave.

Z diplomsko nalogo sem potrdila svojo domnevo, da so sprejemanje otrokove drugacnosti,
soocfanje z njo ter iskanje prave diagnoze in ustrezne pomoci za starSe otrok z MAS izjemno
tezka izkusnja. Pokazalo se je, da starSi v Casu diagnosticiranja do diagnoze niso bili
ambivalentni in se niso znasli pred dilemo, ali diagnozo MAS doZivljati kot stigmatizacijo ali
pa kot moZnost, da lazje poiS€ejo terapije za ublaZitev simptomov in priloZnost za
kakovostnejse Zivljenje. Diagnoza je le dvema od starSev pomenila olajSanje in usmeritev,
kako svojemu sinu pomagati naprej, za vecino pa je bila diagnoza zgolj uradna identifikacija
stanja; z njo se ni kaj dosti spremenilo. Pri vseh intervjuvancih je bilo mogoce zaznati tudi
razo€aranje nad pristojnimi strokovnimi sluzbami, saj niso bili delezni ukrepov in pomodi,
kakrsne bi pri iskanju diagnoze pri¢akovali in potrebovali. Opozorili so tudi na precejSnjo
neucinkovitost na tem podrocju zdravstva — pomanjkljivosti pri zgodnjem odkrivanju,
dolgotrajne diagnosti¢ne postopke, posebej pa so izpostavili neorganiziranost terapevtskih
obravnav (ki so ve¢inoma Se samoplacniske) ter pomanjkanje usposobljenih terapevtov in

znanja.

Potrdilo se je, da motnja mocno vpliva na druZinsko Zivljenje in poklicno delo oz. kariero.
Intervjuvani starsi so si bili enotni, da ima velik vpliv, predvsem na druZinsko Zivljenje, saj ga
skoraj v celoti prilagodijo otroku z MAS. Pri tem je treba omeniti Se posebej tezak poloZaj

sorojencev, na kar so opozorili sogovorniki.

Starsi so v pogovorih porocali, da doZivljajo negativne odzive v socialnem okolju in se Cutijo
stigmatizirane. Vsi starsi so zaradi otrokovega nezelenega vedenja delezni negativnih odzivov

in stigmatizacije: od obtoZujoCih pogledov do strmenja ljudi, Zaljivih opazk, otrokove
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izkljuenosti pri dejavnostih v vrtcu in druZenju s sovrstniki, zbadanja z opazkami,
neprimernega obravnavanja otroka. Pri oblutenju stigme je treba poudariti, da se je v
raziskavi pokazalo, da se starsi pocutijo manj izkljuéene, kot je bilo pri¢akovano, vendar je
ve¢ina ob tem dodala, da je razlog morda v tem, ker se pred morebitho moZnostjo za

izklju¢enost umaknejo in izolirajo Ze sami.

Kot je bilo pricakovano, so starsi ob misli na otrokovo prihodnost zelo zaskrbljeni. Te skrbi Se
posebej obremenjujejo tiste starSe, katerih otroci imajo poleg MAS Se motnjo v dusevhem
razvoju, saj je moznost za njihovo samostojno Zivljenje v odraslem obdobju zelo majhna.
Vecina starSev je pri tem poudarila tudi bojazen, da bo breme otroka z MAS padlo na

sorojenca.

Za konec je mogoce povzeti, da otrokova motnja avtisticnega spektra strukturira Zivljenje
celotne druzine, saj se zdi, da se drugacnosti nalezejo vsi druzinski ¢lani. StarSem teh otrok je
v druzbi, ki je obremenjena z »normalnostjo« in v kateri je vsakrsna »drugacnost« priloZnost
za stigmo, Se toliko tezje. Da bi bila njihova situacija vsaj nekoliko olajSana, je o motnjah
avtisticnega spektra zagotovo treba Se naprej ozavescati javnost, predvsem pa sprejemati
drugacnost oseb z MAS, saj bi le tako lahko vsaj priblizno razumeli, kaj pomeni Zivljenje z

otrokom, ki je le po videzu tak kot vsi drugi otroci.
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PRILOGE

PRILOGA A: Vprasalnik za starSe otrok z MAS

w e N oo un

10.

11.

12.

13.
14.

Ali lahko na kratko predstavite sebe in svojega otroka (npr. kaj delate, koliko je star
otrok, kaksne tezave ima)?

Kdaj ste prvi¢ pomislili, da je va$ otrok drugacen od vrstnikov? Zakaj ste pomislili na to?
Kdaj, zakaj in kako oz. kje ste zaceli iskati pomoc?

Kako ste reagirali na diagnozo? Ali je bilo potem, ko ste izvedeli za diagnozo, za vas
laZje/teije?

Se vam zdi, da je diagnoza spremenila vas pogled na otroka?

Ali dejstvo, da ima otrok motnjo, vpliva na vase druZinsko Zivljenje, in Ce vpliva, kako?

Ali vpliva na vase poklicno delo oz. kariero?

Kaksen je odziv socialnega okolja na otroka? Kako se na to odzivate?

Ali ima vas otrok prijatelje? KaksSen je odnos vrstnikov do njega? So ga kdaj zbadali z
zmerljivkami? Ali kdaj Cutite, da ga zavracajo (in kako vam je ob tem)?

Se zaradi otrokovega vedenja (morda njegove preobcutljivosti) kdaj izognete obisku
javnih prostorov (npr. trgovin) ali pa greste tja raje sami?

Ali se je vaSe socialno zZivljenje spremenilo? Ali se vam zdi, da zaradi narave otrokovih
motenj kdaj odklonite druzenje s prijatelji, se sami umaknete?

Ali ste se vi in vasa druzina kdaj pocutili izklju¢ene z razliénih druzbenih dogodkov in
aktivnosti?

Kaj vas v druzbenem odnosu do ljudi z MAS najbolj moti ali celo jezi?

Katera je vasa najvecja skrb glede otrokove samostojnosti/avtonomnosti?
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PRILOGA B: Prepisi intervjujev

B.1: Prepis intervjuja z materjo A

1. Ali lahko na kratko predstavite sebe in svojega otroka (npr. kaj delate, koliko je star
otrok, kakSne tezave ima)?
Jaz sem A, stara sem 42 let in imam sina A, ki je star 7 let. Sama imam multiplo sklerozo in
sem invalidsko upokojena. Ziviva sama, sinov o¢e ima A &ez vikende.
2. Kdaj ste prvic pomislili, da je vas otrok drugacen od vrstnikov? Zakaj ste pomislili na to?
Zdaj, ko razmisljam za nazaj, je bil sin drugacen Ze kot dojencek, nekje od drugega meseca
naprej, le da sem si takrat Se zatiskala oci. Kot Cisto majhen dojencek je tulil, ¢e si ga imel v
narocju, utihnil je, ko si ga odlozil. Tezave je imel s spanjem, vse druge mame so rekle, da
njihovi otroci radi spijo z njimi; vedno je spal samo sam, s to¢no dolo¢eno dekico, ki je vedno
morala biti perfektno zloZzena. Moja mama je pri 18ih mesecih, ko ga je ¢uvala in ga vozila v
vrtec, prva na glas opomnila, da nekaj ni v redu.
Tezave smo imeli z odvajanjem od plenic, v vrtcu so me opozarjali na to, da bi Ze moral biti
brez. Potem sem opazala, da otrok nima blazinic na prstu, nohtov sploh ni imel, vse si je
zgrizel. Takrat sem si konéno priznala, da se nekaj dogaja, da je nekaj hudo narobe. Ze prej je
bezal v svoj svet, sam se je rad igral, imel je to znacilnost, ko si je eno stran izbral, in ¢e jo je
kdo drug vzel, je imel hud izpad, kri¢al, tulil. Govoriti je zacel pri dveh letih, in to s tezkimi
dolgimi besedami (avtobus, makaroncek), nenavadno dobro si je zapomnil stvari, pri 2,5 leta
poznal vse znamke avtov ...
3. Kdaj, zakaj in kako oz. kje ste zaceli iskati pomoc¢?
Ko je bil star 2,5 leta, je vzgojiteljica v vrtcu rekla, da je moj otrok avtist. Sem rekla: dejte no,
prosim. Potem sva Sla do pediatra in je rekla, da ni. Ampak potem to kot ¢rv gloda v tebi in
sem Zelela, da gre vse skupaj naprej, da se razjasni. in sem takrat ful veliko stvari predelala,
prebrala, mislim, da bi lahko tudi doktorat iz tega napisala. Potem sem $la Se enkrat k osebni
zdravnici in ji rekla, da se z njo nimam kaj pogovarjat, naj mi samo da napotnico za razvojno
ambulanto. V ambulanti sem jim kar lepo povedala, da jih ne potrebujem, da so oni samo
moja odskocna deska za avtisticno ambulanto, ker samo razvojna lahko napiSe napotnico za

to ... Potem je v bistvu trajalo zelo dolgo, preden smo dobili diagnozo.
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4. Kako ste reagirali na diagnozo? Ali je bilo potem, ko ste izvedeli za diagnozo, za vas
laZje/teije?

Po vseh letih borbe, ¢akanja na diagnozo, sem enkrat prisla v ambulanto in me tam vprasa:

»Kaj pa rabite diagnozo?« Sem si mislila, da to pa ni dobro vprasala (smeh). Tukaj sem jih pa

z znanjem ustavila. Sem jim razlozila, da po predelani literaturi sina vidim v ADHD in

aspergerju in zato z njim delam po dveh postopkih in jih lepo prosim, da mu dajo diagnozo,

da bom vedela, kako to¢no naj se obracam! Tako so najprej postavili diagnozo Aspergerjev

sindrom, ¢ez eno leto je bila pa potrjena Se diagnoza ADHD (takrat, ko je Sel v Solo). V bistvu

sem od njih prav zahtevala slisati: kaj je on!

Lahko bi rekla, da mi je bilo malo lazje, ko je bilo potrjeno in sem vedela, kako postopati

naprej, po drugi strani pa niti ni lazje, ker sem jaz to s sinom delala od drugega leta napre;j,

od trenutka, ko je prvi¢ padla beseda avtizem.

On je moj, tak je. To sem popolnoma sprejela. Je pa v primerjavi z mojo boleznijo naporen.

Ves Cas je v pogonu, neprestano je na prezZi in to zahteva tudi od tebe. Moja vecja skrb je

moja bolezen (multipla skleroza). Sem se pa odlocila, da bom do njegovega dvajsetega leta

na nogah, da ga spravim do kruha, in to je to. To je moja odlocitev.

5. Se vam zdi, da je diagnoza spremenila vas pogled na otroka?

Ne. Gledam druge mame, se sekirajo, jaz se nisem. Ljudje me vprasajo, kako sem taka, kot

sem ... in vsakomur povem: sprejmi tisto, kar ti je dano, ker ti je bilo dano z namenom. To

pomeni, da imam jaz takSnega otroka zato, ker sem dejansko zelo mocna oseba in ga jaz

lahko peljem v tem njegovem Zivljenju.

Kar mi je najteZje, v€asih na kaksnih Solskih predstavah, ko vsi nastopajo, moj otrok pa sedi

na stolu in ne zmore sodelovati. Pa vem, da zna, le ne zmore. Takrat mi je v¢asih res hudo,

kot mami, ki ve, kaj vse je sposoben njen otrok, v tistem hipu pa se zapre. Ampak prej

sprejmes, lazje ti je.

6. Ali dejstvo, da ima otrok motnjo, vpliva na vase druzinsko Zivljenje, in ¢e vpliva, kako?

Niti ne, ker se skoraj Ze od samega zacetka ukvarjam s tem in se mi zdi druZinsko Zivljenje zZe

ves Cas prilagojeno temu.

7. Alivpliva na vase poklicno delo oz. kariero?

Mislis, ko sem Se delala? Ne, nikoli, moj sin ima zelo hud imunski sistem in ni nikoli bolan, je

bilo pa ¢udno, tudi ko sem bila jaz kdaj v bolniski doma za sebe, on ni bil en dan iz vrtca in

spet to drugacno obravnavanje otroka, takrat so me v vrtcu sprasevali, zakaj ga takrat nimam
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potem doma, e sem jaz doma, zakaj ga jaz veckrat ne pridem prej iskat. Potem so uvedli
neke Zetoncke za pridno vedenje otrok in ko so jih zbrali pet, je Sel lahko v petek prej domov.
To je teklo, potem sem pa ugotovila, da je A zacel dobivati Zetoncke kar tako, brez razloga ...
sem povedala dovolj ... Nisem neumnal!
8. Kaksen je odziv socialnega okolja na otroka? Kako se na to odzivate?
Najslabse je bilo v vrtcu, ko smo Se bili v postopku diagnoze. Opazala sem, da otrok hodi
lacen iz vrtca. Sprasevala sem ga, kako je to mozno, ¢e ima vse obroke tam. in je razlagal, da
je jedel npr. samo juho in ostalega ne, ker mu vzgojiteljica ni dala drugega. Razlog za to je bil,
ker je sin zelo nemiren fant, pri kosilu je tezko sedel pri miru in zraven je Se ropotal s
kroznikom. Vzgojiteljica ga je kaznovala s tem, da mu ni dala vec za jesti. Takrat, ko sem to
ugotovila, ve¢ dni nisem spala, potem sem Sla pa v vrtec do ravnateljice in skocila v luft. Po
ve¢ pogovorih sem prisla do tega, da je ta vzgojiteljica dobila notranji nadzor, razporeditev
vrtca so naredili, vztrajala sem, da ga ne bodo umikali iz te skupine, ker je bil sin navajen na
otroke. Pa to ni bila edina stvar: pomocnica mi je kasneje razlagala, da se je taka obravnava s
strani te vzgojiteljice dogajala dolgo — ni dobival posladkov, moral je sedeti na stolu (A je
hudo hiperaktiven in ga je silila sedeti) ni ga previjala, ko je bilo to potrebno, ker ji je $lo na
Zivce, da je Se kar v plenicah. Npr. cel vrtec je Sel v Sracjo dolinico na izlet (takrat je bil star 3
leta); nasa skupina ni Sla. Klicala sem ravnateljico, zakaj oni niso $li in se je izmikala, da zaradi
kapacitet ... In sem ji kar rekla, ¢e mi ne upa redi, da niso $§li, zaradi mojega sina. Naslednja
stvar: cel vrtec je kros delal na rugby igris¢u, nasa skupina ga je imela v vrtcu. Zakaj? Zaradi
mojega sina. Potem se pa ti dobro pocuti, namesto da bi ti pomagali. Kako so mene druge
mame gledale, jaz sem vsaki¢ jokala, ker sem se Se jaz pocutila odrinjeno, ker so me krivile,
da so zaradi sina prikrajSani njihovi otroci. Je rekla vzgojiteljica, da ona upa sama z A iti tudi
na Triglav, ¢e jih je pa vec, pa ne upa, v smislu, meni je lahko, ker sem ena na ena z njim. Pa
sem ji rekla: »Gospa, vi sploh ne veste, kako je meni tezko, ko sem sama z njim (midva Ziviva
sama), ko hodim vsak dan po nekem robu, pa ne vem, na katero stran bom padla. Direkt
padla.
9. Ali ima vas otrok prijatelje? Kaksen je odnos vrstnikov do njega? So ga kdaj zbadali z
zmerljivkami? Ali kdaj cutite, da ga zavracajo (in kako vam je ob tem)?
V vrtcu so ga zelo izzivali, to pa zato, ker je temu botrovala uciteljica, kako naj recem,
spodbujala. V vrtcu je bilo veliko slabih izkuSenj, prav s tisto vzgojiteljico, in mi je bilo tezko.

Zdaj pa opazam, da sin pogosto naveze stik s starejSimi, se mi zdi, da zato, ker se ima z njimi
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kaj pogovarjati (je zelo inteligenten, ogromno ve, vse ga zanima). On je svojo generacijo

prerastel, je dva koraka pred svojimi vrstniki.

10. Se kdaj zaradi otrokovega vedenja (morda njegove preobcutljivosti) izognete obisku
javnih prostorov (npr. trgovin) ali pa greste tja raje sami?

Ne, midva greva v trgovino in otrok zacne divjati in ima izpad. In jaz lepo povem: »Oprostite,

ta otrok je pac avtist.« Tako je. Jaz se ga ne sramujem. Je bil primer, v trgovini sem morala

obvladati otroka, na rahlo sem ga udarila in prodajalka je zacela zganjati paniko in jokati.

Meni je bilo nerodno, nesrecno sem se pocutila, potem sem pa stopila k njej in ji razlozila, da

je ta otrok pac tak in tak in mora imeti okvire, meje. Koncalo se je tako, da se mi je

prodajalka opravicila, partner me je nadrl, zakaj vsakemu razlagam ... Ampak prodajalka je

potem sina videla z drugimi omi, je razumela, da ne zganjam nasilja nad njim.

11. Ali se je vase socialno Zivljenje spremenilo? Ali se vam zdi, da zaradi narave otrokovih
motenj kdaj odklonite druzenje s prijatelji, se sami umaknete?

Ne, nikoli. Praktiéno mi je vseeno, jaz stremim k temu: e ti moja druzba ne odgovarja, oz. ¢e

ti druzba mojega otroka ne odgovarja, to pomeni, da ti posledi¢no tudi moja druzba ne

odgovarja, kar pomeni, tam so vrata, na svidenje. Jaz si sama izbiram prijatelje oz. imam

prijatelje, ki spostujejo tudi mojega otroka, ne samo mene. In da bi se zaradi tega izolirala,

nikoli.

12. Ali ste se vi in vasa druZina kdaj pocutili izkljucene iz razlicnih druzbenih dogodkov in
aktivnosti?

Ja, se je zgodilo, ni bil povabljen na marsikateri rojstni dan in je bilo kar tezko, tako za sina, ti

je hudo, ker ga izklju€ujejo. Govorili so, kako je obupen otrok, kako grozno se obnasa —to je

bilo Se pred diagnozo ... Zdaj pa tudi npr. animatorjem povem, kakSno tezavo ima, jaz ga ne

skrivam, jim povem, kako naj z njim delajo, naj mu postavijo mejo. In je za vse boljse, ta

nevzgojenost je dobila diagnozo.

13. Kaj vas v druzbenem odnosu do ljudi z MAS najbolj moti ali celo jezi?

Ko ljudje sliSijo besedo avtist, dobim obcutek, da se ustrasijo, vecina motnje ne pozna, drugi

pa stopijo korak nazaj, ampak potem, ko jim razlozis, kaj, kako in zakaj, je laZje. Jezi me to, da

jih ali niti ne poznajo ali pa ne obravnavajo enako, ker ¢e se ti poglobis v te otroke, so zelo

prikupni otrocki (kot tisti z Downovim sindromom), ni da se ti postavis na njihovo raven,

vzemi jih taksne, kot so. Tudi invalid ne mara, da ga ti pomilujes. To so ljudje in niso kuzni!
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14. Katera je vasa najvecja skrb glede otrokove samostojnosti/avtonomnosti?

Nimam skrbi glede tega, zato ker bolj ko odkrivam zadeve, bolj ko iS¢em vzroke, odgovore,
zakaj, v bistvu me zanima, v bistvu me pa ne zanima. Zanima me toliko, ¢e je krivo cepivo,
ker to pomeni, da ga ne dam vec cepiti. V bistvu, bolj ko jaz gledam stvari, moja mama
velikokrat rece: »A je isti kot ti«. In e se spomnim svojega Zivljenja v mladosti, je isti kot jaz.
Samo v moji mladosti niso postavljali diagnoz in so starsi drugace ravnali, moja mama pravi,
da je mojo odvecno energijo ubijala z vsemi mozinimi aktivnostmi, tekla sem, plesala
standardne plese, smucala ... V€asih so temu rekli energija, danes pa ima ime avtizem.
Marsikateri nasvet zato poberem od moje mame. A bo 3el zelo lepo ¢ez Zivljenje, ker ima

dobrega vodnika, mene.

B.2: Prepis intervjuja z materjo B

1. Ali lahko na kratko predstavite sebe in svojega otroka?(npr. kaj delate, koliko je star
otrok, kakSne tezave ima)?

Mati B: stara 40 let, dva otroka — hcerka 5 let, sin 8 let, v izvenzakonski partnerski zvezi,
zaposlena na uradniskem delovnem mestu. Sin B: drugi razred, pri njem so se vecje tezave
pojavile ob vstopu v Solo. V vrtcu je nekaj tezav sicer Ze bilo, a je bilo obvladljivo. V prvem
razredu se je pokazalo, da je sin v Soli nemiren, impulziven, motil je pouk - prakti¢no
vsakodnevno (se plazil po tleh, rencal ...), ni sodeloval v skupinskih dejavnostih, veckrat je bil
agresiven do soSolcev, motil ga je hrup, tudi moénejsa svetloba, z enim fantom se ni ujel —
velikokrat sta bila v konfliktu. Iz Sole je prihajal popolnoma izérpan, potreboval je ogromno
spanca.

2. Kdaj ste prvi¢ pomislili, da je vas otrok drugacen od vrstnikov? Zakaj ste pomislili na to?
Prvi¢ sva s partnerjem pomislila, da je s sinom »nekaj narobe«, ko sva bila povabljena na
prve govorilne ure v prvem razredu in ko nama je uciteljica nastevala, kaj vse sin poéne pri
pouku, in sva jo midva z odprtimi usti poslusala — a je to res najin sin? Na koncu govorilnih ur
naju je vprasala, ¢e sva kdaj pomislila, da ima sin kakSno motnjo. Takrat je bilo prvi¢ izreéeno
(prej nisva pomislila na to) in potem sva sla skozi razli¢ne faze (zanikanja — nemogoce, da ima

sin motnjo, saj je doma Cisto drugacen, »normalen«, obtoZevanja sebe, Zalosti). Po tem ko so
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v Soli teZave ostajale, se celo stopnjevale, sva zacela razmisljati, kakSno »motnjo« bi lahko
imel in kako mu pomagati.
3. Kdaj, zakaj in kako oz. kje ste zaceli iskati pomo¢?
Zaradi teZav v Soli sva zacela iskati pomo¢ — na zacetku pri Solski svetovalki, ki nama je
svetovala, da sproZiva postopek za pridobitev odlo¢be o usmeritvi otroka. V postopku
pridobitve odlocbe je bil sin pri specialni pedagoginji (ki je ocenila, da se pri njem ¢uti nemir,
da je intelektualno zelo dobro opremljen, da gre za razvojno motnjo) in pri klini¢ni
psihologinji. Bili smo Se pri terapevtki, ki se je ukvarjala z art terapijami, pri delovni
terapevtki specializirani za senzorno integracijo, pri psihologinji na Rakitni in na koncu tudi v
ambulanti za avtizem. Hkrati sva s partnerjem zacela hoditi na Solo za starSe v projektu
Neverjetna leta.
4. Kako ste reagirali na diagnozo? Ali je bilo potem, ko ste izvedeli za diagnozo, za vas
laZje/teije?
Ko je bilo na centru za avtizem prvi¢ izreCeno, da obstaja sum na tezave iz avtisticnega
spektra, me je precej vrglo iz tira — kljub temu, da smo zaradi tega suma sploh sli tja, in kljub
temu, da sem vedela, da sin ne bo ni¢ bolj drugacen, ¢e bom izvedela, da je v avtisticnem
spektru. To je bil prvotni Sok. Dobro je vedeti, pri éem smo, ker na tak nacin lahko bolje
pomagamo sinu. Bi pa rada poudarila, da bi morala biti obravnava teh otrok povsem
drugacna, prvo bi otroci, pri katerih so vidna odstopanja Ze, ko so dojencki (npr. sin je bil
hipoton in je zaostajal v fizicnem razvoju), morali biti bolje spremljani s strani fiziatrov,
pediatrov, pedopsihiatrov ... (zdravstvenega sistema). Kot drugo bi bilo dobro, da bi bili vrtci
in vzgojiteljice mogoce bolje poucene, da bi zaznale dolocena odstopanja (tudi pri mejnih
primerih MAS) — vse to, da bi lahko ¢im prej pravilno obravnavali otroka. Potem, ko je moj
otrok prisel v Solo, je bila cela druzina prakti¢no eno leto v izrednem stanju (i¢o¢ pomoci na
vseh mogocih koncih), dokler si nismo sami pomagali. Dobro bi bilo ¢im prej postaviti
diagnozo in imeti nekega skrbnika, ki bi bil na voljo z vsemi informacijami, kaj nam omogoca
drzava, za kaj pa moramo poskrbeti sami. Pri nas se je kot odlicha resSitev pokazala
spremljevalka pri pouku — nasli smo jo sami, Studentko delovne terapije. Na sreco je bila
prostovoljka, kajti zaenkrat sinu spremljevalec v Soli ne pripada, in tudi ¢e bi mu pripadal, bi
v praksi to pomenilo, da bi bila lahko vsako uro z njim druga oseba, kar je za take otroke

popolnoma nesprejemljivo.
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5. Se vam zdi, da je diagnoza spremenila vas pogled na otroka?

Mislim, da ne. Dogodki v prvem razredu so bili preizkusnja in u¢na ura za celo druZino, se mi

zdi, da sem sina toliko bolje spoznala in se z njim Se bolj zblizala.

6. Ali dejstvo, da ima otrok motnjo, vpliva na vase druzinsko Zivljenje in ¢e vpliva, kako?

Vpliva — prakti¢no celo lansko Solsko leto smo poskusali ugotoviti, kaj bi sinu pomagalo —

celotno druZinsko Zivljenje se je podredilo reSevanju njegovih tezav in prilagajanja njemu.

7. Alivpliva na vase poklicno delo oz. kariero?

Tudi, veckrat sem si vzela dopust, tudi bolnisko, ko sin ni ve¢ zmogel v Soli. V sluzbi nisem

bila zbrana, vsak dan sem Cakala, ¢e me bodo poklicali iz Sole, kaj se je zgodilo. Zavrnila sem

kak$no dejavnost, sluzbeno pot, ker si nisem upala partnerja samega pustiti z otrokoma.

8. Kaksen je odziv socialnega okolja na otroka? Kako se na to odzivate?

V Soli so se nekateri starSi pritoZevali nad sinovo agresivnostjo. Nekatere deklice so se ga

bale. V drugem razredu je zamenjal razred (da bi se izognil fantu, s katerim je bil neprestano

v konfliktu in ker je bila v drugem razredu drugacna dinamika — skupina je bila mirnejsa).

Skupina starSev tega drugega razreda je napisala ravnatelju protestno pismo — niso se

strinjali, da bi nov otrok priSel v razred. Zaradi tega sem bila pod hudim stresom.

9. Ali ima vas otrok prijatelje? Kaksen je odnos vrstnikov do njega? So ga kdaj zbadali z
zmerljivkami? Ali kdaj cutite, da ga zavracajo (in kako vam je ob tem)?

Sin ima enega dobrega prijatelja iz vrtca, ki pa ne hodi v isto Solo, zato se redko vidita. V Soli

je lani imel prijatelja, s katerim se je veliko druzil, vendar ker smo ga zaradi tezav izpisali iz

podaljSanega bivanja, prakticno ni imel ve¢ moznosti druzenja in je bil precej izoliran. V

novem razredu je navezal stike, z nobenim pa ni »najboljSi« prijatelj. Deklice so se ga na

zaCetku bale, zdaj je tudi z vecino od njih vzpostavil stik. Ker socialni stiki niso sinovo mo¢no

podrocje, me precej skrbi, kako se bo znasel in ali bo dobil druzbo, v kateri se bo dobro

pocutil.

10. Se zaradi otrokovega vedenja (morda njegove preobcutljivosti) kdaj izognete obisku
javnih prostorov (npr. trgovin) ali pa greste tja raje sami?

V trgovino redko hodim z otrokoma. Se pa izogibamo prostorov, kjer bi bile mnozice ljudi ali

hrupna glasba ali kakorkoli preve¢ konfuzno okolje.
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11. Ali se je vase socialno Zivljenje spremenilo? Ali se vam zdi, da zaradi narave otrokovih
motenj kdaj odklonite druzenje s prijatelji, se sami umaknete?

Da bi se izogibali srecanj, niti ne, je pa res, da dolzino obiskov prilagajamo (zdaj niti ne vec

toliko), €e je postalo za sina prenaporno, smo ga »umaknili«, da se je sam kje igral, npr. z

lego kockami.

12. Ali ste se vi in vasa druZina kdaj pocutili izkljucene z razli¢nih druzbenih dogodkov in
aktivnosti?

Nismo hodili na kakSna vecja, hrupna srecanja (festivale) za otroke, oz. ¢e smo $li, smo

prilagodili dolzino obiska. Naceloma se niti ne pocutimo izlotene — prilagajamo se z

aktivnostmi, ki sinu bolj leZijo. Predvsem se mi zdi, da je to precej nerazumljena motnja,

sploh pri sinu, za katerega bi rekla, da je nekje na meji in je velikokrat deloval kot nevzgojen,

kot nesocializiran. Zaradi vsega tega je bil mogoce res iz kaksnih dejavnosti izlocen (povabila

na rojstne dneve ...).

13. Kaj vas v druzbenem odnosu do ljudi z MAS najbolj moti ali celo jezi?

Kot receno, predvsem nepoznavanje te motnje. Dostikrat ljudje recejo, da tisti z odlo¢bami

samo iS¢ejo krivine in da so v resnici otroci nevzgojeni in bi potrebovali samo ostrejSo vzgojo.

In Se drugi predsodek, da vcasih avtistov ni bilo toliko, danes ima pa Ze vsak drugi otrok

avtisticno motnjo, kot da je to neka modna muha.

14. Katera je vasa najvecja skrb glede otrokove samostojnosti/avtonomnosti?

Na zacetku sem se bala predvsem to, da ne bo sprejet med vrstniki, da se bodo tezave

stopnjevale, da bo izlo¢en iz Solskega sistema, da ne bo imel oz. razvil zaupanja vase, konec

koncev, da v agresivnem izbruhu ne bi komu od sosolcev kaj hudega naredil. Glede na to, da

sin ni »ekstremni primer«, mislim in upam, da se bo znasel v Zivljenju, sploh ker je Ze v dveh

letih Solanja naredil ogromen napredek. Si pa Zelim, da bi se znal uveljaviti v druzbi in vseeno

ohraniti sebe, ostati avtenticen.
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B.3: Prepis intervjuja z materjo C

1. Ali lahko na kratko predstavite sebe in svojega otroka? (npr. kaj delate, koliko je star
otrok, kakSne tezave ima)?
Sem C, stara 45 let, imam dva otroka, starejSo héerko in sina C, ki je star 13 let in je bil pred
pol leta diagnosticiran z avtizmom.
2. Kdaj ste prvic pomislili, da je vas otrok drugacen od vrstnikov? Zakaj ste pomislili na to?
Sin je bil vedno poseben, drugacen. Fizicno je bil okej, dojila sem ga eno leto, shodil
normalno hitro ... Ampak je bil teZaven otrok. Ne znam razloziti, zakaj, mogoce zato, ker je
stalno zahteval mojo pristnost, tudi za zaspat je imel tezave, vedno je jokal, sploh takrat, ko
ni bil ob meni ... Potem so v vrtcu rekli, da se raje igra sam, da ne sodeluje, take stvari, kot:
vezalk si Se zdaj ne zna zavezati, kar so otroci njegove starosti Ze obvladali. Ampak nekako je
izdeloval, mogoce sva tudi midva malo zavracala in sva se tezko sprijaznila (sploh moz), da se
ne razvija tako, kot bi se moral. Na zacetku sva te pogovore s psihologi morda celo zavracala.
Ga je pa vedno motil npr hrup, utrujalo ga je, nove situacije, potem v osnovni Soli pa je bilo
vsega prevec, ze opoldne je jokal, ker ni ve¢ zmogel, med odmori, ko so ga uciteljice pustile
same, je imel grozne tezave.
3. Kdaj, zakaj in kako oz. kje ste zaceli iskati pomoc¢?
Preden je Sel v Solo, smo $li k psihologu.. In tudi recimo, ne ves, kot stars ... ti ne povejo, da
¢e sam ne poisces pomoci, da bi te Sola lahko prijavila, da za svojega otroka ne skrbis, ker ne
izdeluje, ker ima tezave, ne vem.. In potem moras naprej vse sproziti sam. Na zavod za
Solstvo dati prosnjo za usmerjanje ... S tem, da ga dajo v Solo s prilagojenim programom, se
moras strinjati, to vsekakor, ampak starsi ne vejo, jaz sem npr. brala kakSne knjige o avtizmu
in potem opazis stvari in si mislis ...
4. Kako ste reagirali na diagnozo? Ali je bilo potem, ko ste izvedeli za diagnozo, za vas
laje/teije?
Najprej smo si nekako mislili, da diagnoze niti ne rabimo, potem vidis, da ¢e nimas diagnoze,
da ti potem z diagnozo vsaj Sola lahko nekako pomaga, dajo vsaj pol ¢loveka razredu. Boga
uciteljica ima devet otrok, vsak s svojimi tezavami, sama ... V obicajni Soli jih je imela 15 in se
pritoZzevala, kako sama ne zmore.. Ko je konéno dobil diagnozo, je Ze bil v tej Soli, tako da
sama diagnoza potem za nas ni veliko spremenila. Zivljenje Ze prej nekako prilagaja$ njemu.
Mi smo si vse skupaj tako naredili, da se nam zdi normalno.
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5. Se vam zdi, da je diagnoza spremenila vas pogled na otroka?

Ne, ker kot sem rekla, jo je dobil precej pozno.

6. Ali dejstvo, da ima otrok motnjo, vpliva na vase druzinsko Zivljenje in ¢e vpliva, kako?
Ja, ja, vpliva, vpliva. Recimo njegova starejSa sestra je zelo samostojna, od zmeraj, lahko
reCem, da je ona »sama sebe naredila«. Midva nisva z njo, ne da bi jo zanemarjali, ampak
sem si pogosto rekla: ona je pridna, samostojna, odgovorna in nimava z njo nikoli nobenih
skrbi.. Je pa v€asih, ampak ne pove, malo ljubosumna na njega, ker se toliko ve¢ ukvarjava z
njim. Grozno, ampak kar pozabis$ na drugega otroka in da je tudi ona lahko v stiski. Ona je
tudi malo posebna, ful ambiciozna, tak bolj umetniski tip, ne gre toliko s tokom, z
mainstreamom, ampak je prislo do tega (Se v osnovni $oli), da se je samoposkodovala. Ona
nama je povedala, da naju no¢e obremenjevat ... in da si je s tem nekako olajsala. Pa ne ves
kaj rect, reces, da bo minilo, potrpi,ée se ne razumes s sosolci, na srednji Soli bo boljSe. Ne
vem. Zdaj je uredu, smo takrat $li tudi k pedopsihiatrinji, h kateri tudi sin hodi in nas je
potolazila, da ni v tem ni¢ samounicevalskega, da nekako is¢e izhode ... Sta se dogovorili, da
bo zacela malo vec hoditi v naravo, Sportati, potem v srednji $oli, sedaj se je zelo ulovila in je
super. Tako je, mi Zivimo v majhni vasici in mi nismo, da bi se druzili v vasi z drugimi ljudmi,
kaj jaz vem, mi iS¢emo ene svoje poti, mogoce lahko tudi zaradi sina, on se v druzbi ne ulovi,
on se ulovi z mlajSimi od njega, ampak potem postane tecen, ker on ful govori, ne poslusa,
govori samo tisto, kar njega zanima ... In potem smo dobili en tak izhod, ne da bi se hvalila,
samo dosti hodimo okoli, nismo taki »tipicni«, da bi gledali televizijo ali pa hodili na Zure s
prijatelji in se pogovarjali brezzvezne debate, mi gremo ven, okoli in h¢i ima neko odprtost,
Sirino in mogode jo drugi otroci v vasi zato niso razumeli.

7. Alivpliva na vase poklicno delo oz. kariero?

Ne, na sreco ne ... Vmes sem menjala sluzbo, ampak to ni imelo nobene povezave s sinom.

8. Kaksen je odziv socialnega okolja na otroka? Kako se na to odzivate?

Ma tisti, ki ga poznajo ... Saj sploh tega posebej ne oznanjamo. Sploh ne vem, ¢e sem mami
Ze oznanila, da je avtist, njo je tudi najbolj skrbelo, kako bo v Soli, ker tisti otroci, ki so hodili v
posebno Solo ... to je kar malo slabsalno, vedno je tako veljalo. In jo je skrbelo predvsem to,
ker so tisti otroci, ki so hodili v to Solo, postali nasilni. Vsak, ki je drugacen, bode ven ... Moja
mama je bolj vpeta v vasko Zivljenje in okolje in Se ve¢ da na to. Tast in tas¢a sta drugacna,
sta invalida in ker sta Ze sama drugacna, je to za njiju Cisto drugace, ni¢ kaj ne mislijo, kaj

mislijo sovaséani. Nam niti ni tako pomembno ... Ce bi nam bilo pomembno, da bi bili sprejeti
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v kraju, mogoce bi se potem cutili zapostavljeni, je pa res, da sin nima tako ocitnih znakov, da

npr. ne bi govoril...

9. Ali ima vas otrok prijatelje? Kaksen je odnos vrstnikov do njega? So ga kdaj zbadali z
zmerljivkami? Ali kdaj cutite, da ga zavracajo (in kako vam je ob tem)?

Enega prijatelja ima. On cloveka okupira, tega prijatelja, v€asih se bojim, da ga bo s tem kar

malo zadusil, ker se tako sfokusira nanj. In tudi ne razume teh odnosov med ljudmi. Ceprav

nima problemov pristopiti k ljudem, nekako razbere, kot psi, kateri ljudje bodo prijazni do

njega, kateri ne.

10. Se zaradi otrokovega vedenja (morda njegove preobcutljivosti) kdaj izognete obisku
javnih prostorov (npr. trgovin) ali pa greste tja raje sami?

Je obCutljiv, hrup ga utrudi. Izogibamo se trgovinam, kakSnim takim hrupnim dogodkom, npr.

za novo leto ognjemeti, petarde, ampak tudi nama ne pase.

11. Ali se je vase socialno Zivljenje spremenilo? Ali se vam zdi, da zaradi narave otrokovih
motenj kdaj odklonite druzenje s prijatelji, se sami umaknete?

Se mi zdi, da smo nacin Zivljenja prilagodili ... ne da bi se ravno izolirali, so ljudje, s katerimi

se dobro razumemo, se pa ne druZimo z njimi tako pogosto. Nam je bolj fajn, ¢e gremo za

vikend sami kam. Ni tisto, da bi imeli Zeljo, da bi vsak vikend hodili na neke rojstnodnevne

zabave, Zurke, ja, mogoce na nek nacin se izoliras, ne iS¢es prav ... tako kot ti invalidi, ki se

med seboj druZijo, ne ¢utim potrebe po tem. Nama ne manjka druZenja, mogoce pa res

otrokom manjka, ker se ne druzimo tako druzinsko ...

12. Ali ste se vi in vasa druzina kdaj pocutili izkljucene iz razlicnih druzbenih dogodkov in
aktivnosti?

Ne, da bi se pocutili prav izklju¢ene, prej smo se mi odlocili, da se kak$nim stvarem

izognemo. Tudi zato, ker taki kot druZina smo, in zdaj radi sami prezZivljamo ¢&as skupaj. In

nam je fajn, smo tako mnogo bolj povezani.

13. Kaj vas v druzbenem odnosu do ljudi z MAS najbolj moti ali celo jezi?

Najveckrat, prav konkretno za avtizem, ljudje recejo, ker poznajo samo tistih par primerov,

recejo: aja, saj oni so pa ful brihtni. Ampak ni to resnica. To nepoznavanje. To, na splosno,

nesprejemanje drugacnosti. Vsak drugacen je posebnez v vasi. Mogoce je bilo v¢asih Se celo

boljSe, so za te vaske posebneze poskrbeli, danes pa so lahko povsem prepuséeni sami sebi.
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14. Katera je vasa najvecja skrb glede otrokove samostojnosti/avtonomnosti?

Ze od $tarta si Zeli§, ma ne samo to, da bo srecen, e kar od zacetka razmisljas o poklicu. Vsi
imamo toliko v glavi to, da mora koncati Solo. Najvecja skrb glede poklica je bila bolj pri
mozu, niti ne toliko pri meni, saj ves, o€etje razmisljajo malo drugace kot me mame, njega je
najbolj skrbel poklic, ko smo se odlo¢ali za %olo s prilagojenim programom. Se vedno pa
obstaja strah, ali bo on samostojen, bo imel sluzbo, kaj jaz vem, delal nekaj ur na dan, ali bo
toliko samostojen, da bo Sel sam na avtobus, ne vem, lahko da bo tudi delal izpit za avto.

Take stvari te skrbijo.

B.4: Prepis intervjuja s star§ema C

1. Ali lahko na kratko predstavite sebe in svojega otroka (npr. kaj delate, koliko je star
otrok, kakSne tezave ima)?

Sva mati C, utiteljica, in oce C, arhitekt, imava dva sina, mlajsi je star 18 let in starejsi sin D, ki
je star 22 let, z avtizmom je bil diagnosticiran pri 17 letih, pred tem pa je bil deleZen
nekaterih drugih, zmotnih diagnoz. Spekter motenj pri najinem sinu, je precej daljsSi od tistih,
ki jih je moZno zaslediti v literaturi. Poleg koncentracije, pozornosti, hiperaktivnosti,
avtoagresije, motnje prehranjevanja, visokega praga boleéine, nespecnosti, motnje
ravnotezja ter motnje zaznavanja in Custvovanja. Ne zna povedati, kaj se mu dogaja. Za
druZino je ena najbolj motecéih motenj odsotnost empatije.

2. Kdaj ste prvic¢ pomislili, da je vas otrok drugacen od vrstnikov? Zakaj ste pomislili na to?
Mati C: V prvi posvetovalnici je pediatrinja takoj opozorila, da nekaj z njim ni v redu,
motoricno ... Jaz sem bila prizadeta in sem si mislila, da itak nima pojma, ampak potem sva
zelo hitro opazala tudi sama ... zaostajal je z razvojem, ni sedel, ni to ni ono, se je pa rad
smejal, opazoval detajlno, vrtece predmete, vodo je rad gledal ... Ampak noben ni rekel, da bi
lahko bil avtist, ko sem brala knjigo Nas§ Ambroz, ki je bil avtisti¢éno avtisti¢en, sem rekla, da
to pa nas sin ni, ker se je odzival na nas, domace objemal, no, sicer to se je potem vse
spreminjalo, nikoli se ni znal sam igrati, se vkljuciti v druzbo, nikoli ga niso zanimale

trendovske igrace ...
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3. Kdaj, zakaj in kako oz. kje ste zaceli iskati pomoc?

Mati C: Jaz sem bila z njim doma do tretjega leta, potem je bil pa v obi¢ajnem vrtcu, s tem da

je zelo zaostajal in potem smo bili pri psihologih, vseh moznih specialistih, dobesedno vseh;

od Poncija do Pilata, sva se ravno zato odlocila za Solo s prilagojenim programom, ker ga

nisva upala dati v navadno Solo.

4. Kako ste reagirali na diagnozo? Ali je bilo potem, ko ste izvedeli za diagnozo, za vas
laje/teije?

Mati C: Starsi tezko sprejmemo, da je z otrokom nekaj narobe, raziskujes, kaj je narobe, ko

pa zacnes Ziveti z motnjo, je lazje, vse lazje, ko se veseli§ najmanjSega uspeha, je Se lepse. Je

pa skrb. Velika skrb.

O¢e C: Pri starosti petih let je na nevrolodki kliniki dobil najprej diagnozo umska

manjrazvitost in cerebralni gigantizem, s to diagnozo je potem Sel skozi osnovno Solo, potem

smo $li do JuriSiCeve, ki ga je stestirala, ki je rekla: »Njemu bo tako lustno v OVI,« in verjames

in mu prilepijo zmerno motnjo, ker z lazjo ne more$ v OVI, naslednji je bil strokovnjak s

Hrvaske, ki je prvi rekel, kaj se ga gremo, da on ima avtizem. Tako da zdaj mu piSejo zmerna

motnja v duSevnem razvoju in avtizem ... No, sedaj nikamor ve¢ ne hodimo, ker me samo v

slabo voljo spravijo.

Bi bilo kaj drugace, ¢e bi mu to diagnozo postavili ze pri petih letih?

Oce C: Ne, ni¢, ker je sistem tak, kot je, sistem opravi svoje, ko da diagnozo, potem se pa ni¢

vec ne zgodi.

Mati C: Drugace bi bilo v primeru, ¢e bi bili pedagogi usposobljeni za avtizem, &e bi srecali

uciteljico, ki je odreagirala tako, kot je pedagoginja za klavir. Ce bi delali z njim ena na ena.

Ce ti pa ves ¢as pripovedujejo, kaj vse ne zna, kaj ni zmoZen ... se spomnim ucitelja za

telovadbo, smo morali hodit na zagovore: kako je pocasen, kako se ne da obrnit, kako je

grozn, kako on ne bo vec z njim na bazen hodil, kaj si mi predstavljamo. V belezko so mu

napisali, naj ga nau¢imo zavezovati vezalke, ker jih ne zna. Jaz sem mislila, da bom umrla.

Sem se sprasevala, ¢e oni ne vejo, na kateri Soli delajo.

5. Se vam zdi, da je diagnoza spremenila vas pogled na otroka?

Mati C: Ne, ni. Ker smo se sproti navajali in sprejemali, da je pa¢ takien, kot je. Vse te

diagnoze (predvsem napacne), ki jih je vmes dobil, to je nekako potem povzrocilo, da je niti

ne jemljes veC resno. Sama diagnoza ti ni¢ ne da.
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6. Ali dejstvo, da ima otrok motnjo, vpliva na vase druzinsko Zivljenje, in ¢e vpliva, kako?
Mati C: Ni¢ (smeh). Pravzaprav ni¢, ker sploh ne veva, kako je drugace Zivet. Mi smo ¢isto
¢udni, kadar ni sina C, v bistvu se sploh ne znamo obrnit, ker je taka ¢udna tiina, sploh se ne
znajdemo. Ker smo tako navajeni na ta stres, tako kot bi bili ves ¢as priklopljeni! Ker drugace
je vedno eden od naju na »prezi«.

Oc¢e C: To si ljudje sploh ne morejo predstavljati, mi gremo zelo redko kam skupaj, no, ko sta
bila majhna, smo $li. Ko grem jaz s sinom, ona pociva, ko njih ni, jaz poCivam, aktivno, ampak
pocivam, da potem lahko sploh ... ¢e ne bi se mi Ze zdavnaj zmeSalo. Nekatere druZine so vse
v tem, midva sva si prizadevala, da bi brat zrasel v posameznika, ki ne bi bil tako zelo
zaznamovan s tem ... Ker je imel teZave, je bilo vse sorte, eno obdobje se ga je bal, ker nikoli
nisi vedel, kaj bo naredil (sin je bil kar ljubosumen, smo morali precej paziti) ... Zena je enkrat
nasla prispodobo, kako je videti nase sobivanje: kot bi bili ves ¢as priklopljeni in vecino ¢asa
¢akamo, kdaj bo stekel elektri¢ni tok.

Mati C: Je veliko breme za druzino. Verjamem, da tudi mnogi pari prav zaradi tega ne
ostanejo skupaj, je to ena taka huda preizkusnja.

7. Ali vpliva na vase poklicno delo oz. kariero?

Mati C: Na¢eloma vse pustim doma. V kolektivu, kjer delam, nobeden ne ve, kako mi Zivimo
doma, ko pridem v sluzbo, sem druga oseba, tam ne razmisljam, kaj je zdaj doma. Tam sem
ucitelj, sodelavka, sem oseba, ki nikoli ne stoka, ne jamra, edino, ko so bile doma res tezke
situacije, sem mogoce eno tako Zalost prinesla s sabo v sluzbo. Se mi zdi, da sem bolj
utrujena, sploh takole proti koncu Solskega leta, sprotne stvari Se zmorem, sodelujem tudi
pri nekaterih projektih, to uspem, kaj ve¢ pa, Ceprav bi si Zelela, vendar se tega enostavno ne
grem. Vecinoma znam preklopit, ko se peljem v sluzbo, pustim to tukaj, ne nosim tega s sabo
Ja, vpliva, vsekakor, sploh, ko so slab$a obdobja s sinom. Sicer se pa trudim, nisem Se nicesar
»zamrazila« v Soli zaradi tega ... Ni lahko, vendar se trudim.

8. Kaksen je odziv socialnega okolja na otroka? Kako se na to odzivate?

Mati C: Nasa vaska skupnost ga zelo sprejema. Njiju (sina in oceta) vsi poznajo, mene
nekoliko manj. Sem vesela, da Zivimo na vasi, se mi zdi, da je laZje. V mestu je pa itak tako,

kot je, so si vsi tujci.
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9. Ali ima vas otrok prijatelje? Kaksen je odnos vrstnikov do njega? So ga kdaj zbadali z
zmerljivkami? Ali kdaj cutite, da ga zavracajo (in kako vam je ob tem)?

Mati C: Sin ima prijatelja, ¢eprav to potem postane bolj obsesija kot prijateljstvo. Ker z
nobenim ni znal biti prijatelj, Zelja, potem si pa prijatelj in potem ne zna$ s tem nic poceti,
teh odnosov ni nikoli znal graditi. Trenutno se je bolj usmeril na druzino, zdaj sva pa midva
njegova glavna. Ja, so ga tudi zbadali, pa se mu smejali, Se zdaj kje, e ga kdo vidi, ko se guga,
pa se posmehujejo ... Imajo Stos dneva, ko se gunca, npr. In to mene kot mamo prizadene.
Oce C: Ampak nikoli, da bi mu kdo kdaj kaj naredil. Vedno si misli§, da nevarnost prihaja iz
nasega sveta. Si misli$, ko bo Sel na avtobusno postajo, ko bo Sel po vasi pes, se mu pa kaj
lahko zgodi, pa ni tako! Zunaj, tudi tiste najhujse barabe, ko ga vidijo, re¢ejo: » U, ta pa ni
¢ist, tako, normalen, ane,« in ga pustijo! Lahko je malo zafrkancije, se mu malo smejejo,
ampak nobeden mu ne bo ni¢ naredil ... ga pustijo. To je bolj pobalinstvo, v ustanovi je pa
pravo nasilje! Vse nasilje, ki se dogaja, je znotraj (v ustanovi) in tega je toliko, da se vam Se
sanja ne. Tam tudi dva nista enaka, eni so toliko bolj veséi, da znajo te nase okoli prinasati,
manipulirajo z njimi, take male zlorabe in nasilje. In npr. sin nima obrambnega sistema, da bi
se tega obranil. On sicer prepoznava, kaj je narobe, ve, da se delajo norca iz njega, ne zna pa
ni¢ narediti s tem, on potem naredi doma Stalo, mi moramo to razresit, kaj je sploh bilo, da
ga spet sestavimo, da ga lahko potem naslednji dan tam spet »nafrfulijo«, raztrescijo.

10. Se zaradi otrokovega vedenja (morda njegove preobcutljivosti) kdaj izognete obiska
javnih prostorov (npr. trgovin) ali pa greste tja raje sami?

Mati C: Ko je bil manjsi, je bil problem, je bil nepredvidljiv, nikoli nisi dobro vedel, kako mu
bo, kaj bo naredil. Ti razni drazljaji so ga lahko moc¢no zmotili, je lahko tudi ponorel, tako da
smo se izogibali takim priloznostim. Zdaj, greva vedno po istih poteh, v iste trgovine, npr. e
je rabil nove Cevlje ... Vedno mu je treba prej vse razloziti, narediti plan. Zmeraj ga upam
peljati na glasbene prireditve ...

Oce C: Ko je bil $e mlajsi, ko smo e Ziveli v mestu, je na prvo Zogo sin lahko deloval kot
razvajen otrok. Ce se je v trgovini vrgel na tla in mahal z okon¢&inami, ker ni dobil kokosove
ploscice, so pogosto padale opazke: »kako imate pa vi nevzgojenega otrokal« Séasoma sem

se zdresiral, da na take neumnosti sploh nisem vec reagiral.
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11. Ali se je vase socialno Zivljenje spremenilo? Ali se vam zdi, da zaradi narave otrokovih
motenj kdaj odklonite druzenje s prijatelji, se sami umaknete?

Mati C: Kaj pa vem, preden sva imela otroke, sva se precej druZila, hodili smo v hribe, na
potovanja ... potem smo se pa res manj druZili ... Zdaj, ko sta Ze oba otroka toliko stara, bi se
lahko vec druZila z drugimi, ampak to midva ne moreva, ker je vedno eden z njim, tudi v kino
ne moreva skupaj, ko je bil manjsi, sva mogoce celo $la ... Zdaj pa ¢e nekaj ni nujno, ga ne
pucava samega. Naslednje leto ima mlajsii sin maturantski ples in sina C ne bomo vzeli s
sabo, ampak ne da ga ne bi hoteli, samo mlajSemu enostavno ne moremo tega narediti ...
Obremenjen si z njegovim vedenjem. Je ta stigma, zelo izbiramo, kam gremo, ampak tako
smo se v vseh teh letih naucili, da zdaj mislim, da nimamo nikjer tezav.

12. Ali ste se vi in vasa druzina kdaj pocutili izklju€ene iz razlicnih druzbenih dogodkov in
aktivnosti?

Mati C: Ne, ker smo se Ze sami pred¢asno izlo¢ili (smeh).

Oce C: Vsaki¢, ko smo li na socialno skrbstvo, recimo (smeh).

Mati C: Ker si za$¢itniski, noce$ raniti otroka, noce$ raniti sebe in se ne izpostavljas. Kaj jaz
vem, Ce gremo ven jest, se kam usede$, da nisi ravno vsem na oceh, ker sin bolj golta hrano,
in tako naprej. Ali pa gres tako, kot greva letos s sinom na morje s SoZitjem, pa vsi tako jejo
in potem ni problema (smeh). Ja, se umikas.

13. Kaj vas v druzbenem odnosu do ljudi z MAS najbolj moti ali celo jezi?

Mati C: To, da jih ven potegnejo 2. aprila (dan avtizma), naslednji dan jih pa ni ve¢. Par let
nazaj je bil na ta dan v Ljubljani res velik koncert v ta namen in se nam je zdelo, da to je pa
res tako odmeven dogodek, da bomo mi zdaj ne vem kaj, poti se nam bodo odprle ... In je bil
3. april in ni bilo ni¢ in je bil 4. april in ni bilo ni¢. Ni¢. A veste, kaj me moti, ker oni vedo, da
se ti fantje itak rodijo v ljubele druzZine, ok, ne bi zdaj rada pretiravala, ampak to, da mislijo,
da bodo itak druzine poskrbele za njih. Saj druzbi ni treba.

14. Katera je vasa najvecja skrb glede otrokove samostojnosti/avtonomnosti?

Mati C: Gromozanska skrb je. Skrb za prihodnost. Kajti dokler sem tu jaz, dokler sva tu z
mozem in druZino, vem, da bo Slo, vprasanje je, kaj bo potem. Tega pa ne vemo. Zagotovo bi
bilo lazje, ¢e bi vedela, da obstaja nekakSna sobivanjska skupnost, kjer bi lahko Zivel, sploh
potem ... Zivljenje s takim otrokom je zelo naporno, ampak to ne pomeni, da bi radi
odgovornost preloZili na nekoga drugega. Gre bolj za to, da se nam pomaga, da nekdo pride

nasproti.

73



Oc¢e C: Sinova samostojnost, kaj bo, ko naju ve¢ ne bo, najvegja skrb, da bo breme sina padlo

na njegovega brata, in glede na sistem v tej drzavi se bo to definitivno zgodilo.

B.5: Prepis intervjuja z materjo D

1. Ali lahko na kratko predstavite sebe in svojega otroka (npr. kaj delate, koliko je star
otrok, kaksne tezave ima)?

Stara sem 44, imam dva otroka, héerka je stara 12 let in sin 5. Sin je pri starosti 2,5 let dobil
diagnozo avtizma. Zdaj je v vrtcu, je Se neverbalen, Se ne govori. Ko sem bila v Ameriki na
izobraZevanju, so poudarili, da je treba vedno reci SE ne govori. Njegov problem je, da on ne
razume nasega jezika. Razume preproste ukaze: poberi, obledi, jest, poleg avtizma ima Se
motnjo v duSevnem razvoju. Hodi v navaden vrtec in ima spremljevalko.

2. Kdaj ste prvic pomislili, da je vas otrok drugacen od vrstnikov? Zakaj ste pomislili na to?
Moj otrok je bil »normalen«. Moj otrok je rekel ma-ma, rekel je dedi, pomahal pa-pa, potem
je bil pa cepljen. Ravno vceraj smo se pogovarijali in sem rekla, da bi mi bilo laZje, da bi bil od
zacetka tak. Ne re¢em, da je cepivo krivo, mogoce so ti otroci obcutljivi, verjetno reagirajo na
cepivo. Jaz sem taka realna mama, ne re¢em 'cepivo je krivo in konec' ampak ne bom vec
cepila nobenega otroka, tudi ¢e bom kazensko odgovorna. Ker ¢e bi jaz to vedela prej vedela,
si dostikrat o¢itam, ampak nisem prej mogla vedet, bi bil moj morda otrok normalen, hodil v
Solo, govoril, ga ne bi okolica tako ... Imam posnetke, kako je bilo pred cepljenjem, ampak
vam povem, iPada, na katerem je posnetek, videt ne morem. Gor je, kako je pihnil nosek.
Zdaj tega ne zna, pomahal papa, zdaj tega ne zna. Tako da ja, malo pred dvemi leti je bil
cepljen, do takrat vse normalno, potem smo ga pa januarja cepili in je imel moc¢no reakcijo
na cepivo, tudi nogica mu je otekla. Pa je pediatrinja rekla, da to ni ni¢. Potem pa kar
naenkrat ni vec slisal na ime, kar strmel je (danes je super v primerjavi s takrat), ni pomahal.
In se je stopnjevalo, je Slo v regresijo, na morju je samo strmel v vodo, sem si rekla, da to ni v

redu.
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3. Kdaj, zakaj in kako oz. kje ste zaceli iskati pomoc¢?
Ko sem opazovala vse to nazadovanje, ni govoril, strmel, povsem je bil neodziven, smo Ssli
nazaj k zdravnici in sem ji rekla, da je on avtist in sploh ni hotela slisati, je rekla, Einstein je
spregovoril pri petih ... Ampak nisem odnehala, zahtevala in smo $li naprej, k specialistom ...
Tako da je zelo hitro dobil diagnozo, ker sem jaz »tezZila« in nisem odnehala.
4. Kako ste reagirali na diagnozo? Ali je bilo potem, ko ste izvedeli za diagnozo, za vas
laje/teije?
Ze prej sem ogromno prebrala o avtizmu. Ambulanta za avtizem, ne glede na to, katera ...
dobi§ diagnozo in potem si sam! To je problem. Ce nima$ nekih sredstev, jaz sem ravno
véeraj rekla, jaz bi $la Se enkrat v Ameriko, pisem tja, berem to, ¢e nimas denarja, ni nic. Tako
da bi tezko rekla, da je bilo sploh drugace po diagnozi.
5. Se vam zdi, da je diagnoza spremenila vas pogled na otroka?
Mislim, da ne. Mi ga ne skrivamo, mi smo druzina Stirih in ne dveh. Imam prijateljico, ki ima
sicer sina aspergerja in jaz nisem tega vedela, ker ni povedala, dokler ni videla sina. Ga je
skrivala. Tezko je zaradi druZbe, okolice, ker ne sprejemajo drugacnosti, ne avtizma, ne
Downovega sindroma, ne homoseksualcev ali vere, jaz pravim, ¢lovek je ¢lovek po srcu, ne
po veri, motnji. Jaz to verjamem Ze od zmeraj, mogoce sem tudi zato dobila sina D, mogoce
si je zato izbral naso druzino, ne vem. Je pa tezko, ¢e bi kdo rekel to pred dvema, tremi leti,
kako bo, bi rekla, da ne bom zdrzala. Ker je akcija 24 ur, razen kadar spi, pa Se spi slabo ...
Ampak potem kar imas neko mo¢, is¢e$ resitve. Vozimo ga na funkcionalno ucéenje, doma
delamo z njim. Berem, iS¢em raziskave ...
6. Ali dejstvo, da ima otrok motnjo, vpliva na vase druzinsko Zivljenje, in ¢e vpliva, kako?
Ja, zagotovo ima. Najbolj se mi smili starejSa héerka, sicer se zelo trudiva vse uskladiti, hodi
na plesne, v glasbeno Solo. En primer: je imela nastop v Ljubljani in najprej sem ji rekla, da jo
bosta prisla gledat samo stara starSa in moz. Potem sem si pa rekla, druzina smo mi Stirje in
smo $li vsi tja. In ko sin ni mogel zdrzati, ga je moz peljal ven, na zrak ... No, hoem re¢i, da je
bila hc¢erka tako vesela. Na tak nacin potem reSujemo.
7. Alivpliva na vase poklicno delo oz. kariero?
Ja, vpliva. Nekega posluha ravno ni. Trudim se, da usklajujem, da imamo preglede, terapije
takrat, ko ne delam. Ampak ne gre vedno. Trpi, seveda trpi. Od vseh moznih specialistov
imam potrdila, so mi dali, ampak nisem sploh posredovala v sluzbo, ker vem, da ni posluha.

Lansko leto so bila odpusc¢anja in mi je nadrejena rekla, da me bo predlagala, da naj vzamem
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odpravnino in grem. Sem $la do direktorja kadrovske ... Mogoce misli$, da bo kdo razumel,
upas$ na neko empatijo, razumevanje, ne da bi zdaj jaz kaj ekstra dobila, nasprotno, samo
eno toplo besedo, in vse, kar je predlagal je bilo, naj dam na center za socialno delo prosnjo
za dodatek za izgubljen dohodek. Ulile so se mi solze in sem Sla samo ven, po devetnajstih
letih dela v firmi, ko nekaj pusti$ tu. Pa rada delam in mi je delo zelo pomembno, da vsaj za
tistih par ur gres in pustis vse to doma.
8. Kaksen je odziv socialnega okolja na otroka? Kako se na to odzivate?
Ko gres z njim ven, zdaj ko je vedno vecji, vedno bolj se mu vidi, mislim, v€asih kaj zakrici, ker
ne zna necesa povedati, povzdigne glas, ljudje ve¢inoma buljijo, jaz recem mozu, da naj
gremo ven, ker nas buljijo, ampak moZ pa pravi, da se drugi »normalni« otroci mecejo po
tleh zaradi trme. Njega se manj dotakne, zadnji¢ je eno Zensko buljil nazaj, pa je nehala.
Mame smo bolj ¢ustvene ... V vrtcu, ko smo imeli prvi roditeljski sestanek in so povedali, da
bo v skupini otrok s posebnimi potrebami, je eden izmed starSev nekako izrazil strah, dvome,
kako to bo v skupini.. Ampak sem potem pomirila zadeve, takrat sem Ze bila bolj moc¢na in
rekla, da je moj sin in da je najvecji soncek in nobenemu ne bo ni¢ naredil. Vzgojiteljica je
potem komentirala, kako sem se izpostavila, pa sem ji povedala, da je sin D moj in kdo drug
se bo postavil za njega, ¢e ne jaz. Situacije te naucijo, da odreagiras tako, ampak moram Se
dosti predelati. Ne da me je sram njega, hudo mi je, kdaj se vprasam, kaj sem v Zivljenju
naredila narobe, da je tako, in mislim, da se vsaka mama kdaj tako pocutim. Ocetje so
drugacni, manj ¢ustveni in ne govorijo toliko o tem, kar pa ne pomeni, da jim ni kdaj hudo.
Vsaj po moji izkusnji je tako.
9. Ali ima vas otrok prijatelje? Kaksen je odnos vrstnikov do njega? So ga kdaj zbadali z
zmerljivkami? Ali kdaj cutite, da ga zavracajo (in kako vam je ob tem)?
Ne, nima prijateljev, v vrtcu en fantek posebej skrbi za njega, ga ¢uva. Ostali otroci se mi zdi,
da ga imajo sicer tudi radi. Kot da na nek nacin skrbijo za njega, starejSe puncke ga imajo
posebej rade. Tudi ¢e sin ne govori, pokaze, kaj Zeli, v vrtcu ga vkljucujejo v vse, grejo na
izlete. Zadnji¢ sem ga peljala v vrtec in smo se v garderobi sezuvali in je bil tam en fantek in
je rekel, da sin je pa poseben. Njegovemu ocetu je bilo malce nerodno. Pa sem rekla, da je
lepo povedal, in imam obcutek, da drugim otrokom v vrtcu tako to pribliZajo, jim razlozijo. Se
mi zdi, da je precej odvisno od vzgojiteljic.
10. Se zaradi otrokovega vedenja (morda njegove preobcutljivosti) kdaj izognete obisku

javnih prostorov (npr. trgovin) ali pa greste tja raje sami?
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Jaz sem bolj obcutljiva, se izognem npr. trgovinam. Pa ne da bi me bilo sram, ampak ker
buljijo in mi je tezko. Pa vidi$ druge, »normalne« otroke. MoZ ima manj tezav s tem, gresta
pogosto skupaj, ga je ucil, da se pocaka na tik-tak blagajni. Je pa res, da vedno laZje govorim
o tem, ne da bi vsem razlagala o diagnozi, ampak povem, da ne govori, ima te in te tezave.
Tisti ljudje, ki imajo poStimano, bodo razumeli, ostali pa itak ... So taki kot so ...
11. Ali se je vase socialno Zivljenje spremenilo? Ali se vam zdi, da zaradi narave otrokovih
motenj kdaj odklonite druzenje s prijatelji, se sami umaknete?
Vecinoma se ne izogibamo stvarem. Bi se oz. se, ¢e sina kaj moti, to ja, da ga kaj spravi v
stisko, odvisno od situacije. Imamo pa res manj prijateljev, ker nimamo toliko ¢asa. Smo
nekje mi pustili to. Zaradi sina nimava niti zase ¢asa, Ze Stiri leta nisva bila sama nikjer ...
12. Ali ste se vi in vasa druzina kdaj pocutili izkljucene iz razlicnih druzbenih dogodkov in
aktivnosti?
Niti ne, mogoce zato, ker jaz povem o sinu. Nas Se vedno vabijo na stvari, mogoce sem bolj
jaz tista, ki re¢em, da ne gremo, ker ga bodo ¢udno gledali, bolj sem jaz tista. Mogoce res
nimamo v vrtcu nekega kontakta z drugimi, pri héerki smo imeli bolj kontakt, ker so jo vabili
na rojstne dneve, njega pa ne vabijo, kar razumem. Tisti stari prijatelji nas pa niso zapustili,
nas Se povabijo, npr. na vikend na Hrvasko. Sin tu ni ovira, je pa res, da mi bolj izbiramo, kam
bomo §li, kaj ne bo prevec stresno za vse nas.
13. Kaj vas v druzbenem odnosu do ljudi z MAS najbolj moti ali celo jezi?
Predvsem to, da ljudje tega ne poznajo in mislijo, da je otrok trmast in razvajen, ne poznajo
situacije, sanja se jim ne. Zato jim niti ne razlagam, ker niti ne poznajo motnje. To je tisto, kot
Rain man. Mogoce kdo pozna ta film, pa smo potem spet tam, ko avtizem ni kot Rain man.
Ne govori se o tem. Vsake toliko se sliSi kaj o avtizmu in potem Se omenjajo Einstein-a.
Ampak to so visokofunkcionalni avtisti, ki skoraj normalno funkcionirajo. Avtizem je na Zalost
v povpredju Cisto nekaj drugega. Je pa res, da na sreco Se nimamo kaksne grozne izkusnje.
14. Katera je vasa najvecja skrb glede otrokove samostojnosti/avtonomnosti?
Najvecja skrb mi je to, kaj bo, ko naju z mozem ne bo vec. Ali to skrb naprtiti héerki, no, ne
vemo, koliko bo sin Se napredoval .. Ampak tega me je strah, da bi bila héerka s tem
obremenjena.. Jaz mislim, da bi za take ljudi morala biti neka renta ali oskrbovana
stanovanja, nekaksna skupnost, kjer bi Ziveli. Ne samo tisto za preZivljanje dneva. Strah me
je, kako bo, ko odraste. To bo eno hudo obdobje, ko odraste, mi je pa recimo zdaj hudo, ko v

vrtcu kaj ustvarjajo in nas sin ne more ... ali pa kakSna gledaliska predstava, pa ne more
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sodelovati, to mi je izredno hudo. To bi bilo vsakemu starSu; pa recejo, da ne sme$
primerjati, ampak primerjas, ljudje smo custvena bitja, ga ni ¢loveka, ki bo izklopil, ¢e bi
lahko, potem nisi ¢lovek. Vidim otroke, ki vozijo skiro, in mi je hudo, ker moj sin ne more.

Noz v srce.
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