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2. APRIL - SVETOVNI DAN ZAVEDANIJA O AVTIZMU

18. septembra 2007 so na generalni skups¢ini Zdruzenih
narodov sprejeli resolucijo, s katero so dolo¢ili 2. april za
svetovni dan zavedanja o avtizmu. To je za osebe z avti-
zmom velikega pomena, saj je namen resolucije usmeriti po-
zornost ljudi na to motnjo, jih osvescati o njej ter spodbuditi
zgodnjo diagnostiko in obravnavo oseb z avtizmom. Zelja
predlagateljev resolucije je bila povezati ¢im veC€ organiza-
cij, ki se ukvarjajo z avtizmom, in pomagati velikemu Stevilu
posameznikov po svetu, ki nimajo diagnoze, ki niso razum-
ljeni ali potrebujejo pomoc.

Novejse raziskave kazejo, da ima eno izmed motenj avti-
stinega spektra 1 % novorojenih otrok (Baird et al., 2006).
V Sloveniji je glede na te podatke 20.000 oseb z motnjo av-
tisticnega spektra (MAS). Kot vecina ostalih razvojnih mo-
tenj so tudi MAS pogostejse pri deckih kot pri deklicah.

Kadar govorimo o avtizmu, moramo misliti na celoten
spekter, kar pomeni, da imajo vse osebe z MAS teZave na
istih podrocjih, vendar se pri vsakem posamezniku tezave
kaZejo drugace. Niti dve osebi z MAS nista enaki. Za osebe
z MAS je znacilna triada primanjkljajev, kar pomeni, da se
pri vseh primanjkljaji kaZejo na treh podrocjih — na podrocju
socialne komunikacije, socialne interakcije in fleksibilnosti
misljenja. Nekateri posamezniki z MAS so verbalni, drugi
neverbalni; nekateri se izogibajo socialnim interakcijam, drugi
iS¢ejo stike z drugimi na neprimeren nacin; nekateri so hipo-
senzitivni, drugi hipersenzitivni; nekateri motori¢no spretni,
drugi ne itd. Osebe z MAS imajo teZzave v vsakodnevnih
socialnih situacijah, saj motnja vpliva na to, kako oseba ko-
municira in kako deluje v odnosih z drugimi.

MAS je vseZivljenjska razvojna motnja, ki nastane zaradi
genetskih nepravilnosti in je ne povzroci slabo starSevstvo.
Avtizma ni mogoce ozdraviti, lahko pa osebaz MAS Zivi ka-
kovostno Zivljenje, ¢e ima ustrezno podporo. Zato je pomemb-
nazgodnja diagnostika. Zaradi slabe osvescenosti o tej motnji
so diagnoze pogosto postavljene prepozno, ko je Ze veliko
zamujenega. Osebe z MAS se po zunanjem videzu ne razli-
kujejo od ostalih ljudi. Ker motnja ni vidna navzven, v litera-
turi velikokrat zasledimo pojasnilo, da je avtizem »nevidna«
motnja. Prav zaradi »nevidnosti« ljudje pogosto mislijo, da je
otrok z MAS nevzgojen, da se ne zna obnasati, odrasle osebe
zZMAS pa se jim zdijo ¢udne. Otroci z avtizmom niso nevzgo-
jeniin poredni, vendar se zaradi tezZav s komunikacijo pri njih
lahko v vecji meri kot sicer pojavijo vedenjske tezave. Osebe
z avtizmom drugace razmisljajo in drugace razumejo svet, saj
ga tudi dejansko drugace obcutijo.

Ker otroci z MAS ne delujejo tako, kot od njih pricakuje
okolica, in ker imajo velikokrat pridruZene $e ucne teZave,
imajo pogosto (neupravic¢eno) poleg diagnoze MAS postav-
ljeno Se diagnozo motnja v duSevnem razvoju (MDR). Imeti
MAS ne pomeni nujno imeti MDR — pravzaprav ima motnjo
v dusevnem razvoju le priblizno 30 % oseb z MAS. Osebe z
MAS imajo lahko razli¢no visok inteligen¢ni kvocient, ven-
dar visok inteligencni kvocient Se ne zagotavlja, da ne bodo
imele teZav in da bodo sposobne samostojnega Zivljenja. Raz-
lika med osebami z MAS in osebami z MDR je v tem, da je
za otroke z MDR znacilen homogen potek razvoja razli¢nih
vescin, medtem ko je za otroke z MAS znacilen zelo hetero-
gen razvoj in so zaradi tega lahko zelo dobri na posameznih
podrocjih, npr. na glasbenem, medtem ko imajo zelo slabo
razvite vescine, potrebne za kakovostno socialno komunika-
cijo in socialno interakcijo. Vec¢ina ljudi npr. teZko razume,

kako nekdo, ki pozna vse dosedanje predsednike ZDA, ne
zna obleci letnemu ¢asu primernih oblacil. Vedeti moramo,
da avtizem ni duSevna bolezen ali duSevna motnja, ampak
nevroloska motnja.

Avtizem z odraslostjo ne izgine; je pa res, da lahko dolo-
¢ena vedenja, ki so bila v otroStvu zelo izrazita, postanejo
manj izraZena ali celo izginejo. Otrok z MAS se u¢i in na-
preduje, vendar za to potrebuje dobro nacrtovan izobraze-
valni program. Starsi otrok z MAS se velikokrat sooc¢ajo s
problemom, v katero Solsko institucijo naj vkljucijo otroka.
Na Zalost je v Sloveniji premalo strokovnjakov, ki bi bili uspo-
sobljeni za delo z otroki z avtizmom, prav tako je otrokom
na voljo premalo ur strokovne pomoci. Zaradi premajhnega
Stevila usposobljenih strokovnih delavcev in zaradi tega, ker
Solski sistem ne nagovarja potreb, ki jih imajo otroci z avti-
zmom, ti otroci kasneje v Zivljenju niso uspesni in sposobni
samostojnega Zivljenja. Posledica tega je ne le brezposelnost,
ampak tudi druzbeno izkljucevanje oseb z avtizmom.

Leta 2005 je bil v Sloveniji ustanovljen Center drustvo za
avtizem, katerega vizija je osebam z avtizmom omogociti ¢im
bolj neodvisno in zadovoljno Zivljenje. V Centru si Zelimo
avtizem obravnavati celostno, zato nudimo veliko storitev
tako za osebe z avtizmom kot tudi za njihove starSe in stro-
kovne delavce. V diagnosti¢ne namene uporabljamo diagno-
sti¢ne inStrumente, ki so namenjeni izklju¢no za diagnostici-
ranje te motnje. To so » Autism Diagnostic Interview-Revi-
sed« (ADI-R), »The Social Communication Questionnaire«
(SCQ), »Social Responsiveness Scale« (SRS), » Autism Dia-
gnostic Observation Schedule« (ADOS), »Psychoeducatio-
nal Profile: Third Edition« (PEP-3), »The Developmental,
Dimensional and Diagnostic Interview« (3di), »Autism
Screening Instrument for Educational Planning« (ASIEP3).
Postavitev diagnoze temelji na informacijah, ki se jih pridobi
od starSev in z opazovanjem otroka v polstrukturiranih pri-
pravljenih situacijah; uporabljamo jih lahko samo strokov-
njaki, ki smo pridobili ustrezne licence za posamezen dia-
gnosti¢ni inStrument. Zgodnja diagnoza je pogoj za zgodnjo
obravnavo in ustrezno pomoc. Poleg psiholoske in pedagoske
diagnostike izvajamo $e Solo za starSe, individualne obrav-
nave otrok z avtizmom, delavnice za socialne vescine, orga-
niziramo poletne tabore, vzpostavili smo tudi Center za kul-
turo avtizma. NaSe storitve se trudimo oblikovati ¢im bolj
individualizirano in v skladu s potrebami posameznika z av-
tizmom in njegove druZine.

Vsak posameznik z avtizmom je edinstven in ima indivi-
dualne potrebe, Zelje, mocna podrocja, obenem pa tudi pri-
manjkljaje. Kot za vse ostale tudi za osebe z avtizmom velja,
da so mocna podrodja tista, ki jih je treba razvijati, da bodo
postali samostojni in druZzbeno koristni drzavljani.
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