prilagajanje

»Toda um je le zapleten stroj (But the mind is just a complicated machine),«
zjavi nekje v romanu Marka Haddona (Skrivnostni primer ali kdo je umoril
psa - The Curious Incident of the Dog in the Night-Time), kjer realnost dobi
popolnoma nov pomen, glavni lik Christopher. Bralcu kaj hitro postane jasno,
da je prvoosebna pripoved 15-letnega decka dale¢ od tiste, ki bi jo danasnja
druzba sprejela in oznacila kot »normalno«. A kaj je »normalno« in kaj ne,
Christopherja ne zanima - zanimajo ga barve, Stevila, zaporedja, zvoki in tako
pozornost okolici posve¢a na popolnoma poseben nacin.

=:= Delfina BiS§¢ak

rilagajanie, prilagajanje

AVTIZEM

Osrednji protagonist je namre¢
avtist. Roman nam tako

ponudi dostop do misli, idej

in razmisljanja avtisticnega
otroka. In ¢eprav so mnenja

o romanu deljena - nekateri

ga oznacujejo kot edinstveno
priloznost »vstopa« v avtistov tok
razmisljanja, spet drugi pa ga
oznacujejo za zelo klisejski in
poenostavljen prikaz avtizma -,
je nekaj gotovo. Cloveski um je
zagotovo nekaj iziemno ¢udovito
zapletenega in dojemanje

sveta ter odzivanje na svet okoli
nas se razlikujeta pri vsakem
posamezniku - pa naj ta »trpi« za
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avtizmom ali ne. A ¢e se vrnemo
na avtizem - kaj ta sploh je?

O AVTIZMU IN »TRIADI
PRIMANJKLJAJEV«

»Avtizem je razvojna nevroloska
motnja. Po MKB 10 (mednarodni
klasifikaciji bolezni 10) ga
uvré¢amo med motnje avtisticnega
spektra, kamor sodijo Se
Aspergerjev sindrom, Rettov
sindrom, otroSka dezintegrativna
motnja in pervazivna razvojna
motnja - neopredeljeno,«
odgovarja univ. dipl. psih. Ajda
Dems§ar z Instituta za avtizem in
sorodne motnje. A sama oznaka
nevroloske motnje ne pove kaj
dosti. Tisto, kar avtizem loci od
drugih motenj, so ravno njegovi
specifiéni simptomi. Ceprav
Dem§arjeva poudarja, da se

je, kadar govorimo o avtizmu,

ves Cas treba zavedati, da gre

za spekter motenj (da torej niti
dva, otroka z diagnozo avtizma
nista enaka), danes strokovnjaki
glavne simptome oziroma

tezave, s katerimi se srecujejo
avtisti, zdruzujejo v t. i. »triado
primanijkljajev«. »Gre za nekako
najocitnejSe znake, kot so tezave s
socialno komunikacijo, s socialno
interakcijo in teZzave na podrocju
fleksibilnosti misljenja,« pojasnjuje
Demsarjeva.

ZACETKI AVTIZMA

IN »RDECE ZASTAVE«

Ko je govor o zacetkih avtizma,
Demsarjeva zopet poudarja,

da so ti razliéni od primera do
primera. »Pri nekaterih so prvi
znaki opazni ze zelo zgodaj, ko na
primer dojenéek med dojenjem
ne vzpostavlja oCesnega stika

z mamo, spet pri drugem lahko
tezave opazimo Sele v Soli, ko
otrok zaradi slabsih socialnih
vescin zacne odstopati od
vrstnikov,« odgovarja Demsarjeva.
Pojasnjuje, da v tujini prve
opozorilne znake, ki nakazujejo,
da je pri otroku izraZzeno povecano
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tveganje za avtizem, imenujejo
»rdece zastave« (»red flags«).
»Med prvimi takSnimi znaki so
izostanek govora, pomanjkanje
spontanih gest (na primer

kazanja), slabSa odzivnost na
svoje ime, pomanjkanje ocesnega
stika, hoja po prstih, posebni
interesi, stereotipno gibanje,
senzorna preobdcutljivost, eholalija
(tj. ponavljanje posameznih besed
ali fraz) in Se bi lahko nastevali,«
pravi Demsarjeva, pri cemer zopet
poudarja, da so ti znaki odvisni od
posameznega otroka.

Pri avtizmu pa niso enigmaticni
zgolj njegovi simptomi, marve¢
tudi samo vprasanje vzroka
njegovega pojava. »Vzroka

za avtizem oziroma odgovora

na vprasanje, kaj povzroca
avtizem, Se danes ne poznamo,«
pojasnjuje Demsarjeva ter
dodaja, da na njegov razvoj
zagotovo vpliva kopica razlicnih
dejavnikov - od okoljskih do
genetskih. »Trenutne raziskave
na tem podro¢ju so usmerjene

v iskanje genetskih dejavnikov
in raziskovanje prenatalne dobe,
torej v dogajanje na podrocju
razvoja mozganov pred samim
rojstvom,« Se dodaja.

AVTIZEM V KOMBINACIJI

S POSEBNIMI POTREBAMI
»Avtizem Zal zaznamuije zelo
visoka stopnja komorbidnosti
oziroma soobolevnosti,« opozarja
Demgarjeva. NajpogostejSe tezave,
ki se tako pojavijo v kombinaciji

z avtizmom, so socialna fobija,
motnja pozornosti in koncentracije,
anksioznost, epilepsija, senzorne
tezave, motnje v dusevnem razvoju,
motnje spanja, u¢ne tezave ipd. V
omenjenem spektru soobolevnosti
pa je morda »najbolj aktualno«
razlo¢evati med avtizmom in
dusevno zaostalostjo. »Motnja v
dusevnem razvoju tako nastopi
pred dopolnjenim osemnajstim
letom starosti in se kaze v
pomembno nizjih kognitivnih
sposobnostih ter pomembnih
odstopanijih na podrocju

prilagoditvenih spretnosti. Pri
avtizmu pa se najvecja odstopanja
kaZejo pri vedenju, torej socialni
interakciji, komunikaciji in
stereotipnem gibanju, kar pa ni
nujno posledica osSkodovanih
kognitivnih sposobnosti,«
pojasnjuje Demsarjeva. »Pogosto
zaznamo pri otroku tako avtizem
kot motnjo v dusevnem razvoju,

ni pa to pravilo. Gre za dve loceni
motnji z razlicnimi diagnosti¢nimi
kriteriji. Po zadnjih podatkih
ameriSkega Centra za nadzor in
preprecevanje bolezni (CDC), naj
bi imelo 46 % otrok z avtizmom
povprecne ali nadpovprecne
kognitivne sposobnosti,« Se
dodaja.

KOGA, KOLIKO KRAT IN
KAKO PRIZADENE AVTIZEM
»Avtizem naceloma ne izbira,

je pa precej pogostejsi pri

deckih kot pri deklicah,« pravi
Demsarjeva in obenem pojasnjuje,
da je statisti¢no tako deckov z
avtizmom Kar tri- do stirikrat vec
kot deklic. Hkrati pa dodaja,

da se znanost v zadnjem Casu
spraduje, ali je dejansko tako ali
pa je motnjo pri dekletih morda

le tezje diagnosticirati. Kaj pa
pogostost pojava avtizma? Kar
zadeva Slovenijo, se ta ne razlikuje
veliko od drugih okolij. »Statisticno
gledano naj bi za spektroavtisticno
motnjo trpel en odstotek ljudi

(v Sloveniji to pomeni priblizno
20.000 ljudi),« pojasnjuje
Demsarjeva.

A Stevilke pri nevroloskih motnjah,
kot je avtizem, ne pomenijo

veliko. Navsezadnje je bistven
posameznik s svojimi posebnostmi
- 8e zlasti vedenjskimi. Glede teh
Dem§arjeva pravi, da se avtizem
diagnosticira ravno na podlagi
vedenjskih znakov, tako da na
vedenjskem podrocju posamezniki
z avtizmom najbolj oziroma
predvsem odstopajo od obicajne
populacije. Pri tem zopet poudarija,

. da govorimo o spektru, tako da



ni nujno, da vsaka znacilnost
ustreza vsem avtistom. »Obi¢ajno
imajo taksni posamezniki radi
rutino, saj so v svojem misljenju
togi in se tezko prilagajajo. Zaradi
slabsega razumevanja Custev
drugih in socialnih zahtev so lahko
posamezniki z avtizmom videti
tudi nesramni ali nevzgojeni, saj
velikokrat navajajo gola dejstva,
brez zavedanja, da lahko koga

pri tem uZalijo - Ce jim torej vasa
nova barva las ne bo vse¢, bodo
to tudi brez olepsevanja povedali,«
pove Demsarjeva in dodaja, da
tovrstni posamezniki potrebujejo
manj oziroma drugacéno druzenje
kot nevrotipi¢ni posamezniki in so
tako vec¢ ¢asa sami, poleg tega
pa lahko imajo zelo usmerjene in
nenavadne interese ipd.

SPOPADANJE

Z DIAGNOZO,

POMOC IN NOVOSTI
Podporne skupine, drustva, centri,
pomo¢ starsem, izobrazevanje,
terapije in Se bi lahko nastevali.

V desetletjih se je namre¢ nabor
oblik pomoci avtistom in njihovim
druzinam mocno razsiril. »V
Sloveniji smo na tem podrocju
naredili ogromno,« optimisticno
pojasnjuje Demsarjeva. Kot primer
uspesnosti navaja projekt ZORA,
ki so ga v zacetku leta 2015 zacel
izvajati na Institutu za avtizem

in sorodne motnje. »Projekt je
financiran s strani Norveskega
finanénega mehanizma 2009-
2014. Namenijen je predvsem
zgodnii terapevtski obravnavi,
takoj po diagnozi avtizma, saj
vemo, da lahko z intervencijo v
zgodnjem, obcutljivem obdobju
naredimo najvec¢. Projekt ZORA
ponuja v obliki podpornih skupin
pomo¢ tudi starSem. Skozi vse
leto tako v okviru projekta poteka
izobrazevanje, ki je namenjeno
posebno njim,« dodaja
Demsarjeva.

Kot pa je bilo Ze vecCkrat
omenjeno, se spopadanje

z diagnozo oziroma pomo¢
posamezniku z diagnozo avtizma
razlikuje od posameznika do
posameznika. Poleg tega se
Gedalje bolj povecuije tudi
pestrost terapij in pristopov, ki
obljubljajo resitev. »Ni vsaka
terapija za vsakogar, je pa izredno
pomembno, da je ucinkovitost
terapije znanstveno dokazana.
Taksnih pa je v svetu zgol]
pescica,« meni DemSarjeva.
»Kadar terapevtsko delamo z
otrokom z avtizmom, moramo
imeti jasen nacrt, kaj zelimo
dosedi, torej kje so otrokova Sibka
podrocja in kaj bomo z obravnavo
nadoknadili. Se vedno so na
podrocju avtizma najbolj priznani
terapevtski - vedenijski pristopi,
kjer se otroci sistemati¢no ucijo
ustreznega vedenja in novih
vesdin,« pojasnjuje. »Z besedami
gospoda Lovaasa (enega izmed
najvplivnejsih oblikovalcev
vedenjskega pristopa): e otrok
ni mogoce uciti na nacin, kot

ga ucdim, potem ga moramo
poucevati na tak nacin, da

se lahko uci. Posamezniki z
avtizmmom so zelo udljivi, le nacin
moramo prilagoditi. StarSi naj tako
¢im prej poiscejo ustrezno obliko
pomodi,« Se doda.

AVTIZEM IN TERAPIJA

S POMOCJO ZIVALI

Kot je ze bilo omenjeno, smo

v zadnjem Casu pri¢a porasti
raznovrstnih oblik pomoci ter
terapij, ki naj bi ljudem z avtizmom
omogocale lazje premagovanje
razvojne nevroloske motnje
oziroma spopadanje z njo. Ena
izmed ¢edalje bolj »priljubljenih«
je tudi terapija s pomocjo

Zivali. Slednjo pri nas omogoca
Slovensko drustvo za terapijo s
pomocjo Zivali - Ambasadorji
nasmeha. V drustvu so mnenja,
da zivali otroke z motnjo
avtisticnega spektra umirjajo ter
jim pomagajo pri usmerjanju
pozornosti in izrazanju misli in-
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P > .
| Tezave s socialno
! komunikacijo:

* obnaSanje, kot da drugi ljudje ne
obstajajo;

* malo ali ni¢ o€esnega stika;

* ko so ogovorjeni, ne ponudijo '
odziva;

* tezave priizrazanju in
prepoznavanju ¢ustev;

¢ prazni obrazni izrazi;

¢ zdi se, da Zivijo »v svojem svetu.

Tezave s socialno interakcijo:

* govorne tezave; :

 tezave z razumevanjem govora
drugih;

« teZave z nadziranjem intonacije
glasu in zvokov;

¢ tezave z uporabo in
razumevanjem neverbalnih
komunikacijskih tehnik;

i * tezave pri izraZanju svojih potreb.

« Tezave na podrocju fleksibilnosti
mislienja:

)« specifiéni interesi oziroma

podrocja zanimanija;

» ponavijajoce se aktivnosti in/ali
telesni gibi.

Tezave na podrocju

fleksibilnosti misljenja:

* specificni interesi oziroma
podrocja zanimanja;

* ponavljajoce se aktivnosti in/

ali telesni gibi.
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Sustev. »Zivali éutijo otrokovo
notranje stanje in le redko silijo

v 0osebe in jim pustijo, da sami
pristopijo do njih. Frekvenca
dihanja dolocenih Zivali je nizja in
poslusanije bitja srca pomirja in
zbuja obcutek varnosti in udobja.
Najvecjo tezavo tem ljudem
pomeni neposredni ocesni stik

in spremljanje z o¢mi. Velika
vecina Zivali se prav tako umika
neposrednemu oCesnemu stiku
in tako ne prihaja do konflikta,«
pojasnjujejo na drustvu ter
dodajajo, da prisotnost Zivali
omogoca tudi lazjo ¢lovesko
komunikacijo, saj podaja temo
za pogovor. Prisotnost zivali tako
vzbudi zanimanije za okolico,
Cloveka dolgoro¢no umirja,
pomaga pri vzpostavljanju,
vzdrzevanju in ¢asovnem
podaljSevaniju stikov z vrstniki

in odraslimi ter pri razvijanju
splosnih psihofizi¢nih spretnosti.
In katere zivali imamo v mislih,

ko govorimo o terapiji z Zivalmi?
V drustvu pojasnjujejo, da so
najpogosteje »uporabljiene«

Zivali psi, ki so tudi v vecini med
terapevtskimi zivalmi. Seveda

pa ne smemo pozabiti tudi na
macke, miniaturne konje, kunce,
ameriSke prasSicke, kokosi, ¢incile,
afrike beloprse jeze ter na
bradate agame. Hkrati opozarjajo,
da moramo biti pri izbiri Zivali
pozorni na barvo in teksturo
dlake, na splosno pa velja, da
terapevtsko zival izberemo po
vnaprejSnjem pogovoru s terapevti
ali starsi. Kje torej zaCeti? Doma,
seveda. »Vsaka terapija se zacne
7e doma, ko vodnik svojo Zival
pripravlja na obisk in uredi tudi
vse potrebne papirje za vstop v
ustanovo,« poudarjajo v drustvu.
»Zival je treba pred

obiskom odistiti,

potrebi sprehoditi in se malo
z njo poigrati. Sledita prihod v
ustanovo in priprava mirnega
koticka, kamor se zival lahko
umakne, ¢e ji delo postane
prenaporno. Dejavnost ali terapija
se lahko izvaja individualno ali v
manjsih skupinah. V sklopu te se
izvajajo razlicne dejavnosti, ki so
omejene s posamezno vrsto zivali.
Dejavnosti, ki jih lahko izvajamo
pri vseh Zzivalih, pa so: hranjenje
zivali, boZanje, opazovanije zivali,
opazovanje njenega gibanja in
oglasanja ter poslusanje sr¢nega
utripa,« opisujejo v drustvu.
Omenjenih dejavnosti pa ne
more izvajati kar vsaka zival.
Zivali se na dejavnosti in terapije
namre¢ pripravlja s Solanjem
vodnika in terapevtske zivali.
»Solanje je razdeljeno na
teoreticni in prakticni del.

Po vsakem delu sledi

preverjanje. Po uspesno

pripraviti vse »:Avtlzem
oripiOE naceloma ne
% ’ izbira, je pa precej

deklic.
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pogostejsi pri deckih kot pri
deklicah « pravi Demsarjeva
in obenem pojasnjuje, da
je statisti¢no tako deckov
z avtizmom kar tri- do
Stirikrat vec kot

prestanem preverjanju

tecajnik opravi Se

obvezne hospitacije in

obiske pod nadzorom.

Celotno Solanje traja
eno Solsko leto. Vsako

leto vse terapevtske
pare ¢aka vsaj enkrat letno

veterinarsko preverjanje in
preverjanje prakticnega izvajanja
dela, ki ga opravimo v drustvu.
Na vsaka tri leta pa je treba
obnoviti teoreti¢ni del in opraviti
preizkus znanja,« pojasnjujejo
v drustvu. In rezultati uspesno
pripravljene in izvedene terapije?
Pri teh na drustvu poudarijajo,
da se cilji terapije vedno dolocijo
glede na posameznika. »Pri
dejavnosti s pomocjo zivali
je nas$ cilj na obraze nasih
uporabnikov narisati nasmehe
in jim omogoditi, da so uspesni
pri izvajanju nalog. Prvi rezultati
obiskov se lahko pri nekaterih
uporabnikih pokazejo takoj, pri
nekaterih pa potrebujejo zelo
dolgo ¢asovno obdobje, da so

_ napredki vidni,« e dodajajo.



