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Kaj je avtizem

Avtizem je razvojna motnja z najvecjim
primanjkljajem na podro¢ju socialne ko-
munikacije in interakcije ter z izrazito ste-
reotipnostjo/nefleksibilnostjo na podrocju
dejavnosti in interesov. Poleg teh glavnih
znacilnosti imajo otroci z avtizmom pogo-
sto pomembne vedenjske (nemir, agresija,
izbruhi) in ¢ustvene (depresija, anksioznost)
motnje ter motnjo v dusevnem razvoju, kar
vse zmanjSuje njihovo zdravje, sposobnost
za ucinkovito in uspesno $olanje ter socialno
vkljucevanje. Pogostnost avtizma je v zadnjih
dveh desetletjih narasla za ve¢ desetkrat, kar
jo danes uvr$¢a med najhitreje narascajoco
razvojno motnjo — gre Ze za ve¢ kot en odsto-
tek populacije.

V Sloveniji smo se zaceli s tem strokovnim
podro¢jem ukvarjati relativno pozno tudi v
primerjavi z ekonomsko manj uspe$nimi dr-
zavami. Pred desetimi leti je zacela delovati
prva ambulanta za te otroke, in sicer v okviru
Klini¢nega oddelka za otrosko, mladostnisko
in razvojno nevrologijo na Pediatri¢ni kliniki
v Ljubljani. Od leta 2013 deluje ta ambulanta
v okviru Sluzbe za otrosko psihiatrijo. Poleg
tega imamo $e dodatno subspecialisti¢no am-
bulanto za otroke in mladostnike z avtizmom
na Intitutu za avtizem in sorodne motnje, ki
deluje v Ljubljani in Mariboru. Danes relativ-
no dobro obvladamo diagnostiko, izrazito pa
smo §ibki na podro¢ju terapevtskih obravnav.
To obcutijo predvsem starsi teh otrok, saj je
glavno breme pomoci na njihovih ramenih.

Kaj otroci z avtizmom in
njihovi starsi potrebujejo

Dokazano je, da imajo otroci z avtizmom,
ki so vkljuceni v dovolj intenzivno zgodnjo
obravnavo, pomembno boljsi izid pozneje v
zivljenju. Glede na hude izzive, pred katerimi
so starsi teh otrok, saj jim najveckrat ne zna-
jo u¢inkovito pomagati, so oni in vsa druzi-
na zelo ranljivi glede na zdravje in kakovost
zivlienja. Na tem podrodju je pomembno
ve¢ stresa in obolenj pri starsih ter tudi vedji
delez enostarsevskih druzin. Dodatna tezava
je izrazito pomanjkanje znanja pri strokov-
njakih, ki delajo s temi otroki in odraslimi na
podro¢ju zdravstva, izobrazevanja in socialne
podpore.

Avtizem ostaja stalnica skozi vse Zivljenje,
ravno tako tudi potreba teh oseb po pomo-
i in podpori. Odrasle osebe z avtizmom in
njihove druzine imajo v Sloveniji $e bistveno
manj podpore in pomo¢i kot otroci. V okviru
lavnega zdravstva ni specialista ali tima, ki bi
ih obravnaval. Predlog za zdravstveni pro-
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hom in

gram za odrasle z avtizmom je bil Ze dvakrat
potrjen na Zdravstvenem svetu, leta 2014 je
bil v zmanjsani obliki tudi Ze del Splosnega
dogovora za financiranje, a sedanja ministri-
ca za zdravje njegovega izvajanja ni podpisa-
la!

Ve¢ zdravja za otroke in
mladostnike z avtizmom in

njihove druzine

Od februarja 2015 izvajamo na Indtitutu za
avtizem projekt Zora, sofinanciran s strani
norveskega finanénega mehanizma, s kate-
rim poskuSamo zapolniti vrzel, ki je prisotna
v druzbeni skrbi za otroke in mladostnike z
avtizmom predvsem na podroéju terapev-
tskih obravnav, pomoc¢i druzinam ter izobra-
zevanj za strokovnjake in starse. S tem izbolj-
Sujemo zdravje teh otrok in njihovih druzin v
najsirSem pomenu te besede.

V sklopu projekta zagotavljamo terapev-
tske obravnave v individualni in skupinski
obliki. V okviru projekta je zacel delovati tudi
Center za kratkotrajno bivanje v Mariboru,
kar je prva taka moznost v Sloveniji pa tudi
v §irsi regiji. Vanj se lahko vkljucijo otroci iz
vse Slovenije in prezivijo tam teden, dva ali
vec. Namen centra je ustvariti moznost za
boljso socializacijo ter ve¢jo samostojnost teh
otrok in mladostnikov. Poleg tega pomeni bi-
valni center tudi podporo in pomo¢ starsem
in druzinam. Varstvo je zagotovljeno 24 ur na
dan, od ponedeljka do petka. Izkusnje so zelo
pozitivne, tako pri starsih kot otrocih.

Velik del projekta je namenjen izobraze-
vanju strokovnjakov iz razli¢nih institucij in
razlicnih strokovnih profilov v obliki enole-
tnega podiplomskega funkcionalnega izo-
brazevanja s podrocja avtizma, prvi¢ v tako
sistemati¢ni in poglobljeni obliki. Organi-
zacijsko ta del vodi partnerska organizacija
Alma Mater Europaea, Evropski center Ma-
ribor. Poleg strokovnjakov so izobrazevanja
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delezni tudi starsi. [zobraZevanje za starse je
potekalo v obliki seminarjev enkrat na me-
sec skupaj desetkrat. Na seminarjih so starsi
pridobivali znanja, ki jim pomagajo bolje ra-
zumeti vedenja svojih otrok, in se seznanili s
pristopi, ki so se izkazali za u¢inkovite. Poleg
tega dobijo vpogled, kaj vpliva na njihovo
zdravje in zdravje njihovih druZin ter o stra-
tegijah pomoci tudi zase.

Vsi, ki soustvarjamo ta projekt, smo pre-
pricani, da ZORA predstavlja prelomnico
pri druzbeni skrbi za otroke z avtizmom in
njihove starse ter si Zelimo, da bi odlocevalci
na podrocju zdravstvene in socialne politike
ter izobrazevanja podprli prizadevanja za na-
daljevanje dejavnosti po koncanju projekta.
Osebe z avtizmom so praviloma ovirane na
Stevilnih podrogjih, zato njihova problemati-
ka ni redljiva zgolj na podrocju enega druz-
benega sektorja ali drzavnega resorja. Gre
za izrazito kompleksno in interdisciplinarno
problematiko, ki bi jo morali na tak naéin
tudi reSevati — s sodelovanjem in koordina-
cijo dela med podrogji zdravstva, izobrazeva-
nja in socialne podpore. Samo tako lahko ta
zgodba uspe.

Projekt bo trajal do konca
2016.

Vrednost projekta znasa 718.090 evrov, od
tega je 90 odstotkov nepovratnih sredstev —
646.281 evrov.

Nosilec projekta je Institut za avtizem in
sorodne motnje, partnerji pa so:

Alma mater Europaea - Evropski center
Maribor, Mestna ob¢ina Maribor, Drustvo
za pomo¢ otrokom z avtisti¢cnimi motnjami
Skoljke in The National Autism Unit, Oslo
University Hospital z Norveske. Vodja pro-
jekta je doc. dr. Marta Macedoni Luksi¢, dr.
med. S

Ve¢ informacij: www.zora.instavtizem.org



