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POVZETEK:

Seminarska naloga predstavlja bolezen avtizem ter zivljenje oseb z avtisticno motnjo. Namen
naloge je bil predvsem raziskati, kolikSno je vedenje o avtizmu v nasi druzbi, ter prikazati,
kaksno je zivljenje druzin z otrokom z avtisticno motnjo.

Teoreti¢ni del naloge obravnava otroke z avtisticno motnjo, njihovo vklju¢evanje v druzbo ter
psiholoski in socioloski vidik bolezni. Avtorice smo skusale odgovoriti na vprasanja: kaj je
avtizem, koga prizadene, kaksno je Zivljenje z avtisti¢no osebo in kako vkljuc¢ujemo otroka z
avtisticno motnjo v Solanje.

Raziskovalni del naloge prikazuje rezultate ankete o poznavanju avtizma v druzbi ter na podlagi
intervjujev druzin z otrokom avtistom in Sole, prilagojene otrokom s posebnimi potrebami,
predstavlja zivljenje avtisti¢nih oseb. Naloga preucuje pet hipotez. Tri hipoteze (da starsi novico
o diagnozi avtizem za svojega otroka sprejmejo pozno, da osnovne Sole ne omogocajo zadostne
prilagoditve za izobrazbo otrok z avtisticno motnjo in da se ne povezujejo oziroma ne sodelujejo
dovolj s starsi otrok z avtisti¢cno motnjo) smo ovrgle, dve (da starSem otrok z avtisti¢cno motnjo
zivljenje predstavlja vecji izziv kot starSem otrok brez avtisticne motnje in da so ljudje premalo
izobraZeni o avtizmu) pa potrdile. Rezultati vprasalnika kaZejo, da vecina anketirancev dobro
pozna simptome avtizma, vendar pa imajo ljudje $e vedno predsodke o ljudeh z avtisti¢no
motnjo, zato bo potrebnega Se veliko ozavescanja o tej bolezni.

KLJUCNE BESEDE: avtizem, otrok z avtisti¢no motnjo, Solanje avtisti¢nih otrok, prilagoditve,
poznavanje avtizma



SUMMARY:

This term paper presents the disease autism and the life of people with autism spectrum
disorder. The main aim of the thesis was to explore the level of knowledge about autism in our
society, and to show what life is like for families with a child with autism spectrum disorder.

The theoretical part of the thesis deals with children with autistic disorder, their integration into
society and the psychological and sociological aspects of the disorder. We tried to answer the
questions: what is autism, who is affected by it, what is life like with an autistic person, and
how do we include an autistic child in school.

The research part of the thesis presents the results of a survey on the awareness of autism in
society and presents the life of autistic people, based on interviews with families with an autistic
child and a school adapted for children with special needs. The task examines five hypotheses.
Three hypotheses (that parents receive the news of their child’s autism diagnosis too late, that
primary schools do not make sufficient educational adjustments for children with ASD, and
that they do not connect or engage sufficiently with parents of children with ASD)

were rejected, and two hypotheses (that life is more challenging for parents of children with
ASD that for parents of non-autistic children, and that people are under-educated about autism)
were confirmed. The results of the questionnaire show that most of the respondents have a good
understanding of the symptoms of autism, but people still have preconceived ideas about people
with ASD, and much more awareness-raising about the condition will be needed.

KEYWORDS: autism, autistic child, schooling autistic children, adaptations, knowledge about
autism
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1 UVvOD

Avtizem je kompleksna razvojna motnja, ki se pojavi v otrostvu. Kaze se predvsem kot
spremenjeno vedenje na podro¢ju socialne interakcije, verbalne in neverbalne komunikacije.
Menimo, da so otroci z avtizmom delezni neenakovredne obravnave s strani soSolcev in
prijateljev. Prav zaradi tega smo se odlogile za izbiro te teme. Zelele smo se poistovetiti z otroki
avtisti in se zavedati omejenosti, ki jih imajo v Zivljenju.

S seminarsko nalogo Zelimo predstaviti motnjo avtizem in se poglobiti v zivljenje otroka s to
boleznijo. Zavedamo se slabih in dobrih strani avtizma, vendar mislimo, da so v medijih in na
splosno v druzbi predstavljeni le njegovi negativni ucinki. Vsaka mati ima svojega otroka
neskon¢no rada in kljub drugaénosti Se vedno vidi njegovo »iskrico«. Kdo pa pravi, da je
drugacnost slaba?

Cilj avtenti¢ne naloge je bil, da v bralcih vzbudimo empatijo in Zeljo po zaustavitvi zmerljivk
proti osebam z avtizmom. Prepri¢ane smo, da je ze skoraj vsak zasledil zaljivke, ki se
navezujejo na to bolezensko stanje. Zanima nas, zakaj je beseda avtist sploh postala Zaljivka,
¢eprav ljudje, ki jo uporabljajo, najverjetneje niti ne vedo, kaj je avtizem.

Pri avtizmu preseneca tudi to, da se motnja lahko izraza z zelo razli¢no stopnjo jakosti. Nekateri
avtisti nihajo iz ene skrajnosti v drugo, medtem ko lahko drugi Zivijo samostojno. Kljub
podobnostim, ki jih imajo avtisti, se Se vedno razlikujejo. Spekter avtisticnih motenj je zelo
Sirok.



2 TEORETICNI DEL

2.1 VZROKI ZA AVTIZEM

Avtizem je razvojno stanje in vpliva na to, kako mozgani procesirajo informacije. Pojavlja se v
vec¢ oblikah glede na stopnjo teZavnosti in traja celo Zivljenje. Obsega Sirok spekter motenj od
lazjih do tezjih oblik. Mednje spadajo klasi¢ni avtizem, Aspergerjev sindrom, nespecificna
razvojna motnja, Rettov sindrom in otroska dezintegrativna motnja.

Vzroki za njegov nastanek $e niso v celoti pojasnjeni. Glede tega se v zadnjem casu pojavlja
veliko polemik. Nekateri trdijo, da je avtizem izklju¢no posledica cepljenja, spet drugi so
mnenja, da je to bolezensko stanje posledica nasilja v druzini, travm, blodenj itd. Mnogi
strokovnjaki menijo, da avtizem ni posledica enega samega dejavnika. lzpostavljajo najmanj
tri:

a) genetiko in okolje: otroci podedujejo poskodovane gene starSev, ki povzro€ijo nastanek
avtizma;

b) imunski sistem: mehanizem, ki nas varuje pred mikrobi iz okolja, je pri osebah z
avtizmom okvarjen — ne more ve¢ opravljati svoje varovalne vloge in iz tega se lahko
kasneje razvije bolezensko stanje avtizem;

c) prehrano: tu se zivila in imunski sistem povezujeta, saj hrana, ki jo imunski sistem ne
more prebaviti, povzro¢i vnetja in tako Se dodatno oslabi stanje bolnika. Povzro¢i lahko
tudi razne okvare.

2.2 DIAGNOSTIKA

Diagnosticirati avtizem ni lahko, saj diagnoza temelji na opazovanju vedenja osebe in ne na
bioloskih, organskih pokazateljih (npr. s pregledom krvi, urina itd. ne moremo diagnosticirati
avtizma). Pa vendar so znaki avtizma pogosto zelo oc€itni, ¢e vemo, kaj naj opazujemo.

Pozorni moramo biti na naslednje znake: otrok se ne odzivna na svoje ime ter ne zna postaviti
vprasanj in povedati, kaj zeli. Lahko zaostaja tudi razvoj govora. Otrok se raje igra sam in ne
kaze zanimanja za vrstnike. Pojavijo se lahko problemi z oCesnim kontaktom (izmikanje
direktnega pogleda v o¢i), otrok zivi sam v svojem svetu, ne zna smiselno uporabljati igra¢, ima
nekaksno »obsedenost«/navezanost na dolocen predmet, temo pogovora, risanko ali podobno.
Ne mara sprememb, vse mora biti po njegovih pravilih (Renata Sujica, 2014, str. 11).

2.3 GLAVNE ZNACILNOSTI IN SIMPTOMI

Pri vsakem posamezniku se simptomi avtizma razlikujejo, nekateri imajo vecje tezave le na
enem podrocju, drugi imajo tezave na vseh, kljub temu pa so v vecini pri avtisti¢nih ljudeh
glavne znacilnosti in simptomi sledeéi: Otroci in odrasli imajo lahko tezave pri socialni
interakciji. Nekateri ljudje so raje sami in ne kazejo pretiranega zanimanja za ljudi, npr. ne
opazijo, da se ljudje z njimi pogovarjajo, neobi¢ajno vstopajo v socialne odnose, ne vedo, 0
¢em govoriti, kako se igrati in se odzivati na druge ljudi.

Skupno vsem avtistom je, da se tezko vkljucijo v druzbo, saj jim je posebej tezko razumeti
druge ljudi. Otroci se lahko izogibajo druzbe svojih vrstnikov in imajo raje druzbo odraslih.
Nekateri otroci ne Zelijo biti v naro¢ju in ne marajo objemov, pogosto teZko govorijo o svojih
Custvih in obcutkih.



Tudi verbalna in neverbalna komunikacija jim zagotovo predstavljata tezave. Govorne in
jezikovne vescine se lahko Ze razvijejo, pa jih posameznik kasneje izgubi ali pa se razvijajo
zelo pocasi, lahko pa se celo nikoli ne razvijejo. Brez intenzivne zgodnje obravnave vec kot 40
% otrok nikoli ne govori.

Nekateri posamezniki komunicirajo z gestami, kot so kazanje ali seganje po predmetu, namesto
da bi govorili. Nekaterim je tezko ali celo nemogoce posnemati glasove ali besede.

Imamo tudi primere otrok avtistov, ki ponavljajo za sogovornikom. Na primer, ¢e vprasate:
"Koliko je ura?", je mogoc¢ odziv: "Koliko je ura?", namesto da bi otrok na vase vprasanje res
odgovoril. Tudi uporaba besed je lahko nesmiselna in brez pravega konteksta. Otroci z
avtizmom meSajo spol (reCejo on namesto ona ali obratno). Ne razumejo neverbalne
komunikacije, kot so geste (mahanje v pozdrav) ali obrazni namigi (mezikanje). Intonacija
glasu je lahko monotona in lahko se zdi, kot da ne morejo kontrolirati glasnosti svojega govora.
Prav tako sta pogosto prisotna neobi¢ajna hitrost in ritem govora.

Tudi ucenje je pri otrocih z avtisti¢éno motnjo lahko velik problem. Nekateri otroci se zelo tezko
osredotoc¢ijo na nalogo, saj imajo kratko¢asno koncentracijo, obsesivne misli jim oteZujejo
pozornost, tezko delajo v vecjih skupinah, imajo teZzave pri abstraktnem misljenju in pri
razumevanju koncepta ¢asa, dogodkov.

Osebe z avtizmom imajo lahko nenadna ponavljajoca se vedenja. Lahko imajo veliko ritualov,
Ki jih vedno znova ponavljajo, kot so na primer: vrtenje, zibanje, tleskanje s prsti, udarjanje
sebe. Lahko so zelo odvisni od rutine in Zelijo, da so stvari vedno enake.

Menimo, da ti rituali in ponavljajoca se vedenja nekako pomirjajo posameznika, kadar nima
nadzora nad stvarmi, ki jih ne more spremeniti. Ljudje z avtizmom ne marajo sprememb. Ze
manjsi, nepri¢akovani dogodki, jim lahko povzroc¢ijo hudo anksioznost. Da bi to tesnobo
umirili, se zanasajo na svoje tike oz. obsesivna dejanja, ki jim zmanjSajo stres in se po njih
pocutijo umirjene. Torej lahko sklepamo, da so obsesivne misli po eni strani prekletstvo, po
drugi pa osebo resujejo. Tako se znajdejo v zaCaranem krogu, ko jim dejavnost, ki jih miri,
povzroéa hkrati tudi negativne posledice (Renata Sujica, 2014, str. 5).

2.4 SPREJEMANJE OTROKA Z AVTIZMOM V DRUZINI

Otrok z avtizmom lahko v druzino prinese veliko stresa, strahu in predsodkov. Druzinski ¢lani
si morajo pridobiti nove sposobnosti in znanja, vloziti veliko truda in moc¢i za spopadanje s to
boleznijo in organizacijo glede oskrbe. Avtizem lahko psihi¢no izérpa druzinske ¢lane in
povzroci napetosti med njimi. Prilagoditi se je treba na novo zivljenje, se nauciti posebne vzgoje
in zadovoljiti potrebe otroka. Vzgajanje otroka z avtizmom je izjemno zahtevna zivljenjska
preizkusnja. Raven stresa, ki ga dozivljajo star$i otroka z avtizmom, je lahko precej visoka.
Razlog za taks$no stanje lahko pripiSemo nedorecenim vzrokom za nastanek avtizma in
otrokovemu socialno manj prilagojenemu vedenju.

Stevilne raziskave kazejo, da je doZivljanje stresa odvisno od znaéilnosti otroka, kot so stopnja
izrazenosti njegovih simptomov, neprilagojenega vedenja in vedenjskih tezav. Prav tako je
dozivljanje stresa odvisno od znacilnosti starSev, od njihovega spoprijemanja s stresom. Celo
bolj kot dejanska stopnja izraZzenosti otrokovih simptomov je pomembno to, kako starsi
zaznavajo in vrednotijo otrokove tezave. Poleg Custvenih bremen druzina otroka z avtizmom
nenazadnje prenasa tudi Stevilna druga finan¢na bremena.



Na internetu smo zasledile dozivljanje matere ob informaciji, da ima njen otrok avtizem:

»Ko smo dobili diagnozo ali pa Ze od prvega obiska v specialisticni ambulanti (dva, tri mesece),
sem bila sigurno kot zombi. Se ne spomnim, kaj sem v sluzbi delala. /.../ Ves ¢as sem samo
razmisljala o tem, bila sem seveda kot malo v depresiji, ampak v aktivni depresiji, da sem po
internetu iskala informacije in da sem se soocala sama s sabo, kaj bom naredila, kako bom
naredila, kako se bom s tem spoprijela, kako se bom in sprijaznila in si dala energije, volje,
whatever, da grem naprej.«

(https://www.facebook.com/laila.krusse.5? cft  [0]=AZVXOZyrZNZidGFn794DgW1e2NF6VG59X3LUdv5I
gA6kfaheBVVhVEh9IW2h38Al JIMjrGE23tbLwqyO3uFcs8dkJOu7hxaYnm3J8ul32E87]sDfGzS_gBFPd4SrD
s1ZDSwWWzX2DEIZhrZkprt5J-FE& _tn__=-]KH-R)

Iz njenega zapisa razberemo, da jo je zelo prizadela ze sama informacija o bolezni otroka. Skrbi
jo, kako bo skrbela za svojega otroka, iskala je nacine, kako se soociti s tem, in se sprasevala,
kako bo izgledalo njeno zivljenje, ko otrok odraste. Menimo, da je ob taki novici zelo
pomemben pristop psihologov in terapevtov, da star$i ne iS¢ejo sami podatkov na internetu,
kako si pomagati, ampak da jim terapevti pristopijo na pomoc Ze na zacetku in skupaj razresijo
tezave in vpraSanja, ki se porajajo svojcem.

2.4.1 SODELOVANJE MED STARSI IN STROKOVNJAKI

Odnos med starsi in strokovnjaki se je iz tradicionalne metode (Strokovnjaki predpisujejo in
odrejajo, starsi pa upostevajo in sledijo) spremenil v bistveno sodobnejsega, pri cemer so starsi
bolj razumljeni in enakovredni partnerji. Tudi ti usmerjajo potek obravnave otroka in v veéini
sodelujejo s strokovnjaki. V zadnjih desetletjih so psiholosko stroko globoko zaznamovali
kljucni preobrati v pristopanju k druzinam otrok z razvojno-nevroloskimi motnjami, tudi z
avtizmom, ki izhajajo iz razumevanja, da je ucinkovitost zgodnje obravnave v veliki meri
odvisna od zmoznosti in pripravljenosti starSev za sodelovanje. Uveljavljeni so tudi razli¢ni
programi treningov za starse otrok z avtizmom in drugimi razvojnimi motnjami s poudarkom
na poglabljanju znanja in spretnosti starSev.

Oce in mati st klju¢na pri otrokovem razvoju in pozitivnih oz. negativnih posledicah na otroka.
Starsi se morajo poglobiti v posebno vzgojo, ki jo potrebuje otrok, in si pridobiti veliko znanja
S tega podrocja. Starsi niso nikoli dovolj pripravljeni na vzgojo otrok z avtizmom; potrebujejo
teoreticno znanje, pomembne pa so tudi izkusnje, ki jih pridobijo ob otrokovem odrascanju.
(https://www.center-motus.si/avtizem-in-vloga-druzine/)

2.4.2 RAZLIKOVANJE DRUZIN

Razli¢ne druZine se razli¢no spoprijemajo z avtisticno motnjo svojega otroka; med seboj se
razlikujejo in drugace sprejemajo avtizem. Veliko druZin je strpnih in ljubecih do svojih otrok
z avtizmom in jih toplo pomirijo, ko imajo otroci slabe trenutke.

Obstajajo pa tudi druzine, ki komaj Se zmorejo nositi breme, ki jim ga nalaga avtizem. Mnoge
druzine ne zmorejo tega bremena in se razidejo. Mnogi otroci ostanejo v »breme« mami, ki je
ujeta v avtizem in z njim povezane Stevilne tezave.

Za starSe so znacilne nizje ravni prilagodljivosti in povezanosti. Veliko pogosteje obolevajo za
depresijo ter uzivajo manj zakonskega zadovoljstva; locitve so v teh druzinah po nekaterih
navedbah dvakrat pogostejse. Na njihovo dusevno stanje vplivajo tudi pritiski s strani okolice.
Tudi bliznji s svojimi pri¢akovanji do otroka niso vedno v pomo¢. Pogosto se spopadajo s tem,
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da nikoli ni tistega obc¢utka, da bi si ¢lovek lahko rekel, da je naredil vse, kar se na tem podrocju
da narediti.

Otroci z avtizmom potrebujejo dodatno pozornost in podporo starSev. Zato je za starSe
pomembno vedeti, kako podpirati otroka z avtizmom in s tem njegovo rast, da jim pomagajo,
da so bolj samostojni. Spremljanje otroka z avtizmom se zagotovo razlikuje od spremljanja
drugih otrok, ki nimajo podobnih stanj, saj avtizem otrokom otezuje komunikacijo in
izkazovanje Custev drugim (https://www.center-motus.si/avtizem-in-vloga-druzine/).

2.4.3 PREPOZNAVANJE POTREB DRUZINE OTROKA Z AVTIZMOM

Vzgajanje otroka z avtizmom poteka prakticno celo zivljenje in posega po vseh podrocjih
druzinskega zZivljenja. Obstajajo temeljne potrebe, ki jih potrebujejo vsi starsi z otrokom, ki ima
avtizem:

— potreba po znanju o starSevstvu

— potreba po spretnosti vzgajanja

— potreba po ¢ustveni opori

— potreba po socialni opori

— potreba po materialnih virih

Prav tako izpostavljajo potrebo po strokovnih usmeritvah pri odlo¢anju med razlicnimi
oblikami terapevtske pomoci ter potrebo po usklajenem delovanju razli¢nih strokovnih sluzb in
spremljanju otroka daljSe casovno obdobje.

Vzgajanje otroka z avtizmom prizadene najrazli¢nejSa podroc¢ja druzinskega zivljenja. Zaradi
intenzivnega dozivljanja stresa druzine obiCajno slabse funkcionirajo. Pogosto se pojavljajo
tezave, kot so manj$a spontanost in fleksibilnost pri skupnem prezivljanju prostega casa.
Omejuje tudi karierne priloZznosti starSev (https://www.center-motus.si/avtizem-in-vloga-
druzine/).

2.44 POMEN PODPORE OKOLICE ZA OTROKE Z AVTIZMOM

Za razvoj otrok z avtizmom je zelo pomembna podpora druzinskih ¢lanov in ljudi okoli njih.
Dober nacin povezovanja druzinskih ¢lanov znotraj druzine in otroka z avtizmom je redna igra
in interakcija. Poleg tega lahko druZinski ¢lani za interakcijo z otroki z avtizmom naredijo
mnogo stvari doma. Vendar morajo dobro razumeti geste otroka z avtizmom, ko nekaj kaze ali
hoce. Dobro je, da se pred otroki z avtizmom izogibajo izkazovanju nasilnega vedenja. Uvedejo
lahko nek urnik dejavnosti, ki bo otrokom pomagal pri rednem prehodu z ene dejavnosti na
drugo. Otrok naj ima moznost biti sam, vendar z nadzorom.

DruZinam otrok z avtisticno motnjo lahko pomagamo z razumevanjem, ljubeznijo, pomocjo,
veliko pozornosti, podpore in terapij.
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2.5 KOGNITIVNO VEDENJSKA TERAPIJA ALI CBT

Kognitivno vedenjska terapija ali CBT (cognitive behavioral therapy) zeli usposobiti na¢in
razmis$ljanja ali kognitivne funkcije in nacin delovanja otrok z avtizmom. Cilj te terapije je
usposobiti otroke z avtizmom, da bodo sposobni komunicirati s svojo okolico in samostojno
izvajati razli¢ne dejavnosti.

Poleg tega obstajajo tudi druge moznosti terapije, ki jih lahko uporabimo tudi za spodbujanje
razvoja otrok z avtizmom, in sicer govorna in delovna terapija (https://www.centerza.com/).

2.6 PROGRAM IZOBRAZEVANJA SPREMLJEVALCEV OTROK Z AVTIZMOM

Otroci z avtizmom, ki potrebujejo spremljevalca zaradi tezav s komunikacijo in slabsih
prilagoditvenih spretnosti, imajo pravico do stalnega spremljevalca oz. asistenta v vseh
vzgojno-izobrazevalnih programih. Spremljevalec otrokom pomaga v vrtcu ali v Soli pri
aktivnem druZzbenem vkljucevanju. Ker so otroci z avtizmom v svojem prilagajanju in v
komunikaciji drugac¢ni od vrstnikov, potrebujejo strokovni delavcei in asistenti posebna znanja
za uporabo posebnih strategij dela z njimi. Spremljevalci in asistenti, ki delajo z otroki z
avtizmom v vrtcu ali v Soli, se morajo udeleziti posebnega izobrazevalnega programa. S
pridobljenimi znanji bodo uspesneje premagovali vsakodnevne izzive pri svojem delu
(https://www.zveza-avtizem.eu/2020/02/03/program-izobrazevanja-asistentov-
spremljevalcev-otrok-z-avtizmom/OM).

2.6.1 CENA POSEBNEGA IZOBRAZEVANJA SPREMLJEVALCEV OTROK Z
AVTIZMOM

Kotizacija za izobrazevanje je 270 evrov na udelezenca, skupina Steje do 30 udelezencev. V
ceni 270 evrov je vkljueno celotno izobrazevanje, gradivo ter potrdilo, ki ga udelezenci
prejmejo po zakljucku celotnega izobrazevanja.

Izobrazevanja se lahko udelezijo vzgojiteljice, uciteljice ali svetovalne delavke v vrtcih in v
Solah, ter osebe, ki so zaposlene kot osebni asistenti osebam z avtizmom z motnjo v dusevnem
razvoju.

(https://www.zveza-avtizem.eu/2020/02/03/program-izobrazevanja-asistentov-
spremljevalcev-otrok-z-avtizmom/OM)

3 RAZISKOVALNI DEL

3.1CILJI

Cilj teoreti¢nega dela seminarske naloge je bil pregled literature in bolj$e poznavanje samega
avtizma in lastnosti otrok s to boleznijo, ter pridobivanje novega znanja s tega podro¢ja. Cilj
empiri¢nega dela naloge pa je bil predvsem ugotoviti, kaksen je odnos do otrok z avtizmom
oziroma kako jih ljudje sprejemajo. Na osnovi raziskav smo skusale predstaviti otrokov
vsakdan in stali§¢a dveh mater, ki imata otroka z avtisticno motnjo. Pomembno nam je bilo
ozavesScanje drugih o avtizmu, Zelja po spoznavanju stisk z druzinami in odkrivanje razlogov
za ponizevanje otrok z avtizmom.
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3.2HIPOTEZE

Raziskovalne hipoteze, ki so postavljene v raziskovalnem delu naloge, so usmerjene k
ugotavljanju znanja o avtizmu in odnosa ljudi do oseb z avtizmom.

Sestavile smo sledece hipoteze:

— Hipoteza 1: Ljudje so premalo izobrazeni o avtizmu, velika vecina ima stigmo do
ljudi z avtisticno motnjo in jih s tezavo vkljucuje v druzbo.

— Hipoteza 2: Starsi dolgo Casa in tezko sprejemajo novico o diagnozi njihovega
otroka z avtisticno motnjo.

— Hipoteza 3: Osnovne $ole ne omogocajo zadostnih prilagoditev za izobrazbo otrok
z avtisticno motnjo.

— Hipoteza 4: StarSem otrok z avtisti¢cno motnjo zivljenje predstavlja vecji izziv kot
starSem otrok brez avtisticne motnje.

— Hipoteza 5: Osnovne $ole se ne povezujejo oziroma ne sodelujejo dovolj s starsi
otrok z avtisticno motnjo.

3.3 METODA

Za metodo dela smo uporabile anketo z odprtimi, zaprtimi in kombiniranimi vprasanji ter
vprasalnik za intervju z dvema druzinama ter z Osnovno $olo dr. Slavka Gruma v Zagorju.

3.3.1. PRIPOMOCEK

Za izvedbo raziskave smo si pomagale s knjiznimi in spletnimi viri ter anketo, ki so jo
izpolnjevali dijaki GESS splosne gimnazije. V pomo¢ nam je bil tudi vprasalnik, ki ga je
izpolnjevala socialna delavka na osnovni Soli Slavka Gruma v Zagorju ter dva opravljena
intervjuja z druzinama z avtisti¢cnim otrokom.

3.3.2 POSTOPEK

Najprej smo teoreti¢no raziskale pojem avtizem; pregledale smo literaturo in zanesljive spletne
vire. Po prebrani teoriji Smo zapisale teoretic¢ni del in postavile pet hipotez. Nato smo izdelale
anketo, ki smo jo po e-mailu razposlale dijakom nase Sole. Sestavile smo vprasalnik za druzini
z otrokom z avtizmom. Poudarek vprasalnika je bil predvsem na Zivljenju z avtistom. Naredile
smo tudi vprasalnik o $olanju otroka z avtizmom, ki Smo ga poslale socialni delavki Osnovne
Sole dr. Slavka Gruma v Zagorju. Po koncani raziskavi smo analizirale rezultate ter zapisale
ugotovitve raziskav.

3.4 REZULTATI IN INTERPRETACIJA

Ce povzamemo odgovore iz intervjuja s prvo druZino in jih poveZemo z nasimi hipotezami,
lahko ugotovimo, da je druzinam z otrokom, ki ima avtizem, tezje. Otroci imajo tezave z
razvijanjem govora in komunikacije, kar starSem otezuje »normalno« starSevstvo oziroma
dozivljajo veliko vecje izzive, s katerimi se morajo kot druzina soocati vsi druzinski ¢lani.
Hipotezo, da starSi dolgo Casa in tezko sprejemajo novico o diagnozi njihovega otroka z
avtisti¢cno motnjo, smo ovrgle, saj smo po intervjuju ugotovile, da so imeli otrok ter prav tako
o¢e in mati vrsto pregledov in razli¢nih vprasalnikov Ze pred diagnozo. Tako so starsi lahko



sklepali, da je nekaj narobe, kljub temu pa oce in mati pravita, da sta bila ob diagnozi na zac¢etku
prestrasena. Po intervjuju smo vse avtorice mnenja, da sta starSa razumno in pravilno sprejela
diagnozo svojega sina. Vsak dan izkazujeta svojo potrpezljivost in starSevsko ljubezen, zato
smo prepricane, da sta odlicna starSa.

Starost otrok z avtizmom se v obeh intervjuvanih druzinah precej razlikuje. Tako smo dobile
odgovore dveh razli¢nih druzin z razliéno starostjo otroka. Ce primerjamo med seboj ti dve
druzini, lahko ugotovimo, da so se pri obeh otrocih prvi znaki avtizma zaceli kazati v zgodnjih
letih (pri letu in pol do dveh let). Oba sta bila Ze kot majhna bolj zaprta vase, nista se znala
vkljuciti v druzbo in tezje sta vzpostavila komunikacijo. Obe materi nista bili pretirano
preseneceni nad diagnozo, vendar sta kljub temu rabili ¢as, da sta se sprijaznili. Preseneca
dejstvo, da je Timova mati morala sama prepoznati otrokove simptome in sama brskati po
spletu za podatki, saj ji pediatrinja ni verjela. Njena zgodba je ganljiva, prepri¢ane smo, da je
tudi ona odli¢na mati.

S prejetimi odgovori socialne delavke Osnovne Sole dr. Slavka Gruma v Zagorju na nasa
vprasanja smo ovrgle hipotezo, da Sola ne omogoc¢a zadostnih prilagoditev za izobrazbo otrok
z avtizmom, saj je Solanje prilagojeno stopnji razvitosti avtizma in se po dobljenih rezultatih
lahko sklepa, da se dovolj prilagajajo in povezujejo s potrebami starSev.

Prilagamo intervjuja z druzinama z otrokom z avtisti¢cno motnjo in intervju s socialno delavko
osnovne Sole Slavka Gruma v Zagorju ter anketo o vedenju druzbe o avtizmu.

3.4.1 INTERVJU Z DRUZINO 1

Druzina, v kateri Zivi sedemletni Aljaz, je prijetna in zelo odprta za pogovore glede avtizma in
zZivljenja z osebo z avtisticnim spektrom. Aljaz hodi v Osnovno solo dr. Slavka Gruma v Zagorju,
kjer se uci raznih spretnosti. Zelo rad je v naravi, rad ima zivali, glasbo in sport. Aljaz ne
govori, z ljudmi komunicira preko telesne govorice. Le malokrat se zgodi, da pove kaksno
besedo, takrat pa so te besede toliko bolj carobne. S svojim mlajsim bratom se dobro razume,
z njim se tudi vse vec igra. Ko je bil mlajsi, tega ni bil sposoben oziroma se je drzal zase. V
druzino in med sorodnike je prinesel nov pogled na svet ter Zivijenje samo.

1. Starost otroka: 7 let

2. Se je ze sam dojencek razlikoval od ostalih ali v tako zgodnjem obdobju Se ni vidne bolezni?
Aljaz se je rodil kot zahirancek — manjSe teze in rasti ob popolnoma donoSeni nosecnosti
(tehtal je toliko kot nedonoSencek), zaradi slabSega hranjenja je bil tako] po rojstvu
hospitaliziran, nato je normalno napredoval. Sicer je razvojne mejnike dosegal v okviru
normativov — shodil je pri 15-ih mesecih.

3. Kdaj se zacnejo kazati prvi znaki in kateri so?

Prvi o€itnejsi znaki so se pojavili ob razvoju govora oziroma komunikacije v starosti od 18
mesecev do 2 let — ni veliko ¢ebljal, ni ponavljal obrazne mimike in govora odraslih, s
prstom ni kazal na stvari, ni se hitro odzval, ko si ga poklical po imenu — poklicati ga je bilo
potrebno veckrat, pojavljala se je stereotipna igra, ob igri z avtomobilckom je od blizu
gledal premikanje koles. Ni imel dolgotrajne pozornosti, hitro je menjal igro. Sicer je bil
zaradi zastoja rasti od drugega leta dalje voden v ambulanti za endokrinologijo, pri dveh
letih in pol pa je zacel obiskovati logopeda.

4. Kdo je pri otroku najprej zaznal posebnosti v razvoju? Kako ste se ob tem pocutili?
Midva — njegova starSa, pa tudi stari star§i (mama). Najprej smo mislili, da gre le za
zaostanek v razvoju zaradi sploSnega zastoja v rasti, ker je shodil kasneje kot sovrstniki ...
Iskali smo razlog in pomo€ za razvoj, pediatrinji sva ob pregledu predstavila svoje skrbi
glede zaostanka v razvoju govora, zato nas je napotila naprej na obravnavo. Zato smo tudi
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relativno zgodaj zaceli obiskovati logopeda — na Zavodu za gluhe in naglusne v Ljubljani
(ZGNL), kjer imajo izkusnje s tako majhnimi otroki. Na ZGNL-ju sta Aljaza pregledali
logopedinja in pedopsihologinja, Ki sta ga tudi opazovali pri igri v njegovem vrtcu, da bi
spoznali, kaksno ima interakcijo s sovrstniki. Po tem pregledu sta predlagali, da se
posvetujemo v ambulanti za avtizem, ker Aljaz kaze znake avtizma. Pocutila sva se potrto,
zaskrbljeno, strah naju je bilo neznanega in podzavestno sva se tega zavedala ze pred
njihovih predlogom.

Kaksni so bili vasi obcutki, kako ste odreagirali po tem, ko ste se seznanili z diagnozo vasega
otroka?

Ker do postavljene dejanske diagnoze traja kar nekaj ¢asa in smo med tem opravili vrsto
pregledov, je Sok ob pogledu na diagnozo avtizem oziroma motnjo avtistiCnega spektra
manjsi in ni nekaj, kar pride iznenada. Pred tem namrec kot stars izpolni§ vrsto vpraSalnikov
0 vedenju otroka, Stevilne lestvice spretnosti. Ob vsakem pregledu ni opazovan in pregledan
le otrok, ampak tudi star§ — dobro ves, da zdravniki specialisti poleg Aljazevega vedenja
dobro opazujejo reakcije tebe kot starsa. Bila pa sva kljub temu potrta in prestrasena, ker to
ni diagnoza, ki je zaCasna ali ozdravljiva — avtizem je stanje, ki nas bo spremljalo celo
zivljenje. Imela sva sreco, da imava znanca/prijatelja, ki imata sina avtista, s katerimi smo
se druzili, zato je mogoce Ze tudi na zacetku lazje, ker ves, da nisi edini v taki situaciji in
da se lahko na nekoga obrnes.

Koliko ¢asa ste potrebovali, da ste sprejeli diagnozo?

Misliva, da relativno hitro — tezko ¢asovno opredelim (maksimalno nekaj mesecev). Pridejo
Se vedno tezki dnevi, ko te vse tezave, povezane z avtizmom, potrejo, vendar ne bi
zamenjala Aljaza za nobenega »normalnega« oziroma nevrotipi¢nega otroka.

Ali ste imeli tezave s sprejemanjem diagnoze?

Niti ne, bolj se je tezko soociti z neznanim — zato je pomagalo raziskovanje po internetu,
prebiranje ¢lankov, posluSanje in gledanje oddaj, svetovanje strokovnjakov. Ko ima$ na
dlani ve¢ informacij, se s tezavami lazje soocis.

Ali ste ob diagnozi prejeli dovolj informacij s strani strokovnjakov? Da.

Kako so svojci sprejeli otrokovo razli¢nost?

Mislim, da zelo dobro — so se pa tudi svojci soo€ili s strahom, spraSevanjem, od koga bi to
lahko podedoval, morda so bolj iskali razloge (krivce) za avtizem kot midva.

Ali menite, da prejemate dovolj podpore s strani domacih, prijateljev?

Da, druzina nama veliko pomaga — nekaj ¢asa smo/so potrebovali, da Aljaz potrebuje stalen
nadzor odrasle osebe — zal ga ne moremo pustiti brez varstva niti 5 minut.

Kako poteka zivljenje z otrokom z avtizmom, kak$ne so otrokove omejitve?

V prvi vrsti Aljaz ne komunicira z obi¢ajnim govorom — je neverbalen, vendar se tudi to
zelo pocasi spreminja. Svoje Zelje izrazi najveCkrat tako, da prime za roko odraslega
Cloveka in ga odvede do Zelenega predmeta oziroma dejavnosti. Komunicira tudi preko
komunikacijske knjige s sli¢icami (PECS — Picture exchange communication system). Kar
se tie socialnega podrocja, ima rad druzbo njemu znanih in njemu prijetnih ljudi. Dobro se
pocuti med domacimi, v Solskem okolju, ¢e pa mu druzba ali situacija ni prijetna, se
odmakne na samo. Sprva se je igral ob otrocih (vzporedno), sedaj pa ze zeli igro v druzbi
ali pa opazuje, kako se igrajo, vcasih tudi posnema igro. Potrebuje pomo¢ pri oblacenju,
slacenju, umivanju — na sploh skrbi zase, potrebuje oziroma zeli pomoc pri hranjenju. Za
vse te dejavnosti ga spodbujamo, da jih opravi sam, vendar so potrebna kratka, natan¢na in
jasna navodila skozi celoten postopek oblacenja, slacenja, umivanja zob, obuvanja in
sezuvanja. Ce pa ima motivacijo/zeljo nekaj storiti, bo to naredil tudi brez pomo¢i in
spodbude. Aljaza je potrebno stalno nadzirati in opozarjati, ko gremo nekam v novo okolje,
morava biti pozorna, da se ne poda v nevarnosti — to sicer velja za vse otroke, vendar se
Aljaz kdaj ne zaveda nevarnosti.

S kak$nimi izzivi se sooca druzina, v kateri je otrok z avtizmom?
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Izzivi so situacije, Ki so za njega stresne, novi kraji, novi ljudje, novi dogodki. Tezave se
pojavljajo v primerih, kjer se od njega pri¢akujejo odzivi oziroma reakcije, primerne za
njegovo starost — takrat vstopiva midva, da pojasniva, da je avtist. Pomembno se nama zdi,
da ljudje vedo, da je avtist, ne zaradi tega, da bi se do njega obnasali popolnoma drugace,
temvec zato, da avtizem ni nekaj neznanega. Po navadi se ljudje bojimo neznanega. Motnje
avtisti¢nega spektra se kazejo v razli¢nih oblikah in ko ze mislimo, da smo kaksno nezeleno
vedenje ukrotili, se pojavi nova oblika ali novo vedenje ter ponovno ugotavljanje, zakaj
nekaj dela, ali lahko to spremenimo, ustavimo ali mogoce rajsi sprejmemo. Trenutno je
Aljazu najbolj vSe¢, ¢e ima vse (ampak popolnoma vseee) igrace zlozene v njemu
smiselnem redu na kavcéu v dnevni sobi ali na kuhinjski mizi ter se razburi, ¢e jih
pospravimo, prestavimo. Razburjenje pomeni, da se vrze na tla in ostane na tleh, dokler ga
ne potolazimo, povabimo, da vstane, po navadi igrao vrne na mesto, kjer je bila, v¢asih
skupaj pospravimo igrace, v€asih na skrivaj. V¢asih je smesno, vcasih izredno neprijetno,
ker kav¢ in miza ne sluzita svojim namenom.

Ali lahko izpostavite eno lastnost avtizma, za katero menite, da je pri vasem otroku najbolj
izrazita?

Pomanjkanje komunikacije oziroma neverbalno komuniciranje.

Kako poteka dan otroka z avtizmom?

Zjutraj ob 5.30 Aljaza zbudi mami — jaz, da ga pripravim za Solo — skupaj umijeva zobe in
se oble¢eva. Ob 5.40 ga pride na dom iskat Solski kombi, ki ga odpelje v $olo (OS dr. Slavka
Gruma v Zagorje). Aljaz je do 8. ure v jutranjem varstvu, nato ga odpelje v mati¢ni razred
njegova uditeljica. Pri pouku sodeluje tudi varuhinja (zaposlena s strani CSD-ja), ki pomaga
pri spodbujanju samostojnosti in izvajanju pouka. Po kon¢anem pouku Aljaz pocaka v
varstvu do odhoda Solskega kombija, ki ga pripelje domov ob 14.40. Pri¢akajo ga stari
star$i. Aljaz se obicajno igra zunaj do mojega prihoda iz sluzbe, skupaj se nato Se igramo
zunaj ali imamo kaksne druge aktivnosti, v hisi se z bratcem igrata po njuni izbiri, nato pa
pripravimo vecerjo, po vecerji sledi umivanje, priprava na spanje (branje pravljice) in spanje
ob 20.00. Nac¢eloma na$ urnik ni ni¢ drugacen od drugih druZin, se pa drzimo rutine, ki se
je izkazala za uspe$no pri premagovanju morebitnih tezav. Ce so odstopanja od rutine
pogosta, se tudi pri Aljazu pojavi ve¢ nezelenega vedenja — metanje po tleh, nesodelovanje,
tezave pri uspavanju, posledicno manj spi in je bolj utrujen, ne sodeluje v Soli, doma ga
vsaka tezavica iztiri in povzroci nelagodje.

Kako sprejema druzba otroka z avtizmom?

Nasi znanci vedo in poznajo Aljaza ter ga posledi¢no dobro sprejemajo, vecinoma imajo
ve¢ vprasanj glede avtizma. Se vedno nas povabijo na obiske, svojim otrokom povedo, da
je Aljaz drugacen, vendar ga sprejemajo. Neznancem Aljaz na prvi pogled ne deluje
drugacen od ostalih otrok — ¢e pa ga opazujejo dlje Casa, se lahko opazi, da ne komunicira
na enak nacin kot ostali, da sva kot starSa do njega bolj zas¢itnisSka, kot bi bili starsi enako
starega otroka — bi mu verjetno pustili ve¢ svobode oziroma ne bi pazili nanj ves ¢as. V
primerih, ko se nama zdi potrebno, poveva tudi neznancem, da je Aljaz avtist, razloziva
oziroma odgovoriva na njihova vpraSanja, sicer bi zelela, da se do njega obnasajo kot do
vseh.



16. Ali prilagoditve in dodatno delo, ki ga morate opraviti za
otroka, predstavljajo izziv?

To je nas nalin Zivljenja, kdaj nam to predstavlja izziv,
(JTM 0L  velikokrat pa tako pa je. Skrb za Aljaza je in bo nasa

WLELARLLE ML stalnica. Tezko je takrat, ko mu ne zna$ in ne more§ pomagati

— njegovo breme bi rad prevzel nase, vendar ga ne mores.
Takrat iS¢eva nacine, bereva, raziskujeva, kaj storiti, kako
pomagati. V najinem prostem Casu velikokrat brskava za
Clanki, youtube videi o avtizmu, o navdusujocih in realnih

il K Ay i Bilveouin | zgodbah.

17. Se vam zdi, da vas zivljenje z otrokom z avtisti¢no

motnjo zelo bremeni?

Ne, velikokrat reCeva, da imamo sreco, ker se nam zivljenje
ne vrti okrog avtizma, ampak okrog najinih dveh otrok. Avtizem ni prinesel samo slabo, ni
nesposobnost, ampak je drugacna sposobnost in ni¢ manj cenjena.

18. Kako ste zadovoljni z vzgojno-izobrazevalnim delom na OS Slavka Gruma v Zagorju na
lestvici od 1 do 5? 1 — sploh nisem zadovoljen, 5 — zelo sem zadovoljen. 5

19. Ste morda vklju¢eni v kaksno drustvo? Ce da, katero?

Vkljuceni smo v drustvo Sozitje Zagorje ob Savi — drustvo za pomoc¢ osebam z motnjo v
dusevnem razvoju pod okriljem Zveze Sozitje.

20. Zapisite pozitivno stran zivljenja z otrokom z avtisti¢no motnjo.

Odpre ti pogled na popolnoma nov svet, veliko bolje spoznas samega sebe, svoje limite,
natrenira$ se v potrpezljivosti in izlus¢anju bistva. Avtisti ne potrebujejo balasta besed, vsaj
na$ Aljaz ne, velikokrat so dejanja tista, ki Stejejo, komunikacija pa ni le verbalna. Aljaz z
nami komunicira na veliko na¢inov, besede so redkost, a zelo dragocene.

21. Imate mogoce Se kakSno pripombo ali misel, ki nam jo zelite sporociti v zvezi z otroki z
avtistiéno motnjo?

Slika 1

Slika 2

Slika 3 ) .
"l don't consider raising my

son with autism to be a
'battle’. | do consider it a
privilege, and he's doing
a very nice job of raising

me".

Ellen Notbohm

som‘cardoasm Slika 4
user



3.4.2 INTERVJU Z DRUZINO 2

Tim se je rodil kot dvojcek bratu Janu, vendar je bil drugacen. DruzZina je na avtizem prvi¢
pomislila pri njegovem letu in pol. Danes je Ze polnoleten mladenic, ki obiskuje Osnovno Solo
dr. Slavka Gruma v Zagorju. Njegova druzina je povedala, da je Tima kot otroka z avtisticno
motnjo najtezje sprejel njegov dvojcek Jan. Kadar je bil v druzbi, se ga je sramoval. Tim
obozuje glasbo. Obiskuje ure poucevanja igranja klavirja. Skladbe, ki jih zvadi, tudi predstavi

na

raznih nastopih. Tim se sporazumeva tako glasovno kot tudi preko kretenj. Rad poslusa

cerkvene zvonove, zato ga njegov oce vsak vecer vozi poslusat zvoke le-teh.

1.
2.

10.
11.

12.

13.

Starost otroka: 18 let

Se je ze sam dojencek razlikoval od ostalih ali v tako zgodnjem obdobju $e ni vidne bolezni?
Da, se je razlikoval; manj je spal, bil je bolj nemiren. Vendar takrat nismo pomislili na
avtizem.

Kdaj se za¢nejo kazati prvi znaki in kateri so?

Ocitni znaki so se priceli kazati okrog 1,5 leta — drugacna igra, postavljanje avtomobilckov
Vv vrsto po barvah, zamaknjenost v svoj svet; ni se igral z drugimi otroki.

Kdo je pri otroku najprej zaznal posebnosti v razvoju? Kako ste se ob tem pocutili?

Prvo sem zaznala jaz — mama. Na zac¢etku nemoc¢, dvom, sum. Veliko sem brala, brskala po
spletu, opazovala otroka, ¢e ima vse znake avtizma ...

Kaksni so bili vasi obcutki, kako ste odreagirali po tem, ko ste se seznanili z diagnozo
vasega otroka?

Ker sem bila sama Ze prepricana, da gre za avtizem, nisem bila preseneCena niti Sokirana.
Sprejela sem to dejstvo z mislijo, da zdaj, ko ima diagnozo, pa gremo dalje.

Koliko c¢asa ste potrebovali, da ste sprejeli diagnozo?

Ker mi pediatrinja ni verjela ter ni potrdila mojih sumov, nismo takoj dobili napotnice za
nadaljnjo obravnavo. Po ve¢mesecnih proSnjah smo jo vendarle dobili. Na prvem pregledu
(ko je bil sin star 3 leta) na pediatri¢ni kliniki je dobil diagnozo. Torej je vse skupaj trajalo
cca leto in pol.

Ali ste imeli teZzave s sprejemanjem diagnoze?

Jaz osebno ne, ker sem Clovek akcije, ciljno usmerjena — zdaj gremo delat, da se bo ¢im
bolje razvijal. Mogoce kasneje, ko se je priblizevalo obdobje, ko smo ga vpisovali v Solo —
takrat je bilo tezje, ko smo spoznali, da sin ne bo el v obic¢ajno Solo.

Ali ste ob diagnozi prejeli dovolj informacij s strani strokovnjakov?

Da, smo imeli sreco, ker je bil sin obravnavan na Metelkovi in je imel dobre strokovnjake;
zal pa so obravnave bile preredke (logoped, specialni pedagog — enkrat na 2 meseca).
Kako so svojci sprejeli otrokovo razli¢nost?

Najprej z nemocjo, sprasevanjem, kako naprej. Ker sva o¢e in mati brez tezav govorila o
avtizmu in stanju najinega sina tudi z drugimi, so s€asoma bili manj zadrzani. Najtezje je
bilo bratu — dvojcku; on je bil ves Cas s tem zelo obremenjen. Zelo zaséitniski, ko je bil
starejsi, pa Se ga je tudi sramoval.

Ali menite, da prejemate dovolj podpore s strani domacih, prijateljev? Mislim, da dovolj.
Kako poteka zivljenje z otrokom z avtizmom, kaksne so otrokove omejitve?

Poskusamo Ziveti ¢im bolj obi¢ajno zivljenje, ga pripraviti na vse situacije. Zaradi zelo slabe
verbalne komunikacije, so tezave pri komunikaciji s tretjimi osebami. Da so dnevi ¢im bolj
mirni, moramo vnaprej predvideti nepredvidljivo, planirati aktivnosti ...

S kaks$nimi izzivi se sooca druzina, v kateri je otrok z avtizmom?

Vsak dan je izziv — predvsem situacije, ki ga spravijo v nemo¢ in posledi¢no nepredvidljivo
vedenje, vCasih lahko tudi agresijo. Velika tezava je varstvo otroka, ko ni v Soli — to je
»breme« starSev, drugega varstva nimamo, zato smo ¢lani ozje druzine precej obremenjeni,
nimamo ¢asa zase, sina ne moremo pustiti samega, zato je povsod z nami.

Ali lahko izpostavite eno lastnost avtizma, za katero menite, da je pri vasem otroku najbolj
izrazita? LaZzje in bolje deluje v predvidljivi situaciji.



14. Kako poteka dan otroka z avtizmom?
Dan med tednom: zjutraj vstane, star$i pripravimo oblacila, nato se sam oblece, umije, gre
na WC. Pripravimo mu zajtrk, nato ga peljemo v Solo, kjer je do 14. ure. Popoldan sledi
igranje klavirja. Nato pojemo kosilo, po kosilu pomaga pospraviti umazano posodo.
Popoldan gremo ven, po nakupih, na pohode, obiske ... Zvecer raunalnik, umivanje,
vecerja, spanje (precej pozno, okrog 23. ure).

15. Kako sprejema druzba otroka z avtizmom?
Predvsem so premalo seznanjeni, kako z osebo z avtizmom komunicirati. Mnogim je
nelagodno, sploh nepoznanim. Nekateri obsojajo, ko vidijo kak$no neprilagojeno vedenje
v javnosti. Ce vedo za avtizem, ga sprejemajo v redu, z razumevanjem, nekateri celo z
navduSenjem, kaj vse zmore.

16. Ali prilagoditve in dodatno delo, ki ga morate opraviti za otroka, predstavljajo izziv?
Da, seveda, vendar se tega navadi$ in s¢asoma postane rutina — to, da vedno predvidis, kam
gre$ na dopust, da bo tudi sinu udobno in zanimivo ter ne preve¢ stresno. Da gre§ na
predstavo, kjer morebitno njegovo neprilagojeno vedenje ne bo moteCe, da se izogibas
pretirane gnece.

17. Se vam zdi, da vas Zivljenje z otrokom z avtistiéno motnjo zelo bremeni?
Odvisno od dneva, vc¢asih bolj, v€asih manj. Me pa bremeni to, kje bo, ko ne bova starSa
ve¢ zmogla skrbi zan;.

18. Kako ste zadovoljni z vzgojno-izobrazevalnim delom na OS Slavka Gruma v Zagorju na
lestvici od 1 do 5? 1 — sploh nisem zadovoljen, 5 — zelo sem zadovoljen.
Sem zadovoljna — 4; sigurno pa je vedno Se prostor za izboljsave.

19. Ste morda vkljugeni v kak$no drustvo? Ce da, katero? Drustvo SoZitje Zagorje ob Savi.

20. Zapisite pozitivno stran Zivljenja z otrokom z avtisti¢no motnjo. Nikoli ni dolggas &).

21. Imate mogoce Se kakSno pripombo ali misel, ki nam jo zelite sporoc€iti v zvezi z otroki z
avtisticno motnjo?
Poskusimo jih razumeti in sprejeti taksne, kot so, vedno je nek razlog za njihovo
neprilagojeno vedenje. Tako bodo sami funkcionirali lazje, naSe skupno sobivanje pa bo
prijetneje.

3.4.3 INTERVJU S SOCIALNO DELAVKO OS DR. SLAVKA GRUMA

Vzpostavile smo tudi stik s svetovalno sluzbo OS dr. Slavka Gruma v Zagorju. Specialni
pedagoginji smo zastavile 10 vprasanj, na katera nam je hitro in natancno
odgovorila. Odgovore je pripravila specialna pedagoginja, gospa Mateja Kocar Mocnik, ki se
je dodatno izobrazevala in ima vec let izkuSenj na podrocju dela z otroki z motnjo avtisticnega
spektra (MAS).

1. Kako Steviléni so razredi ter koliko uciteljev je potrebnih za en razred?

Normativi in standardi so v programu z nizjim izobrazbenim standardom in posebnem
programu doloceni (Ministrstvo za Solstvo) in se ne spreminjajo glede na to, ali je v razredu
prisoten ucenec z avtistiéno motnjo ali ne (Stevilke se pri nas gibljejo v kombiniranih oddelkih
od 9-5 ucencev, kjer poucuje en defektolog, e je v razredu ucenec prvega razreda, pripada
oddelku $e drugi ucitelj za 45 % obveznosti). Prav tako jim ne pripada spremljevalec, tako kot
je to praksa ponekod v programu redne OS. Na nasi $oli imamo zaposlenega samo enega
spremljevalca avtisticnemu ucencu v posebnem programu, ki ga je odobrilo ministrstvo, ker gre
za zelo tezko obliko avtizma s hudimi meltdowni. Tudi v programu redne OS nimajo vsi uéenci
z avtisti¢no motnjo spremljevalca, ker se le-ta dolo¢i glede na tezave, ki jih tak ucenec ima, in
¢e v odlo¢bi o usmerjanju tako dolo¢i komisija za usmerjanje. Nekatere Sole uredijo
spremljevalca s pomocjo javnih del oz. ga financira ob¢ina.



2. Kaksne prilagoditve Sola nudi u¢encem in starSem? Torej, vpogled v sposobnosti ucencev,
nacine ucenja, omejitve, uéne uspehe, vedenjske tezave ...

Vsi u€enci imajo IP, kar pomeni da se ucenca diagnosticira (globalna ocena) po vseh podro¢jih
in tako doloci funkcionalne cilje, glede na sposobnosti in Ze Usvojena znanja. U¢encem se zaradi
slabse komunikacije prilagaja podajanje ucne snovi in tudi ocenjevanje v NIS. Uporablja se
veliko konkretnega materiala, slikovnega materiala, posebej se usvajajo ves¢ine komunikacije
(metoda PECS, funkcionalno u¢enje, opismenjevanje, ¢e sposobnosti to dopusc¢ajo, saj pisanje
in branje zelo izboljSata komunikacijo oseb z MAS.

Glede na to, da ima vecina ucencev senzorne tezave, jim omogoc¢imo (tudi v sodelovanju s
star$i) posebne pripomocke za preprecevanje vidnih in slusnih drazljajev, gibalne odmore,
grizala, stres Zogice, kotiCek za ucenje, kjer imajo dovolj prostora zase in so umaknjeni od
ostalih ...

3. Koliko ur pouka na dan imajo vasi ucenci?

Specialna pedagoginja nam je posredovala naslednji dve povezavi:

https://www.gov.si/assets/ministrstva/MI1ZS/Dokumenti/lzobrazevanje-otrok-s-posebnimi-
potrebami/OS/PP_z NIS.pdf (nizji izobrazbeni standard): Trajanje izobrazevanja je 9 let,
razdeljeno na tri triade. Ocenjevanje poteka opisno ali Stevilcno. Ce ima ucenec dodatne
motnje, se ucencu prilagodi nacin preverjanja in ocenjevanja. Ucenec uspesno zakljuci 9.
razred, ce je pozitivno ocenjen pri vseh predmetih.
Prilagojen program ucencem omogoca zdruzitev biologije, kemije in fizike v naravoslovni
sklop predmeta, geografija in zgodovina pa predstavijati druzboslovni predmet.
Slovenscino, likovno vzgojo, glasbeno vzgojo, matematiko in Sportno vzgojo imajo vsa leta
Solanja od 1. do 9. razreda. V 7. razredu zacnejo s tujim jezikom. od 5. razreda do konca
Solanja pridobijo tudi znanje iz tehnike in tehnologije ter gospodinjstva. Ta program zajema
ucence od 7. do 11. leta.

https://www.gov.si/assets/ministrstva/M1ZS/Dokumenti/lzobrazevanje-otrok-s-posebnimi-
potrebami/OS/Posebni-program-vzgoje-in-
izobrazevanja/Posebni_program_vzgoje in_izob.pdf (posebni program —str. 15): Obvezni
del programa se deli na tri stopnje, vsaka stopnja traja 3 leta. Torej, ucenec skupno opravi
osnovni del izobrazevanja v 9 letih. Predmeti se precej bolj razlikujejo od klasicnih,
podrocje Solanja pa je usmerjeno na razvijanje samostojnosti, splosno poucenost, gibanje
in Sportno vzgojo, glasbeno in likovno vzgojo.
Cetrta stopnja poteka do 18. leta in vsebuje enak program, Kot pri prvih dveh stopnjah, le
da je dodan se predmet delovna vzgoja. 5. stopnja zajema osebe z avtizmom od 18. do 26.
leta starosti, ki ima prav tako enak program po predmetih, vendar so po zahtevnosti tezji.
6. stopnja, ki poteka 5 let, pa vsebuje naslednje programe: splosna znanja, razvijanje in
ohranjanje samostojnosti, kreativna znanja, sport in rekreacija, dejavnosti prostega casa,
dejavno drzavijanstvo, intimno Zivljenje in spolnost, delovne in zaposlitvene tehnike.

4.V literaturi smo zasledile, da prehrana lahko precej izboljsa ali poslabsa stanje avtisticne
motnje. Ali imajo vasi ucenci s to motnjo ustrezno prilagojeno malico oziroma kosilo?

Malico zagotavlja $ola, kosila pa pripeljejo iz OS Ivan Skvaréa. Ugenci imajo zagotovljeno
dieto, ki jo potrebujejo oz. ki jo zelijo starsi.

Kar se tice vpliva prehrane na izboljSanje tezav, bi rekla, da starSi ugotavljajo zelo razlicne
ucinke. Nekateri poskusijo in hitro odnehajo, ker ne opazijo izboljSanja. Nekaterim u¢encem se
izboljsa prebava in se ze zato bolje pocutijo. Pri nekaterih se je nekoliko umirilo tudi vedenje.
To so seveda samo opazanja, dejstva o tem bi bilo potrebno poiskati v raziskavi z zadostnim
Stevilom sodelujocih. Torej znanstveno potrjenih rezultatov, ki bi potrjevali izboljSanje oz.
poslabsanje MAS, ni.


https://www.gov.si/assets/ministrstva/MIZS/Dokumenti/Izobrazevanje-otrok-s-posebnimi-potrebami/OS/PP_z_NIS.pdf
https://www.gov.si/assets/ministrstva/MIZS/Dokumenti/Izobrazevanje-otrok-s-posebnimi-potrebami/OS/PP_z_NIS.pdf
https://www.gov.si/assets/ministrstva/MIZS/Dokumenti/Izobrazevanje-otrok-s-posebnimi-potrebami/OS/Posebni-program-vzgoje-in-izobrazevanja/Posebni_program_vzgoje_in_izob.pdf
https://www.gov.si/assets/ministrstva/MIZS/Dokumenti/Izobrazevanje-otrok-s-posebnimi-potrebami/OS/Posebni-program-vzgoje-in-izobrazevanja/Posebni_program_vzgoje_in_izob.pdf
https://www.gov.si/assets/ministrstva/MIZS/Dokumenti/Izobrazevanje-otrok-s-posebnimi-potrebami/OS/Posebni-program-vzgoje-in-izobrazevanja/Posebni_program_vzgoje_in_izob.pdf

5. Se otroci med seboj dobro razumejo, sodelujejo?

Osebe z avtizmom slabo komunicirajo, tudi tisti, ki imajo razvit govor, ga v vecini primerov ne
uporabljajo. Tu ne gre za okvaro govora, temve¢ za nepomembnost komunikacije (zanje).
Osebe 7zivijo v svojem svetu, Zzelijo si miru, izgleda, kot da drugih oseb ne
potrebujejo. Komunikacijo vzpostavijo, ¢e so tako naucCene oz. nekaj Zelijo. Pogosto ne
razumejo sporoc¢il, ker so besede zanje slike, kar pomeni, da Ce si slike ne morejo predstavljati,
le — ta nima pomena (npr. besede, kot so vendar, kamor, seveda, sreca ..., torej vsi pojmi,
vezniki ... ).

6. Bi lahko navedli izkusnje s sodelovanjem s starSi (anonimizirani primeri dobre prakse in
zapletov)? Ali je vkljuCevanje starSev v Solski program otroka z avtisticno motnjo
pomembno? Zakaj?

Sodelovanje s starsi je predvsem pri osebah z AM Se posebej pomembno, ker gre za postopke
ucenja, ki jih mora oseba osvojiti v vseh okoljih. To pomeni, da ¢e uenca nekaj uc¢imo v soli,
doma pa tega ne dela, doma tega ne bo znal.

7. Zanimajo nas tudi razlike (v sposobnostih in primanjkljajih) med posamezniki, ki imajo
motnjo avtistiCnega spektra. Kaksna je vedenjska problematika in kako se odzivajo na
primere agresivnega vedenja, ¢e se to pojavi?

Za osebe z motnjo avtisticnega spektra je znacilno, da se njihove sposobnosti gibljejo od
oblik avtizma, ki jih poznamo iz filmov. Gre tudi za odstopanja v sposobnostih pri
posameznikih, ki imajo nekatere sposobnosti zelo razvite, druge pa zelo slabo. Zato je potrebno
pri teh osebah vedno upostevati nivo prilagoditvenih spretnosti, kar pomeni, da pogledamo
prakti¢ne spretnosti, po katerih se orientiramo in ki so jih osebe sposobne realizirati. (npr.
ucenec bere, piSe, zanimajo ga dolocena podrocja, o katerih v veliko ve¢ kot vecina ljudi, ne
zna pa se stusirati, ostri¢i nohtov, ne ve, da mora jesti, ne zna si pripraviti hrane, placati
poloznice ...). Na Zalost se pogosto dogaja, da star§i vidijo samo to, kaj vse zna, torej
akademska znanja, ne vidijo pa nivo ostalega funkcioniranja.

8. Ali je potrebna posebna izobrazba za delo z otroki z avtistiéno motnjo? Ce da, katera? Ali
morajo imeti zaposleni veliko izkuSenj S tega podrocja, preden samostojno ucijo?

Ucitelji, zaposleni v obeh programih na nasi Soli, morajo biti specialni pedagogi (izrazov je
veliko, ker jih zakonodaja ves ¢as spreminja). Posebna znanja o avtizmu se pridobiva preko
izobrazevanj, ko si ze zaposlen v $oli. Najve¢ znanja se pridobi z delom samim, ker so osebe
med seboj zelo razli¢ne (spekter motenj) in vse metode niso uporabne za vse uc¢ence. Osebno
sem se najveC naucila tudi s prebiranjem strokovne literature, ki se najde na spletu ali naroci
preko spleta (tujina, predvsem Anglija in ZDA ima ogromno literature).

9. Ali lahko izpostavite podrocje, na katerem ima vecina otrok z avtisticno motnjo najvec
tezav, ali je to popolnoma odvisno od posameznika? — Postavljanje ciljev posameznika
(individualiziran program).

Komunikacija, fina motorika, prilagoditvene spretnosti, skrb za samega sebe — samostojnost.
Vsak ucenec na nasi Soli ima IP, cilje dolo¢amo glede na mocna in Sibka podrocja v sodelovanju
s starSi (bistven je razvoj tistih podrocij, ki otroku v Zivljenju pridejo najbolj prav, ki starSem
oz. skrbnikom omogocajo lazje zivljenje, kajti vsi ki zivijo z osebo z MAS, se morajo ogromno
prilagajati tej osebi).



10. Ker s clanicami skupine ne Zelimo poudarjati samo negativnih posledic avtizma, ampak
ozavescati, da je avtizem lahko tudi dar, nas zanima, ali lahko izpostavite kaksno pozitivno
lastnost otroka z avtisticno motnjo ter njegov vpliv na druzbo.

Vse osebe s posebnimi potrebami imajo tudi pozitivne lastnosti. Tako tudi osebe z motnjo
avtisticnega spektra. Teh lastnosti je zelo veliko in so odvisne od posameznikovega zanimanja.
Zal se te lastnosti v raznih ¢lankih, oddajah in filmih predstavljajo tako, kot da so osebe geniji
in zelo zapostavljeni v druzbi. S tem se pogosto tem osebam dela zelo velika Skoda, ker so
pogosto zaradi Zelja starSev usmerjeni v napacne programe izobrazevanja.

Zato, ker nekdo npr. zelo natan¢no nasteje cel imenik oseb na pamet, igra klavir ali sestavlja
origami, ne zna pa poskrbeti za svoje osebne potrebe (oblacenje, higiena, hranjenje), Se ni genij.
Bistveno je, da se oseba nauci zadovoljevanja osnovnih potreb, Sele nato pridejo akademska
znanja.

Imate mogoce Se kakSno pripombo ali misel, ki nam jo Zelite sporo€iti v zvezi z ucenci z
avtisticno motnjo?

Osebe z MAS so pogosto neznanka zaradi nasprotujoCih dejstev. Na eni strani delujejo
popolnoma Custveno neprilagojenti, kot da jih osebe v okolici ne zanimajo in da jih zanima samo
tisto, kar se tice njih. Po drugi strani pa zelo dobro razumejo, da je nekaj narobe, in tisto jih zelo
moti, ker so navajeni na rituale, ki se jih je potrebno do potankosti drzati. Ce temu ni tako, se
pocutijo zelo vznemirjene in pri nekaterih vzbudijo tudi meltdown — to je neke vrste izpad, Ki
ga oseba ne more nadzorovati in se razlikuje od vedenjskega izpada. Vecina oseb z MAS si
pomaga pri spros¢anju napetosti s pomocjo t. i. stimminga, to so ponavljajoci se gibi oz.
aktivnosti, ki jih pomirjajo (zibanje, ploskanje, navijanje las, grizenje prstov, predmetov,
majice, avtoagresija ...). Nekatere od teh aktivnosti so za okolico zelo motece in jih je zato
potrebno preoblikovati v bolj ustrezne. Pogosto potrebujejo posebno razlago oz. navodila za
stvari, ki so nam samoumevne (uciteljica pove u¢encem, da gredo na sprehod do ribnika.
Ucenec z MAS ne Zeli iti, ker ni povedala, da pridejo tudi nazaj. Njega pa skrbi, da ga starsi ne
bodo nasli, ko bodo prisli ponj. Seveda pa ne zna izraziti svoje skrbi — zaradi slabe
komunikacije. Zato postane nervozen, kri¢i, joka ...).

Najpomembnejse dejstvo pa je, da je potrebna ¢imprejSnja diagnostika in obravnava oseb z
MAS, ker se le tako lahko ¢imprej vzpostavi ustrezen nacin komunikacije, ker se drugace pri
osebi vzpostavijo nepravilni nacini komunikacije (vedenjski odkloni — kricanje, S¢ipanje, tepez,
grizenje ...). To je kasneje zelo tezko odpraviti, zato je nujna ¢imprej$nja strokovna obravnava
oseb z MAS. Torej — pomen zgodnje obravnave (predsolsko obdobje).




3.4.4 ANALIZA ANKETE

Na spodnji povezavi se nahaja anketni vprasalnik.
https://docs.google.com/forms/d/1BKnsX4ax _UhsZvUFBnrDm5JcJP7rhL9WrxHMhnysT w/e
dit

Vseh odzivov je bilo 73.

1. V katero starostno kategorijo sodite?
73 odgovorov

® 10-19 let
@ 20-39 let
@ 40-59 let
@ 60 letin ved

Iz 1. grafa je razvidno, da velika vecina anketiranih sodi v starostno kategorijo od 10-19 let.
Najmanj anketiranih spada v starostno skupino 60 let in vec.

2. Oznadite svoj spol.
73 odgovoroy

@ modki
& Zenski

S pomocjo ankete smo raziskale vzorec 62 % Zensk in 38 % moskih.

3. Kaj po vasem mnenju pomeni pojem avtizem?
73 cdgovorov

@ Avtizem je dudevno stanje posameznika,
kjer je vsaka oseba z avtizmom precej
introvertirana, vendar se z leti stanje
izboljsa in s posebno terapijo lahko po...

@ Avtizem je spekter razlitnih motenj, ki se
ustvarijo Z2e v zarodku, zaradi
nepravilnega prehranjevanja in jemanja
prepovedanih substanc nosecnice.

@ Avtizem je kompleksna razvojna motnja
z nevrolodko-biolosko osnovo, ki se
pojavi v otrostvu.

Iz Grafa 3 je razvidno, da je 77 % anketiranih mnenja, da je avtizem kompleksna razvojna
motnja z nevrolosko-biolosko osnovo, ki se pojavi v otrostvu. 12 % anketiranih je mnenja, da


https://docs.google.com/forms/d/1BKnsX4ax_UhsZvUFBnrDm5JcJP7rhL9WrxHMhnysT_w/edit
https://docs.google.com/forms/d/1BKnsX4ax_UhsZvUFBnrDm5JcJP7rhL9WrxHMhnysT_w/edit
https://docs.google.com/forms/d/1BKnsX4ax_UhsZvUFBnrDm5JcJP7rhL9WrxHMhnysT_w/edit

Jje avtizem duSevno stanje posameznika, kjer je vsaka oseba z avtizmom precej introvertirana,
vendar se z leti stanje izboljsa in s posebno terapijo lahko postane zelo druzabna. 11 %
anketiranih pa je odgovorilo, da je avtizem po njihovem mnenju spekter razlicnih motenj, ki se
ustvarijo ze v zarodku zaradi nepravilnega prehranjevanja in jemanja prepovedanih substanc
nosecnice. S temi odgovori so ovrgli naso prvo hipotezo, da so ljudje premalo izobrazZeni o
avtizmu. Bile smo presenecene, da je vecina anketirancev izbrala pravilni odgovor, saj so se
nam zdeli ostali odgovori prav tako verjetni. Predpostavljale smo, da jih bo vecina izbrala prvi
odgovor.

4, Ste kdaj ze spoznali oz. imeli interakcijo z osebo, kiima avtizem?
73 odgovoroy

& DA
& NE
NISEM PREPRICAN{A)

Iz 4. grafa je razvidno, da je polovica anketiranih ze imela interakcijo z osebo, ki ima avtizem.
27 % anketiranih Se ni spoznalo osebe z avtizmom, 22 % anketiranih pa ni bilo prepricanih, ce
so ze kdaj spoznali osebo z avtisticno motnjo. Odgovor, da je vec kot polovica Ze imela stik z
osebo z avtisticno motnjo, nas je presenetil, saj smo menile, da bo delez le-teh manjsi. KIjub
temu, da glede tega nismo postavile hipoteze, so odgovori ovrgli nasa predvidevanja pred
pisanjem raziskovalnega dela naloge.

*Po ¢em ste sklepali, da ima ta oseba avtisticho motnjo?

Po vedenju

Po drugacnem govoru in obnasanju

povedali so mi

Po izrazanju in komunikaciji, Custvih.

Tezko se izraza, okolica mora biti urejena..

Motnje komunikacije in socializacije

posebno obnasanje

po obliki glave

Vedela sem.

na to smo bili opozorjeni

vem da jo ima

povedala sta

Sklepanje ter to mi je povedal njegov stars.

Pocasen govor, opozarjanje na stvari, ki so oCitne (npr. da moramo paziti na avtomobile na prehodu za
pesce, Ceprav smo se Ze ustavili)

Ni se znal sporazumevati z drugimi

Sam sem avtistiCna oseba, to se pa vidi po interakcijah z drugimi.

Izgledu in obnasanju

Po obnasanju.

Povedali so mi, da je.

Povedali so mi

Povedala mi je njegova mama

izvedela sem Sele kasneje

Vedel sem preden sem jo spoznal, saj je bila v oddelku za avtiste na $oli z prilagojenim programom
bila je diagnosticirana, poleg tega pa je tudi imela poc¢asnejsi psiholoski razvoj glede an stale otroke
enake starosti



Nisem, ker nisem preprican.

Se vid k guvuri pa kaku se ubnasa

Govori zelo pocasi.

TeZje izrazanje svojih Custev.

Po govoru

Vedela sem in opazi se zaradi druga¢nega obnasanja in drugacnosti osebe.

Imel sem konformacijo iz strani spremstva

Ni zelo druzabna, ima tezave s socializacijo, zanimajo jo stvari, ki bi se drugim zdele ¢udne ali
neprimerne za njihovo starost (gledanje kako smetarji odnasajo smeti, kako se vrti preilo v pralnem
stroju) ipd. - obstaja Se veliko drugih razlogov.

ker je povedal

Ni bila socjlna, bila je zadrzana

Vedela sem dajo ima

Povedali so mi.

Njegov stars je povedal.

Introvert

Na to vprasanje je odgovorilo 50 % anketirancev, ki so pri prejsnjem vprasanju odgovorili z
DA. Prejele smo veliko razlicnih odgovorov. Veliko anketirancev je sklepalo, da ima oseba
avtisticno motnjo zaradi drugacnega govora in obnasanja. Nekaterim anketirancem so za
avtisticno motnjo osebe povedali drugi. Tudi s temi odgovori smo ovrgle prvo hipotezo, da so
ljudje premalo izobrazeni o avtizmu. Velika vecina je namre¢ opisala znacilne simptome
bolezni. Pred anketiranjem smo avtorice menile, da bo manj ljudi poznalo diagnozo avtizma
ter lastnosti te bolezni.

**Kaks$na je bila vasa izkusnja stika oziroma odnosa z osebo, ki ima motnjo avtistiCnega
spektra?

Pozitivha

Zanimiva

Na zacetku je tezko razumeti, nato pa normalno.

Dobra, oseba nima slabih namenov, sréno pokaze, kaj si zeli.

Ker je to moj sin, sem se ob njem ucila njegovih znacilnosti in posebnosti, vsi smo se ob tem veliko
naucili

dobra

Malo bolj je bilo otrocje, drugace pa vredu

Nisem bila v bliznjem stiku z njim, bil je bolj introvertiran, vendar zelo pameten. Govoril je pravilno
slovensko, saj se ni mogel nauciti govoriti v narecju.

na trenutke je po¢asnejsi ampak nimam posebnih izkusen;j

ni¢ posebnega

pri enem sploh opazila nisem pri drugem pa je bilo malo bolj izrazito a sem se navadila(pocas govor,
ne druzabnost

V¢casih sem postal malo razdrazen, drugace pa ni¢ posebnega - kot vsaka normalna oseba

dobra, ni¢ drugacna kot z drugimi ljudmi

Malce me je motilo, vendar sem se hitro navadila in sprejela, kot normalno

Ignor

Ni¢ neprijetnega.

Prijetna

Nelagodno je bilo.

Obicajna, ni bilo kaj drugace kot z nevrotipi¢no osebo

Dobra, opazi se, da na nekaterih podrocjih ni tako mocen kot vrstniki, a se z njim se vseeno lako lepo
pogovarjas

Pozitivna izkusnja

moja izkusnja ni bila prav ni¢ posebna

Ni¢ presenetljivega. Mora$ se zavedati, da oseba ni sama kriva za dolocene stvari, ki jih pocne.



imava zelo dober odnos, ki se ohranja

Ne vem, ker nisem prepri¢an.

Ni¢ posebnega.

odvisno od posameznika nekateri so bili zelo v redu spet drugi pa ne
Zabavna

Zelo dobra

Ker je moj brat sem se na to ze zelo privadil, drugace pa se vcéasih skregava (normalno). Tudi zelo je
napredoval pri interakciji z drugimi in Solanjem.

ni¢ posebnega, malce je introvertiran in se zelo tezko vkljucuje v druzbo
Poskusala sem se sporazumevati z njo

Oseba je bila prijazna, nasmejana in sproscena.

prijetna, kot da skoraj ne bi imel avtizma

Tudi na to vprasanje smo prejele veliko razlicnih odgovorov. Vecina odgovorov je bilo
pozitivnih. Pogosto so se ponavljali odgovori da je bil stik anketiranca z osebo z avtisticno
motnjo pozitiven prijeten, ni¢ posebnega, sproscen, zabaven. Pricakovale smo vec negativnih
izkusenj, saj v danasnjem svetu Se vedno nismo dovolj osvesceni glede avtizma, to pa pripomore
k vecjemu Stevilu stigm in predsodkov, ki lahko zaslepijo nasa realna dozivetja. Tudi z odgovori
na to vprasanje lahko ovrzemo hipotezo, da ima velika vecina ljudi predsodke pred to boleznijo.

5. Oznacite, kaj so po vasem mnenju glavne znacilnosti oseb z avtisticnim spektrom:
73 odgovorey

osebe imajo leave pri socialni..
avlizem nastane v odrasli debi,..

tipiénl primer osebe 2 aviizmo.,
vesdtine verbalne in neverbalne,,
te osebe so preved Sustvena in,,
kratkofasna koncentracija jim o..
5 ponavijajolim vedenjem in po.,

4] 20 40 80 &0

Pri 5. vprasanju je razvidno, da SO po mnenju vecine anketiranih glavna znacilnost oseb z
avtisticnim spektrom tezave pri socialni interakciji. Pogosto oznaceni odgovori so bili tudi
odgovor, da se vescine verbalne in neverbalne komunikacije ne razvijejo na enaki stopnji kot
pri ljudeh brez avtizma, in odgovor, da se s ponavijajoc¢im vedenjem in rituali pomirjajo.
Najbolj zastopan je prvi odgovor, saj se ham zdi, da je ta najbolj opazen in prepoznaven med
ljudmi. S tem lahko naso prvo hipotezo, da so ljudje premalo izobrazeni o avtizmu, ovrzemo 7
vsemi tremi prejetimi odgovori.

6. Kje ste izvedeli najvec o avtizmu?
73 edgovorov

® na intermetu

@ v ol

@ poznam osebo z avtizmom
@ od prijateljev ali znancev
@ nisem preprican/a

@ ne vem, kaj je avtizem




Graf 6 nam prikazuje, kje so anketirani najvec izvedeli o avtizmu. Vidimo lahko, da je 40 %
anketiranih najve¢ o avtizmu izvedelo na internetu. 12 % anketiranih je najvec o avtizmu
izvedelo v Soli, 11 % anketiranih pozna osebo z avtizmom, 16 % anketiranih pa ni prepricanih,
Kje so izvedeli najvec o avtizmu. Negativno nas je presenetilo, da majhen delez anketiranih
sploh ne ve, kaj je avtizem, da pa je najvec anketiranih izvedelo najvec o avtizmu na spletu, pa

smo pricakovale.

7. Kaj menite, da je vzrok za nastanek avtizma?
73 odgovoroy

genetika in okolje
Zapleti ob rojstvu
imunski sistem
mantalno stanje obroka

slaba vzgola s stranl starfev

[ 20 40 &0

Iz Grafa 7 je razvidno, da je velika vecina anketiranih mnenja, da sta genetika in okolje vzrok
za nastanek avtizma. Precej anketiranih je mnenja, da so vzroki za nastanek avtizma zapleti ob
rojstvu. Manjse Stevilo anketiranih nastanek pa avtizem pripisuje slabi vzgoji starsev.
Predvidevamo, da anketiranci verjetno nimajo veliko izkusenj z avtisticnimi znaki in so zato v
toliksnem stevilu odgovorili, da so krivci zapleti ob rojstvu, mentalno stanje otroka in slaba

vzgoja starsev.

B. Kako bi se pocutilfa, ée bi spoznalfa osebo z avtizmom? (moznih je veé odgovorov)
73 odgovoroy

Bile bi me sirah, saj ne bi vedel,,
Me bi razumela njegovegalnje. .
Zdel'a bi se mi fuden/fudna,
Sprejelia bi gafjo.

Me bi ob&utilia nobenih posebni..
Misem prepritan/a,

Bilo bi me strah, saj ne bi vede/,,

0 10 20 30 40 S0

1z Grafa 8 je razvidno, da bi vecina anketiranih sprejela osebo z avtisticno motnjo. Precej
anketiranih ne bi ob tem imelo nobenih posebniz obcutkov. Nekaj anketiranih ni prepricanih,
kaksno bi bilo njihovo pocutje. Najmanjse Stevilo anketiranih je oznacilo, da bi jih bilo strah,
saj ne bi vedel/a, kako se obnasati do te osebe. Odgovor, da bi vecina anketiranih sprejela
osebo z avtisticno motnjo, je zelo vzpodbuden in upamo, da so anketiranci to resnicno mislili
in niso izbrali tega samo zato, ker se to pricakuje od njih. S tem lahko naso prvo hipotezo, da
so ljudje premalo izobraZeni o avtizmu, ovrzemo Z vsemi tremi prejetimi odgovori.



9. Alli ste Ze kdaj slisali zmerljivke za to bolezen? (Npr. ti si avtist...)
73 odgovoroy

& DA
& NE

Iz Grafa 9 je razvidno, da je 89 % anketirancev Ze slisalo zmerljivke za to bolezen, le 11 %
anketiranih jih ne pozna. Odgovori so nas negativno presenetili, saj nismo bile mnenja, da je
zaljivka tako razsirjena. Avtizem v veliko primerih velja za negativno bolezen. Kljub temu se
sprasujemo:. zakaj prav avtizem? Velika vecina oseb, ki so reSevale anketo, so bili pozitivno
usmerjeni in niso pisali zaljivih komentarjev pri odprtih vprasanjih. Pred sestavljanjem naloge
smo menile, da je avtizem prevec neznana bolezen, da ljudje sploh ne poznajo simptomov in
zaradi svoje nevednosti uporabljajo izraz »avtist« in se ne zavedajo, kaj bolezen sploh je.

10. Zakaj menite, da je beseda »avtist« postala zaljivka?

Ne vem.

Ker si ljudje za to predstavljajo ¢loveka ki je zelo drugacen in ¢uden in ne ravno pameten, kar pa v
resnici ne drzi

Zato ker smo “normalni” ljudje nerazumljivi do drugacnosti.

Ker so osebe z avtizmom avtomatsko manj razvite kot mi, kar pa lahko normalno razvita oseba
izkori§Ca za izZivljanje nad drugimi.

Zaradi slabega poznavanja kaj je avtizem, inkluzija teh oseb od vrtca dalje v normalno druzbo, bi
zagotovila, da se jih nevrotipi¢ni posamezniki ne bi bali in bi vedeli, kako komunicirati z njimi
zato ker so posebni

Ker oznacuje nekoga, ki je duSevno zaostal.

Ker jih ne razumemo, so drugacni.

Ker se ljudem ne zdi normalno, nekaj je "avtisticno" Ce izpada kot da ¢udno dela.

Zaradi omejitev in nepoznavanja bolezni

Ker oznacuje osebo kot nenormalno in posebno

Ker se ljudje ne zavedajo pravega pomena te besede.

ker te oznaci kot neobicajnega

ker ljudje niso pravilo osvesc¢eni o avtizmu in ga vidijo kot neko zelo slabo stvar

ker so drugacni lahko tudi po videzu, pocasnejsi

saj ljudje niso dovolj izobrazeni

zaradi internetne kulture, kjer se vedno pojavljajo Zaljivke, izuzete iz ob¢&utljivih tematik

ker ljudje z avtizmom ne dosegajo druzbenih standardov

ker so malo drugacni od nas in mi si druga¢nost takoj vzamemo za slabo(to ni v redu lol)

ker se ljudje ne zavedajo kaj recejo

ker predstavlja nekoga, ki ni isti kot "normalni” ljudje, je drugacen, drugac¢nost pa je med ljudmi veckrat
tezko sprejeta

Zaradi nepoznavanja bolezni.

Ker ljudje ne razumejo, da je to bolezen.

Zato ker ljudje ne sprejemajo avtistov

Retardiran folk se povecuje vsak dan

Ker je tezko ugotoviti, aliima oseba res avtizem.

ljudje ne marajo tistih, ki so drugacni od "normalnega”

Ker so avtisti duSevno malo zaostali v primerjavi z ¢lovekom brez njega

Ker se najstniki vedejo povsem neprimerno.

Ker se dobro slisi



Ker ljudje velikokrat ustvarijo zbadljivke iz besed, za katere ne vejo, kaj pomenijo in ne razumejo, komu
s tem Skodujejo.

Ker ljudje niso dovolj poduceni kaj sploh je avtizem

zaradi stigme, veliko ljudi misli, da so ljudje z avtizmom neumni ali ne znajo skrbeti sami zase

ker so ljudje z avtizmom malo drugacni kot drugi ljudje

Ker s tem poves, da se nekdo ¢udno obnasa ali pa da je mentalno omejen.(Ljudje so vecinoma budale)
ker nekateri ljudje radi izpostavljajo 'podrocja’ kjer je nekdo drugacen in se iz njih noréujejo

Ker se privilegirani ljudje radi norcujejo iz ljudi, ki imajo v zZivljenju manj srece.

Ker avtisti naj ne bi bili normalni

ker se ti ljudje ne obnasajo normalno

Ker so taksne osebe malo drugacne.

Ker tako nekoga uzalimo na podrocju razvitosti in pameti

ker veliko ljudi ne pozna te bolezni

Ker opisuje nekoga s slabsim dusevnim stanjem

Zaradi vse vecje uporabe in pomena besede

Ker so avtisti drugacni od normalnih ljudi. V vedenju, razmisljanju in obnasanju.

Ker so slabse razviti, ljudje jih vidijo kot drugacne in slabse kar je zelo grdo.

Ker ima druzba do obolelih z avtizmom negativno stalisce.

Zaradi negativne konetacije ali predpisa stereotipov v status quo-ji.

Zaradi tega, ker veliko ljudi vidi posameznike z avtizmom kot izobcCence, "cudake" ipd.

ker oznacuje Cloveka z mentalno motnjo

nisem preprican

Zaradi tega ker se ljudje norCujejo iz oseb z avtizmom

Ker so ljudje z avtizmom drugacni od nas in si nihCe ne Zeli biti tak.

Saj ljudje vsako drugacnost Cloveka poskusajo spremeniti v zaljivke

Ker so te osebe drugacne od ostalih ljudi in imajo tezave na doloCenih podrocjih zivljenja, potrebujejo
pomoc.

zaradi stigm

Ker Ze v startu dobi oseba neko oznako(v tem primeru slabo saj sklepamo takoj da je z njo nekaj
narobe)

Pri 10. vprasanju smo prejele zelo raznolike — tako pozitivne kot negativne odgovore.
Najpogostejsi odgovor je bil, ker so osebe z avtisticno motnjo drugacne. Drugi najpogostejsi
odgovor je bil, da je poznavanje avtizma premajhno. Anketiranci so vestno predstavili svoja
stalisca in poskusali pojasniti vzroke za pojav Zaljivke. Odkrile nismo nobenega odgovora, ki
bi bil pretirano zaljiv, so se pa nekateri anketiranci napacno izrazili. Prevladuje mnenje, da
veliko oseb, ki uporablja to Zaljivko, ne pozna bolezni tako dobro.

4. ZAKLJUCEK

V seminarski nalogi smo raziskovale avtizem tako s socioloSkega kot tudi s psiholoskega
vidika. Najbolj nas je zanimalo Zivljenje z otrokom z avtistiéno motnjo, zato smo opravile dva
intervjuja z druzinama z avtistom. Oba otroka z avtisticno motnjo iz teh dveh druzin obiskujeta
Osnovno $olo dr. Slavka Gruma v Zagorju. Zanimalo nas je tudi, kaks$no je poucevanje otrok z
avtizmom, zato smo naredile tudi intervju z njihovo socialno delavko. Ker opazamo, da druzba
okoli nas avtizma ne pozna dovolj, smo naredile anketo, na podlagi katere smo to opazanje tudi
potrdile. Zanimali so nas odgovori na zastavljena vprasanja in koliko se razlikujejo od nasih
pricakovanj. Postavile smo pet hipotez:

1. Ljudje so premalo izobrazeni o avtizmu, velika vefina ima stigmo do ljudi z
avtisticno motnjo in jih s tezavo vkljucuje v druzbo.
To hipotezo smo potrdile in hkrati ovrgle, saj vecina anketiranih nima stigme do ljudi z
avtisticno motnjo, vendar pa tudi anketiranci pravijo, da so ljudje premalo izobrazZeni
glede avtizma, zato pa se pojavljajo razni predsodki in zZaljivke.



StarSi dolgo casa in tezko sprejemajo novico o diagnozi njihovega otroka z
avtisticno motnjo.

Hipotezo sta obe druzini ovrgli, saj nad diagnozo avtizma nista bili preseneceni, saj sta
taksno diagnozo malce ze pricakovali. Sprejemanje novice pa sta zaradi dolgotrajnih
raziskav sprejemali od nekaj mesecev pa do leta in pol.

Osnovne Sole ne omogocajo zadostnih prilagoditev za izobrazbo otrok z avtisti¢no
motnjo.

Hipotezo sta obe druzini ovrgli, saj sta obe z delom Osnovne sole dr. Slavka Gruma v
Zagorju zadovoljni.

StarSem otrok z avtisticno motnjo Zivljenje predstavlja vecji izziv kot starSem
otrok brez avtisticne motnje.

Hipotezo sta obe druzini potrdili, saj za njih vsak dan predstavija izziv, ker je vsak
trenutek z otrokom z avtisticno motnjo nepredvidljiv, predvsem situacije, ki avtisticnega
otroka spravijo v nemoc in posledicno nepredvidljivo vedenje, véasih tudi agresijo.

Osnovne Sole se ne povezujejo oziroma ne sodelujejo dovolj s starsi otrok z
avtisticno motnjo.

To hipotezo sta obe druzini in socialna delavka iz Osnovne Sole dr. Slavka Gruma v
Zagorju ovrgli, saj je sodelovanje s starsi (predvsem pri osebah z AM) se posebej
pomembno, ker gre za postopke ucenja, ki jih mora oseba usvojiti v vseh okoljih.

S pisanjem seminarske naloge smo se izkusile v vzpostavljanju stika z institucijami in
druzinami ter v izvajanju intervjujev. Te ves¢ine nam bodo koristile tudi v prihodnosti.

Menimo, da avtizem ni samo grozna bolezen, kot jo lahko predstavljajo mediji. Vsi ljudje z
avtizmom so lahko prijetne osebe, ki na drugacen nacin izraZajo svoja ¢ustva. Vsak je po svoje
drugacen — z avtizmom ali brez in nesmiselno sem nam zdi, da avtisti¢ne ljudi obsojamo na
podlagi njihovih posebnih znacilnosti oziroma drugaénih interakcij s sogovorniki.

Zahvaljujemo se vsem anketirancem, socialni delavki in druzinama za hitre in korektne
odgovore, prav tako pa tudi naSim mentoricam za napotke in nasvete pri izdelavi seminarske
naloge.
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6. PRILOGE

6.1 ANKETA AVTIZEM

AVT' Z E M 1.V katero starostno kategorijo

sodite? *
Pozdravljeni!
Smo dijakinje 2. letnika gimnazije in O 10-19 let
ekonomske srednje Sole Trbovlje in pri
interdisciplinarnem tematskem sklopu O 20-39 let
(ITS), ki se gaizvaja na nasi soliv 2. in 3.
letnikih splosne gimnazije, opravljamo O 40- 59 let
avtenti¢no nalogo na temo avtizma.
Zelimo izvedeti stali$¢a in mnenje O 60 let in veé

anketiranceyv, zato vas vljudno prosimo za
sodelovanje.

Zelo bi nam pomagali, e bi resili spodnjo
anketo, ki je anonimna, odgovori pa bi nam

bili v pomoc pri izdelovanju raziskovalne 2. Oznaéite svoj spol. *

naloge.

Za odgovore se vam vnaprej najlepse

zahvaljujemo. O moski
Neza Juvan, Lina Trbovc, Eva Vovk O 7enski

* Zahtevano
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5. Oznacite, kaj so po vaS§em mnenju

4. Ste kdaj ze spoznali oz. imeli - i ——
glavne znacilnosti oseb z avtisticnim

interakcijo z osebo, ki ima avtizem? *

3. Kaj po vasem mnenju pomeni

pojem avtizem? *

O

Avtizem je duSevno stanje
posameznika, kjer je vsaka oseba z
avtizmom precej introvertirana,
vendar se z leti stanje izboljSain s
posebno terapijo lahko postane zelo
druzabna.

Avtizem je spekter razlicnih motenj,
ki se ustvarijo ze v zarodku, zaradi
nepravilnega prehranjevanja in
jemanja prepovedanih substanc
nosecnice.

Avtizem je kompleksna razvojna
motnja z nevrolosko-biolosko
osnovo, ki se pojavi v otrostvu.

O oA
O Ne

(O NISEM PREPRICAN(A)

*Po cem ste sklepali, da ima ta oseba

avtisticno motnjo?

Vas odgovor

**Kaksna je bila vasa izku$nja stika
oziroma odnosa z osebo, ki ima
motnjo avtisticnega spektra?

Vas odgovor

spektrom: *

D osebe imajo tezave pri socialni
interakciji

avtizem nastane v odrasli dobi, saj
D na razvoj bolezni vpliva dolgotrajni
stres

tipicni primer osebe z avtizmom je,
da je ta prevec druzabna in

D hiperaktivna, zato mora jemati
zdravila za pomiritev

vescine verbalne in neverbalne
komunikacije se ne razvijejo na

D enaki stopnji kot pri ljudeh brez
avtizma

D te osebe so preve¢ Custvene in
empaticne

D kratko¢asna koncentracija jim
otezuje ucenje

D s ponavljajo¢im vedenjem in
posebnimi rituali se pomirjajo

6. Kje ste izvedeli najvec o avtizmu? * 9. Ali ste ze kdaj slisali zmerljivke za to

8. Kako bi se pocutil/a, Ce bi spoznal/a
bolezen? (Npr. ti si avtist...) *

osebo z avtizmom? (moznih je vec
odgovorov) *

na internetu

v Soli

OO0 0000

poznam osebo z avtizmom
od prijateljev ali znancev
nisem prepri¢an/a

ne vem, kaj je avtizem

7. Kaj menite, da je vzrok za nastanek
avtizma? *

O

0000

genetika in okolje
zapleti ob rojstvu
imunski sistem
mentalno stanje otroka

slaba vzgoja s strani starSev

O 0000 O

Bilo bi me strah, saj ne bi vedel/a
kako se obnasati do te osebe.

Ne bi razumel/a njegovega/njenega
obnasanja.

Zdel/a bi se mi ¢uden/¢udna.
Sprejel/a bi ga/jo.

Ne bi ob¢util/a nobenih posebnih
obcutkov.

Nisem preprican/a.

O oa
O Ne

10. Zakaj menite, da je beseda
»avtist« postala zaljivka? *

Vas odgovor



