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»Ce vsaj enemu srcu preprecim, da bi pocilo, ne bom Zivela zaman,
¢e ublazim vsaj eno bolecino ali pomagam vsaj eni nebogljeni tascici nazaj v gnezdo,
ne bom Zivela zaman.«

(Emily Dickinson)



Programi podpore osebam z motnjo avtisti¢nega spektra pri uéenju za samostojno
Zivljenje: primerjalna analiza v izbranih drzavah

Povzetek:

Podpora druzine, razdelanost programov podpore in strategij za ucenje znotraj
izobrazevalnega sistema ter vloga prostovoljnih drustev so dejavniki, katerih dobro delovanje
bi lahko bistveno pripomoglo k omogoc¢anju ¢im bolj samostojnega zZivljenja oseb z motnjami
avtisti¢nega spektra (MAS) in njihovemu vklju¢evanju v druzbo.

Razlike v vlogi, ki jo ima druzina pri nudenju podpore osebam z MAS so v veliki meri
pogojene z normativno (zakonodajno) ureditvijo v posameznih drzavah. Med obravnavanimi
drzavami obstajajo velike razlike v nacinih podpore osebam z MAS, ko gre za izobrazevalne
institucije; ki se izrazajo v prisotnosti oziroma odsotnosti procesov segregacije, integracije in
inkluzije. Mnenja okrog vklju¢evanja otrok z MAS v redne Sole so deljena, saj imajo tako
posebne kot redne Sole svoje pozitivne, kot tudi negativne vidike. V vsakem primeru pa bi se
strokovnjaki morali odlocati popolnoma individualno, na osnovi otrokovih potreb in
sposobnosti. Na zakonodajo, ki se nanaSa na osebe z MAS skuSajo s svojim delovanjem
vplivati tudi drustva in morda imajo prav zaradi njihovega opozarjanja na pomanjkljivosti ter
nepravilnosti avtisti nekoliko ve¢je moznosti, da bodo kdaj opredeljeni normativni okvirji tudi
zanje.

Kljucne besede: izobrazevanje, motnje avtisticnega spektra, primerjalna raziskava, programi
podpore, samostojno Zivijenje.



The support programmes for people with autism spectrum disorders in learning for
independent living: a comparative analysis in chosen countries

Abstract:

Family support, detailed division of programs and strategies supporting learning within the
education system and the role of voluntary associations are the factors which well-functioning
could significantly contribute to enabling a more independent life of people with autism
spectrum disorders (ASD) and their integration into society.

Differences in the role that family has in providing support to people with autism are largely
conditioned by the normative (legislative) regulation in individual country. Countries differ
widely in the ways of supporting people with autism when it comes to educational
institutions, which is expressed in the presence or absence of the processes of segregation,
integration and inclusion. Opinions about the integration of children with autism in
mainstream schools are divided, as both, special and mainstream schools have their positive
and negative aspects. Therefore, experts should decide entirely individually in each case,
based on person needs and abilities. Non—governmental associations seek to influence
legislation and maybe also because of their warnings on defects and irregularities autists are
slightly more likely to get normative regulations defined.

Key words: autism spectrum disorders, comparative analysis, education, independent living,
support programs.
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1 UVOD

»Ce se otroci ne ucijo na nacin, kot ga poucujete, potem jih morate
poucevati na nacin, da se lahko ucijo.«

(Richer in Coates 2001)

Avtizem je vsezivljenjska razvojna motnja socialnega in komunikacijskega razvoja, ki se
navadno pojavlja v prvih treh letih razvoja, pri vsaj enem od tiso¢ otrok in odraslih (Richer in
Coates 2001), toda njene vedenjske manifestacije variirajo z leti in sposobnostmi (Frith 1991).
Oznacujemo ga kot »motnje avtistiCnega spektra« — v nadaljevanju MAS (angl. Autism
Spectrum Disorders — ASD), s &imer zajamemo ve& motenj', ki se nahajajo na Sirokem
spektru pojavnosti. Oznacuje torej skupino razli¢nih pervazivnih razvojnih motenj, ki pa si
delijo jedrno trojico kakovostnih nepravilnosti - vse osebe z avtizmom imajo namre¢ tezave
na treh glavnih podrocjih, gre za t.i. »triado primanjkljajev«:

- tezave s socialno komunikacijo,

- tezave s socialno interakcijo oziroma vzajemnim sonanasanjem socialnih interakeij,

- tezave na podroc¢ju fleksibilnosti miSljenja — nenavadni in togi vzorci misljenja in

vedenja (dostopno prek: Center za avtizem).

Na strani Center za avtizem nadalje pojasnjujejo, da se ti primanjkljaju pri vsakem
posamezniku izrazajo drugace in njihovo stanje na njih vpliva na razlicne nacine: medtem, ko
so nekateri ljudje z avtizmom sposobni ziveti relativno »vsakdanje« in normalno Zivljenje,
potrebujejo drugi celo zivljenje strokovno pomoc¢ ali vsaj veliko stopnjo podpore. Nekatere
osebe pokazejo postopno izboljSanje z leti; Ceprav ni znano zakaj. Ena od moznih razlag je, da
so mozgani v dolo¢enih primerih sposobni obnovitve ali pa, da druga mozganska podroc¢ja
prevzamejo delovanje prizadetega podrocja, podobno kot v nekaterih primerih mozganske
kapi. Pomembna sestavina izboljSanj pa je tudi, ¢e imajo osebe z avtizmom moznost bivanja v
normalnem socialnem okolju (Tantam in Prestwook 1999). Pri avtizmu gre za »nevidno«
motnjo, ki je Stirikrat pogostejSa pri deckih kot pri deklicah (Fullerton in drugi 1996). Hans

Asperger je menil, da je avtisti¢na osebnost skrajna razli¢ica moske inteligence.

' gre za skupino petih motenj: (1) klasiéni avtizem, (2) Aspergerjev sindrom, (3) nespecifi¢na pervazivna
razvojna motnja, (4) Rettov sindrom in (5) otroSka dezintegrativna motnja
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V medicinskem smislu trenutno ne obstaja »zdravilo«, ki bi zdravilo avtizem; to pa ne
pomeni, da osebi z MAS ne moremo pomagati; saj lahko z ustreznim pristopom podpore in
pomoci vsaj zmanjSamo ali omilimo simptome. Cilj teh pristopov oziroma programov je
maksimizirati otrokovo funkcioniranje na socialnem, komunikacijskem in intelektualnem
podrocju. Zgodnja obravnava pozitivno vpliva na otrokov razvoj in vedenje. Za uspesnost v
obdobju Solanja je zelo pomembno predvsem razvijanje komunikacijskih vescin; prav tako pa
je potrebna pomoc¢ za zmanjSanje ponavljajocih stereotipnih, samo—poSkodovalnih veden;j in
drugega (druzbeno) nezelenega vedenja. Za otroka z avtizmom je najbolj pomembna stvar na
svetu ucenje, nabiranje izkuSenj in razumevanje okolice. Diagnoza v zgodnjem obdobju
zivljenja lahko pripomore, da te osebe dobijo ustrezno obravnavo in pomoc¢. Gre za formalno
identifikacijo stanja in diagnoza sama po sebi sicer ne pomeni ni¢; vendar pa je koristna, saj
pomaga starSem in osebi z avtizmom razumeti, zakaj so prisotne nekatere tezave in odkloni
normalnega vedenja. Poleg tega v svetu hitra in zgodnja diagnostika pomeni tudi, da se zacne

z otrokom zelo zgodaj intenzivno delati na nacin, ki je zanj primeren.

Zaradi zapletenosti motenj, mora biti obravnava posameznikov z avtizmom celostna
in poenotena. Povsod v svetu se sreCujemo z vedno bolj celovito obravnavo, razli¢ne
strokovne sluZbe in institucije pa delujejo bolj povezano. Stevilo ljudi z avtizmom namre¢
povsod narasca, njihova obravnava pa doslej pogosto ni bila dorecena in popolnoma $e vedno
ni. Terapevtska obravnava teh otrok temelji na ucenju vzorcev komunikacije in socializacije,
zato je podpora vzgojnih in izobrazevalnih programov izjemno pomembna, saj ti otroci
vecCino Casa prezivijo tam. V ta proces pa morajo biti vkljuceni tudi starSi, da po enakih
nacelih delajo z otrokom tudi doma. Velik problem je, da v zakonodaji o usmerjanju otrok s
posebnimi potrebami otroci z avtizmom niso opredeljeni kot posebna skupina in so jih doslej
v programe vzgoje ter Solanja usmerjali kot otroke z motnjami govora, v duSevnem razvoju
ipd. (ZUOPP, Ur.l. RS 54/2000). Vecina otrok z avtizmom potrebuje pri izobrazevanju pomo¢
in podporo specialnih pedagogov, a je veCina ni deleZzna, saj se sum avtizma lahko Se ne

pojavi (Tantam in Prestwook 1999).

Za otroke z avtizmom je nujno treba prilagoditi programe izobrazevanja; posebno obravnavo
po podatkih Centra za avtizem (dostopno prek: Center za avtizem) tako trenutno nudijo le v
treh vrtcih v Sloveniji, neprilagojeni pa so tudi Solski programi. Tudi sicer je bilo ob

usmerjanju otrok veliko kritik sliSati prav na racun Solskega sistema, saj otroke z avtizmom
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usmerjajo v Solanje predvsem glede na njihov inteligen¢ni koli¢nik, a tudi Ce je ta obicajno
visok, to Se ne pomeni, da so sposobni za ucenje, ki ga narekuje uveljavljen kurikulum.
Njihovi socialni in komunikacijski primanjkljaji z obsesivnimi in ozko opredeljenimi interesi,
konkretno in dobesedno misljenje, nefleksibilnost, slabe strategije reSevanja problemov,
organizacijske tezave, tezave pri razlo¢evanju pomembnih od nepomembnih drazljajev in
Sibka socialna drza pogosto otezujejo ucencem z avtizmom, da bi se popolnoma udelezevali
in razumeli sploSen izobrazevalni kurikulum in poucevalni sistem, ki zanje ni prilagojen
(Petri¢ 2004). Posledi¢no se za mnoge predvideva, da imajo ucne tezave (Myles in Southwick
v Lyons in Fitzgerald 1999), ¢eprav to ni nujno res. PriCakovanja okolja do teh otrok so
pogosto previsoka. V $oli jih u¢ijo ulomkov, korenov, linearnih funkcij in odvodov, mnogi pa
ne znajo niti sami na avtobus. A tudi star$i z otroki ponavljajo faktografske podatke in potem
zmanjka casa, da bi jih ucili ves¢in za samostojno zivljenje. Pomanjkanje sodelovanja med
strokovnimi sluzbami se kaze tudi tako, da mnoge Sole niti ne vedo, da so sprejele otroka z
avtizmom, ker te diagnoze v dokumentacijo ne pisejo, nekateri starsi pa tega tudi ne povedo.
Slednji velikokrat izraZajo izjemno nezadovoljstvo, saj v jasnih primerih avtizma niso
povabljeni niti k pripravi smernic niti na posvete. Opozarjajo tudi, da smernice premalo
pozornosti namenjajo ¢asu po zakljuCku Solanja, saj posamezniki z avtizmom v ve¢nimi
primerov potrebujejo pomoC vse zivljenje. Motnje avtisticnega spektra so torej razvojne

.....

(dostopno prek: Center za avtizem).

Ce povzamemo, so avtizem in sorodne motnje najhitreje rastoée razvojne motnje v razvitem
svetu; Ceprav ni jasno ali gre za dejanski porast ali je to predvsem posledica dolo¢enih
druzbenih dejavnikov (ve€je znanje, razvoj specificnih terapevtskih in Solskih programov
ipd.). Tudi na drugih podrocjih je o avtizmu trenutno ve¢ neznanega kot znanega.
Strokovnjaki se strinjajo, da je to kompleksna razvojna motnja, najverjetneje nastala ze pred
rojstvom otroka in z mo¢no genetsko osnovo. Specifi¢nih laboratorijskih testov za postavitev
diagnoze ne poznamo, zato je ta Se vedno odvisna predvsem od klini¢ne presoje. V zadnjih
dveh desetletjih so se razvili terapevtski pristopi, ki osebam z avtizmom pomagajo k bolj
ucinkovitemu in samostojnemu zivljenju. Pri tem imata poleg zdravstva klju¢no vlogo tudi

Solstvo in sociala.

V nalogi bomo poleg obravnavanja motnje avtisticnega spektra v Sloveniji med seboj

primerjali Se politike (na obravnavanem podro¢ju) nekaterih drugih drzav; izbranih predvsem
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na osnovi razli¢nih tipov sistemov blaginje, ¢eprav blaginjskih sistemov podrobneje ne bomo
obravnavali. Gre za Veliko Britanijo, kjer imajo liberalni tip sistema blaginje; Nizozemsko,
kjer imajo konzervativno—korporativistiéni tip sistema blaginje in Spanijo, kjer je prisoten

mediteranski oziroma katoliski tip sistema blaginje.

Uvodoma bomo opredelili osnovne pojme in koncepte: kaj je avtizem, kakSne so znacilnosti
oseb z motnjo avtistiCnega spektra ter nacine in probleme pri diagnosticiranju znakov MAS.
Struktura osrednjega dela naloge je sestavljena iz tretjega in Cetrtega poglavja. V tretjem
poglavju obravnavamo pristope k vzdrzevanju avtizma, kjer so zajeti programi podpore;
vedenjski postopki in terapevtska pomoc¢ za osebe z MAS. Na koncu poglavja se seznanimo
Se s prognozo stanja avtizma. V cCetrtem poglavju bomo izvedli primerjalno analizo med
Slovenijo, Veliko Britanijo, Nizozemsko in Spanijo, glede na oblike oziroma nacine podpore
osebam z MAS za samostojno Zivljenje. Opredelili bomo posamezne strokovne diskurze kot
izhodisCa za razli¢ne normativne ureditve oblik podpore osebam z MAS v izbranih drzavah;
vlogo druZine oziroma starSev, izobrazevalnih institucij in prostovoljnih organizacij pri
podpori osebam z MAS; navedli podatke primerjalne analize ter interpretirali podobnosti in
razlike v vlogi posameznih akterjev pri u€enju za samostojno zivljenje. Cilj analize je
odgovoriti na zastavljena raziskovalna vpraSanja: (1) ali obstajajo med drzavami razlike v
vlogi, ki jo ima druZina pri nudenju podpore osebam z MAS pri ¢emer predpostavljamo, da so
razlike predvsem v vlogah, ki jih starSem dopusca zakonodaja v posameznih drzavah; (2) ali
obstajajo razlike med drzavami v nacinih podpore osebam z MAS med drzavami ko gre za
izobrazevalne institucije, pri ¢emer predpostavljamo, da se te razlike izrazajo v procesih
segregacije, integracije ali inkluzije in (3) ali obstajajo razlike med drzavami v vlogi
prostovoljnih organizacij, ko gre za podporo osebam z MAS pri ¢emer predpostavljamo, da se
te razlike kazejo predvsem ko gre za vpliv teh organizacij na oblikovanje zakonodaje, ki se
nanaSa na osebe z MAS. Skozi zadnje, peto poglavje bomo strnili sklepne ugotovitve in

skusali razviti kvalitetno razpravo.

Izbrane drzave so si ze glede na sisteme blaginje med seboj izjemno razlicne in nadvse
zanimivo bo primerjati pomoci v obliki podpore za osebe z motnjo avtistiCnega spektra, saj
imajo hkrati Se druga¢ne izhodiS¢ne poloZaje, zgodovino in razvoj problematike oseb z MAS.
Izziv bo iskati njihove skupne toc¢ke in mesta razhajanj, iskati podobnosti in razlike; predvsem
pa njihovo razdelanost programov podpore in strategij za ucenje ter ¢im bolj samostojno

zivljenje oseb z MAS in njihovo vkljucevanje v druzbo.

13



2 OPREDELITEV OSNOVNIH POJMOV IN KONCEPTOV

2.1 Kaj je avtizem?

Avtizem lahko zajame razlicna podrocja razvoja, v vseh razvojnih obdobjih, traja vse
Zivljenje in je v zadnjih 15 letih najhitreje naras¢ajoca razvojna motnja saj se pojavlja pri vsaj
enem od tiso¢ otrok in odraslih (Richer, Coates 2001). Navadno se pojavi v prvih treh letih
razvoja (lahko tudi kasneje, kadarkoli v Zzivljenju) ter je Stirikrat pogostejSa pri osebah
mosSkega kot pri osebah Zenskega spola (Fullerton in drugi 1996). Njegove vedenjske
manifestacije variirajo z leti in sposobnostmi (Frith 1991). Kljub moc¢ni genetski osnovi,
takega porasta te motnje ne moremo pojasniti samo z genetiko — gre na primer lahko tudi za

nevroloske poskodbe kot posledice prenatalnih ali natalnih poskodb (Fullerton 1996).

V zadnjem Casu so raziskave iz genetskih dejavnikov preusmerili tudi na druge: (1) okoljske,
da bi morda med strupi v okolju nasli tiste, ki prispevajo k porastu te motnje; (2) metabolne,
saj zaradi encimskih okvar lahko prihaja do kvarjenja mozgan; (3) infekcije, saj okuzbe pred
in po rojstvu v visokem odstotku povzroc¢ajo mozgansko okvaro s posledi¢no dusevno manj
razvitostjo; (4) nevroloske ugotovitve; da se pri 30% avtisti¢nih otrok v zgodnjem in srednjem
otroStvu razvije povecan obseg glave, omenja se nerazvitost malih mozgan; in (5) biokemic¢ni
faktorji, serotonin, dopamin, norepinefrin, mozganski opioidi in (6) drugo (Dobnik Renko

2009).

Kot smo zapisali ze v uvodu, avtizem ni bolezen, ampak je (1) vedenjska in (2) razvojna
motnja. »Kot (1) vedenjska motnja se kaze takrat, ko oseba z avtizmom izvaja skupino gibov
(kot so mahanje z rokami, zibanje naprej in nazaj, vrtenje v krogu, pozibavanje), ki ga locijo
od ostalih neavtisti¢nih ljudi; (2) razvojna motnja pa se kaze kot vrsta primanjkljajev v
razvoju (tezave z navezovanjem stikov, tezave pri razvoju govora, pomanjkljiva komunikacija
ipd.)« (Gerdtz 1990). Macedoni—Luksi¢eva pravi, da »je avtizem razvojno—nevroloSka
motnja, v obliki kakovostno spremenjenega vedenja na podrocju socialne interakcije, verbalne
in neverbalne komunikacije ter imaginacije; sodi med pervazivne motnje in se pojavi Ze v

obdobju malcka« (dostopno prek: Center za avtizem).
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Vzroki nastanka avtizma zal vse do danes Se niso potrjeni. Motnja naj bi nastala v mozganih
ze pred rojstvom oziroma zelo kmalu po njem, najveckrat kot kombinacija genetskih in
okoljskih dejavnikov, ki pa Se niso povsem raziskani. »Glede na tipicne znake avtizma lahko
sklepamo, da gre za okvaro tako centralnega kot perifernega zivcevja in to pod vplivom
razli¢nih dejavnikov« (Patterson 2009, 5). V literaturi se pojavljata dve osnovni skupini teorij,
ki i8¢ejo povod za nastalo stanje bodisi v psiholoskih ali organskih vzrokih. Najverjetnejsa
razlaga je, da na pojavljanje avtizma vpliva vrsta vzrokov (Nikoli¢ 1992, 9). Nekatere
raziskave potekajo tudi v smeri genskih sprememb, ki pa niso pojasnjene in jih je z avtizmom

mogoce povezati v zelo majhnem odstotku.

Vedno oprijemljivej$e raziskave glede motenih biokemi¢nih procesov so na nivoju celi¢ne
presnove, ki naj bi bile posledica sodobnega nacina zivljenja. Raziskovalci na podroc¢ju
avtizma vedno bolj povezujejo primarne imunske aktivnosti v prebavilih s sistemskimi
imunskimi reakcijami, ki naj bi sprozile motnje zlasti v zelo obcutljivih organih, kamor brez

dvoma lahko pristevamo centralno Zivéevje oziroma mozgane (Patterson 2009, 5).

2.1.1 Zgodovina MAS

Prvi, ki je leta 1943 opisal avtizem, do tedaj neznano motnjo, je bil otroski psihiater Leo
Kanner (v Jurisi¢ 1992, Siegel 1996), ki je pet let opazoval vedenja enajstih otrok. Svoja
spoznanja je predstavil v ¢lanku, ki ga je predvsem zaradi izjemne sposobnosti prepoznavanja
skupnih znacilnosti otrok poimenoval »avtisticne motnje afektivnega kontakta«: gre za
opazanje, da so otroci nesposobni vzpostavljanja ustreznega odnosa z drugimi ljudmi,
nezmoznost uporabe jezika v prenesenem pomenu, obsesivna zelja po istosti in prekomerna
zainteresiranost za doloCeno stvar (Kanner v JuriSi¢ 1992). Kanner (v JuriSic 1992) je
(zmotno) verjel, da imajo ti otroci dobre kognitivne potenciale, saj je pri njih opaZzal
presenetljivo bogat besednjak, odlicen spomin in vizualno—spacialne spretnosti, moc¢an interes

za Stevilke, ¢rke in zgodnjo opismenjenost.

JuriSiceva (1992) nadalje navaja Kannerjeva opazanja, da so »pri nekaterih otrocih bili v
anamnezi ponavljajoci otitisi in druge infekcije, pogosto so bile prisotne motnje hranjenja, pri
enem od enajstih otrok so se razvili tudi epilepti¢ni napadi, avtizem pa je bil pogostejsi pri

deckih«. Vecina teh otrok je prihajala iz zgornjega ekonomskega sloja, starsi so bili visoko
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inteligentni, zato je Kanner (v Juri$i¢ 1992) zmotno verjel tudi, da so »to motnje otrok iz
vi§jega izobrazbenega in ekonomskega sloja«. Motnje je opisal kot »kongenitalno — prisotne
od rojstva dalje, etiologijo motenj pa je razlagal tudi psihodinamsko«; menil je, da je »vzrok v
obsesivnih starSih, ki so preve¢ pozorni na malenkosti« (Juris$ic 1992). Pisal je tudi o t.i.
»custveno hladnih materah, ki naj bi oSkodovale otroka v sposobnosti socialnega kontakta;
zZe takrat pa je ugotavljal, da »Ceprav je avtizem redka motnja, je verjetno bolj pogosta, kot
kaze Stevilo opazovanih otrok« (Kanner v Juri§i¢ 1992). Ta Kannerjev clanek je zasedel
posebno mesto v zgodovini otroske psihiatrije, prvi je uvedel izraz avtisti¢en; besedo, ki
prihaja iz grske besede »autos«, ki pomeni sam, lasten, vsebinsko usmerjen vase; zaradi ¢esar
je bil delezen velike pozornosti strokovnjakov (JuriSic 1992, 5). S svojim dobrim opisom
znacilnosti avtisticnih otrok ter z nakazanimi bioloskimi vzroki motnje je sicer veliko
prispeval k zaznavanju in razumevanju avtizma; vendar se je v zadnjih desetletjih

razumevanje slednjega na osnovi empiri¢nih raziskav ponovno mo¢no spremenilo.

2.1.2  Strokovne definicije MAS

Gre za definicije avtizma, ki so jih izpeljali strokovnjaki biomedicine, zahodne ali uradne
medicine’. »Zdi se, da je izraz biomedicina prevladujog, saj Zelijo avtorji s tem terminom
poudariti bioloSko in fiziolo§ko perspektivo, ki je za institucionaliziran medicinski sistem na
Zahodu sredi$énega pomena« (Lipovec Cebron 2008, 19). Strokovnjaki, ki so poskusali
opredeliti avtizem, si o definiciji avtizma vse do danes niso enotni. Oseb z avtizmom je
veliko, vsaka od njih ima svoje lastnosti in prav lahko bi rekli, da opredeljuje definicijo sama
zase. V nadaljevanju si bomo pogledali nekaj bolj znanih definicij avtorjev, ki jih je v svoji

knjigi Avtizem poudarila Branka D. Jurisi¢ (1992).

Kannerjeva definicija avtizma, ki jo je kasneje sam preimenoval iz prvotne »avtisti¢ne

motnje afektivnega kontakta« v »zgodnji otroski avtizem, zajema naslednje znacilnosti:

1. nesposobnost vzpostavljanja »ustreznega« odnosa z ljudmi in situacijami od samega
zacetka Zivljenja,

2. odklanjanje in anticipatorno nereagiranje na poskus, da bi otroka dvignili,

? po antropologinji Lipovec Cebron gre za poimenovanja institucionaliziranega medicinskega sistema, ki se je
razvil v Zahodni kulturi
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3. motnje govornega razvoja — govor se pri nekaterih otrocih sploh ne razvije, pri drugih, ki
imajo razvit govor, pa ta ne sluzi komunikaciji,

izjemen mehani¢en spomin,

dobesedno ponavljanje vprasanj, zamenjava osebnega zaimka,

motnje pri hranjenju,

N » s

panicen strah pred glasnimi zvoki in gibajocimi se predmeti, na drugi strani pa obsedenost
S tem,

8. obsesivna Zelja po istosti,

9. omejen fond spontanih aktivnosti, odpor do sprememb,

10. dober odnos do predmetov — navezanost na predmete,

11. indiferentnost do ljudi, odsotnost o¢esnega kontakta,

12. dobri kognitivni potenciali,

13. telesno zdravije,

14. vsi otroci izhajajo iz intelektualno in izobrazbeno visjih slojev (Jurisic 1992, 13).

Prvotni opis znacilnosti avtisticnih otrok, ki ga je podal Kanner, je kasnejSe avtorje navdal z
dvomom; v nekaterih primerih pa celo prerasel v nasprotujoe mnenje glede znacilnosti
avtizma. Kljub temu pa ima njegov prvi ¢lanek zavidljivo mesto v zgodovini otroske

psihiatrije.

Gre za delo, v katerem je prvi opozoril na klinicno sliko, ki se razlikuje od dusevne
prizadetosti in otroske shizofrenije. Znacilen nain vedenja ter pomanjkanje zanimanja za
ljudi in okolico so razlogi za to, da so ta sindrom v preteklosti ocenjevali kot otroS§ko psihozo,
celo kot otrosko shizofrenijo; to pa ni zdruZzljivo z danasnjo definicijo shizofrenskih psihoz

(Jurigie 1992, 17).

Poznamo tudi naslednje definicije:
- Devet tock Creakove za diagnozo avtizma, ki je bila takrat formulirana kot

»shizophrenic syndrome in childhood« (Jurisi¢ 1992);

- O'Gormanovih Sest to¢k, »glavne znacilnosti shizofreni¢nega sindroma v otrostvu«

(Jurisi¢ 1992);

- Definicija Margarete Mahler (nesposobnost razlikovanja zive in nezive materije;
zanimanje za nezive predmete bolj kot za ljudi; nespodobnost kontakta z osebami,

posebej z materjo, ki ima tezave prodreti do svojega otroka; Zelja po samoti;
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neobcutljivost za bole¢ino in relativno malo ukvarjanja s svojim telesom) (Jurisic

1992):

- Rutterjeve $tiri »neobhodne tocke« (zaostalost v govornem in jezikovnem razvoju,
nesposobnost razvoja medosebnih odnosov, rituali in kompulzije, pojav simptomov

pred 30. mesecem starosti) (Juri§i¢ 1992);

- Mewsonova modifikacija Rutterjeve sheme (jezikovne motnje na vseh podrocjih
komunikacije, vkljuéno s kretnjami, obraznim izrazom in »govorico telesa«;
prizadetost socialnih odnosov, nesposobnost empatije, vZivljanja; vidna rigidnost in

nefleksibilnost misljenja, pojav pred 30. mesecem starosti) (Jurisic 1992);

- Rutterjeva definicija (zapoznel in prizadet jezikovni in govorni razvoj z dolo¢enimi
specifiénostmi in brez povezave z otrokovim intelektualnim nivojem; prizadet socialni
razvoj, ki ima Stevilne specifi¢nosti in nima neposredne povezave z otrokovim
intelektualnim razvojem; stereotipna igra, abnormalna preokupacija, odpor do

sprememb, vztrajanje v istosti, pojav pred 30. mesecem starosti) (Jurisic 1992);

- Rendle-Shortovih Stirinajst toc¢k, ki jih je kasneje (leta 1978) povzela in dopolnila
NSAC (angl. National Society for Autistic Children), avtizem definira kot
behavioralni sindrom, osnovni simptomi naj bi se pokazali Ze pred 30. mesecem
starosti in vkljucuje naslednje motnje: v razvojnih stopnjah in njihovem vrstnem redu;
motnje reagiranja na senzorne drazljaje; motnje v govoru, jeziku in kognitivnih
zmogljivostih; motnje v sposobnosti kontaktiranja z drugimi ljudmi in predmeti

(Jurisi¢ 1992);

- Kontrolna lista Stirinajstih znadilnih simptomov za avtizem: (1) tezave pri
druzenju z vrstniki; (2) deluje kot gluh otrok; (3) motori¢no se zdi normalen s hitrimi,
spretnimi gibi; (4) odklanja kakr$nokoli ucenje; (5) ne boji se realnih nevarnosti; (6)
svoje potrebe izraza pretezno s kretnjami; (7) neprimerno se smeji ali hihita; (8) ne
mara neznosti; (9) fizicna hiperaktivnost; (10) ne kontaktira s pogledom; (11)
neprikladno drzi predmete; (12) vztraja v svoji nesmiselni in brezciljni igri; (13)

podira predmete; (14) zamaknjen je v svoj svet (Juri§i¢ 1992).

Posamezen simptom naj ne bi pomenil nic¢esar, sedem ali ve¢ simptomov pa Ze kaZe na

avtizem (Jurisic 1992).
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Nastete definicije so, kot smo Ze omenili, definicije strokovnjakov biomedicine; v
nadaljevanju pa si bomo pogledali Se drugi zorni kot, ki se zdi precej pomemben, in sicer
medicinsko—antropoloski. Medicinska antropologija, kot pomembno podroc¢je socialne in
kulturne antropologije, obravnava koncepte, s katerimi ljudje iz razlicnih kulturnih in

druzbenih okolij razlagajo zdravje, bolezen in zdravljenje bolezni.

Obravnava vse oblike zdravilstva, ideje in vedenje zdravstvenih delavcev v razli¢nih
kulturnih, vkljuéno z bolnisnicami v tehnolosko razvitem svetu. Raziskuje odnos t. i. zdrave
populacije, do tistih, ki jih oznalijo za prizadete, samopodobo le-teh, kulturne in druZbene
vzorce, ki dolo¢ajo polozaj in vlogo bolnih: v zgodovinsko-kulturnem kontekstu obravnava
¢lovekovo konstrukcijo druga¢nosti kot podlago za odnos do bolnih in analizira lokalne
moralne svetove, ki doloc¢ajo ta odnos (Telban v Antropologija zdravja, bolezni in zdravljenj

2008/2009).

Raziskovanje slednjega presega poenostavljeno biomedicinsko definiranje bolezni in zdravja

kot objektivnih dejstev, ki imajo univerzalen znacaj ne glede na kontekst.

Medicinsko—antropoloski pogled na predpisovanje zdravil naredi zdravnika obcutljivejSega za
vse dejavnike, ki so pri tem prisotni in presegajo zgolj biomedicinski vidik bolezni in
zdravljenja. Taka perspektiva omogoci zdravniku — terapevtu, da postane pozoren na
interakcije v bolnikovem okolju in na dejavnike, ki vplivajo na dojemanje bolezni, tako pri

bolniku kot pri zdravniku samem (Brecelj—Kobe 2003).

Medicinski antropologi izhajajo iz predpostavke o kulturni posredovanosti izkusnje bolezni in
zdravja ter pri tem skuSajo pokazati, kako se ta izkusnja oblikuje skozi kompleksno vplivanje
bioloskih, kulturnih, druZzbenoekonomskih, politicnih, okoljskih in ekoloskih dimenzij
(Lipovec Cebron 2008, 25), pod vprasaj pa postavljajo samozadostno in avtoritarno vlogo
institucij uradne medicine. Velikokrat se namre¢ postavlja diagnoze in se predpise zdravila, ki
naj bi odpravila bolezen, s ¢imer uradna medicina poudarja samo eno, biolosko plat ¢loveka;

¢eprav se zdi nujno, da cloveka obravnavamo celostno.

Obstajajo torej razlicne definicije avtizma. Uletova poudarja, da »se moramo, ko poskusamo

pojasniti in opredeliti neko podrocje naSega zanimanja, zavedati, da je namen definicij

vve

17). Definicije torej nagovarjajo ljudi, da so pozornej$i na dolocene dele procesov ali da
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spregledajo preostale, iz Cesar sledi, da pri definiciji ni pravo vprasanje, ali je pravilna ali
napacna, ampak ali je koristno vodilo v raziskovanju. Ker je podroc¢je avtizma §iroko, je tudi
enotno definicijo podrocja tezko podati, vsekakor pa nam vsaka izmed njih osvetli vsaj
kosc¢ek raziskovalnega problema. Vsem navedenim definicijam je skupno pojmovanje

avtizma kot razvojne motnje, za katero pa zal ne poznamo vzrokov pojavljanja.

2.2 Znacilnosti oseb z MAS

Ljudje smo si med seboj razli¢ni na nesteto nacinov, zato tudi avtisti niso nobena izjema.
Ravno zato, ker se avtizem pri vsakem posamezniku kaze na (vsaj) nekoliko drugacen nacin,
je klasifikacija znacilnosti Se toliko tezja; kljub vsemu pa se pri avtisticnih osebah na
nekaterih podrocjih kazejo doloceni primanjkljaji, ki jih bomo opredelili in opisali v

nadaljevanju.

2.2.1 Motnje v socialnem funkcioniranju

Avtisti¢ni otroci kot dojencki ne dvigujejo rok, ko se jim kdo pribliza, da bi jih dvignil in se
nasploh vedejo, kot da jih kontakt z ljudmi ne zanima. Dajejo vtis samozadostnosti in
nezanimanja za ljudi in okolico. Tudi kasneje se ljudem izogibajo, bezijo od njih, ne reagirajo
na svoje ime, odklanjajo telesni stik, ne vzpostavijo oCesnega kontakta ipd. Ostalim otrokom

se pri igri pridruzijo samo ob pomoci odrasle osebe, drugace se igrajo sami (JuriSic 1992, 19).

Niso se sposobni vziveti v mentalna stanja drugih ljudi ali v njihova Custva, tudi sami so
custveno slabse ekspresivni (emocionalno dozivljanje spremlja medla ekspresija); sposobni so
izrazati le osnovna Custva, ki pa vedno niti ne ustrezajo danim okolis¢inam. Vefinoma se ne
bojijo realnih nevarnosti (psov, tovornjakov), nerazumljivo pa jih je strah povsem obic¢ajnih
stvari (Dobnik Renko 2009). Kljub vsemu tak otrok ¢uti in vecina avtistov vzpostavi dober

stik tudi s terapevtom, ¢e mu le—ta posveti dovolj ¢asa in ljubezni (Nikoli¢ 1992).
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2.2.2 Motnje pri komunikaciji in govornem razvoju

Ze Kanner (v Siegel 1996) je leta 1943 v svojem opisu avtistiénih otrok izpostavil govorne
in jezikovne posebnosti, kot so: mutizem; konkretnost (nezmoznost uporabe sinonimov);
eholalija (besede ali fraze, ki so namenjene njemu, ponavlja; vCasih zaporedoma ponavlja
fraze, ki jih je slisal.); zamenjava zaimkov (otrok sebe poimenuje z imenom, zaimkom
»ti«, »ta« ali »on«); nezmoznost uporabe govora v komunikativne namene (svoje potrebe
izraza tako, da vodi roko odraslega); disprosodija (govor je moten v hitrosti, ritmu

in intonaciji). Motnje govora so povezane s stopnjo duSevne prizadetosti otroka.

Nekateri otroci z avtizmom govora sploh ne razvijejo (od 28% do 61%); prav tako tudi
ne razvijejo spontano kretenj ali drugacnega sistema neverbalne komunikacije; vecina pa
osvoji vsaj nekaj besed. Pri mnogih avtisti¢nih otrocih je govorni zaostanek vecleten, govor se
zacne razvijati Sele okoli petega leta, pri nekaterih se govor sploh ne razvije; po drugi strani pa
je zanimivo, da se nekateri otroci z MAS lahko naucijo zelo dobro brati (hiperleksija) in so
lahko sposobni glasnega branja z odli¢no fonologijo, ¢e pa bi morali povedati pomen zgodbe
ali opisati vsebino, bi bili neuspesni. Normalno inteligentni otroci z avtizmom lahko imajo
bogat besednjak in obvladajo slovni¢na pravila, a je njihov jezik podoben jeziku, ki se ga
nauci tujec; v govoru tezko modulirajo intonacijo, vi§ino in hitrost govora. Otroci z avtizmom,
ki razvijejo govor in imajo visji 1Q, kazejo vztrajanje v enakosti, perservacijo misljenja z

obsedenostjo z dolo¢enimi temami (Dobnik Renko 2009).

Kanner je v svoji naslednji Studiji (1972) opisal starejSe ljudi z avtizmom, ki so nenehno
osredotoceni na dolo¢ena interesna podro¢ja in jim to omogoca vsaj neko vrsto komunikacije

in vkljucitev v skupino vrstnikov z enakimi interesi (Kanner v Siegel 1996).

Zdruzena pozornost je zgodnji vedenjski vzorec, ki ga uvrSs¢amo na podroc¢je komunikacije in
socializacije. Gre za to, da dve osebi hkrati usmerjata svojo pozornost na isti dogodek ali
predmet. Poznamo razli¢ne oblike: ocesni stik, izmenjava pogleda in obicajnih kretenj; in ima
dolo¢en namen: druzenje, socialni stik ob nekem predmetu ali dogodku v okolju. Najprej
poteka med otrokom in starsi (vzgojitelji, pomembnimi odraslimi osebami), pozneje pa med
vrstniki. Otroci z avtizmom ne razvijejo zdruzene pozornosti; zanje je znacilna odsotnost
zanimanja za tovrstno druZenje in izmenjavo oziroma zelo zmanjSana motivacija za tak stik;
prav primanjkljaj v razvoju zdruZene pozornosti pa je ena od znacilnosti avtizma, ki jo lahko

opazimo Ze zelo zgodaj v otrostvu (Jurisic 2004)
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2.2.3  Odnos do predmetov in igra avtisti¢nih otrok

Otroci z motnjami avtistinega spektra razvijejo poseben odnos oziroma moc¢no navezanost
do predmetov, ki jih lahko tako fascinirajo, da jih obcudujejo in ¢e jim tak predmet
odvzamemo sledi napad besa, jeze, kriCanja ali Se Cesa. Znacilnosti igre avtisticnih otrok so:
repetitivna in stereotipna manipulacija s predmeti in njihova nefunkcionalna uporaba,
odsotnost simbolne igre; pri igri se brez pomoci odraslega ne pridruzijo ostalim otrokom, pri
najraje kotalijo ali vrtijo (Juri$i¢ 1992, 26). Najbolj opazna je prikrajSanost v sposobnosti
sodelovanja v skupinskih igrah, ki zahtevajo vzajemno komunikacijo in sodelovanje (Juri$ic

2004).

2.2.4 Odpor do sprememb in stereotipni gibi

V svojih opisih avtisti¢nih otrok je Kanner (v Siegel 1996) opozoril na oklepanje rutine, na
ponavljajo¢e se vedenjske vzorce in na pomembnost vrstnega reda dnevnih aktivnosti. »Ce
pride do sprememb v dnevnem razporedu aktivnosti, lahko to povzroci paniCen strah, ki se
odraza v napadih besa in agresije; pri ¢emer se otrok ne zaveda, da njegovo vedenje ni
primerno, saj ni zmoZen obvladovati svojega ravnanja ali polozajev, v katerih se znajde«

(Siegel 1996).

Najbolj negativna oblika agresivnega vedenja je, ko se otrok udarja, grize, $Cipa in
najverjetneje ne obcuti bolecin. Gre za neprimerno, velikokrat u¢inkovito sredstvo, s pomocjo
katerega otrok pride do zaZelenega cilja s pomocjo izsiljevanja okolja, ki ga podzavestno
podpira. Otrok namre¢ Zeli z agresivnim obnaSanjem priti do necesa, kar mu je z drugimi
sredstvi nedostopno. Da lahko star$i umirijo agresijo, zadovoljijo otrokove zahteve, s tem pa
se krog zapira — agresija postaja vse mocnejsa in velikokrat sama sebi namen (Nikoli¢ 1992,

28).

Znacilno je tudi vztrajanje v vedno istem zaporedju dogodkov ali ponavljanje enakih gibov.
Obsedenost z dolocenim redom je tezak vedenjski problem, ki lahko narekuje ritem celotni
druZzini. Ta lastnost pa je velika ovira tudi pri pedagoSkem delu in se lahko odraza v obliki

odpora do spoznavanja nove aktivnosti ali do u¢enja ¢esa novega (Nikoli¢ 1992, 28).
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Stereotipni gibi, ki so skoraj vedno prisotni, so zelo raznovrstni: najznacilnejsi so zibanje
telesa zlasti pred spanjem, zvijanje in stiskanje rok ob ve¢jih psihi¢nih napetostih, cepetanje z
nogami ali ritmi¢no prestopanje z ene noge na drugo, tleskanje z rokami, pogosto se tudi
vrtijo na mestu ali tekajo v krogu (Krzi$nik 1994). Nekateri menijo, da so ta stereotipna

gibanja v bistvu samostimulacija (Velickovi¢ Perat v Krzisnik 1994).

2.2.5 Inteligentnost

Rezultati testiranj inteligentnosti kazejo, da razpon intelektualnih sposobnosti sega od
duSevne manj razvitosti do normalne inteligentnosti, saj ima priblizno 60% avtisticnih otrok
IQ manjsi od 50, 20% med 50 in 70 (blazje dusevno manj razviti), le 20% pa ima IQ ve¢ji od
70 (Dobnik Renko 2009, 17). Kanner (v Siegel 1996) je nizke rezultate na inteligencnih testih
opraviceval z nesodelovanjem in slabo komunikacijo avtisti¢nih otrok. Alpern (v Juri$ic
1992) se z njim ni strinjal, saj je bil mnenja, »da so slabi rezultati tovrstnih testov posledica
zahtevnosti tekstnih nalog, ki niso prilagojene otrokovi razvojni stopnji in ne toliko
socialnega odmika«. Kasnejse raziskave so Alpernovo trditev tudi potrdile in v 60. letih so
Kannerjevo tezo skoraj povsem ovrgli in poudarili, da dobre mehanic¢ne sposobnosti Se ne
pomenijo dobrih kognitivnih potencialov (JuriSic 1992). Rezultati inteligen¢nih testov in
epidemioloske Studije kazejo, da je dve tretjini testiranih otrok imelo IQ manjsi od 70
(dusevno prizadeti), polovica pa jih je imela IQ manj$i od 50 (Snopl 2009, 22). Dobnik
Renkova opozarja, da je »testiranje inteligentnosti avtisticnih otrok s standardnimi testi zelo
tezavno zaradi otrokovih specifiénih deficitov. Psiholog, ki vodi testiranje, se soofa z
naslednjimi tezavami: pomanjkanje motivacije za sodelovanje, kratkotrajna pozornost,
nerazumevanje vprasanj, nenavadno izrazanje itn; vse to pa vpliva na rezultate testa« (Dobnik

Renko 2009, 17).

Pri interpretaciji ni poudarek na koli¢niku inteligentnosti, ampak na razvitosti sposobnosti,
zato na Centru drustva za avtizem (dostopno prek: Center za avtizem) opozarjajo na
pomanjkanje za avtizem specificnih diagnosticnih in ocenjevalnih inStrumentov; na
pomanjkanje strokovnjakov, ki bi bili usposobljeni za delo s takimi inStrumenti; kriticni pa so

tudi do uporabe testov inteligentnosti, ki so standardizirani za normalno populacijo.
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Otroci z avtizmom so na nek nacin »gluhi«, in sicer »socialno gluhi«, zato pogosto ne bodo
odgovorili na vprasanje ali sodelovali pri kaksni nalogi in zato tudi ne bodo stopili v
interakcijo s testatorjem, ki pa je nujna za uspesno izvedbo testa. Vse to se zgodi zaradi tega,
ker otrok z avtizmom ne zazna iniciative testatorja, ki ga vabi v to interakcijo. Ce otrok z
avtizmom ze vstopi v interakcijo s testatorjem, je velika verjetnost, da zaradi svojih posebnih
vzorcev komunikacije ne bo razumel navodil, ki so potrebna za izvedbo dane naloge - to pa ne
pomeni, da nima zmoznosti, ki naj bi jo dana naloga merila (dostopno prek: Center za

avtizem).

Stroka predlaga, da bi se pri testiranju inteligentnosti otroka z avtizmom uporabljali
neverbalni testi inteligentnosti, ki so po tipu nalog otroku zanimivi ter privlaéni in ne
zahtevajo obilice verbalnih navodil. Primer takega testa je test WISC (angl. Wechsler
Inteligence Scale for Children) (Problematika ocenjevanja, dostopno prek: Center za
avtizem). Intelektualne sposobnosti avtisticnih otrok lahko na posameznih podrocjih
odstopajo od sploSnega nivoja sposobnosti, pri nekaterih avtistiénih otrocih pa se na

dolo&enih izoliranih podroéjih kazejo celo nadpovpreéne mentalne sposobnosti (Snopl 2009).

Goodman (v JuriSi¢ 1992) je leta 1972 predlagal termin »avtist-savant«, ki oznacuje
avtistine otroke z otoCki normalne ali nadpovprecne inteligentnosti. Ti so navadno: zelo
dober mehani¢ni spomin, numeri¢ne in glasbene sposobnosti; po drugi strani pa je znacilno
tudi, da dosegajo nizje rezultate na verbalnem podrocju in pri nalogah s socialno komponento
(JuriSi¢ 1992). Bujas Petkoviceva (v Nikoli¢ 1992, 62) imenuje te posebne sposobnosti
avtisticnih otrok talenti. Stephen M. in Edelson D. iz Center for the Study od Autism
(dostopno prek: Autism National Committee) opisujeta izraz »autistic savant«’ kot enega
najbolj fascinantnih kognitivnih fenomenov v psihologiji: gre za osebe, ki imajo izrazito
sposobnost, spretnost, oziroma talent”, razlog zanj pa ni znan. Posebne sposobnosti so namre¢
zelo redke, tako pri psihi¢no zdravih osebah kot tudi pri avtistih, kljub temu pa so pri slednjih
pogostejSe; na celem svetu naj bi bilo okoli sto taksnih oseb, njihove sposobnosti opazimo ze
v otroStvu, z razvojem drugih sposobnosti in znanj pa se velikokrat izgubijo ali pa niso ve¢
tako poudarjene (dostopno prek: Autism National Committee). Razlage za ta zanimiv pojav

so razli¢ne.

? francoski izraz, ki pomeni ueni idiot; beseda savant namre¢ prihaja iz francoskega jezika in pomeni
»pameten«

* glasbenega; likovnega; matemati¢nega; izredno dober spomin: iz spomina lahko prikli¢ejo podrobnosti iz
zivljenja, kot na primer Stevilko registrske tablice avtomobila, ki so ga videli pred leti ipd.
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Ritvo na primer meni, da to niso posebne sposobnosti, ampak praksa, ucenje, stalno
ponavljanje in dovrSenost v smisli, da je taka oseba mojster v podrobnostih, vendar ne razume
celote, vedno ponavlja isto stvar, ker drugih vsebin nima; medtem ko imajo povprecni ljudje
preve¢ drugih aktivnosti, da bi lahko pozornost posvetili temu (dostopno prek: Autism

National Committee).

Nadarjenost se z razvojem govora in socialne komunikacije velikokrat izgubi (Nikoli¢ 1992).

2.2.6 Zaznavanje

Pri otrocih z avtizmom so pogoste motnje v odzivnosti na razli¢ne drazljaje:
- izogibanje drazljajem: gledajo pro¢, pokrivajo si o€i, zatiskajo si uSesa — vse to
kaze na hipersenzibilniost;
- iskanje stimulacije: privlacijo jih visoki toni, vzorci sence—svetlobe, s prsti drazijo

o¢i — hiposenzibilnost (Pasi¢ 2005).

Posebnost v zaznavanju otrok z avtisticno motnjo je, da ostaja zaznava detajla locen fragment
in se ne poveze v smiselno celoto. Zanje je vsak drazljaj nov. Zgodi se, da istega predmeta ne

prepoznajo, ¢e ga vidijo v nekoliko drugacni legi (Dobnik in drugi 2005).

Ce na kratko povzamemo, bi lahko osnovne znalilnosti oseb z avtizmom zajeli v tri
kategorije:
- (1) kvalitativna prizadetost socialnih interakcij, ki se kaZejo v najmanj dveh od
naStetih oblik:
a. pomembna prizadetost neverbalnega komuniciranja,
b. ne razvijejo se odnosi z vrstniki, ki bi bili primerni razvojni stopnji otroka,
c. otrok spontano ne deli interesov, zadovoljstev ali dosezkov z drugimi ljudmi,

d. odsotnost socialne in emocionalne navezanosti (Pasi¢ 2005).

- (2) kvalitativna prizadetost komuniciranja:
a. zapozneli ali nerazvit govor; brez poskusov kompenzacije z mimiko, gestami,
b. pri osebah z razvitim govorom je prizadeta sposobnost vzpostavljanja in

vzdrzevanja dialoga,

25



c. stereotipna in repetativna uporaba jezika,

d. odsotnost simboli¢ne igre ter posnemanja v igri (Pasi¢ 2005).

- (3) omejeni, stereotipni vzorci vedenja, interesov in aktivnosti, ki se kaZejo na
najmanj enega od naslednjih nacinov:
a. preokupiranost z enim ali ve€ stereotipnimi interesi, ki je abnormna zaradi
intenzitete,
b. nefleksibilno vztrajanje na specifi¢nih, nefunkcionalnih rutinah in ritualih,
c. stereotipni, repetitivni motori¢ni manirizmi,

d. trajna preokupiranost z deli predmetov (Pasi¢ 2005).

2.3 Nadini in problemi pri diagnosticiranju znakov MAS

Pasiceva (2005) izpostavi problematiko, da »trenutno nimamo nobenega psiholoskega testa,
ki bi dolocil, ali ima oseba avtizem, zato sama diagnoza temelji na Stevilnih posebnostih
posameznikovega vedenja«; poleg tega pa poudari, da »imajo starS$i pravico do zgodnje
informacije o tem, kako se njihov otrok razvija saj jim to na eni strani omogoca tudi, da si
znajo pojasniti posebnosti v otrokovem vedenju, ki jih sicer ne bi razumeli«; po drugi strani
pa jih s pomocjo diagnoze razbremenimo obcutka, da so odgovorni in krivi za otrokovo
neobicajno vedenje. Na osnovi diagnoze je mozno nacrtovati ustrezno pomoc in Solanje ter
podporne sisteme, kamor se lahko starsi in otroci vkljucijo; izpeljava diagnostike pa je za
starSe pomembna tudi zato, da imajo moZnost nacrtovanja otrokove in svoje prihodnosti
(Pasi¢ 2005). Zalostno je gledati nekatere starSe, ki hodijo od strokovnjaka do strokovnjaka
ter iSCejo odgovore o otrokovih tezavah, porabijo ogromno casa in denarja, nihCe pa jim

natanko ne pove, za kaj pri otroku gre (Ferrari in Sussman 1987).

Ze od leta 1943, ko se je Kanner dotaknil problematike avtizma se mnogi strokovnjaki trudijo
diagnosticirati avtizem. Kriteriji za diagnozo so bili leta 1978 najprej vkljuceni v Nacionalno
klasifikacijo bolezni (angl. International Classification of Diseases), leta 1996 pa je Dr.
Lorna Wing osnovala ideje o avtisticnem spektru motenj, v katerega so bile vkljucene

znacilnosti otrok, pri katerih se pojavlja avtizem (dostopno prek: Center za avtizem).
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Wingova je bila mnenja, da avtizma ne moremo definirati kot eno samo motnjo, ampak gre za

kombinacijo motenj, ki privedejo do avtizma; pri tej definiciji so si otroci z avtizmom tako

razli¢ni, kot so si zdravi ljudje med seboj (Federnsberg 2010, 10). No, ¢e sta se vcasih

omenjali samo dve moznosti; avtizem je ali ga ni; danes vemo, da obstaja kontinuum razli¢no

intenzivno izrazenih simptomov: od ocitnih prizadetosti, do subtilnih znakov, ki niso zelo

ovirajo¢i. V nadaljevanju bomo predstavili zanimive, v tabeli zbrane podatke Lorne Wing

(1988), ki je ze pred pol tretjim desetletjem opisovala avtisti¢ni kontinuum.

Tabela 2.1: Avtisti¢ni kontinuum

STOPNJA PRIZADETOSTI

PODROCJE | HUDA PRIZADETOST BLAZJA PRIZADETOST
SOCIALNE odsoten in indiferenten pribliza se le zaradi pasivno sprejema priblizevanje enostransko in na nenavaden
INTERAKCIJE telesnih potreb nacin se pribliza drugi osebi
spontana, a repetitivna,

SOCIALNA brez komunikacije izraza le svoje potrebe odzove se na kontakt druge enosmerna, nenavadna
KOMUNIKACIJA osebe komunikacija
igra se vedno na isto temo in

SOCIALNA brez predstavljanja mehansko posnema druge pravilno uporablja igrace, a na repetitivno, druge otroke uporablja
PREDSTAVLJIVOST nekreativen, repetitiven nacin kot »mehansko pomoc«

enostavni, usmerjeni na enostavni, usmerjeni na kompleksne rutine, manipulacije z

PONAVLJAJOCI telo (udarjanje po obrazu, objekte (npr. priziganje in objekti ali z gibanjem (razvr$¢anje verbalno abstraktni (ponavljajoce

VZORCI AKTIVNOSTI

samo-poskodbe)

ugasanije lugi)

predmetov, gibi celega telesa)

spraSevanje, urniki)

JEZIK — FORMALEN
VIDIK

ne uporablja jezika

omejena uporaba

jezika — eholali¢en govor

nepravilna uporaba pridevnikov in
predlogov, nenavadne jezikovne

konstrukcije

gramaticen, a dolgovezen, literarni

govor

REAKCIJE NA zelo izrazito izrazito obc&asno izrazeno minimalno izrazeno ali odsotno

SENZORNE

DRAZLJAJE

GIBANJE zelo izrazito izrazito obc&asno izrazeno minimalno izrazeno ali odsotno
ena spretnost bolje razvita ena spretnost dosega kronolosko ena spretnost precej nad

SPECIFICNE nima specificnih spretnosti | od ostalih, vse pa pod starost, ostale pa so precej manj kronolo3ko starostjo in se zelo

SPRETNOSTI kronolosko starostjo razvite razlikuje od ostalih

Vir: povzeto po Lorna Wing (1988).
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Pri vseh avtisticnih otrocih se pojavljajo podobne tezave. Te so znane kot trojica
primanjkljajev (angl. Triad of Impairments) (Worth 2005, 3):
- (1) Pomanjkanje socialnih interakcij: pojavljajo se tezave pri navezovanju stikov;
otrok je lahko ves Cas v osami, brez Zelje po navezovanju stika z ostalimi ali pa si zeli
navezati stik, ampak na neprimeren nacin, kot npr. dotikanje, vlecenje ali vohanje

osebe, s katero zeli navezati stik (Worth 2005).

- (2) Pomanjkanje govora in komunikacije: otroci z avtizmom lahko imajo tezave pri
govoru ali pri njegovem razvoju; vCasih ne razumejo, kaj jim skusa sporocevalec
povedati; tezave imajo z razumevanjem $al, metafor in z razumevanjem neverbalnega
govora (Worth 2005).

- (3) Pomanjkanje fleksibilnega razmisljanja in domisljije: raj$i imajo ponavljajoce
se tipe iger in aktivnosti; upirajo se spremembam in imajo tezave z osvajanjem novih

spretnosti in znanj (Worth 2005).

Gerdtz (1990, 19) dodaja Se Cetrto tezavo, primanjklja;j:
- (4) Pomanjkanje cutnih in motori¢nih spretnosti: formalna diagnoza avtizma je
identifikacija stanja, ki jo poda psihiater ali pediater; diagnoza bi morala biti podana
na osnovi opazovanj osebe in bi morala vkljuCevati intervjuje s starSi, druzinskimi

¢lani in ostalimi pomembnimi ljudmi iz Zivljenja avtisticnega otroka (Gerdtz 1990).

Strokovnjaki lahko stanje avtizma razliéno poimenujejo: motnje avtisticnega spektra, klasicni
ali Kannerjev avtizem, visoko funkcionalni avtizem ali pervazivne razvojne motnje (Kaj je
avtizem, dostopno prek: Center za avtizem), vendar je v vseh primerih diagnosticiranje stanja
koristno in nujno iz ve¢ razlogov: pomaga lahko razumeti zakaj se pojavljajo nekatere tezave
in vedenja ter omogoca dostop do storitev, pomoci in podpore (Federnsberg 2010). Dobnik
Renkova (2009) navaja, da »diagnoza avtizma zajema spekter motenj, ki so biolosko
opredeljen vedenjski sindrom razli¢ne etiologije«. V preteklosti so se avtisticne motnje redko
pojavljale, ali pa se jih preprosto ni zaznavalo in opredeljevalo, zato je malo strokovnjakov, ki
imajo izkuSnje pri postavljanju diagnoze. Najprej so avtisticne motnje torej samo hipoteza, ki
jo je potrebno sistematicno preveriti, potreben je poglobljen zdravniski pregled z zbiranjem
natancnih podatkov o razvoju otroka, opazovanje otroka v razli¢nih situacijah ter ustrezne

preiskave, ki jim sledi psiholoSko testiranje in sinteza vseh dobljenih podatkov; saj le tako
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dobimo relativno zanesljivo diagnozo (Federnsberg 2010). Namen celotnega diagnosti¢nega
postopka je torej potrditi oziroma zavre¢i diagnozo avtizma, iskanje vzrokov zanj, ocena
otrokovih mocnih in §ibkih podroc€ij ter z njimi povezanih razvojnih tezav, oceniti potrebe

druzine in ugotoviti moznosti za zadovoljevanje teh potreb (Federnsberg 2010).

Postavljanje diagnoze je tradicionalno domena medicinske stroke, vendar so polemike o tem,
kdo naj pravzaprav postavi diagnozo, zelo zivahne; saj je dejstvo, da zdravnik ambulantno
tezko postavi tocno diagnozo motnje, ki se bolj kaze v socialnih in storilnostnih deficitih kot v
samih bolezenskih simptomih. Kljub temu, da diagnozo postavi medicinska stroka, je torej
potrebno upostevati tudi mnenje ucitelja, klini¢nega psihologa in logopeda; slednji namrec
najbolj natan¢no prepoznavajo avtisticno motnjo, so pozorni vsak na svoje podrocje

raziskovanja in na doloc¢ene simptome (Pasi¢ 2005).

V natan¢no, daljSo klini¢no opazovanje se mora vkljuciti izkusen tim strokovnjakov, ki so iz
razli¢nih podrocij, kot so: klini¢na psihologija, Solska psihologija, pediatrija, logopedija,
specialna pedagogika, delovna terapija, otroska psihiatrija, razvojna nevrologija itd. Dober
diagnosticni postopek uposteva otrokovo funkcioniranje v najrazlicnejSih situacijah
in okoljih. Pomembna je vloga starSev, ki podajo svoja mnenja in podatke o opazovanju
svojega otroka. Opravijo se intervjuji z vzgojitelji oziroma ucitelji, ki izpolnijo tudi
ocenjevalne lestvice. Terapevtsko pomo¢ nacrtujejo na osnovi svojih opazanj. Motnje se torej
mora oceniti procesno in multidisciplinarno. Vkljucevati mora ¢im ve¢ informacij o otroku,
poleg klini¢nega opazovanja v ambulanti pa tudi opazovanje otroka v razli¢nih situacijah.
Diagnozo avtisticne motnje postavimo Sele po natanénem, daljSem opazovanju izkuSenega
tima najrazli¢nejsih strokovnjakov. Ceprav avtizem velja za nevrobiologko motnjo pa namreé
nimamo bioloskega testa, ki bi potrdil ali ovrgel diagnozo avtizma. Diagnostika je Se vedno
predvsem klini¢na, kar pomeni, da temelji na opazovanju otroka in njegovih vedenjskih
znakov; zaradi tega je izjemnega pomena, da pri procesu diagnostike sodeluje ¢im vec
strokovnjakov. Pri diagnosticiranju je zelo pomembna zgodnja intervencija. Na osnovi
diagnoze se ugotavlja otrokov razvoj in se lahko nacrtuje ustrezna pomoc ter starSem
omogoci, da nacrtujejo otrokovo in svojo prihodnost. Da pa bi se izognili nekonsistentnosti
diagnostike, Dobnik Renkova priporoca, da se klinicna opazovanja dopolnijo s

standardiziranimi instrumenti, kot so ocenjevalne lestvice (Dobnik Renko 2009).
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Zgodovinsko gledano se je diagnoza avtizma postavljala bolj na osnovi klini¢nega opazovanja
ter intuicije, kot pa s pomocjo standardiziranih diagnosti¢nih protokolov. V zadnjih 15 letih je
bilo razvitih precej diagnosti¢nih pripomockov, e vedno pa je zelo pomemben tudi klini¢ni
vtis o otroku. Iz ¢lankov, ki so bili med letoma 1993 do 1997 objavljeni v reviji Journal of
Autism and Developmental Disorders, je razvidno, da v 18% teh ¢lankov poro€ajo o uporabi
standardiziranih diagnosti¢nih instrumentov, v 65% pa o klinicnem opazovanju (Federnsberg
2010). Razvoj gre v smeri razvijanja pripomockov za strukturiran intervju s starsi,
strukturirano igro s sistematicnim opazovanjem, instrumentov za zgodnji »screening« ter
testov za merjenje kognitivnih deficitov (Klinger in Renner v Dobnik in drugi 2005). Po
podatkih Centra za Avtizem je leta 1992 ZdruZenje ameriSkih psihiatrov (ASA) izdalo
Diagnosti¢ni in statisticni prirocnik (DSM — 1V), v katerem so bili dolo¢eni kriteriji za
diagnosticiranje avtisticne motnje; svetovna zdravstvena organizacija (WHO) je podoben
priro¢nik izdala leta 1993, ki ga poznamo kot Mednarodna klasifikacija bolezni (ICD-10)

(dostopno prek: Center za avtizem).

Raziskava, ki so jo opravili znanstveniki iz DrZavnega inStituta za nevroloske motnje
Maryland, je pokazala, da imajo duSevno zaostali otroci in otroci z avtizmom visoko raven
Stirih sestavin v mozganih, ki se lahko odkrijejo v krvi kmalu po rojstvu; odkrili so, da je bila
pri teh otrocih raven nevropeptida VIP, kalcitonina, z geni povezanega peptida, nevrotrofina
BDNF in nevrtrofina 4 povisana, medtem ko pri zdravih otrocih tega pojava niso zasledili
(dostopno prek: Center za avtizem). Ta ugotovitev bi lahko vzpodbudila zgodnejse
diagnosticiranje in zdravljenje nevroloskih bolezni, saj se te pogosto ugotovijo Sele, ko otrok

dopolni nekaj let.

2.3.1 Diagnostic¢ni pripomocki in lestvice

V Centru za avtizem v Ljubljani nudijo diagnostiko za posameznika z avtizmom in njegovo

druzino ter zavzema tako psiholosko, delovno—terapevtsko kot tudi pedagosko diagnostiko

in sodelovanje pri izdelavi individualiziranega nacrta za posameznika z avtizmom.

V tem procesu uporabljajo naslednje diagnosti¢ne pripomocke (Diagnostika, dostopno prek:

Center za avtizem):
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- DISCO (angl. Diagnostic I nterview for Social and Communication Disorders)

To je diagnosti¢ni pripomocek za detekcijo motenj avtisticnega spektra. Izvaja se v obliki
intervjuja, ki traja predvidoma 3 do 4 ure in zajema vsa glavna Zivljenjska podrocja
posameznika, od rojstva do trenutne starosti. Izvaja se s star$i oziroma skrbniki posameznika,

ki ga dobro poznajo.

- ADI-R (angl. The Autism Diagnostic | nterview—Revised)

Je diagnosti¢ni inStrument za ocenjevanje avtizma pri otrocih in odraslih in je namenjen
njihovim skrbnikom.

Primeren je za otroke in odrasle, ki imajo mentalno starost vsaj 18 mesecev. Usmerja se na
ugotavljanje vedenja na treh glavnih podro¢jih: kvaliteta medsebojne socialne interakcije,
komunikacija in jezik, stereotipno vedenje ter interesi. Ta inStrument vsebuje 93 vprasanj, ki
se veCinoma nana$ajo na trenutno stanje, hkrati pa so namenjena tudi pridobitvi informacij o
otroku, ko je bil ta star med 4 in 5 let. V tem obdobju je vedenje, znacilno za avtizem, najbolj

izrazito. Na podlagi pridobljenih podatkov lahko postavimo diagnozo avtizem.

- ADOS (angl. Autism Diagnostic Observation Schedule)

Ta pripomocek je Siroko uporabljan, standardiziran, zanesljiv in veljaven za diagnosticiranje
avtizma. Uporablja se lahko pri otrocih (od enega leta dalje) in tudi pri odraslih. Sestavljen je
iz pol-strukturiranih nalog, ki omogoc¢ajo opazovanje socialnega vedenja in komunikacije
povezanih z motnjami avtistiénega spektra. Na podlagi dobljenih rezultatov se oceni, ali
posameznikovo socialno vedenje in komunikacija dosegata kriterije za avtizem.

Poleg diagnoze pa ta pripomocek nudi tudi Stevilne kvalitativne podatke o moc¢nih in §ibkih

podrocjih posameznika.

- SCQ (angl. The Social Communication Questionnaire)
Test, ki temelji na poroCilu starSev in na merjenju neobicCajnega vedenja, je sestavljen iz
vprasanj, na katera se odgovarja z da in ne.

Izvaja se lahko nanasajo¢ na trenutno stanje ali obdobje celega Zivljenja.

- SRS (angl. Social Responsiveness Scale)

Vprasalnik, ki pokriva razlicne dimenzije avtisticnega spektra (medosebno vedenje,
komunikacija in ponavljajoce/stereotipno vedenje) in zazna Sirok obseg simptomov ne glede
na teZavnost.

Je pomemben pripomocek tudi pri naértovanju individualiziranega programa za otroke v

procesu izobrazevanja.
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SIPT (angl. Sensory I ntegration and Praxis Tests)

Ocenjevalni instrument, ki nam pomaga razumeti tezave, kakrSne ima otrok pri ucenju in

vedenju. Test se uporablja za otroke med Cetrtim in osmim letom starosti. Sestavljen je iz 17

pod—testov, ki jih otrok izvede skupaj s terapevtom.

Ocena tega testa pokaze, na katerem senzornem sistemu (vestibularni, proprioceptivni,

kinesteticni, taktilni in vizualni) ima otrok tezave.

PEP 3 (angl. The Psychoeducational Profile/third edition)

To je test, ki je sestavljen posebej za otroke od 2 do 7 leta z motnjami avtisticnega spektra. Z

njim se ocenjuje mocna in Sibka u¢na podrocja.

S testom dobimo informacije o razvojnih stopnjah razli¢nih spretnosti ter informacije o stopnji

funkcioniranja za posamezne spretnosti. Rezultati so nam v pomo¢ pri nacrtovanju

izobrazevalnega programa.

Sestavljen je iz dveh delov, in sicer iz porocila starSev in direktnega testiranja otroka

(Diagnostika, dostopno prek: Center za avtizem).

Diagnosti¢ne lestvice (Diagnostika, dostopno prek: Center za avtizem):

CARS (angl. The Childhood Autism Rating Scale) — za otroke in adolescente

ABC lista (angl. Autism Behaviour Check List)

DSM III (1987) — simptomi so razdeljeni v §tiri skupine: (1) oslabljen razvoj socialnih
interakcij; (2) oslabljena verbalna in neverbalna komunikacija; (3) ponavljajoCe se
aktivnosti ter (4) zacetek v zgodnjem ali srednjem otrostvu.

CHAT (angl. Checklist for Autism in Toddlers) — lestvica, ki se jo v tuji literaturi
priporoca pediatrom. Namenjena je 18 in ve€¢ mese¢nim otrokom; vkljucuje vprasanja za

starSe ter navodila za pediatrovo opazovanje otroka.

Nikoli¢ (1992) trdi, da »pri dojenckih Se ne moremo zaznati avtizma«. Ker ni bilo

instrumenta, ki bi ocenjeval avtisticno vedenje pri mlajsih otrocih, so kanadski raziskovalci

oblikovali svojo (AOSI) (dostopno prek: Autism National Committee):

AOSI (angl. Autism Observation Scale for Infants) — lestvico so razvili glede na 16
rizicnih pokazateljev avtizma za malcke stare 6 mesecev. Vsebuje znake kot so: izostanek
nasmeha kot odgovor na smeh drugih, neodzivanje na ime ipd. Ti pokazatelji so
neverjetno zanesljivi. Ugotovili so, da so v visoko rizi¢ni skupini sorojencev skoraj vsi
otroci, ki so bili do drugega leta diagnosticirani z avtizmom, do starosti enega leta Ze
kazali 7 ali ve¢ teh znakov. Pokazatelji tega vedenja so: pasiven temperament,

hiperaktivnost, mo¢na vzdrazljivost, teznja k osredotoCenju na en predmet, zmanjSana
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interakcija, pomanjkanje obrazne mimike — glede na to, kaj bi pricakovali za otroke do
enega leta starosti. S prepoznavanjem teh znakov na otroku takoj, ko jih je mo¢ zaznati,
bodo lahko zdravniki prej postavili diagnozo, kar bo omogocilo pravilno obravnavo,
terapijo Ze zgodaj; s tem pa se bo pa izboljsal tudi »izid« za otroke z avtizmom. (dostopno

prek: Offord Centre for Child Studies).

3 PRISTOPI K VZDRZEVANJU STANJA AVTIZMA

Z razvijanjem razli¢nih pristopov skusajo strokovnjaki vzpodbuditi optimalen razvoj otroka
ter pomagati njegovi druzini pri spopadanju s problemi in vkljucevanju v druzbo. Zaradi
Sirokega in raznolikega spektra motenj, ki ga zajema avtizem, se znacilnosti avtizma lahko
kazejo na povsem razli¢ne nacine, kar pomeni, da se lahko dva otroka z enako diagnozo
vedeta popolnoma razlicno in imata drugacne sposobnosti. Zdravila ni in zelo tezko je
napovedati, kako se bo avtizem razvijal pri dolo¢enem posamezniku, kar pa ne pomeni, da
moramo vre¢i pusko v koruzo, saj se skozi ucenje in individualizacijo programov ter s
kontinuiranim, dolgotrajnim in doslednim izvajanjem pristopov avtisti lahko naucijo dovolj za

normalno bivanje v socialnem okolju ter se v vec¢ji meri vkljucujejo v druzbo.

Raznolikosti in zapletenosti problematike avtizma se moramo zavedati tudi pri obravnavi, saj
ni nujno, da bo nek pristop, ki je uspeSno deloval pri enem posamezniku, dosegel enake
(pozitivne) rezultate tudi pri drugem; za uspeh doloCenega pristopa pa je izjemnega pomena,
da pri obravnavi sodeluje poleg strokovnjaka tudi vsa druzina (Podvrsi¢ 2001, 27). Kot ne
obstaja samo ena znacilnost avtizma, tako tudi ne obstaja samo ena uspeSna metoda, pristop,
program, terapija ali obravnava; zato je Se toliko pomembneje, da se dognanja objavljajo,
razvijajo, nadgrajujejo ter nenazadnje povezujejo za skupno dobro. V nadaljevanju bomo
najprej opredelili programe podpore; vedenjske postopke, ki jih predlaga JuriSi¢eva (2006) in
nato terapevtsko pomoc oziroma nekaj najpogosteje uporabljenih terapij; mnoge med njimi so
objavljene tudi na spletni strani Drustva za avtizem DAN (Terapije, dostopno prek: Drustvo

za Avtizem DAN).
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3.1 Programi podpore za osebe z MAS
Pri programih podpore svoj del bremena in doloCene naloge nosijo tudi institucije s katerimi
se sreCujejo osebe z MAS, v nekaterih primerih Ze zelo hitro. Da bi bila vloga institucij za
avtiste pozitivna, njihovo delo ¢im bolj kakovostno, primerno in uspe$no, se posamezne
organizacije povezujejo med seboj; sodelovanje pa ni omejeno niti na drzavne meje.

3.2 Vedenjski postopki za osebe z MAS

Nekateri najucinkovitej$i vedenjski postopki, ki jih predlaga JuriSi¢eva (2006: 182), so:

3.2.1 Ucenje s preizkusnjami (angl. Discrete Trial Trainig — DTT)

Otroku predstavimo spretnost v logi¢nem zaporedju in jo razgradimo na manjse korake. Vsak
postopek ucenja je razdeljen na Stiri korake: (1) vzpodbuda/zahteva, (2) otrokov odziv,
(3) posledica — navadno pozitivna podkrepitev, (4) odmor. Ce se otrok odzove drugade, kot je
predvideno, ga uditelj ignorira. Vsaka preizkusnja se ponavlja toliko ¢asa, dokler je otrok ne
osvoji. Otrokovi odzivi se belezijo in ocenjujejo po merilih uspesnosti, ki so doloena vnapre;j
(Arick in ostali 2005). Ta postopek velja za enega najbolj ucinkovitih pri uéenju komunikacije

ter govora, kljub temu da zahteva veliko individualnega ucenja in lahko pride do pomanjkanja

3.2.2  Ucenje klju¢nih odzivov (angl. Pivotal Response Trainig — PRT)
Ta strategija se uporablja za poucevanje govornih odzivov, socialne interakcije in igre.
Vsebuje stiri korake: (1) navodilo/zahtevo, (2) otrokov odziv, (3) posledico, (4) odmor.

Ucenje je vpeto v otrokovo vsakdanje okolje. Pristop krepi spontano rabo govornih odzivov in

omogoca vecje posploSevanje osvojenih spretnosti (Jurisi¢ 2006, Koegel in Koegel 2006).
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3.2.3 Ucenje uporabnih rutin (angl. Functional Rutines — FR)

Uporabne rutine so predvidljivi dogodki, ki zahtevajo dolo¢eno pricakovano vedenje. K
obi¢ajnim rutinam sodijo: prihod v Solo, malica, kosilo, pocitek. Te rutine razgradimo na

manjSe korake in jih poucujemo s poljubno vedenjsko tehniko (Arick in ostali 2005).

3.3 Terapevtska pomoc osebam z MAS

Osnovna predstava, ki jo imamo danes je, da je avtizem motnja v razvoju osrednjega zivcevija,
torej ta ni ozdravljiv; kar pa ne pomeni, da z zgodnjo in dovolj intenzivno obravnavo
ne bi bilo mogoce bistveno spremeniti toka delovanja osebe z MAS na najpomembnejSih
zivljenjskih podroc¢jih (dostopno prek: Institut za avtizem in sorodne motnje). Intenzivna
vedenjska terapija (IVT), ki obi¢ajno vkljucuje tudi elemente govorne terapije, ostaja temelj
terapevtske obravnave teh otrok: je ucenje otrok osnovnih vzorcev komunikacije ter socialnih
spretnosti in naj bi se vsaj deloma v predSolskem obdobju izvajala na domu (Macedoni
Luksi¢, dostopno prek: Institut za avtizem in sorodne motnje). Poleg govorne terapije se jo
kombinira z ostalimi terapevtskimi tehnikami kot npr. TEACCH (angl. Treatment and
Education of Autistic and Communication Handicapped Children, slo. obravnava in Solanje
otrok z avtizmom ter komunikacijsko hendikepiranih otrok), pri kateri je poudarek na tako
vidno opremljenem prostoru, da otrok lazje obvladuje vsakodnevna rutinska opravila in se
njegov strah zaradi prehodov od ene aktivnosti k drugi zmanjSa; PECS (angl. Picture
Exchange Communication System, slo. sistem komunikacije z izmenjavo slik), ki je v pomo¢
predvsem negovorecim otrokom; ali Floor Time (igra na tleh), kjer se otrok u¢i osnovne
komunikacije in medosebne izmenjave na razli¢nih ravneh v okviru igre (Macedoni Luksic,
dostopno prek: Institut za avtizem in sorodne motnje). Otroci z avtizmom z motnjo integracije
senzori¢nih obcutkov naj bi poleg tega imeli Se delovno terapijo (dostopno prek: Institut za
avtizem in sorodne motnje). Skupine za ucenje socialnih spretnosti (angl. Social Skills
Groups) so pomembno mesto za dodatno ucenje na podro¢ju socialnega vedenja, vanje se
vkljucujejo Solarji, predvsem so pomembne v obdobju mladostniStva; ucenje naj bi se
nadaljevalo v odraslo obdobje in trajalo celo zivljenje; ponovno pa je poudarjeno tudi hkratno
delo s star$i in ucitelji (Macedoni LukSi¢, dostopno prek: Institut za avtizem in sorodne
motnje). Zdravila naj bi bila namenjena predvsem tistim otrokom, ki imajo tako resne

vedenjske probleme, da ti oteZujejo uspesnost ze omenjenih terapevtskih pristopov, pri cemer
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se najpogosteje predpisujejo selektivni zaviralci ponovnega privzema serotonina (SSRI), ki
potencialno zmanjSujejo anksioznost ter obsesivho—kompulzivno motnjo; v primeru hudih
custvenih izbruhov, hetero — in/ali avto—agresivnega vedenja se ponavadi otroke z avtizmom
podporno zdravi z atipi¢nimi antipsihotiki (Macedoni Luksi¢, dostopno prek: Institut za

avtizem in sorodne motnje).

Na straneh medmrezja je ogromna koli¢ina informacij o razlicnih alternativnih terapijah.
Ponavadi so predstavljeni posamezni primeri brez obrazlozitve, kako je bila postavljena
diagnoza, brez podatkov o so—obolevnosti ter o objektivnih kazalcih napredka oz.
»ozdravitve«, a starSi to velikokrat spregledajo, saj pri zdravniku obicajno tudi ne dobijo
prave razlage in podpore. Nekateri tako hrepenijo po »cudezu«, kar je ob izredno hudi osebni
in druzinski situaciji, v kateri se znajdejo z otrokom z avtizmom razumljivo. K temu
razSirjenemu iskanju »prave« terapije prispevajo tudi Se v marsicem neodgovorjena vprasanja

Vv zvezi z avtizmom.

Med alternativnimi terapijami je najbolj razSirjena brezmle¢na in brezglutenska dieta
(Macedoni Luksi¢, dostopno prek: Institut za avtizem in sorodne motnje). Trenutno potekajo
raziskave na veC ameriSkih univerzah o vplivu te diete na potek avtizma; medtem ko rezultati
Studij o vplivu sekretina, hormona, ki vpliva na izlo€anje trebuSne slinavke, niso potrdili
moznega terapevtskega ucinka (dostopno prek: InStitut za avtizem in sorodne motnje). V
uporabi so Se vitaminska terapija, antibiotiki, antimikotiki, kelacija, keratacija in drugo,
vendar njihov morebitni pozitivni vpliv s strani z dokazi podprtih Studij zaenkrat ni bil
potrjen; dodaten problem je tudi, da najveckrat ni informacij o moznih stranskih ucinkih
proizvajalcev takih dodatkov (Macedoni Luksi¢, dostopno prek: Institut za avtizem in sorodne

motnje).

3.3.1 Razstrupljanje ali detoksikacija

Federnsbergova (2010) opisuje, kako je »naSe telo vsak dan izpostavljeno prejemanju
nezazelenih substanc« tako iz okolja (tezke kovine, pesticidi) kot tudi iz nasega lastnega
organizma (ostanki metabolnega procesa); »pri razstrupljanju naSega organizma pa so
izjemnega pomena jetra in ledvice« — ta dva organa iz krvi odstranita toksine in jih pretvorita

v neskodljive substance, ki se lahko izlocijo iz telesa. Za ta postopek je v telesu pomembna
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prisotnost sulfatov, ki pripomorejo pri odstranitvi strupov iz telesa; a jih vecini avtisti¢nih

otrok primanjkuje, kar lahko privede do prepuscanja Crevesja ali t.i. domino ucinka (glej Slika

3.1). E

Slika 3.1: Domino u¢inek
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Vir: povzeto po Zdruzenje bodi ZDRAV (2011): The domino effect.

Da do taksSnega ucinka ne pride, si lahko pomagamo s Feingoldovo dieto, ki odstrani vse

umetne okuse in barve v prehrani (Terapije, dostopno prek: Drustvo za Avtizem DAN).
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3.3.1.1 Zivo srebro
Kot eden moznih povzrociteljev avtizma se pojavlja tudi Zivo srebro. V telo lahko pride skozi
doloc¢eno vrsto morske hrane ali skozi cepivo, ki vsebuje »thimerosal«. Raziskave so potrdile,
da je vec kot 80% zastrupitev z zivim srebrom pokazalo iste znake kot avtizem (Terapije,

dostopno prek: Drustvo za Avtizem DAN).

3.3.2 Terapija ABA (angl. Applied Bahavior Analysis)

Je vedenjska terapija, katere cilj je razvoj otroka na ve¢ podro¢jih, ki vkljucuje tudi pozornost,
posnemanje, govor in druzabnost. Pri tej terapiji se od otroka pri¢akuje, da naredi tisto, kar je
naredil njegov terapevt. Ko ponovi neko dejanje, je za svojo uspesnost nagrajen. Poleg ucenja
novih ves¢in so cilji te terapije tudi obvladovanje oziroma odprava neprimernih vedenj, kot
so: agresija, zibanje, guganje, vrtenje okoli svoje osi ipd. (Terapije, dostopno prek: Drustvo za

Avtizem DAN).

3.3.3 Trening s poslusanjem (angl. Auditory Trainig)

Ta terapija se uporablja pri avtisti€nih otrocih, ki so premalo ali preve¢ obcutljivi na
zvok.Vkljucuje individualno poslusanje razlicnih frekvenc zvokov ob prisotnosti

usposobljenega terapevta (Terapije, dostopno prek: Drustvo za Avtizem DAN).

3.3.4 Terapija TEACCH (angl. Treatment and Education of Autistic and
Communication Handicapped Children)

Ta terapija je del javnega zdravstvenega programa v Severni Karolini. To je program uslug za
avtisti¢ne ljudi, ki uporablja razli¢ne tehnike, metode dela, odvisno od potreb in sposobnosti
posameznika. Pri tej metodi je poudarek na opremljenosti prostora, ki omogoca otroku lazje
obvladovanje vsakodnevnih rutinskih opravil in zmanjSa njegov strah pri prehodu iz ene

aktivnosti k drugi (Terapije, dostopno prek: Drustvo za Avtizem DAN)).
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3.3.5 Terapija z glasbo (angl. Program Listening — PL)

Pri tej metodi skuSamo s pomocjo glasbe zmanjSati preobcutljivost na zvoke. Terapija temelji
na predpostavki, da se vsi ljudje na nek nacin odzivamo na glasbo, ne glede na motnjo.
Izvaja jo terapevt, ki je za to posebej izSolan, s pomocjo zgoS€enk s posneto specialno
klasi¢no glasbo. Otrok je v terapijo vkljucen na razli¢ne nacine, in sicer so to: ples, petje,
gibanje ob glasbi in poslusanje (Terapije, dostopno prek: Drustvo za Avtizem DAN). Terapija
se lahko izvaja individualno ali skupinsko, vklju€ena je lahko tudi v Solski program. Njena
prednost je, da se jo lahko priucijo tudi star$i in jo izvajajo doma skupaj s svojim otrokom.
ZmanjSuje otrokovo preobcutljivost na dolo¢ene frekvence zvoka, izboljSuje koncentracijo in

pripomore k hitrejSemu razvoju govora (Pasi¢ 2005, 44).

3.3.6 »Anti—yest« terapija

Osnova te teorije je trditev, da obstaja povezava med bakterijo Candida Albicans in
avtizmom. Ta bakterija proizvaja toksin, ki onesposobi del imunskega sistema in se lahko
raz$iri po celem telesu. Zdravljene te bakterije lahko zajema spremembo otrokovih
prehrambenih navad z dieto ali pa zdravljenje z zdravili (Terapije, dostopno prek: Drustvo za

Avtizem DAN).

3.3.7 Dieta brez glutena in kazeina

Raziskave so pokazale, da priblizno 70% avtisti¢nih otrok ne prenasa glutena ali kazeina ali
obojega (Terapije, dostopno prek: Drustvo za Avtizem DAN). Priporocljivo je, da se otrokova
prehrana prilagodi temu, zato iz nje odstranimo vsa zivila, ki vsebujejo gluten (kruh,
testenine, piskoti ter ostali izdelki na osnovi pSenice) in kazein (mleko, smetana, sir). To dieto
je treba izvajati vsaj tri mesece; pri nekaterih otrocih so izboljSave vidne Ze po nekaj dneh

(Patterson 2009, 26).
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3.3.8 Terapija z delfini

Ta terapija se izvaja v Zdruzenih drzavah Amerike in Izraelu ((Terapije, dostopno prek:
Drustvo za Avtizem DAN). Delfini so zelo so€utni in imajo izredno mo¢ vzpodbujanja. Na
¢loveka naj bi delovali preko zvokov in svojega pogleda. Raziskave kazejo, da se pri ljudeh,
ki poslusajo zvo¢ne signale delfinov, pojavi ve¢ja sinhronizacija leve in desne mozganske
hemisfere (Terapije, dostopno prek: Drustvo za Avtizem DAN). Pri avtisti¢nih otrocih, ki so

bili udelezeni pri tej terapiji, se je izboljSalo sodelovanje in ocesni stik (Podvrsi¢ 2001).

3.3.9 Terapija z zdravili

Zdravniki predpiSejo avtisticnim otrokom razlicna zdravila, ki naj bi omilila nekatere
simptome ali vedenjske odklone povezane z avtizmom. Najpogosteje predpisejo Risperdal
ali Ritalin, ki naj bi umirila hiperaktivnost otroka (Patterson 2009, 7). Ostala zdravila
so »Nevroleptiki«, pomirjevala, ki naj bi bila v pomoc pri stereotipnih gibanjih ali vrtenju,
in Naltrexon, ki zaustavi ucinke endorfinov. Uporaba tega zdravila naj bi wvplivala
na boljsi oCesni stik, veselje in boljSe razpolozenje (Terapije, dostopno prek: Drustvo za

Avtizem DAN).

3.3.10 Terapija z objemanjem

Ta pristop je razvila Marta Welch. Vsebuje ponavljajoe drzanje in objemanje otroka
z namenom navaditi ga na ob¢utek dotika. Cetudi se otrok objemanju upira, ga morajo starsi
drzati v naro¢ju. Welchova je prepricana, da se na ta nacin vzpostavi pozitivha navezava
med mamo in otrokom. Ta fizi¢ni kontakt naj bi otroku omogocil komunikacijo (Terapije,
dostopno prek: Drustvo za Avtizem DAN). Terapija ima tako zagovornike kot nasprotnike.
Slednji ji ocitajo, da prisiljeno objemanje povzroca otroku stres; medtem ko so zagovorniki
prepricani, da fiziCen kontakt, ki ga predstavlja objemanje, poveca toleranco za fizi¢ni kontakt

z ljudmi in izboljSa oCesni stik (Pasi¢ 2005, 45).
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3.3.11 Terapija z vitamini

Za zdravljenje je potrebno jemati vitamin B6 v kombinaciji z magnezijem in ostalimi vitamini
in minerali. Raziskave so potrdile, da lahko z dodajanjem teh vitaminov nadziramo otrokovo

hiperaktivnost in izboljSamo vedenje (Terapije, dostopno prek: Drustvo za Avtizem DAN).

3.3.12 Terapija PECS (angl. Picture Exchange Communication System)

Gre za eno od oblik pomo¢i pri komunikaciji ljudi z avtizmom. S pomocjo preprostih slik in
simbolov se lahko sestavijo stavki. To je uporabno v vsakdanjem Zzivljenju pri izrazanju
potreb in idej. JuriSi¢eva je prepricana, da so pri izboljSanju Zivljenjskih kakovosti otrok z
avtizmom najbolj ucinkoviti vedenjski pristopi, t.i. vedenjska terapija znana tudi kot ABA
(angl. Aplied Behavioral Analysis) (Terapije, dostopno prek: Drustvo za Avtizem DAN).
Dejstvo je, da ni samo enega ucinkovitega pristopa za vse otroke z avtizmom, ampak je
potrebno razli¢ne pristope prepletati v praksi in se prilagoditi potrebam posameznika. Med te
ucinkovite pristope se uvrScajo: socialne zgodbe, razsiritev ali sprememba vedenjskih
tehnik — uCenje s pogojevanjem, ucenje klju¢nih spretnosti, ucenje z vizualno strukturo in

urniki (Jurisi¢ 2006, 181).

Nekaj ve¢ besed bomo namenili Se naslednjima dvema podpoglavjema: hipoterapiji in
pedagosko—terapevtskemu jahanju; saj menim, da sta na podrocju avtizma izjemnega pomena.
Ogromno lahko pripomoreta osebam z motnjami avtisti¢nega spektra pri vkljuevanju v
vsakodnevno zivljenje; vendar jima stroka po mojem mnenju ne pripisuje dovolj velike teze.

Gre za izjemno uspes$na in u¢inkovita terapevtska programa:

3.3.13 Hipoterapija

Wolfgéng Heipertz je leta 1977 v knjigi »Terapevtsko jahanje: medicina, pedagogika in
Sport« razdelil terapevtsko jahanje na tri glavna podrocja: medicino, kjer se je razvilo jahanje
v terapevtske namene, pedagogiko, kjer se je razvijalo vzgojno jahanje (v nadaljevanju
pedagosko—terapevtsko jahanje) ter Sport, kjer se je razvilo aktivacijsko jahanje (Globo¢nik

2001).
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K posameznemu podrocju sodijo tudi ustrezni izrazi. V
medicini se uporablja beseda hipoterapija, v pedagogiki =il e 3

pedagosko/terapevtsko jahanje/voltiziranje, v Sportu pa ¢ 7 i \/ oY
e ! o
R [ —

Sportno jahanje za osebe s posebnimi potrebami (Spink

1993, 4). e

I'.. | padagogika W“ﬂ
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4

Slika 3.2: Terapevtsko jahanje: medicina (hipoterapija), '\
pedagogika (pedagosko/terapevtsko jahanje/voltiZiranje) ‘

in Sport (Sportno jahanje za osebe s posebnimi potrebami)
Vir: povzeto po Spink (1993).

Hipoterapija torej oznacuje posebno obliko medicinske gimnastike oz. fizioterapije, ki jo
predpisSe zdravnik. Gre za gimnasti¢no zdravljenje s konjem na nevrofizioloski osnovi. Konj
sluzi kot terapevtsko sredstvo za prenos gibov. Nihanje je sorodno ¢lovekovi hoji, gre za
stimulacijo misSi¢no gibalnih impulzov. Naloga hipoterapevta je usklajevanje odzivov pacienta
na konjevo gibanje (gibalni impulz konja: gibalni odgovor bolnika), izvajano izklju¢no v
koraku (Slika 3.3). Predpostavka za optimalno izvedbo je funkcionalna analiza konja in

jahac¢a — bolnika (Petrovi¢ 2001).

Slika 3.3: Usklajevanje odzivov pacienta na konjevo gibanje

Vir: povzeto po Fundacion Chilena de Hipoterapia (dostopno prek: Hipoterapija).
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Odnos med clovekom in Zivaljo vzpodbuja izloanje adrenalina ter drugih stimulativnih
hormonov, kar dobro vpliva na srce in Stevilne psihofizicne tezave (Duh 2006). Od nekdaj
imajo zivali pomirjevalen ucinek, blazijo stres in prispevajo k dobremu pocutju, znano pa je,
da imajo tudi terapevtske ucinke. Dajejo nam obcutek varnosti, prinasajo veselje in smeh, kar
je tudi idealno sredstvo proti depresiji in pomanjkanju samozavesti. Poleg tega jahanje
ucinkuje sprostilno na posameznika in izboljSuje sposobnost koncentracije, Ze zaradi same
narave aktivnosti. Osebe preko konja (na ali ob njem) spoznavajo, ¢utijo, sprejemajo novo,
brez pretiranega napora pridobivajo znanje, izkusnje in si z vsemi dejavnostmi izboljSujejo

celotno psiho—fizi¢no stanje (Slika 3.4).

Slika 3.4: Terapevtski u¢inki konj

Vir: povzeto po Fundacion Chilena de Hipoterapia (dostopno prek: Hipoterapija).

Uc¢inek jahanja in bliZine konja nasploh je torej lahko zdravilen. Zdravljenje s pomocjo konja
lahko predpise zdravnik specialist’, izvaja pa ga fizioterapevt — hipoterapevt, ki je opravil
dodatno izobrazevanje na podrocju hipoterapije ter ima zahtevane izkus$nje na podrocju
konjeniStva. Del hipoterapevtske ekipe mora biti tudi vodnik konja in eden ali dva pomozna
terapevta ter seveda miren konj z zanesljivim korakom. Hipoterapija je kot del uradne

medicine Ze priznana v skandinavskih drzavah, pa tudi v Nem¢iji in Avstriji, pri nas pa si jo

morajo bolniki financirati sami.

> druzinski zdravnik, fiziater, ortoped, nevrolog, psihiater ipd.
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- Uc¢inki hipoterapije
Fizikalni: normalizacija miSi¢ne napetosti, razvoj avtomatskih reakcij drze in gibanja,
izbolj$anje koordinacije gibanja, pridobivanje obcutka za telesno simetrijo, krepitev misi¢ne
moci, poveCanje gibljivosti in izboljSanje delovanja kardio—respiratornega sistema (Duh

2006).

Psiholoski: boljsa motivacija, izboljSanje koncentracije, podaljSanje pozornosti, izboljSanje
prostorske in telesne predstavljivosti, obcutek ugodja, pridobitev samozavesti in spoStovanja

(Duh 2006).

Socialni: vkljuevanje telesno prizadete ali bolne populacije v obliko Sportne dejavnosti,

integracija ter navezovanje novih stikov z vrstniki itd. (Duh 2006).

3.3.14 Pedagosko — terapevtsko jahanje

Terapija s pomoc¢jo konja (gr. Hippos) je oblika fizioterapije na konju, ki na jahaca vpliva s
svojim tridimenzionalnim gibanjem. Drazljaji nihanja se s konjevega hrbta prenasajo na
pacienta in simulirajo gibanje medenice ¢loveka med hojo. V pomoc je tako pri avtizmu kot
pri drugih motnjah oziroma boleznih®. V procesu transformacije sluzi konj kot terapevtsko
sredstvo, za delovanje na fiziolosko in senzomotori¢no podrocje: izboljSanje ravnotezja
(propriocepcije), izboljSanje reakcijskih sposobnosti, izboljSanje motorike, izboljSanje telesne
drze, izboljSanje kinestetike (zaznavanja svojega telesa in vzpostavljanje kontrole), povecanje
aerobnih in anaerobnih kapacitet, izboljSanje delovanja kardio—respiratornega sistema
(Petrovic¢ 2001).
- Ucinki pedagosko—terapevtskega jahanja:

Podro¢je motorike: vzivetje v gibanje konja in izboljSanje drze, sprostitev skozi ritmi¢ni potek

gibanja konja, izboljSanje ravnotezja in koordinacije, izboljSanje zaznavanja samega sebe kot

osnovna predpostavka za izgradnjo predstave o lastnem telesu (Sterba 2007).

% bolezni centralnega in perifernega Zivénega sistema (cerebralna paraliza, multipla skleroza, diskinezija),
cerebrovaskularne motnje, stanje po kraniocerebralni travmi, spasticni tortikolis, spina bifida, progresivna
miSi¢na distrofija, revmatoidni artritis, amputacije, hemiplegija, ataksija, parkinsonizem, kroni¢ni polyartritis,
paraplegika, mongoloidnost, psihosomatika, ucne tezave, slepota, depresivnost, motnje odvisnosti, fobije,
nemotiviranost, vedenjske motnje, spasti¢na parapareza; osebe z ortopedskimi tezavami ali genetskimi motnjami
(Downov sindrom), pomo¢ pri rehabilitacijah po poskodbi glave in mozganski kapi zaradi spastiCnosti in
kontraktur ter boleznih lokomotornega sistema ipd.
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Emocionalno—kognitivno podrocje: urjenje (ucenje) zaznavanja, sprejemanje, priznanje in

premagovanje strahov, krepitev obcCutka samozavesti in zaupanja v lastne zmogljivosti,

izgradnja obcutka odgovornosti, zviSanje frustracijske tolerance (Sterba 2007).

Socialno podrocje: prepoznavanje in upostevanje skupno postavljenih pravil, prepoznavanje

pomoci (storitev) drugih, vkljucitev lastnih zahtev v skupinsko dogajanje (znati sklepati
kompromise), dajanje in prejemanje pomoci, zmanjSevanje agresivnih nacinov vedenja,
izgradnja stikov in zaupanja preko trikotnega odnosa udeleZenec—konj—terapevt (Sterba

2007).

Glavni cilj pedagoSko—terapevtskega jahanja je povecanje pozornosti in motivacije pri
otrocih. Konji ze sami po sebi delujejo na motivacijo otroka, zraven pa se skusa vzpodbuditi
zanimanje za okolje in vzpostaviti komunikacijo. Terapevt naj bi nenehno ohranjal otrokovo
pozornost (neprestano menjavanje vaj), tako da se otrok ne bi umikal v svoj notranji svet.
Linwood Childrens Center v ZDA (v Duh 2006) navaja naslednje sploSne cilje
pedagosko—terapevtskega jahanja za avtiste: razvoj dojemanja smisla zavedanja in
radovednosti, dozivljanje ¢ustvenega vedenja ob razvoju odnosa s konjem, socializacija pri
delu v paru ali man;jsi skupini, verbalni razvoj med pripravami na jahanje, vadba perceptivnih
in motori¢nih funkeij, izkusnja celega telesa, zviSanje samozaupanja, samozavesti ob ucenju

kontrole zivali in situacije, razgradnja strahov.

3.4 Prognoza stanja avtizma

Odvisna je od pravocasne diagnoze in ¢im manjSe stigmatizacije s strani bliznjih. Nanjo
vplivajo razli¢ni dejavniki v otroku samem:

- stopnja kognitivne razvitosti,

- spol,

- stopnja izrazenosti avtisticnih simptomov,

- razvoj govora do 5. leta starosti,

- ustreznost medicinske in pedagoske obravnave.
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Studije si glede prognoze niso popolnoma enake, vendar v veéini kaZejo naslednje:

- 10% ima dobro prognozo — nekateri simptomi avtizma lahko s pravilnim
pristopom popolnoma izginejo ali se omilijo; pomemben mejnik za postavljanje
diagnoze je razvitost govora — sposobnost govora otroku omogo¢i moznost
Solanja, kjer lahko nadalje razvije in okrepi svoje talente; najboljSa prognoza z
ustreznim pristopom/terapijo posamezniku z avtizmom omogo¢i popolnoma
samostojno in kvalitetno zivljenje v druzbi,

- 2/3 sta trajno prizadeti, moteni in nesposobni samostojnega Zivljenja,

- 1/2 je dozivljenjsko institucionaliziranih,

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

- 1/2 ne razvije govora,

- pri 10% se pojavi progresivno intelektualno propadanje (Rutter 1976, Goldberg
1986, Steffenberg 1987, v Jurisi¢ 1992).

Populacija otrok in odraslih je mocno heterogena, tako po stopnji avtisti¢nih simptomov, kot
po drugih lastnostih, zato je tudi prognoza le teh Siroka in jo je mogoce napovedovati le za

individualne primere.

3.4.1 Dolgorocni izid stanja avtizma

Pri napovedovanju pogostosti avtizma pride do zelo razlicnih podatkov, kar lahko pripiSemo
razlicnemu pojmovanju avtizma in pomanjkljivemu diagnosticiranju te motnje. Kategorija
»avtizem« do leta 2005 v Sloveniji sploh ni obstajala, zato nimamo to¢nih podatkov o Stevilu
avtisticnih otrok (Problematika ocenjevanja, dostopno prek: Center za avtizem). Tudi
JuriSiceva (1992, 41) opozarja na »pomanjkljivosti Studij, ki napovedujejo Stevilo avtisti¢nih
otrok; vzroke za pomanjkljivosti pa pripisuje metodoloskim in terminoloskim nejasnostim, ki
se kazejo ze pri sami definiciji avtizma«. Tako je Stevilo otrok, ki imajo avtizem, povezano z
uporabljeno definicijo avtizma in s subjektivnimi dejavniki v kriterijih za prognozo avtisti¢nih
otrok. Vecina klasifikacij navaja, da je na 10.000 zdravih otrok 4 do 5 avtisti¢nih. Po podatkih
Zdravstvenega doma Ljubljana se avtizem pojavlja pri 7-16 primerov na 10.000 rojenih otrok

in se tri do Stirikrat pogosteje pojavlja pri deckih kot pri deklicah (Federnsberg 2010).

46



Slika 3.5: NaraS¢anje pogostosti (incidence) avtizma

Po podatkih iz leta 1990 naj bi se avtizem
pojavil pri enem od 150 rojenih otrok
(Dobnik Renko 2009, 9). V zadnjem casu se
pojavljajo podatki o vecji pogostosti avtizma,
pravzaprav incidenca kaZe na pravo
epidemijo avtizma (dostopno prek: Zdruzenje
bodi ZDRAYV). Razlogi za to so spremenjeno
pojmovanje, spremembe v diagnosticiranju in
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Vir: povzeto po Zdruzenje bodi ZDRAV (2011)

V zadnjih 20. letih se je odstotek tistih z »dobrim« izidom’ poveéal od priblizno 10% na 20%;
odstotek tistih s w»slabim« izidom® pa znizal iz 65% na 46% (dostopno
prek: InStitut za avtizem in sorodne motnje). Nadalje je na strani InStituta za Avtizem in
sorodne motnje (dostopno prek: InStitut za avtizem in sorodne motnje) navedeno, da je
inkluzija/integracija v redne Solske programe Se vedno bolj izjema kot pravilo in je boljSa v
zacetku Solanja, kot kasneje. Zelo nizka je stopnja zaposlitve, tudi med tistimi z viSjimi
intelektualnimi sposobnostmi, predvsem zaradi tezav pri socialnem funkcioniranju in Se
precej manjsi odstotek tistih, ki si ustvarijo partnerski odnos (5%) (dostopno prek: Institut za
avtizem in sorodne motnje). Posebno tezko obdobje je za nekatere osebe z avtizmom prehod v
odraslo dobo. Pri priblizno 1/3 mladostnikov pride do poslabSanja vedenjske slike v smislu
vecje agresivnosti, hiperaktivnosti, destruktivnega ali ritualisticnega vedenja, nekoliko vecji
pa je delez tistih, pri katerih pride do izboljSanja; na splosno gledano pa naj bi bil trend
pozitiven in naj bi pri vecini oseb z avtizmom prislo v ¢asu od otroStva do odraslosti do
izbolj$anja vsaj na nekaterih podro¢jih funkcioniranja (dostopno prek: Institut za avtizem in
sorodne motnje). Nazadovanje, ki bi zajelo vsa podrocja, je izjema. Dober izhod je na splosno
povezan s kontinuirano strokovno podporo, ki ¢asovno sega ¢ez obdobje Solanja v odraslo

dobo in se nadaljuje skozi celo zivljenje.

7 srednje do visoka stopnja neodvisnosti glede na Zivljenje in delo z nekaj prijateljskimi vezmi
¥ Zivljenje v instituciji ali pri starsih s potrebno visoko stopnjo nadzora
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4  OBLIKE OZIROMA NACINI PODPORE OSEBAM Z MAS ZA SAMOSTOJNO
ZIVLIENJE: PRIMERJALNA ANALIZA MED SLOVENIJO, VELIKO
BRITANIJO, NIZOZEMSKO IN SPANIJO

"Vsak clovek je za nekaj nadarjen. Ugotoviti moramo samo, za kaj."”

(Evelyn Blose Holman)

Predmet analize bodo nacini preko katerih druzine oziroma starsi, izobrazevalne institucije ter
prostovoljne organizacije nudijo podporo osebam z MAS in jim tako omogocajo njihovim

zmoznostim ustrezne oblike samostojnega zivljenja.

Cilj analize je odgovoriti na naslednja raziskovalna vpraSanja:

1. Ali obstajajo med drzavami razlike v vlogi, ki jo ima druzina pri nudenju podpore
osebam z MAS pri ¢emer predpostavljamo, da so razlike predvsem v vlogah, ki jih
starSem dopusSc¢a zakonodaja v posameznih drzavah.

2. Ali obstajajo razlike med drzavami v nacinih podpore osebam z MAS med drZzavami
ko gre za izobrazevalne institucije, pri cemer predpostavljamo, da se te razlike izrazajo
v procesih segregacije, integracije ali inkluzije.

3. Ali obstajajo razlike med drzavami v vlogi prostovoljnih organizacij, ko gre za
podporo osebam z MAS pri ¢emer predpostavljamo, da se te razlike kaZzejo predvsem
ko gre za vpliv teh organizacij na oblikovanje zakonodaje, ki se nanasa na osebe z

MAS.

Raziskava je teoretiCna, uporabljam deskriptivno in primerjalno (komparativno) znanstveno
metodo. Metode proucevanja temeljijo na analizi, uporabi pisnih sekundarno pridobljenih
virov in podatkov, ki so pomembni za prouCevanje izbranega problema. Preko analize
podatkov ugotavljam morebitna odstopanja, izstopanja ali posebnosti med drzavami, njihovo
obravnavo ljudi z MAS in programe (za izobrazevanje, udejstvovanje in s tem tudi
vklju€evanje v druzbo), ki jih nudijo zanje. Nanasam se na dostopno literaturo domacih in
tujih avtorjev, zakonodajne vire, razli¢ne strokovne ¢lanke ter prispevke, objavljene na spletu.
Uporabila sem Se deskriptivno metodo, s katero sem opredelila temeljne pojme; ter

deduktivno metodo, s pomocjo katere sem prisla do klju¢nih ugotovitev in zakljuckov.
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V analizo so vkljucene oblike oziroma nacini podpore osebam z diagnozo MAS v drzavah,
izbranih na osnovi razli¢nih tipov sistemov blaginje; oziroma podatki, ki so zanje in izbrano
problematiko dostopni; Ceprav slednjih podrobneje ne bomo obravnavali. Gre za Slovenijo,
Veliko Britanijo, Nizozemsko in v Spanijo. Najprej bomo opredelili posamezne strokovne
diskurze kot izhodisca normativne ureditve oblik podpore osebam z MAS v izbranih drzavah,
nato pa med seboj primerjali vlogo druzine oziroma starSev, izobraZevalnih institucij in

prostovoljnih organizacij pri podpori osebam z MAS.

4.1 Posamezni strokovni diskurzi kot izhodiS¢a za razliéne normativne ureditve oblik

podpore osebam z MAS v izbranih drzavah

4.1.1 Medicinski, pedagoSki in socialni diskurz ter iz njih izhajajo¢i procesi

segregacije, integracije in inkluzije

Programi podpore osebam z motnjo avtisticnega spektra izhajajo iz treh diskurzov:

(a) medicinskega, (b) pedagoskega in (¢) socialnega.

Pri diagnosticiranju avtizma je v ospredju (a) medicinski diskurz; medicinska diagnostika.
Negativna plat postavljanja diagnoze je v tem, da skuSa povezati zdravstveno poskodbo,
nesposobnost in oviranost s funkcionalno nezmoznostjo, kot da je le—ta notranja lastnost
posamezne osebe. Obenem se z diagnosticiranjem postavlja zdravnike in specialiste v
prednostni polozaj (Federnsberg 2010). Daje se jim mo¢, da odlofajo o tem, kaj je za
posameznika z avtizmom dobro in kaj ne, kot da so za to kompetentni le oni, moznost
posameznika, da bi se boril za svoje pravice pa je zelo Sibka (Fulcher v Krofli¢ 2003).
Fulcherjeva (v Zidar 2001, 47) opozarja tudi na to, kako medicinski diskurz dolo¢eno motnjo
ali nesposobnost objektivizira, si prilasti brezpogojno avtoriteto za govor o njej ter

posamezniku odvzame avtonomnost in pravico po pravicni obravnavi.

Poleg medicinske diagnoze avtizma je po mnenju JuriSi¢eve (2005, 2) pomembna tudi

pedagoska diagnoza, ki zavzema ustrezno usmerjanje otrok v programe vzgoje in
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izobrazevanja, kjer se osredotoCa na otrokove potrebe ucenja. Da pa bi te potrebe kar najbolje
opredelili je danes enotno mnenje, da potrebujejo otroci z avtizmom najprej natancno psiho—
diagnosti¢no oceno’. Dejstvo je, da je taksna ocena zaradi teZav oseb z MAS na socialnem
podro¢ju, motenj v komunikaciji in slabsih verbalnih sposobnostih zelo zahtevna. Lahko gre
za: psiholosko testiranje v ozjem pomenu besede (testiranje inteligentnosti) ali ocenjevanje
drugih funkcij, ki jih lahko opravi psiholog (ocena sposobnosti adaptacije, oceno
izobrazbenih potencialov, preizkus govora, oceno druzine, ocena vedenja) ali nevro—
psiholosko ocenjevanje (ocena pozornosti, spomina ipd.). S psiholosko diagnostiko lahko
ocenjujemo: inteligentnost, govor, socialno zrelost, pozornost, igro, zaznavanje, custvovanje,
spomin itd. Psiholoska diagnosti¢na ocena poteka v dveh fazah. Po tem, ko psiholog opravi
oceno duSevne razvitosti vseh otrok v razredu, v drugi fazi sledi poglobljen psiholoski
pregled otroka, ki je v prvi fazi odstopal od normalnega. Najprej opravi intervju o otrokovi
zgodovini (neonatalni in razvojni), oceni otrokove vedenjske znacilnosti in socialne
interakcije, diagnosticira njegove kognitivne sposobnosti, u¢ni stil, govor in opredeli
otrokovo socialno mrezo (druZina, $ola, SirSa skupnost) (Dobnik Renko 2009, 16). PsiholoSka
ocena otrokovega kognitivnega razvoja je pomembna, ker omogoca interpretacijo vseh
drugih znacilnosti, ki jih opazujemo pri avtisticnem otroku. Tesno je povezana s (b)
pedagoskim diskurzom, saj omogoca odloCitve o ucnih strategijah in ciljih, ki so lahko

neprimerne, ¢e jih zastavimo previsoko ali podcenjujoce (Jurisi¢ 2006, 176).

Pedagoski diskurz skuSa doseci za vse enake moznosti in optimalen razvoj. Izhaja iz
predpostavke, da so vsi otroci najprej ucenci, ki si prizadevajo za doseganje znanja, ucitelji
pa naj bi jim pri tem pomagali; zato osrednja to¢ka pogleda na otroka s posebnimi potrebami
ni ukvarjanje s »specificno nezmoznostjo«, ampak v tem, kako uspe$no poucevati tega otroka
ter mu prilagoditi kurikulum in u¢ne pristope (Fulcher v Zidar, 277). Gre za to, kako ¢im
bolje odstraniti oviranosti, ki jih povzroc¢i Solsko okolje in kako otroka, ki je izkljuen kar
najbolj vkljucevati ter mu dajati aktivno vlogo pri odlo¢anju. TeZavnost in potencialna
negativna plat te diagnostike je prav v zapletenosti prepoznavanja sposobnosti avtistov.
Nekorektna ali nepravilna psiholoska ocena, ki vpliva na interpretacijo vseh drugih
znacilnosti pa ima za posameznika lahko zelo negativne posledice, poleg tega pa je lahko

prisotno tudi prelaganje odgovornosti od enega do drugega strokovnjaka.

? oceno sposobnosti, u¢nih in razvojnih dosezkov ter oceno adaptivnega oziroma prilagojenega vedenja
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Velika mera pozornosti velja tudi ali predvsem za testiranje inteligentnosti, ki je pri osebah z
motnjo avtistiCnega spektra Se posebej zahtevno. Rezultat je lahko sicer realen ali pa slabsi:
zaradi zahtevnosti tekstnih nalog (Alpern v JuriSi¢ 1992); kot posledica nesodelovanja ali
slabe komunikacije (Kanner v Siegel 1996); ali pa najdemo vzrok v specificnih deficitih

avtistov (Dobnik Renko 2009).

Intelektualno normalno razvite osebe, ki nimajo ocitnih vedenjskih motenj, lahko dokaj dobro
kompenzirajo svoje primanjkljaje; nasprotno pa, bolj kot je otrok prizadet, manjsi so
terapevtski udinki, ne glede na ¢as in angaZiranost terapevtov (Nikoli¢ 1992). Ceprav so osebe
z MAS praviloma vedno prizadete v svoji sposobnosti socialnega funkcioniranja, ima lahko
ucenje socialnih vescin in reSevanje problemov pomemben vpliv na njihovo vsakodnevno
zivljenje, kar dokazuje tudi nenehno prepletanje pedagoSkega in (c) socialnega diskurza.
Programi Solanja so za otroke z avtizmom izrednega pomena, saj dobijo ucenci v skladu s
temi formalna spricevala o izobrazbi, kar je posledicno povezano z moznostjo dostopa do

drugih socialnih in druzbenih pravic.

Iz teh diskurzov izhajajo procesi: (a) segregacije, (b) integracije in (c¢) inkluzije.

Pojem segregacije opredeljujemo kot loCevanje, zapostavljanje doloCene rase, doloCenega
druzbenega sloja na vseh podrocjih javnega zivljenja. (a) Proces segregacije je tako
izlo¢evanje, oddaljevanje od celote, pogosto tudi prostorsko lo¢evanje kake ¢loveske skupine
od drugih (ponavadi vecinskih) v kak$ni druzbi. Loc¢evanje oseb s posebnimi potrebami od
drugih (od vecine) s sistemi posebnih 3ol torej kaZe na segregacijo. Osebe so razporejene na
podlagi primanjkljajev, kar kaze na povezovanje z medicinskim diskurzom. Pri vkljucevanju
otrok s posebnimi potrebami v redno izobrazevanje se opusca segregativna politika in se
preko normalizacije uvaja integrativna (Phitaka v Lesar 2009, 70). Normalizacija v nasem
primeru pomeni prehod od segregacije k integraciji in oznacuje pojem, ki se je uveljavil v
skandinavskih dezelah. Idejni vodja normalizacije je Bengt Nirje, ki je ta pojem leta 1959
definiral tako: »Princip normalizacije pomeni, da vsem dusevno zaostalim ljudem omogoca
razpolozljive vzorce zivljenja ter pogoje vsakodnevnega zivljenja, ki so, kolikor je mogoce

blizu obi¢ajnim okoli§¢inam in nac¢inom Zzivljenja druzbe.« (Nirje v Lesar 2009, 64).

Integracija je povezovanje posameznih enot, delov v vecjo celoto, zdruzevanje, strnitev,

povezava. (b) Integracijski proces v sociologiji je proces, s katerim se ustvarja doloc¢ena
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druzbena celota, skupina, ali s katerim se posameznik ali skupina vkljucuje v Siroko skupino.
Gre za vklju€evanja otrok s posebnimi potrebami v redne vzgojno-izobrazevalne institucije.
Znotraj teh osnovnih opredelitev obravnavanih pojmov pa Ze najdemo klju¢no problemati¢no
tocko razumevanja. Najdemo namre¢ dve v svojem bistvu izkljucujo€i se poti interpretacije
istega pojma: (I) prvo, ki pravi, da je integracija zdruZevanje, povezovanje posameznih enot v
neko celoto; (II) drugo, ki pravi, da je integracija proces, s katerim se posameznik ali skupina
vkljucuje v Siroko skupino (normalno okolje) v najvecji mozni meri, torej se manjSa enota na
neki nacin asimilira, posameznik torej adaptira obstojece u¢no-vzgojno okolje (Vrsnik 2003).
Gre za $olanje hendikepiranega'® v redni $oli (Phtiaka v Lesar 2009, 70), za politiko brez
nepotrebnega stigmatiziranja in diskriminacije, kjer se vsakega posameznika vidi kot
individuum. Zanima nas, kaj vsak posameznik potrebuje in kaj je zanj najboljSe (Bratoz v
Zaloznik 2006, 14). Mnogi ocitajo integraciji prisotnost medicinskega diskurza, saj naj bi bil
poudarek tudi na asimilaciji v obstojeem Solskem sistemu in ne samo na kvaliteti
izobrazevanja (PeCek in Lesar 2006, 28). To predstavlja izhodisCe, iz katerega lahko
izpeljemo tri moZne variacije razumevanja integracije: asimilacija (prilagajanje oseb s
posebnimi potrebami okolju), akomodacija (prilagajanje okolja) in adaptacija (recipro¢ni
proces prilagajanja). Tako Ze na ravni etimoloskega definiranja koncepta integracije naletimo
na dvoumnost, prepletanje pedagoskega in medicinskega diskurza, ki se ob drugih nereSenih
vprasanjih vzgoje in izobrazevanja otrok s posebnimi potrebami v rednih institucijah
stopnjuje v konflikt Sirokih razseznosti ter otezuje konstruktivno razpravo in kompromisne
reSitve (Vrs$nik 2003). Peckova (1999) predlaga integracijo, ki izhaja iz pedagoskega diskurza,
kjer je izhodisce takSno, da so vsi otroci in mladostniki najprej ucenci in da si vsak izmed njih
prizadeva doseci znanje; pri ¢emer ne gre za osvajanje samo intelektualnih znanj ampak tudi
socialnih ves¢in in spretnosti; kar pa zahteva tudi druga¢no usposobljenost uciteljev in

specialistov.

Sledi pojem inkluzija, ki pomeni prizadevati si, da postane subjekt del celote. Beseda izvira iz
latin$¢ine in pomeni zapreti vrata za nekom, ki je vstopil v hiso (Pecak 2000, 436). (c) Proces
inkluzije torej predvideva, da se bo vsak posameznik v socialno okolje vkljuceval tako in
toliko, kot je zmozen in kot zeli (Vrsnik 2003). Gre za akomodacijo okolja, za raznolikost
stilov, potreb itd., kjer se poudarja vrednote ter pozitiven odnos do drugacnosti. Ideja

inkluzije naj bi poskuSala presec¢i v vseh druzbah prisotno, Ze stoletja staro teznjo po

1% u¢enca s posebnimi potrebami
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razlikovanju, vrednotenju in razvr$¢anju ljudi (Cre$nik 2011). Preko inkluzije lahko druzba s
spreminjanjem obstojecih in ustaljenih nafinov delovanja omogoci vecjo vklju€enost in
participacijo doslej izkljuenih manjSinskih skupin, oziroma tistih, ki so potisnjene na rob
zivljenjskega dogajanja (Lesar 2009). V naSem primeru bi torej Solski sistem s spreminjanjem
kurikulumov (in uvajanjem individualiziranih programov) omogocil, da bi se osebe z MAS
lazje vkljucevale v sistem normalnega Solstva. V zvezi z inkluzijo se pojavlja tudi besedna
zveza socialna integracija otrok s posebnimi potrebami, ki je primarni cilj inkluzivnega
modela vzgoje in pomeni, da mora druzba, ki zeli omogociti otrokom s posebnimi potrebami
boljse moznosti za razvoj in ki jih zeli sprejeti kot enakovredne ¢lane skupnosti, v ¢im vecji
meri ustvarjati ustrezne pogoje za njihovo socialno integracijo (Lebari¢, Kobal-Grum in
Kolenc 2006). Predvsem je to proces, pri katerem se osebe s posebnimi potrebami vkljucijo v
redne Sole, kjer imajo prilagojen pouk z enakovrednim izobrazevalnim standardom znotraj
rednih Sol (Lavrinc 2009). Pri inkluziji torej gre za usmeritev stran od medicinskega diskurza,
kjer je v ospredju iskanje vzrokov znotraj otroka; k socialnemu, kjer je pomemben vpliv

okolig¢in in primernost okolja (Cresnik 2011).

Izjemno zanimivo dejstvo je, da sta v vecini socioloske literature segregacija in izkljucevanje
veliko pogosteje zastopana, omenjena in opredeljena kot inkluzija. Nasprotno pa pedagogi in
defektologi poudarjajo razlike med konceptoma integracije in inkluzije; Ceprav se oba
koncepta pogosto nanaSata na enake procese in situacije (Lazarevi¢ 2003). Ce integracija
zahteva sodelovanje v druzbenih procesih in institucijah za doseganje povprecnih rezultatov
(to je kriterij] »normalnosti«) in si prizadeva za asimilacijo posameznika v druzbo; pa inkluzija
poudarja razlicne nivoje ter oblike sodelovanja posameznikov in skupin v druzbenih procesih,
zagovarja ohranitev identitete ob vkljucitvi posameznika v druzbo. Lesarjeva (2009, 112) vidi
razliko med integracijo in inkluzijo v tem, da se integracija nanasa le na hendikepirane,
inkluzivnost pa na vse u¢ence''. Jasno se izpostavlja pomen vkljutevanja starsev, Solskega
osebja, politikov in praktikov pri odlocanju in delovanju znotraj tega procesa (Mitchell v
Lesar 2009, 102). Za razliko od integracije, kjer je Slo za projekt reguliranja socialne
sprejetosti in nacrtovanje vsakodnevne pomoci, naj bi inkluzija prinaSala spontano strpne,

skrbne in pravicne odnose med razlicnimi (Krofli¢ 2002, 3) tudi v sistemu izobrazevanja.

''s posebnim poudarkom na tistih, ki so izpostavljeni marginalizaciji in izkljuéevanju
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4.1.2 Normativne oziroma zakonske ureditve podpore za osebe z MAS v izbranih

drzavah

Izhajajo¢ iz opisanih diskurzov in iz njih izpeljanih procesov bomo analizo nadgradili Se z
raziskovanjem podroc¢ja zakonodaje za osebe s posebnimi potrebami v posameznih drzavah.
V Sloveniji je vecje spremembe v zadnjih dveh desetletjih prinesla Bela knjiga o vzgoji in
izobrazevanju v Republiki Sloveniji (1995), ki je botrovala novemu Zakonu o osnovni Soli
(1996 in 2006), Zakonu o organizaciji in financiranju vzgoje in izobraZevanja leta 1996 in
Zakonu o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami leta 2000 (ZUOPP) (Nacionalna strokovna
skupina za pripravo Bele knjige o vzgoji in izobrazevanju v Republiki Sloveniji 2011a, 278).
Ce so se reforme Solskega sistema za vzgojo in izobraZzevanje (v nadaljevanju VI) otrok s
posebnimi potrebami (v nadaljevanju OPP) pred tem ukvarjale s kvalitativnim in
kvantitativnim razvojem specialne in rehabilitacijske pedagogike in specializiranih oblik
vzgoje in izobrazevanja, je reforma v devetdesetih letih na podro¢ju VI OPP prinesla novo,
SirSo opredelitev skupin otrok, ki potrebujejo dodatno pozornost in podporo, namesto
razvrS¢anja v skupine OPP pa je uvedla usmerjanje OPP v vzgojno izobrazevalne programe
(Nacionalna strokovna skupina za pripravo Bele knjige o vzgoji in izobrazevanju v Republiki
Sloveniji 2011a, 278). Klju¢ni namen nove zakonodaje je bil zmanjSanje lo¢enih oblik Solanja

ter vpeljava inkluzivnih in proZnejsih oblik Solanja OPP.

Zakon o vrtcih (ZVrt-UPB2, Ur.l. RS. 100/2005) navaja Sest skupin oseb s posebnimi
potrebami: (1) otroci z motnjami v dusevnem razvoju, (2) slepi in slabovidni, (3) gluhi in
naglusni, (4) otroci z govornimi motnjami, (5) gibalno ovirani otroci ter (6) otroci z motnjami
vedenja in osebnosti, ki potrebujejo prilagojeno izvajanje programov z dodatno strokovno
pomocjo ali prilagojene programe predsolske vzgoje. Zakon o osnovni $oli (ZOsn-UPB3, Ur.
1. RS 81/2006), razsiri Stevilo skupin na deset in poleg Ze nastetih vkljucuje Se (7) otroke z
ucnimi tezavami, (8) nadarjene otroke, (9) dolgotrajno bolne in (10) otroke s primanjkljaji na
posameznih podrocjih ucenja. Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (ZUOPP,
Ur.l. RS 54/2000) doloca vse skupine OPP, razen skupin ucencev z ucnimi tezavami in
posebej nadarjenih otrok, zato teh dveh skupin ne usmerjamo. Zakon iz leta 2000 (ZUOPP,
Ur.l. RS 54/2000) ureja vzgojo in izobraZevanje oseb s posebnimi potrebami od vrtcev do
fakultet. Na stopnji vrtcev obstaja program s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno
pomocjo ter prilagojen program za predsolske otroke; pri nadaljnjem izobrazevanju otrok s

posebnimi potrebami v Solah pa obstajajo Stirje programi: (1) izobrazevalni program s
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prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomog&jo'?, (2) prilagojeni izobrazevalni
programi'®, (3) posebni programi vzgoje in izobrazevanja'* ter (4) vzgojni programi'’

(ZUOPP, Ur.1. RS 54/2000).

V Sloveniji imamo torej razliCne programe za otroke s posebnimi potrebami, ki so
predstavljeni v Zakonu o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami, ki pa oseb z motnjo
avtistiénega spektra posebej ne obravnava. Praksa kaze, da jih usmerjamo in umes¢amo v
skupino dolgotrajno bolnih otrok, otrok z govorno—jezikovnimi motnjami, otrok z motnjami v
duSevnem razvoju ali (predvsem pred letom 2008) tudi v skupino otrok s primanjkljaji na
posameznih podroc¢jih ucenja (Nacionalna strokovna skupina za pripravo Bele knjige o vzgoji
in izobraZevanju v Republiki Sloveniji 2011a, 283). Tudi uvedbe novega zakona v mesecu
juliju 2011 (izvajati in uporabljati se je zaCel 1. septembra 2012) ni prinesla bistvenih
sprememb — osebe z avtistiénimi motnjami so ponovno opredelili kot otroke s posebnimi

potrebami (ZUOPP — 1, Ur.l. RS 58/2011).

Za otroke z avtistiénimi motnjami so potrebne korenite spremembe in izboljSave, saj otroci z
avtizmom nimajo svojih pravic ne z zdravstvenega, kot tudi ne s pedagoskega vidika
(Mariborcan 2005). Prav tako za osebe diagnosticirane z motnjo avtisticnega spektra nimamo
razdelanih ustreznih programov podpore in pomoci; zato je na tem mestu potrebno razmisliti,
kako smiselno je nekomu postaviti diagnozo, ¢e mu ne moremo ponuditi ustrezne pomoc¢i? Da
pa ne bi bilo vse ¢rno je treba priznati, da je v zadnjih nekaj letih vseeno prislo do pomembnih
sprememb v vzgoji in izobraZevanju otrok s posebnimi potrebami, ki vkljucuje tudi avtiste. Ze
zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami iz leta 2007 (ZUOPP — UPBI, Ur.l. RS
3/2007) je uvedel dodatno strokovno pomo¢, ki pripada otrokom v programih z enakovrednim
izobrazbenim standardom' ter se izvaja v posebni skupini v oddelku ali izven njega glede na
vrsto in stopnjo primanjkljajev (lahko se izvaja tudi individualno ali s sodelovanjem starSev).
Individualizirani programi (v nadaljevanju IP) so izjemnega pomena, saj so prilagojeni

potrebam posameznika; s prilagoditvijo programov izobrazevanja pa omogoc¢imo tudi

2 OPP je lahko vkljuGena v redno osnovno $olo in mu je nudena zunanja pomo¢; lahko gre za individualno delo,
delo v manjsi skupini, v oddelku ali v posebnem prostoru. Gre za program z enakovrednim izobrazbenim
standardom kot v rednih Solah. Sem se vkljucujejo tudi osebe z MAS, vendar imajo zagotovljen veliko
premajhen obseg pomoci, kar ne omogoca ustreznega napredka.

'3 olede na hendikep spremenjene vsebine, vendar enak standard kot za ostale (v rednih $olah)

'* prilagojene vsebine in s tem zniZan izobrazbeni standard

' popolnoma prilagojeni programi, ki se izvajajo v zavodih, kjer imajo OPP vso potrebno timsko ter celostno
obravnavo (edukacijsko, zdravstveno in socialno), popolnoma locen standard izobrazevanja

' 0d 3 do 5 ur pomodi specialnega pedagoga
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otrokom s posebnimi potrebami, da lahko pridobijo enakovreden izobrazbeni standard kot
ostali otroci, prilagodi se jim lahko predmetnik, organizacija dela, nacin preverjanja in
ocenjevanja znanja, napredovanje in ¢asovna razporeditev pouka (ZUOPP — UPBI, Ur.l. RS
3/2007), kar preko socialnega diskurza nakazuje postopno vpeljevanje procesa inkluzije.
Zakon v 29. ¢lenu opredeli rok in strokovno skupino za pripravo IP ter vsebino IP, v 30. Clenu
pa sodelovanje starSev ter dolo¢bo o prilagajanju individualiziranega programa iz strani
strokovne skupine glede na napredek in razvoj OPP tudi med Solskim letom; ob koncu
Solskega leta pa preveriti ustreznost IP ter izdelati IP za naslednje Solsko leto
(ZUOPP — UPBI, Ur.l. RS 3/2007, 29. in 30. ¢len). Ogromen manjko, ki ga na tej tocki
zasledimo je, da kljub vsem dolocilom v zakonu ni opredeljenih nacionalnih smernic, navodil
ali priporocil, kako IP sploh primerno sestaviti, ¢eprav ima vsaka OPP do tega zakonsko
pravico (Nacionalna strokovna skupina za pripravo Bele knjige o vzgoji in izobrazevanju v
Republiki Sloveniji 2011b, 20). Uveljavili so se razli¢ni nacini priprave IP, kar odpira
vprasanje, ali ti programi ustrezajo ciljem, zaradi katerih so bili uvedeni (Nacionalna
strokovna skupina za pripravo Bele knjige o vzgoji in izobraZevanju v Republiki Sloveniji

2011a, 280).

Cilji izobrazevalnega sistema v Sloveniji za izobrazevanje otrok, mladoletnikov in mlajSih
polnoletnih oseb s posebnimi potrebami, so predstavljeni v Zakonu o organizaciji in
financiranju vzgoje in izobrazevanja (ZOFVI, Ur.l. RS 12/96) in so naslednji:
- vzgajanje za medsebojno strpnost, spoStovanje otrokovih in ¢lovekovih pravic in
temeljnih svobos¢in, razvijanje enakih moznosti ter razvijanje sposobnosti za zivljenje
v demokrati¢ni druzbi,
- zagotavljanje enakih moznosti za vzgojo in izobraZevanje na obmocjih s posebnimi
razvojnimi problemi,
- zagotavljanje enakih moznosti za vzgojo in izobrazevanje otrok iz socialno manj
vzpodbudnih okolij,
- zagotavljanje enakih moznosti za vzgojo in izobrazevanje otrok, mladostnikov in
odraslih s posebnimi potrebami (ZOFVI, Ur.l. RS 12/96; Ferdernsberg 2010, 37;
Nacionalna strokovna skupina za pripravo Bele knjige o vzgoji in izobrazevanju v

Republiki Sloveniji 2011a, 301 — 302; Zaloznik 2006, 10).

Poglavitna zakona, ki se v_Veliki Britaniji nanasata na izobrazevanje otrok z ucnimi

motnjami, sta Zakona o izobrazevanju iz leta 1993 in 1996: otrokove posebne izobrazevalne
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potrebe so opredeljene v III. delu Zakona o izobrazevanju iz leta 1993, podkrepljene pa z
Zakonom o izobrazevanju iz leta 1996 in posebnim Pravilnikom (dostopno prek: Center
Doltke Bostjan¢i¢ Draga). Skupine oseb s posebnimi potrebami so torej opredeljene
na ravni temeljne Solske zakonodaje glede na njihove potrebe: (1) kognitivne in ucne
potrebe'’, (2) vedenjske in &ustvene tezave ter potrebe socialnega razvoja't, (3)
komunikacijske in interakcijske potrebe', (4) senzorne in/ali fiziéne potrebe”. Dologeno je
pet jasnih stopenj za ugotavljanje in identifikacijo posebnih izobraZevalnih potreb. Dolocen je
tudi natanCen potek izobraZevalnega procesa s poudarkom na postavljanju jasno dolocenih
ciljev, z rednimi kriticnimi pregledi posameznikovega napredovanja ter s sodelovanjem
starSev, kar je oznaCeno kot »partnerstvo«. Vse Sole morajo imeti jasno izdelan delovni
nacrt za posebne izobraZzevalne potrebe. Sedanji izobrazevalni sistem in zakonodaja
dolocata, da ima otrok posebne uc¢ne potrebe, kadar ima bistveno vecje tezave pri ucenju
kakor vecina otrok iste starosti, ali ima motnjo, zaradi katere ni zmozen slediti izobrazevalnim
programom, ki so namenjeni otrokom njegove starosti (dostopno prek: Center Dolfke
Bostjan¢i¢ Draga). Sole in Solske oblasti so zadolzene za razvoj njihove kulture,
politik in praks pri doseganju inkluzivnega izobrazevalnega okolja (Department for Education
and Skills 2002).

Mocno prisotnost socialnega diskurza kaze tudi Zakon o diskriminaciji invalidov iz leta 1995
(Great Britain Statutes 2005; spremenjen in dopolnjen v Zakonu o posebnih u¢nih potrebah in
nezmoznostih 2001 v England and Wales Statutes 2001), ki zahteva od Sol tudi »razumne
prilagoditve«, da ucenci z avtizmom in druge osebe s posebnimi potrebami niso v slabsem
poloZaju v primerjavi s svojimi vrstniki. Zakonodaja torej obravnava osebe z MAS kot
posebno skupino. Od zaposlenih v Soli se pricakuje, da sprejmejo procese, ki vsem u¢encem
zagotavljajo enak dostop do u¢nega nacrta: sledijo konceptu personaliziranega izobrazevanja,
kar pomeni, da se program in Solsko okolje prilagodi vsakemu posebej, glede na njegove
sposobnosti (Nacionalna strokovna skupina za pripravo Bele knjige o vzgoji in izobrazevanju

v Republiki Sloveniji 2011a, 297).

17 specifi¢ne uéne tezave, lazje uéne tezave/motnje, zmerne uéne teZave, tezje uéne tezave, najtezje in mnogotere
ucne teZave

'8 vedenjske, Custvene in socialne tezave

"% tezave na podro&ju govora, jezika in komunikacije, motnje avtistiénega spektra

* motnje vida, motnje sluha, multisenzorne motnje, zmanj$ane telesne zmoznosti
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Na Nizozemskem je ze leta 1974 nastala Fundacija, ki ima pomembno vlogo pri nacrtovanju

in izvajanju skrbi za osebe z avtizmom; leta 1984 pa je nizozemska vlada objavila
Memorandum o osebah z avtizmom, ki se je nanaSal na regionalne centre za mentalno zdravje
(Pasi¢ 2005). Po podatkih The European Agency for Development In Special Needs
Education (2009) je bila s sprejetjem Zakona o osnovni Soli leta 1998 (formalno izvedeno
2003) s posebnimi Solami in hkrati mehanizmi financiranja urejena problematika za otroke z

ucnimi in vedenjskimi tezavami ter otroke z zmernimi unimi tezavami.

Zakonodaja sicer kategorizira avtiste, vendar je prisotnost medicinskega diskurza in z njim
povezane segregacije v izogib neprimernim individualiziranim programov relativno velika.
OsnovnoSolsko posebno izobrazevanje za otroke z ucnimi in vedenjskimi teZavami ter otroke
z zmernimi uénimi tezavami je sicer bilo zdruzeno z rednim osnovnoSolskim izobraZevanjem,;
medtem ko je izobrazevanje gluhih in naglu$nih otrok, dusevno prizadetih otrok, otrok s
hudimi u¢nimi tezavami, huje vedenjsko motenih otrok in otrok z ve¢ pomanjkljivostmi Se
naprej potekalo v posebnih Solah. Od leta 1998 je Zakon o strokovnih centrih zacel zdruZevati
posebne osnovne in srednje Sole v prej omenjene t.i. regionalne centre (angl. Regional
Expertise Centres — REC), katerih namen je bil zdruziti in ohraniti strokovno znanje posebnih
Sol ter uciteljem na rednih Solah zagotoviti podporo strokovnjakov, ki so delali v posebnem
izobrazevanju (dostopno prek: The European Agency for Development In Special Needs

Education).

V_Spaniji je dobro razvit in vseprisoten socialni diskurz z moénim poudarjanjem popolne
inkluzije. Podro¢je avtizma zelo dobro pokriva sistemski zakon o Solstvu (Organic Law of
Education 2/2006; Ley Organica de Educacion LOE 2006, dostopno prek: The European
Agency for Development In Special Needs Education), ki:
- ureja ter doloca posebno izobraZevanje v okviru splosnega in tezi k vkljucevanju
oseb s posebnimi potrebami v redni izobrazevalni sistem,
- uvaja koncept posebnih izobrazevalnih potreb; ucenci s posebnimi potrebami se
lahko udelezijo rednih ali posebnih programov,
- se osredotoca na ucence s posebnimi izobraZevalnimi potrebami in zajema ucence,
ki zaradi posebnih izobrazevalnih potreb potrebujejo dodatno pomoc pri
izobrazevanju, imajo specifi¢ne ucne tezave; visoke intelektualne sposobnosti; so

pozno vstopili v izobrazevalni sistem ali pa so v preteklosti imeli tezave,
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- doloca tudi, da bi se morali ucenci s posebnimi potrebami vkljucevati v redne
ustanove in programe, s prilagajanjem teh programov glede na posamezne
zmogljivosti vsakega ucenca, pri ¢emer se poudarjajo individualizirani programi,

- Solanje v posebnih izobrazevalnih enotah, ustanovah ali kombiniranih $olah, bo
namenjeno le tistim, ¢igar potreb v rednem izobrazevanju ne bo mogoce doseci
(redno preverjanje, identifikacija in ocenjevanje, ki ga izvaja skupina
strokovnjakov z razlicnimi kvalifikacijami). Gre za naelo normalizacije, z
namenom vzpodbujanja vkljucevanja v redne Sole, kjer imajo tudi druzine besedo

pri odlo¢anju svojih otrok.

4.2 Vloga druZine oziroma starSev, izobraZevalnih institucij in prostovoljnih

organizacij pri podpori osebam z MAS v izbranih drzavah

4.2.1 Vloga druzine oziroma starSev pri podpori osebam z MAS

Ko se par odlo¢i za otroka, so predstave o njem razlicne; vsak pa si zeli, da bi bil njun
otrok zdrav. Danes obstaja Ze veliko testov, s katerimi lahko zelo zgodaj odkrijemo
nepravilnosti oziroma motnje pri otroku, in to Se v zacetni fazi. Pri avtizmu pa je drugace.
Slednji se ne pokaze takoj ob rojstvu, ampak lahko diagnozo postavimo Sele okoli drugega
leta starosti. Pri mlaj$ih otrocih je to zelo teZko, saj ne moremo z gotovostjo trditi ali gre za
avtizem ali za kakSno drugo razvojno motnjo (Stone 2006). Ko je otroku postavljena diagnoza
avtizma, se starSi znajdejo pred veliko preizkusnjo, kako se soociti s tem dejstvom. Obstajata
dve poti, in sicer predati se malodusSju in zanikati dejstva o diagnozi ali pa se sooCiti z
avtizmom in skuSati pridobiti ¢im ve¢ koristnih informacij ter narediti nacrt, kako organizirati
vsakdanje Zzivljenje. Spoprijemanje in sooanje z otrokovo drugacnostjo zavzema vse
druzinske ¢lane in je za vse zahtevna Zivljenjska preizkus$nja, hkrati pa zelo stresen dogodek.
Zahteva prilagajanje na novo situacijo in poteka skozi razlicna krizna obdobja. Pot
sprejemanja otrokove diagnoze je dolgotrajen proces, ki lahko traja celo Zivljenje. Starsi ta
proces tezko zakljucijo brez pomoci. Druzina je otrokov prvi socialni sistem, ki vpliva na
njegovo osebnost v vseh fazah njegovega razvoja, skrbi za primarno socializacijo, prva

posreduje druzbene norme in vrednote, njena pomembna naloga pa je, da nudi otroku socialno

59



podporo, obcutek sprejetosti in blizine. Deluje lahko kot izvor ali kot blazilec otrokovega
stresa, zato je zelo pomembno, kako starsi reagirajo v stresnih dogodkih (Federnsberg 2010).
Potrebno je razporediti svoje moci, jasne morajo biti vloge ter razumljiva komunikacija med
posameznimi ¢lani druzine. Na potek obvladovanja stresa vplivajo izkusnje premagovanja
stresa, ki jith imajo posamezni Clani zunaj druzinskih meja (Federnsberg 2010). Kako
ucinkovito se bo druzina spopadla s stresom, pa je odvisno od njene pripravljenosti na

spremembe in dejavno obvladovanje Zivljenja nasploh (Trtnik 2007, 492—493).

Ko starSi izvejo za diagnozo avtizma pri svojem otroku, nastopi najprej obdobje Soka,
ko so lahko depresivni, zalostni, neorganizirani (Federnsberg 2010). Kljub temu, da jih lahko
preveva obcutek Zzalosti, zaskrbljenosti, v nekaterih primerih pa celo zanikanja in krivde,
morajo na diagnozo zgodaj reagirati, da s svojim ravnanjem ne preprecujejo takojsSnje
intervencije in zdravljenja. Zaradi tega imajo v tem obdobju pomembno vlogo strokovnjaki,
ki morajo starSem na primeren nacin posredovati informacije in s tem omogociti vsaj zacetni
pogled na otrokove tezave (Federnsberg 2010). Kako se bodo starS$i odzvali na otrokovo
diagnozo, pa je odvisno tudi od okolja. Ce je to neprizanesljivo, starSem ne nudi Sustvene
podpore, se starsi tezje soocajo z realnim stanjem in vse breme nosijo sami. Proces soo¢anja z
motnjo vpliva tudi na druge druzinske Clane, zlasti na sorojence. StarSi se v tem obdobju
nezadostno ukvarjajo z njimi, kar lahko vpliva na njihovo samozavest. Sledi stopnja
prilagoditve, ko se star$i zacnejo spraSevati, kaj je mogoce narediti, kako je otroku mogoce
pomagati, otroka se trudijo vkljuciti v vsakodnevno zivljenje. Ko se za¢nejo organizirati,
iskati pomo¢ in informacije pri raznih strokovnjakih, je nastopila stopnja usmeritve
(Cunningham v Pasi¢ 2005, 34-35). Trtnik (2007) poudarja kako zelo pomembno je, da starsi
prestopijo iz obdobja ukvarjanja samih s seboj in svojega dozivljanja otroka v obdobje, ko se
obrnejo k otroku in se zanj angazirajo; pogoj za to je, da sprejmejo otroka takega, kot je, in da
se znebijo obcutka, da so mu to povzrocili oni. Strokovnjaki, ki so vkljueni v obravnavo
avtisticnega otroka, morajo razbremeniti starSe vseh negativnih obcutkov in jim vrniti

samospostovanje (Trtnik 2007, 496; Jurisi¢ 1992, 73).

Tako predsolsko kot Solsko obdobje sta srediS¢nega pomena za osebe z motnjo avtistiCnega
spektra, saj je od teh obdobij odvisno, ¢e se bodo posamezniki naucili dovolj za samostojno
zivljenje. Za otrokov razvoj je pomembna vzpostavitev vezi med starsi in vrtci, kasneje med
starsi in Solo. Stars$i zivijo s svojim otrokom ves ¢as in ga tudi najbolje poznajo, zato lahko

uciteljem in ostalim strokovnim delavcem, ki z njim prezivijo samo nekaj ur dnevno,
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posredujejo koristne informacije o tem, kako naj z otrokom ravnajo in kaj vse lahko od njega
pri¢akujejo. Seveda morajo ucitelji zagotoviti varno in prijetno okolje za vse otroke, saj
individualna pozornost na avtisticnega otroka ne sme omejevati ostalih otrok, za katere so

ucitelji enakovredno odgovorni (Jurisi¢ 1992, 73).

Nekaj oblik sodelovanja med vrtci in starsi ter Solo in star$i oziroma domom:

- starSi so navzoci pri delu v vrtcu ali Soli nekaj ur na mesec; gre za najintenzivnejSo
obliko sodelovanja,

- starsi lahko samo opazujejo uciteljevo delo z otroki,

- starSi lahko uditelju prikaZzejo, kako doma delajo s svojim otrokom (gre za prikaz
»domace aktivnosti«),

- razgovori na roditeljskih sestankih lahko veliko pripomorejo k boljsi komunikaciji,
sodelovanju med uciteljem in starsi avtisticnega otroka,

- ucitelj lahko tudi obisce avtistinega otroka na domu in opazuje, kako se ta obnasa in

odziva v domac¢em okolju (Schopler in Reichler v Jurisi¢ 1992, 73).

Vse informacije, ki jih ucitelj dobi od starSev, so zelo koristne, saj vodijo k boljSemu
sodelovanju in medsebojnemu razumevanju. So pa tudi pomemben del sestave individualnega
programa avtisti¢nega otroka, ki vkljucuje poleg Solskega dela in otrokove socializacije tudi

otrokove »domace aktivnosti« (JuriSi¢ 1992, 74).

Ceprav veljavna zakonodaja v Sloveniji (ZUOPP — 1, Ur.l. RS 58/2011) omogo¢a vedjo
vkljucitev starSev otrok s posebnimi potrebami v procese izobrazevanja njihovih otrok, ima
le-to ve¢ pomanjkljivosti. StarSi imajo moZnost sodelovanja pri procesu usmerjanja, ne pa
tudi soodlo¢anja. Se vedno sta v Komisiji za usmerjanje otrok s posebnimi potrebami dva
predstavnika zdravstvene stroke, ¢lani komisije pa u¢enca ne poznajo. Komisija za usmerjanje
naj bi dolocila u¢enceve zmoznosti, ne pa njegovih zdravstvenih primanjkljajev; kar pa v tem
primeru ne drZi (Pravice oseb v Pecek in Lesar 2006, 97). V Sloveniji je vloga starSev torej
zgolj posvetovalna in na tem mestu se poraja vprasanje zakaj nimajo starsi, ki otroka najbolje
poznajo in nenazadnje predstavljajo klju¢no vez med njimi in svetom okrog njega, vecjega

poudarka.
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StarSi oziroma druzina v_Veliki Britaniji na tem mestu sploh nimajo velike teze, saj

izobraZevanje otrok z avtizmom v celoti regulira drzava. Z razlicnimi programi skuSajo v
Solah povecati zaupanje starSev in otrok v strokovno znanje uciteljev, terapevtov,
strokovnjakov. Poudarjajo pomembnost izobrazevanja ucencev z motnjami avtisticnega
spektra in se osredotocajo na inkluzivno poucevanje, tudi ¢e po mnenju starSev le-to
za njihove otroke ne bi bila najprimernejSe. V Casu izobraZevanja je sicer otrokom na
voljo veliko pomoci in prilagoditev, ko pa otroci koncajo Solanje in formalno odrastejo,
preidejo v resni¢ni svet, kjer podpore pogosto ni vec. Ta sprememba je za ljudi z
avtizmom toliko tezja, ker imajo Ze na splosno tezave s prilagajanjem spremembam in
takrat so star$i tisti, na katere se lahko naslonijo in obrnejo za pomoc (dostopno prek:

Mladina).

Ce ucenec na Nizozemskem izpolnjuje pogoje za sredstva iz naslova financiranja posebnih

storitev lahko starS$i in ucenci izberejo Solo, posebno ali redno in lahko sodelujejo pri
odlocanju o najboljSem nacinu za uporabo financnih sredstev za izpolnitev uenca s
posebnimi potrebami. Gre za zagotavljanje dodatne pomoci, da bi omogocili u¢encem s
posebnimi potrebami vkljuéevanje v redne Sole, kjer je zagotovljena pomo¢ z ucitelji iz
posebne Sole (dostopno prek: The European Agency for Development In Special Needs

Education).

Identifikacijo in ocenjevanje potreb v_Spaniji izvaja skupina strokovnjakov z razli¢nimi
kvalifikacijami, ki ob upostevanju tako starSevih kot uciteljevih mnenj (in hkrati Se ocen ekipe
strokovnjakov) oblikujejo delovne nacrte v zvezi z izobrazevalnimi potrebami posameznega

ucenca (dostopno prek: The European Agency for Development In Special Needs Education).

Ker se pri ucenju oseb z motnjami avtisticnega spektra Se posebej mocno prepletata vliogi
starSev, ki poskrbijo za primarno socializacijo in svojega otroka zagotovo najbolje poznajo ter
Sole, ki naj bi zagotavljale sekundarno socializacijo in sistem v katerega morajo osebe stopiti,
¢e se zelijo vkljuciti v S$irSi druzbeni sistem in se uciti za samostojno zivljenje; bomo v

nadaljevanju nekoliko poblizje pogledali vlogo izobrazevalnih institucij.
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4.2.2 Vloga izobrazevalnih institucij pri podpori osebam z MAS

»Vsi smo geniji. A ce sodis ribo po njeni sposobnosti plezanja po
drevesu, bo vse Zivljenje Zivela v prepricanju, da je neumna.«

(Albert Einstein)

Prva opazanja, da se otrok ne razvija tako kot drugi, da se igra sam oziroma se ne igra ipd.
simptomatiko, znacilno za otroke z avtizmom se najpogosteje opazi v vrtcu. Otroci so
navadno vkljuceni v skupino vrstnikov brez sindroma, kasneje (ob diagnozi) tam ostanejo,
lahko dobijo pomocnico ali pa eden od starSev ostane doma in skrbi za otroka sam (Forum,
dostopno prek: Center za avtizem). Tezko si je predstavljati, da ne bi razumeli metafor ali
prenesenih pomenov in kako hudo bi bilo, ¢e bi nam strah povzrocali novi predmeti, novo
okolje in celo najmanjSe spremembe? To so le nekatere izmed tezav, s katerimi se
spoprijemajo ljudje z avtizmom. Stevilni imajo poleg Ze omenjenih e razli¢ne zdravstvene
tezave ali motnje pri u€enju, zato potrebujejo pomoc in druzbeno razumevanje. Po vrhu vsega
so heterogena skupina, zato zanje ni mogoce oblikovati enotnega programa vzgoje in
izobrazevanja. Slednji so za otroke z avtizmom izrednega pomena, saj dobijo ucenci v skladu
s temi formalna spri¢evala o izobrazbi, kar je posledi¢no povezano z moznostjo dostopa do

drugih socialnih in druZbenih pravic ter neposredno vpliva tudi na njihovo po—Solsko obdobje.

Za otroke z MAS so Se posebej pomembni individualizirani programi izobrazevanja.
Individualizacija je kompleksen pedagoski proces prilagajanja vzgojno—izobrazevalnih
sestavin (smotrov, ciljev, vsebine, organizacije, usmerjanja — vodenja in kontrole — nadzora)
potrebam vsakega posameznika (Galesa, 1983, 463). sak individualiziran program za otroke z
MAS mora obsegati cilje iz primanjkljajev:

- socialni primanjkljaji,

- primanjkljaji v komunikaciji in empatiji,

- ozko podroc¢je zanimanja in

- ponavljajoce se vedenje (Federnsberg 2010).

Samo s tem lahko doseZemo ustrezno vzgojo in izobrazevanje teh otrok, ki je drugace
omejena na prizadevanje starSev in strokovnjakov, da bi otroci dosegli minimalne standarde
akademskega programa, namesto, da bi dosegli standarde v okviru svojih zmoZznosti za ¢im

bolj samostojno zivljenje (JuriSi¢ 2006, 174). JuriSiCeva (2006) poudarja, da posebnost
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programov vzgoje in izobrazevanja otrok z avtizmom ni zgolj v zahtevnosti programa Solanja,
ampak tudi v nacdinu poucevanja in v dodatnih ciljih, ki zadovoljujejo njihove posebne
potrebe. Tako bi tudi pri izobrazevanju uciteljev morali dati vecji poudarek na tem, kako uciti
ucence, ki imajo tezave z uenjem in ne na poznavanje tipov motenosti ucencev (Pec¢ek 1999,
365). Ucitelji morajo biti zelo dobro didakti¢no usposobljeni in poucevati morajo znati tudi
socialne veSCine ter v razredu graditi samozaupanje (Federnsberg 2010). S to integracijo se
spremeni tudi merilo za vkljucitev ucenca v Solski program, saj le—to ni ve¢ motnja, ampak
ucni program; pri odloCanju kje in kako se bo ucenec izobraZeval, pa se uposteva njegov
razvoj, na¢in ucenja, sposobnost u¢enja in katera znanja so zanj bistvena (Federnsberg 2010).
Sele na tej podlagi naj bi odlogili, kje bi lahko uéenec te cilje dosegel in kaksno pomo¢ bi
potreboval (Pecek 1999, 366). Za ta tip integracije lahko uporabili izkljuno termin inkluzija
(Pecek in Lesar 2006, 27).

Za uspesno usmerjanje otrok z avtizmom v ustrezne programe vzgoje in izobrazevanja je po
mnenju JuriSiceve (2005, 2) poleg medicinske diagnoze avtizma pomembna tudi pedagoska
diagnoza. Pri tej se osredotoca na otrokove potrebe ucenja, kjer je treba hkrati upostevati vec
dejavnikov:

- Ocena sposobnosti: kaks$ni so otrokovi potenciali, katere so njegove prednosti in

pomanjkljivosti. Pri mlaj$ih otrocih se uporabljajo razli¢ni razvojni preizkusi, pri
starejSih pa testi inteligentnosti.

- Psiho—edukacijski profil oziroma ocena dosezkov (u¢nih ali razvojnih): kaj zmore

otrok samostojno, kaj ga je potrebno Se nauditi.

- Adaptivno oziroma prilagojeno vedenje: ocena otrokove samostojnosti, kako zna

skrbeti zase, obvladovanje spretnosti, ki so potrebne za samostojno Zivljenje.

JuriSiceva (2005, 4-5) meni, da so otroci z avtizmom vecinoma v prezahtevnih programih,
ker so bili izbrani na temelju intelektualnih sposobnosti, ki pa niso ustrezno vodilo
pri opredeljevanju njihovih potreb. V Solskih programih naj bi ve¢ poudarka dajali
spretnostim s podroc¢ja socializacije in skrbi za samega sebe kot pa akademskemu ucenju in
ocenam. Pri usmerjanju otrok z avtizmom v rednem izobraZevanju bi po mojem mnenju bilo
potrebno upostevati ne le znacilnosti posameznikove osebnosti, ampak tudi socialno okolje v
katerem se je posameznik razvijal in v katerem v ¢asu Solanja Zivi. Nacrt pomoci je treba
oblikovati na posameznikovi socialni mrezi. Nenazadnje pa nas morajo zanimati

posameznikove mocne tocke in ne samo njegovi primanjkljaji (Pecek 1999).
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V strokovni literaturi najdemo veliko razli¢nih pristopov in mnenj o izobraZevalnih programih

za otroke z avtizmom. » Ameriski nacionalni svet za raziskovanje pri Akademiji za znanost je

pooblastil 12 uglednih strokovnjakov iz razli¢nih podrocij in z razli¢nimi pogledi, razvojno ali

vedenjsko usmerjenimi, da oblikujejo smernice za izobrazevanje otrok z MAS. Njihova

naloga je bila pregledati raziskave zadnjih 20 let in pripraviti priporocila za ustrezno prakso«

(Jurigic 2006, 184).

Ugotovitve o tem, kaj je potrebno upoStevati pri izobraZzevanju otrok z avtizmom, so strnjene

v Sestih toc¢kah (Jurisic 2006, 184):

Vzpodbujamo funkcionalno komunikacijo — vse kar je spontano in uporabno v
razli¢nih okoli§¢inah in z razli¢nimi osebami.

Otroka z avtizmom je potrebno uciti, kako zaceti verbalno in neverbalno
komunikacijo, saj so ti otroci izjemno neiniciativni. Nauciti jih je potrebno navezovati
stike, kajti veckrat, ko bo otrok Zelel navezati stik, ve¢ odgovorov bo dobil in to ga bo

vodilo do izbolj$anja komunikacijskih in jezikovnih spretnosti (Caf in drugi 2009, 14).

Ucenje socialnih veS€in izvajamo v razlicnih okoliS¢inah, samo tako lahko
spodbujamo posploSevanje rabe spretnosti socialne komunikacije in razumevanje
razli¢nih socialnih dogodkov.

Pomembno je, da otroka z avtizmom ¢im prej odkrijemo in pri€nemo z obravnavo.
Obravnava avtisticnega otroka mora temeljiti na ucenju vescin, ki so potrebne za
njegovo samostojnost. Oceniti je potrebno otrokove prednosti in pomanjkljivosti in na
osnovi tega pripraviti individualiziran program. Zavedati se moramo, da bo morda
otrok z avtizmom kljub veliko vloZznega truda potreboval pomo¢ v vrtcu, Soli ali pri

drugih aktivnostih (Caf in drugi 2009, 7).

Vzpodbujamo ucenje spretnosti igre in ustrezne rabe igrac z vrstniki.

Vloga igre je pri otrocih z avtizmom izjemnega pomena. Otrok z avtizmom ne razvije
spontano vseh oblik igre, zato je potrebno posebno pozornost posvetiti ucenju in
vodenju otroka skozi razli¢ne oblike igranja. To prepletanje in povezovanje razli¢nih
kurikularnih podro¢ij mora pri otrocih z avtizmom vzpodbujati in voditi odrasla oseba

(Caf in drugi 2009, 34).
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Nacdrtujemo poucevanje, ki vodi k posploSevanju in vzdrZevanju kognitivnih
ciljev v naravnih povezavah. Poudarek je na funkcionalnih ciljih na kognitivhem
podrocju, podrocju socializacije in komunikacije.

Otrok z avtizmom se ob ustreznem pristopu in obravnavi lahko uci. Nujno je, da so
izobrazevanje, ucni in vzgojni programi in metode prilagojeni vsakemu posamezniku
glede na njegove potrebe in uvedeni v ¢im niZji starosti. To moc¢no izboljSa njegovo
sposobnost u¢enja, komunikacije in odnos z okoljem. V predSolskem obdobju mora
biti obravnava usmerjena na razvijanje komunikacijskih spretnosti, razvijanje
simbolne igre, razvijanje ustrezne skrbi za sebe in ucenje primernih socialnih

interakcij z odraslimi in svojimi vrstniki (Caf in drugi 2009, 12).

Pri reSevanju vedenjskih tezav uporabljamo pozitivne pristope. Motece vedenje
preprec¢imo tako, da poucujemo spretnosti komunikacije, ki otrokom omogocajo
socialni nadzor s socialno sprejetimi sredstvi.

Problemati¢na vedenja bodo izboljSali primerni in ucinkoviti programi za razvoj
komunikacije, socialnih odnosov, socialne zrelosti, kognitivnega razvoja in razvoja
senzomotori¢nih spretnosti, saj bodo otroka opremili z ustreznimi spretnostmi za

zadovoljevanje njegovih potreb (Caf in drugi 2009, 23).

Poucujemo uporabno akademsko znanje. Pri sodobnem poucevanju je

uporabnost in smiselnost prednostna naloga vsakega Solskega programa.

Prav je, da obstajajo te smernice za izobrazevanje otrok z avtizmom, ki so izjemno pozitivho
naravnane, saj osvetljujejo otrokove zmoznosti in ne njegovih primanjkljajev. Govorijo o
vzpodbujanju oseb z avtizmom k u€enju ter razvijanju pozitivnih pristopov. Teh smernic bi se

morali drzati vsi vkljuceni v izobrazevanje otrok z MAS.

Kar zadeva Izobrazevalni sistem v izbranih drzavah, lahko govorimo o procesih od
segregacije, preko integracije k inkluziji. Na podlagi definicij navedenih v uvodu tega
poglavja segregacijo znotraj pedagosSkega diskurza na vzgojno-izobrazevalnem podroc¢ju
opredeljujemo kot locevanje dolo¢ene skupine posameznikov (ucencev), od vecinske
populacije na podlagi psihomotoriénih znacilnosti oziroma lastnosti, saj naj bi bile te
neposreden vzrok za posebne pedagoske potrebe teh otrok v vzgoji in izobrazevanju

(Vrinik 2003).
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Kronolosko gledano se je segregirana zasnova vzgoje in izobraZevanja otrok s posebnimi
potrebami razvila pred pojavom pojma in koncepta integracije. VkljuCevanje otrok s
posebnimi potrebami v posebne, loCene vzgojno-izobrazevalne institucije se je zacelo
razmeroma pozno, Sele ob koncu 19. stoletja, ko je zaznati najprej skrb za nekatere kategorije
oseb s posebnimi potrebami (za gluhe in nagluSne, za slepe in slabovidne), postopoma pa tudi
za vse druge kategorije oseb s posebnimi potrebami (Skalar 1999, 123). Lahko bi rekli, da
smo zasnovo loCenega ali segregiranega vzgojno-izobrazevalnega sistema v zacetku njenega
obstoja prepoznali kot absolutno pozitivno in humano potezo, saj se je s tem sistem na
podro¢ju vzgoje in izobrazevanja sploh zacel ukvarjati z otroki, za katere prej ni bilo
poskrbljeno (Vr$nik 2003). Sele pozneje smo zaleli opazati, da je prinesla poleg pozitivnih
tudi ucinke izolacije, ki so tako pomenili izkljuCevanje teh oseb iz Zivljenja SirSe druzbe.
Taksna trda in preve¢ poenostavljena nasprotja pripeljejo do tega, da je segregacija videti kot
nekaj »slabega« in integracija kot nekaj »dobrega« (Leadbetter 1993, 9). Ne moremo zanikati,
da dajejo segregirane institucije nekaterim posameznikom vcasih celo edino moznost in
priloznost, da razvijejo svoje sposobnosti tako in toliko, kot je zunaj segregirane institucije ne
bi mogli. Zato je problem Sele takrat, ko obstajajo izklju€no segregirane institucije, ki
obvladujejo polje vzgoje in izobrazevanja otrok s posebnimi potrebami. Ko segregirane
institucije niso ve¢ edina moznost, temveC ena izmed mnogih, je treba strokovno in
argumentirano presoditi o njihovih prednostih in slabostih pri iskanju optimalnih moznosti za

razvoj vsakega otroka s posebnimi potrebami.

Izpostavljanje bolj ali manj negativnim in nesprejemljivim uc¢inkom segregiranih oblik Solanja
je v zahodnih drzavah v 60. in 70. letih prejSnjega stoletja privedlo do ideje normalizacije in
integracije hendikepiranih udencev v redne $ole (Cresnik 2011). Reforma vzgojno
izobrazevalnega sistema z vidika segregiranih praks je imela tri glavna zariséa: (1)
uveljavljanje pravice do Solanja hendikepiranih ucencev, (2) pravico do vkljucenosti
hendikepiranih v redne Sole in (3) celostno reorganizacijo posebnega vzgojno izobraZevalnega
sistema (Lesar 2009, 63). Pomembne spremembe na podroc¢ju vzgoje in izobrazevanja otrok s
posebnimi potrebami v smeri integracijskega gibanja so se zacele dogajati v 60. letih

dvajsetega stoletja (Novljan 1991).

Termin vzgojno—izobrazevalna integracija oznacuje proces, v katerem prihaja do zdruzevanja
vseh tistih elementov in okolis¢in, ki sodelujejo v skupnem vzgojno—izobrazevalnem delu

otrok s posebnimi potrebami in otrok brez posebnih potreb (Bratoz v Zaloznik 2006, 15).
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Izraz integracija je bil v ospredju mednarodne skupnosti do konca 80. let 20. stoletja. O
(ne)upravicenosti uvajanja integracije se je zacelo razmisljati ob pojavu predlogov za tako
imenovano totalno integracijo, ki naj bi pomenila vkljucevanje vseh otrok s posebnimi
potrebami v redne vzgojno-izobrazevalne institucije. V tem trenutku je namre¢ postalo
aktualno vprasanje, kaj to pomeni za kvaliteto vzgoje in izobrazevanja vseh otrok, vklju¢enih
v takSno Solo — tako tistih s posebnimi potrebami kot tistih brez posebnih potreb. Seveda se
moramo zavedati dejstva, da se lahko vsi ucenci ucijo in zaradi tega moramo stremeti k
spremembi sistema, ki bo omogocal prilagoditev razli¢nostim ucencev (Lesar 2009, 110).
Sole bi se morale prilagajati raznolikosti svojih uéencev, ne pa pri¢akovati, da se bodo uéenci

prilagodili okorelemu delovanju Sol (Lesar 2009, 241).

Zaradi omenjenih ovir in kritik ter zaradi spreminjajoc¢ih se druzbenih odnosov se je sCasoma
vzporedno s procesom integracije zacelo govoriti tudi o novem konceptu — o konceptu
inkluzije. Pojem je bil julija 1988 prvic¢ uporabljen tudi v eni od razprav v Severni Ameriki,
kjer so ga opisali kot »proces namescanja otrok in odraslih, ki so invalidni ali imajo u¢ne
tezave, v obicajne oz. redne Sole« (Thomas in Vaughan v Lesar 2009, 101). Tradicionalna
vzgoja in izobrazevanje sta bila stati¢na in segregirana, inkluzivna vzgoja in izobraZevanje pa
sta namenjena vsem, sta fleksibilna, individualizirana in usmerjena v proces ucenja (Bratoz v
Zaloznik 2006, 15). Najveckrat avtorji (Sudur, Siegel idr.) na konkretni ravni inkluzijo od
Pedagoske fakultete v Ljubljani pravi, da se je pri integraciji otrok prilagajal Soli, pri inkluziji
pa se mora Sola prilagoditi otroku. Izpostavlja pa problem, da se vsak, ki se ukvarja z
inkluzijo, zaveda, da vseh otrok ni mogoce vkljuciti v redno Solo in da je v populaciji

priblizno 1-2% otrok in mladostnikov, ki potrebujejo intenzivnejse oblike pomoci specialnih

cey e

Twist in Wilkinsonova (2010) navajata glavne cilje inkluzivnih razvojnih programov:
- uvedba ocenjevanja ucenCevega napredovanja (angl. Assessing  Pupils’
Progress — APP),
- sledenje in dolocanje ciljev,
- izboljSanje komunikacije s starsi ter
- razvoj ukrepov za izboljSanje prisotnosti, zmanjSanje nasilja in vzpodbujanje

pozitivnih odnosov in sodelovanja.
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Zagovorniki inkluzivno naravnanega vzgojno izobrazevalnega sistema se vrtijo okrog treh
sklopov glavnih argumentov, in sicer:

1. inkluzivno Solanje je temeljna ¢lovekova pravica,

2. omogoca ponovno vzpostavljanje bolj pravi¢nega razmerja med $olo in druzbo in

3. ni nedvoumnih dokazov, da se specifi¢ne kategorije ucencev ucijo povsem drugace

(Lesar 2009, 112—113).

Vecina kritik inkluzivno naravnanega sistema prihaja od avtorjev, ki so zagovorniki
segregiranih Sol ali pa pristajajo le na reformiranost posebnega vzgojno izobrazevalnega
sistema. Lindsay (v Lesar 2009, 131) izpostavlja, da vpeljava inkluzije v izobrazevalnem
sistemu vsebuje mnoge sporne vidike, kot so: pretirano poudarjanje edinstvenosti ucecih se
posameznikov, pomanjkljiva razjasnjenost »kaj« in »zakaj« je redna Sola, ter

neuravnotezenost v poudarjanju socialnega modela v nasprotju z medicinskim«.

V preteklosti sta posebno Solanje obvladovali dve paradigmi, in sicer:

- (1) psiho—medicinska, ki je osredotoCena na primanjkljaje znotraj posameznih
ucencev in

- (2) socialno—politicna, pri kateri gre za osredotoCenost na strukturne
neenakopravnosti, ki se odraza na institucionalni ravni (Lesar 2009).
Strukturna neenakost se nanasa na relativne omejitve in ovire, s katerimi se soocajo
posamezniki v sistemu izobrazevanja, pri cemer so ovire razumljene kot komulativni
ucinki moznosti, ki jith omogoc¢a njihov poloZaj glede na druge posameznike (Young

2000, 98).

Tema dvema paradigmama so avtorji dodali (3) tretjo, organizacijsko paradigmo, ki se tudi ni
izkazala kot tista, ki bo najbolj u€inkovito reSevala zadrege na podrocju inkluzivnega in
specializiranega Solanja — kriticen odziv se nanasa predvsem na zagovornike popolne
inkluzije, ki svoje staliS¢e najpogosteje utemeljujejo s ¢lovekovimi pravicami, redkeje pa
izpostavljajo druge vidike, ki jih ne bi smeli spregledati (Lesar 2009). Ti vidiki so izpeljava
potrebnih pomoc¢i posameznemu u¢encu, ki deluje bistveno bolj stigmatizirajoce, kot pa, ¢e bi
bil ta ucenec vkljucen v segregirano obliko Solanja, ali vidik pocutja ucenca in mozZnost

vzpostavljanja iskrenih in vzajemnih odnosov, ipd. (Lesar 2009, 130-134).
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Temeljna usmeritev Evropske unije, na podro¢ju vzgoje in izobrazevanja je, da je
vkljuCevanje oseb s posebnimi potrebami razumljeno kot proces, v katerem ima oseba s
posebnimi potrebami moznosti za najugodnejSi razvoj in napredek. Razli€ne drzave imajo
razlicne zakonske ureditve, veCinoma pa je Solska politika v Evropski Uniji inkluzivno
usmerjena (Lebari¢, Kobal-Grum in Kolenc 2006). Njihov cilj je vedno vecje vkljuCevanje

otrok s posebnimi potrebami v redne Sole.

Drzave v Evropskem prostoru lahko, glede na to kako obravnavajo otroke s posebnimi
potrebami, razdelimo v tri skupine:
- (1) drzave z inkluzivno obravnavo, za katero je znacilno, da so otrokom s posebnimi
potrebami med rednim izobrazevanjem omogocene razli¢ne oblike pomoci (Velika
Britanija, Francija, Danska, Finska, Luksemburg, Irska, Nemcija, postopno pa jo

vpeljujejo tudi na Ceskem, Slovaskem, v Latviji in Sloveniji);

- (2) drzave s popolno inkluzivno obravnavo, kjer vsi otroci hodijo v redne Sole;
prejemajo razlicne oblike podpore, viSina katerih je odvisna od njihovih potreb;
podporni centri, ki so se oblikovali iz zavodov za otroke s posebnimi potrebami so
decentralizirani in namenjeni izvajanju strokovne podpore tam, ker otroci potrebujejo
pomo¢ (Avstrija, Ciper, Gréija, Islandija, Italija, Norveska, Portugalska, Spanija,

Svedska itd.);

- (3) drzave z ekskluzivno obravnavo, kjer so ucenci v specializiranih Solah ali v
posebnih razredih; sistem otrok s posebnimi potrebami je od ostalega izobrazevanja

lo¢en tudi z zakonodajo (Svica, Belgija) (Lebari¢ in drugi 2006).

Ker je naslednja razdelitev pomembna za nadaljevanje naloge, saj se bomo z njo e srecevali,
so za lazji pregled podatki o obravnavanju otrok s posebnimi potrebami v Evropi strnjeni v
tabelo (glej Tabela 4.1) na koncu tega sklopa — pred opredelitvijo vloge izobrazevalnih
institucij pri podpori osebam z MAS po posameznih drzavah. Nizozemska ni uvrS¢ena v
nobeno skupino drzav, kar lahko pojasnimo s prisotnostjo meSanega sistema, kjer je prisotna

tako segregacija kot delna integracija, ki vodi v vpeljevanje procesa inkluzije.

Veliki problemi z inkluzijo otrok z znaki avtisticne motnje so tudi zato, ker so dolgo bili

neprepoznani in s tem izven sistema strokovne pomoci, poleg tega pa je lestvica motenj
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avtisticnega spektra izjemno obsezna. Ne glede na to je pomembno, da so med avtisti tudi

otroci s tako vrsto motnje, kjer je z veliko strokovne pomoc¢i mozno in smiselno Solanje v

rednem programu. Seveda je v prvi vrsti potrebno tudi temeljito usposabljanje uciteljev ter

defektologov; hkrati pa je treba nujno slediti novim spoznanjem stroke.

Tabela 4.1: Obravnavanje otrok s posebnimi potrebami v Evropi

DRZAVE Z
INKLUZIVNO
OBRAVNAVO

Velika Britanija,
Francija,
Danska,
Finska,
Luksemburg,
Irska,

Nemcija

Ceska,
Slovaska,
Latvija,

Slovenija

Postopno vpeljevanije:

Slovenija

OBRAVNAVANJE OTROK S POSEBNIMI POTREBAMI V EVROPI

DRZAVE Z
EKSKLUZIVNO
OBRAVNAVO

Svica,

Belgija

V Sloveniji imamo sicer (4) razli¢ne programe za otroke s posebnimi potrebami’’, ki so

predstavljeni v Zakonu o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami; kjer pa osebe z avtizmom

niso opredeljene kot posebna skupina. Zakon omogoca prehajanje med programi in doloca

pripravo individualiziranega programa za vsakega ucenca s posebnimi potrebami v skladu s

programom v katerega je usmerjen (Lesar 2009, 227). Prisotno je prizadevanje, da se

*1 (1) izobrazevalni program s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomogjo, (2) prilagojeni
izobrazevalni programi, (3) posebni programi vzgoje in izobrazevanja ter (4) vzgojni programi (ZUOPP, Ur.L

RS 54/2000)
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posameznik vkljucuje tako in toliko kot zmore, poudarjajo se vrednote ter pozitiven odnos do
drugacnosti; kar ze nakazuje odmik od izklju¢no segregativnega procesa in na postopno
uvajanje procesa inkluzije. Usmerjanje otrok z avtizmom v enega izmed Stirih programov je
zato odvisno od komisij za usmerjanje otrok s posebnimi potrebami, ki otroke z avtizmom
umesca v razli¢ne skupine otrok s posebnimi potrebami, bodisi kot dolgotrajno bolne otroke,
kot otroke z govorno—jezikovnimi motnjami ali kot otroke z motnjami vedenja in osebnosti
(Lesar, 2009). IzobraZevanje otrok s posebnimi potrebami tako izhaja iz medicinskega
diskurza in procesa segregacije, saj se ucenci med seboj razlikujejo v prisotnosti oziroma
odsotnosti motenj ter glede na opredelitev primanjkljajev in ovir. Medicinski model se preko
integracije (kjer so najpomembnejSe potrebe posameznika; Solski sistem in okolje se
prilagodita, cilji pa so prilagojeni posameznikovi ravni znanja in funkcioniranja) z

individualiziranimi programi uravnotezi s socialnim modelom (Cre$nik, 2011).

Ob vstopu otroka v vrtec ali Solo obravnavamo njegove potrebe z vidika prisotnih
primanjkljajev, potreb ter ustrezne adaptacije na okolje (Nacionalna strokovna skupina za
pripravo Bele knjige o vzgoji in izobrazevanju v Republiki Sloveniji 2011b, 8). Peckova
(1999, 365-366) je mnenja, da gre pri vkljuevanju otrok s posebnimi potrebami v redno
izobrazevanje za iluzijo; v smislu, da vzpodbujanje integracije na videz ne izkljucuje uc¢encev
s posebnimi potrebami, saj jih izobrazuje skupaj z drugimi; kljub temu pa se ne moremo
izogniti loCevanju in stigmatiziranju, saj druzba dolo¢a kaj je motnja in kaj ne. Tudi
normalnost je po njenem mnenju domena druzbe in prav z dolo¢anjem motenosti, drugacnosti
se proizvaja normalnost; prav v tem je iluzija (Pecek 1999). Integracija oziroma skupno
izobraZevanje ucencev pac ne bo preseglo odzivov na obnasanje, ki je v druzbi oznaceno kot
nenormalno ali moteno, zato kljub prostorskemu zdruzevanju otrok s posebnimi potrebami v
redno Solo Se vedno ostaja locevanje med normalnim in nenormalnim (Federnsberg 2010).
Peckova predlaga integracijo, ki izhaja iz pedagoskega diskurza, kjer je izhodis¢e taksno, da
so vsi otroci in mladostniki najprej ucenci in da si vsak izmed njih prizadeva doseci znanje;
pri cemer ne gre samo za osvajanje intelektualnih znanj ampak tudi socialnih ves¢in in

spretnosti (Pecek 1999). To zahteva druga¢no usposobljenost uciteljev in specialistov.

Peckova in Lesarjeva (2006) sta v knjigi Pravi¢nost slovenske Sole: mit ali realnost opozorili
na problem vkljucevanja otrok s posebnimi potrebami v redno izobraZevanje z vidika enakih
moznosti. Otroci s posebnimi potrebami se namre¢ ne glede na vrsto in stopnjo primanjkljaja

lahko vkljucujejo v redno Solsko izobrazevanje, e dosezejo izobrazbeni standard po
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izobrazevalnem programu. Tak Solski sistem, realno ne daje moznosti za vkljucitev ucencev s
posebnimi potrebami v redno Solsko izobrazevanje, saj tak izobraZevalni sistem ne vzpodbuja
Sol in ucditeljev k razmiSljanju o spremembah, ki bi vkljucitev omogocile (Pecek in Lesar
20006). Cilj taksnega Solskega sistema je torej asimilacija (prilagajanje vecini), ne pa tudi
prilagajanje Sol posameznikom, ki bi vodilo v socialno vkljucenost. V Sloveniji se po mnenju
Bratozeve (v Zaloznik 2006, 14) sicer pojavlja integracija kot alternativa Solam s prilagojenim
programom; vendar sta Pecek in Lesar (2006) mnenja, da v nasem Solskem sistemu ni
mogoce neposredno prepoznati jasnih usmeritev za inkluzivno $olo, saj je vkljucitev uencev
s posebnimi potrebami v redno osnovno $olo pogojena z vrsto in stopnjo primanjkljaja ter
odvisna od zmoznosti doseganja izobrazbenega standarda vsakega posameznika. Na tem
mestu se torej poraja vprasanje, kako bi lahko resili problem vkljucevanja otrok z MAS v
obliko izobrazevanja, ki bo zanje najprimernejSa in jih ne bo postavljala v depriviligiran
polozaj. Ali preko strokovnjakov, ki bi nudili podporo osebam, ki jo potrebujejo ali pa bi bilo
smotrneje zagotoviti drugacno (primerno in problemsko zastavljeno) izobraZevanje uciteljev?
Slednji so (takoj za starSi) namre¢ veliko (ve¢ kot strokovnjaki) v kontaktu s temi osebami; po
drugi strani pa se po podatkih raziskave Peckove in Lesarjeve (2006) vsaj polovica vprasanih
uciteljev dejansko ne cuti usposobljenih za poucevanje teh otrok. Za oblikovanje inkluzivne
Sole je bistveno zavedanje uciteljev o svoji vlogi in odgovornosti ne samo za akademski
napredek ucencev, ampak tudi za vzpostavljanje pozitivne razredne skupnosti (Pecek in Lesar
2006, 204-205). Danes temelj druzbenega povezovanja ni ve¢ »povprecnost«, ampak

individualne razlike (Sudur v Bratoz 2003/2004, 17).

Glede na obravnavo otrok s posebnimi potrebami se torej S vedno ne uvrS¢amo neposredno
ob bok drzavam prve skupine (Velika Britanija, Francija, Danska, Finska, Luksemburg, Irska,
Nemcija), ki imajo inkluzivno obravnavo; drzi pa, da nas sistem vzgoje in izobrazevanja
otrokom s posebnimi potrebami med rednim izobrazevanjem ze omogoca razlicne oblike

pomoci skozi kar se inkluzija vendarle postopno vpeljuje.

Velika Britanija

Poleg poglavitnih zakonov, ki se nanaSata na izobrazevanje otrok z u¢nimi motnjami v Veliki
Britaniji (Zakon o izobrazevanju iz leta 1993 in 1996) Twistova in Wilkinsonova (2010)
navajata, da je februarja 2004 vlada objavila program »Odstranjevanje ovir za dosezke«, ki
temelji na predlogih za reformo vseh otroskih storitev (HM Government 2004) in doloca

vsem otrokom s posebnimi potrebami in nezmoZznostmi priloznost za uspeh; kar ze nakazuje
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na prisotnost elementov inkluzije. Namen strategije je bil, da zagotovijo ustrezno
usposabljanje ucditeljev in financiranje Sol ter izboljSajo svoje sposobnosti in zmozZnosti
zagotavljanja potrebnih programov za ufence s posebnimi potrebami (Twist in Wilkinson
2010). Opisana so Stiri klju¢na podrocja izboljsav: (1) zgodnje posredovanje, (2) odprava
ovir za ucenje, (3) dvig pricakovanj in dosezkov ter (4) izboljSanje pristopov partnerstva. Leta
2008 je drzava preko Nacionalnih strategij predstavila inkluziven razvojni program (angl.
Inclusion Development Programme — IDP) (Department for Children, Schools and Families
2008), ki je vkljuceval Stiri—leten program stalnega strokovnega razvoja (angl. Continuing
Professional Development — CPD), s katerim bi v Solah povecali zaupanje in strokovno znanje
uciteljev, terapevtov, strokovnjakov pri zadovoljevanju potreb ucfencev s posebnimi
potrebami. Leto kasneje (2009) je izrazen tudi poudarek inkluzivnega razvojnega programa na
izobrazevanju ucencev z motnjami avtisticnega spektra. Iz tega sledi, da bi se osredotocanje
na inkluzivno poucevanje oziroma izobrazevanje moralo raz$iriti §¢ na ocenjevanje le—tega,
vendar je v zvezi s tem na voljo le malo raziskav ali politik. Za ocenjevanje ustrezne
prilagoditve za svoje ucence, ki temelji na individualnih potrebah so pristojne Sole. Poleg
tega, da se inkluzivna politika dejansko izvaja, v zadnjih letih vlada v sklopu drzavnih
strategij vzpodbuja tudi razvoj pristopov ocenjevanja za ucenje (angl. Assessment for
Learning — AFL). Namen tega je, da bo sprotno zbiranje in belezenje podatkov o u€enju skozi
proces izobrazevanja omogocalo uciteljem prilagoditev poucevanja za vsakega ucenca
posebej, glede na njegove potrebe; vendar pa ni posebnih navodil za uporabo tega pristopa pri
ucencih z avtizmom (Twist in Wilkinson 2010). Naloga vseh teh pilotskih programov
(Department for Children, Schools and Families 2010) je izboljSanje dosezene izobrazbe, za

vse otroke in mlade ljudi s posebnimi potrebami in invalide v Veliki Britaniji.

Po Zakonu o strokovnih centrih so se od leta 1998 posebne osnovne in srednje Sole zacele
zdruzevati v t.i. regionalne strokovne centre znanja, katerih namen je bil zdruziti in ohraniti
strokovno znanje posebnih Sol ter uciteljem na rednih Solah zagotoviti podporo
strokovnjakov, ki so delali v posebnem izobrazevanju (dostopno prek: The European Agency
for Development In Special Needs Education). Ti strokovni centri so razdeljeni v Stiri
skupine:
- (1) izobrazevanje za slabovidne (nekdanje Sole za slepe in slabovidne);
- (2) izobrazevanje za uence s slusnimi ovirami ali komunikativne prikrajSanosti iz
obstojecih Sol za gluhe in slusno prizadete ucence in dijake s hudimi motnjami

govora;
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- (3) izobrazevanje za fizi¢no, psihi¢no in multi—invalidne uc¢ence ter za kroni¢no
bolne otroke;

- (4) izobrazevanja za ufence z vedenjskimi motnjami iz obstojecih Sol za hudo
neprilagojene otroke, kroni¢no bolne otroke (psihosomatsko) in ucence Vv
paedoloskih institutih (dostopno prek: The European Agency for Development In
Special Needs Education).

Sole v Veliki Britaniji se na inkluzijo dolgo pripravljajo in posebno pozornost posveéajo
znanstveno—raziskovalnemu delu na tem podro¢ju ter izobraZzevanju tako razrednih kot
uciteljev za delo z otroki s posebnimi potrebami in tudi njihovih asistentov (Novljan v
Schmidt 2001, 25), kar kaze na socialni diskurz, kjer se poudarja vpliv okolisCin in primernost
okolja, da se osebam z MAS omogoc¢i primerno in kvalitetno izobrazevanje. Britanski model
Solanja otrok s posebnimi potrebami, ki ga torej uvr$¢amo med drzave, ki imajo Solsko
politiko inkluzivno usmerjeno (glej Tabela 4.1) je tako predvidel tudi razlicne stopnje
integracije, ki je odvisna od otrokovih potreb. Kavklerjeva (2002) navaja, da otroci s
posebnimi potrebami v rednih Solah lahko (a) obiskujejo pouk v posebnih razredih; (b) so
delno vkljuceni (z dodatno strokovno pomocjo ali brez nje) za nekaj ur v redne razrede ali (c)
obiskujejo redne razrede z le delno prilagojenim procesom poucevanja in organizacijo

razli¢nih vrst pomoci.

Nizozemska

Na Nizozemskem se veca kontinuum med lo¢enim izobrazevanjem (segregacija v posebne
Sole) in polno inkluzivnimi Solami: (a) veliko rednih Sol ima ucence s posebnimi potrebami
vkljuene v oddelke ali pa (b) imajo redne Sole posebno skupino za otroke s posebnimi
potrebami; (¢) nekatere Sole so specializirane predvsem za dolocene ciljne skupine, (d) druge
pa intenzivno sodelujejo s posebnimi Solami (dostopno prek: The European Agency for
Development In Special Needs Education). Splosna Solska obveznost traja 12 let in je
brezplacna, izvaja se v drzavnih in zasebnih osnovnih Solah (oboje pa imajo stoodstotno
drzavno finan¢no podporo), prevladujejo zasebne osnovne Sole (60%), tako navadne kot
posebne. Kar 74% posebnih osnovnih ol je namre¢ zasebnih; lastnika velike vec¢ine le—teh pa

sta protestantska in katoliska cerkev (Muhic¢ 2003).

Od leta 1985 mora Solsko osebje vsaki dve leti pripraviti Solski program, ki vsebuje cilje in

smotre Sole, kurikulum, ocene in porocila ter podporo in povezave med drugimi institucijami
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in ga odobrijo pristojne Solske oblasti (Muhi¢ 2003). V posebnih Solah program vsebuje Se
individualne ucne nacrte za posameznega ucenca in se lahko na predlog starSev tudi
preoblikuje; ucenci pa se v dolocenem casovnem obdobju ocenjujejo po posebnih
izobrazevalnih ciljih. Splo$na in specializirana zunanja podpora Solam temelji predvsem na
svetovalnem delu, ki je v navadnih Solah usmerjeno v pomo¢ posameznemu uc¢encu medtem,
ko je v posebnih Solah osredotoceno na celotno Solo (Muhi¢ 2003). Skozi takSen pristop se
kaze meSanje procesov segregacije ter integracije in kasneje tudi inkluzije. Muhiceva (2003)
navaja Se naslednje podatke:

- ucence s posebnimi potrebami razvrS€a posebna komisija, ki pri razvr$€anju
upoSteva mnenje starSev ter u€enca in jo sestavljajo ravnatelj, Solski zdravnik,
socialni delavec in psiholog ali ekspert za posebno izobrazevanje (¢e kateri izmed
njih zavrne odlocCitev komisije, se ponovno uvede postopek ocenjevanja in

usmerjanja),

- vsaki dve leti so ucenci ponovno ocenjeni glede na svoje dosezke in napredek ter
so lahko premesSceni v redne Sole (pri tem so upraviceni do mobilne pedagoske

pomoci),

- namenjenih pa jim je kar 14 razli¢nih posebnih Sol, kar kaze na zelo razvejan in
potrebam posameznika prilagojen sistem posebnega izobrazevanja (za slepe,
slabovidne, gluhe, naglusne, gibalno ovirane, u¢ence z vedenjskimi tezavami,
dolgotrajno bolne, duSevno retardirane, tezko duSevno retardirane, ucence z
uc¢nimi in vedenjskimi tezavami, z motnjo govora, multiplo ovirane, obstaja Se
bolni$ni¢na Jola in t.i. »Paedological institutes«*?); kar kljub moéni kampanji za
¢im vecjo integracijo v redne osnovne Sole kaze na veliko stopnjo segregacije in

diferenciacije ucencev s posebnimi potrebami.

Razlog za zadnjo alinejo je mogoce iskati v tem, da so posebne Sole lahko ponudile prilagojen
kurikulum in z modificiranimi programi zadovoljile potrebe ter povprasevanje starSev in
ucencev s posebnimi potrebami; hkrati pa je zacelo prevladovati mnenje, da redne Sole zaradi

pedagoskih in didakti¢nih tezav ne morejo zadovoljivo obravnavati ucencev s posebnimi

potrebami (Muhic¢ 2003).

*2 indtituti, ki sodelujejo z univerzo ali pa skrbijo za izobrazevalno svetovanje za posebne $ole
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Normativno je, preko mo¢no razvejanega sistema posebnih Sol mocno prisotna segregacija, ki
temelji na podlagi medicinskega diskurza, vendar nima nujno negativnega predznaka. Glede
na povedano Nizozemske (S¢) ne moremo uvrstiti med drzave, ki imajo Solsko politiko
inkluzivno usmerjeno (glej Tabela 4.1), zato je v nasi klasifikaciji treh skupin drzav tudi ne
najdemo. Ne glede na to pa je Ze zaznati t.i. meSani sistem obravnave s prisotnostjo tako
procesov segregacije kot tudi integracije in inkluzije. Nezaupanje starSev in njihovih otrok s
posebnimi potrebami v redni Solski sistem po besedah Muhiceve (2003) drzava skusa preseci
s tesnim sodelovanjem razli¢nih $ol, individualno in skupinsko pomoc¢jo u¢encem s posebnimi
potrebami ter Siroko izobrazenim in profesionaliziranim pedagoskim kadrom. Tako je eden od
ciljev na podro¢ju izobrazevanja najprej pospeSevanje integracije s preoblikovanjem osnovnih
Sol do te mere, da bi lahko uspesno zadovoljile potrebe vecine otrok s posebnimi potrebami, s
¢emer bi omogocili tudi postopno vpeljevanje inkluzivne obravnave (dostopno prek: The
European Agency for Development In Special Needs Education). Temu je namenjen tudi
projekt »Gremo spet skupaj v Solo, ki je zacel delovati leta 1992 in je zastavljen tako, da se
redne Sole povezujejo s posebnimi in tvorijo lokalne sodelovalne centre, ki pomagajo izvajati
integracijo (Muhic¢ 2003).

.

Spanija
Sistemski zakon o 3olstvu — LOE v Spaniji (dostopno prek: The European Agency for

Development In Special Needs Education) uposteva ve¢ vrst podpore, ki pa jih lahko
razvrstimo v tri vrste posebnih izobrazevalnih potreb:

- ucenci (1) s posebnimi potrebami,

- (2) z visokimi sposobnostmi in

- (3) pozneje vklju€eni v izobrazevalni sistem (glej Tabela 4.2).

Evropska agencija za razvoj izobrazevanja oseb s posebnimi potrebami (dostopno prek: The
European Agency for Development In Special Needs Education) za Spanijo navaja, da je
osnova njihovega Sistemskega zakona o Solstvu nacelo normalizacije, kjer se namenoma
vzpodbuja vkljucevanje v redne Sole, izobrazevalni sistem pa poskrbi za potrebna sredstva, da
imajo ucenci z zacasnimi ali trajnimi uénimi tezavami pri doseganju ciljev, doloCenih v
okviru splo$nega programa za vse ucence javnih $ol, potrebno podporo od zacetka Solanja
oziroma takoj, ko so ugotovljene posebne potrebe; kar kaZze na moc¢no prisotnost elementov
inkluzije. V prvi vrsti izstopa pedagoski diskurz, ki skusa doseci za vse enake moznosti in

optimalen razvoj; ta pa vodi v socialnega, kjer se poudarja vpliv okolis¢in in primernost
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okolja. Ob koncu vsakega leta skupina za ocenjevanje pretehta v kolikSni meri so bili
dosezeni cilji, dolo€eni v nacrtu; kar olajSa uvedbo potrebnih prilagoditev, vklju¢no z najbolj
primerno vrsto Solanja glede na izobrazevalne potrebe uc¢encev (dostopno prek: The European

Agency for Development In Special Needs Education).
Kar zadeva normativno Solsko politiko in nacin obravnave otrok s posebnimi potrebami, gre
torej pri Spaniji za popolno inkluzivno obravnavo, ki se kaze tudi v praksi; torej jo uvrs¢amo

v drugo skupino drzav pri klasifikaciji Solske politike v EU (glej Tabela 4.1).

Tabela 4.2 — Sistemski zakon o $olstvu v Spaniji

SISTEMSKI ZAKON O SOLSTVU V SPANIJI

TRI VRSTE UCENCI S POSEBNIMI UCENCI Z VISOKIMI POZNEJE VKLJUCENI V
UCENCEV POTREBAMI SPOSOBNOSTMI IZOBRAZEVALNI SISTEM
ZAKONSKE deleZni posebnih ukrepov za odgovornost njihovega izobrazevanja | odgovomost v pristojnosti javnih
DOLOCBE podporo v smislu: je v rokah uprav organov

. - sprememb Solskih zgradb,
V SPANWI

- posebnih prilagoditev kurikuluma,

- pomodi uciteljev, - sprejmejo potrebne ukrepe za vsaj za Cas obveznega Solanja

- posebnih ucnih metod in dolocitev visoko sposobnih in zagotovijo vkljucitev v izobrazevalni

materialov, nadarjenih Studentov ter ¢im prej sistem za ucence, ki prihajajo iz drugih

- zmanj$ane velikosti razredov, ocenijo njihove potrebe; drzav ali, ki vstopijo v izobrazevalni

- posebne ureditve za ocenjevanje sistem pozno iz katerega koli razloga

napredka in podobno - poleg tega morajo uvesti ustrezne
akcijske nacrte za zadovoljitev teh pozen vstop je prilagojen:

potreb - okolis¢inam,

- znanju,

- starosti in

- akademski izobrazbi teh u¢encev

omogo€i se proznost pri dolZini vsake
stopnje sistema izobrazevanja, ne

glede na njihovo starost

zagotovi se, da so vkljuceni v
Studijskem letu, ki je najprimernejsi za
njihove znacilnosti in predznanja

(z ustrezno podporo, da bodo

nadaljevali Solanje ¢imbolj uspesno)
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4.2.3 Vloga prostovoljnih drustev pri podpori osebam z MAS

»Narediti dobro delo pomeni narediti to v tocno dolocenem trenutku.

Splosno dobro je izgovor norcev in lopovov.«

(William Blake)

V drzavah obstajajo drustva in organizacije za pomo¢ osebam z MAS in starSem le—teh;
njihova vloga pa je kljucna tudi pri vpletanju v normativno ureditev problematike, ki se
nanaSa na osebe z MAS (opozarjanje na odsotnost opredelitve, na morebitne pomanjkljivosti
ali nepravilnosti ipd. v obstoje¢i zakonodaji). Tudi druStva si med seboj niso enotna glede
definicije avtizma in tudi ne zdravljenja; v veliki meri so nepovezana, vsako deluje zase.
Veliko bolje bi bilo, ¢e bi med seboj vsaj kvalitetno sodelovala, velik korak naprej pa bi
pomenila zdruZitev v neko skupno, krovno organizacijo v posamezni drzavi, ki bi lahko bolj
transparentno in konsistentno pripomogla k prepoznavnosti te motnje in k razvoju ter praksi
pri izvajanju vseh potrebnih vrst ali oblik pomoc¢i. V nadaljevanju si bomo po izbranih

drzavah pogledali obstojeca drustva, njithove programe, smotre in cilje.

V Sloveniji se lahko starsi vkljucijo v razlicna drustva, kjer si pridobijo koristne informacije
in izvejo novosti o avtizmu, hkrati pa se lahko srecujejo tudi s star$i ostalih avtisti¢nih otrok,
izmenjajo mnenja, navezejo prijateljske stike in se izobrazujejo. V Sloveniji sem v zvezi z
osebami z MAS najveckrat brala o aktivnostih v petih vecjih drustvih: (1) Center drustvo za
avtizem, (2) Drustvo za avtizem DAN, (3) Center za kulturo avtizma, (4) Institut za avtizem

in (5) ZdruZenje bodi ZDRAV.

- (1) Center drustvo za avtizem
Gre za organizacijo starSev, psihologov, specialnih pedagogov, terapevtov, prostovoljcev in
drugih strokovnjakov. Organizacija je bila ustanovljena za pomo¢ ljudem z MAS ter njihovim
druZinam, za uspesno vkljuc¢itev v druzbo. Njihov namen je s pomocjo Solanja, terapij,
raziskav in informacij izboljSati kvaliteto Zivljenja otrok z avtizmom. Eden glavnih ciljev pa
je tudi ta, da bi priblizali problematiko avtizma okolju, izobrazevali ljudi ter naudili in
pripravili otroke z avtizmom za samostojno, neodvisno in srecno Zivljenje (O nas, dostopno
prek: Center za avtizem). Izpostavili so problematiko izobraZevanja otrok z motnjami

avtisticnega spektra (MAS) specificno, ter otrok s posebnimi potrebami obce v odprtem
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pismu Ministrstvu za Solstvo in $port (2007) — glej prilogo A. Problem vidijo v pomanjkanju
strokovnjakov, ki bi imeli izku$nje z vzgojo in izobrazevanjem teh otrok. Tu vidijo tudi enega
izmed razlogov, da se otroke z MAS usmerja v izobrazevalne ustanove, ki so le priblizek
temu, kar bi ti otroci potrebovali. Te ustanove so centri za gluhe in naglusne in zavodi za
otroke z motnjo v dusevnem razvoju. V teh niso otroci z MAS delezni strokovne obravnave,
ki bi izhajala iz njihove motnje, ampak so delezni strokovne obravnave, ki izhaja iz potreb
gluhih in naglu$nih otrok. Otrok z MAS se na tej ustanovi ne nauci vsega, kar bi se lahko v

okviru svojih zmozZnosti.

- (2) Drustvo za avtizem DAN
Na podlagi izkusen;j starSev, ki izvajajo zdravljenje avtizma na lastne stroSke, brez pomoci
zdravstva, je bilo Ustanovljeno leta 2005, po protokolu DAN (angl. Defeat Autism Now).
Pristop DAN doloca kaj vsak individualni avtisti¢ni otrok potrebuje v organizmu, potem pa
zagotavlja varne in naravne metode, s katerimi popravimo otrokovo biomedicinsko

ravnotezje, brez dodajanja zdravil - ¢e je to mogoce. Glavno vodilo pri nastanku drustva je
bila Zelja teh starSev, da bi svoje izkusnje posredovali drugim druzinam in se hkrati zavzemali
za sprejetje tega protokola zdravljenja pri nas. Namen drustva je zagotoviti hitrejSo pomoc¢
otrokom in osebam z avtizmom na podrocju celotne Slovenije (O drustvu, dostopno prek:

Drustvo za Avtizem DAN).

- (3) Center za kulturo avtizma
Poslanstvo tega centra je omogociti osebam z MAS njihov umetniSki razvoj in jim s tem
omogociti lazjo vkljucitev v druzbo. Prepricani so, da lahko umetnisko talentiranim osebam z
MAS omogocijo, da se izrazijo s pomoc¢jo umetnosti in tako tudi komunicirajo s svetom

(dostopno prek: Center za kulturo avtizma).

- (4) Institut za avtizem in sorodne motnje
Zavzema se za dvigovanje zavedanja strokovne in lai¢ne javnosti o avtizmu. Nudi
izobrazevanja ter spodbuja raziskovanja v prid osebam z avtizmom. Namen inStituta je, da bi
se zdruzili strokovnjaki iz razli¢énih podro¢ij in bi s skupnimi napori izboljsali razumevanje
javnosti za dolo¢eno vedenje oseb z avtizmom. Omogocili bi jim terapevtske obravnave, ki bi
osebam z avtizmom povecale moznosti za samostojnejSe vsakodnevno delovanje. Hkrati pa

zelijjo vplivati tudi na zdravstveno, izobraZevalno in socialno politiko z namenom, da bi
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dosegli druzbeno okolje, ki bi bilo bolj naklonjeno osebam z avtizmom in njihovim starSem

(dostopno prek: Institut za avtizem in sorodne motnje).

- (5) Zdruzenje bodi ZDRAV

Organizacija je bila ustanovljena leta 2008 z Zeljo pomagati starSem pri razumevanju avtizma
in moznosti, ki so na voljo za pomo¢ njihovim otrokom. Gre za strokovno zdruzenje ljudi, ki
bo sledilo napredku znanosti na podrocju avtizma v svetu in ga poskuSalo uvajati v naso
prakso. Povezuje zdravnike (specialiste nevrologije, toksikologije in gastroenterologije,
raziskovalce in strokovnjake za laboratorijsko diagnostiko), psihologe in psihiatre, specialne
pedagoge, defektologe in prostovoljce razli¢nih drugih poklicev, ki so pripravljeni pomagati
osebam z avtizmom. Zdruzenje je neodvisno, nestrankarsko, nepridobitno, s socialno —
Clovekoljubnimi cilji, usmerjeno v raziskave bolezni in pomo¢ osebam z avtizmom ter
njihovim druZinam (Statut ZdruZenja bodi ZDRAYV, 1.¢len; dostopno prek: ZdruZenje bodi
ZDRAV).

Drustva opozarjajo drzavo, da je podrocje avtizma nezadovoljivo urejeno in da so potrebne
doloCene spremembe. Najbolj aktivna sta Center druStvo za avtizem in ZdruZenje bodi

ZDRAV, ki sta vseskozi kriticna do pristojnih ministrstev.

V Veliki Britaniji delujejo Stiri vecja drustva: (1) The National Autistic Society, (2)
Nottingham Regional Society for Adults & Children with Autism — NORSACA, (3) The
Wessex Autistic Society in (4) The North East Autism Society.

- (1) The National Autistic Society
Osebam z MAS ponujajo najve¢ posebnih storitev. Imajo usposobljene usluzbence in
prostovoljce, ki pri vsakdanjem zivljenju, vkljucevanju v druzbo z ucenjem socialnih
spretnosti, izobrazevanjem in zaposlovanjem letno pomagajo 100.000 ljudem. Podporo nudijo
tudi tistim, ki Zivijo in delajo z ljudmi z MAS. Preko svojih informacijskih servisov pa lahko
z njimi govorimo o katerem koli aspektu zivljenja z MAS; s ¢imer pomagajo najti primerno

podporo za te osebe (dostopno prek: The National Autistic Society).

- (2) Nottingham Regional Society for Adults & Children with Autism — NORSACA
Leta 1968 ga je ustanovila skupina starSev, ki so Zeleli zagotoviti primerno izobrazevanje za

avtiste, polno izbir in dostojno, neodvisno Zivljenje. Ustanovili so Solo »Sutherland House,
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ponujajo pa tudi stanovanjske, dnevne centre za odrasle. Nadalje, t.i. »Family Services«
ponujajo pomo¢ in podporo druZinam oseb z avtizmom (dostopno prek: Nottingham Regional

Society for Adults & Children with Autism).

- (3) The Wessex Autistic Society
Je vodilna prostovoljna organizacija, ki se je oblikovala leta 1968. Vzpostavila je
izobraZevanje, podporo in storitve nege za ljudi z MAS. Roko ponudijo vsem, ki bi jih morda
potrebovali, ne glede na to kje so. Njihova pomoc je razli¢na in Sirokega dosega. Informacije
in nasveti pomagajo tistim, ki potrebujejo ve¢ znanja o avtizmu in diagnozah, vsem pomagajo
poiskati primerno pomo¢ za zivljenje in odraslim ponujajo pomoc pri zaposlovanju. Znotraj
modernih namenskih objektov imajo pogovore (t.i. drop in sessions) za tiste, ki se zelijo
pogovarijati o svojih tezavah in zagotavljajo izobrazevanje strokovnjakov, pomoc¢ za otroke ter

njihove druZzine.

Verjamejo v:

- zagotavljanje storitev prirejenih posameznikovim potrebam;

- sodelovanje z zunanjimi agencijami in organizacijami, da bi skupaj zagotovili
najboljSo mozno nego;

- podpora profesionalcem, ki so seznanjeni z aktualnimi metodami ucenja in
informacijami o najboljSih praksah in pristopih, da pomagajo ljudem, ki zivijo z
avtizmom;

- zastopanje oseb z MAS, da bi jim prinesli pozitivne spremembe (dostopno prek: The

Wessex Autistic Society).

- (4) The North East Autism Society
Nudi Sirok spekter in nabor storitev za otroke, mlade in odrasle. Njihovo nacelo pravi:
skozi inkluzivne programe v izobraZevanju, nego, socialno in poklicno usposabljanje si
prizadevamo zagotavljanje znanja in spretnosti za Zivljenje ljudi z MAS. Skupaj z ostalimi
organizacijami, ki so del t.i. Autism Alliance UK (slo. zveze avtistov Velike Britanije) so
zavezani k razvoju kulture, ki priznava raznolikost in edinstveno naravo posameznikovega
avtizma ter k prilagoditvi pristopov, potrebnih za individualno pomo¢ vsaki osebi, da lahko

le—ta uresnici svoj potencial (dostopno prek: North—East Autism Society).
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Imajo tudi ostale organizacije kjer ljudje lahko delijo ideje in informacije ter nacrtujejo akcije
pomo¢i (npr. Autism Awareness; Autism Family Support Project; Autistic Society; Autism
Treatment Trust;, Allergy—induced Autism Support and Research Network ipd.) in ostale
strani, preko katerih se lahko ozaves¢ajo (npr. Autism Independent UK; About Autism ipd.) ali
kjer za njihovo pomoc zbirajo sredstva (npr. Auti?tica; HOPE — UK autism charity; PAPA —
Parents and Professionals and Autism ipd.) (dostopno prek: Action for Autism & Open
Door).

Najvecja tezava pri iskanju nizozemskih drustev je predstavljal njihov jezik, ki mi zal ni blizu.
Veliko literature namre¢ ni prevedene, zato v nadaljevanju navajam nekoliko manj obSirne
informacije o dveh drustvih. Njihovo glavno nacionalno drustvo je (1) Nederlandes
Vereninging voor Autisme — NVA (angl. Netherlands Autism Society) (dostopno prek:
Nederlandes Vereninging voor Autisme). Drugo, o katerem so informacije bile dostopne v
angleskem jeziku pa podaja veliko informacij, kako se znajti z avtizmom (za otroke in starse)
pa je (2) Autism Association for Overseas Families in The Netherlands — AAOF (NL). Ne
glede na to, da je nacionalno zdruZenje za avtizem zelo dobro, pa se mu je tezko priblizati, ¢e
ne govorite nizozemsko (angl. Dutch). AAOF je prostovoljna skupina, ki se je razvila ravno
zato, da bi ponuditi pomo¢ tudi takim druzinam. Je rezultat dogovarjanj med starSi in
razlicnimi strokovnjaki v tujini, ki jih motnje v avtisticnem spektru zanimajo (ucitelji,
terapevti za govor in jezik, izobraZevalni in klini¢ni psihologi). Preko AAOF lahko na primer
spoznavate druge druzine, ki imajo otroka z MAS in nenazadnje tudi preko njih pridobite ali z
njimi izmenjate informacije o storitvah, ki so na voljo denimo preko nizozemskega sistema

zdravstvenega varstva ali neodvisnih organizacij.
Najdemo Se podatke za: Noordelijke Stichting Autisme, Dutch Autism Society Province Noord
Braban, Autism E—Zine, Dutch page about play and autism, a—spectrum, Dutch—language

autism e-mail discussion group.

Nobena stran s Spanskimi drustvi za avtiste Zal ni dostopna preko spleta; navedene pa so

(veCinoma kar v Spanskem jeziku): Asociacion de Padres de Niiios Autistas (APNA),
Associacion Autismo Ciudad Real, Associacio de Pares amb Fills Autistes, Associacio de
Pares amb Fills autistes I caracterials de catalunya (APAFACC), Associacio Del Centre
Especializat de Reeducation d'autistes I caracteials (CERAC), Associacio Nuevo Horizonte,

Associacion de Padres de Affectados de Autismo I Otras Psicosis Infantiles de Biskaia
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Apnabi, Associacion de Padres de Ninos Autistas de Cadiz (APNA—-Cadiz), Associacion
Espanola de Padres de Ninos Autistos de Burgos, Associacion Guipuzuoana de Autismo y
Psychosis  infantiles (GAUTENA), Association de Padres de Personas Con
Autismo—Autismo—Burgos, Centro Espanol del Autismo, Federation of Parents' Associations
for the Protection of Autistic People in Spain, Fundacio Tutelar Congost Autisme, Fundacion

Menela, Gautena (dostopno prek: Action for Autism & Open Door).

4.3 Primerjalna analiza ter interpretacija podobnosti in razlik v vlogi
druZine oziroma starsev, izobraZevalnih institucij ter prostovoljnih druStev pri

nudenju podpore osebam z MAS

Osebe z motnjo avtisticnega spektra so v slabSem izhodiS¢nem polozaju ne samo v socialnih
kontaktih z drugimi osebami in umescanjem sebe v okolico, ampak tudi pri izobraZevanju.
Lahko imajo tezave na podro¢ju socialne komunikacije, probleme s socialno interakcijo
oziroma vzajemnim sonanaSanjem socialnih interakcij ter na podrocju fleksibilnosti
misljenja v smislu nenavadnih in togih vzorcev misljenja ter vedenja. Ne glede na povedano,
pa bi tudi ali predvsem zanje morali obstajati programi podpore pri u¢enju za samostojno

Zivljenje.

Mnenja okrog vkljuCevanja otrok z MAS v redne Sole so deljena, saj so posamezniki tam
lahko izpostavljeni posmehovanju in ustrahovanju, po drugi strani pa so prav tam hkrati lahko
nepri¢akovano uspesni. Nekaj (praviloma manjSe Stevilo) jih je sposobno celo izobrazevanja
na vi§ji ravni. V tem primeru morajo osebam z MAS zagotoviti najboljSo mozno podporo in
strokovno znanje. Inkluzija potrebuje izjemno dobro planiranje in timsko delo; po drugi strani
pa je vprasanje, kolikSne koristi bo otrok imel v primerih posebnega izobrazevanja, saj je to
odvisno od razli¢nih okolis¢in, Se posebej od koli¢ine pomoci, ki je otroku omogocena. Poleg
pomoci je potrebno tudi razumevanje za otrokove socialne tezave (Tantam in Prestwood
1999). Se vedno torej obstajajo trenja in deljena mnenja med posebnim izobraZevanjem in
inkluzijo ucencev z MAS v redno izobrazevanje, saj je zelo tezko reci, katera izobraZevalna

struja je boljsa. Obe imata tako svoje pozitivne, kot tudi negativne vidike; v vsakem primeru
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pa bi se strokovnjaki morali odlo¢ati popolnoma individualno, na osnovi otrokovih potreb in

sposobnosti.

V nalogi smo na osnovi pridobljene literature med seboj primerjali programe pomoci za osebe
z motnjo avtisti¢nega spektra znotraj izbranih drzav, njihove izhodis¢ne poloZaje, zgodovino,
poglede in razvoj problematike oseb z MAS. Zanimala nas je predvsem vloga druZine za
osebe z MAS, razdelanost programov podpore in strategij za ucenje znotraj izobraZevalnega
sistema, ter vloga prostovoljni druStev. Pod drobnogled smo torej vzeli podro¢ja, katerih
dobro delovanje bi lahko bistveno pripomoglo k omogoc¢anju ¢im bolj samostojnega Zivljenja
oseb z MAS in njthovemu vklju¢evanju v druzbo. Nalogo smo si sprva zastavili tudi z
empiricnim delom, s katerim bi preverili nase predpostavke (hipoteze), vendar smo ga morali
opustiti oziroma prilagoditi (in nalogo nadaljevati teoreticno), saj so doloCeni podatki po
podro¢jih za posamezne osebe v izbranih drzavah zaupni, nedosegljivi ali nedostopni
(veCinoma le za pooblascene pristojne institucije), v€asih tudi slabo raziskani in belezeni; iz
splosnih, statisti¢énih podatkov, ki so za posamezne drzave zbrani in dostopni pa nismo nasli
skupnih tock in kazalcev. Nekaj tezav smo imeli Se z nedostopnostjo literature zaradi
nerazumevanja jezika (na primer za Spanijo in Nizozemsko je literatura pogosto samo v
njihovem jeziku, angleSka verzija pa ni na voljo). Cilj nase analize je tako bil odgovoriti na
tri (3) raziskovalna vprasanja (teze), ki jih bomo postopno razdelali in v nadaljevanju. nanje

tudi odgovorili.

Najprej smo torej zeleli preveriti (1) ali obstajajo med drzavami razlike v viogi, ki jo ima
druzina pri nudenju podpore osebam z MAS pri cemer smo predpostavijali, da so razlike

predvsem v vlogah, ki jih starsem dopusca zakonodaja v posameznih drzavah.

Avtizem se ne pokaze takoj ob rojstvu, ampak lahko diagnozo postavimo Sele okoli drugega
leta starosti; pri mlajSih otrocih je to zelo tezko, saj ne moremo z gotovostjo trditi ali gre za
avtizem ali za kakSno drugo razvojno motnjo (Stone 2006). Ko je otroku postavljena diagnoza
avtizma, se starSi znajdejo pred veliko preizkusnjo, kako se soociti s tem dejstvom. Pot
sprejemanja otrokove diagnoze je dolgotrajen proces, ki lahko traja celo zivljenje in se ga
tezko zakljuci brez pomoci. Druzina je otrokov prvi socialni sistem, ki vpliva na njegovo
osebnost v vseh fazah njegovega razvoja. Poleg primarne socializacije je njena pomembna
naloga, da nudi otroku socialno podporo, obc¢utek sprejetosti in blizine. Za otroka z avtizmom

je bistvenega pomena, kako se starSi spoprijemajo s tem in kje iScejo pomoc, pridobivajo
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dodatne informacije ter (druga) strokovna mnenja; saj so pri tem prepusceni sami sebi.
Pomembno je, da slednjih zberejo ¢imve¢ in ¢imprej, da se skupaj z njihovimi otroci v svetu
motenj avtisticnega spektra ¢imbolje znajdejo. Za otrokov razvoj je pomembna vzpostavitev
vezi med starsi in Solo. Starsi Zivijo s svojim otrokom ves ¢as in ga tudi najbolje poznajo, zato
lahko uciteljem in ostalim strokovnim delavcem, ki z njim prezivijo samo nekaj ur dnevno,
posredujejo koristne informacije o tem, kako naj z otrokom ravnajo in kaj vse lahko od njega

pri¢akujejo; kar vodi k boljSemu sodelovanju in medsebojnemu razumevanju.

V Sloveniji ima iz normativnega vidika druzina moznost sodelovanja pri procesu usmerjanja,
ne pa tudi soodlocanja. Vloga starSev ni nepomembna, je svobodna, posvetovalna, ne pa tudi
odlocujoca oziroma partnerska. Izjemno zanimivo je, da starSi v Veliki Britaniji na tem mestu
nimajo velike teze. IzobraZevanje otrok z avtizmom v celoti regulira drzava, ki predvideva
prilagajanje $ol in uditeljev, vloga starSev je nepomembna, nedopustna. V Spaniji normativno
v najve¢ji meri poudarjajo pomen strokovnjakov, ki odloajo o izbiri primernega
izobraZevanja, kjer sicer upostevajo tudi mnenja starSev in uciteljev — vloga starSev je torej
svobodna, delno pomembna, v neki meri tudi partnerska ali vsaj so—odloCujoca, vendar v tej
vlogi vseeno ne izstopa. Popolnoma drugacna slika je na Nizozemskem. Tam imajo starsi
skupaj z otroki glavno, odlocujoco vlogo, saj izbirajo Solo in soodlocajo pri porabi finan¢nih
sredstev za dodatno pomoc ucencu s posebnimi potrebami. Razlike v vlogi, ki jo ima druzina
pri nudenju podpore osebam z MAS so v veliki meri dejansko pogojene z normativno

(zakonodajno) ureditvijo v posameznih drzavah — kar potrjuje naso prvo domnevo.

V nadaljevanju smo raziskali (2) ali obstajajo razlike med drzavami v nacinih podpore
osebam z MAS med driavami ko gre za izobrazevalne institucije, pri cemer smo

predpostavljali, da se te razlike izraZajo v procesih segregacije, integracije ali inkluzije.

Star$i Zelijo svoje otroke z vi§jo stopnjo funkcioniranja navadno vkljuciti v redne Solske
programe tudi zaradi njihovih intelektualnih sposobnosti; medtem ko ucitelji (zaradi narave
njihovega dela, ki zahteva enakovredno »ubogljivost« in obravnavanje vseh otrok v razredu)
tezijo k temu, da bi jih preusmerili v Sole s prilagojenim programom. Tukaj ni problem
intelektualno, ampak socialno pomanjkanje razvoja. Ljudje z avtizmom so po vrhu vsega
izjemno heterogena skupina, zato zanje ni mogoce oblikovati enotnega programa vzgoje
in izobrazevanja. Zanje je izrednega pomena individualiziran program; nacrt individualizacije

vzgojno—izobrazevalnega in razvojno—rehabilitacijskega dela posameznega otroka oziroma
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ucenca, ki je osnovno vodilo uciteljev oziroma vzgojiteljev in starSev pri zadovoljevanju
posebnih potreb otroka, prilagojen potrebam posameznega ucenca in tako zanj enako
pomemben kot u¢ni nacrt ali kurikulum (Nacionalna strokovna skupina za pripravo Bele
knjige o vzgoji in izobrazevanju v Republiki Sloveniji 201la, 294). Samo z
individualiziranim programom lahko dosezemo ustrezno vzgojo in izobrazevanje teh otrok, da
bi dosegli standarde v okviru svojih zmoZnosti za ¢im bolj samostojno Zivljenje (Jurisi¢ 2006,
174). Programi Solanja so za otroke z avtizmom izrednega pomena, saj dobijo u¢enci v skladu
s temi formalna spricevala o izobrazbi, kar je posledi¢no povezano z moznostjo dostopa do
drugih socialnih in druzbenih pravic. Posebnost programov vzgoje in izobrazevanja otrok z
avtizmom pa ni zgolj v zahtevnosti programa Solanja, ampak tudi v nac¢inu poucevanja in v

dodatnih ciljih, ki zadovoljujejo njihove posebne potrebe.

Inkluzija otrok z znaki avtistiéne motnje je Se toliko tezja, saj so bili dolgo neprepoznani in s
tem izven sistema strokovne pomoc€i, o njih in zanje ni veliko literature, znanstvenih
prispevkov ali mnenj stroke. Poleg tega je lestvica motenj avtisticnega spektra izjemno
obsezna in raznolika; pomembno pa je, da so na njej tudi otroci s tako vrsto motnje, kjer je z
veliko strokovne pomoc¢i mozno in smiselno Solanje v rednem programu. Seveda je potrebno
temeljito usposabljanje uciteljev; ne samo za poznavanje tipov motenj ampak tudi za ucenje
nacinov ucenja — kako zagotoviti sistem vzgoje in izobraZevanja, ki bo temeljil na
nediskriminaciji in neizkljuevanju otrok s posebnimi potrebami ter bo hkrati uposteval
nacela inkluzije, enakih moznosti in strmel h konkurencnosti znanja (ZOFVI, 2. ¢len v
Zaloznik 2006, 10). Dodatnega izobrazevanja morajo biti delezni tudi ostali strokovni delavci
(defektologi idr.), ki so neposredno ali posredno vpleteni v izobrazevalni sistem posameznika,
hkrati pa je treba nujno slediti novim spoznanjem stroke. Cilj takSnega Solskega sistema
nikakor ne bi smela biti segregacija ali popolno lo¢evanje normalnih otrok od OPP, niti
asimilacija — torej prilagajanje veCini znotraj integracije; temvec¢ tudi ali nemara predvsem
socialna vkljuéenost oziroma inkluzija. Sele, ko se pri odlo¢anju kje in kako se bo uéenec
izobrazeval, upoSteva njegov razvoj, na¢in ucenja, sposobnost ucenja in katera znanja so zanj

bistvena, govorimo o inkluziji (Pecek in Lesar 2006, 27).
Med obravnavanimi drzavami obstajajo velike razlike v nacinih podpore osebam z MAS, ko

gre za izobraZzevalne institucije; ki se izrazajo v prisotnosti oziroma odsotnosti procesov

segregacije, integracije in inkluzije.
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Slovenija ima glede na analizo obstojecih podatkov izmed vseh obravnavanih drzav najmanj
obsirno razdelana podrocja, saj na nobenem nivoju (otrok, mladostnik, odrasel) ni zakonskih
opredelitev oziroma samostojnih programov namenjenih prav osebam z motnjo avtisticnega
spektra, sedanji sistem namre¢ otroke z avtizmom umesc¢a v razli¢ne skupine OPP, kar kaze
na prisotnost segregacije. S prilagoditvijo programov osnovnoSolskega izobrazevanja smo
otrokom s posebnimi potrebami omogocili, da lahko pridobijo enakovreden izobrazbeni
standard kot ostali otroci: prilagodi se jim lahko predmetnik, organizacija dela, nacin
preverjanja in ocenjevanja znanja, napredovanje in Casovna razporeditev pouka (ZUOPP,
Ur.l. RS, 3/2007), kar nakazuje integracijo in kaze na moznost uvajanja inkluzije. Glede
dejanske integracije, ki bi izhajala iz pedagoSkega diskurza in bi bilo izhodisc¢e taksno, da so
vsi otroci in mladostniki najprej ucenci in da si vsak izmed njih prizadeva doseci znanje, pa
diskurza zaenkrat Se nismo doZziveli. Pri tem naj ne bi §lo samo za osvajanje intelektualnih
znanj ampak tudi socialnih ve$€in in spretnosti, kar pa ponovno zahteva tudi drugacno

usposobljenost uciteljev in specialistov.

Izjemno dobro prakso kaze Velika Britanija, kjer so Sole in Solske oblasti zadolzene za razvoj

njihove kulture, politik in praks pri doseganju inkluzivnega izobrazevalnega okolja
(Department for Education and Skills 2002). Od Sol se zahteva tudi tolikSne prilagoditve, da
ucenci z avtizmom in druge osebe s posebnimi potrebami niso v slabSem polozaju v
primerjavi s svojimi vrstniki; pricakuje se, da sprejmejo procese, ki vsem ucencem
zagotavljajo enak dostop do uc¢nega nacrta (Nacionalna strokovna skupina za pripravo Bele
knjige o vzgoji in izobrazevanju v Republiki Sloveniji 2011a, 297). Podpirajo inkluzivne
razvojne programe (angl. Inclusion Development Programme — IDP), s katerimi bi v Solah
povecali zaupanje in strokovno znanje uciteljev, terapevtov, strokovnjakov pri zadovoljevanju
potreb ucencev s posebnimi potrebami. Velik poudarek je torej na inkluzivni politiki in se jo

izvaja povsod, kjer je to mogoce.

Nizozemska dobro desetletje pozna posebne osnovne Sole za otroke z u¢nimi in vedenjskimi
tezavami ter za otroke z zmernimi u¢nimi tezavami. S sprejetjem Zakona o osnovni $oli leta
1998 (formalno izvedeno 2003) je bila s posebnimi Solami in hkrati mehanizmi financiranja
urejena problematika za otroke z uc¢nimi in vedenjskimi tezavami ter otroke z zmernimi
ucnimi tezavami (The European Agency for Development In Special Needs Education 2009).
Kot rezultat zakonodaje so bili ustanovljeni regionalni centri znanja (angl. Regional Expertise

Centres — REC), razdeljeni v Stiri skupine, kjer je pomembno poudariti, da se prav avtistov ne

88



omenja, kategorizirajo pa se motnje (vid, sluh, invalidnost, vedenjske motnje) in stopnje
oviranosti. V Centrih deluje strokovni tim*, orientirani pa so v diagnostiko in obravnavo ter

samo podporo tako osebam z avtizmom kot tudi njihovim druzinam.

Posebnih Sol za osebe z MAS nimajo, Ceprav je podpora otrokom in mladostnikom z
avtizmom dobro organizirana, vlada pa jo aktivno stimulira. U¢encem s posebnimi potrebami
je omogoceno vklju¢evanje v redne Sole, kjer jim je preko sredstev financiranja zagotovljena
pomo¢ z ucitelji iz posebne Sole. Nekatere Sole so specializirane predvsem za doloCene ciljne
skupine, druge pa intenzivno sodelujejo s posebnimi Solami (redne osnovne Sole skuSajo
preoblikovati do te mere, da bi lahko uspesno zadovoljile potrebe vecine otrok s posebnimi
potrebami). Kljub temu, da je eden od ciljev na podro¢ju izobrazevanja pospeSevanje
integracije, pa imajo kar 14 razli¢nih posebnih Sol, kar kaze na veliko stopnjo segregacije in
diferenciacije ucencev s posebnimi potrebami. Njihov sistem posebnega izobrazevanja je zelo
razvejan in prilagojen potrebam posameznika ter se Siri kljub moc¢ni kampanji za ¢im vecjo
integracijo v redne osnovne Sole. Razlog je mogoce iskati v tem, da so posebne Sole lahko
ponudile prilagojen kurikulum in z modificiranimi programi zadovoljile potrebe ter
povprasevanje ucencev s posebnimi potrebami in njihovih starSev. Hkrati je zacelo
prevladovati mnenje, da redne Sole zaradi pedagoSkih in didakticnih tezav ne morejo
zadovoljivo obravnavati uencev s posebnimi potrebami. Prisoten je torej t.i. meSani sistem, z
mocno segregacijo, vendar dopuscanjem integracije in moznostjo nadgradnje procesa v smeri
inkluzije. Nezaupanje starSev in njihovih otrok s posebnimi potrebami v redni Solski sistem
skuSa drzava preseci s tesnim sodelovanjem razli¢nih Sol, individualno in skupinsko pomocjo
ucencem s posebnimi potrebami ter Siroko izobraZzenim in profesionaliziranim pedagoskim

kadrom.

Spanija se dobrega pol desetletja osredotoa na u¢ence s posebnimi izobraZevalnimi
potrebami. Ta kategorija zajema ucence, ki zaradi posebnih izobrazevalnih potreb
potrebujejo dodatno pomo¢ pri izobrazevanju, imajo specificne ucne tezave, visoke
intelektualne sposobnosti ali so pozno vstopili v izobrazevalni sistem. Ureja ter
doloCa posebno izobrazevanje v okviru sploSnega izobrazevanja in tezi k vkljuCevanju
oseb s posebnimi potrebami v redni izobrazevalni v sistem. Sole, ki so prilagojene razvijajo

kurikulum s pomocjo didaktiénih nacrtov, ki morajo upoStevati ucenceve potrebe in

v njem sodelujejo: otroski psihiater, otroski psiholog, rehabilitator — specialni pedagog in socialni delavec
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znacilnosti. Opuscanje segregativne politike ter uvajanje procesa integracije doloca, da bi se
morali ucenci s posebnimi potrebami vkljucevati v redne ustanove in programe (v normalno
okolje), s prilagajanjem oziroma individualizacijo teh programov glede na posamezne
zmogljivosti vsakega ucenca. Gre za adaptacijo posameznika na obstojece u¢no—vzgojno
okolje, kjer se mora poleg prilagajanja osebe s posebnimi potrebami okolju tudi okolje
prilagajati populaciji oseb s posebnimi potrebami, kar pa vodi v proces inkluzije. Solanje v
posebnih izobrazevalnih enotah, ustanovah ali kombiniranih Solah je namenjeno le tistim,
¢igar potreb v rednem izobrazevanju ni mogoc€e doseci. Poudarjajo nacelo normalizacije z
namenom vzpodbujanja vkljucevanja v redne Sole. Da bi povecali (Ce je to le mogoce)
vkljuc¢evanje ucencev v redno Solanje, se te razmere redno preverjajo (ob koncu vsakega leta,

¢e je potrebno pa tudi med Solskim letom).

Ce med seboj primerjamo stopnjo inkluzije posameznikov z MAS v druzbi v
izbranih drzavah, je razvrstitev naslednja: v Spaniji je prisotna najvedja stopnja inkluzije,
sledijo pa ji Velika Britanija, Slovenija in nato Nizozemska. Da dodatno pojasnimo
umestitev Slovenije in Nizozemske, kjer se ponekod nakazujejo podobnosti v prisotnosti tako
elementov segregacije, integracije kot inkluzije, navajamo podatke zaklju¢nega porocila
Ministrstva za delo, druzino in socialne zadeve z naslovom Vizija razvoja socialno—varstvenih
zavodov za usposabljanje, da je pri nas v posebne Sole vkljuenih manj avtistov (2%)
kot na Nizozemskem (6%). Ucence s tovrstno motnjo torej integriramo v normalne Sole
v nekoliko vec¢ji meri kot Nizozemska; vprasljiva pa je kakovost te integracije, ki je bila razen
v redkih primerih, ko so otrokom, starSem in uciteljem pomagali »mobilni defektologi«,
popolnoma nepripravljena in otrokom celo v §kodo (dostopno prek: Center Dolfke Bostjancic¢

Draga).

Priznati moramo, da v Sloveniji posebej za osebe z MAS prilagojenih programov nimamo,
zato o dejanski inkluziji nikakor ne moremo govoriti, ¢eprav so elementi procesa prisotni. Po
drugi strani pa je podpora otrokom in mladostnikom z avtizmom na Nizozemskem vseeno
dobro organizirana in jo vlada aktivno stimulira, vendar je prisotnih Se veliko strahov, v
smislu, da v procesu integrativne politike OPP ne bi mogli zagotoviti dovolj kakovostnega

izobraZevanja, kar so prepri€ani, da jim v procesu segregativne politike dobro uspeva.

Na koncu smo zeleli ugotoviti Se, (3) ali obstajajo razlike med drzavami v viogi prostovoljnih

organizacij, ko gre za podporo osebam z MAS pri cemer smo predpostavijali, da se te razlike
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kazejo predvsem ko gre za vpliv teh organizacij na oblikovanje zakonodaje, ki se nanasa na

osebe z MAS.

V vseh obravnavanih drzavah obstajajo druStva in prostovoljne organizacije za pomo¢ in
podporo osebam z MAS in njihovim starSem, Cigar programe, smotre in cilje smo raziskali in
zapisali v poglavju 4.2.3. Drustva skusajo s svojim delovanjem vplivati tudi na zakonodajo, ki
se nanaSa na osebe z MAS in prav zaradi njihovega opozarjanja na pomanjkljivosti ter
nepravilnosti imajo avtisti nekoliko vec¢je moznosti, da bodo kdaj opredeljeni normativni

okvirji tudi zanje.

V Sloveniji se preko drustev starSi otrok z avtizmom povezujejo in si izmenjujejo informacije,
ter si tako pomagajo pri reSevanju tezav, hkrati pa se lahko sreCujejo tudi s starSi ostalih
avtisti¢nih otrok, izmenjajo mnenja, navezejo prijateljske stike in se izobrazujejo. Dejstvo je,
da tudi Slovenija ponuja metode in pristope, ki so uspesni in pomembni za integracijo oseb z
MAS v druzbo; nimamo pa posebnega programa za otroke z diagnozo avtizem (ti otroci so
vkljuceni v razli€ne programe), zato se osebe z MAS v veliki meri obracajo na organizacije in
drustva za pomo¢ avtistom. Ne glede na svoja razhajanja, glede diagnoze in zdravljenja
avtizma, pa drusStva opozarjajo drzavo na nezadovoljivo urejeno podro¢je avtizma in
poudarjajo, da so potrebne dolocene spremembe tudi v zakonodaji, saj so sama v dolocenih

primerih precej nemoc¢na.

V_Veliki Britaniji se je po analizi poplave informacij izkazalo, da imajo zelo moc¢na

prostovoljna drustva, kjer z nasveti pomagajo tistim, ki potrebujejo ve¢ znanja o avtizmu in
diagnozah ter vsem, ki to Zelijo, ter pomagajo poiskati primerno pomo¢ za Zivljenje.
Nacionalna in lokalna drustva za avtizem organizirajo skupine za podporo starSem, sestanke
in seminarje za starSe, strokovnjake ter druge socialne in izobrazevalne aktivnosti. Vpletanje v

zakonodajo pa ni prisotno, saj je ta za osebe z MAS izjemno dobro urejena.

Na Nizozemskem je nacionalno zdruzenje sicer zelo dobro organizirano, a je precej zaprtega

tipa v smislu ekskluzivno nizozemsko govore¢ih ljudi; zato imajo tam tudi zelo mocno
prostovoljno skupino (AAOF), ki se je razvila ravno zato, da bi ponuditi pomo¢ tudi ostalim
druzinam, ki Zzivijo v njihovi drzavi. Preko njih lahko pridobimo ali z njimi izmenjamo
informacije o storitvah, ki so na voljo denimo preko nizozemskega sistema zdravstvenega

varstva ali neodvisnih organizacij. Dobro podporo imajo tudi s strani psihologov in psihiatrov.
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Nasploh je podpora otrokom in mladostnikom z avtizmom dobro organizirana in jo vlada
aktivno stimulira, zato se prostovoljna druStva v zakonodajo veliko ne vpletajo. V svojih
dokumentih le opozarjajo na manjko, ki ga je opaziti pri programih za odrasle ter premajhnem
Stevilu delovnih centrov in izpostavljajo problem, da so reSitve ponujene le osebam
diagnosticiranim na avtizem, oseb z drugimi pervazivnimi motnjami (podobnimi avtizmu) pa

ne vkljucujejo (Engeland 1997, Autism Collaboration, dostopno prek: Autism Collaboration).

Na jezikovne prepreke pri prebiranju literature smo naleteli tudi pri Spaniji, ki je (ravno tako
kot Nizozemska) bogata z raznimi drustvi za pomoc¢ avtistom. Najvecji pozitivni vpliv na
razli¢ne sluzbe podpore in na nove raziskave ima Spansko nacionalno drustvo terapevtov za
avtizem in otroSke psihoze (Pasi¢ 2005), ki se v zakonodajno sfero sicer ne vpleta, saj je

normativna ureditev za avtiste v Spaniji s sistemskim zakonom o Solstvu dobro urejena.

Ce na kratko povzamemo, je vloga drustev pri opozarjanju in vplivanju na normativno
ureditev, ki se nanasa na avtiste najmanj$a v Spaniji in Veliki Britaniji, kjer je zakonodaja
glede obravnavane problematike urejena in je ena njihovih primarnih vlog podpora, pomoc¢ in
svetovanje starSem in otrokom z motnjo avtisti¢nega spektra, ki je izjemno dobro razvita. Na
Nizozemskem opozarjajo le na manjko pri programih za odrasle, saj so ostala podrocja
zakonsko urejena; pri nas pa je vloga drustev zelo velika in skuSajo biti glasna, saj
zakonodaje, ki bi urejala ta del populacije ¢ nimamo. Povsod v izbranih drzavah se najvec;ji
problemi in strahovi drustev pojavljajo v povezavi z omejitvijo sredstev pogojenih z
morebitno slabo ekonomsko situacijo znotraj samih drzav ter pomanjkanjem dobro

izobrazenih strokovnjakov (Fuentes v Skrinjar 2001).
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5 ZAKLJUCEK

wSpocetka ljudje nocejo verjeti, da je mogoce kaksno cudno stvar tudi
izpeljati, potem pocasi pricnejo upati, da bi morebiti le Slo, nato jo
naredijo, na koncu pa se cudijo, zakaj tega niso naredili Ze zdavnaj.«

(Frances Hodgson Burnett)

Spoprijemanje z avtizmom je tezko tako za osebe z MAS kot za njihovo okolico, Se posebe;j
starSe oziroma druzino. Slednje se po diagnozi pogosto zlomijo, ker nimajo zagotovljenih
podpornih storitev, ki bi jim pomagale, da se spoprimejo s svojim polozajem. Vcasih je
vedenje ljudi z avtizmom posledica tesnobe in neprijetnega obcutka, nesprejemanja
drugacnosti ki jo Cutijo ob spoprijemanju s svetom, ki jih obdaja in v posameznih primerih je
vedenje osebe z motnjo avtistinega spektra le odziv na ta obcCutek nelagodja, ki nastane
zaradi avtizma. Ko tesnobo zmanjSamo ali ¢loveku omogoc¢imo, da se pocuti varno in ima
moznost normalno delovati v svetu, se znaki avtizma lahko zmanjsajo, zato bi vedno morali

biti na voljo razumevanje in prilagoditve za ljudi z avtizmom.

Pri raziskovanju za potrebe naloge smo kar nekajkrat naleteli na obljube organizacij, ki trdijo,
da je avtizem povsem mogoce odpraviti, premagati, za kar zal ni znanstvenega ali drugega
verodostojnega dokaza. Gre za stanje, ki je vedno prisotno, se ga pa da uspesno olajsati ali
omiliti. Preverjeno in preizkuseno dejstvo je, da je za nekatere otroke prezivljanje Casa z
zivalmi koristno, drugi imajo tezave z razlicno hrano in se po dietah boljSe pocutijo, pa
vendar ima vecina otrok z MAS tezave s sklepanjem prijateljstev in sporazumevanjem; zato
bi prav tja morali usmeriti svojo pozornost in trud. Treba se je spoprijeti s stvarmi, ki so vzrok
za izoliranost ljudi z avtizmom in jih skusSati vsaj ublaziti, ¢e jih Ze ne moremo resiti v celoti.
Pomembno je, da starSi najdejo pomoc, da se naucijo spretnosti kosanja s tezavo, dobijo
podporo in spoznajo druge ljudi, s katerimi lahko izmenjujejo izkusSnje in pridobivajo
informacije. Izpeljava ugotovitve nase prve domneve, da so razlike v vlogi, ki jo ima druzina
pri nudenju podpore osebam z MAS v veliki meri pogojene z zakonodajno ureditvijo v
posameznih drzavah nas pripelje do sklepa, da je v prvi vrsti pravzaprav drzava tista, ki bi

morala poskrbeti za avtiste, ali zagotoviti in nuditi vsaj sredstva za pomoc.

Nih¢e ne more napovedati, kakSen bo napredek posameznika z avtizmom. Vse je odvisno od

nacina zdravljenja in specialnega dela z njim, jasno pa je, da bo s pravilnim pristopom in

93



kontinuirano obravnavo posameznik lahko napredoval ali vsaj ohranjal obstojeCe stanje. Pri
razvijanju oblik oziroma nacinov podpore je v prvi vrsti izobraZevanje oseb z MAS, da bi
le—ti bili v najve¢ji mozni meri sposobni za samostojno zivljenje. Med obravnavanimi
drzavami so velike razlike v nacinih podpore osebam z MAS, ko gre za izobraZzevalne
institucije. Te se izrazajo v prisotnosti oziroma odsotnosti procesov segregacije, integracije in

inkluzije.

Eno od vprasanj pri izobrazevanju avtistov je, ali jih poskuSati integrirati in nadalje
vzpodbujati proces inkluzije v rednih Solah ali ne? To je po eni strani korak naprej pri
vklju¢evanju v druzbo in funkcioniranje v socialni skupnosti, po drugi strani pa lahko
povzroci tudi zmeSnjavo in nenazadnje predstavlja veliko bojazen, ali smo te cilje integracije
in inkluzije sploh sposobni uresniciti. Prilagoditi je treba u¢ne programe, kurikulum, vpeljati
skupine ljudi, ki bodo usposobljeni za morebitno pomo¢; poleg vsega pa to prinasa tudi vec¢jo
psihi¢no obremenjenost uciteljev, ki bodo po dolgih letih ustaljenega dela do neke mere
prisiljeni spoznavati nove metode, sodelovati s strokovnjaki in se Se tesneje povezovati s
stari. Ce odmislimo vse ostale zaplete pri reorganizaciji trenutno neprilagojenih programov,
nadgradnje in prilagoditve sistemov Solanja ter ostale aktivnosti, ki so potrebne, da je tovrstno
Solanje uspesno za vse vpletene, pa bi z vidika otrok v dolo¢enih primerih lahko bil to
izjemno pozitiven korak, saj bi v rednih Solah imeli ve¢ moznosti za pridobivanje razli¢nih
(realnih) socialnih izkuSenj, pocutili bi se vklju¢ene v druzbo in enakovredne z drugimi, preko
Cesar bi se naucili funkcionirati v dejanskih situacijah. TakSno okolje bi nanje utegnilo
delovati bolj vzpodbudno, zlasti na podro¢ju govora, komunikacije in igre. Glede na
povedano bi imeli tudi moZnost za doseganje visje stopnje Solanja, poleg tega pa lazjo
dostopnost, saj so redne osnovne Sole po izkuSnjah blizje domu kot Sole s prilagojenim
programom. Seveda je potrebno poudariti, da je za uspesnost pri tovrstni obliki izobrazevanja
neobhodno natan¢no oceniti nivo sposobnosti in se Sele takrat odlocati o primerni obliki
Solanja, kar je glede na heterogenost populacije otrok z avtizmom izjemno tezko delo. Le na
podlagi dobre ocene se namre¢ lahko nadalje odlo¢amo. Po drugi strani so namre¢ posebne
Sole gotovo prava izbira, ko so tezave otrok prevelike, da bi dohajali soSolce ter potrebujejo

pomoc, posebno posvecanje in individualno delo.

Pri pregledovanju literature o podpori avtisticnim osebam smo se sreCevali z razlicnimi
oblikami terapij. Po mnenju nekaterih avtorjev so dolocene med njimi sporne (JuriSi¢eva

(2006) na primer navaja trening sluSne integracije, glasbeno terapijo, urjenje motorike in
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vizualno—motori¢ne integracije kot zavajajoCe), saj je zavajajoC katerikoli postopek, ki
poudarja uc¢inek na vsa podroc¢ja razvoja otroka z avtizmom (Jurisi¢ 2006). Sicer nobena od
t.i. spornih terapij za posameznika ni neposredno Skodljiva, Skoda pa nastaja v smislu
izgubljanja Casa, finan¢nih sredstev in energije, ki jo vpleteni vlagajo v neucinkovite pristope,
hkrati pa jim zmanjkuje Casa za postopke, ki so se veckrat potrdili kot u¢inkoviti in potrebni
za otrokovo zivljenje (na primer za ucenje spretnosti adaptivnega vedenja). Na tej tocki velja
opozoriti, da bi pri uporabi terapij morali biti izjemno previdni, saj, ¢e starSi sami ne vlozijo

dovolj napora, da bi se seznanili z ustrezno terapijo, jih je lahko zavesti (Jurisi¢ 2006, 180).

Ne glede na to, ali avtizem lahko pozdravimo ali ga ni mogoce zdraviti in ga osebe nikoli
ne »prerastejo«, pa vsak otrok z avtizmom lahko ob primerni obravnavi, podpori, terapijah
ter uc¢enju napreduje. Nekateri znaki avtizma se lahko na tak nacin celo omilijo. Jasno,
ne obstaja samo ena uspe$na metoda, pristop, terapija in obravnava. Pomembno je, da otroku
z avtizmom pokazemo, kako z motnjo Ziveti, nauciti ga moramo nekaterih vescin in vzorcev,
da se bo v socialnem okolju lazje znaSel. NajpomembnejSo vlogo pri obravnavi avtista
imajo starSi, ki najbolje poznajo tezave svojega otroka, njegove potrebe in Zzelje ter
lahko pomagajo opredeliti najprimernejSo obravnavo (Obravnava, pristopi in metode v
avtizmu, dostopno prek: Center za avtizem); vendar se jim pravica o soodlocanju velikokrat

odreka.

Pri obravnavi otrok z MAS vidim pomembnost vpletenosti strokovnjakov uradne medicine v
doloc¢eni meri, vendar je moteC in nesprejemljiv izrazito medikaliziran pristop in postavljanje
specialnih diagnoz. Enako je do neke stopnje prav, da se skuSa odpraviti tiste simptome
avtizma, ki so lahko za posameznika skodljivi (samo—destruktivna nagnjenja), ne pa, da se
odpravlja tudi vedenjske posebnosti, ki posamezniku z avtizmom niso $kodljive, temve¢ mu
pomagajo pri funkcioniranju v vsakdanjem Zzivljenju. Zibanje lahko na primer posamezniku
pomaga pri pridobivanju ravnotezja, saj s tem poizkuSa vnesti ¢utne informacije iz okolja.
Ponavljajoca dejanja, obsesije in rutine so lahko tudi strategije za obvladovanje stresa ali pa

preprosto vir uzivanja in zaposlitve (Howlin 1997, 99).

Zal je dejstvo, da so avtisti velikokrat relativno slabo zastopana manjgina. Ce glede na izbrane
drzave v smislu prilagojenih programov in inkluzije v $olstvu izstopata Spanija in Velika
Britanija, pa Nizozemska in Slovenija pretezno Se vedno tezita k reSevanju problematike v

sklopu posebnih Sol. Glede izobrazevanja v normativnem smislu Se najbolj Skriplje prav pri
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nas, saj na nobeni starostni stopnji nimamo samostojnih programov namenjenih prav osebam
z MAS. Ker nimamo urejene ustrezne zakonodaje, ki bi opredeljevala pravice avtistov, tudi
nimamo sistemov financiranja, preko katerih bi se reguliralo in razporejalo finance za
zagotavljanje pomoci osebam z MAS. Velike luknje so torej v zakonodaji, ki je pomanjkljiva
ali pa je sploh ni, v smislu, da avtisti niso opredeljeni kot posebna skupina; Ceprav bi glede na
vse povedano ve¢ kot ocitno morali biti. Na tem mestu se procesi segregacije, integracije in
inkluzije oziroma njihova prisotnost v izobraZevalnih institucijah prepleta z vlogo
prostovoljnih organizacij, ki opozarjajo tudi na normativne nepravilnosti, pomanjkljivosti in
skusajo s svojim glasom vplivati na oblikovanje zakonodaje, ki se nanaSa na osebe z MAS in
se dotika tudi podro¢ja izobrazevanja. Urejenim normativom smo pri¢a v Angliji in Spaniji,
ter prav tako na Nizozemskem, kjer druStva opozarjajo le na primanjkljaj programov za

odrasle, saj so ostala podrocja zakonsko dobro urejena.

»Zgodilo se je, torej se lahko spet zgodi, to je bistvo tega, kar imamo

povedati.« (Potopljeni in reSeni, Primo Levi)

Pri nas oblasti o€itno e vedno ne razumejo, da banan ne moremo uvr§¢amo med stro¢nice
samo zato, ker so nekoliko podobne fizolu. StarSi in prostovoljne organizacije se tako Se
vedno borijo, da bi se motnje opredeljevale posebej, zunaj prevec posplosene kategorije OPP,
ki za osebe z MAS zaradi izjemne heterogenosti in kompleksnosti motnje dejansko ni

primerna.

Ne samo za nas laike, ampak tudi za strokovnjake, je svet avtistov Se preveC nejasen. Prav
samo neznanje pa je najveckrat vzrok za pomanjkanje komunikacije med nami in nekoliko
druga¢nimi. Ze na prvi tocki, kjer je treba motnjo zaznati in opredeliti, resno $kriplje. Na tem
podrocju bi morali usposabljati ljudi, specialiste, saj so motnje preve¢ kompleksne, da bi jih
zmogla obvladovati in obravnavati splosna stroka. Del krivde za slabe ali neobstojece
programe podpore tako najdemo v izjemni kompleksnosti opredeljene populacije, saj je

motenj ali kombinacij moten;j avtistinega spektra lahko ravno toliko kot je Zivecih ljudi.

Zelimo si celostno, timsko, dovolj zgodnjo diagnosti¢no in terapevtsko obravnavo ter

dosledno upostevanje smernic za izobrazevanje avtisti¢nih otrok, da bi kasneje v zivljenju bili
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sposobni ¢im bolj samostojno funkcionirati, se vkljuevati v druzbo in samostojno Ziveti, zato
v tej zaklju¢ni fazi naloge predlagam samostojni program obravnave oseb z MAS (Priloga C).
Kot mozen komunikacijski kanal v magistrski nalogi (glej pristope k vzdrZevanju stanja
avtizma) izpostavljam vklju¢evanje hipoterapije in terapevtskega jahanja®*. Ze iz &asov
Hipokrata®, posebej pa v 18. stol, so poznali vrednost gibanja na konju za lovekovo zdravije.
Vpliv gibalnega impulza, ki se s konja prenasa na ¢loveka, je bil priznan in uporabljan s strani
zdravnikov v vseh teh Casih. V novejSem casu, posebej po 2. svetovni vojni, intenzivno po
letu 1960, se v evropskih drzavah gradi in izvaja terapevtsko jahanje v najrazli¢nejSih oblikah

(dostopno prek: Hipoterapija).

Za vsa tri podro&ja terapevtskega jahanja se pogosto napaéno uporablja izraz hipoterapija®.
Razlikovati moramo podroc¢je pedagoske in Sportne uporabe jahanja od medicinske uporabe.
Prvi dve podrocji imata predvsem psihosocialni pomen, medicinsko pa Zeli z gibanjem na
konju izboljsati funkcije notranjih organov in lokomotornega aparata. Od specifi¢nih potreb
posameznika in od narave motnje je odvisno, katero izmed treh podro€ij terapevtskega
jahanja bomo v praksi zanj izbrali. Jahanje s svojimi pozitivnimi u€inki ni usmerjeno le na
odpravljanje ali zmanjSevanje bolezni in motenj, ampak tudi na razvoj potencialov,
samouresni¢enja, razvoj socialnosti in humanega odnosa. Odpira meje komunikacije —
pripomore k osredotoCanju na okolico, osmiSljanju procesov okrog nas in nenazadnje
vzpodbuja sodelovanje z drugim zivim bitjem (dostopno prek: Terapevtsko jahanje). Na vseh

teh omenjenih podrocjih pa imajo osebe z MAS praviloma velike tezave.

Zapomniti si moramo, da lahko z ustreznim pristopom podpore in pomoci zmanjSamo
simptome avtizma in povecamo funkcionalnost v ZiveCem okolju. Konc¢ni cilj je, da bi
posameznika ¢im bolj usposobili za samostojno zivljenje. V doloCenih primerih belezimo
postopno izboljSanje z leti, zato je treba narediti vse kar se da. Eden od pozitivnih dejavnikov
je lahko tudi bivanje v normalnem socialnem okolju, da pa bi bilo to mogoce in potencialno

produktivno moramo pri avtisticnih ljudeh dosec¢i zanje maksimalno mozno stopnjo

v Veliki Britaniji so Ze leta 1957 predstavili program terapevtskega jahanja za otroke in odrasle ovirane v
gibanju, konec 60. in zacetek 70. let pa je bil vpeljan program jahanja v Winford Orthopaedic Hospital; leta 1989
so bili prvi koraki narejeni v Sloveniji (v TopolSici), ko so priceli s terapevtskim jahanjem pri bolnikih z

multiplo sklerozo

5 450 let pred Kristusom

*% hipoterapija se od terapevtsko—pedagoskega jahanja razlikuje tudi po tem, da je bolj povezana s fizioterapijo in
medicinsko rehabilitacijo oziroma lajSanjem bole¢in po prometnih nesrecah in mozganskih kapeh, primerna pa je
tudi za avtiste tezjih oblik, ljudi z motnjami gibalnega aparata, genetskimi ali ortopedskimi motnjami ter za ljudi
z boleznimi centralnega in perifernega zivénega sistema
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socializacije. Omogociti jim moramo nabiranje izkusenj pri funkcioniranju v realnem svetu,
da bi &im bolje razumeli okolico in ljudi okrog sebe. Ce je v obdobju $olanja najpomembnejse
predvsem razvijanje komunikacijskih ves¢in, pa je enako ali celo bolj pomembno, da
interveniramo za reduciranje negativnih stereotipnih, samo—poskodovalnih vedenj in
podobnega, odklonskega, nezelenega in Skodljivega pocetja. Zanje je najpomembnejSa stvar
na svetu ucenje. Kljunega pomena je zgodnja diagnoza in celostna obravnava. V vseh
omenjenih procesih imajo veliko vlogo seveda tudi starsi, ki usmerjajo otroke, jim pomagajo
in jim nudijo vsaj primarno socializacijo. Delne reSitve vidimo v prilagojenih programih,
posebni obravnavi ljudi z motnjami avtistinega spektra, prilagojenem?’ izobrazevalnem
kurikulumu, reSevanju organizacijskih tezav in sodelovanju med sluzbami. Problem vseh

podrodij je, da se sistem prilagaja®® zmoZnostim ve&inske populacije.

Vec pozornosti moramo posvecati ¢asu po zakljucku Solanja, saj velik delez posameznikov z
avtizmom potrebuje pomoc¢ vse Zivljenje. Naslednja stopnja je tako iskanje zaposlitve in
opravljanje placanega dela, kjer je delez ljudi z motnjo avtisticnega spektra, ki so pri tem
udejstvovanju uspesni izjemno majhen, a to je Ze izto¢nica, ki jo bomo morali izpeljati kdaj

drugic.

Skozi vse faze ucenja v Zivljenju naj bi se posameznik izobrazil za samostojno zivljenje; pa se
v resnici velikokrat ne. Je za osebe z motnjo avtisticnega spektra prava pot odmik od
segregacije, integracija in z njo povezana inkluzija? Na nobeno ni edinega odgovora,
argumenta ali trditve, zakaj je prava, boljsa ali napacna, slabsa. Sele, ko bomo znali
prisluhniti posamezniku smo na pravi poti. A do tja je Se dale¢. Danes bomo morali biti
zadovoljni Ze s skupnimi smernicami in zakoni, ki bi omogoc¢ili sisteme finan¢ne podpore in
pomagali premaknili stvari na bolje; na dolgi rok se bomo veselili vsakega kamencka, ki nam

bo pomagal zapolniti ta zapleteni mozaik.

*" nikakor ne manjvrednem, manj kakovostnem oziroma slabsem; saj v mnogih primerih prihaja do problemov
zaradi socialnega pomanjkanja razvoja, ne pa intelektualnega
% posredno na $kodo ostalih, manjsine
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PRILOGE

Priloga A: Glavni poudarki enega izmed odprtih pisem

Gre za odprto pismo, ki je osvetlilo problematiko ocenjevanja, usmerjanja in izobraZevanja

otrok z motnjami avtisti¢nega spektra in jih je Center drustvo za avtizem poslalo Ministrstvu

za Solstvo in Sport (Problematika ocenjevanja, dostopno prek: Center za avtizem).

Glavni poudarki:

Problem kategorije »avtizem, ki pred letom 2005 sploh ni obstajala, saj je ni bilo med
diagnosti¢nimi kategorijami v okviru zdravstva niti med kategorijami motenj v okviru
Solskega usmerjanja otrok s posebnimi potrebami. Zaradi navedenega so bili
strokovnjaki in star$i za otroke z motnjami avtisticnega spektra prisiljeni iskati resitve

v okviru ze obstojecih kategorij moten;.

Pomanjkanje instrumentov, tako diagnosti¢nih kot ocenjevalnih, ki bi bili specifi¢ni za
avtizem, in s tem pomanjkanje usposobljenih strokovnjakov za delo s takimi

inStrumenti.

Neustrezna aplikacija testov (predvsem testov inteligentnosti). Ti so standardizirani za
normalno populacijo. Psihologi praviloma ne upostevajo posebnosti otrok z motnjami

avtisti¢nega spektra, ko interpretirajo rezultate testa.

Ocenjevanje in usmerjanje otrok z motnjami avtisticnega spektra bi morali razumeti

kot interaktiven proces, ki bi moral potekati cel ¢as izobrazevanja.

Problem nastopi tudi pri usmerjanju otrok z motnjami avtisticnega spektra v
izobraZzevalni proces, saj »avtizem« ni predviden kot posebna kategorija. Otroke z
motnjami avtisticnega spektra dodelijo v razli¢ne kategorije. Ali »dolgotrajno bolni
otroci«, »govorno—jezikovne motnje« ali pa »motnje v duSevnem razvoju«. Nobena
izmed naStetih kategorij ne opiSe specifike potreb otrok z avtizmom. V pismu
predlagajo usmeritev v posebno kategorijo, in sicer »otrok s specificnimi potrebami,

kakor izhajajo iz klini¢ne slike moten;j avtisticnega spektra«.
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Kriticni so do zakonodaje, ki ureja polozaj otrok s posebnimi potrebami. Postopek
usmerjanja deluje po uteCenih poteh, ki otroka kategorizira in ne individualizira.
Predstavniki Centra drustva za avtizem odlo¢no nasprotujejo, da se otroke z motnjami
avtisticnega spektra v okviru izobrazevalnih programov obravnava kot dusevno manj
razvite in ne kot otroke z motnjo komunikacije, socialne interakcije in s specificno

togostjo v misljenju in vedenju.

Problem izobrazevanja otrok z motnjami avtisticnega spektra je, da primanjkuje
strokovnjakov, ki bi imeli izkuSnje z vzgojo in izobrazevanjem teh otrok. Zaradi tega
se otroke z motnjami avtisti¢nega spektra tudi usmerja v izobrazevalne ustanove, ki so
le priblizek temu, kar bi tem otrokom res ustrezalo. Te ustanove so centri/zavodi za
gluhe in naglusne in pa zavodi za otroke z motnjo v duSevnem razvoju. Kader v
centrih/zavodih ni prilagojen za posebne potrebe otrok z motnjami avtistinega
spektra. Kot bistveno nezazeleno posledico izobrazevanja otrok z motnjami
avtisticnega spektra v teh ustanovah izpostavljajo, da se otrok ne nauci vsega, kar bi se
v okviru svojih zmoznosti lahko oziroma moral, ¢e naj bi se vkljucil v druzbeni

vsakdan in se razvil v samostojno osebo.

Nadalje podajajo nekaj predlogov za izboljSanje stanja:

V zakonodaji naj se doda kategorija MAS (motnje avtisticnega spektra) in v
sodelovanju s tujimi strokovnjaki naj se oblikuje ustrezno prilagojen program, ki bo

ustrezal svetovno priznanim standardom.

Sodelovanje s strokovnjaki iz tujine v obliki zunanje evalvacije in prenosa dobre

prakse.

Zagotoviti moznost za izvajanje 13. ¢lena Zakona o otrocih s posebnimi potrebami, in
sicer zagotoviti prehajanje med programi, tako v okviru rednih Sol kot tudi v okviru

Sol s prilagojenimi programi.

(Problematika ocenjevanja, dostopno prek: Center za avtizem)
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Priloga B: Raziskave u¢nih dosezkov avtistiénih otrok

Raziskave, ki jih je v svojem ¢lanku Ucenje otrok z MAS za cim bolj samostojno Zivljenje in
delo podala Jurisiceva (2006, 178—179), kazejo, da so u¢ni dosezki z vsakim desetletjiem malo
vi§ji, Ceprav Se vedno ne dosegajo Zelenih ciljev. »Uc¢ni dosezki odraslih z avtizmom in
povprecnimi intelektualnimi sposobnostmi pogosto odraZzajo funkcionalne primanjkljaje, ki

niso odvisni od inteligentnosti«.

Na preizkusih akademskih dosezkov so mnogi odrasli in mladostniki z avtizmom in 1Q 90 ali
ve¢ dosegli nizje rezultate na vseh u¢nih podroc¢jih, razen na podrocju branja z dekodiranjem.
Velike primanjkljaje so ugotovili pri razumevanju branja, pisanja in temeljnega racunanja.

U¢ni dosezki so zanesljivejsi napovednik uspeha kot I1Q.

Pri oceni otrokovih uénih dosezkov le—ta pogosto temelji predvsem na $olskih ocenah. Solske
ocene so varljiv pokazatelj otrokovega napredka. Po izsledkih raziskave, ki jo je opravila
JuriSi¢eva, se kar 56% strokovnjakov strinja, da ucitelji nerealno ocenjujejo otroke s
posebnimi potrebami. Vzrok je v tem, da jim ne bi ocitali, da teh otrok ne sprejemajo. 11%
vpraSanih je neodlocenih, 13% brez odgovora, samo 18% od 127 vprasanih pa se s to trditvijo

ne strinja (Jurisic 2005, 2).

Pozitivne ocene Se ne pomenijo, da imajo otroci ustrezno znanje. S to izjavo se strinja kar
85,7 % strokovnjakov, ki si Zelijo, da bi Komisija za usmerjanje otrok s posebnimi potrebami

izvedla kontrolni pregled in raziskala, ¢e je ucenec v ustreznem programu vzgoje in
izobrazevanja. TakSno ocenjevanje zavaja starSe, hkrati pa Komisija za usmerjanje otrok s
posebnimi potrebami ucencev ne more usmeriti v drug program, saj v naSem izobrazevalnem

sistemu pozitivne ocene pomenijo, da je otrok v ustreznem izobrazevalnem programu.

Tisti otroci z avtizmom, ki so vkljuceni v programe rednega izobraZevanja z enakovrednim
standardom in imajo pozitivne ocene, imajo v skladu z zakonodajo tudi ustrezno znanje. Za
napovedovanje nadaljnjega Zzivljenja to pomeni, da je njihovo funkcioniranje enako
funkcioniranju povprecnih otrok in da se lahko vpiSejo v ustrezno srednjo Solo. S tem so ti

otroci izkljuceni iz programov poklicne rehabilitacije in iz drugih pomoci socialnega varstva.
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Otroci z avtizmom, ki so vkljuCeni v programe z nizjim izobrazbenim standardom, imajo
nekoliko boljSe okolisCine. Vpisejo se lahko v skrajSane programe in pripada jim program
profesionalnega usposabljanja — vkljucevanje v programe usposabljanja v delovnem okolju z

asistenco. Prav tako pa nimajo drugih socialnih pravic (Jurisi¢ 2005, 2-3).

Kljub temu, da se v preteklosti mnogi odrasli z avtizmom niso naucili brati ali ra¢unati nad
stopnjo zacCetnih razredov, obstajajo nekateri posamezniki z avtizmom, ki so dosegli
srednjeSolsko ali celo vi§jo in visoko izobrazbo. Prav zaradi tega podatka ne bi smeli otrok
kar samodejno usmerjati v manj zahtevne programe, ampak bi morali upostevati dejstvo, da
so otroci z avtizmom izredno heterogena populacija in da je potrebno prouciti vsakega

posameznika posebej in mu zagotoviti program, ki bo uposteval vsa njegova podrocja potreb

(Jurigi¢ 2006, 179).
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Priloga C: Predlog programa obravnave oseb z MAS

Problemi, ki jih najpogosteje sreCujemo pri raziskovanju problematike motenj avtistiCnega
spektra:
- kompleksnost zajete in proucevane populacije (osebe z MAS),
- nezaznavanje motnje,
- neopredeljenost ali nepravilno diagnosticiranje problema,
- avtisti velikokrat relativno slabo zastopana manjsina,
- integracija, segregacija VS inkluzija,
- nanobeni starostni stopnji nimamo samostojnih programov namenjenih prav njim,
- nimamo ustrezne zakonodaje, ki bi opredeljevala pravice avtistov (niso opredeljeni kot
posebna skupina),
- posledi¢no nimamo sistemov financiranja, preko katerih bi se reguliralo in razporejalo
finance za zagotavljanje pomoci tem ljudem,
- neznanje,
- nejasen svet avtistov tako za laike kot strokovnjake,

- pomanjkanje komunikacije z avtisti.
Cilji uspesnega reSevanja opredeljene problematike bi morali biti:
- obravnava, ki bo:

- (1) celostna,

- (2) timska in

- (3) dovolj zgodnja;

o (a) diagnosti¢na in

o (b) terapevtska;

e na (I, II) primarno—sekundarni in (III) terciarni ravni.

—> obvezna vzpostavitev in vpeljava specializiranih timov ljudi, saj splosna stroka takega

zalogaja ne zmore,

—> dosledno upostevanje smernic za izobraZevanje v smislu prilagoditev, ki so potrebne.
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Kot klju¢no moznost uspesnega vkljucevanja v
oseb z motnjami avtisticnega spektra vidim -

vpeljevanje razli¢nih oblik pomo¢i in terapij.

Kot del programov podpore za lazje

vklju€evanje v druzbo Se posebej poudarjam

pomen hipoterapije in terapevtskega jahanja.

Tl
Slika C.1: Hipoterapija, terapevtsko jahanje

Vir: povzeto po Fundacion Chilena de Hipoterapia (dostopno prek http://www.hipoterapia.cl).

Vrednost gibanja na konju je neprecenljiva. Vpliv gibalnega impulza ima psihosocialen

pomen ali pa izboljSuje funkcije notranjih organov in lokomotornega aparata.

Slika C.2: Trodimenzionalno gibanje, gibalni impulzi.

NAVZIGOR

MAVZDOL

Vir: povzeto po Konjopis, Terapevtsko jahanje (dostopno prek http://konjopis.konji.com/wp-

content/uploads/Image/Razno/terapevtsko2.ipg).




Obravnavane osebe so tako posledicno:
- boljse volje,
- dobro razpolozeni,
- pogosteje izrazajo zeljo po komunikaciji,
- razvijajo potenciale,
- se samouresnicujejo,

- razvijajo socialnost in humani odnos ipd.

Slika C.3: Konji pomirjajo, dajejo obcutek samozavesti in hkrati pritegnejo h komunikaciji.

v/

Vir: povzeto po Fundacion Chilena de Hipoterapia (dostopno prek http://www.hipoterapia.cl).
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Na konju ali ob njem:
- se odprejo meje komunikacije,
- osredotocanje avtistov na okolico je bistveno vecje,
- posledi¢no poteka proces osmisljanja procesov okrog njih,
- stik z zivaljo jih vzpodbuja k sodelovanju z drugimi Zivimi bitji (nenazadnje tudi z

ljudmi, ki jih srecujejo pri vsakodnevni interakciji).

Z ustreznim pristopom podpore in pomoc¢i tako lahko zmanjSamo simptome avtizma in

povecamo funkcionalnost v Zive€em okolju.

Konc¢hni cilj je, da bi posameznika v najvecji mozni meri usposobili in pripravili na samostojno

Zivljenje.
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