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Avtizem: kako ga prepoznati
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Pomenljive so S

Avtizem so dolgo zamenjevali z dusevno motnjo ali
zgodaj prepoznati — Zelo malo avtistov s sposobnos

Or. Lee Marcus, Klini¢ni direktor centra Chapel Hill TEACCH, direktor oddelka za psiholodko izobraZzevanje in

profesor na Oddelku za psihiatrijo Univerze Severne Kar
Zel, ta motnja e ni bila v sredidtu zanimanja javnosti. Tu

oline, dela na podroéju avtizma polnih 30 let; ko je za-
di njega je bolj kot bolezen tedaj zanimalo delo z dru-

#inami, ki je tudi bistvo metode TEACCH. 5 programom se je seznanil Ze na medicinski fakulteti, 2 avtizmom pa

med praktiénim delom. S kolegico

ki dela po vsem svetu, sta pridla na vabilo Centra za avtiz

kala na temo strategije ulenja otrok z avtizmom,

Dr, Marcus sodeluje pr1 diagno-
sticiranfu in ocenjevanju otrok,
mladostnikov in odraslih z avtiz-
mom, pri nalrtovanju izobraZeva-
nja in obravnave otrok, svetova-
nju in poulevanju starsev ter sve-
tovanju in izobraZevanju strokov-
njakov,

Kaj vas je najbolj presenetilo v
javni debati, ki je sledila okrogli
mizi?

To, da ljudi frustrira toliko nere-
§enih teZav: predvsem na ravni

sistema, Solstva in zdra-
vstva. Stardi otrok z avtizmom s0
posredovali razli¢ne izkusnje. Zdi
se, da so s svojimi problemi prece)
osamljeni. Na okroglo mizo so pri-
3li tudi iz sosednjih drav, Kjer sta
prepoznavanje in zdravljenje mo-
tnje na razli¢nih ravneh. Bilo je ze-
lo ¢ustveno. V vasi drzavi je kar
nekaj strokovnjakov, ki so z avtiz-
mom zelo dobro seznanjeni v teo-
riji in praksi; a primanjkuje splo-
Sni okvir, cija, v kateri bi

~ podpirala mojo trditev, ni, so le
~ delne. Vendar se po mojih opaza-
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- gnosticira v bolj razvitih drZavah.
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zaostalostjo. To je zaostanek v in-
telektualnem, custvenem in prila-
goditvenem razvoju. Vseeno ter-
minov ne bi smeli zamenjevati. Ce
gestletnik funkcionira na ravnitri-
letnika, gre po definiciji za umsko
zaostalost, So otroci, ki le podasi
napredujejo in imajo tudi druge
tezave; po drugi strani pa otroci, Ki
s0 zgolj umsko zaostali in niso av-
tisti, doloCenih znamenyj ali tezav
nimajo.

Janet Martin, priznano terapevtko, prav tako iz centra Chapel Hill TEACCH,
em v Ljubljano predavat na okroglo mizo, ki je pote-

Kakini so znaki avtizma? Men-
da slovite po tem, da ¢loveka z av-
tisticno motnjo prepoznate »ta-
koj, ko stopi iz dvigala«.

Najprej so tu nenavadne stvari,
ki jih pofnejo; potem pa so tu tudi
stvari - e pomembneje -, ki jih ne
polnejo. A te se neizkusenemu
ofesu izmuznejo. Med njimi so
odnosi z drugimi ljudmi, ki jih ne
gradijo; pomanjkanje udinkovite
komunikacije, nerazumevanje
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tvari, ki jih avtisti ne pocnejc

umsko zaostalostjo - Pomembno ga je ¢&im bolj
tmi, kot jih je prikazal Rain man

pravil, tezko pridobivanje prijate-
liev, nesposobnost izraziti Custva,
tezko viivljanje v Custva drugih,
nagnjenje k temu, da se osamijo in
umikajo iz druzbe .. Ljudje opazi-
jo nenavadne lastnosti: npr. nena-
vadno premikanje telesa, maneri-
zem, »Cudno« premikanje rok ..
Tu so $e simptomi nenavadnega
nadina reagiranja, ko v njihov svet
vdre sprememba; zelo potrebujejo
rutino, stvari morajo opravljati
skoraj ritualno, jih vedno znova
ponavljati. Ce se zgodi spremem-
ba, jih vznemiri in lahko se odzo-
vejo nenavadno. Njihov senzorni
svet je zelo obcutljiv, glasna sve-
tloba, veliko zvokov in drazljajev
jih lahko vrZejo iz tira. Ce ne poka-
7ejo, da jih to moti, tega ne bo nih-
¢e opazil. Ponavadi se samo zapre-
jo vase ali odidejo.

Imajo avtisti res tudi nenava-
dne in posebne sposobnosti, ki jih
»normalni« ljudje nimajo?

Vedlina otrok z avtizmom ima
neenakomerne sposobnosti, ni pa
nujno, da izstopajo. Zelo malo jih
ima fascinantne sposobnosti, kot
je denimo izredna genlalnost za
matematiko. Ti pojavi so kljub
splodnemu prepri¢anju redki, Ni
vsak avtist »Rain mans! Ta film je
bil sicer odli¢en, ker je deloma po-
kazal resni‘nost avtistov, vendar
je treba vedeti, da vedina njih niso
matemati¢ni geniji, kakrSnega je
igral Dustin Hoffman. Resevanje
zapletenih enacb ali kockanje v
Las Vegasu niso bistvo problema-
tike. Vendar pa je Hoffman odlic-
no interpretiral custveni svet avti-
sta, posebno odnose z druZinskimi
¢lani in okolico, nadin govorjenja
in mimike ter nujne rituale, brez
katerih bi se pocutil izgubljenega.
Zal je film pri ljudeh zbudil prepri-
tanje, da so vsi avtisti tudi neka-
kini geniji. To ni res. Tipov avtiz-
ma in na¢inov njihovih odzivov je
veliko. Tudi avtist je individuum,
tako kot ljudje, ki te motnje nima-
jo. Vsi smo osebnostno razlicni.
Tako bi tudi morali dojemati avti-
ste. Raziskave celo kaZejo, da so
med njimi vedje individualne ra-
zlike kot v tako imenovani nor-
malni, zdravi populaciji.

Je to tudi osnova metode TE-
ACCH? :

Ceprav poudarjamo nujnost in-
dividualnega pristopa, so tudi me-
tode, ki so skupne: menimo, da
vsak otrok z avtizmom potrebuje
strukturiran svet okoli sebe, dolo-

eno stopnjo predvidl
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$inah. Potrebujejo okolje, ki jih
Prepozna in se jim prilagodi - tudi
glede izobraZevanja. Razumel
sem, da v Sloveniji na tem podro-
¢ju e ni veliko izbire in moZnosti.
Poudaril sem, da tudi pri nas v
ZDA ni vse popolno. Severna Ka-
rolina kot drZava zelo izstopa v
ameriSkem refju. Naredili
smo velik korak pri zgodnjem dia-
gnosticiranju in prepoznavanju
avtistiéne motnje pri otrocih, ki e
niso dopolnili dveh let starosti.
Dejstvo je, da prej ko prepoznamo
znake avtizma, prej lahko otroku
pomagamo in mu zagotovimo
bolj$e moZnosti razvoja. Tako po-
magamo tudi njihovim starSem, ki
niso prepudfeni sami sebi in ne-
mo¢ni. Skoraj v vseh drzavah pa je
komunikacija med ustanovami -
drzavo, zdravstvom, Solstvom in
drugimi - pomanijkljiva. Ne le pri
vas. Zato je toliko bolj pomembno
imeti molne organizacije, kot je
TEACCH, ki opozarja na to proble-
matiko. Smo lofena drzavna agen-
cija, ki jo tvorijo posamezniki, in
kot del univerzitetnega programa
ulivamo poseben poloZaj in zaddi-
to v primerjavi z drugimi organi-
zacijami po svetu, Zato tudi ni mo-
gole kar prekopirati naSega mode-
la, cetudi ga ima javnost za uspe-
inega. Ko smo pred ved kot 30 leti
zadenjali, smo bili tudi mi delezni
veliko nerazumevanja, avtizem pa
¢0 imeli za ¢ustveno motnjo. Slo-
venija je danes na stopnji, na kate-
ri je bila Severna Karolina pred le-
1. V javnosti se vse ved govorioav-
tizmu, medijska pokritost proble-
ma je v ZDA zelo velika. Tud! psi-
hofarmakologija in metode medi-
cinskega zdravljenja, Ki vsaj neko-
liko olajdajo Zivljenje avtistom, so
v zadnjem ¢asu »eksplodirales. A
samo zdravila ne pomagajo.

stariem avtistiénih otrok, tudi
pri nas, dajete upanje. :

vzrok, da TEACCH obstaja, je
prav partnerstvo s starsi; brez njth
ne bi mogel delovati. ZaCne se ze S
mﬁta‘fih‘ijﬂ diagnoze, ko pomaga-
mo starsem razumeti, kaj motnja
pomeni. RazloZimo jim strategije,
ki so jim na razpolago, tudi glede
izobrazevanja. Ne moremo biti
vsak dan v stikuz vsakim od njib,a
vedno smo jim na voljo, ko nas po-
trebujejo; nasa vioga je

“na. Avtisti¢nim otrokom ne more-

mo zagotoviti zaposlitve, Ko odra-
stejo, a pomagamo razumeti bol_e-
zen in lajiati stike s skupnostjo,
kjer Zivijo. Mordani idealno,a vs3a)
osamljeni niso. To je tudi moj na-
svet slovenskim starSem: naj priti-
“druZbe.
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