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Spopadanje z avtizmom

Avtizern ni duSevna bolezen in ni posledica slabega starSevstva. Otroci z avtizmom niso neposiudni, poredni ali
nevzgojeni, kar bi marsikateri opazovalec otroka na hitro ocenil. V medicinskem smislu se avtizem obravnava kot
kompleksna nevroloSko-medicinska razvojna motrja, pri kateri gre za nepravilen oziroma neobifajen razvoj
moZganov. Pri otroch z avtistiénimi motnjami gre predvsem za tefave, ki se kaZejo pri verbalnem
sporazumevanju. JANIA KACIAN

KAJ JE AVTIZEM IN KAKO SE AVTISTICNE MOTNIE KAZEJO PRI OTROCIH?

Avtizemn je diagnosticiran z identificiranjem razlik na treh glavnih podrodih: socainag komunikacia, ki se pri otroku
kafe kot zapoznel razvoj govora, omejeno razumevanje govora, eholaliéen govor, otrok ne kaie s prstom;
sociaina interakciia, ki je bistvena tefava, saj otrod, ki imajo avtizem, tefko osmisljo in razumejo swet okoli sebe,
zlasti druge Gudi, ne wstopajo v igro s sovrstniki, komunikacia otrok z avtistinimi motnjami je velkokrat
dobesedna, ker tefko upoStevajo stalEfa drugih fudi; teZave se kafejo tudi v fleksibilnosti misfenja,
nepricakovane spremembe v njihovi rutini jih lahko razburjo ... Vendar se tefave pri vsakem posamezniku
izrafgjo drugafe. Otrodi z avtisticnimi motnjami drugade razmidlizgjio, razumejo in obfutijo svet okoli sebe,
predvsem pa se morajo prav vsega naudit, tudi tistega, Cesar se drugi otrodi naudjo spontano in samoumevno.
Velik problem otrokom z aviisticnimi motnjami predstavigio tudi senzorme reakcije, saj se otrod na njih lahko
odzivajo zelo nenavadno; posebno na zvok in dotik, tudi na okus, vid, voh ali bolefino. Na senzoriéne spodbude
lahko reagirajo presibko ali premoéno, tako Rhko obiajne obfutke dojemajo emno moéno al Gemno Sibko.
Ze sama slutnja neprietnega obéutka lhko v njih sprofi modan strah.

Pogovarijali smo se z Inge Zorec,
predsednico Drustva za pomo&
otrokom z avtisticnimi motnjami

Ste novoustanovijeno DruStvo za pomof
otrokom z avtisticnimi motnjami. Zakaj ste se
starsi otrok z avtisticnimi motnjami povezali in
kaj nameravate izboljiSati v korist vaSim
otrokom?

Inge Zorec: "Glavna dejavnost drustva je pomod
drufinam otrok z avtisticnimi motnjami, kateri se
srafujejo 5 Stevilnimi  wsakodnevnimi  stiskami,
usmerjanje in obvesfanje starSev otrok in Clanov
drustva pri pridobivanju informaci z vidika pedagoske in
zdravstvene smeri v korist in napredek otrok. Nameni in
cilii drutva so predvsem zavzemanje in prizadevanje 7a
pravino usmerjanje otrok z avtisticnimi motnjami, kamor
spadajo  tudi pravine strategie in metode dels
strokovnih oseb, kateri vzgajajo in poucujejo otroke z -
avtistiénimi  motnjami v vrtch, Solh  in drugih

izobrafevalnih instituciah. Kolkor mije zadeva poznana, s o & )

v Slovenii ni strokovne osebe z licenco, ki bilahko izvajala izobraZevanje in usposabljanje za PECS in TEACCH, ki
sta kfjucni metodi, z uporabo katere bi nadi otroci zmogli kormunikacio in s tem imeli tudi osnove za nadalinje
ufenje in usposablianje. Prav tako v Sloveniji za zdaj nimamo slovensko govoredih senzornih terapevtov. Od
pristojnih ministrstev Zelimo, da nam omogodjo programe podpore za otroke z avtistiénimi motnjami in
ragotovio ustanovo — center, kamor bi lahko otroke vkfucevali v redne tedenske obravnave, Kjer bi strokovni
delavci (logopedi, defektologi, delovni terapevti, senzorni terapevti) otroke wucili socialnih in komunikaciskih
vesdin., Naj omenim, da stardi otrok z avtistiénimi motrnjami ne prejemamo nobene dename pomodi 7a nase
otroke, vedinag obravnav je samoplaénikih, edina institucia Center za avtizem, kjer naj bi bie na razpolago tri
strokovne delavke, deluje brez koncesje. Za 26-urno obravnavo za otroka je potrebno pladati 450 evrov, cena
ne rajema predhodne obvezne psiholodke in pedagoske diagnostike, ki znada dodatno 300 evrov, in prevoz na
obravnave, kiso v Cefju.”
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Kako druStvo deluje, ali so sponzorji naklonjeni podpori tovrstnih dejavnosti?

Inge Zorec: "Drudtvo je neprofitno, prostovolino in nestrankarsko zdruZenje drfavianov RS, ki s prizadevnim
delovanjermn uresniCuje svoje interese in Zefe na podrodu avtizma. Projekti drustva so ena zmed oblik pomodi
otrokom, v katere se vkfjucujejo tudi podjetja in tako skupaj z Drustvom za pomod otrokom z avtisticnimi
motnjami pripomorejo K zbolEanju razmer. W sodelovanju s Centrom za sluh in govor Maribor, imamo namen v
februaju 2012 izpeliati zobraZevanje po priznani metodi PECS, ki otrokom pomaga razviti komunikacio.
Vzpostavili smo kontakt z licenénim izvajalcem usposablianja za uporabo metode, ki je v Angliji. Starsi otrok z
avtistiénimi motnjami bomo tefko sami pokrili precejsnje stroske zobrafevanja v pribliZnem znesku 7.500 evrov,
zato si prizadevamo, da bi uspeli zagotoviti delno financiranje s strani sponzofev, saj bi le tasko khko
izobraZevanje zpelal.”

Koliko otrok v Sloveniji pa ima avtisticne motnje?

Inge Zorec: "V Slovenii se vsako leto rodi priblino 180 otrok z avtistiénimi motnjami. Studie kaZeio, da je
pojavnost avtisticnih motenj pri otroch v opaznem porastu, zato se mizdi nedopustno, da odgovorni v Slovenii
ne ukrepajo in zdelgjo smernic za otroke z avtisticnimi motnjami.”

Kako drZava pomaga in nudi pomof otrokom z avtisticnimi motnjami, ali starsi glede na visoke
zneske, ki jih platujete za obravnave, prejemate denarno pomo oziroma povraila za stroske
obravnav, zdravljeni, ki jih imate s svojimi otroki?

Inge Zorec: "Starsi ne prejemamo nobene denarne pomodi in tudi stroske obravnav moramo placati sami, ker
Center za avtizem ne delyje s koncesjo. Otroci z avtisti€nimi motnjami potrebujejo vsaj tedensko obravnavo
logopeda in specialnega pedagoga z znanjem iz metode PECS, 7a kar vedina nasih strokovnih delavcev ni
usposobfena. Otroke 7 avtistiénimi motnjami bi na terapjah morala usposabliati logopedinja z znanjem metode
PECS, s3j bi na ta nacin lkhko vzpostavilz komunikacjo- slkovno izmenjavo. Za otroke z avtistiCnimi motnjami je
pomembno, daje vsaka nova naloga, za katero Zelimo, da se je otrok naudi, prirejena individualno in po korakih.
Majhni otroci imajo le malo pridoblienih navad, zato je velko ke preoblkovati negativna vedenja, preden le- 43
postanejo neukrotfiva. Otroci, ki so vkijufeni v intenzivno, za avtizem spe cifi‘no zgodnjo obravnavo, se razviajo
bofie, so prej samostojni, zato z obravnavami otrok ne smemo Cakati. Vendar zgodnje intenzivne obravnave
otrok z avtisticnimi motnjami ni moZno zagotoviti na nobeni institucii, ki ima koncesjo. Na Centru za avtizem
sami dolocijo, katerega otroka z avtistiCnimi motrjami bodo obravnavali in kako dolgo. Velko starSev in tudi
zdravnikov izhajamo iz prepricanja, da so otrod z aviisticnimi motnjami najprej bioloSko bolni: imunolodkao,
metabolno (Eravesni infekti) ali intoksikacisko (zastrupitev s tefkimi kovinami). Zdravstvene ustanove v Slovenii
niso pristojne za podrobnejse analize organskih vzorcev (blata, uring, las), zato moramo stardi le-te odpodijati na
pregled v tujino (Norvedka, Amerika), od koder se laboratoriske analize posliejo v Avstraljo. Odgovorna ekipa
dr. Pattersona podlie izvide in zakfuéne analze ter ob&ima gradiva, kjer so vsi zapiski glede ustreznih diet in
prehranskin dodatkov starSem otrok z avtisticnimi motnjami. Vse kboratorjske analze so placiive, ce se stardi
odlodijo za dieto s prehranskimi dodatki, katerih ni moZno kupiti v lekarnah po Slovenii, jih to stane priblEno
800-1000 evrov za obdobje priblino treh mesecev. Ce bi naredila pribliEni meseéni izraéun, bi prehranski
dodatki in vkjucenost otroka v zgodnjo intenzivno obravnavo za mesec dni znaal ved kot 1000 evrov, kar pa si
povpredna drufina v danadnjem &asu ne more privodditi. Glede na to, da so se prva drudtva zafela pojaviati v
letu 2005, ustanovil se je tudi Center za avtizemn in Indtitut za avtizemn, vse do danes v Slovenii 52 ni urgjenih
ne medicinskih, ne pedagoskih in S manj socialnih pogojev za izbolifanje Ziviienja otrok z avisticnimi motnjami.
Poudarjam, da je ignoriranje pristajnih v driavi zelo pereca problematika, saj otrokom z avtisticnimi motnjami niso
zadoiZene osnovne Elovekove pravice, ker odgovorni ne ukrepajo in ne zdelgjo smernic.”

Kaj pa spremembe v zakonu, bodo prinesle reSitve za otroke z avtistitnimi motnjami, saj pred
€asom otroci z avtizmom niso bili zakonsko opredeljeni?

Inge Zorec: "Zalostno je, da so osebe z avtizmom bie do nedavneaa zakonsko spregledane, saj razvoina
motnja ni bile priznana kot samostojna motnja. Z uvedbo novega zakona v mesecu julju letos so otroke z
avtistiénimi motnjami opredelii kot otroke s posebnimi potrebami. Problem Se zdale€ niv celoti reSen, saj mora
minister podzakonske akte in druge splosne akte v radevi zakona sprejeti v roku Sestih mesecev od uvefavitve
zakona. Movi zakon se zafne uporablati 1. septembra 2012, wendar mora Ministrstwvo za Solstvo in Sport
opredeliti podzakonske akte, ki so kijufnega pomena pri izvajanju metod in smernic za otroke z avtisticnimi
motnjami. Za otroke z avtistiénimi motnjami so potrebne korenite spremembe in izbolifave, saj otroci z
avtizmom nimajo svojih pravic ne z zdravstvenega, kot tudi ne s pedagodkega vidika. Zagotovo spada avtizem v
otrodtvu med eno zmed najbol peredih problermatik otroskih dizgnoz v Slovenii.”

Izdelava spletnih strani: Oblikovanie.com, 2005. Vse pravice pridriane.
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