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uvobD

Spektroavtisticne motnje ali motnje avtistiCnega spektra (SAM) so najhitreje
naras€ajoCa razvojna motnja s podobno pogostnostjo v svetu in v Sloveniji.
Glede vzrokov, ki do nje privedejo, je Se vedno veliko neznanega. Zato je toli-
ko bolj pomembno, da se vsi, ki nosijo odgovornost za delo na tem podrodju,
povezejo in koordinirajo svoje aktivnosti. Zelo pomembna je ¢imbolj zgodnja
diagnoza kot predpostavka za posebno terapevtsko obravnavo in za posebne
izobrazevalne pristope v predSolskem in pozneje v Solskem obdobju. U¢enje
spretnosti za vsakodnevno ucinkovito in ¢imbolj samostojno delovanje in so-
cialno vkljuevanje naj bi se pri osebah s SAM nadaljevalo v odraslo obdobje
in trajalo vse Zivljenje.

Organizirana skrb za otroke s SAM in za njihove druzine je v vseh drzavah
zahodne Evrope in ZDA v izrazitem porastu. V Sloveniji smo bolj intenzivno
zaceli delovati na tem podrocju leta 2005. Pred tem so se ti otroci obravnavali
predvsem v okviru skrbi za vse otroke s posebnimi potrebami. Obstajali so
posamezni poskusi posebne obravnave otrok s SAM, vendar praviloma ne-
povezani in brez potrebne podpore posamicne politike. Problematika SAM
je izrazito interdisciplinarna, zato brez hkratnega delovanja v okviru vsaj treh
podrodij, ki jo najbolj neposredno zadevajo — zdravstva, Solstva in socialnega
varstva —, ne moremo priCakovati njenega celovitega reSevanja, ki je v inter-
esu otrok s SAM, njihovih starSev, strokovnjakov, ki jih obravnavajo, in celotne
druzbe.

Konec leta 2005 je ad hoc iniciativha skupina (pediatrinja, predstavnica star-
Sev in direktorica Zavoda za gluhe in naglus$ne v Ljubljani) oblikovala pobudo
za medresorsko reSevanje na podrocju SAM in jo poslala na tri ministrstva,
ki jih ta problematika najbolj zadeva: Ministrstvo za zdravje, Ministrstvo za
Solstvo in Sport in Ministrstvo za delo, druzino in socialne zadeve. Septembra
2006 se je v okviru Ministrstva za zdravje izoblikovala pobuda o imenovanju
medresorskega telesa na ravni direktorjev direktoratov, ki bi v okviru omenje-
nih treh ministrstev koordiniralo delo v zvezi s problematiko vseh otrok s po-
sebnimi potrebami. Formalno je bila medresorska delovna skupina za pripra-
vo predloga o ureditvi problematike otrok s posebnimi potrebami ustanovljena
dne 17. 5. 2007.

Delovno skupino za pripravo smernic za zdravstveno, izobrazevalno in so-
cialno mrezo na podrocju druzbene skrbi za otroke s SAM je imenoval mi-
nister za zdravje s sklepom dne 19. 9. 2006, sprva za tri mesece in nato s
podaljSanjem sklepa dne 20. 12. 2006 ponovno za enako dolgo obdobje. Cilj
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delovne skupine je bil, da pripravi okvirni nacionalni nacrt celostne obravna-
ve te skupine otrok in mladostnikov ter njihovih druzin. Za vodjo skupine je
bila imenovana dr. Marta Macedoni - LuksSi¢, dr. med., razvojna pediatrinja
s Pediatri¢ne klinike v Ljubljani, za ¢lane pa: dr. Branka D. JuriSi¢, specialna
pedagoginja, iz ZD Ljubljana Center, mag. Matej RovSek, prof. fizike, z Zavo-
da za usposabljanje Janeza Levca v Ljubljani, Vesna Melan$ek, predstavnica
starSev iz drustva Center za avtizem v Mariboru, Natasa Poto¢nik Dajéman,
dr. med., pedopsihiatrinja, iz ZD Maribor, mag. Valerija Buzan, univ. dipl. psih.,
spec. klin. psih., iz Centra za usposabljanje, delo in varstvo Dolfke Bostjanci¢
z Iga pri Ljubljani, mag. Janja Coti¢ - Pajntar, prof. defektologije, z Zavoda za
Solstvo RS, in mag. Biserka Davidovi¢ Primozi¢, univ. dipl. psih., z Ministrstva
za zdravje. Vodilo pri imenovanju ¢lanov delovne skupine je bilo, naj bodo v
njej predstavniki vseh treh omenjenih podrodij — zdravstva, Solstva in sociale.

Delovna skupina se je od oktobra 2006 do aprila 2007 sestala devetkrat. Ze
vse od zacetka njenega dela so si bili vsi ¢lani enotni v oceni, da bi bila za
ucinkovito reSevanje kompleksne problematike na tem podro€ju potrebna
podpora vseh treh ministrskih resorjev. V tem smislu je gradivo potem, ko
je bilo poslano ministrici za zdravje, dne 2.6.2008, obravnavala tudi Med-
resorska delovna skupina za pripravo predloga urediteve problematike
otrok s posebnimi potrebami. V sedanji verziji smernic so tako vklju¢ene
tudi dopolnitve oz. spremembe, ki so jih po omenjenem sestanku pred-
lagali predstavniki Ministrstva za Solstvo in Sport in Ministrstva za delo,
druzino in socialne zadeve.

Na prvi seji so ¢lani delovne skupine razpravljali o poroc€ilu Strokovnega od-
bora za izobrazevanje in vklju¢evanje otrok z avtizmom v druzbo pri Svetu Ev-
rope (P-SG(2005)3.5). Glede na to, da je bila po njihovem mnenju Slovenija v
tem porocilu predstavljena neustrezno, so oblikovali pobudo, da se v nasledniji
razli¢ici porocila predstavitev Slovenije spremeni oziroma dopolni. Pozneje so
omenjenemu odboru poslali spremenjeno besedilo za predstavitev Slovenije,
ki je bilo sprejeto in vklju€eno v porocilo.

Smernice se zacnejo z informacijo o Ze omenjenem porocilu Strokovnega
odbora pri Svetu Evrope. V nadaljevanju je besedilo razdeljeno v tri glavne
segmente: prvi segment zadeva obravnavo otrok s posebnimi potrebami in v
tem okviru tudi otrok s SAM v preteklosti, drugi segment govori o urejanju tega
podrocja v sedanjosti, tretji segment pa o tem, kaj bi bilo treba spremeniti, da
bi se priblizali urejanju tega podrocja v skladu z razvitim svetom. V vseh treh
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segmentih so zastopana vsa tri podroc&ja: zdravstvo, Solstvo in sociala, tako v
okviru mreze javnih institucij kakor nevladnih organizacij.

Smernice pomenijo prvi poskus sistematiCnega in celovitega spoprijema s
kompleksno problematiko SAM v Sloveniji in priporocilo za delo na tem po-
drocju. Vecina besedila zadeva otroke in mladostnike s SAM, na koncu se na
kratko dotakne tudi problematike odraslih oseb s SAM. To podrogje bi se mo-
ralo po mnenju delovne skupine posebej in enako kompleksno obravnavati.
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POROCILO ODBORA

2.1 lzobrazevanje in vkljuéevanje v druzbo otrok in mladostnikov s
SAM: opredelitev in razsirjenost motnje, pravice, potrebe, oskrba in
primeri dobre prakse — osnutek porocila Strokovnega odbora za izob-
razevanje in vklju€evanje otrok z avtizmom v druzbo (P-SG(2005)3.5, z
dne 6. 11. 2006)

Odbor za rehabilitacijo in integracijo invalidov pri Svetu Evrope je leta 2003
ustanovil Odbor strokovnjakov za izobrazevanje in vkljuCevanje otrok z av-
tizmom v druzbo z nalogo, da izmenjajo nacionalne podatke in izkuSnje o
obravnavi otrok z avtizmom in pripravijo priporocCila vladam za pospesevanje
izobrazevanja in vklju€evanja teh otrok v druzbo.

V odboru so sodelovali strokovnjaki iz Stirinajstih drzav, kot opazovalka prof.
Myron Belfer, predstavnica Svetovne zdravstvene organizacije (SZO) in pred-
stavnik nevladne organizacije Autism Europe. Z nasveti in pri oblikovanju
porocila je skupini pomagala strokovnjakinja za podro&je avtizma, prof. Rita
Jordan z Univerze v Birminghamu.

Porodilo je nastalo na podlagi porocil posameznih drzav in je dopolnjeno s poda-
tki, ki jih je zbrala SZO od partnerjev, dejavnih na podrocju duSevnega zdravja.
Osnutek porocila “lzobrazevanije in vklju€evanje v druzbo otrok in mladostnikov
s SAM: opredelitev in razSirjenost motnje, pravice, potrebe, oskrba in primeri
dobre prakse”, ki vsebuje tudi priporoCila za pospeSevanje izobrazevanja in
vklju€evanija teh otrok in mladostnikov v druzbo, je bilo predstavljeno Odboru za
rehabilitacijo in integracijo invalidov oktobra 2006. V porocilu je bilo navedenih
nekaj podatkov tudi za naso drzavo, ki pa jih je DS SAM ocenila kot neustrezne
in pomanijkljive, zato je podatke v tabelarnem delu porocila dopolnila.

Odbor je kot temelj svojega dela sprejel nacela:

1.  Spektroavtisticne motnje so biolosko utemeljene razvojne motnje,
ki se kazejo v razli€no tezkih oblikah in lahko pomeni hudo ovira-
nost za prizadete posameznike pri njihovem vklju€evanju v druzbo
in hudo breme za njihove druzine.

2. Pri¢akuje se, da bodo ¢lanice Sveta Evrope poskrbele za zakono-
dajo, usmeritve in ustanove, ki bodo ublaZile u€inke te motnje in
omogocile boljSe vkljuCevanje v druzbo in boljSe rezultate posa-
meznikov s SAM, za njihovo blaginjo, razvoj in samostojnost.

3. Po pri¢akovanjih bodo drzave ¢lanice v skladu z dokumenti Sveta
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Evrope in konvencije OZN poskrbele, da pri politiki na podro¢ju iz-
obrazevanja in socialne pomodi in pri drugih oblikah javne politike
ne bo razlikovanja pri tej skupini, ampak ji bodo zagotovljene enake
moznosti, tudi z ustreznimi posegi v izobrazevanje.

Za uresniCevanije teh nacel morajo vse drzave ¢lanice podpreti prizadevanja za
dostopno in zgodnjo diagnostiko in individualno oceno potreb. Treba je poskrbeti
za izobrazevanje strokovnih delavcev in starSev in zagotoviti enake moznosti v
izobrazevaniju in vklju€evanju v druzbo ter ozaveS¢anje javnosti.

Za uresniCevanje teh nacel nimamo na voljo enega samega nacina, zato je po-
membno, da so podpora in posegi vklju€eni v ustrezno druzbeno in kulturno oko-
lje. Priporocila odbora so temu ustrezno splodneje oblikovana. V sklepnem delu
porocila so priporoc€ila ponazorjena s primeri dobre prakse iz posameznih drzav
Clanic, s katerimi jim je uspelo vkljuditi predstavijena nacela v lastne sisteme in
strukture. Hkrati pa primeri izraZajo dejstvo, da so razli¢ne drzave resda na raz-
licnih stopnjah uresni¢evanja teh nacel, a so ne glede na trenutne razmere spo-
sobne napredovati v skladu z ideali, ki so vklju€eni v Evropsko socialno listino.

2.2 Osnovna priporodcila

Osebe s spektroavtisticnimi motnjami (SAM) so polnopravni drzavljani Evro-
pe. Ce jim je zagotovljena ustrezna raven izobrazbe, se lahko vkljugijo v druz-
bo in vanjo prispevajo po svojih moceh.

1. Drzave Clanice morajo zagotoviti pravni okvir, ki omogoca uresnice-
vanje pravic otrok in mladostnikov s SAM do nediskriminacijskega
izobrazevanja, ki ustreza njihovim sposobnostim in potrebam, in
boljSe vklju€evanje v druzbo. Za tovrstno uresni¢evanje zakonodaje
je treba zagotoviti dovolj virov.

2. Vklju€evanje je odvisno od spoznanja, da imajo otroci in mlado-
stniki s SAM potrebe, ki so kakovostno' druga¢ne od drugih otrok
s posebnimi potrebami, in da morajo biti za zadovoljitev teh potreb
delezni razumevanja in posebnih nacinov obravnave.

1 Razlika v kakovosti v nasprotju z razliko v koli¢ini, ko govorimo o teZi
motnje. Zadeva razliko v naravi in ne razlike v intenzivnosti.
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Za postavitev diagnoze in za oceno in program izobrazevanja otrok
in mladostnikov s SAM je potrebna multidisciplinarna obravnava;
razlicne ustanove morajo sodelovati, da bi bilo tem otrokom, mlado-
stnikom in njihovim druzinam mozno ponuditi medsebojno usklaje-
ne storitve.

Ob sumu na SAM je treba zagotoviti javne storitve. S tem se zmanj-
$ajo dodatne tezave in hkrati zagotovijo potrebne terapevtske obra-
vhave posameznika in druzine, potem ko je diagnoza postavljena.

Diagnozo je treba postaviti na podlagi priznanih mednarodnih meril
v okviru ve&stopenjskega sistema, tako da se pri vecini otrok s su-
mom na SAM diagnoza lahko postavi pravo¢asno (najpozneje Sest
mesecev po nastanku suma).

Po postavitvi diagnoze mora izobraZevanje otrok in mladine s SAM
temeljiti na natancni oceni vseh otrokovih razvojnih podrogij in nje-
govih potreb (tako Sibke kakor mocne tocke).

Druzine morajo biti povsem seznanjene z vsemi stopnjami, od po-
stavitve suma na SAM, diagnostike in ocene delovanja otroka do
izobrazevanja, in morajo biti vanje popolnoma vklju€ene; pri tem
potrebujejo podporo, da bi lahko obdrzale svojega otroka v lokalni
skupnosti.

StarSem je treba zagotoviti moznosti za usposabljanje, da bi tako
pridobili znanje za spodbujanje razvoja svojega otroka in za pre-
preCevanje ali obvladovanje vseh oblik tezavnega vedenja. Starsi
morajo imeti tudi dostop do stalne podpore strokovnih sluzb in moz-
nosti za navezavo stikov z drugimi starsi.

Programi usposabljanja za vse strokovne delavce, ki bi bili vklju€eni
Vv izobraZevanje otrok s SAM, morajo biti zagotovljeni na razli¢nih
ravneh, od zaetnega usposabljanja do stalnega strokovnega izpo-
polnjevanja. Prva raven je raven ozave$Cenosti o SAM. Nadaljnje
ravni morajo omogociti globlje, intenzivnejSe usposabljanje in pod-
poro klju¢nim strokovnjakom, ki delajo neposredno z otroki s SAM
in/ali zagotavljajo podporo in usposabljanje kolegom.
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10. Za nacrtovanje zadovoljevanja posameznih potreb je treba pripra-
viti individualni program, ki se redno preverja in vkljuuje izobraze-
vanje, podporo in prosti ¢as. Individualni program mora olajsati tudi
prehod iz vzgojno-izobrazevalne ustanove v odraslo obdobje in v
zaposlitev.

11. Otrokom in mladostnikom s SAM je treba zagotoviti posebno po-
ucevanje in moznosti, da se naucijo spretnosti in znanja, ki so po-
trebni za vkljuevanje v druzbeno dogajanje.

12. Na voljo mora biti vrsta razli€nih moznosti za izobrazevanje, ki bi
zadovoljile razli¢ne potrebe oseb s takdno motnjo. Podporo in moz-
nosti za vklju€evanje v druzbo jim je treba zagotoviti v takSnih oko-
lis¢inah, ki najbolje ustrezajo njihovim potrebam.

13. Na vseh ravneh sluzb bi morala biti nacrtovalcem in izvajalcem stori-
tev za otroke in mladostnike s SAM v skladu z zakonodajo o varstvu
podatkov na voljo natanéna podatkovna zbirka, ki temelji na med-
narodno priznanih merilih.

14. Da bi zagotovili kakovostno in dosegljivo izobrazevanje in vkljuce-
vanje v druzbo otrok in mladostnikov s SAM, je treba vzpostaviti
notranje in zunanje vrednotenje in priporocila ter podporo sluzbam
tako na terciarni kakor na lokalni ravni.

15. Druzinam in vzgojno-izobrazevalnim institucijam je treba zagoto-
viti usposabljanje in stalno podporo, da bi razumele in obvladale
tezavno vedenje. Starsi in izvajalci storitev morajo razumeti, da ve-
denjske tezave niso nujno sestavni del SAM, ampak nastanejo kot
posledica vzajemnega delovanja otroka in okolja. Tipi¢ne strategije
za obvladovanje teZavnega vedenja morajo biti prilagojene osebam
s SAM.

16. Za SAM so znacilne spremljajoCe bolezni, dvojne diagnoze in do-
datne teZzave. To je pri postavljanju diagnoze, pri ocenjevanju in pri
uresniCevanju izobrazevalnih potreb posameznika treba razumeti in
upostevati.
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17. Otrokom in mladostnikom s SAM je treba zagotoviti posebno iz-
obrazevanje in podporo, da bi preprecili sekundarne posledice nji-
hovih tezav, kakor so anksiozne motnje in depresija. Ce nastopijo
tovrstne ali druge duSevne motnje, mora biti takSnim osebam za-
gotovljen dostop do zdravniske in psiholoske obravnave, ki se je v
splosnem pokazala kot ucinkovita, e je prilagojena SAM.

2.3 Kratek povzetek odgovorov sodelujocih drzav na vprasalnik, ki ga
je pripravil Odbor

Med drzavami obstajajo pomembne razlike v razumevanju SAM in glede do-
stopnosti storitev v zvezi z obravnavo in diagnosticiranjem otrok s SAM. V
vecini drzav sedaj pojmujejo avtizem kot spekter avtisti€énih motenj in otroke s
SAM kot skupino otrok s posebnimi potrebami, ki so kakovostno drugacne od
drugih otrok s posebnimi potrebami. Prav tako vec€ina meni, da je treba dia-
gnosti¢no oceno dopolniti z individualno oceno otrokovih izobraZevalnih po-
treb. V vseh sodelujoCih drzavah obstaja diagnosti¢na obravnava, kljub temu
pa Se nobena drzava ni povsem reSila problema dovolj zgodnje, natan¢ne in
funkcionalne diagnostike. Nekatere drzave so razvile modele za to, kakor na
primer Velika Britanija v Nacionalnem planu za otroke z avtizmom.

Vedina drzav se zaveda potrebe po diagnosticiranju otrok s SAM. Tam, kjer so
diagnosti¢ne metode opredeljene, uporabljajo enega od dveh mednarodnih
klasifikacijskih sistemov (MKB 10 ali/in DSM V). V vegini drzav SAM prepo-
znajo na ravni primarne zdravstvene sluzbe, véasih so vklju¢ene nevladne
organizacije in/ali zasebniki. Le malo drzav je porocalo o Stevilu oseb s SAM.
Posredovanih je bilo nekaj podatkov o prevalenci, s pri¢akovano stopnjo 1/
500 za SAM in 1/1000 za avtizem.

Vecina drzav, ki so posredovale podatke, pozna nekaj elementov specificne
izobraZzevalne politike za otroke s SAM. Vecina drugih se odloa za izobra-
Zevalno politiko, ki vkljuCuje vse otroke ali vse otroke s posebnimi potrebami.
Nobena &lanica nima politike, ki bi izkljuCevala otroke s SAM iz izobraZevanja.
Nekatere drzave nasprotujejo posebni politiki za otroke s SAM glede na splos-
no politiko enake obravnave otrok s posebnimi potrebami. Na drugi strani pa
so na Madzarskem in na Danskem posebne potrebe otrok s SAM podlaga za
doloCanje izobrazevalnih storitev, ki so jim zagotovljene.
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Malo podatkov je bilo posredovanih o tem, kako v drzavah usklajujejo delo-
vanje razli¢nih sluzb za otroke s SAM. Iz znanih podatkov izhaja, da ponekod
obstajajo sluzbe, ki skrbijo za takSno sodelovanje, vsaj na nacionalni ravni,
ni pa jasnih primerov o u€inkovitem usklajevanju vseh sluzb/storitev na vseh
ravneh obravnave teh otrok.

Velike razlike obstajajo glede odgovora na vpraSanje, kako poteka ocenje-
vanje posebnih potreb otrok s SAM. Drzave so poenotene v oceni, da imajo
otroci s SAM posebne potrebe, ki se razlikujejo od splosnih potreb vseh otrok
s posebnimi potrebami. V nekaterih drzavah namre¢ obstaja le majhna razlika
med diagnozo in oceno posebnih potreb otroka s SAM, predvsem takrat, ko
se s tem ukvarja isti team strokovnjakov. Tedaj oceno otrokovih posebnih po-
treb teZko opredelimo kot dinami¢en proces, ki temelji na oceni tako otrokovih
sposobnosti kakor tudi njegovih primanjkljajev; ta ocena je le kot tak3na lahko
podlaga za nacrtovanje individualnega izobrazevalnega programa.

Vecina drzav se strinja, da bi moralo biti vklju¢evanje vodilno nacelo pri zago-
tavljanju vseh storitev tem otrokom, Ceprav nekatere drZzave ocenjevanje po-
treb ¢asovno povezujejo z ocenjevanjem potreb za vrsto izobrazevalnih stori-
tev. Drzave so porocale o storitvah, ki so namenjene otrokom, le posamezne
pa tudi o posebni pomoci, namenjeni tem otrokom v obi¢ajnem izobrazevaniju,
kakor na primer posebno izobrazevanje in podpora strokovnjakom za boljSe
poznavanje avtizma. Poznavanje oz. »razumevanje« avtizma je namrec prvi
pogoj za ustrezno izobrazevanje otrok s SAM.

Samo nekatere drzave so odgovorile tudi na vprasanje o financiranju. V vecini
teh drzav se dejavnost financira prek rednih mehanizmov za izobrazevanje,
v€asih z dodatnimi sredstvi, ki jih zagotovi zdravstvo ali sociala.

Le maloStevilni so poslali odgovore glede SirSe socialne podpore, ki se za-
gotavlja otrokom s SAM in njihovim druzinam. V vecini drzav je to Se vedno
relativno slabo razvito podro€je. Na splosno je to socialna pomod, ki je name-
njena tudi drugim skupinam otrok s posebnimi potrebami, zato na tem podro-
¢ju specifika otrok s SAM in njihovih druzin ni upoStevana. Navedenih je nekaj
primerov dobre prakse, ki pa jih najveckrat zagotavljajo NVO.

Problem, ki ga navaja veclina drzav, je Se vedno ustrezen sistem izobrazeva-
nja in usposabljanja strokovnjakov in starSev otrok s SAM. Ob tem je v ne-

katerih drzavah Ze mozno pridobiti kvalifikacijo za strokovno delo na podrocju

22

POROCILO ODBORA

SAM, na primer v Veliki Britaniji. Se vedno so najbolj aktivne skupine na tem
podrocju NVO, posebno starSevske organizacije, vse vecjo vlogo pa prido-
bivajo tudi visokoSolske izobrazevalne institucije.
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OPREDELIVES SAM

3.1 Opredelitev

Spekroavtisticne motnje (SAM) so kompleksne razvojne motnje, ki se kazejo
predvsem kot kakovostno spremenjeno vedenje na podrocju socialne inter-
akcije, besedne in nebesedne komunikacije in imaginacije. Sodijo med tako
imenovane pervazivne razvojne motnje (PRM) z zatetkom v obdobju malcka.
Poleg avtizma vsebujejo Se Aspergerjev sindrom in pervazivno razvojno mot-
njo — neopredeljena. To so sindromi s kompleksno in heterogeno etiologijo in
mocno genetsko osnovo. BioloSkega markerja zanje za zdaj $e ne poznamo.
Diagnostika SAM je kompleksen kliniéni proces, ki temelji na diagnosti¢nih
kriterijih, opredeljenih v DSM-1V (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders) in v MKB-10 (Mednarodna klasifikacija bolezni).

3.2 Pogostnost

V zadnjih petnajstih letih se je pogostnost otrok in mladostnikov s SAM izrazito
zviSala. V zacetku tega obdobja je veljalo, da je pogostnost 1-2 osebi s SAM
na 1000, v zadnjem Casu pa se je ta Stevilka povecala na 6/1000 v razvitem
delu Evrope in ZDA. Tako pomenijo osebe s SAM enega najpomembnejSih
delezev v celotni skupini oseb z motnjo v razvoju, ki jih je priblizno 3 % v celo-
tni populaciji, SAM pa najhitreje naras€ajoCe razvojne motnje. Ob tem se je
povecalo zanimanje tako strokovnjakov kakor starSev za zgodnjo in celostno
terapevtsko obravnavo, za posebne programe vzgoje in izobrazevanja in za
socialno podporo.

V Sloveniji smo na zacetku organizirane in sistemati¢ne zdravstvene, izob-
razevalne in socialne skrbi za osebe s SAM. Pogostnost za zdaj ni znana. Ve-
liko oseb s SAM je Se vedno nediagnosticiranih. Ker so epidemiloske Studije
pokazale, da se pogostnost bistveno ne razlikuje med razli¢nimi geografskimi
oziroma socialnimi okolji, je pri nas najverjetneje podobna kakor v drugih de-
Zelah. Torej bi po podatkih Statisticnega urada RS o Stevilu otrok do 18. leta
(2004) pricakovali priblizno 3000 otrok in mladostnikov s SAM.

3.3 Nekatere klinicne znacilnosti

Za diagnozo SAM mora biti navzo€a triada glavnih znakov: motnja v socialni
interakciji in v komunikaciji in pomembno zoZenje interesov oziroma pona-
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vljajoCe se in stereotipno vedenje. Specificni vedenjski fenotip mora biti pri
avtizmu vsaj delno navzo€ do 3. leta starosti. Ve€inoma je zacetek postopen,
brez jasnega odklona od normale na gibalnem in Cutiinem podrocju do 2.
leta, ko otroci z avtizmom ne razvijejo vedenja, ki je v tej starosti normalno
— skupna vezana pozornost (joint attention), govor, tipi€na igra. Pri priblizno
eni tretjini otrok z avtizmom se zdi, da gre za regresijo, se pravi: da izgubijo
Ze pridobljene sposobnosti, na primer zacetek govora. Pri nekaterih se govor
nikoli ne razvije, pri drugih je navzo¢, vendar tako spremenjen in neustrezen
v doloc¢enem kontekstu, da je njegova funkcija za komunikacijo pomembno
zmanjSana. Pri mladostnikih ali odraslih z blago obliko avtizma oziroma pri
tistih, ki imajo Aspergerjev sindrom, je govor lahko funkcionalen in odstopa od
“normale” samo v nekaterih elementih, na primer v ritmu, melodiji, pragmatiki
itd. Motnje so tudi na podro&ju nebesedne komunikacije: pogled, izraz obraza,
kretnje.

V socialnem vedenju manjka fleksibilnosti in potrebna pozornost glede na po-
membnost osebe ali objekta. Pogosto so ti otroci vklju€eni v tako imenovano
“paralelno” igro namesto z drugimi v “kooperativno”, znacilno je, da ne vstopa-
jo v domisljijsko igro. Pogosto jih motivira “sistem”, ponavljajoCe ga raziskujejo
glede na zakonitosti — raCunalniki in razni stroji.

Poleg omenjenih “diagnosti¢nih znakov” ima vecina otrok s SAM nenormalen
odziv na Cutilne drazljaje. Otrok se na primer vede, kakor da bi bil “gluh”, ali pa
si pokrije uSesa ob “normalnem zvoku”. Zdi se, kakor da ima tezave pri prepo-
znavi predmeta, ki ga gleda, fascinira ga vidni kontrast — svetloba, tema. Zelo
pogosto se pri teh otrocih pokaze tudi nenormalna obcutljivost na bolecino
(zviSan prag) in dotik — ne prenesejo lahnega dotika, medtem ko sprejmejo
grobe pritiske. Guganje (stimulacija Cutila za ravnotezje) jih obi¢ajno pomirja.
Pogosto ovohavajo ljudi in predmete.

Vecinoma imajo nenormalno stopnjo aktivnosti — lahko so hiperaktivni ali hi-
poaktivni. Lahko imajo motnje hranjenja: tako imenovana pica ali sprejemanje
samo dolo€ene hrane glede na strukturo, barvo itd. Navadno se prehranjujejo
zelo stereotipno. Pogoste so motnje spanja in emocionalna labilnost. Poveca-
na agresivnost je znacilna predvsem za mladostnike in mlajSe odrasle. Pose-
ben terapevtski problem lahko pomeni avtoagresivnost. Glede na pridruzeno
motnjo v duSevnem razvoju jih lo¢imo v nizkofunkcionalne (low functioning) in
visokofunkcionalne (high functioning).

28

OPREDELIVES SAM

Pri 5-12 % oseb z avtizmom je navzoCe »prekrivanje« z neko drugo znano
genetsko, presnovno ali nevrolosko motnjo. Vecina oseb z avtizmom (70 %)
ima pridruzeno motnjo v duSevnem razvoju, med 5 in 40 % jih ima epilepsijo.
Pogosteje imajo Se cerebralno paralizo, Downov sindrom, tuberozno sklero-
zo, sindrom fragilnega x kromosoma in fetalni alkoholni sindrom. V vecjem
delezu, kakor je pogostnost v splosni populaciji, imajo motnje vida, okvaro
sluha in gibalne motnje, gibalne stereotipije in dispraksijo.

3.4 Terapevtski pristopi

SAM so razvojne motnje, ki trajajo vse zivljenje. Zdravila zanje v klasicnem
medicinskem pomenu ne poznamo. Osnova danasnjih terapevtskih pristopov
je u€enje komunikacije in socialno ustreznejSih vedenjskih vzorcev, njihov na-
men pa, da bi bil otrok in pozneje odrasla oseba s SAM €imbolj samostojen in
u€inkovit v vsakodnevnem Zivljenju. To lahko doseZzemo samo z dovolj zgod-
njo in intenzivno ter interdisciplinarno terapevtsko obravnavo. V pred3Solskem
obdobju naj bi imel otrok s SAM najmanj 20 ur terapevtskih obravnav na te-
den.

Med vedenjskimi tehnikami, katerih namen je, Cimbolj zmanjSati tezavno
vedenje in otroka nauditi socialno ustreznih vedenjskih vzorcev, so najbolj
uveljavljene: ,pozitivna vedenjska podpora“ (Positive Behavioral Supports),
,2uporabna vedenjska analiza” (Applied Behavioral Analysis) in vedenjsko-
kognitivna terapija. Uporabljajo se v kombinaciji z govorno-jezikovno obravna-
vo, pri kateri ima pomembno mesto nadomestna komunikacija, kadar otrok ne
govori oziroma je njegov govor nefunkcionalen. V tem smislu sta se najbolj
uveljavila ,sistem komunikacije z izmenjavo slik” (PECS — Picture Exchange
Communication System) in uenje znakovnega jezika. Pomembno vlogo igra
pri vseh otrocih s SAM ucenje socialnih spretnosti. V vseh starostnih obdobjih
so pomembno mesto za takdno ugenje tako imenovane skupine za socialne
spretnosti (Social Skills Groups), v predSolskem obdobju pa tudi tako imeno-
vano naravno u¢enje na tleh (Floortime).

V programih vzgoje in izobrazevanja potrebujejo vse osebe s SAM specifiCne
prilagoditve in pristope. Pristop pri u€enju, ki se je na tem podrocju najbolj
uveljavil, je ,obravnava in u€enje otrok z avtizmom in motnjami komunikacije®
(TEACCH — Treatement and Education of Autistic and communication Handi-
capped Children).
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Kakor Ze re€eno, ima vecina otrok s SAM motnje Cutenja, nekateri med njimi
tudi gibalne motnje, predvsem v smislu razvojne motnje koordinacije. Ti otroci
potrebujejo tudi delovnoterapevtsko in/ali fizioterapevtsko obravnavo.

Dodatno medikamentozno zdravljenje je namenjeno predvsem tistim otrokom,
pri katerih tezavno vedenje (npr. agresivnost, izrazit nemir) otezuje uspeSnost
ze omenijenih terapevtskih programov ali pa imajo Se kako pridruzeno motnjo
(npr. huda anksioznost, obsesivno-kompulzivna motnja).

3.4.1 Zdravilstvo

Ker medicinska obravnava ter specifi¢ni izobrazevalni in socialni programi po-
gosto ne prinasajo hitrih in Zelenih sprememb, se strasi pogosto odlocajo za
alternativne pristope. Med alternativnimi pristopi je pri nas trenutno najbolj
razSirjena obravnava po DAN (Defeat Autism Now) protokolu. Temelji na do-
mnevni vzro¢ni povezanosti med zastrupitvijo organizma s tezkimi kovinami
in cepljenjem in razvojem avtizma. Ta povezava ni bila dokazana z nobenimi
na znanosti temelje€imi Studijami in o njej ni strokovnega medicinskega kon-
senza.Tudi iz te domneve izhajajocCe priporocilo o brezmlec¢ni in brezglutenski
dieti, o dodatkih vitaminov in mineralov in o razstrupljanju organizma ni vklju-
¢eno v nobeno uradno medicinsko priporoc€ilo o obravnavi otrok s SAM.

Od preostalih alternativih pristopov je v uporabi Se jemanje sekretina, hormo-
na, ki vpliva na izloCanje trebu$ne slinavke, za katerega dvojno slepe Studije
niso potrdile pozitivnega ucinka na izboljSanje avtizma. V Sloveniji je v upo-
rabi tudi tako imenovani trening slusne integracije (TSI, Listening program,
»sluSalke«). Rezultati raziskav niti na tem podro¢ju niso pokazali pozitivnih
ucinkov pri osebah s SAM, zato sta se AmeriSka akademija za pediatrijo in
AmeriSka zveza logopedoy, sludnih in govornih terapevtov izrekli proti njegovi
uporabi.

Vsi omenjeni pristopi bi se morali obravnavati v okviru zdravstvene zakonoda-
je s podrocja ,zdravilstva”.
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3.5 lzid

Po izsledkih raziskav je mnogo boljSi napovedni dejavnik (prediktor) otrokovo
adaptivno oziroma prilagojeno vedenje kakor pa ocena kognitivnih sposobno-
sti (inteligentnost) in akademskih dosezkov (znanje). Zato je pri usmerjanju
otrok v ustrezne programe vzgoje in izobrazevanja nujno treba upostevati vsa
podrocja otrokovega funkcioniranja. Vsekakor pa strokovnjaki v tuiji literaturi
priporocajo, da se otrokom s SAM zagotovi Solanje, ki zagotavlja pou¢evanije
spretnosti, ki so pomembne za vsakodnevno funkcioniranje in skrb zase, saj
jim bodo te spretnosti bolj pomagale k samostojnemu Zivljenju, kakor pa zgolj
pridobivanje akademskega znanja (ki v€asih temelji na mehani¢nem ucenju).

3.5.1 lzobrazevanje in zaposlitev

Glede na tuje Studije je delez zaposlenih z visokofunkcionalnim avtizmom (1Q
nad 70), starih nad 18 oziroma 21 let, v razli¢nih zaposlitvah (tudi zas¢itne
zaposlitve in zaposlitve pod posebnimi pogoji) med 9 % do najvec 47 %. V
raziskavi z najvi§jim Stevilom vklju€enih oseb (N = 93) je delez zaposlenih
22 %. Zaposlenost pa Se ne pomeni tudi samostojnega Zivljenja.

Omenjene Studije so bile opravljene ve€inoma v ZDA, kjer imajo ze 30—40
let na voljo posebne programe in centre, ki so specializirani za delo z otroki
s SAM. Njihovi strokovnjaki poudarjajo, da se je sistem Solanja za otroke z
avtizmom zelo izboljSal v zadnjih desetletjih. V zgodnjih Studijah (60. leta) je
bila vecina otrok, tudi tistih z vi§jim 1Q, deleznih manj kakor 5 let Solanja. Ena
tretjina otrok v teh raziskavah ni nikoli obiskovala Solskega programa. V no-
vejSih prognosticnih raziskavah so bili prakti¢no vsi otroci delezni vsaj 10-let-
nega Solanja, ne glede na intelektualne sposobnosti. Kljub temu pa je popolna
inkluzija tudi v ZDA prej izjema kakor pravilo in mnogi otroci s SAM zapustijo
Solanje brez vsake akademske ali poklicne izobrazbe (brez spriCevala).

Glede na izsledke longitudinalne raziskave, v katero so bili vklju¢eni samo
uenci TEACCH programa (N = 100), so bili vse osebe s SAM vkljuene v
neke vrste zaposlitveni program. DevetinSestdeset jih je bilo vklju€enih v indi-
vidualne zaposlitve razli¢nih vrst (zasc¢itne zaposlitve pod posebnimi pogoji),
dvajset jih je bilo zaposlenih v tako imenovanih »enklavah« (manjSe skupine
z delovnim inStruktorjem), sedem najbolj sposobnih uencev pa je bilo za-

poslenih v »mobilnih sluzbah« (te so zagotavljale pospravljanje in €iS€enje
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prostorov). Vecina delovnih mest je bila v prehrambeni industriji, Cetrtina jih je
bilo v tehni¢nih zaposlitvah — sortiranje poste, pisarne in podobno.

3.5.2 Raziskave o neodvisnem in samostojnem zivljenju oseb s SAM
Informacije o zivljenju oseb s SAM so strokovnjaki dobili iz razli¢nih virov. Ne-
kaj je fascinantnih avtobiografij oseb z visokofunkcionalnim avtizmom, vendar

to velja le za manjSino ljudi s SAM. Drugi vir so Stevilne raziskave, ki temeljijo
na klini¢nih opisih mladih odraslih.
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Tabela 1: Pregled raziskav o samostojnem Zivljenju oseb s SAM (Howlin,

2005)
Raziskava Delno sa- | Imajo Dober | Sred- | Slab
mostojno | nekaj izid nji izid
Zivljenje | prijateljev izid
% % % % %
Eisenberg, 1956 0 5 21 74
Creak, 1963 0 17 40 43
Mitler, Gillies, Jukes, 1966 |0 0 26 74
Lockyer, Rutter, 1970 0 14 25 61
Kanner, 1973 8 2 1" - -
DeMeyer, Norton, 0 10 16 74
Allan, Steele, 1973
Lotter, 1974 0 14 24 62
Newson, Dawson, 7 15 7 77 16
Everard, 1982
Rumsey, Rapoport, 21 35 35 28
Sceery, 1985
Gillberg, Steffenberg, 1987 | 4 4 48 35
Szatmari, Bartolucci, 33 21 38 31 31
Bremner, Bond,
Rich, 1989
Tantam, 1991 3 1 - - -
Kobayashi, Murata, - - 3 9 88
Yashinaga, 1992
Venter, Lord, 21 - - -
Schopler, 1992
von Knorring & - - 3 9 88
Haglof, 1994
Ballaban-Gil, Rapin, 2 6 ? ?
Tuchman & Shinnar, 1995
Larsen & Mouridsen, 1997 | 44 28 28 44
Mawhood, Howlin, 16 21 26 - 74
Rutter, 2000
Howlin, 2003 10 19 22 19 57

* Globalna ocena je ve¢inoma postavljena na temelju razvrstitve avtorjev. Drugae pa pomeni »dober izid«
= zmerna do visoka stopnja neodvisnosti v Zivljenju in/ali zaposlitvi; nekaj prijateljev/znanceyv, »sredniji izid«
= pomo¢ pri delu/zaposlitvi in/ali vsakodnevnem Zivljenju, vendar delna samostojnost, »slab izid« = Zivljenje
v zavodu ali bolni$nici (ali doma — vendar pod stalnim nadzorom star$ev pri vecini dejavnosti); Howlin, 2005,

str. 204.
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ZGODOVINA

Z otroki in mladostniki s SAM so se v preteklosti ukvarjali predvsem v okviru
splosne skrbi za otroke s posebnimi potrebami. Navzoci so bili posamezni
terapevtski poskusi, predvsem na podrocju specialne pedagogike, vendar so
bili med seboj nepovezani in praviloma brez sogovornika v zdravstvu. Po-
sebni diagnosti¢ni in terapevtski pristopi niso bili razviti, tako da je ostala vec-
ina otrok s SAM neprepoznanih oziroma uvrS¢enih v druge skupine otrok s
posebnimi potrebami, najveckrat z diagnozo “motnja v duSevnem razvoju”.
V tem smislu sledi kratka predstavitev zgodovine obravnave otrok s SAM v
Sloveniji.

41 Zdravstvo
Razvojne ambulante

V 70. letih se je zaCela v Sloveniji oblikovati mreza razvojnih ambulant pri
otroSkih dispanzerjih ali splodnih bolniSnicah v vseh slovenskih regijah z na-
menom, da bi se zagotovila celostna interdisciplinarna obravnava otrok in
mladostnikov z motnjo v razvoju ¢im bliZze njihovemu domu. Razvojne ambu-
lante so omogocile teamsko obravnavo razvojno motenih otrok in pravocas-
no nacrtovanje vklju€evanja otroka v vzgojno-izobrazevalne institucije. Vodili
so jih dodatno usposobljeni pediatri in drugi strokovnjaki: nevrofizioterapeuvti,
delovni in govorni terapevti ter drugi v povezavi z mentalnohigiensko sluzbo.
Na pobudo in v sodelovanju z razvojnimi ambulantami so se odpirali razvojni
oddelki v vzgojno-varstvenih zavodih in nastajala so drustva za cerebralno
paralizo.

Isto¢asno z nastajanjem razvojnih ambulant se je v Sloveniji uveljavil koncept
“zgodnje obravnave” otrok z motnjo v razvoju, ki je temeljil na spoznanju, da
lahko terapevtska obravnava otroka z zgodnjo mozgansko okvaro v prvih me-
secih Zivljenja bistveno spremeni njegovo poznejSo prizadetost in oviranost.
MreZa razvojnih ambulant je omogodila, da je koncept “zgodnje obravnave”
zazivel in se dalje razvijal.

Nacin organiziranja in kadrovske ter asovne normative je izdelala Komisija
za pripravo standardov in kadrov za obravnavo otrok in mladostnikov z mot-
njami v razvoju pri Ministrstvu za zdravstvo RS. Zdravstveni svet jih je sprejel
dne 14. 3. 1995. En team naj bi pokrival od dvajset do triindvajset tiso¢ 0-18
let starih otrok in mladostnikov.
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Mentalnohigienska in pedopsihiatricna dejavnost

Zacetki naCrtnega spremljanja in dela z otroki z motnjami v duSevnem razvoju
v Sloveniji sovpadajo s povezovanjem pediatrov in psihologov s strokovnjaki z
drugih podrodji, s podrocja vzgoje in izobrazevanja in s socialnega podrocja.

V Mariboru je na primer mentalnohigienska dejavnost zacela nastajati ze leta
1964, ko je v okviru Avdiologopedskega centra, Ki je bil ustanovljen leta 1962,
pozneje Centra za slusno in govorno motene otroke, nastopila delo psiholo-
$ka ambulanta. Ze takrat se je psiholog ukvarjal z vrsto dejavnosti in ne le s
problemi slusno in govorno motenih otrok. V to leto postavljamo tudi uradne
zametke poznejsih mentalnohigienskih dispanzerjev v Sloveniji in kmalu za-
tem, leta 1965, Ze govorimo o zac€etkih bolniSni€ne obravnave otrok z motnja-
mi v duSevnem razvoju.

Leto 1964 je zabeleZeno tudi kot leto, v katerem so se v okviru OtroSkega
dispanzerja Zdravstvenega doma Maribor opravili prvi sistematski pregledi
tri- in petletnih otrok. Vsi rizi¢ni otroci so bili napoteni v psiholoSko ambulanto
na Center za korekcijo sluha in govora. Od leta 1966 dalje pa je v okviru otro-
Skega dispanzerja delovala tudi tako imenovana psihosomatska ambulanta.
Leta 1968 je bil sestavljen prvi uradni program za delo mentalnohigienskega
dispanzerja.

V letu 1969 se je v okviru sistematskih pregledov ze uporabljal razvojni test
(vprasanja o razvoju otroka je pripravila psihologinja), ki je pomenil zametke
poznejSega sistematskega psiholoSkega pregleda triletnih otrok - SPP — 3.
Prav tako v to leto segajo prva nacrtna usposabljanja — seminarji za strokov-
njake, ki se ukvarjajo z usposabljanjem oseb z motnjo v dusevnem razvoju.
Vsebina usposabljanja je bil tudi individualizirani program za potrebe posa-
meznih varovancev.

V Sloveniji zacetki pedopsihiatricnega dela sovpadajo z nastajanjem dispan-
zerske sluzbe, to so bili tako imenovani mentalnohigienskimi dispanzeriji.
Okrog leta 1968 se je zacelo nacrtno delo predvsem z otroki z motnjo v du-
Sevnem razvoju, sledile so obravnave nevrotskih in stresnih motenj.

Zaradi pomanjkanja podatkov je v tem trenutku tezko opredeliti, kdaj natan¢-
no so bili v okviru opisanih sluzb evidentirani prvi otroci s SAM. Iz primerjalnih

raziskav Dispanzerja za pedospihiatrijo ZD Maribor, opravljenih za leto 1983
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in za leto 2003, ugotovimo, da je delez diagnoze avtizma v 20-lethem obdo-
bju nekoliko padel in da so se diagnoze otrok z avtizmom skrile pod drugimi
kategorijami, najveckrat pod nespecificno motnjo v duSevnem razvoju. Vzrok
za to je potrebno iskati predvsem v negotovosti pri diagnosticiranju, Se bolj
pa v tem, da za otroke s SAM niso obstajali specificni programi terapije in
rehabilitacije.

Na terciarni ravni so otroke in mladostnike s SAM obravnavali predvsem v
okviru sedanje Sluzbe za pedopsihiatrijo Pediatricne klinike v Ljubljani. Do
leta 2004 je bilo napotenih in obravnavanih do 5 otrok na leto z diagnozo
avtizma oziroma sumom nanj. Na obravnavo so bili ve€inoma napoteni zara-
di pridruzenih motenj in uvedbe medikamentozne terapije. Team za otrosko
psihiatrijo je Ze leta 1994 pripravil izobrazevanje v okviru Der¢evih dni, kjer je
bil avtizem prvi¢ predstavljen kot razvojna motnja s spektrom vedenjskih po-
sebnosti. Zal so zaradi $tevilnih vzrokov (odsotnost nacionalnega programa,
zgodnjega odkrivanja in pomoci, nepovezanost strokovnih sluzb, dejstvo, da
avtizem ni bil prepoznan kot razvojna motnja, kadrovske stiske itd.) ostali otro-
ci s to diagnozo — razen v manjSem S$tevilu — neprepoznani in tako tudi brez
ucinkovitih specialnopedagoskih programov pomoci.

4.2 Svetovalni centri za otroke, mladostnike in starSe

V Sloveniji delujejo trije svetovalni centri za otroke, mladostnike in starSe,
v Ljubljani, v Kopru in v Mariboru. To so ustanove za varovanje dusevnega
zdravja, v katerih zagotavljajo celostno strokovno pomo¢ otrokom, mladostni-
kom in njihovim starS§em. Strokovnjaki razli¢nih profilov se zdruzujejo v te-
ame, kjer interdisciplinarno obravnavajo posameznikovo tezavo. Povezujejo
podrocja vzgoje, izobrazevanja, in socialnega varstva, v Ljubljani poleg tega
tudi zdravstvenega varstva. Posebno pozornost namenjajo podpori in pomoci
otrokom s posebnimi potrebami. Pri svojem ambulantnem delu so se strokov-
njaki sreCevali z otroki s SAM, vendar posebne obravnave ti otroci niso imeli.

Svetovalni center Ljubljana se razlikuje od drugih dveh po tem, da edini izvaja
tudi zdravstveno dejavnost. Ustanovljen je bil leta 1955. Na pobudo Zveze
prijateliev mladine ga je ustanovila takratna mestna obcina kot vzgojno po-
svetovalnico, ki se je po preselitvi v namensko grajeno stavbo na Gotski 18
v Siski leta 1976 preimenovala v Svetovalni center za otroke, mladostnike in
starSe Ljubljana.
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Delavska univerza Koper je leta 1968 ustanovila vzgojno in mentalnohigien-
sko posvetovalnico za otroke, mladino in odrasle, ki se je pozneje kot enota
obalne DU Koper preimenovala v vzgojno posvetovalnico. Leta 1986 se je
preoblikovala v javni zavod. Mestna obcina Koper je leta 1995 sprejela odlok
o ustanovitvi Svetovalnega centra za otroke, mladostnike in starSe kot javni
zavod, s sedezem na Cankarjevi 33 v Kopru.

V Mariboru je bila leta 1952 pod okriliem Zveze prijateljev mladine ustanov-
liena vzgojna svetovalnica. Leta 1970 se je preimenovala v vzgojno posveto-
valnico in leta 1997 v Svetovalni center za otroke, mladostnike in starSe; od
leta 2000 deluje v novih prostorih, ki jih je uredila Mestna obc&ina Maribor v
LavriCevi ulici 5.

4.3 Kategoriziranje, razvr§¢anje in usmerjanje otrok s posebnimi po-
trebami

Zacetki »kategoriziranja« (danes: usmerjanja) otrok in mladostnikov segajo v
leto 1958, ko je bilo s sploSnim aktom o Solstvu dolo€eno, da imajo drzavlja-
ni pod enakimi pogoji enake pravice do Solanja in vzgoje. Poleg obveznega
Solanja vseh otrok so bile z Zakonom o posebnem Solstvu (1960) uvedene
specialne Sole za prizadete otroke. Leta 1968 je bil izdan Zakon o usposab-
ljanju otrok in mladostnikov z motnjami v telesnem in duSevnem razvoju kot
podlaga sodobni politiki na tem podrocju v Sloveniji. Pozneje — leta 1976 — je
bil sprejet Zakon o izobrazevaniju otrok in mladostnikov z motnjami v telesnem
in duSevnem razvoju. Na podlagi tega zakona je bil leta 1977 sprejet Pravilnik
o razvrd€anju in razvidu otrok, mladostnikov in mlajSih polnoletnih oseb z mot-
njami v telesnem in duSevnem razvoju.

Po dolocbah tega pravilnika so se v okviru komisij za razvr&€anje I. in |l. stop-
nje razvrdc€ali duSevno moteni otroci, otroci s sludnimi in govornimi motnjami,
slepi in slabovidni otroci, otroci z drugimi telesnimi motnjami, vedenjsko in
osebnostno moteni in otroci z ve€ vrst motnjami (tabela 2). Komisije za raz-
vr8€anje so bile aktivne do konca leta 2000.
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Tabela 2: Pregled razvrS§¢enih oseb za obdobje 1991-2000 (mag. Vida Kova-
Cevi€ - Slemens3ek)

Vrsta motnje '91| '92 | 93| '94| '95| '96 | '97 | '98 | '99 | '00
Slepi 15 8 3 6| 10 4 7 9| 13| 20
Slabovidni 6 3 8| 13 71 10| M 7| 16 8
Gluhi 16 6| 14| 12| 14| 10| 13| 22| 25| 23
Naglusni 23| 16| 18| 16| 19| 10| 13| 29| 27| 32

Govorne motnje | 20| 10 8 8| 12| 15| 14| 15| 20| 37

Druge telesne 37| 44| 45| 33| 82|103|110| 70| 54| 63
motnje

Tezka duSevna 15| 23| 15| 13| 25| 22| 14| 35| 27| 31
prizadetost

Tezja dusSevna 24| 24| 28| 14| 19| 16| 10| 32| 24| 29
prizadetost

Zmerna 95| 93|104|109| 117 | 164 | 120 | 172 | 136 | 125
dusevna
prizadetost

Lazja duSevna | 255|215 | 252|259 | 251|246 | 197 | 213 | 177 | 139
prizadetost

Na meji 274 1 299 | 313|339 | 280 | 204 | 241 | 267 | 235 | 191
normalnih

sposobnosti

Vedenjske in 47| 57| 45| 43| 33| 28| 48| 31| 25| 19
osebnostne

motnje

Z ve¢ motnjami 61| 64| 31| 58| 53| 67| 65| 70| 71| 83
SKUPAJ 888 | 862 | 884 | 874 | 922 | 899 | 863 | 900 | 850 | 800

Vir: Statisti¢na porocila, Statisti¢ni urad RS

Podatki so bili zbrani leta 2001. Potrjena je bila ugotovitev, da je v Sloveniji
nekaj vec kakor 3000 otrok in mladostnikov z zmerno, teZjo ali teZko motnjo
v duSevnem razvoju do 18. leta starosti, to pomeni nekaj vec kakor 4 promile
od primerljive splodne populacije in se ujema s Stevilom v drugih razvitih ev-
ropskih drzavah.

Istega leta je bilo tudi ugotovljeno, da Stevilo odraslih z motnjo v duSevnem
razvoju raste. Invalidnino je takrat prejemalo 5170 oseb z motnjo v duSevnem

razvoju; od tega:

41



SMERNICE ZA CELOSTNO OBRAVNAVO OSEB S SPEKTROAVTISTICNIMI MOTNJAMI

- z zmerno motnjo v duSevnem razvoju: 3867 oseb,
- s tezjo motnjo v dusevnem razvoju: 852 oseb,
- s tezko motnjo v dusevnem razvoju: 451 oseb.

Ce primerjamo skupno $tevilo iz maja leta 1994, ki znasa 4720, in $tevilo iz
oktobra 2001, ki znasa 5170, lahko ugotovimo, da se je Stevilo pomembno
povecalo, in to za 450 oseb, se pravi za 9,5 %.

Odraslih oseb z zmerno, tezjo in tezko motnjo v duSevnem razvoju je torej
nekaj ve€ kakor 4 promile.

Ob tem je treba omeniti, da so na posameznih podrocjih Slovenije psihiatri
dolgo nastopali kot samostojni €lani komisij in da je Sele Zakon o usmerjanju
otrok s posebnimi potrebami iz leta 2000 jasneje opredelil ¢lanstvo posamez-
nih strokovnjakov in psihiatra nadomestil s pedopsihiatrom. Strokovnjaki me-
nijo, da je to pomemben korak, saj je Ze dolgo znano, da se psihi¢ne motnje v
otroStvu specifi€no razlikujejo od tistih v odrasli dobi, da imajo svoj zacetek in
potek in je torej nanje nemogoce gledati le kot na predmotnjo psihopatologije
odraslega obdobja.

4.4 PredSolska vzgoja in izobrazevanje

Vse vedja, bolje organizirana, pa tudi vse bolj strokovno podprta skrb za otro-
ke s posebnimi potrebami se je razvila v 70. letih. Podlaga za urejanje pro-
blematike otrok z motnjami v telesnem in duSevnem razvoju, kot so se takrat
imenovali, sta bila dva pravilnika.

Prvi je bil Pravilnik o razvr§€anju in razvidu otrok in mladostnikov z motnjami v
telesnem in duSevnem razvoju iz leta 1974, ki ga je leta 1977 zamenjal Pravil-
nik o razvr§¢anju in razvidu otrok, mladostnikov in mlajSih polnoletnih oseb z
motnjami v telesnem in duSevnem razvoju, ki je Ze zgoraj omenjen.

Organizacije za usposabljanje so praviloma sprejemale otroke in mladostnike
od 3 let starosti do 18 let, Se posebno velja to za populacijo otrok z motnjo v
duSevnem razvoju. Nekatere organizacije za usposabljanje so oblikovale svo-
je predSolske skupine, nekatere pa so celo ustanavljale svoje vrtce. Tako je bil
na primer leta 1969 v Ljubljani ustanovljen specialni vrtec za otroke z zmerni-
mi in teZjimi motnjami v razvoju od 4. do 7. leta starosti pri oddelkih za delovno
usposabljanje v Jar$ah, ki so sodili pod Vzgojni zavod Janeza Levca.
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Hkrati je treba poudariti, da je bil za omenjeno populacijo otrok z zmernimi in
tezjimi motnjami v duSevnem razvoju (po tedanjem pravilniku o razvrs¢anju
so bili to zmerno in tezko duSevno prizadeti) leta 1978 sprejet Program za
delovno usposabljanje za otroke in mladostnike od 3. do 18. leta starosti. Tudi
v Programu vzgoje in izobrazevanja otrok in mladostnikov z zmerno, tezjo
in tezko motnjo v dusevnem razvoju in drugimi dodatnimi motnjami iz leta
1994, ki je nadomestil tistega iz leta 1978, je zapisano, da program traja od
zgodnjega predsolskega obdobja prek obdobja vzgoje in izobrazevanja do
nadaljnjega vkljuCevanja v Zivljenje in delo. Ta program je bil podlaga za delo
tudi v razvojnih oddelkih vrtcev, ki so v 90. letih dozZiveli najvecji razmah.

Pred ustanavljanjem razvojnih oddelkov v vrtcih je bila predSolska vzgoja ti-
stih otrok s posebnimi potrebami, ki niso bili v organizacijah za usposabljanje
otrok in mladostnikov z motnjami v telesnem in duSevnem razvoju, zapostav-
liena.

Otroci z motnjami v razvoju so bili vklju€eni v Stevilne skupine v vrtcih brez po-
trebnih podatkov o statusu otroka in pogosto brez potrebnega znanja vzgojite-
ljiev v oddelkih. Vklju¢evanje drugacnih otrok v vrtce je potekalo le na podlagi
mnenja strokovnih delavcev vrtcev.

Leta 1980 je bil sprejet Zakon o vzgoiji in varstvu predsolskih otrok, ki je v 30.
¢lenu dolocal, da za predSolske otroke s tezjimi motnjami v telesnem in du-
Sevnem razvoju vzgojno-varstvena organizacija v skladu s posebnimi predpisi
organizira posebne oblike vzgoje, varstva in nege oziroma posebne razvojne
oddelke ali skupine.

Zgodovina ustanavljanja razvojnih oddelkov po Sloveniji se zacenja skoraj
deset let pred sprejetjem zakona. Lahko bi rekli, da je zakon kon¢no prinesel
oziroma formaliziral tisto prakso, ki se je v nekaterih vrtcih »pilotno« razvijala
Ze vrsto let.

Tako so se na primer v Mariboru Ze od leta 1969 vklju€evali v tako imenovane
razvojne oddelke otroci s posebnimi potrebami pod okriliem Dispanzerja za
metalno zdravje. Februarja 1971 je bil v Mariboru odprt »Korektivni otroski vr-
tec« v VVZ Boris PeCe v TomSi¢evem drevoredu, ki je zagotavljal rehabilitacijo
predSolskih otrok z motnjo v duSevnem razvoju, nadzor nad strokovnim delom
v teh oddelkih pa je imela tedanja Pomozna $ola Gustava Siliha.
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V Ljubljani je bil prvi razvojni oddelek ustanovljen leta 1974 v vrtcu Najdihojca
v enoti Litostroj, naslednje leto pa v Viskih vrtcih, enota Pot k ribniku. V letu
1975 sta bila odprta Se dva oddelka za predSolske otroke s cerebalno paralizo
v vrtcu Ane Ziherl. Pozneje so ustanovili razvojne oddelke za otroke s poseb-
nimi potrebami tudi v preostalih vrtcih: v vrtcih Murgle, Andersen, Ciciban, An-
gele Ocepek, Oton Zupangié in Prule. Razvojni oddelki so bili organizacijsko
vezani na mati¢ni vrtec.

Leta 1999 je na tem podrocju zacela delovati tudi svetovalka za pred3olske
otroke s posebnimi potrebami s sedezem v vrtcu Murgle. S tem je bil urejen
pregled nad predSolskimi otroki s posebnimi potrebami v Ljubljani, to pa je
omogocilo bolj jasno sodelovanje med starsi, zdravstvom in vrtci. Zasnoval in
gradil se je tudi tako imenovani ljubljanski model — model specialnopedago-
Ske pomodi otrokom, ki se je kot ustrezna oblika dela s pred3olskimi otroki s
posebnimi potrebami razSiril tudi v druge vrtce.

K razvoju oblik pomoc€i za predSolske otroke s posebnimi potrebami je veli-
ko pripomoglo prepri¢anje in odlo€no vztrajanje strokovnih delavcev pri tem
prepri¢anju, da zgodnje odkrivanje otrok s posebnimi potrebami, spremljanje
njihovega razvoja in pravocasno vklju€evanje v njim ustrezajoc¢e oblike uspo-
sabljanja pomembno vplivajo na celovit razvoj otrok. S tem so otroci zasciteni
pred dodatnimi razvojnimi tezavami, starSem in strokovnemu osebju pa je po-
nujena pomoc pri kvalitetnem razvoju otrok.

4.5 Socialnovarstveni zavodi za usposabljanje

V preteklosti je bila velika vecina otrok in mladostnikov z avtizmom diagnosti-
ciranih kot otroci z motnjo v dusevnem razvoju in tisti z najtezjimi oblikami so
bili vklju€eni v zavodsko oskrbo.

Socialnovarstveni zavodi za usposabljanje so bili ustanovljeni zaradi potrebe
druZin in otrok z zmerno, teZjo in tezko motnjo v dusevnem razvoju, da imajo
poleg programa izobraZevanja tudi program socialnega varstva in zdravstve-
ni program. Vzroki za te potrebe so bili razliéni (enostarSevska druzina, ve¢
otrok, starSi motnje niso sprejeli, zaposlitev starSev, zdravstvena zahtevnost
otrok ...). Do sprejetja Zakona o socialnem varstvu v letu 1992 so bili organi-
zirani tako, da je del, ki je zadeval vzgojo in izobrazevanje, financiralo in izva-
jalo Ministrstvo za Solstvo in Sport, del, ki se je navezoval na bivanje oziroma
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namestitev, pa je strokovno in finanéno pokrivalo Ministrstvo za zdravstvo in
socialno varstvo. Po tem pa je prevzelo financiranje socialnega programa in
programa vzgoje in izobrazevanja Ministrstvo za delo, druzino in socialne za-
deve, zdravstvenega pa Ministrstvo za zdravje.

V Sloveniji imamo pet centrov za usposabljanje, delo in varstvo (socialnovar-
stveni zavodi za usposabljanje), ki delujejo na 64 lokacijah, s ¢imer je zago-
tovljena ustrezna pokritost in dostopnost do storitev.

Od ustanovitve pa vse do 70. let je delovanje Zavoda za usposabljanje, delo
in varstvo dr. Marjana Borstnarja Dornava potekalo v dveh smereh. Ena je
bila tako imenovana azilska pot, v drugi smeri pa se je razvijala habilitacija.
Prvi habilitacijski oddelek v zavodu je bil ustanovljen Ze v zaCetku leta 1954.
Takrat so habilitacijo poimenovali specialni pedopsihiatri¢ni in ortopedagoski
postopek. Vanj so bili vklju€eni sposobnejsi otroci. Bivanje v slabih prostorih
baro€nega dvorca Dornava je nenehno spodbujalo iniciativo o izselitvi iz gras-
¢ine. Prve resne aktivnosti v tem smislu so se zacele Ze leta 1963, koncale pa
leta 2002. Poleg posodabljanja prostorskih kapacitete sta Ministsrtvo za delo,
druzino in socialne zadeve in Zavod ves €as veliko vlagala v izobraZzevanje
kadrov. Skrb za razvoj strokovnih obravnav je presla pot od varstva in nege
do razvitih interdisciplinarnih obravnav, ki jih danes izvajajo v razli¢nih oblikah
in modelih.

Leta 1968 je bil s sklepom Viade RS ustanovljen prvi sodobni Zavod za uspo-
sabljanje, delo in varstvo v Crni na Koro$kem (takrat Zavod za delovno
usposabljanje mladine). Prvi gojenci so prisli v neurejene prostore. Z njimi so
zaceli delati delavci z neustrezno izobrazbo in brez delovnih izkusenj. Zato se
je Center Crna v prvih letih zelo samorastni$ko razvijal: urejali so prostore in
kupovali opremo, veliko delavcev pa si je ob delu pridobivalo ustrezno izobra-
zbo. Ta proces je potekal priblizno petnajst let. Okoli leta 1985 je bil center, ki
ni bil nikoli grajen kot namenska stavba, usposobljen za delo s to populacijo,
vecji del delavcev pa je imel ustrezno izobrazbo.

Center je zaCel usposabljati otroke in mladostnike z zmerno, tezjo in tezko
motnjo v duSevnem razvoju, zaradi vse vecjih potreb pa je Ze zelo kmalu raz-
vil dodatne aktivnosti, ki so postale osnovna dejavnost centra in jih izvajajo
Se danes:

- od leta 1976 varstveno-delovni center (prej delavnica pod posebnimi po-

goji),
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- od leta 1978 domsko varstvo za odrasle, vkljuéene v varstveno-delovni
center,

- od leta 1978 preizkus delovnih sposobnosti tezko zaposljivih oseb,

- od leta 1980 usposabljanje otrok in mladostnikov s tezko motnjo v dusev-
nem razvoju,

- od leta 1993 dejavnost invalidske delavnice oziroma socialnega podjet-
ja.

Istega leta kakor Zavod v Crni so se odprle prve delavnice pod posebnimi
pogoji v Ljubljani kot zametek varstveno-delovnih centrov (VDC Tonéke Ho-
Cevar Ljubljana); prvi razvojni oddelki za predsolske otroke v Mariboru
in nekaj let pozneje v Ljubljani.

Leta 1984 je bil odprt prvi namensko grajeni zavod za usposabljanje otrok in
mladostnikov, Center Dolfke Bostjanci¢ v Dragi pri Igu. Zaradi velikih tezav
pri namescanju odraslih oseb je bil Ze leta 1985 v okviru istega zavoda odprt
Dom Skofljica, ki je sprejemal samo odrasle osebe z motnjo v du$evnem raz-
voju. V tistem &asu je bil to tudi edini zavod za odrasle osebe. Ze od vsega
zacetka je bila oblikovana interdisciplinarna strokovna skupina in od jeseni
1984 dalje se vsak mesec redno sestaja.

Posebno in iziemno pomembno poglavje je bil razvoj zdravstvene sluzbe,
saj je moral center sprejemati osebe, ki potrebujejo zelo zahtevno zdravstve-
no skrb in nego. Zdravstvena sluzba se je zagela z majhno skupino sester,
skromno opremo in zdravnikom, ki je prihajal dvakrat na teden. Leta 1986 pa
je center kot prva tak$na ustanova (za delo z osebami z motnjami v duSevnem
razvoju) dobil svojega zdravnika in registriral ambulanto.

Pozneje se je pridruzila enota za dnevno varstvo otrok in mladostnikov v Sigki
v Ljubljani, kjer je kmalu nastala tudi enota za manjSe Stevilo oseb v celodnev-
nem varstvu. Ker so se starSi ¢edalje bolj odlo€ali za dnevne oblike varstva,
je to spodbudilo odprtje dveh dnevnih centrov v Ljubljani in enega v Novem
mestu. V zadnjih letih se je centru pridruZil Se varstveno-delovni center, raz-
vija pa se tudi ve€ manjsih bivalnih enot za odrasle (Grosuplje, Barje, Vizmar-
je, Ribnica ...). Center je od prvega dne vlagal energijo v strokovni razvoj in
zacel zelo hitro uvajati novosti. S kratkotrajnimi oziroma zacasnimi sprejemi
je zacCel Ze nekaj mesecev po odprtju. Ta oblika obravnave starSem, ki imajo
otroka doma, omogoca pocitek in oddih, torej razbremenitev, in zato so manj-
Se potrebe po celodnevnem varstvu. Danes so v razliCne oblike obravnave

46

ZGODOVINA

(kratkotrajni sprejemi, celodnevno varstvo, pomo¢ na domu, pogitniS8ko var-
stvo, dnevno varstvo, varstveno-delovni center, krizni sprejemi ...) vkljuCene
osebe z motnjami v duSevnem in telesnem razvoju iz vse Slovenije. lzvajajo
se socialni, vzgojno-izobrazevalni in zdravstveni programi.

Dana3snji Dom Matevza Langusa Radovljica se je razvil iz zavoda v Kamni
Gorici. Leta 1952 je bil v Kamni Gorici ustanovljen zavod, ki je imel za cilj, »du-
Sevno nerazvitim in zaostalim otrokom« zagotoviti vzgojo in izobrazevanje, da
bi se po koncu Solanja in poprejSnjih pripravah vkljucili v delovne organizacije
na ustrezna delovnha mesta — glede na svoje sposobnosti in potrebe. VKklju-
evali so se udenci iz razliénih krajev v Sloveniji. Stevilo usencev v »posebni
Soli« se je poveclevalo in doseglo po letu 1970 Stevilo 120.

V okviru ob&ine so se razvijali oddelki »posebne Sole« v Bohinju, na Bledu
in v Radovljici. Leta 1974 sta bila oblikovana dva oddelka za »delovno uspo-
sabljanje«, kamor so se vkljucili otroci z zmerno motnjo v duSevnem razvoju.
Leta 1979 je bila ustanovljena »delavnica pod posebnimi pogoji«, da bi omo-
gocila zaposlitev u€encem, ki so kon¢ali Solanje in se niso vkljuili v delovne
organizacije. Vec let so gostovali v razli¢nih prostorih v Radovljici. Leta 1980
je bila v Radovljici zgrajena Sola, v katero so se vkljucili otroci z motnjo v du-
Sevnem razvoju iz Bohinja, Bleda, Radovljice in iz okoliskih krajev. Leta 1985
so bili zgrajeni namenski prostori za delavnico pod posebnimi pogoji, ki se je
razvijala in se v naslednjih letih preoblikovala v Varstveno-delovni center. Leta
1992 so bili v Radovljici zgrajeni namenski prostori za bivanje in izobrazeva-
nje otrok z zmerno, tezjo in tezko motnjo v duSevnem in telesnem razvoju.
Potrebe Ze vklju¢enih otrok in mladostnikov in pa potrebe v okolju so nareko-
vale razvoj programov, ki se izvajajo danes in sicer programa socialnega var-
stva in program vzgoje in izobrazevanja in program zdravstvenega varstva.

Leta 1960 je Mladinski dom Mihe Pinterja v Dobrni postal podruznica OS s pri-
lagojenim programom z internatom v Celju in leta 1974 je bil organiziran prvi
oddelek delovnega usposabljanja otrok z zmerno in teZjo motnjo v razvoju.
Zavod je bil leta 1984 v celoti preusmerjen v Zavod za delovno usposabljanje
— z desetimi oddelki na treh stopnjah vzgoje in izobraZzevanja. Leta 1993 je v
okviru zavoda zacel delovati dislocirani dnevni oddelek v Celju, od leta 1994
pa se v Zavodu za usposabljanje in varstvo Dobrna zaradi ¢edalje vecjih
potreb nadaljuje usposabljanje tudi za odrasle osebe s posebnimi potrebami.
Obdobje razvoja centrov za usposabljanje, delo in varstvo zaradi sistemati¢ne
predSolske vzgoje, rednega Solskega programa (posebnega) do 21. leta sta-
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rosti z mozZnostjo nadaljnje vkljucitve v posebni program vzgoje in izobraze-
vanja - raven usposabljanja za zZivljenje in delo do 26. leta starosti, dejavnosti
varstveno delovnih centrov z moznostjo zaposlitve za odrasle ter institucio-
nalnega varstva za odrasle osebe z motnjami v dusevnem telesnem razvoju,
Stejemo za obdobje zacetka modernizacije druzbene skrbi za navedene kate-
gorije oseb s posebnimi potrebami.

4.6 Pretekla prizadevanja za diagnostiko in obravnavo otrok s SAM

Leta 1987 je specialna pedagoginja Branka D. JuriSi¢ ustanovila Skupino za
avtizem pri Drustvu defektolog Slovenije in skupino vodila do leta 1992. Po-
zneje tega dela ni bil pripravljen prevzeti nihCe, zato je skupina zamrla. V
skupini so bili predvsem specialni pedagogi oziroma defektologi, psihologi in
starSi otrok z avtizmom. Nekaj ¢asa so bila enkrat na mesec izobrazevalna
sreanja za strokovnjake in posebej ob sobotah tudi za starSe. Skupina za
avtizem se je vkljuc€ila tudi v Zvezo drustev za avtizem Jugoslavije. Leta 1988
je bil organiziran seminar o otroSkem avtizmu (na tem seminarju so predavali
strokovnjaki iz Slovenije in iz drugih republik takratne Jugoslavije) s tiskanim
gradivom. Leta 1991 je izSla knjiga Avtizem (avtorica Branka D. JuriSi¢) pri
Zavodu za Solstvo, ponatis pa leta 1993.

Branka D. JuriSi¢ je prevedla E-2 vpraSalnik B. Rimlanda in Lestvico za oceno
otroSkega avtizma (CARS; Childhood Autism Rating Scale, avtorjev Schopler,
Reichler, Renner), z namenom, da bi se evidentiralo ¢im vecje Stevilo otrok
z avtizmom, ki so bili vklju€eni v razliéne programe vzgoje in izobrazevanja.
Oba instrumenta sta bila poslana na ve¢ ustanov za izobrazevanje otrok z
motnjo v duSevnem razvoju (osnovne $ole s prilagojenim programom, oddelki
vzgoje in izobrazevanja in socialni zavodi). Specialni pedagogi, psihologi v
teh ustanovah in star$i otrok so izpolnjevali oba instrumenta. Takrat je imela
Skupina za avtizem evidentiranih priblizno 40 otrok, ki bi jih po rezultatih na
obeh instrumentih lahko napotili na kliniéno diagnostiko zgodnjega otroSkega
avtizma. Po takratnih podatkih o pogostnosti otroSkega avtizma (4 otroci na
10 000) smo menili, da bi moralo biti v Sloveniji priblizZno 136 taknih otrok.
Vecina otrok ni bila diagnosticirana z diagnozo avtizma. Nekateri (tak$nih je
bilo od 8 od 40) so imeli v izvidih in mnenjih takratnih komisij za razvr¢anje
zapisano ponavadi oznacbo »znaki avtizma, »avtisticéno vedenje«, »avtistic-
ne tendence« in podobno. Nekateri starSi so svoje otroke peljali v Zagreb ali
Beograd, da so jim tamkaj$nji zdravniki (najpogosteje otroski psihiatri) na-
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pisali diagnozo avtizem, ki pa je v Sloveniji zdravniki pogosto niso priznali.
Prizadevanja Stevilnih specialnih pedagogov in psihologov, da bi Ministrstvo
za Solstvo omogocilo posebne programe za otroke z avtizmom, zato v Slove-
niji niso bila usliS8ana. Branka D. JuriSi¢ je od leta 1986 do leta 1993 delala
kot specialna pedagoginja v oddelku za otroke z avtizmom v Zavodu Janeza
Levca v Ljubljani. V tem obdobju sta bila tam nekaj ¢asa celo dva oddelka za
otroke z avtizmom. Ko so ti otroci zrasli in se vkljucili v druge ustanove, novih
otrok v tem oddelku ni bilo vse do leta 2006.

Vecinoma so bili otroci z avtizmom vkljueni v razli¢ne programe za otroke z
motnjo v duSevnem razvoju ali v ustanove za gluhe in naglusne, verjetno ne-
kateri tudi v redne OS. Njihovi ugitelji in drugi strokovnjaki, ki so delali z njimi,
so takrat dobili nekaj znanja na predavanjih Skupine za avtizem, ki jih je imela
Branka D. JuriSi¢; pozneje je nekaj seminarjev organiziral tudi Zavod za Sol-
stvo. Poseben oddelek je deloval samo v Zavodu Janeza Levca.
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5.1 Pregled zakonodaje

Ustava Republike Slovenije vsakomur zagotavlja enake Clovekove pravice in
temeljne svobosc¢ine. 52. ¢len ustave posebej navaja, da imajo otroci z mot-
njami v telesnem in duSevnem razvoju in druge huje prizadete osebe pravico
do izobrazevanja in usposabljanja za dejavno Zzivljenje v druzbi. To izobraze-
vanje in usposabljanje se financirata iz javnih sredstev.

V predpisih, ki zadevajo (tudi) otroke, kakorkoli ovirane v normalnem razvoju,
se uporabljajo razli¢ni pojmi, v posameznem predpisu podrobneje opredelje-
ni. Tako se v predpisih, ki urejajo podro€je zdravstva, uporablja pojem otrok
z motnjami v telesnem in duSevnem razvoju, za podrocje vzgoje in izobrazZe-
vanja pa izraz otrok s posebnimi potrebami. Zakon o star§evskem varstvu in
druzinskih prejemkih govori o otroku, ki potrebuje posebno nego in varstvo.

Zdravstvo

Temeljni zakon, ki ureja sistem zdravstvenega varstva v Republiki Sloveniji, je
Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju. Zakon med dru-
gim dolo€a, da sta zdravljenje in rehabilitacija otrok, u¢encev in Studentov, ki
se redno Solajo, ter otrok in mladostnikov z motnjami v telesnem in duSevnem
razvoju v celoti zagotovljena iz sredstev obveznega zdravstvenega zavarova-
nja. To pomeni, da je tem otrokom in mladostnikom, med katere sodijo tudi tisti
s SAM, med drugim zagotovljena tudi celovita zgodnja obravnava.

Novela zakona o Zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju pa je
k dosedanjim skupinam zavarovancev iz 23. ¢lena zakona dodala tudi osebe
z avtizmom, tako da bo tem osebam od 1.1.2009 z obveznim zdravstvenim
zavarovanjem v celoti zagotovljeno krije celovite obravnave z zdravljenjem in
rehabilitacijo.

Vzgoja in izobrazevanje otrok s posebnimi potrebami

Ta vzgoja se izvaja v skladu z Zakonom o usmerjanju otrok s posebnimi po-
trebami (v nadaljnjem besedilu: ZUOPP) in s predpisi, ki urejajo podrocje
predSolske vzgoje, osnovnosolskega izobrazevanja, poklicnega in strokovne-

ga izobrazevanja in sploSnega srednjega izobrazevanja. ZUOPP opredeljuje
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skupine otrok s posebnimi potrebami (v nadaljnjem besedilu: OPP) in ureja
predvsem usmerjanje v razlicne programe, dolo¢a postopek usmerjanja in
postopek dela strokovnih komisij ter vsebino odlocbe o usmeritvi.

Odlo¢bo o usmeritvi v program vzgoje in izobrazevanje izda Zavod za Solstvo
na podlagi strokovnega mnenja, ki ga pripravi komisija za usmerjanje OPP
prve stopnje.

Zakon dolo¢a, da mora vrtec, $ola oziroma zavod za vsakega otroka pripraviti
individualiziran program v skladu s programom, v katerega je otrok usmerjen
in ki uvaja razvojno-procesno usmerjanje. Z zakonom je omogocena tudi ak-
tivna vloga starSev pri oblikovanju individualiziranega programa in pri njegovi
evalvaciji.

Otroci in mladostniki s SAM po tem zakonu niso prepoznani kot posebna sku-
pina otrok s posebnimi potrebami. V praksi se zato otroci s SAM najpogosteje
usmerjajo kot dolgotrajno bolni, otroci s primanjkljaji na posameznih podrogjih
ucenja, z govorno-jezikovnimi motnjami in kot otroci z motnjami v duSevnem
razvoju.

Socialno varstvo

Zakon o socialnem varstvu ureja socialnovarstveno dejavnost kot preprece-
vanje in odpravljanje socialnih stisk in tezav posameznikov, druzin in skupin
prebivalstva. Pravice iz socialnega varstva so urejene v obliki storitev, ukre-
pov in dajatev in so zagotovljene vsem drzavljanom, ki jih potrebujejo in so do
njih upraviceni (pod pogoji, ki jih dolo¢a zakon).

Za premagovanije socialnih stisk in teZav so namenjene storitve: prva socialna
pomoc, osebna pomo¢, pomoc¢ druzini za dom in na domu, institucionalno var-
stvo, vodenije in varstvo ter zaposlitev pod posebnimi pogoji in pravica do izbi-
re druzinskega pomocnika. Te storitve izvajajo javni socialnovarstveni zavodi.
To so centri za socialno delo, domovi za starejSe ob&ane, zavodi in varstve-
no-delovni centri za odrasle duSevno in telesno prizadete osebe, domovi za
otroke, ki so prikrajSani za normalno druZinsko Zivljenje, in socialnovarstveni
zavodi za usposabljanje in varstvo otrok in mladostnikov z zmerno, tezjo ali
tezko motnjo v duSevnem razvoju.
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Denarna socialna pomo¢ je namenjena tistim posameznikom, ki si sami ma-
terialne varnosti ne morejo zagotoviti zaradi okolis¢in, na katere ne morejo
vplivati. Ob izpolnjevanju drugih pogojev za pridobitev denarne socialne po-
moci je do nje upraviCena oseba, ki skrbi za otroka ali odraslo osebo, ki ni spo-
sobna skrbeti zase in sodi v druzino, Ce takSen nacin varstva otroku oziroma
odrasli osebi nadomesc¢a institucionalno varstvo.

Varstvo zmerno, teze in tezko duSevno ter najteze telesno prizadetih oseb,
med katere lahko sodijo osebe s SAM, ureja Zakon o druzbenem varstvu
dusSevno in telesno prizadetih oseb. To so osebe, ki se ne morejo usposobiti
za samostojno Zivljenje in delo in pri katerih je ugotovljeno, da je prizadetost
nastala v otroSki oziroma mladostniski dobi (do dopolnjenega 18. leta starosti
oziroma med rednim Solanjem, vendar najpozneje do dopolnjenega 26. leta
starosti). Te osebe imajo pravico do varstva v splo$nih in posebnih zavodih (v
obliki dnevnega varstva, ob&asnega ali stalnega varstva z nastanitvijo v za-
vodu), do varstva v drugi druzini, do nadomestila za invalidnost in do dodatka
za tujo nego in pomo¢€. Osebe s SAM lahko torej uveljavljajo status invalidne
osebe in pravice po tem zakonu, kadar imajo pridruzeno zmerno, tezjo ali
tezko dusevno ali najtezjo telesno prizadetost.

Druzinska politika

Najvec¢ pomoci druzini z otrokom daje Zakon o starSevskem varstvu in druzin-
skih prejemkih. Poleg pravic do starSevskega dopusta in dopusta za nego in
varstvo otroka in do nadomestila place oziroma osebnega prejemka ureja Se
pravico do druzinskih prejemkov. Strasi otroka, ki potrebuje posebno nego in
varstvo, lahko poleg navedenih pravic uveljavljajo Se pravico do podaljSanja
dopusta za nego otroka, do dodatka za nego otroka in pravico do delnega
pladila za izgubljeni dohodek. Kriterije za uveljavljanje teh pravic opredeljuje
poseben pravilnik.

Za otroke s teZko motnjo v duSevnem razvoju in za teZko gibalno oviranega
otroka lahko star8i uveljavljajo visji dodatek za nego otroka. S spremembo
pravilnika v letu 2006 pa so do tega dodatka upravi€eni tudi otroci z avtizmom
s pridruzeno zmerno ali tezjo motnjo v duSevnem razvoju. Enako velja tudi za
pravico do delnega placila za izgubljeni dohodek, ki jo lahko uveljavlja eden
od starSev, kadar prekine delovno razmerje ali zaCne delati krajsi delovni ¢as
zaradi nege in varstva otroka.
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Pravice uveljavljajo starSi pri krajevno pristojnem centru za socialno delo na
podlagi vloge, ki morajo k njej priloziti dokazila o izpolnjevanju pogojev (do-
lo€enih v zakonu) za posamezno pravico.

Zaposlovanje

Podrocje zaposlovanja ureja ve¢ zakonov, posebno pomembno podlago za
zaposlovanje invalidov daje Zakon o poklicni rehabilitaciji in zaposlovanju in-
validov.

Osebam s SAM, ki nimajo izdane odlocbe o invalidnosti po drugih predpisih, je
dana pravica do priznanja statusa invalida po tem zakonu in pravica do zapo-
slitvene rehabilitacije. To lahko uveljavljajo z rehabilitacijskim procesom, kjer
dobijo oceno delovnih sposobnosti. Rehabilitacijska komisija Zavoda za za-
poslovanje predloZi mnenje, na podlagi katerega izdela rehabilitacijski sveto-
valec zavoda v sodelovanju z invalidom rehabilitacijski nacrt. Ta dolo€a vrsto,
obseg, nacin in trajanje izvajanja storitev zaposlitvene rehabilitacije. V njem
je mozno opredeliti tudi specifike funkcioniranja osebe s SAM, ki ima znacilno
pomembnejSe tezave na podrocju socializacije in komunikacije kakor druge
invalidne osebe. Zavod po konc¢ani zaposlitveni rehabilitaciji izdela oceno za-
poslitvenih moznosti osebe na podlagi mesecnih porodil in kon&ne evalvacije
izvajalca zaposlitvene rehabilitacije. 1z ocene mora biti razvidno predvsem,
ali je oseba zaposljiva v obi¢ajnem delovnem okolju, v podporni ali zas¢itni
zaposlitvi, za katera dela je usposobljena in kakSne podporne storitve ali prila-
goditve potrebuje na delovhem mestu. Kadar kljub rehabilitaciji, prilagoditvam
delovnega mesta in delovnega okolja oseba ne more dosegati delovnih re-
zultatov v visini vsaj ene tretjine zaposlenega na obi¢ajnem delovhem mestu,
se v oceni zaposlitvenih mozZnosti opredeli, da zaradi invalidnosti ta oseba ni
zaposljiva, lahko pa se vkljuéi v programe socialne vklju¢enosti.

Zavod za zaposlovanje na podlagi ocene rehabilitacijske komisije invalidu za-
gotavlja pomo¢€ pri iskanju zaposlitve na ustreznih delovnih mestih v obicaj-
nem delovnem okolju, v invalidskih podjetjih, v podporni ali zas&itni zaposlitvi
oziroma pri vklju€itvi v programe aktivne politike zaposlovanja.

Zaposlitev v eni od navedenih oblik zaposlitve pa Se ni dovolj, da bo imela
oseba s SAM primerno delovno okolje. Pri “podporni zaposlitvi’ na primer mo-
rata biti zagotovljeni strokovna in tehni¢na podpora osebi, delodajalcu in delo-
vhemu okolju. Strokovna podpora je lahko v obliki informiranja, svetovanja,
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usposabljanja, osebne asistence, spremljanja pri delu, razvoja osebnih metod
dela in ocenjevanja delovne uspesnosti.

Osebe s SAM, ki so pridobile status invalidne osebe po Zakonu o druzbenem
varstvu dusevno in telesno prizadetih oseb, se pri Zavodu za zaposlovanje
ne morejo prijaviti kot iskalci zaposlitve: ti ljudje so bili namre¢ ocenjeni kot
nezaposljivi in nesposobni za pridobitno delo. Upravieni so do prejemanja
denarnih dodatkov in do vodenja, varstva in zaposlitve pod posebnimi pogoji.
Izvajalci te storitve so varstveno-delovni centri (v nadaljnjem besedilu: VDC).
Pravico do vkljuCitve v zaposlitev pod posebnimi pogoji uveljavlja oseba na
podlagi sklenjenega dogovora z VDC, ki mu sledi napotitvena odlo¢ba pristoj-
nega centra za socialno delo.

5.2 Zdravstvena mreza

5.2.1 Primarna in sekundarna raven

Na tej ravni zdravstvenega varstva potekajo posamezne oblike preventivnih
programov, ki obsegajo tudi izobrazevanje druzine pred rojstvom otroka.

Zdravstveni delavec, ki spremlja otrokov razvoj na primarni ravni, je ve€inoma
zdravnik specialist pediater in v redkih primerih specialist druzinske medicine.
Vsakemu otroku v prvih treh letih starosti pripada dolo¢eno Stevilo rednih pre-
ventivnih pregledov (posvetovalnica), ki so opravljeni v doloéenem ¢asovnem
zaporedju in s tem pomenijo prvo »sito« in moznost odkritja, da otrok odstopa
VvV svojem razvoju glede na zdrave sovrstnike.

Z uvedbo razvojnega presejalnega testa Denver Il. smo v Sloveniji dobili do-
datno moznost za Se bolj sistematino spremljanje otrok. V okviru omenjene-
ga testa sta tudi lestvici socializacije in vedenja. Odstopanja na eni od njiju
lahko pediatra opozorijo na potrebo po skrbnejSem spremljanju in morebitni
dodatni diagnostiki.

Na tej ravni delujejo tudi specialisticne ambulante, ki so lahko organizirane
v okviru zdravstvenih domov, v okviru bolniSnic sekundarne ravni ali pa kot

samostojne ambulante.
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V vecjih zdravstvenih domovih so praviloma organizirane multidisciplinarne
sluzbe v okviru razvojnih ambulant, mentalnohigienskih sluzb in pedopsihia-
tricnih ambulant. Ponekod so te sluzbe zdruzene v sklenjene celote, drugod
delujejo samostojno, neodvisno druga od druge in se povezejo prek teamske-
ga dela za vsakega otroka posebej. V regijah, kjer ni tovrstne organizacije, se
med seboj povezejo posamezni strokovnjaki, ki delujejo posami¢no v okviru
iste regije.

5.2.1.1 Razvojne ambulante

V Sloveniji imamo mrezo dvajsetih teamov razvojnih ambulant, v katerih je
nosilec dejavnosti pediater z dodatnim znanjem iz otroSke in razvojne nev-
rologije. Poleg njega so po sedaj veljavhem kadrovskem normativu v teamu
Se: dva nevrofizoiterpevta, 0,5 logopeda in 0,5 delovnega terapevta. Mreza
razvojnih ambulant se prekriva z obmo¢&nimi enotami Zavoda za zdravstveno
zavarovanje Slovenije.

TABELA 3: Stevilo timov razvojnih ambulant za pogodbeno leto 2007

Izvajalec Stevilo timov za
pogodbe 2007

ZD Celje 2,00

ZD Koper 0,70

ZD Postojna 0,30

0OZG Kranj 1,83
Pediatricna ordinacija Ale$ Paternoster d.o.o. 0,17

ZD Krsko 0,60

ZD Ljubljana 4,70

ZD Domzale 1,00

ZD Trbovlje 0,40

ZD Idrija 0,10

ZD Maribor 2,00

ZD Slovenska Bistrica 0,30

SB Ptuj 1,00

SB Murska Sobota 1,20

ZD Novo mesto 1,20
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ZD Velenje 0,60
SB Slovenj Gradec 0,80
SB “Dr. Franc Derganc” Nova Gorica, ZD Nova Gorica | 1.00
SKUPAJ 19,90

Vir: Podro¢ni dogovor za zdravstvene domove in zasebno zdravstveno dejavnost za pogodbeno leto 2007

Strokovnjaki v razvojnih ambulantah obravnavajo otroke z motnjo v razvoju, ki
jih je v celotni populaciji otrok in mladostnikov priblizno 3 %. Najbolj so uspo-
sobljeni za obravnavo otrok z motnjo v gibalnem razvoju, ki jih je 0,2-0,3 %.
Na tem podrocju se je razvil koncept aktivnega iskanja rizi¢nih otrok, ki jih je
priblizno 10 % v celotni populaciji. Tako lahko ti otroci pridejo pravo€asno do
terapevtske obravnave, ki prepreci ali omili poznej$o gibalno prizadetost.

Otroci s SAM so obravnavani podobno kakor drugi otroci s posebnimi potre-
bami (nadaljnjem besedilu: PP). Glede na svoje potrebe so napoteni v nev-
rofizioterapevtsko, delovnoterapevtsko in/ali logopedsko obravnavo. V redkih
primerih team razvojne ambulante sodeluje s teamom MHO in s tem zagotovi
otroku dodatno psiholosko in/ali specialnopedagosko obravnavo. Navadno
ima otrok s SAM v okviru sedanjih moznosti v povprecju logopedsko obravna-
vo dvakrat na mesec. Praviloma omenjeni strokovnjaki nimajo specificnega
znanja s podroc¢ja SAM.

5.2.1.2 Mentalnohigienska sluzba in pedopsihiatricne ambulante

Tudi team mentalnohigienske sluzbe je sestavljen iz specialistov razli¢nih
strok. Osnovo sestavljajo psiholog ali specialist klinicne psihologije, logoped,
specialni pedagog in socialni delavec. Specialist pedopsihiater je lahko stalni
¢lan te sluzbe ali pa deluje v samostojni ambulanti. Vsaki ambulanti pripada
dolo¢eno Stevilo srednijih in visokih medicinskih sester.

Trenutno v Sloveniji delujejo Stiri vecje dispanzerske mentalnohigienske-pe-
dopsihiatricne enote (Maribor, Ljubljana, Kranj in Nova Gorica) in ve¢ manjsih
ali posameznih ambulant, katerih kadrovska zasedenost je omejena na enega
ali vec€ specialistov pedopsihiatrije, ponekod pa na klinicnega psihologa.

Na tej ravni delujejo tudi posamezni specialisti nastetih strok, ki so zaposleni
zunaj klasi¢nih zdravstvenih ustanov in so del teama svetovalnih centrov za
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otroke, mladostnike in starSe (Ljubljana) ali centrov za sluh in govor (Maribor,
Ljubljana, Koper).

Vse sluzbe, ki delujejo na tej ravni, se soo€ajo s pomanjkanjem kadrov in s
slabimi moznostmi za njihovo strokovno izpopolnjevanje. Poseben problem je
tudi slaba organizacijska povezanost, ki onemogoca bolj koordinirano delo.

5.2.2 Terciarna raven

Na tej ravni se otroci in mladostniki s SAM obravnavajo predvsem v okviru
dveh oddelkov na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani — v okviru Sluzbe za otroSko
psihiatrijo in v okviru Klinicnega oddelka za otro8ko, mladostni$ko in razvojno
nevrologijo.

Od septembra 2005 deluje v okviru Klinicnega oddelka za otrosko, mlado-
stniSko in razvojno nevrologijo Pediatricne klinike ambulantna in bolnisSni¢na
obravnava za otroke s SAM. Ta dodatna dejavnost poteka brez dodatne orga-
nizacijske, kadrovske in finanéne podpore drzavnih organov. Otroci so obra-
vhavani v okviru teama, ki ga sestavljajo razvojni pediater in dva psihologa.
Dodatne informacije o otrokovem socialnem funkcioniranju team pridobi iz
porocila vzgoijiteljice oziroma ugiteljice, ki otroka vodi v okviru programa vzgo-
je in izobrazevanja. Diagnosticirani so glede na klini¢ne kriterije, ki so oprede-
lieni v strokovnih priro¢nikih (MKB-10, DSM-1V), izvid psiholoSkega pregleda,
vklju¢no s CARS (Childhood Autism Rating Scale), in na omenjeno porocilo
vzgojiteljice/uciteljice. V okviru kliniénega in psiholoSkega pregleda sta oce-
njena tudi otrokov razvoj (Lestvice zgodnjega razvoja N. Bayley — 2. verzija),
njegovo kognitivho funkcioniranje (testi inteligentnosti in drugi) ter adaptivno
vedenje (Vinelandska lestvica). V primeru suma na znano genetsko, presnov-
no ali nevrolo$ko motnjo so otroci s SAM hospitalizirani za dodatne biokemic-
ne, genetske, nevrofizioloske in nevroslikovne preiskave.

Otroci s SAM, ki potrebujejo zahtevnejSo diferencialno diagnostiko in imajo
dodatne psihiatri¢ne motnje ali zaradi izrazitega motecega vedenja ne zmore-
jo funkcionirati v programu vzgoje in izobraZevanja, so hospitalizirani na od-
delku Sluzbe za otroSko psihiatrijo na Pediatri¢ni kliniki. Obravnava jih team,
ki ga sestavljajo otroski psihiater, psiholog, specialni pedagog, socialna delav-
ka, visja medicinska sestra in zdravstveni tehnik.
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Na Pediatri¢ni kliniki je bilo v letu 2006 organizirano izobrazevanje za zdrav-
nike v okviru sre€anja nevropediatrov in pedopsihiatrov ter Dercevih dni. Pre-
davanje iz SAM je vklju€eno tudi v dodiplomsko izobrazevanje zdravnikov.

5.3 Vzgojno-izobrazevalna mreza

5.3.1 Proces usmerjanja otrok

Z dnem uveljavitve Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami, ki je
zacel veljati 1. julija 2000, je prenehala veljavnost 123. ¢lena Zakona o soci-
alnem varstvu in s tem pristojnost komisij za razvr§¢anje, centrov za socialno
delo in Ministrstva za delo, druzino in socialne zadeve kot drugostopenjskega
organa na tem podrocju. Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami
prav tako vsebuje dolocilo, s katerim je omogocena uporaba strokovnega
mnenja komisije za usmerjanje pri uveljavljanju pravic s podro¢ja Solske za-
konodaje, pa tudi pravic po drugih zakonih. Vsi postopki usmerjanja za izdajo
strokovnega mnenja in za uveljavljanje pravic s podroc¢ja Solske zakonodaje,
pa tudi pravic po drugih zakonih so se prenesli na Ministrstvo za Solstvo.

S 1.1.2007 se je pristojnost delovanja komisij za usmerjanje otrok s posebnimi
potrebami na prvi stopnji prenesla na Zavod RS za Solstvo. Komisije za usmer-
janje delujejo v okviru obmoc&nih enot Zavoda RS za Solstvo. Trenutno deluje
petnajst senatov. Ministrstvo za Solstvo ostaja pritozbeni organ na drugi stopniji.

5.3.2. PredSolska vzgoja in izobrazevanje

Na predSolski ravni se otroci s SAM usmerjajo v dva programa VI:

. program za predSolske otroke s prilagojenim izvajanjem in dodatno

strokovno pomocdjo,

. prilagojeni program za predSolske otroke.
S SKLEPOM ministra za Solstvo in Sport o uvajanju novosti oblikovanja in
delovanja oddelkov za pred3olske otroke s posebnimi potrebami z avtisti¢nimi
razvojnimi motnjami z dne 15. 5. 2006 smo dobili osnovo za uvajanje novosti
VvV vzgojno-izobrazevalno prakso, katere namen je, zagotoviti ustrezne pogoje
(vsebinske, kadrovske in prostorske), ki so prilagojeni specificnim potrebam
teh otrok v smislu spodbujanja komunikacije in socialne interakcije. S tem
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sklepom oblikujejo v Zavodu za gluhe in naglusne, Ljubljana, v Centru za sluh
in govor, Maribor ter v Centru za korekcijo sluha in govora, Portoroz po en od-
delek za predSolske otroke, v katere so vklju€eni otroci s SAM, delo pa poteka
v skladu s programom s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomoc-
jo za predSolske otroke. Posebnost je, da je v enem oddelku najvec Sest otrok
in tako otroci niso vklju€eni v skupino z vrstniki z znacilnim razvojem.

Projekt je predviden za tri Solska leta, t.j. 2006/07, 2007/08 in 2008/09. Ves
Cas trajanja projekta Ministrstvo za Solstvo in Sport preverja in vrednoti ustrez-
nost strokovnih reSitev glede delovanja teh oddelkov in pridobiva podatke za
pripravo novih sistemskih strokovnih reSitev na tem podrocju.

Otroci s SAM, ki so usmerjeni v Program za predSolske otroke s prilagojenim
izvajanjem in dodatno strokovno pomogjo, so integrirani v »rednih« oddelkih
vrtcev. Glede na Pravilnik o usmerjanju otrok s PP naj bi bili v ta program vklju-
¢eni samo otroci, ki imajo znacilni razvoj ali lazjo motnjo v duSevnem razvoju.
Glede na sedaj veljavno zakonodajo se v ta program sicer lahko izjemoma
usmerijo tudi otroci z zmerno motnjo v duSevnem razvoju, v praksi pa se to
pogosto dogaja. Dodatno strokovno pomo¢ (od ene do tri ure, kot je doloCe-
no v odlo¢bi o usmeritvi), izvajajo strokovni delavci, najveckrat so to mobilni
specialni pedagogi. Prilagoditve organizacije in nacin izvajanja programa se
pripravijo v skladu z Navodili h Kurikulu za vrtce v programih s prilagojenim
izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo za otroke s posebnimi potrebami, ki
se uporabljajo skupaj s Kurikulom za vrtce.

Prilagojen program se izvaja v razvojnih oddelkih vrtcev, kjer so normativi
drugacni in zelo prilagojeni (majhno Stevilo otrok - do 6, izvajalec je specialni
pedagog), prilagojeni pa so tudi didakti¢ni pristopi, cilji in vsebine. Razvojni
oddelki so financirani s strani ob¢in. Odkrivanje in spremljanje otrok, ki bi po-
trebovali razvojni oddelek, je pomanjkljivo. V praksi je velikokrat prepusceno
star8em, da se borijo za ustanovitev takega oddelka.

V Sloveniji imamo v Solskem letu 2007/08 vklju€enih 150 otrok v 32 razvojnih
oddelkov v 21 vrtcih. Po en razvojni oddelek imajo Vrtec Bled, Vrtec BreZice,
Vrtec Anice Cernejeve Celje, Vrtec Hrastnik, Vrtec Krko, Vrtec Litija, Vrtec
Murska Sobota, Vrtec Pedenjped Novo mesto, VVZ Ormoz, VVZ Vrtec Ptuj,
OS Roje - enota vrtec in Vrtec Skofja Loka. OS Gustava Siliha Maribor ima 6
razvojnih oddelkov v prostorih Vrtca Tezno, Vrtca Otona Zupanéiéa in Vrtca
JoZice Flander. Kranjski vrtci imajo 5 razvojnih oddelkov.
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V Ljubljani je trenutno devet razvojnih oddelkov v sedmih vrtcih: H.CH. An-
dersen, Ciciban, Ledina, Najdihojca (ima 3 razvojne oddelke), Kolezija, Pod
gradom, Oton Zupangié. V vse oddelke skupaj je trenutno vkljudenih 49 otrok.
Za otroke s SAM se specialni pedagoginji iz dveh razvojnih oddelkov inten-
zivno povezujeta z MHO in starSi. Skupaj nacrtujejo delo po metodi »sistema
komunikacije z izmenjavo slik« in izmenjujejo izkusnje.

Praksa je ponekod taka, da so v te oddelke usmerjeni samo otroci z tezjimi oz.
tezkimi motnjami, zato starsi otroka s SAM pogosto ocenjujejo, da to okolje ni
primerno za razvoj njihovega otroka, Komisije za usmerjanje otrok s posebni-
mi potrebami pa v tem smislu popusc¢ajo pritiskom starSev. Obravnava otrok
s SAM v teh oddelkih ni vedno prilagojena njihovim specifi¢nim potrebam, ker
strokovnjaki za to niso dodatno usposobljeni.

Skupina ocenjuje, da so edino v teh oddelkih, po sedaj veljavni zakono-
daji, zagotovljeni pogoji za dovolj intenzivno in specificno obravnavo
vecine otrok s SAM. Glede na strokovne smernice naj bi bilo namreé
take obravnave najmanj 20 ur tedensko. Samo v prilagojenem programu
za predsolske otroke so zagotovljeni tudi pogoji za izvajanje nekaterih
posebnih pristopov, ki so uveljavljeni in sodijo v prakse, ki temeljijo na
dokazih (npr. TEACCH, PECS, modifikacija vedenja....) in so ti cilji tudi
v skladu s kurikulom. Skupina zato podpira dodatno izobrazevanje stro-
kovnjakov, ki ta program izvajajo (spec. pedagogi/nje in njihovi/e po-
mocniki/ce), za boljSe poznavanje otrok z avtizmom, njihovih specifi¢nih
potreb in specifi€nih pristopov pri njihovi obravnavi.

V program za predSolske otroke s prilagojenim izvajanjem in dodatno stro-
kovno pomocjo je v Ljubljani trenutno vklju€¢enih 67 otrok s posebnimi potre-
bami z odlo€bo o usmeritvi, in 63 otrok, ki potrebujejo pomoc€ in svetovanje.
Vsi ti otroci imajo dodatno strokovno pomo¢&. Med njimi je tudi nekaj otrok s
SAM. Specialne pedagoginje se povezujejo s timi MHO v zdravstvenih do-
movih. Poleg tega pa je njihova vloga tudi seznaniti vzgojiteljico in pomoc&nico
o posebnostih otroka in se dogovarjati o enotnem vzgojnem pristopu. Skupaj
s strokovnimi delavci vrtca in starSi pripravijo individualizirani program (IP). V
IP se opredelijo cilji na podro&ju vzgoje in izobraZevanja glede na specificne
potrebe vsakega otroka posebe;.
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Mobilna specialnopedagoska in logopedska sluzba

Mobilna specialnopedagoska sluzba kot dodatna pomoc¢ tem otrokom je za-
Cela delovati v Ljubljani leta 1991 v Viskih vrtcih, Enota Murgle. Organizacijo
je prevzela svetovalka za predSolske otroke s posebnimi potrebami in ta ucin-
kovita praksa se je uveljavila tudi drugod po Sloveniji. Danes je ta program si-
stemsko reSen z zakonsko podlago v Zakonu o vrtcih in Zakonu o usmerjanju
otrok in mladostnikov s posebnimi potrebami. Zavod/Centra za sluh in govor
zagotavljajo surdopedagosko in logopedsko mobilno sluzbo, Zavod za slepe
in slabovidne pa tiflopedagosko mobilno sluzbo.

Zaradi neustreznega financiranja mobilna sluzba ni tako zazivela kot bi bilo
potrebno. Tako otroci s SAM praviloma obiskujejo logopeda v Zdravstvenem
domu, s &imer je bistveno okrnjen timski nacin dela, ki je na tem podrocju
nujen.

5.3.3 Solanje

5.3.3.1 Konceptualni vidiki

Konceptualne spremembe vzgoje in izobrazevanja ter usposabljanja otrok s
posebnimi potrebami temeljijo na izhodis¢ih in dokumentih, ki so podlaga za
prenovo celotnega sistema vzgoje in izobrazevanja v Sloveniji (bela knjiga
0 vzgoiji in izobrazevanju, izhodi$¢a kurikularne prenove), in na Stevilnih po-
budah mednarodnih organizacij ter na mednarodnih dokumentih, katerih iz-
hodiS¢ni zahtevi sta upoStevanje €lovekovih pravic in uresni¢evanje oziroma
zagotavljanje demokrati¢nosti (Konvencija o varstvu ¢lovekovih pravic in te-
meljnih svobos¢in, Konvencija otrokovih pravic, Salamanska izjava ...).

Na podlagi Zakona o usmerjanju otrok s PP se na osnovno3olski ravni otroci
s posebnimi potrebami lahko usmerijo v naslednje programe vzgoje in izob-
raZevanja:
. izobrazevalni program s prilagojenim izvajanjem in dodatno stro-
kovno pomodjo,
. prilagojeni izobraZevalni program z enakovrednim izobrazbenim
standardom za gluhe in naglusne,
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. prilagojeni izobraZevalni program z enakovrednim izobrazbenim
standardom za slepe in slabovidne,

. prilagojeni izobrazevalni program z enakovrednim izobrazbenim
standardom za gibalno ovirane,

. prilagojeni izobrazevalni program z enakovrednim izobrazbenim
standardom za govorno-jezikovne motnje,

. prilagojeni izobrazevalni program z nizjim izobrazbenim standar-
dom,

. posebni program vzgoje in izobrazevanja.

Uc€enci s posebnimi potrebami, ki so usmerjeni v izobrazevalni program
s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomog¢jo, se 3olajo na
»rednih oziroma vecinskih« Solah. Dosegati morajo standarde znanja, ki so
doloceni za program devetletne osnovne Sole (tako imenovani »redni pro-
gram), prilagodijo pa se jim lahko organizacija, nacin preverjanja in ocenje-
vanja znanja, napredovanje in ¢asovna razporeditev pouka in zagotovi se jim
dodatna strokovna pomo¢€. Prilagoditve organizacije, nacin preverjanja in oce-
njevanje znanja, napredovanje in ¢asovna razporeditev pouka se pripravijo
v skladu z Navodili za izobraZevalne programe s prilagojenim izvajanjem in
dodatno strokovno pomocjo za devetletno osnovno Solo. V program s prilago-
jenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo devetletne osnovne Sole so
usmerjeni tisti otroci s posebnimi potrebami, za katere komisije za usmerjanje
ocenijo, da imajo takSne razvojne in u¢ne zmoznosti, da bodo predvidoma s
prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo dosegli vsaj minimal-
ne cilje oziroma standarde znanja, dolo¢ene v u¢nih nacrtih za vse predmete
v predmetniku devetletne osnovne Sole za razred, v katerega se vkljuCujejo
otroci s posebnimi potrebami.

Prilagojeni izobrazevalni programi z enakovrednim izobrazbenim stan-
dardom so Stirje in se izvajajo v specializiranih ustanovah.

Prilagojeni izobraZevalni program z enakovrednim izobrazbenim standardom
za gluhe in nagludne in prilagojeni izobraZevalni program z enakovrednim iz-
obrazbenim standardom za govorno-jezikovne motnje se izvajata v treh spe-
cializiranih zavodih: v Zavodu za gluhe in naglusne v Ljubljani, v Centru za
sluh in govor v Mariboru in v Centru za korekcijo govora v PortoroZu.

Prilagojeni izobrazevalni program z enakovrednim izobrazbenim standardom
za gibalno ovirane izvaja Zavod za invalidno mladino Kamnik.
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Prilagojeni izobraZevalni program z enakovrednim izobrazbenim standardom
za slepe in slabovidne izvaja Zavod za slepo in slabovidno mladino Ljublja-
na.

Predpisani standardi znanja so enakovredni tistim v »rednem« programu de-
vetletne osnovne Sole. Posebnost teh programov je, da imajo razlicne spe-
cialnopedagos$ke dejavnosti (v nadaljnjem besedilu: SPD; slepi in slabovidni
imajo na primer SPD komunikacija in SPD orientacija in mobilnost; gluhi in
naglusni imajo SPD komunikacija in SPD ra¢unalnistvo itd.), ki so namenjene
doseganju optimalnega razvoja posameznega otroka (tako pravi opredelitev
v 12. ¢lenu Zakona o organizaciji in financiranju vzgoje in izobrazevanja) in
se drugace kakor drugi predmeti ne ocenjujejo. Za razlicne skupine otrok s
posebnimi potrebami se specialnopedagoske dejavnosti razlikujejo, ¢eprav
se imenujejo enako.

Prilagojeni izobrazevalni program z nizjim izobrazbenim standardom se
izvaja v osnovnih 3olah s prilagojenim programom (v nadaljnjem besedilu:

OSPP) in v enotah/oddelkih s prilagojenim programom pri osnovnih $olah.
V tem programu so standardi znanja drugacni, niso enakovredni »rednemu
programu« in so bistveno znizani, to pomeni, da so postavljeni nize, pod mi-
nimalne standarde »rednega« programa devetletne osnovne Sole. Prilagojeni
so tudi normativni in kadrovski pogoji.

V ta program se usmerjajo u¢enci z lazjo motnjo v duS§evnem razvoju in u¢enci
z ve€ motnjami, ki imajo tudi lazjo motnjo v duSevnem razvoju.

Po podatkih Ministrstva za Solstvo imamo v Solskem letu 2007/2008 devetind-
vajset (29) samostojnih osnovnih Sol s prilagojenim programom. Prilagojeni
izobrazevalni program z nizjim izobrazbenim standardom se izvaja tudi v od-
delkih/enotah na dvajsetih (20) osnovnih Solah. Prenovljeni prilagojeni pro-
gram z nizjim izobrazbenim standardom uvaja tudi tuj jezik, kar pomeni, da
imajo u€enci v nizjem poklichnem izobraZevanju manj teZzav pri anglescini, ker
Ze na osnovnoSolski ravni pridobijo predznanje.

Posebni program vzqgoje in izobrazevanja se izvaja v osnovnih Solah s pri-
lagojenim programom ali v socialnih zavodih.

V ta program se usmerjajo u¢enci z zmernimi, tezjimi in tezkimi motnjami v du-
Sevnem razvoju. Njihovo Solanje poteka zaradi hudo upoasnjenega razvoja
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drugace. Posebni program vzgoje in izobraZevanja nima predpisanih standar-
dov znanja, namesto predmetov ima Sest podrocij dejavnosti: razvijanje sa-
mostojnosti, sploSna poucenost, gibanje in Sportna vzgoja, glasbena vzgoja,
likovna vzgoja in delovna vzgoja.

Individualizirani program vzgoje in izobrazevanja (v nadaljnjem besedilu: IP)
Uc€enci s SAM so usmerjeni v enega od veljavnih programov vzgoje in izob-

razevanja, ki pa sami po sebi niso prilagojeni u¢encem s SAM. Posamezen
program doloca le, katere vsebine naj se u€enec nauci oziroma jih osvoji, in
standarde znanja; doloCa torej predvsem vzgojno-izobrazevalne cilje, ne pa
tudi konkretnih metod dela in ciljev za izboljSanje adaptivhega vedenja in po-
vezovanije razli¢nih ciljev, ki odpravljajo socialne primanjkljaje in primanjkljaje
v komunikaciji in razsirjajo obzorje u€entevega zanimanja.

Za vsakega otroka s PP mora ne glede na to, v kateri program vzgoje in iz-
obraZevanja je usmerjen, vrtec, Sola ali zavod v 30 dneh po sprejemu otro-
ka izdelati individualizirani program vzgoje in izobrazevanja). IP je torej tisto
klju¢no orodje, ki pomaga pri individualizaciji vzgojno-izobrazevalnega pro-
cesa in pomeni prilagajanje vseh sestavin vzgoje in izobraZevanja razvojnim
potrebam posameznega otroka (diagnostika, nac¢rtovanje, organizacija, vode-
nje, odnosi, sredstva in vrednotenje) do te mere, da so zadovoljene individual-
ne potrebe vsakega otroka glede na njegove lastnosti, sposobnosti, interese,
slog u€enja, tempo dela in glede na izkusnje. To je orodje, ki pomaga voditi
otroka v njegovem razvoju.

IP je komplementaren vzgojno-izobrazevalnemu programu. V njem se
za vsakega ucenca posebej opredeli, kako mu bo uspelo vzgojno-izob-
razevalne cilje v najvecji mozni meri doseci. IP mora tako ustrezno upos-
tevati u¢enceve posebne potrebe — v tem primeru specificne posebne
potrebe uc¢encev s SAM. Posebej je v njem treba nameniti pozornost
funkcionalnim ciljem na kognitivnem podrocju in na podroc¢ju socializa-
cije in komunikacije.

5.3.3.2 Pregled vkljuéenosti uéencev s SAM v osnovne Sole s prilagoje-
nim programom, ki izvajajo prilagojeni program vzgoje in izobrazevanja
z nizjim izobrazbenim standardom in posebni program vzgoje in izob-
razevanja
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Navajamo stanje nekaterih ustanov, kamor so vklju¢eni u¢enci s SAM. Poda-
tki so zbrani na podlagi porocil $ol in niso preverjeni, ker so samo povzeti po
opisu posameznih 3ol, brez enotne metode zajemanja podatkov.

Ceprav je iz poroéil $ol mogod&e ugotoviti, da uporabljajo nekatere preizkuse-
ne metode dela, je po drugi strani razvidno, da vsaka Sola iSCe svoje nacine
obravnave teh otrok.

0S Gustava Siliha v Mariboru (skupaj priblizno 190 ugencev + 40 otrok v
predSolskem programu)

Stevilo vkljusenih uéencev s SAM: v zadnjih 10 letih 10 u&encey, v letu 20-
06/2007 je bilo 8 u¢encev

Uporaba metod, kurikulov ...: TEACCH, govorno-jezikovna terapija, delovna
terapija, ABA

Ucilnica: prilagojena

Program: prilagojeni program z niZjim izobrazbenim standardom, posebni pro-
gram vzgoje in izobrazevanja

Znacilnosti: Nimajo vsi diagnoze SAM, veliko je preusmeritev v posebni pro-
gram vzgoje in izobraZevanja.

0S Roje v Domzalah (skupaj 80 ugencev)

Stevilo vklju&enih udencev s SAM: v letu 2006/2007 so bili 4 ugenci
Uporaba metod, kurikulov ...: TEACCH, PECS, funkcionalno ucenje
Ucilnica: prilagojena

Program: posebni program vzgoje in izobrazevanja

Znacilnosti: Vsi imajo diagnozo zapisano v odlocbi.

Zavod za usposabljanje Janeza Levca Ljubljana (skupaj 260 u¢encev)
Stevilo vklju&enih ugencev s SAM: v letu 2006/2007 je bilo 7 uéencev
Uporaba metod, kurikulov ...: TEACCH, PECS, ABA, delavnice za razvijanje
Custvenih in socialnih spretnosti, za razvijanje samostojnosti, za pridobivanje
oziroma krepitev prilagojenih oblik vedenja, za odpravljanje oziroma izzvene-
vanje nezelenih, nefunkcionalnih oblik vedenja, teamska obravnava, vkljuce-
vanje starSev

Ucilnica: prilagojena, tudi posebna ucilnica za individualno delo

Program: prilagojeni program z nizjim izobrazbenim standardom, posebni pro-
gram vzgoje in izobraZzevanja

Znacilnosti: En u¢enec biva v domu Zavoda, pouk obiskujejo znotraj mati¢ne-
ga razreda, logopedska in fizioterapevtska obravnava.

68

OPIS STANJA

0S Minke Namestnik - Sonje Slovenska Bistrica (priblizno 40 ugencev)
Stevilo vkljugenih u¢encev s SAM: v letu 2006/2007 je bilo 5 uéencev
Uporaba metod, kurikulov ...: upostevanje dobrih dni in trenutkov priprav-
lienosti za delo, motivacije in pohval, neposrednega opazovanja, skrbijo za
spodbudno, pomirjajoCe okolje (ne hrupno), konstantnost situacij, spodbuja-
nje moc¢nih podrodij, stimulacijo razli¢nih zaznav, spro$¢anje napetosti, kon-
kretne materiale, zaupanje, pripadnost, varnost

Ucilnica: prilagojena

Program: prilagojeni program z nizjim izobrazbenim standardom, posebni pro-
gram vzgoje in izobrazevanja

0S Jela Janeziéa Skofja Loka (priblizno 85 uéencev)

Stevilo vkljugenih uéencev s SAM: 1 uenec

Uporaba metod, kurikulov ...: individualno delo, teamsko delo z vkljueva-
njem starSev, strategije, ki otroka motivirajo ali “odprejo”

Ucilnica: prilagojena, tudi posebna udilnica za individualno delo

Program: prilagojeni program z nizjim izobrazbenim standardom, posebni pro-
gram vzgoje in izobraZevanja

Znacilnosti: En u€enec ima oziroma je imel diagnozo zapisano v odlocbi, pri
eni u¢enki opazajo elemente avtizma, obravnave izvajajo prek »nadstandar-
da«, eno uro na teden zagotavljajo individualno pomo¢ tema dvema ucéence-
ma.

Center za invalidno mladino Vipava (priblizno 80 u¢encev z gibalno motnjo)
Stevilo vkljugenih udencev s SAM: 10 uéencev

Uporaba metod, kurikulov ...: Dommanova metoda

Program: prilagojeni program z enakovrednim in z nizjim izobrazbenim stan-
dardom, posebni program vzgoje in izobraZzevanja

0S Kozara Nova Gorica (priblizno 60 ugencev)

Stevilo vkljugenih u¢encev s SAM: 3 ugenci*

Uporaba metod, kurikulov ... teamsko delo, metoda modifikacije vedenja, re-
dukcija senzornih draZljajev, individualni pristop, metode s slikovnim gradivom,
delo z lutko, z glasbo, s slikovnim materialom, socialne igre, fonomimicna in
fonografska metoda, posebne metode nagrajevanja, album s fotografijami za
neverbalno komunikacijo

Program: prilagojeni program z nizjim izobrazbenim standardom, posebni pro-
gram vzgoje in izobraZevanja

Znacilnosti: UCenec je nekaj let obiskoval prilagojeni program z nizjim izob-
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razbenim standardom, potem je bil vklju€en v posebni program, sedaj je v
VDC. V letu 2006/2007 je bil tukaj en u€enec, ki je v postopku pridobivanja
diagnoze avtizem.

*Za dva ucenca je v strokovnem mnenju navedeno, da imata »avtistiCne zna-
ke«.

Center za izobrazevanje OPP Idrija — (priblizno 20 u¢encev)

Stevilo vkljusenih udencev s SAM: 1 udenec*

Uporaba metod, kurikulov ...: individualno delo, pedopsihiatricna obravnava,
razvijanje socialnih vesc¢in in sposobnosti prilagajanja

Program: posebni program vzgoje in izobrazevanja

Znacilnosti: Ima svojega spremljevalca, strokovni delavci centra si otroka s
takSno obliko avtizma lahko predstavljajo samo v posebnem programu vzgoje
in izobraZevanja.

*Preusmerjen iz Zavoda za gluhe in naglu$ne Ljubljana.

0S dr. Janka Slebingerja Gornja Radgona (31 uéencev)

Stevilo vkljugenih ugencev s SAM: v letu 2006/2007 je bila 1 u¢enka
Uporaba metod, kurikulov ...: obi¢ajne specialnopedagoske metode dela s
poudarkom na vzpostavljanju stikov in na sodelovanju tako s soSolci kakor z
ucitelji v razredu

Program: posebni program vzgoje in izobrazevanja

Znacilnosti: Po podatkih, ki jih ima Sola na voljo, trenutno v treh obginah, ki
sodijo v njihov Solski okoli§, ni evidentiranih predsolskih otrok ali odraslih oseb
z diagnozo SAM.

0S Antona Janse Radovljica (70 ué¢encev)

Stevilo vklju&enih ugencev s SAM: 3 uéenci

Uporaba metod, kurikulov ...: teamsko delo, krepitev pozitivhega vedenje
prek nagrajevanja, program senzorne integracije, vkljuCevanje starev, pro-
gram poslusanja in posnemanja

Program: prilagojeni program z nizjim izobrazbenim standardom, posebni pro-
gram vzgoje in izobraZevanja

Znacilnosti: V kratkem naj bi vpisali Se dva u€enca, ki sta Ze diagnosticirana
s SAM. Vedenjsko terapijo obiskujejo v okviru drustva Center za avtizem v
Ljubljani.

0S Glazija Celje (priblizno 130 otrok)
Stevilo vkljugenih udencev s SAM: 8 ugencev*
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Uporaba metod, kurikulov ...: terapevtsko jahanje, gestaltterapija, plavanje s
fizioterapevtsko obravnavo, logopedska in psiholoSka obravnava; komunika-
cijo spodbujajo s simboli za nadomestno komunikacijo

Program: prilagojeni program z nizjim izobrazbenim standardom, posebni pro-
gram vzgoje in izobrazevanja

Znacilnosti: V delo z u€enci je vklju€ena tudi varuhinja.

* Stirje ugenci v prilagojenem programu vzgoje in izobraZevanja niso diagno-
sticirani.

OS IV Murska Sobota (84 u¢encev)

Stevilo vkljusenih udencev s SAM: 4 ugenci*

Uporaba metod, kurikulov ...: individualno z uporabo bazalno-perceptivne
motori¢ne stimulacije, skupinska obravnava v posebnem programu VIZ
Program: prilagojeni program z nizjim izobrazbenim standardom, posebni pro-
gram vzgoje in izobraZevanja

Znacilnosti:

* En u€enec v posebnem programu z diagnozo avtizem, en u€enec v prilago-
jenem programu z nizjim izobrazbenim standardom in en u€enec v posebnem
programu z diagnozo avtisti¢ne poteze v vedenju

0S Dragotin Kette Novo mesto (66 u¢encev)

Stevilo vklju&enih ugencev s SAM: 4 ugenci

Uporaba metod, kurikulov ...: individualna navodila, pomo¢ pri pripravi na
delo, prilagajanje nacina ocenjevanja, teamsko delo z vkljuéevanjem starSey,
metoda zrcaljenja in vedenjska kognitivna terapija

Program: prilagojeni program z nizjim izobrazbenim standardom, posebni pro-
gram vzgoje in izobrazevanja

Ucilnica: prilagojena — omogocen »koti¢ek«

Znacilnosti: Vsiimajo diagnozo avtizem. En u€enec je ze vec let vkljuen v pri-
lagojeni izobraZevalni program z niZjim standardom in se je sum na to motnjo
postavil pred kratkim.

OS II. Zalec
Stevilo vkljugenih u¢encev s SAM: 3 ugenci
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Tabela 4: Stevilo otrok z avtizmom glede na program vzgoje in izobrazevanja

v letu 2006/2007

Sola St. uéencevs | St. uéencey, St. uéencey,
SAM skupaj vklju€enih v vkljuenih

prilagojeni v posebni
program program
Z nizjim vzgoje in
izobrazbenim | izobraZevanja
standardom

0S8 Gustava Siliha 8 6 2

0S Roje 4 - 4

Zavod Janeza Levca 7 2 5

OS Minke Namestnik |5 1 4

- Sonje

OS Jela Janezi¢a 1 -

Center za invalidno 10 - -

mladino

OS Kozara 1 1 -

Center za 1 - 1

izobrazevanje OPP

OS dr. Janka 1* - -

Slebingerja

0S8 Antona Janse 3 1 2

0S8 Glazija Celje 8 4 4

oS Iv 4 1 2

OS Dragotin Kette 4 2 2

OS Zalec 3 - -

SKUPAJ 60 18 26

* Deklica je Ze preSolana v Zavod dr. Marijana BorStnarja.

Opomba: Nekatere Sole niso navedle, katere programe obiskujejo u¢enci s SAM.
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5.3.3.3 Pregled vkljuéenosti uéencev s SAM v zavodih za vzgojo in izob-
razevanje otrok s posebnimi potrebami

Zavod za gluhe in naglusne Ljubljana

V Solskem letu 2007/2008 je vklju€enih skupaj trinajst otrok s SAM, od tega
Stirje v predSolskem oddelku, sedem v osnovni $oli in dva dijaka v srednji Soli.
V zavodu poteka poskus Zavoda RS za Solstvo.

Center za korekcijo sluha in govora Maribor
V tekoGem Solskem letu je v Center vkljuCenih skupaj devet otrok s SAM,
eden je v predSolskem oddelku in sedem ucencev v osnovni Soli.

Center za korekcijo sluha in govora Portoroz
V Center so vklju€eni trije predSolski otroci, v okviru poskusa Zavoda RS za
Solstvo.

5.3.3.4 Pregled vkljuéenosti uéencev s SAM v posebni program vzgoje
in izobrazevanja v okviru socialnovarstvenih zavodov za usposabljanje

Centri za usposabljanje, delo in varstvo sprejemajo otroke in odrasle z mot-
njami v duSevnem razvoju (z zmerno, tezjo ali tezko motnjo v duSevnem raz-
voju) in z razli¢nimi dodatnimi motnjami (nekateri imajo tudi diagnozo SAM).

Strokovnjaki, ki zagotavljajo pomo¢ tem posameznikom, so: zdravniki (speci-
alisti pediatrije ali Solske medicine), pedopsihiatri ali psihiatri, defektologi, psi-
hologi, socialni delavci, logopedi, terapevti: likovni, glasbeni, delovni in drugi,
ki poznajo terapevtske pristope, primerne za delo z osebami z avtizmom.

Diagnoza SAM je za vsakega posameznika postavljena pred sprejemom v iz-
vidu in v mnenju komisije za usmerjanje. Po vkljuitvi v center za usposabljanje
(dnevna ali celodnevna obravnava) predlozi oceno posameznikovega funkci-
oniranja team zgoraj nastetih strokovnjakov skupaj s starsi, to pa je podlaga
za oblikovanje individualiziranega programa. V pristopih v zvezi z vedenjem in
u€enjem je program zami$ljen kot usmeritev, ki uposteva posameznikove ve-
denjske posebnosti in v katerem posameznik pridobi osnovne sposobnosti in
razvije svoje potenciale. Ob tem je pomembno, da shema programa omogoca
fleksibilnost v izbiri vsebin, metod in oblik dela. Ti otroci so v vecini centrov
integrirani v obravnavo z drugimi in so vklju€eni v posebni program vzgoje in
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izobraZevanja do dopolnjenega 26. leta starosti. Centri vklju€ujejo tudi odrasle
osebe, ki imajo dodatno diagnozo SAM.

ZUDV Dornava ima na podlagi Komisije za razvr§€anje oziroma usmerjanje
otrok s posebnimi potrebami 10 otrok in odraslih oseb z znaki avtizma.

V CUDV Crna na Korosgkem je 7 otrok in mladostnikov z diagnozo avtizma
oziroma elementi avtizma, ki se obravnavajo kot dodatne motnje temeljne dia-
gnoze, to je kot motnje v duSevnem razvoju.

V CUDV Draga ima na podlagi Komisije za razvr§€anje oziroma usmerjanje
otrok s PP 20 otrok in odraslih oseb diagnozo SAM. Ve¢ razlicnih okolis¢in
je povzrocilo, da je moral center kmalu po ustanovitvi sprejemati najbolj za-
htevne otroke in mladostnike, tako da je zaradi prezasedenosti na sprejem
pocakala tista druzZina, kjer so bile manjSe dodatne motnje pri otroku. Tako je
center vklju€eval otroke, ki so zahtevali intenzivno zdravstveno nego zaradi
epilepsije, vedenjskih moten;j ..., pa tudi zaradi avtizma. Prvi oddelek za delo z
avtisti¢nimi otroci in mladostniki je bil oblikovan Ze leta 1985 in defektologiniji,
ki sta delali v njem, sta se izpopolnjevali v Zagrebu, v Beogradu, na Nizo-
zemskem, v zadnjem Casu pa v Angliji. Poseben oddelek je oblikovan tudi za
odrasle.

CUDV Dobrna ima na podlagi dokumentacije o usmeritvah evidentiranih 6
otrok in mladostnikov v starosti do 26 let z avtisti€nimi motnjami. Pri vseh otro-
cih je bila diagnoza postavljena kot strokovno mnenje ob usmerjanju.

V CUDV Radovljica iz izvidov in mnenj Komisije za razvr§¢anje oziroma
usmerjanje v okviru klini¢nih ugotovitev z diagnozo razberemo, da je bila od-
loCitev o dodatni diagnozi avtizma upraviCena le v dveh primerih.

V vseh petih CUDV je torej namescenih 45 otrok in odraslih oseb, ki imajo

poleg osnovne diagnoze — motnja v duSevnem razvoju — v izvidih in mnenjih
komisij za usmerjanje dodatno diagnozo SAM.

74

OPIS STANJA

5.4 Nevladne organizacije

V Sloveniji sta bili v letu 2005 ustanovljeni dve drustvi, naslednje leto pa Se
zavod, ki vsi s svojim delovanjem segajo na podrogje avtizma. Pobudo za
ustanovitev obeh drustev so dali starSi, ustanoviteljica zavoda pa je strokov-
njakinja na podrocju zdravstva.

5.4.1 Center drustvo za avtizem

Vizija Centra drustva za avtizem (v nadaljnjem besedilu: CZA), organizacije
strokovnjakov in star8ey, je: postati vodilna specializirana institucija na podro-
¢ju avtizma v Sloveniji. Zato se povezuje z referencnimi institucijami in sode-
luje z vodilnimi strokovnjaki na podrocju avtizma v svetu. Poleg izobraZevanja
in vzpostavitve lastnega strokovnega teama je cilj drustva tudi priblizevanje
problematike avtizma okolju, izobraZevanje strokovne in lai¢ne javnosti, in-
tegracija oziroma inkluzija oseb z avtizmom v okolje in vzpostavitev razmer,
ki jim bodo omogoc€ile ¢imbolj neodvisno, samostojno, predvsem pa sre¢no
Zivljenje.

Od ustanovitve deluje v CZA 16 strokovnjakov z razli¢nih podrodij. Vecinoma
so to specialni pedagogi, psihologi in delovni terapevti. Strokovnjaki se red-
no izobrazujejo in usposabljajo na seminarijih, ki jih organizira CZA ali druge
organizacije — pri nas, v Veliki Britaniji, v ZDA in v Belgiji.

CZA izvaja:
o diagnostiko (DISCO, ADOS, SIPT),
o delavnice za socialno integracijo oziroma uc€enje socialnih spretno-
sti (social skills groups),
o  EarlyBird Plus program,
senzorno integracijo,
svetovanje in izobrazevanje v vzgojno-izobraZevalnih ustanovah
— SPELL,
prostovoljstvo in zagotavljanje pomoci na domu,
tematske tabore,
skupine za samopomoc,
informacijsko-svetovalni center — program Help!

O O

O O O O
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Socialna zbornica Slovenije je izdala (2006) tri pozitivha mnenja za njihove
programe:
- informacijsko-svetovalni center (telefonsko svetovanje, inter-
net, letaki, broSure ...),
- skupine za ucenje socialnih spretnosti in socialne komunikacije,
- skupine za predSolske otroke (senzorna integracija).

Razvijajo svoj program pomoci pri zaposlovanju in iskanju reSitev zaposlova-
nja, pa tudi pri organizaciji ustreznih delovnih mest, programov za odrasle in
za deinstitucionalizacijo — program bivanjskih skupnosti.

V CZA Ze drugo leto te€e program prostovoljstva z naslovom Rad bi imel pri-
jatelja. Vklju€enih je 37 prostovoljcev z razli¢nih podrocij po Sloveniji, ki se po
trimesenem usposabljanju sre€ajo z uporabniki.

CZA je v preteklosti organizirala Stevilna izobraZevanja in usposabljanja in
tako seznanila strokovno javnost s pristopi, ki veljajo v tujini, kjer imajo razvit
uspeSen sistem pomodi in izobraZevanja na podrocju avtizma. Seminarje in
usposabljanja so vodili ugledni, priznani strokovnjaki iz tujine.

V €asu delovanja CZA so bili v Sloveniji predstavljeni vsi glavni pristopi, ki se
uporabljajo pri avtizmu: TEACCH, ABA, PECS, EarlyBird, SPELL itd.

CZA je izvedel vec kakor 20 mednarodnih izobrazevanj.

5.4.2 Drustvo za avtizem DAN

To je starSevska organizacija za obravnavo otrok z avtizmom po protokolu
DAN. Starsi otrok s tezjo obliko avtisticne motnje zelijo s pomoc¢jo DAN ob-
ravnave predvsem zmanjSati moteCe vedenje, ki je pri teh otrocih pogosto pri-
sotno. Trenutno poteka v Sloveniji prvi DAN projekt, v katerem je bilo s strani
tujega zdravnika pregledanih 24 otrok, omogoc¢ene so jim bile specialne labo-
ratorijske preiskave in izbranim 10 otrokom tudi finanéna pomo¢ pri nabavi do-
datkov vitaminov in mineralov ter polletno zdravniSko spremljanje zdravnika iz
tujine, specialista za DAN protokol. Drustvo si bo tudi v prihodnje prizadevalo,
po svojih mo&eh pomagati otrokom z avtizmom po DAN doktrini.
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5.4.3 Institut za avtizem in sorodne motnje

Institut za avtizem in sorodne motnje je nepridobitni zavod, katerega poslan-
stvo je, dvigovati zavedanje strokovne in laiCne javnosti, poskrbeti za izob-
razevanje in spodbujati raziskovanje v prid osebam s to razvojno motnjo. Na-
men instituta je, zdruziti strokovnjake z razli¢nih podrocij, da bi s skupnimi
napori in z razliénih vidikov izboljSali razumevanje za dolo¢eno vedenje oseb
z avtizmom. Tako bi omogodili terapevtske obravnave, ki bi tem osebam po-
veCale moznosti za samostojnejSe in ucinkovitejSe vsakodnevno delovanje.
Poleg tega je namen inétituta, vplivati na zdravstveno, izobraZevalno in soci-
alno politiko tako, da bi dosegli druZbeno okolje, ki bi bilo osebam z avtizmom
in njihovim starSem bolj naklonjeno.

Od ustanovitve dalje je institut organiziral ve€¢ mednarodnih izobraZevanj s
podrocja posebnih obravnav za osebe s SAM (otroke in odrasle), ki so bila
namenjena tako strokovnjakom kot starSem. Ta izobraZevanja so bila tako s
podroCja zgodnje obravnave otrok s SAM (vedenjska modifikacija, naravno
uCenje, sistem komunikacije z izmenjavo slik, delovna terapija pri otrocih s
SAM, ki imajo motnjo senzorne integracije), kot za vecje otroke in odrasle
osebe s SAM (TEACCH, skupine za socialne spretnosti, pozitivha vedenjska
podpora, obdobje prehoda v odraslo obdobje, moznosti na podrocju bivanja
in zaposlitve).
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6.1 Zdravstvo

V Sloveniji so bile smernice za zdravstveno obravnavo otrok in mladostnikov
z avtizmom v obravnavi v okviru skupnega sre¢anja sekcij za otrosko nevrolo-
gijo in pedopsihiatrijo v februarju 2006, v okviru Der&evih dni v juniju 2006 in
v novem zdravstvenem programu, ki ga je sprejel RazSirjeni strokovni kolegij
za pediatrijo na seji dne 13. 12. 2006. Program je obravnaval Zdravstveni svet
pri Ministrstvu za zdravje dne 14. 6. 2007 in ga uvrstil na prednostni seznam
za financiranje v letu 2008.

6.1.1 Tuje izkusnje

Pri organizaciji zdravstvene obravnave otrok s SAM v razvitem svetu je po-
udarek na teamski in multidisciplinarni obravnavi. Drugi kljuéni dejavniki dobre
obravnave otrok s SAM so zaobseZeni v britanskem nacionalnem programu
za otroke z avtizmom (National Autism Plan for Children; The National Autistic
Society, London, 2003), ki predstavlja najcelovitejsi nacionalni program na
tem podrodju:

- dobra komunikacija in koordinacija dela med vsemi sluzbami,

- kontinuirana podpora specialista otroku in druzini,

- ocena otrokovih sposobnosti naj ima za cilj »k druzini usmerjeni program
obravnave« (Family Care Plane/Plan Action),

- koordiniran program obravnave, ki naj bi jo imel otrok, naj bi bil narejen v
Sestih tednih,

- podlaga financiranja ne bi smela biti diagnoza, temve¢ otrokove potre-
be,

- dolo¢ena oseba bi morala koordinirati program obravnave po postavljeni
diagnozi in biti vir potrebnih informacij,

- lokalne skupnosti bi morale imeti vsaj enega strokovnjaka na dolo¢enem
podrocju dela, ki bi bil primerno izobrazen in izkuSen za delo z otroki s
SAM.

V vedini evropskih razvitih drzav je pri organizaciji dela na tem podrocju pou-

darek na zunajbolnidni¢ni obravnavi (Porocilo ekspertne skupine za podrocje
izobraZevanja in integracije otrok z avtizmom pri Svetu Evrope, 2006).
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Glede na priporocCila omenjenega britanskega nacionalnega programa za
otroke z avtizmom naj bi na lokalni ravni, ki pomeni populacijo s priblizno
55 000 otroki, starih manj kakor 16 let, in s 4000 rojstvi na leto, deloval team
strokovnjakov v sestavi: psiholog, specialni pedagog, govorno-jezikovni te-
rapevt, (razvojni) pediater ali pedopsihiater, delovni terapevt, fizioterapevt in
socialni delavec. Vsaj en zastopnik stroke, ki sodeluje v tem teamu za otroke
s SAM, naj bi imel znanje in dolo¢ene izkuSnje na tem podrocju. Na terciarni
ravni naj bi deloval podoben team strokovnjakov, ki bi nadgradil ze zaceto
diagnostiko na lokalni ravni, vkljuéno s psihodiagnostiko, usmerjeno na SAM,
in z dodatnimi biokemic¢nimi, genetskimi, nevrofizioloSkimi in nevroslikovnimi
preiskavami ob sumu, da gre za koobolevnost z znano organsko etiologijo.

6.1.2 Primarna in sekundarna raven

Vsi otroci se redno spremljajo pri pediatru na primarni ravni v sklopu zakonsko
dologenega preventivnega programa. Ce se pri otroku ugotovi odstopanje od
znacilnega razvoja, se ga napoti v razvojno ambulanto k pediatru z dodatnim
znanjem iz otro8ke in razvojne nevrologije in/ali k pedopsihiatru.

Znaki, ki pediatra ali drugega strokovnjaka, ki pride v stik z otrokom, opozorijo,
da bi lahko $lo za SAM in so razlog za napotitev v nadaljnjo diagnosti¢no ob-
ravnavo:

. osnhovni:

otrok ne ¢eblja do prvega leta starosti,

ne kaze s prstom in nima drugih socialnih kretenj ob prvem letu,
ne govori posameznih besed do 16. meseca,

ne govori spontanih dvobesednih fraz do 2. leta,

se ne odziva na svoje ime,

izgublja Ze pridobljene ves¢ine (najpogosteje govor);

O O O 0O O O

. dodatni:
o) slab ocesni kontakt,
o otrokov pomanikljiv interes za igrace, specificne za razvojno
obdobje,
0 izrazita navezanost na eno igraco ali predmet,
o odsotnost smeha,
o  zdi se, kakor da otrok ne slisi;
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Poleg tega je tudi rezultat na Denverskem razvojnem testu tisti, ki lahko opo-
zori, da otrok odstopa od znacilnega razvoja na podro¢ju komunikacije in so-
cialne interakcije.

Na nasledniji ravni (razvojna ambulanta, MHO, pedopsihiater) je potrebno za-
gotoviti teamski pristop in celostno obravnavo otrok in mladostnikov s SAM. V
teamu so: razvojni pediater, pedopsihiater, logoped, specialni pedagog, spe-
cialist klinicne psihologije ali psiholog, socialni delavec in delovni terapevt.
Pediatri, ki otroka ali mladostnika s SAM napotijo v nadaljnjo obravnavo, bi
morali poskrbeti, da bo otrok v celostni obravnavi v enem teamu. Glede na
Stevilo otrok do 18. leta v Sloveniji (priblizno 500 000 glede na popis prebi-
valstva leta 2004) bi bilo treba zagotoviti vsaj deset teamov in v tem smislu
kadrovsko dopolniti to raven zdravstvene obravnave.

Skupina poudarja, da bi moral v sklopu diagnostike vedno sodelova-
ti pediater z dobrim poznavanjem normalnega otrokovega razvoja in
najpogostejsih vzrokov za razvojne motnje. V priblizno 10-20 % lahko
danes z obstoje¢o medicinsko diagnostiko odkrijemo vzrok za SAM v
znani razvojni anomaliji mozganov, presnovni motnji, genetski motnji ali
zgodnji mozganski okvari.

Da bi se zagotovila teamska in interdisciplinarna obravnava na tej ravni, bi
bilo potrebno:

. zagotoviti organizacijsko enotnost sluzb, v okviru katerih sedaj stro-
kovnjaki, ki naj bi sodelovali v teamu za obravnavo otrok s SAM
na sekundarni ravni, delujejo; te sluzbe so: razvojne ambulante,
mentalnohigienski oddelki in pedopsihiatri¢ne sluzbe;

. zagotoviti stalno strokovno izpopolnjevanje.

Ce je v individualni obravnavi otrok s SAM (brez diagnoze ali s kako drugo
diagnozo, ki nastopa poleg avtizma) pri kateremkoli strokovnjaku terapevtu
(psiholog, fizioterapevt, delovni terapevt, logoped, specialist pedagog defek-
tolog) in ta ugotovi, da bi bila za tega otroka mozZna diagnoza SAM (glede na
seznam osnovnih ali dodatnih pokazateljev, CARS lestvico ali kak drug instru-
ment za odkrivanje otrok s SAM), na to opozori pediatra oziroma razvojnega
pediatra, da otroka napoti na ustrezno diagnostiko za SAM. Spodbujati je tre-
ba teamski in interdisciplinarni pristop v okviru enega teama. Otrok naj bi se
napotil drugam samo izjemoma, na primer ¢e ni strokovnjaka, ki bi dolo¢eno
podrocje pokrival.
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Potek obravnave

Za vsakega otroka posebej se doloc€i specialist kot odgovorna oseba, ki je tudi
koordinator teama. Naloga teama je celostna obravnava otroka in druzine.

1. Diagnostika:

. pediatriCni pregled, razvojno-nevroloski pregled, pedopsihiatricni
pregled;

. ocena razvoja, adaptivnega vedenja, intelektualnih sposobnosti;
govorno-jezikovnih sposobnosti, naina ucenja, Cutilnih posebno-
sti;

. ocena otrokovih vzgojno-izobraZevalnih potreb;

. na SAM usmerjena diagnostika: CARS, ADOS, ADI, ASAS, DIS-
CO.

. ocena socialnega poloZaja otroka oziroma druZine oziroma njihovih
socialnih potreb;

. sodelovanje s starSi: svetovanje in skupno iskanje najbolj optimal-
nih pristopov in metod dela z otrokom ter podpora;

. po potrebi napotitev na terciarno raven obravnave.

2. Terapevtska obravnava:

Na splosno je pri terapevtskem delu poudarek na:
a. metodah modifikacije vedenja;
metodah za razvoj komunikacije, tako besedne kakor nebesedne;
ucenju socialnih spretnosti;
boljsi integraciji gibalnih in Cutilnih sposobnosti;
boljsi Cutilni integraciji;
po potrebi medikamentoznem zdravljenju.

=0 aoo

Praviloma naj bi imeli otroci s SAM posebno obravhavo v zgoraj ome-
njenem smislu tam, kjer prezivijo najve¢ €asa, to je v programih vzgoje
in izobrazevanja, tako predsolskih kakor Solskih, in potem skozi vse ziv-
ljenje.
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Poleg tega ima team na tej ravni tudi viogo pri:

. pripravi nacrta obravnave in izvajalcey;

. sodelovanju v interdisciplinarnih teamih z zunanjimi institucijami
— vrtci, Sole, centri za usposabljanje in delo;

. sodelovanju pri nacrtovanju individualnih pedagoskih programov;

. zagotavljanju podpore strokovnjakom zunanjih institucij, ki delajo z
otrokom;

. svetovanju strokovnjakom v programih vzgoje in izobrazevanja in
starSem glede poucevanja razlicnih spretnosti, predvsem vsako-
dnevnih spretnosti adaptivhega vedenija;

. svetovanju glede zmanjSevanja motecega vedenja osebe s SAM v
domacem okolju in v programih vzgoje in izobraZevanja;

. podpori strokovnjakom in starSem pri razumevanju posebnih potreb
otroka s SAM, predvsem na podrocju izbire ciljev in programa;

. spremljanju otroka/u€enca s SAM;

. uvajanju medikamentoznega zdravljenja in potem spremljanje otro-
ka;

. sodelovanju v postopku usmerjanja;

. zagotavljanju informacij o diagnostiki, posebnih terapevtskih pristo-
pih, socialnem varstvu itd., tako strokovnjakom kakor starSem;

. pomoci druzini pri vklju€evanju otroka v vrtec in Solski program;

. sodelovanju s sluzbo na primarni in terciarni ravni;

. raziskovanju na podrocju SAM v sodelovanju z domacimi in tujimi
zdravstvenimi in znanstvenoraziskovalnimi institucijami.

Tezave, s katerimi se srecujejo strokovni delavci

V »zeleni knjigi« ima specialni pedagog (oziroma ortopedagog) eno samo
storitev — ortopedago8ko obravnavo. Zaradi tezav z belezenjem storitev ima-
jo specialni pedagogi-defektologi pogosto tezave z doseganjem zadostnega
Stevila faktorjev in tako tudi s sistematizacijo novih delovnih mest. Nekate-
re nujno potrebne storitve za kakovostno strokovno in teamsko delo so zato
omejene le ne posami¢ne nujne primere (pisanje porocil, teamski sestanki
s kolegi, ki z otrokom delajo v vrtcu ali Soli, pogovori s star8i — brez otroka,
teamski sestanki s strokovnjaki drugih profilov, opazovanje otroka v drugem
okolju —doma, v vrtcu, v $oli). Stevilo otrok pri specialnem pedagogu na MHO
je pogosto preveliko za ustrezno strokovno delo, obenem pa ima veliko otrok
hkratne obravnave pri vec specialistih pedagogih, delo posameznih teamov se
pogosto prekriva (v enem teamu obiskuje otrok psihologa, v drugem psihiatra,
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delovnega terapevta ... in podobno). V nadaljevanju so navedeni konkretni
predlogi za storitve in ¢asovne normative (tudi za druge otroke z razvojno
motnjo in ne zgolj za otroke s SAM):
. teamski sestanek (interni) — znotraj teama MHO ali razvojne ambu-
lante: 1 ura,
. teamski sestanek, razsirjen (s strokovnjaki Sole, vrtca, starsi), — na
lokaciji, kjer je team MHO: 1 ura,
. teamski sestanek, razSirjen (s strokovnjaki $ole, vrtca, na primarni
ravni ali terciarni ravni) — na drugi lokaciji: 2-3 ure,
. svetovanje pri oblikovanju IP (individualiziranega programa): 2 uri,
. analiza vedenja — intervju z uciteljem/vzgojiteljem: 2 uri,
. opazovanje otroka v vrtcu ali 3oli: 3 ure,
. pogovor s star$i (svetovanje, ocena prilagojenega vedenja): 1 ura.

6.1.3 Terciarna raven

Zdravstvena obravnava otrok s SAM na terciarni ravni je opredeljena v novem
zdravstvenem programu »Celostna zdravstvena obravnava otrok in mlado-
stnikov s spektroavtistiéno motnjo, ki ga je sprejel RazSirjeni strokovni kolegij
za pediatrijo na seji dne 13. 12. 2006 in potrdil Zdravstveni svet pri Ministrstvu
za zdravje na seji dne 14. 6. 2007. Predlagatelja omenjenega programa sta
Klini¢ni oddelek za otrosko, mladostnisSko in razvojno nevrologijo in Sluzba za
otrosko psihiatrijo Pediatricne klinike v Ljubljani.

V nadaljevanju je predstavljen del omenjenega programa, ki se v osnovi deli
na zunajbolnisnic¢ni in bolniSni¢ni del.

Razlogi za napotitev na terciarno raven zdravstvene obravnave:

. na primarni oz. sekundarni ravni ni teama oziroma dela teama, ki bi
zagotovil diagnosti¢no-terapevtsko obravnavo v zgoraj omenjenem
okviru;

. nejasna ali negotova diagnostika na primarni oz. sekundarni ravni;

. nejasna ali negotova prognoza in svetovanje mladostnikom po kon-
¢anem $olanju, v tranzicijskem obdobju, pri zaposlovanju in v sa-

mostojnem zivljenju;
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potreba po dodatnih diagnosti¢nih metodah:

biokemicne,

genetske,
nevrofizioloske,
nevroslikovne preiskave;

OO O O o

napotitev v rehabilitacijske programe terciarne ravni;

na zeljo starSev.

6.1.3.1 Program zunajbolniSni¢éne obravnave

Osnovna struktura:

a)

Diagnostika multidisciplinarnega teama, ki ga sestavljajo: raz-
vojni pediater, pedopsihiater, specialist klini€ne psihologije, special-
ni (socialni) pedagog, govorno-jezikovni terapevt, delovni terapevt,
fizioterapevt, socialni delavec in koordinator teama.

Diagnosticni pripomocki: splosni pediatri¢ni pregled, razvojno-nev-
roloski pregled in klini¢ni pregled, usmerjen na SAM, pedopsihiatri¢-
ni pregled; ocena razvoja, kognitivnih sposobnosti, prilagoditvenih
sposobnosti, na SAM usmerjena diagnostika (CARS, ADOS, ADI);
ocena strategij komunikacije in govorno-jezikovnih receptivnih in
ekspresivnih sposobnosti, ocena potencialov za ucenje, prevladu-
joCih strategij u€enja, ocena pozornosti in znacilnosti igre; ocena
funkcionalnih gibalnih sposobnosti, senzorno-gibalne integracije in
integracije senzori¢nih sposobnosti.

Oblike diagnosticne obravnave:

- intenzivni 3-dnevni diagnosti¢ni program in poznej$e redno
spremljanje — enkrat na 3 do 6 mesecey, vklju€eno: pregled pri
razvojnem pediatru, pedopsihiatru, specialistu klini¢ne psiho-
logije, specialnem pedagogu, govorno-jezikovnem terapevtu,
delovnem terapevtu, po potrebi pri fizioterapevtu;
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b)

c)

- diagnosti¢no-terapevtski program — 6 tednov: v tem programu
so otroci poleg diagnostike delezni tudi intenzivne terapevtske
obravnave s ciliem, da bi se za dolo¢enega otroka izoblikoval
najustreznejSi terapevtski program, ki bi se potem vgradil v
okolje, kjer bo otrok pozneje obravnavan; hkrati te€e intenziv-
no delo s starSi v smislu boljSega poznavanja SAM in podpore;
ta program vklju€uje obravnavo terapevt : otrok v razmerju 2 :
1,1:1ali1:2in delo v skupini (do 5 otrok) z dvema terapev-
toma, 6 ur na dan, enake preglede kakor intenzivni diagno-
sti¢ni program + vsakodnevno terapevtsko delo (4 ure na dan)
s specialistom klini€ne psihologije, specialnim pedagogom,
govorno-jezikovnim in delovnim terapevtom, po potrebi tudi s
fizioterapevtom.

Druga diagnostika: biokemi¢ne, genetske in nevroslikovne pre-
iskave.

Terapevtski pristopi:
- ki se bodo uporabljali v 6-tedenskem diagnosti¢no-tera-
pevtskem programu:

. zgodnja vedenjska terapija po principu uporabne vedenjske
analize (Applied Behavioral Analysi), na primer v obliki po-
samicnih poskusov (Discrete Trial) in/ali pozitivhe vedenjske
podpore (Positive Behavioral Supports);

. ucenje (nadomestne) komunikacije, na primer sistema komu-
nikacije z izmenjavo slik (Picture Exchange Communication
System — PECS);

. spodbujanje razvoja in ucenja skozi igro, na primer v obliki
integriranih igralnih skupin (Integrated Play Groups) in narav-
nega ucenja (FloorTime);

. TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related
Communication-handicapped Children), obravnava in u€enje
otrok z avtizmom in motnjami komunikacije;

. senzorna integracija, v obliki individualnega dela;

- ki bodo potekali kontinuirano:

d)

e)
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. skupine za socialne spretnosti (Social Skills Groups): te skupi-
ne so pomembno mesto, kjer se otroci s SAM ucijo osnovnih
socialnih pravil in medsebojnega komuniciranja, v skupini je
5—10 otrok/mladostnikov, vodita jo dva strokovnjaka, psiholog
in socialni/specialni pedagog; sre€anja potekajo enkrat na te-
den 2 Solski uri;

. senzorno-gibalna integracija: program psihomotorike za otro-
ke z razvojno motnjo koordinacije; poteka v skupini do 5 otrok
enkrat na teden 2 Solski uri, vodi strokovnjak fizioterapevt;

. vedenjsko-kognitivna terapija: individualno delo z otrokom/
mladostnikom s SAM, enkrat na teden 1 uro, vodi specialist
klinicne psihologije ali pedopsihiater z dodatnim izobraZeva-
njem na tem podrodju;

. druzinska terapija: vodi specialist klini€ne psihologije ali pe-
dopsihiater z dodatno izobrazbo na tem podrodju.

Programi za boljSe vklju€evanje v SirSo skupnost:
organizacija letnih taborov: letni tabori so mesto, kjer se osebe s
SAM intenzivno udijo vsakodnevnih ves¢in in socialnih spretnosti.

Izobrazevanje za strokovnjake in starSe:

. organizacija mednarodnih seminarjev z vabljenimi predavatelji
iz tujine; namenjeni so strokovnjakom in starSem, da bi izbolj-
Sali svoje znanje o zgodniji obravnavi otrok s SAM in o poseb-
nih terapevtskih pristopih, ki so znacilni za starejSe otroke in
mladostnike;

. organizacija seminarjev in/ali delavnic za strokovnjake z do-
macimi vabljenimi predavatelji o posebnih terapevtskih pristo-
pih;

. organizacija delavnic za starSe o znacilnostih SAM in o po-
sebnih terapevtskih pristopih, da se zagotovi kontinuiteta tera-
pevtskega dela z otrokom s SAM.

Podpora druzini:

. podporne skupine za starSe; delo s starSi lahko pomemb-
no olajSa Zivljenje in stiske starSev in celotnih druzin otrok s
SAM;
individualno delo s starsi: starSi bodo lahko v okviru enourne-
ga individualnega sre€anja z izbranim terapevtom dobili zele-
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ne informacije v zvezi z njihovim otrokom ali predelali svoje te-
Zave oziroma tezave, s katerimi se je sre€ala njihova druzina.

g) Raziskovanje na podroc¢ju SAM:
v sodelovanju z domacimi in tujimi zdravstvenimi in znanstvenora-
ziskovalnimi institucijami.

h) Informacijski center za podrocje SAM:
omogocil bi, da bi starSi in strokovnjaki dobili na enem mestu po-
trebne informacije za ¢im boljSe vsakodnevno funkcioniranje otrok
s SAM in za njihovo ¢im boljSe vklju¢evanje v SirSo skupnost.

i) Razvoj registra za otroke SAM

j) Sodelovanje s primarno-sekundarno ravnjo:

. izobrazevanje strokovnjakov na primarno-sekundarni ravni
glede SAM in posebnih terapevtskih programov v okviru med-
narodnih in domacih seminarjev in delavnic;

. konzultacije;

. teamski sestanki za tezje primere, predvidena sta dva team-
ska sestanka na teden, na katerih bi se srecCala teama terci-
arne in primarno-sekundarne ravni ali teama, ki otroka s SAM
obravnavata v okviru vzgojno-izobrazevalnega programa;

. skupni raziskovalni projekti.

k) Sodelovanje s strokovnjaki v vzgojno izobrazevalnih ustano-
vah

I) Sodelovanje s podobnimi institucijami v tujini

m) Sodelovanje z nevladnimi organizacijami.

6.1.3.2 Program bolniSni¢ne obravnave

. Otroci s SAM, pri katerih nastopi takSna kriza v vsakodnev-
nem funkcioniranju, da potrebujejo zaasen umik iz svojega
okolja;

. otroci s sumom na psihoti¢no motnjo;

. otroci za diferencialno diagnostiko.

20
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Predlagana programa na terciarni ravni bosta vplivala tudi na zdravstveno
oskrbo na primarno-sekundarni ravni:

. preventivhe dejavnosti: ozaveSCanje javnosti, izobrazevanje
za starSe in strokovnjake, sodelovanje z vzgojno-izobrazeval-
nimi institucijami;

. kontinuirani terapevtski programi:

o  skupine za socialne vescine,

o delovna terapija z elementi senzorne integracije,

o fizioterapevtski programi za otroke s SAM s pridruzeno
gibalno motnjo,

0  podporne skupine za starSe s SAM,

o druzinska terapija,

o0  vedenjsko-kognitivna terapija;

. teamski sestanki za otroke s SAM, ki predstavljajo tezji dia-
gnosti€no-terapevtski problem;

. moznost konzultacij;

. organiziranje izobrazevanja in utrjevanje mreze RA in MHO;

. sodelovanje pri pripravi nacionalnih smernic za otroke in mla-
dostnike s SAM;

. sodelovanje pri programu razSiritve diagnosti¢ne in terapevt-
ske obravnave otrok s SAM na primarno-sekundarni ravni z
dodatnimi kadrovskimi, strokovnimi in organizacijskimi moz-
nostmi.

6.2 Usmeritev v najustreznejsi program vzgoje in izobrazevanja

Usmeritev v najbolj ustrezen program vzgoje in izobrazevanja je eden od naj-
pomembnejsih dejavnikov, ki otroku s SAM omogoc¢a, da se ¢imbolj u€inkovito
in samostojno vklju€i v druzbo. V tem procesu je klju¢nega pomena sodelova-
nje med vsemi sluZzbami, ki obravnavajo otroka s SAM, na podroc¢ju zdravstva
in Solstva. Skupina podpira tak3no politiko, ki vodi v boljSo koordinacijo vseh
vklju€enih v postopek usmerjanja otroka s SAM.

Skupina priporo¢a, da Sole pred postopkom usmerjanja izkoristijo tudi vse

druge moznosti, ki jih imajo na voljo za bolj individualno in prilagojeno izob-
razevanje otroka s SAM.
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Usmerjanje otrok s SAM izvajajo komisije za usmerjanje otrok s posebnimi
potrebami v skladu s Pravilnikom o spremembah in dopolnitvah Pravilnika o
organizaciji in nacinu dela teh komisij za usmerjanje otrok s posebnimi potre-
bami ter o kriterijih za opredelitev vrste in stopnje primanjkljajev, ovir oziroma
motenj otrok s posebnimi potrebami (Uradni list RS, §t. 23/07).

Skupina priporo¢a spremembo zakonodaje o usmerjanju OPP in sicer v
tem, da bi bili otroci in mladostniki s SAM samostojna skupina OPP, ven-
dar bi bilo potrebno izdelati tudi posebna merila za usmeritev v progra-
me VIZ. Vsekakor bi bilo potrebno tudi v primeru samostojne skupine
otrok in mladostnikov s SAM opredeliti morebitno spremljajo¢o motnjo
v duSevnem razvoju kot tudi njihove posebne VIZ potrebe. Ta merila in
navodila za KUOPP bi bilo potrebno podrobneje izdelati. Ce bi bili otroci
in mladostniki s SAM opredeljeni kot samostojna skupina OPP bi bile
njihove posebne VIZ potrebe lazje v celoti upostevane pri organizaciji
VIZ, oblikovanju IP, dolo¢anju normativov, kadrovskih potreb, prehaja-
nju med programi in pri na€rtovanju drugih elementov VIZ.

Ce upo$tevamo obstojece skupine otrok s posebnimi potrebami (v nadalj-
njem besedilu: OPP), bi bila najbolj primerna umestitev otrok in mladostnikov
s SAM v skupino »dolgotrajno bolni« oziroma otroci z dolgotrajno bolezni-
jo, navedeno pa mora biti tudi, da ima otrok avtizem oziroma SAM. Komisije
za usmerjanje OPP so do zdaj zelo razlicno umescale posamezne otroke ali
uCence s SAM v obstojeCe skupine OPP: najpogosteje so tiste otroke, ki so
bili usmerjeni v prilagojeni program z dodatno strokovno pomocjo (v nadalj-
njem besedilu: DSP) za predSolske ali Solske otroke), umestili v skupino otrok
z govorno-jezikovnimi motnjami ali pa v skupino s primanjkljaji na posameznih
podrogjih uéenja (v nadaljnjem besedilu: OPPPU) za Solske otroke.

Prednosti umestitve otrok s SAM v skupino »dolgotrajno bolni«:

. moznost usmerjanja tako predSolskih kakor Solskih otrok (te moz-
nosti nimajo ucenci s primanjkljaji na posameznih podrogjih u€enja
v predSolskem obdobju in prav tako ne u€enci z motnjami vede-
nja),

. moznost vecjega Stevila ur DSP v programu s prilagojenim izvaja-
njem in DSP (v primerjavi s skupino OPPPU),

. drugacna opredelitev posebnih potreb u€encev s SAM, ki bolj ustre-
za njihovim dejanskim PP (v primerjavi z bolj uénimi — akademskimi
primanijkljaji OPPPU ali zgolj vedenjskimi posebnimi potrebami, ki
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jih opredeljujemo pri u€encih z motnjami vedenja),

. ustreznejSa opredelitev izvajalcev DSP (namesto socialnih peda-
gogov za skupino u¢encev z motnjami vedenja se dolo¢i specialni
pedagog),

. umestitev pediatra in/ali pedopsihiatra v KUOPP namesto zdravni-
ka Solske medicine,

. moznost kombinacije skupine »dolgotrajno bolni« s skupinami otrok
z motnjo v duSevnem razvoju,

. moznost za opredelitev manjsih normativov v inkluzivnih razmerah
izobrazevanja (v primerjavi z OPPPU ali u€enci z lazjo motnjo v
duSevnem razvoju, ki se bodo izobrazevali v inkluzivnih razmerah
Solanja).

Negativhe moZzne posledice umestitve otrok oziroma u€encev s SAM v druge-
obstojece skupine OPP:

. umestitev v skupino OPPPU: nimajo moznosti usmerjanja v pred-
Solskem obdobju, prevelika usmerjenost zgolj v primanjkljaje na po-
drocju u€enja — akademskega dela programa, nizje Stevilo ur DSP,
skupinske oblike izvajanja DSP;

. umestitev v skupino »motnje vedenja in ¢ustvovanja« ali zgolj mot-
nje vedenja brez motenj Custvovanja nimajo moznosti usmerjanja
v predSolskem obdobju, v programih z DSP to usmerjanje izvajajo
socialni pedagogi, v prilagojenem programu z enakovrednim izob-
razbenim standardom se izobrazujejo skupaj s skupino u¢encev z
motnjami vedenja in osebnosti, to pa je za mnoge u¢ence s SAM po
mnenju Stevilnih tujih strokovnjakov najbolj »nevarna« kombinacija
zaradi tezav na podroCju teorije uma, nezmoznosti presojanja in
predvidevanja v socialno kocljivih okolis¢inah, v katerih se znajdejo
ucenci s SAM v socialnih stikih z u¢enci z motnjami vedenja;

. umestitev v skupino otrok z govorno-jezikovnimi motnjami: ne-
skladje z opredelitvijo te skupine otrok v obstojecih pravilnikih, kaijti
mnogi u¢enci s SAM, ki imajo visokofunkcionalni avtizem ali Asper-
gerjev sindrom (AS), imajo tako imenovane neverbalne ucne teza-
ve, pragmati¢no-semanti¢ne motnje in visje besedne intelektualne
sposobnosti od nebesednih na preizkusih inteligentnosti, zato za
nekatere od njih ni utemeljena umestitev v to skupino otrok po slo-
venskem pravilniku opredelitev PP, prav tako DSP logopedov ali
surdopedagogov ne more zadovoljiti primanjkljajev, ki jih imajo ti
u€enci; ker so bili nekateri od njih do zdaj usmerjeni v prilagojeni
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program z enakovrednim izobrazbenim standardom za ucence z
govorno-jezikovnimi motnjami, bi bilo treba ta program spremeniti,
dopolniti in preimenovati v prilagojeni program z enakovrednim iz-
obrazbenim standardom za u¢ence s SAM;

. umestitev zgolj v skupino otrok z motnjami v duSevnem razvoju:
tako nimajo moznosti usmerjanja v programe z enakovrednimi izob-
razbenimi standardi tisti, ki te programe potrebujejo, tisti u¢enci, ki
pa so usmerjeni v programe za otroke/u¢ence z motnjami v dusev-
nem razvoju, nimajo v odlo¢bah o usmeritvi opredeljeno, da imajo
tudi SAM; umestitev teh otrok v skupino s kombiniranimi motnjami
(»dolgotrajno bolni« — SAM + motnja v duSevnem razvoju) bi tudi
otrokom z motnjo v duSevnem razvoju omogocila zadovoljitve niji-
hovih posebnih izobrazevalnih potreb, ki niso povsem enake, kakor
jih imajo otroci z motnjami v duSevnem razvoju brez SAM.

Predsolski otroci s SAM

Pred3olski otroci s SAM se usmerjajo:

. v program s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomogjo
(DSP) za predSolske otroke — otrok s SAM je v skupini vrstnikov
z znacilnim razvojem (lahko je skupina tudi heterogena — razli¢no
stari otroci, lahko pa je vklju€en tudi v skupino mlaj$ih ali starejsih
otrok); DSP lahko izvajajo razli¢ni spec. pedagogi oziroma defek-
tologi — logoped, spec. pedagog za OMDR, tiflopedagog, surdo-
pedagog — tako kot je dolo¢eno v odlo¢bi o usmeritvi — glede na
pridruzene motnje; Stevilo ur DSP je lahko najve¢ 3 ure tedensko
— izvajata jo lahko tudi dva defektologa — npr. 1 uro logoped in 2 uri
spec. pedagog za OMDR. Oblike DSP so lahko razli¢ne: individual-
no delo, delo v manjsi skupini, v oddelku ali v posebnem prostoru.

. v _prilagojen program za predSolske otroke (ta se izvaja v razvoj-
nih oddelkih, ki so praviloma locirani v vrtcih, kjer so tudi vrstniki z
znacilnim razvojem) — program izvajata dve osebi spec. pedagog
in pomoc¢nik (v skupini je lahko 3 - 6 otrok), program poteka 40 ur
tedensko. Moznost za prehajanje med programi je dolo€ena v od-
lo€bi o usmeritvi (otrok s SAM lahko prehaja v skupino vrstnikov z
znadilnim razvojem poljubno Stevilo ur tedensko).

V Solskem letu 2006/07 je MSS pripravilo projekt, ki je Ze omenjen pod

toCko 5.3.2. Gre za oblikovanje treh oddelkov za predSolske otroke s
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SAM v treh specializiranih zavodih oz. centrih (Zavod za gluhe in naglusne
Ljubljana, Center za korekcijo sluha in govora Portoroz in Center za sluh in
govor Maribor), v katerih te€e vzgojno delo v skladu s programom za pred-
Solske otroke s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomogjo.

Katere otroke s SAM usmerjamo v program s prilagojenim izvaja-

njem in DSP za predSolske otroke?
Otroke s SAM, ki imajo povpre¢ne sposobnosti ali lazjo motnjo v dusev-

nem razvoju (blag zaostanek v razvoju) in hkrati prilagojeno vedenje,
ki jim omogoca sodelovanje in pridobivanje ciljev v tem programu. To
pomeni, da jim mora njihovo prilagojeno vedenje (raven komunikacije
— razumevanje govora in govorno izrazanje, raven socialnega razvoja,
spretnosti samostojnosti — skrbi zase) omogocati sodelovanje v skupini
vrstnikov, pridobivanje novih spretnosti v skupini pred3olskih otrok s pri-
lagoditvami, ki jih lahko izvaja vzgojitelj v skupini otrok z znacilnim raz-
vojem (v obsegu najniZzjega normativa, ki je opredeljen s pravilniki). V
okviru dodatne strokovne pomoci imajo ti u¢enci moznosti pridobivanja
ciljev tudi z individualnimi postopki pou¢evanja (v obsegu do 3 ur teden-
sko), ki jih je potrebno kasneje tudi tako prilagoditi, da jih bo otrok s SAM
uporabljal v drugih uénih priloznostih (posplo$eno — v drugem okolju, z
drugimi odraslimi in vrstniki, z drugacno zacetno pobudo, brez zalet-
ne pobude odraslega in podobno). Ce ima otrok s SAM ve&je posebne
potrebe, ki jih ni mogoce zadovoljiti v skupini vrstnikov ali zgolj z DSP
in navkljub prilagoditvam izvajanja programa (celo po daljSem obdobju
— npr. po enem letu) ne zmore vklju€evanja v dejavnosti kurikuluma, je
potrebno ponovno prouciti moznost vkljucitve v prilagojen program ali v
program s prilagojenim izvajanjem in DSP za otroke s SAM, ki ga izvaja-
jo zavodi (majhna skupina — 5 otrok).

Katere otroke s SAM usmerjamo v program s prilagojenim izvaja-
njem in DSP za predsolske otroke, ki ga izvajajo zavodi oz. centri za

sluh in govor?
Ta program se od prej omenjenega razlikuje v tem, da vzgoja in izobra-

Zevanje poteka v manj8i skupini - do 5 otrok.

Ce ima otrok s SAM vegje posebne potrebe, ki jih ni mogoge zadovoljiti
v skupini vrstnikov ali zgolj z DSP in navkljub prilagoditvam izvajanja
programa (celo po daljSem obdobju — npr. po enem letu) ne zmore vklju-
Cevanja v dejavnosti kurikuluma, je potrebno ponovno prougiti moznost
vkljucitve v prilagojen program za predSolske otroke.
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Katere otroke s SAM usmerjamo v prilagojeni program za predsol-
ske otroke?

Sem usmerjamo otroke s SAM z zmernimi, tezjimi in tezkimi motnjami
v duSevnem razvoju (zmerni ali hud razvojni zaostanek) ali pa z ravnjo
prilagojenega vedenja (raven komunikacije, socializacije, avtonomije), ki
zahteva delo v manjSi skupini, vec¢ individualnih postopkov pou€evanja in
poucevanije ciljev, ki niso del obi¢ajnega kurikula za predSolske otroke z
znacilnim razvojem. Raven prilagojenega vedenja je lahko enakovredna
ravni otrok z zmerno, tezjo ali tezko motnjo v dusevnem razvoju, Ceprav
otrok v drugacnih razmerah (z drugacnimi prilagoditvami, v individualnih
oblikah dela) izkaze dosezke, ki odsevajo vi§jo raven razvoja. Ti otroci
potrebujejo njim prilagojeno ucenje v razmerah in okolju, ki jim bo omo-
gocil osvojitev spretnosti, nujno potrebnih za sodelovanje v skupini vrst-
nikov z znacilnim razvojem. Za te otroke je najbolj primerna usmeritev
v prilagojeni program za predSolske otroke z visjim deleZem prehajanja
med programi (ki pa naj bo postopno in odvisno od osvojenih spretnosti
in dejavnosti). DeleZ prehajanja med programi je dolo¢en v odlocbi o
usmeritvi (s predpisi ni omejeno najmanjSe mozno Stevilo ur na teden,
prav tako ni omejeno najvisje Stevilo ur na teden). V odlocbi je priporoc-
ljivo opredeliti najvi$jo raven (delez v odstotkih ali urah) prehajanja med
programi, ki naj jo otrok nato doseze postopoma, pri natanéno oprede-
lienih dejavnostih (pri tistih, ki so skrbno izbrane glede na cilje, ki jih je
otrok zagotovo dosegel ze v drugih drazljajskih okolis€inah, s podobnimi
prilagoditvami, kakor jih lahko izvaja vzgoijitelj s skupino otrok z znacilnim
razvojem). Cilj prehajanja med programi je drugacen za otroke z vi§jo
ravnjo razvitih spretnosti adaptivnega vedenja, ki jim omogoca sodelo-
vanje v skupini vrstnikov (sodelovanje pri dejavnostih kurikula za pred-
Solske otroke z znadilnim razvojem). Za otroke, ki pa $e ne zmorejo so-
delovanja v skupinskih dejavnostih kurikula za predSolske otroke, je kljub
vsemu prehajanje med programi izjemna priloZznost za ucenje razli¢nih
ciliev z vrstniki z znacilnim razvojem. Zato je tudi njim treba omogoditi
prehajanje med programi (seveda v krajSem ¢asovnem obsegu), prav
tako pa je cilje treba skrbno nacrtovati, postopoma izvajati prehajanje in
slediti ciljem, ki jih otrok pri tem doseze na podrocju komunikacije in so-
cializacije.

6.2.2
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Ucenci s SAM v obdobju Solanja

Soloobvezni otroci s SAM se usmerjajo v:

Program s prilagojenim izvajanjem in DSP za 3olske otroke: uce-
nec s SAM je v skupini vrstnikov z znacilnim razvojem, DSP lahko
izvajajo razli¢ni specialni pedagogi oziroma defektologi — logoped,
specialni pedagog za OMDR, tiflopedagog, surdopedagog —, kakor
je dolo¢eno v odlo¢bi o usmeritvi; Stevilo ur DSP je najvec 5 na te-
den, izvajata jo lahko tudi dva defektologa, na primer 1 uro logoped
in 2 uri specialni pedagog za OMDR. Oblike DSP so lahko razli¢ne:
individualno delo, delo v manjsi skupini, v oddelku ali v posebnem
prostoru. Ucenci, ki uspedno koncajo 9 razredov tega programa,
se lahko vkljucijo v srednjeSolsko izobrazevanje (tudi v program s
prilagojenim izvajanjem in DSP). U¢enci, ki uspe$no koncajo 7 raz-
redov tega programa, se lahko vkljucijo v enak program nizjega
poklicnega izobraZevanja.

Prilagojeni program z niZjim izobrazbenim standardom: ta program
se ponekod izvaja v homogenih oddelkih v redni OS, ponekod pa
so oddelki v lodenih stavbah (v samostojnih OSPP). U&enci, ki se
izobrazujejo v programu z niZjim izobrazbenim standardom v ve¢-
jih OSPP, so delezni tudi dodatnih storitev (fizioterapevt, logoped,
psiholog). V ta program so vklju€eni u€enci z lazjo motnjo v du-
Sevnem razvoju. Po kon¢anem prilagojenem programu z nizjim iz-
obrazbenim standardom se ucenci lahko vkljucijo v nizje poklicno
izobrazevanje ali pa se zaposlijo. U¢enci, ki uspesno koncajo pri-
lagojeni program z nizjim izobrazbenim standardom, se praviloma
ne morejo vkljuciti v posebni program.

Posebni program VIZ: izvaja se v oddelkih vzgoje in izobraZeva-
nja, ki so ponekod umesé&eni v okolje OSPP ali pa v okolje redne
osnovne Sole; lahko se izvaja tudi v samostojnih enotah v socialnih
zavodih. V ta program se vklju€ujejo uéenci z zmerno, tezjo ali tez-
ko motnjo v dudevnem razvoju. Uenci s teZko motnjo v duSevhem
razvoju so navadno vkljueni v posebne programe, ki jih izvajajo
socialni zavodi. Tudi u€enci, ki so vklju€eni v ta program, imajo vec-
inoma moznost dodatnih storitev (fizioterapevt, delovni terapevt,
logoped, psiholog).
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Katere uéence s SAM usmerjamo v program s prilagojenim izvaja-
njem in DSP?

Sem usmerjamo tiste u¢ence s SAM, ki imajo povprecne sposobnosti,
povpre¢ne zmoznosti za u€enje, v skladu s tem pa tudi povpre¢no raven
adaptivhega oziroma prilagojenega vedenja, ki jim omogoca sodelovanje
v skupini vrstnikov z znacilnim razvojem, sledenje pouku s prilagoditva-
mi, sodelovanje pri skupinskem delu, ve¢inoma pridobivanje informacij v
skladu s programom oziroma ucnih priloznosti (vsaj 75 %). DSP naj bo
usmerjena v posebne VIZ potrebe posameznega u¢enca s SAM (vecino-
ma so to primanjkljaji na podroc¢ju socializacije, komunikacije, empatije
oziroma imaginacije misljenja drugih, izrazito ozko je podrocje zanimanja,
ponavljajoCe se vedenje in otocki izoliranih sposobnosti, ki ne odsevajo
sploSne ravni delovanja), ki jih lahko zadovoljimo z individualno strokov-
no pomocjo, pri tem pa je nujno treba nacrtovati u€enje tistih spretnosti,
ki bodo uéencem omogocile sodelovanje pri pouku, v skupini z drugimi
otroki. Hkrati je neobhodno potrebno tudi nartovanje postopnega zmanj-
Sevanja prilagoditev izvajanja programa v razredu (da bo u¢enec zmogel
izkazati znanje in spretnosti tudi brez teh prilagoditev). Neutemeljeno bi
bilo usmerjanje u€encev s SAM zgolj na temelju intelektualnih sposobno-
sti, izkazanih na preizkusu inteligentnosti (posebno Se na temelju zgolj
nebesednih sposobnosti), saj Stevilne Studije in izkusnje iz tujine kazejo
na to, da u€enci s SAM kljub svojim intelektualnim sposobnostim nimajo
skladne ravni adaptivnega vedenja, ki je dober pokazatelj uspeSnosti.
Pri usmerjanju u€encev v program s prilagojenim izvajanjem in DSP je
zato treba upostevati tudi raven prilagojenega vedenja. Pri preverjanju
ustreznosti usmeritve moramo natan¢no oceniti raven u¢nih dosezkov
(v skladu s programom enakovrednega izobrazbenega standarda), ki jo
mora ucenec izkazati ob razli¢nih uénih priloznostih. Posebej je to po-
membno po 10. ali najpozneje po 12. letu starosti, ker izsledki Stevilnih
tujih raziskav izkazujejo velik primanjkljaj na podrocju uénih dosezkov,
tudi pri uéencih s tako imenovanim visokofunkcionalnim avtizmom. Brez
podrobnega kontrolnega pregleda je izjemno teZzko napovedati izid po-
sameznega ucenca s SAM.

Katere uéence s SAM usmerjamo v prilagojeni program z enako-
vrednim izobrazbenim standardom?

Sem usmerjamo tiste u¢ence s SAM, ki imajo povprecne sposobnosti,
povprecne zmoznosti za ucenje. Lahko imajo pa izrazitejSe tezave na
posameznih podrocjih u€enja, nekoliko nizjo raven adaptivhega oziroma
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prilagojenega vedenja (vendar ne nizjo kakor — 2SD na nobenem podro-
¢ju). Adaptivno vedenje jim mora omogociti sodelovanje v manjSi skupini
vrstnikov, sledenje pouku s prilagoditvami, sodelovanje pri skupinskem
delu, pridobivanje informacij v skladu s programom v vecini primerov ozi-
roma ucnih priloznosti. Poleg obicajnih ciljev enakovrednega izobrazbe-
nega standarda naj prilagojeni program z enakovrednim izobrazbenim
standardom za uc€ence z avtizmom obsega Se del programa, ki naj ga
sestavljajo cilji iz obeh triad primanjkljajev u¢encev s SAM: 1. primanj-
kljaji na podrocju socializacije, komunikacije, empatije oziroma imagina-
cije miSljenja drugih in 2. izrazito ozko podro€je zanimanja, ponavljajoce
se vedenje in otocki izoliranih sposobnosti, ki ne odsevajo splosSne rav-
ni delovanja. Neutemeljeno bi bilo usmerjanje u¢encev s SAM zgolj na
podlagi intelektualnih sposobnosti, izkazanih na preizkusu inteligentno-
sti (posebno $e na podlagi zgolj nebesednih sposobnosti), saj Stevilne
Studije in izkusnje iz tujine kaZejo na to, da u€enci s SAM kljub svojim
intelektualnim sposobnosti nimajo skladne ravni adaptivhega vedenja, ki
je dober pokazatelj uspesnosti. Pri usmerjanju u€encev v prilagojeni pro-
gram z enakovrednim izobrazbenim standardom je zato treba upostevati
tudi raven prilagojenega vedenja. MoteCe vedenje u€encev s SAM je
lahko ovira za vklju€evanje teh u€encev v skupino vrstnikov (razred z ve¢
kakor 10 u€enci) v program s prilagojenim izvajanjem in DSP. Ti u€enci
imajo vsekakor ve¢ moznosti za VIZ v prilagojenem programu z enako-
vrednim izobrazbenim standardom (tudi zaradi manj$e skupine u¢encev
in zato, ker so prilagoditve izvajanja programe tolikSne, da omogocijo
rabo postopkov za spreminjanje moteCega vedenja in postopno ucéenje
zelenih vedenjskih vzorcev). Pri oceni moteCega vedenja ucencev s
SAM (v procesu usmerjanja) nikakor ne vrednotimo motecih vedenjskih
vzorcev le v smislu oviranja skupine vrstnikov v razredu (ni pomembno
zgolj to, koliko so ti vzorci vedenja moteci za druge ucence), temved
kot mote€e vedenje ocenjujemo vse tiste vedenjske vzorce, ki so ovira
za u€enca s SAM (v smislu u¢nega in razvojnega napredovanja, torej
tudi pasivnost, odvisnost od pomo¢i, nesamostojnost, prezaposlenost z
drugimi dejavnostmi in podobno). Pri usmerjanju u¢encev v prilagojeni
program z enakovrednim izobrazbenim standardom za uence s SAM,
pa tudi pri preverjanju ustreznosti usmeritve je treba upoStevati koncni
cilj (znanje in spretnosti, ki ustrezajo programu z enakovrednim izobra-
zbenim standardom): nadaljevanje Solanja, zaposlitev in povsem samo-
stojno Zivljenje. Pri preverjanju ustreznosti usmeritve je treba natan¢no
oceniti raven u¢nih dosezkov (v skladu s programom enakovrednega
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izobrazbenega standarda), ki jo mora u€enec izkazati ob razli¢nih u¢nih
priloznostih. Posebej je to pomembno po 10. ali najpozneje po 12. letu
starosti, ker izsledki Stevilnih tujih raziskav izkazujejo velik primanijkljaj
na podrocju ucnih dosezkov, tudi pri uéencih s tako imenovanim visoko-
funkcionalnim avtizmom. Brez podrobnega kontrolnega pregleda je iz-
jemno tezko napovedati izid posameznega ucenca s SAM.

Katere uéence s SAM usmerjamo v prilagojeni program z nizjim iz-
obrazbenim standardom?

Sem usmerjamo tiste u¢ence s SAM, ki imajo sposobnosti v obmodju
lazje motnje v duSevnem razvoju (—2SD) ali pa povpre¢ne sposobnosti in
tako nizke u€ne dosezke in raven prilagojenega vedenja (vendar ne nizje
kakor —2SD v celotni oceni), da potrebujejo nizji izobrazbeni standard,
vecje prilagoditve in manjSo skupino oziroma razred. Adaptivno vedenje
jim mora omogociti sodelovanje v manjsi skupini vrstnikov, sledenje po-
uku s prilagoditvami, sodelovanje pri skupinskem delu, pridobivanje in-
formacij v skladu s programom nizjega izobrazbenega standarda v vec¢ini
primerov oziroma uénih priloZznosti. Poleg obicajnih ciljev znizanega iz-
obrazbenega standarda naj njihov individualizirani program obsega tudi
cilje, s katerimi bodo premostili primanjkljaje, ki so pogosto navzodi pri
ucencih s SAM: 1. primanjkljaji na podrocju socializacije, komunikacije,
empatije oziroma imaginacije misljenja drugih in 2. izrazito ozko podrocje
zanimanja, ponavljajoCe se vedenje in otocki izoliranih sposobnosti, ki
ne izkazujejo sploSne ravni delovanja. Neutemeljeno bi bilo usmerjanje
ucencev s SAM zgolj na podlagi intelektualnih sposobnosti, izkazanih
na preizkusu inteligentnosti (posebno Se na podlagi zgolj nebesednih
sposobnosti), saj Stevilne Studije in izkusnje iz tujine kazejo na to, da
ucenci s SAM kljub svojim intelektualnim sposobnosti nimajo skladne
ravni adaptivhega vedenja, ki je dober pokazatelj uspesnosti. Izjemno
malo u€encev s SAM (IQ nizji od 70) zmore spretnosti, ki so potrebne za
samostojno Zivljenje in zaposlitev v obi¢ajnih razmerah. Pri usmerjanju
ucencev Vv prilagojeni program z niZjim izobrazbenim standardom (pro-
grami se bodo morda izvajali v inkluzivnih razmerah v skupini vrstnikov
z znacilnim razvojem) je zato treba upoS$tevati tudi raven prilagojene-
ga vedenja. Motece vedenje uencev s SAM je lahko ovira za njihovo
vklju€evanje v skupino vrstnikov (razred z ve¢ kakor 10 ucenci) v prila-
gojenem programu z nizjim izobrazbenim standardom (ali pa v skupino
vrstnikov, tako da se bo hkrati izvajal tudi program z enakovrednim iz-
obrazbenim standardom). Ti u€enci imajo vsekakor ve¢ moznosti za VIZ
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v man;jSi skupini, v omejenem obsegu pa jim je prav tako kakor drugim
ucencem s SAM, ki bodo usmerjeni v prilagojeni program z nizjim izob-
razbenim standardom (v homogeni skupini), treba omogociti prehajanje
med programi in doseganije ciljev (predvsem socialnih) z vrstniki z znacil-
nim razvojem. Posamezni u€enci, ki imajo zelo nehomogeno raven u¢nih
dosezkov in lahko na nekaterih podrocjih dosegajo tudi visje ravni u¢nih
dosezkov, naj prehajajo med programi tudi pri posameznih predmetih
ali predmetnih podrogjih (¢e bo to dovoljeno s splosnimi predpisi), kadar
jim tovrstno vklju€evanje omogoc€a tudi njihovo adaptivho vedenje. Pri
oceni moteCega vedenja ucencev s SAM (v procesu usmerjanja) nika-
kor ne vrednotimo motecih vedenjskih vzorcev v smislu oviranja skupine
vrstnikov v razredu (ni pomembno zgolj to, koliko so ti vzorci vedenja
moteci za druge ucence), temvec kot mote€e vedenje ocenjujemo vse
tiste vedenjske vzorce, ki so ovira za uéenca s SAM (v smislu u¢nega
in razvojnega napredovanja, torej tudi pasivnost, odvisnost od pomodi,
nesamostojnost, prezaposlenost z drugimi dejavnostmi in podobno). Pri
usmerjanju u€encev v prilagojeni program z niZjim izobrazbenim stan-
dardom za u€ence s SAM, pa tudi pri preverjanju ustreznosti usmeritve
je treba upostevati konéni cilj (znanje in spretnosti, ki ustrezajo programu
Z nizjim izobrazbenim standardom): nadaljevanje Solanja v nizjih poklic-
nih programih, zaposlitev in povsem samostojno Zivljenje. Pri preverjanju
ustreznosti usmeritve je treba natancno oceniti raven u¢nih dosezkov (v
skladu s programom nizjega izobrazbenega standarda), ki jo mora uce-
nec izkazati ob razliénih u¢nih priloznostih. Posebej je to pomembno po
10. ali najpozneje po 12. letu starosti, ker izsledki Stevilnih tujih raziskav
izkazujejo velik primanjkljaj na podrocju uénih dosezkov, tudi pri uéencih,
ki imajo intelektualne sposobnosti v obmocju laZje motnje v duSevnem
razvoju (IQ 50-70). Brez podrobnega kontrolnega pregleda je izjemno
tezko napovedati izid posameznega u¢enca s SAM.

Katere ucence s SAM usmerjamo v posebni program VIZ?

Sem usmerjamo tiste u¢ence s SAM, ki imajo sposobnosti v obmocju
zmerne, teZje in tezke motnje v duSevnem razvoju (—3SD) ali pa imajo
tudi viSje intelektualne sposobnosti in tako nizke u&ne dosezZke in raven
prilagojenega vedenja (niZje kakor —2SD), da potrebujejo posebni pro-
gram VIZ. Ti u€enci imajo namre¢ takSno raven prilagojenega vedenja,
ki jim ne omogoca sodelovanja pri ve€ini skupinskih dejavnosti pri pouku
v programu z enakovrednim ali niZjim izobrazbenim standardom. Izje-
moma lahko v posebni program VIZ usmerimo tudi u¢ence s podpov-
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pre€nimi intelektualnimi sposobnostmi ali sposobnostmi v obmodju laZje
motnje v duSevnem razvoju in s tako nizko ravnjo adaptivhega vedenja
in u¢nih dosezkov, da ne morejo sodelovati in se izobrazevati v progra-
mu z enakovrednim izobrazbenim standardom in/ali v prilagojenem pro-
gramu z nizjim izobrazbenim standardom; usmerimo jih lahko v posebni
program VIZ le takrat, ko so bili ze (najmanj eno leto) vkljuéeni v prej
omenjena programa in kljub vsem prizadevanjem niso mogli napredovati
v skladu z zahtevami programa. U¢ence s SAM z vi§jo ravnjo prilagoje-
nega vedenja (nad Q70 na vseh podrocjih) in/ali u¢nimi dosezki v skla-
du s programom z enakovrednim ali niZjim izobrazbenim standardom, ki
jim omogocajo nadaljevanje Solanja, je vsekakor nesmiselno usmerjati
v posebni program zaradi bojazni, negotovosti in socialne varnosti (7
razredov enakovrednega izobrazbenega standarda in 9 razredov niZjega
izobrazbenega standarda). U¢enci, ki imajo sposobnosti, zmoznosti uce-
nja, prilagojeno vedenje in u€ne oziroma razvojne dosezke v obmodju
zmerne, tezje ali teZke motnje v duSevnem razvoju in SAM, naj se usme-
rijo v posebni program Ze ob prvem usmerjanju v Solski program. Poleg
obicajnih ciljev posebnega programa VIZ naj njihov individualizirani pro-
gram obsega tudi cilje, s katerimi bodo premostili primanjkljaje, pogosto
navzocCe pri u€encih s SAM: 1. primanjkljaji na podro&ju socializacije,
komunikacije, empatije oziroma imaginacije misljenja drugih in 2. izrazito
ozko podrocje zanimanja, ponavljajo€e se vedenje in otocki izoliranih
sposobnosti, ki ne izkazujejo sploSne ravni delovanja. Ucenci s SAM, ki
S0 usmerjeni v posebni program VIZ, se bodo pozneje verjetno zaposlili
ob izpolnjevanju posebnih pogojev dela in bodo delezni tudi ve¢ druz-
bene skrbi pri svojem delno samostojnem zivljenju. Kljub temu morajo
tudi njihovi individualizirani programi dolo¢ati cilje, ki jih lahko dosezejo
(in pomenijo vecjo samostojnost pri delu in vsakodnevnem Zivljenju v
skupnosti). Kadar je le mozno, je zato treba u¢encem s SAM omogoditi
prehajanje med programi — v program z niZjim izobrazbenim standardom
(tako jim omogoc¢imo ucenje socialnih ciljev in ciljev prilagojenega ve-
denja). Pri usmerjanju uencev v posebni program VIZ (ki se bo morda
izvajal v inkluzivnih razmerah v skupini vrstnikov z znacilnim razvojem) je
zato treba upostevati tudi raven prilagojenega vedenja. Mote€e vedenje
uCencev s SAM je lahko ovira za vklju€evanje teh u€encev v skupino
vrstnikov (razred z ve€ kakor 10 u€enci) v prilagojenem programu z niz-
jim izobrazbenim standardom (ali pa v skupini vrstnikov, tako da se bo
hkrati izvajal tudi program z enakovrednim izobrazbenim standardom). Ti
ucenci imajo vsekakor ve¢ moznosti za VIZ v manjSi skupini, v omejenem
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obsegu pa jim je prav tako kakor drugim u¢encem s SAM, ki bodo usmer-
jeni v posebni program (v homogeni skupini), treba omogociti prehajanje
med programi in doseganje ciljev (predvsem socialnih) z vrstniki z znadil-
nim razvojem. Posamezni u€enci, ki imajo zelo nehomogeno raven u¢nih
dosezkov in lahko na nekaterih podrocjih dosegajo tudi visje ravni u¢nih
dosezkov, naj prehajajo med programi tudi pri posameznih predmetih
ali predmetnih podrogjih (¢e bo to urejeno s splosnimi predpisi), kadar
jim tovrstno vkljuéevanje omogoca tudi njihovo adaptivno vedenje. Pri
oceni mote€ega vedenja ucencev s SAM (v procesu usmerjanja) nika-
kor ne vrednotimo motecih vedenjskih vzorcev v smislu oviranja skupine
vrstnikov v razredu (ni pomembno zgolj to, koliko so ti vzorci vedenja
moteci za druge ucence), temvec kot mote€e vedenje ocenjujemo vse
tiste vedenjske vzorce, ki so ovira za u€enca s SAM (v smislu u¢nega
in razvojnega napredovanja, torej tudi pasivnost, odvisnost od pomodi,
nesamostojnost, prezaposlenost z drugimi dejavnostmi in podobno). Pri
usmerjanju u€encev v prilagojeni program z niZjim izobrazbenim stan-
dardom za ucence s SAM, pa tudi pri preverjanju ustreznosti usmeritve
je treba upostevati kon¢ni cilj: ¢imbolj samostojno Zivljenje.

Skupina Se posebno podpira prehajanje med razli€nimi programi, kadar
je zau€enca s SAM to optimalna resitev (13. €len ZOUOPP).

6.3 Vzgoja in izobrazevanje

6.3.1 Tuje izku$nje

Pojasnjevanje izida inkluzivhega 3olanja je izjemno zapleteno zaradi nedo-
sledne rabe izrazov (in s tem tudi oblik Solanja): mainstreamig, inclusion in
integration. S posebno previdnostjo je treba prenasati in pojasnjevati tuje mo-
dele, ki so umes&Ceni v drugacen sistem Solanja otrok s posebnimi potrebami,
torej tudi otrok s SAM. Lociti moramo vklju€evanje otrok v javni sistem Solanja,
razrede z otroki z znacilnim razvojem in obi€ajnim Solskim programom, od
oblik izobraZevanja (posebni razredi, obi€ajni razredi, spremljevalci, individu-
alni uditelji) in standardov programa. Vecina tujih avtorjev v svoji preglednih
¢lankih poudarja, da je popolna inkluzija za otroke s SAM prej izjema kakor
pravilo. Studije izidov (outcome) pa kaZejo tudi na to, da vegina tistih otrok s
SAM, ki imajo visoke oziroma povprecne intelektualne potenciale, ne dosega
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ucnih oziroma izobrazevalnih dosezkov, enakovrednih tistim, ki jih dosegajo
vrstniki z znacilnim razvojem. V tujih Solskih sistemi so nekateri otroci s SAM
vklju€eni v razred s svojimi vrstniki z znacilnim razvojem, vendar imajo (poleg
prilagojenega izvajanja programa Solanja) tudi prilagojene u¢ne cilje (in torej
ne dosegajo enakovrednih standardov znanja). Glede na tuje izku$nje, ki jih
kazejo Studije izidov, je treba poudariti, da u¢enci, ki uspesno koncajo kateri-
koli program $olanja z enakovrednim izobrazbenim standardom (bodisi pro-
gram s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo ali prilagojeni
program z enakovrednim izobrazbenim standardom) ali prilagojeni program z
nizjim izobrazbenim standardom v Sloveniji, Zivijo samostojno, brez kake po-
sebne zas¢ite ali druZbene skrbi.

Harris, Handleman in Jannett (2005) navajajo Studijo drugih avtorjev, ki je
bila objavljena leta 2001, o vkljuditvi v razlicne oblike 3olanja otrok s SAM
po kon€anem programu (Children’s Unit) In&tituta za otrokov razvoj, ki deluje
pod okriliem univerze v New Yorku (Binghamton Campus, Romanczyk et al.,
2001). Preudili so vkljucitev v Solski program ve¢ generacij otrok s SAM, ki so
kon¢ali njihov program (Children’s Unit): 15 % teh otrok je svoj program na-
daljevalo v obi€ajnih razredih, 60 % otrok so vkljuili v posebne razrede, 22
% v posebne ustanove (center-based special settings) in 3 % v celodnevne
programe — v ustanove zavodskega tipa. V ZDA najpogosteje oblike Solanja
otrok s SAM obsegajo dve ali tri oblike: 1. posebni centri (center-based pro-
grams — Sole ali predSolske enote za otroke s SAM, ki imajo specializirano
osebje, program je intenziven, veCinoma 20 ur na teden); 2. domaci pro-
grami (home-based programs — strokovnjaki sprva poucujejo otroka doma,
v domacem okolju; hkrati tudi intenzivno usposabljajo star§e za delo z otro-
kom, programi so zelo razli¢ne intenzivnosti in trajanja); 3. Solski programi
(school-based programs — ucenci se izobrazujejo v javnih $olah, vendar se
oblike Solanja zelo razlikujejo; ker v ameriski literaturi uporabljajo izraz regular
public schools, je zmeda pri prevajanju pogosta, saj nepouceni avtorji izraz
prevedejo v redna Sola, eprav bi bil bolj ustrezen prevod javna $ola (tudi pri
nas: na primer OSPP ni tako imenovana »redna $ola«). Oblike izobraZevanja
v teh 3olskih programih (ki jih izvajajo javne Sole) obsegajo: posebne razrede,
v katerih so otroci z motnjami v duSevnem razvoju, s SAM ali drugi otroci s
posebnimi potrebami, mozna pa je tudi vklju€itev otroka s SAM v obicajni raz-
red otrok z znacilnim razvojem. To pa nikakor ne pomeni, da imajo vsi otroci
s SAM v 3olskih programih (ne glede na to, ali se Solajo v posebnih razredih
nekaj ur na teden ali pa so ves €as vklju€eni v navadni, redni razred) program
z enakovrednim izobrazbenim standardom, kakor ga dosegajo njihovi vrstniki
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z znacilnim razvojem. Najbolj znan Solski program za otroke s SAM v ZDA je
TEACCH. TEACCH ima vec regijskih centrov v Severni Karolini, kjer imajo
pogodbe z javnimi Solami: v teh Solah so posebni razredi, ki izvajajo pouk po
principih TEACCH. Veliko Sol zagotavlja te storitve (izvajanje programa), ki
se praviloma izvajajo v posebnih razredih (self-contained classes) za otroke
s SAM. Pristop strukturiranega poucevanja se je pokazal kot zelo ucinkovit
v nekaj raziskavah, ki so preucevale rabo teh principov v tako imenovanih
domacih programih (home-based programs). Harris, Handleman in Jannett
(2005) poudarjajo, da niso nasli nobene raziskave, ki bi preuc¢evala u€inkovi-
tost strukturiranega poucevanja v razredih.

Mnogi avtorji ugotavljajo, da ni kakovostnih Studij, ki bi medsebojno primer-
jale vse tri opisane modele (centre, domace programe in Solske programe),
prav tako ni na voljo nobenih tudij, ki bi preuevale razli¢ne pristope znotraj
posameznih modelov. Vsak od treh opisanih modelov ima svoje prednosti in
pomanijkljivosti. Izbira programov pogosto temelji na posebnih potrebah posa-
meznega otroka in na zmozZnosti druZine (najpogosteje so to finanéne zmoz-
nosti).

Handleman, Harris in Martins (2005) govorijo o spektru inkluzije. V pedagoSki
literaturi se pogosto zamenjujejo in neustrezno enacijo izrazi: mainstream,
inclusion in integration (v slovenskem jeziku nismo posebej prevajali izrazov
inkluzija in integracija). Nekateri avtorji so predlagali nekaj razli€ic: integra-
cijski specpedagoski razred (vanj so vklju€eni predvsem otroci s posebnimi
potrebami in hkrati tudi nekateri otroci z znacilnim razvojem), navadni razred
v obi¢ajni Soli imenujejo tudi redni spec. pedagoski razred (mainstream spec.
ed.class) — vanj so vklju¢eni predvsem otroci z znacilnim razvojem in eden
ali dva u€enca s posebnimi potrebami. Obi¢ajni redni razredi so umesceni v
obi€ajne Sole in so znotraj obiCajnega programa oziroma modela Solanja, inte-
grirani razredi pa so umeSc&eni znotraj individualiziranega spec. pedagoskega
modela. Izraz inkluzija zadeva vsako okoli$¢ino, ki omogoca otrokom s SAM
stik z otroki z znac€ilnim razvojem s posebnim pedagoskim ciliem. Ti posebni
pedagoski cilji zadevajo predvsem cilje s podro¢ja socializacije in ne ciljev s
podrogja izobraZevanja, akademskega podro¢ja kurikula. To pomeni, da mo-
rajo biti tudi ti neakademski cilji vodeni (na¢rtovani, nadzorovani, merjeni), ne
glede na okolisCine, v katerih se dogajajo (pogosto so to stiki med prosto igro
otrok na dvoriS¢u, druZenje v Solski jedilnici, med vzgojnimi Solskimi predmeti
in podobno). Izidi inkluzije in izbira starSev se v posameznih raziskavah ne-
koliko razlikujejo (Handleman, Harris in Martins). Ko so avtorji neke raziskave
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spraSevali starSe otrok s SAM in star$e otrok z Downovim sindromom o tem,
kaksno obliko inkluzije bi izbrali, so dobili odgovor: starsi otrok s SAM so po-
gosteje izbrali okolje obiajne 3ole in ne popolne vkljucitve (inkluzija), starsi
otrok z downovim sindromom pa so pogosteje izbrali popolno vklju€itev (inklu-
zijo) v obi¢ajni razred z vrstniki z znacilnim razvojem (seveda s prilagoditvijo
ucnih ciljev). Tudi v nekaterih drugih raziskavah so starsi otrok s SAM izbrali
raje moznosti, ki so bile bolj specializirane, kakor pa popolno inkluzijo. Neka-
tere raziskave so pokazale pozitivne ucinke inkluzije za otroke s SAM na po-
dro¢ju socialnega razvoja (socialno vedenije in igra) predvsem v predSolskem
obdobju. Raziskave, ki so preu€evale u€inek inkluzije na podroc¢ju govornega
razvoja, so pokazale zelo raznolike ucinke: nekateri otroci so dosegli vecji
napredek na podrocju jezika v lo€enih razredih (specializiranih) v primerjavi z
inkluzivnimi, druge raziskave so pokazale enakost ucinkov.

Vsekakor so izkudnje iz tujine razlicne, vedno dobrodo$le, v nobenem pri-
meru pa jih ne moremo na enak nacin prenesti v slovenski sistem Solanja,
ki temelji na drugaéni zakonodaji, na drugacnih prilagoditvah (na primer v
inkluzivnem $olanju, ki ga omogocajo redne OS, pomeni tudi enakovredne
standarde znanja) in na zelo raznolikem okolju, v katerem se programi izvaja-
jo (prilagojeni programi z enakovrednim izobrazbenim standardom se izvajajo
v segregiranih zavodih, nekatere ustanove, ki izvajajo posebne programe VIZ
ali prilagojene programe z nizjim izobrazbenim standardom, pa omogocajo
Stevilne moznosti za inkluzijo, ker se izvajajo na istih lokacijah kakor programi
obi¢ajne redne Sole z vrstniki z znadilnim razvojem; takSna oblika inkluzije je
tudi zakonsko omogocena s prehajanjem med programi).

6.3.2 Predsolski program vzgoje in izobrazevanja

Kljub vsem prizadevanjem, aktivhostim in sodelovanju pa Se vedno opazamo,
da bi morali ve¢ narediti na podro¢ju zgodnje strokovne obravnave otrok in
druZine; to je v pristojnosti vseh treh resornih ministrstev. Najvedji problem
danes pomeni nezadostno upostevanje specifiCnih potreb otroka, njegove
druzine in pravice do izbire. Med oblikami pomodi, ki so pri nas $e vedno ne-
razvite, je obravnava otroka s SAM na domu. Pomanijkljivosti so tudi v tem, da
nimamo pregleda nad dejansko ucinkovitostjo dosedanjih programov pomodi,
to pa nam otezuje utemeljevanje potreb po spreminjanju obsega in vsebin
dela ustreznih strokovnih profilov.
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Od Solskega leta 2006/2007 dalje poteka projekt oblikovanja in delovanja od-
delkov za predSolske otroke s SAM s prilagojenim izvajanjem in dodatno stro-
kovno pomocjo v okviru Zavoda za sluh in govor v Ljubljani, Centra za korek-
cijo sluha in govora v Portorozu in Centra za sluh in govor v Mariboru. Skupino
do 5 otrok s SAM vodita surdopedagoginja in vzgojiteljica. Poleg tega imajo
otroci logopedsko obravnavo do dvakrat na teden in delovno-terapevtsko ob-
ravnavo (Portoroz). Izkusnje tako strokovnjakov kakor starSev so zelo dobre.
Otrokom sta zagotovljeni teamska in celostna obravnava.

Skupina se zavzema, da bi bili takih pogojev v enakovrednih projektih
delezni tudi otroci z zmerno, tezjo in tezko motnjo v dusevnem razvoju.

Veliko sprememb bi bilo potrebnih na podrocju razvojnih oddelkov. Morali bi
dologiti odgovorno osebo oziroma institucijo, ki bi na podroc&ju ob¢ine skrbela
za evidentiranje otrok z motnjami v razvoju in na tej podlagi pravo¢asno dala
pobudo za ustanovitev takSnega oddelka. Pozneje bi lahko ista institucija skr-
bela za nadzor nad izvajanjem programov in nad kadrovskimi normativi, ki
so za te oddelke doloCeni. V regijah, kjer nimajo zagotovljene specificne ob-
ravnave otrok z avtizmom, bi se po zgledu zgoraj omenjenega projekta, lahko
razvili razvojni oddelki s specifiéno obravnavo otrok s SAM.

6.3.3 Solski programi vzgoje in izobrazevanja

6.3.3.1 Program s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo

Ucenci s SAM, ki imajo povprec¢ne intelektualne sposobnosti, povprecne
zmoznosti ucenja, Se ustrezne ucne dosezke in hkrati prilagojeno vedenje,
ki jim omogoca sodelovanje v skupini otrok z znacilnim razvojem, so lahko
usmerjeni v program s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomoc-
jo.

Smisel programa s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo ni
zgolj v vkljucitvi u¢enca s SAM v razred in v zagotavljanju dodatne strokovne
pomoci zunaj razreda, individualno. Nujno potrebno je prilagajanje izvajanja
samega programa v celotnem ¢asu pouka oziroma programa (tudi razSirjene-
ga programa: podaljSanega bivanja, interesnih dejavnosti, jutranjega varstva
in Sole v naravi). Prilagoditve izvajanja pa seveda ne smejo ovirati drugih
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uCencev v razredu. To pomeni, da so v ta program vkljuceni le tisti u€enci s
SAM, ki lahko sodelujejo v programu s prilagojenim izvajanjem.

DSP lahko obsega u¢no pomoc¢ in dodatno strokovno pomoc¢ zaradi primanj-
kliajev na razlicnih podrocjih delovanja u¢enca s SAM (ne zgolj zaradi pri-
manjkljajev na posameznih podrocjih u€enja) in naj se izvaja podobno in v
enakem obsegu kakor pri drugih u€encih s posebnimi potrebami, ki so vklju-
¢eni v program s prilagojenim izvajanjem in DSP. Enako je treba pri vsakem
posameznem ucencu s SAM opredeliti njegove posebne potrebe in v skladu
s tem izdelati program ustrezne pomoci. Ne glede na ugotovljene sposobno-
sti in posebne potrebe (na razlicnih podrocjih delovanja u¢enca s SAM) je
tudi pri teh u€encih potrebno sprotno preverjanje u¢nih dosezkov, ki morajo
ob koncu Solskega leta zadovoljiti enaka merila (standarde), ustrezajoc¢a vsaj
minimalnim izobraZevalnim ciliem programa z enakovrednim izobrazbenim
standardom.

U¢&ni oziroma akademski program z enakovrednim izobrazbenim standardom
moramo dopoilniti s cilji, ki zadovoljujejo posebne potrebe otrok s SAM. Vsak
IP za otroke s SAM mora obsegati tudi cilje iz obeh triad primanjkljajev SAM:
1. socialni primanjkljaji, primanjkljaji v komunikaciji in empatiji oziroma imagi-
naciji misljenja drugih, 2. izrazito in ozko podro&je zanimanja, ponavljajoCe se
vedenje in »otocki izoliranih sposobnosti«. V specialnopedagoskem smislu ti
cilji najveckrat sodijo na podroCje adaptivnega oziroma prilagojenega vede-
nja.

Ucenje spretnosti komunikacije je zelo povezano z mote¢im vedenjem. Mote-
¢e vedenje ima pri osebah s SAM pogosto funkcijo komunikacije. Avtoagresiv-
nost, napadi besa, pasivnost, eholalija in podobni vedenjski vzorci lahko na-
domesc&ajo besedne odzive in pobude in imajo enako vlogo kakor sredstva, ki
jih uporabljajo drugi v obi¢ajni komunikaciji (nebesedni ali besedni odzivi, ki so
sprejemljivi). Zato je pri vsaki analizi vedenja pomembno, motece vedenje za-
menjati z zelenim vedenjem (kamor vec¢inoma sodijo spretnosti komunikacije
in socialnega vedenja). Stevilne raziskave so pokazale, da je v vsak program
dela z otroki s SAM treba vkljuiti u€enje posploSevanja (generalizacijo) osvo-
jenih spretnosti, ker se samodejno to drugace nikoli ne bo zgodilo. Vsak IP za
u€enca s SAM mora obsegati: analizo mote€ega vedenja s cilji Zelenih nado-
mestnih vedenjskih vzorcev, program posploSevanja osvojenih spretnosti (ne
glede na razvojno podrocje ali u€ne cilje) in nacrt postopnega zmanjSevanja
pomoci ali pobud, ki jih uéenec potrebuje za dosego ciljev.
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6.3.3.1.1 Organizacija pouka
PROSTOR

Ureditev prostora naj ustreza individualnim potrebam ucéenca, ker ni sploSne
ureditve prostora za u¢ence s SAM v ucilnicah z u€enci z znacilnim razvojem.
Mnogi u¢enci s SAM so lahko preobdutljivi na zunanje drazljaje. Najpogosteje
je to motece v tako imenovanih nestrukturiranih okoli§€inah zunaj ucilnice (pri
prehodih iz enega prostora v drugega, v 3olski avli, v jedilnici, na hodnikih,
na dvori§¢u in podobno) in je lahko povezano tudi z razliénimi vedenjskimi
vzorci u¢encev s SAM. Vecinoma ne moremo priskrbeti drugacne organizacije
prostora in u€encu tako olaj$ati bivanja v Soli. V teh primerih je treba u€enca
nauciti, kako naj si zagotovi svoj koti¢ek v ve€namenskih prostorih, kako naj si
pomaga (najraje s strategijami samonavodil) ob morebitnem stanju senzorne
vzdraZenosti. V sami ucilnici prostor organiziramo tako, da u¢encu omogodi-
mo sledenje frontalni razlagi uditelja in hkrati zmanjSamo draZljaje, ki so lahko
moteci za u€enca s SAM (nujno je treba ugotoviti za vsakega posameznega
otroka, kateri draZljaji so lahko moteci — bodisi slusni draZljaji, ki prihajajo
od zunaj, glasno govorjenje u¢encev v razredu, ropotanje s stoli in podobno;
bodisi vidni drazljaji kakor gibanje otrok v neposredni blizini u¢enca s SAM,
slikovno gradivo v ugilnici, slike, ki visijo v neposredni blizini table ali ob tabli,
in podobno; za u¢ence s SAM so lahko moteci tudi taktilni drazljaji, se pravi
dotiki ucitelja, drugih u€encey, telesna blizina, v€asih tudi nekatera oblacila,
in drugi drazljaji, denimo vonj, temperatura prostora, predvsem nenavadne
spremembe). V&asih so zunanji drazljaji lahko tako motedci, da je u¢encu treba
zagotoviti koti¢ek, kjer je vpliv teh drazljajev ¢im manijsi, dolgoro¢no pa mora-
mo narediti nacrt, kako bo u¢enec sledil pouku v obi¢ajni ucilnici in se naudil
sodelovati tudi ob morebitnih motecih drazljajih (tovrstno u¢enje samokontrole
mu je treba zagotoviti postopno, po potrebi tudi v okviru dodatne strokovne
pomodi, na primer s tehniko spreminjanja drazljajev (fading), ki mu bo omogo-
¢ila u€enje samokontrole ob postopnem dodajanju motecih drazljajev). Konéni
cilj naj bo sodelovanje pri obi¢ajnih dejavnostih z drugimi uenci, saj je to tudi
smisel vklju€evanja u€encev s SAM v razred z vrstniki z znacilnim razvojem.

V zaCetnem obdobju uvajanja u€enca s SAM v samostojno delo v ugilnici je v
nekaterih primerih treba zagotoviti prostor v u€ilnici, kjer bo imel manj motecih
draZljajev (ponekod s pomoznim zaslonom, s steno, s klopjo nekoliko stran od
drugih u€encey, v€asih stran od zunanjih vrat, oken, drugih u€encev) in tako
moznosti za samostojno delo (ki naj obsega dejavnosti za doseganje enako-
vrednih standardov znanja).
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Na 3oli je treba zagotoviti tudi ustrezen prostor za izvajanje individualne do-
datne strokovne pomoci (e je tako navedeno v odlo¢bi o usmeritvi).

DIDAKTICNI PRIPOMOCKI IN OPREMA

Posebnih didakti¢nih pripomockov za u€ence s SAM ni. V strokovni literaturi
S0 pogosto opisana vizualna pomagala, vizualni urniki, vizualna navodila. To
slikovno gradivo ni specializirano za otroke s SAM, posebnost je v rabi teh
vizualnih pomagal. Nekateri u¢enci s SAM teze sledijo besednim navodilom
ucitelja (posebno Se, ¢e so ta navodila v frontalni obliki, s kretnjo, tako ime-
novana »skrita navodila« oziroma med vrsticami«, e zadevajo okolis€ine in
povezave, ki so za druge otroke samoumevne). Vizualna navodila ali urniki
(ki navadno obsegajo zaporedje nekih dejavnosti, opravil) so pomagala, ki
u¢encem s SAM omogocijo samostojno delovanje v obi¢ajnih razrednih de-
javnostih. Posebno pozornost in €as je treba posvetiti pou€evanju samostojne
rabe teh pripomockov (v€asih moramo u€enca posebej pouditi, kako naj te pri-
pomocke uporablja), brez pomodi ucitelja in drugih u€encev, tako da obicajno
delo v razredu ne bo oviralo pouka in drugih u¢encev.

Zmotno pa je lahko prepri¢anje, da vsi u€enci s SAM potrebujejo zgolj vizual-
na pomagala. Nekateri u¢enci s SAM imajo bolje razvite besedne zmoznosti
ucenja in besedne sposobnosti (tem uéencem moramo pomagati z drugac-
nimi pomagali, z besednimi pojasnili; tak§en primer je poucevanje nekaterih
vedenjskih odzivov s socialnimi zgodbami).

Uc€enci s SAM lahko uporabljajo vse pripomocke kakor drugi u€enci s poseb-
nimi potrebami v programu s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno
pomocjo. Posebno pozornost je treba nameniti poucevanju rabe pripomockov
v razli¢nih okoli§¢inah (med poukom, v razredu, v kabinetu za individualno ali
skupinsko delo, v drugih prostorih Sole), z razli¢nimi osebami, da bi tako uce-
nec dosegel potrebne posploSitve in samostojno rabo pripomockov, ki mu za-
gotavljajo neodvisnost, samostojnost in doseganje enakovrednih izobrazbenih
ciljev, pa tudi enakovrednih ciljev prilagojenega vedenja. Ker je posploSevanje
pomemben cilj pri pou€evanju u€encev s SAM, ti potrebujejo dovolj ¢asa za
osvojitev samostojne rabe pripomockov, za prepoznavanje okolis¢in, v kate-
rih te pripomocke potrebujejo, nacinov, kako naj si zagotovijo dostop do teh
pripomockov in kako naj zanje skrbijo (kon¢ne cilje v programu enakovredne
izobrazbene ravni mora u¢enec ob koncu Solskega leta doseci s samodejno
in samostojno rabo pripomockov in ne tako, da mu ucitelj ponudi pripomocek
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in mu pomaga z navodili za uporabo). V IP je treba natan¢no opredeliti rabo
pripomockov in raven pomodi, ki jo uéenec pri tem potrebuje, in nacrtovati
zmanjSevanje te pomodi, da bo dosegel konéni cilj, to je samostojna uporaba
pripomockov.

STROKOVNI DELAVCI

Vsi strokovni delavci, ki so v dnevnem stiku z u¢encem s SAM in sodeluje-
jo pri pouc€evanju ali izvajanju dodatne strokovne pomoci, morajo biti sezna-
njeni z njegovimi posebnimi vzgojno-izobrazevalnimi potrebami in cilji IP (to
so udcitelji, ki u¢enca poucujejo, specialni pedagogi, socialni pedagogi, Solski
svetovalni delavci). Med Solskim letom je treba izvajanje uénega in vzgojnega
programa prilagoditi posebnim potrebam ucenca s SAM, ob preverjanju ciljev
pa objektivno oceniti doseZene cilje in opredeliti, ali raven dosezZenih ciljev
ustreza enakovrednim standardom, ki jih postavlja program z enakovrednim
izobrazbenim standardom. IP za u€enca s SAM mora obsegati merljivo za-
Cetno/izhodis€no raven delovanja, delne cilje — korake in cilje, ki naj bi jih do-
segel u€enec s SAM ob koncu Solskega leta. Delni cilji — tako kakor konéni cilji
— morajo biti merljivi enako kakor izhodiS€na raven delovanja. Vsi kon¢ni cilji
morajo ustrezati enakovrednemu standardu programa OS. Za doseganije teh
ciljev potrebujejo mnogi u€enci s SAM razli¢ne ravni pomoci ucitelja (ki morajo
biti jasno opredeljene: pomoc s telesnim vodenjem, pomo¢ z vizualnimi po-
magali, besedna navodila, kretnje, namigi in izvedba dejavnosti ali doseganje
cilja brez pomodi). V IP mora biti jasno opisano, kako bomo postopno ukinjali
raven pomoci in katere cilje je u¢enec dosegel brez pomodi. Ob koncu Solske-
ga leta mora biti objektivno zabelezeno, kaj u¢enec zmore brez pomodi (in kaj
zmore s samostojno rabo pripomockov) v razliénih uénih okolis¢inah, ki mu
omogocajo posplosevanije.

Uc€enci s SAM v programu s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno
pomocjo vecino pouka prezivijo v razredu z drugimi u€enci in uditelji, ki po-
udujejo na OS. Vsi usitelji, ki pouujejo uéenca s SAM, morajo biti seznanjeni
Z njegovimi posebnimi potrebami, pa tudi s sploSnimi znacilnostmi skupine
uCencev s SAM, ki so vklju€eni v program z enakovrednim izobrazevalnim
standardom. UCgitelji, ki pouC€ujejo u€ence s SAM, morajo imeti znanje za po-
uCevanje teh u€encev: pridobijo ga na seminarjih ali s Studijem strokovne lite-
rature. Pridobivanje tega znanja jim mora omogoditi ravnatelj oziroma Minis-
trstvo za Solstvo in Sport.
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Svetovalni delavci

Delavci v svetovalnih sluzbah in izvajalci dodatne strokovne pomogi potrebu-
jejo tudi specificno znanje za delo z u€enci s SAM, ki jim pomaga zagotoviti
podporo in pomo¢ uciteljem in starSem. Po potrebi lahko ravnatelj vkljuci tudi
zunanje strokovne delavce za oblikovanje IP za u€ence s SAM (priporocljivo
je, da bi bili to zunaniji strokovni delavci, ki so u¢enca usmerili v program). V
zvezi s tem priporoéamo medresorski dogovor med MSS in MZ (storitev za
sodelovanje s Solo, ucitelji ...).

Dodatno strokovno pomoc€ izvaja strokovni delavec, ki je opredeljen v odlo¢bi
o usmeritvi, za uéence s SAM je to lahko specialni pedagog, ki bo zadovoljil
vse posebne potrebe vzgoje in izobrazevanja posameznega u¢enca s SAM
(specialni pedagog za u¢ence z motnjo v duSevnem razvoju, za u¢ence s pri-
manijkljaji na posameznih podrodjih u¢enja, logoped, socialni pedagog, psiho-
log).

Ravnatelj
Zagotoviti mora prostorske, organizacijske, materialne in druge moznosti za

vklju€itev u€enca s SAM. Imenuje strokovno skupino za izdelavo in spremlja-
nje IP za u€enca s SAM.

ORGANIZACIJA CASA

Uc€enci s SAM potrebujejo ¢asovne prilagoditve pri pridobivanju nove ucne
snovi ali novih spretnosti adaptivnega vedenja, pri utrjevanju u¢ne snovi ozi-
roma spretnosti (posebej je treba nameniti ¢as poucevanju posploSevanja v
razliénih uénih okolis€inah, z razli€nimi osebami) in pri preverjanju uénih do-
sezkov. Cas, ki ga uéenec s SAM potrebuje, da osvoji neko spretnost, je nuj-
no treba prilagoditi njegovim individualnim posebnim potrebam in ne u¢énemu
programu. Ob koncu Solskega leta pa moramo objektivno oceniti raven do-
seZenega znanja in spretnosti. Ce ob koncu $olskega leta cilji, ki jih je usenec
osvojil, ne ustrezajo minimalnim ciliem programa z enakovrednim standar-
dom, je treba podrobno analizirati vse vsebine v IP in predlagati spremembe.
To bo v korist individualnim potrebam u€enca s SAM (te spremembe lahko
vklju€ujejo: spremembe metod oziroma nacinov pou€evanja, izvajanje dodat-
ne strokovne pomoci, ponovno oceno ucencevih posebnih potreb, preverjanje
ustreznosti programa, predlog o ponavljanju razreda ali predlog o uvedbi za-
hteve za spremembo programa). Priporo¢amo, da se u¢encevi dosezki oce-
njujejo sproti (med letom) in analizira doseZena raven Ze med samim proce-
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som poucevanja, da bi u€encu lahko zagotovili ustrezne prilagoditve (€asovna
organizacija pouka, dodatna strokovna pomo¢, metode dela, cilji) in napredek
v skladu z njegovimi zmoznostmi, hkrati pa bi starSem omogocili razumevanje
posebnih potreb njihovega otroka in razumevanje zahtev programa.

6.3.3.1.2 Organizacija dodatne strokovne pomogi

Dodatna strokovna pomo€ se tako kakor za druge skupine otrok s poseb-
nimi potrebami lahko izvaja med poukom, tudi zunaj pouka, individualno v
lo€enem prostoru, skupinsko ali v oddelku (razredu) med poukom. Oblike in
organizacijo DSP je treba prilagoditi individualnim potrebam ucenca s SAM
in jih opredeliti v IP. Pogosto je DSP za u€ence s SAM bolj ucinkovita, ¢e se
izvaja v manjSih ¢asovnih intervalih in veckrat (to pomeni: ni vedno nujno, da
se izvaja celo 3olsko uro). Posebno pozornost je treba nameniti usklajevanju
nacinov in postopkov poucevanja izvajalca DSP in uditelja v razredu. U¢enci s
SAM imajo velike teZave s posploSevanjem (generalizacijo) tudi Ze osvojenih
spretnosti, zato je nujno nacrtovati rabo spretnosti (socialnih, komunikacijskih,
uénih) v razlicnih povezavah, okoli€inah u€enja in pou€evanja in z razli¢ni-
mi osebami. Veckrat lahko u¢enec s SAM nekatere spretnosti ali znanje iz-
kaze v individualnih oblikah sodelovanja, v loéenem prostoru zunaj razreda,
ne pa tudi med samim poukom, v razredu. Tovrstno posploSevanje je treba
nacrtovati v IP in u€encu omogociti posploSevanje, ki mu bo zagotovilo rabo
spretnosti v okoliS¢inah, ki niso izolirane iz obi€ajnih povezav z vrstniki z zna-
¢ilnim razvojem. Smisel usmerjanja u¢encev s SAM v program s prilagojenim
izvajanjem in DSP nikakor ni v doseganju enakovrednih standardov znanja,
Ce jih u€enec lahko izkaze oziroma uporabi zgolj v izoliranih u¢nih okolis¢inah
z individualnim uciteliem. Smisel vklju¢evanja uc¢encev s SAM v program z
enakovrednim standardom znanja je v doseganju teh standardov in v enako-
vrednem delovanju u€encev v vsakodnevnem Zivljenju.

6.3.3.1.3 lzvajanje pouka

POUCEVANJE IN UCENJE

Prilagoditve izvajanja pouka so dolznost in obveznost Sole (uciteljev, teama),
saj uCencu omogocajo prilagojeno izvajanje programa. U¢encu s SAM je treba
prilagoditi izvajanje pouka v skladu z njegovimi posebnimi potrebami. Kon¢-
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ni cilj teh prilagoditev je, da u€enec osvoji potrebne spretnosti, ki mu bodo
omogocile enakovredno delovanje pri vseh dejavnostih programa, saj je to cilj
vklju€evanja u€encev s SAM v program s prilagojenim izvajanjem in DSP. Ob
vkljucitvi u¢enca v program je treba opredeliti tiste njegove posebne potrebe,
ki mu onemogocajo ali otezujejo sodelovanje v vzgojno-izobrazevalnem pro-
cesu. Treba je ugotoviti zaCetno/izhodis€no raven sodelovanja in opredeliti
prilagoditve izvajanja, da bo u¢enec dosegel ¢im visjo raven sodelovanja. Pri
prilagoditvi izvajanja pouka moramo upostevati dve naceli: omogociti u¢encu
pridobivanje spretnosti, ki so potrebne za sodelovanje pri dejavnostih v raz-
redu, in pri tem zagotoviti vsem u¢encem v razredu obi¢ajne dejavnosti med
poukom. Nikakor ni smiselno, dlje ¢asa prilagajati pouk tako, da u€enec s
SAM ne bo motil drugih (na primer tako, da ga zaposlimo z njemu priljubljeno
dejavnostjo v koticku, ker tako ne moti drugih u¢encev), €¢e mu s tem ne za-
gotavljamo ucenja tistih spretnosti, ki ovirajo njegovo sodelovanje pri pouku.

Primer za ponazoritev: Ce ima ucenec tezave z zapisovanjem uéne snovi v
zvezek (bodisi s prepisovanje s table, s pisanjem po nareku, s pisanjem med
razlago ucitelja), je treba podrobno opredeliti:

. kak3no oviro ali posebno potrebo pri tem ima (Sibka vizualno-moto-
ri¢na integracija, osredotoCenje na zahtevo, razumevanje navodil,
kaj je treba delati, organizacija prostora na delovni mizi, odpor do
zahteve ali kaj drugega),

. u€encevo sedanjo raven delovanja (kaj je izhodis¢na raven — kaj
zmore zdaj, na primer koliko besed prepise v minuti, katera navodi-
la razume, koliko ¢asa vztraja pri takSni dejavnosti, v katerih okolis-
Cinah to zmore, kateri dejavniki okolja oteZujejo njegovo pisanje, v
katerih okolis€inah si organizira delovno okolje sam, ob kaksni vrsti
ali ravni pomoci nekaj naredi uspesno),

. ve€ manjsih korakov, ki so merljivi enako, kakor smo merili sedanjo
raven delovanja, dolog€iti moramo cilj, ki ga bo u¢enec dosegel ob
koncu Solskega leta (med poukom prepiSe snov s table — do ene
strani A4, s pisanimi ¢rkami in Citljivo pisavo, ob frontalnem navodilu
ucitelja, v enakem €asu kakor drugi u¢enci — 9/10 primerov u¢nih ur,
ki obsegajo rabo te spretnosti).

Ucitelj naj bo pri izvajanju pouka pozoren na razlicne nacine posredovanja
informacij (uposteva naj prevladujo¢i nacin u¢enja u¢enca s SAM in mu omo-

godi tudi tiste poti, ki so zanj najbolj ustrezne: vidne, sludne, taktilne, vecéutne
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in podobno). UCitelj naj uéencu s SAM omogoci razli¢ne u€ne priloznosti za
posploSevanje (treba je nacrtovati ve€ nacinov oziroma okoli$¢in za utrjevanije
znanja, da bi se izognili mehani¢nemu ucenju vedno istih vprasanj in odgovo-
rov, ki jih u€enec razume le v eni povezavi ali v eni okoli$Cini, na primer zgolj
individualno v kabinetu, na nacin »vpraSanje — odgovor, ki je enak v vseh
treh okolis¢inah u€enja; pridobivanje informacij, utrjevanje in preverjanje).

Priizvajanju pouka naj ucitelj sproti preverja raven sodelovanja uéenca s SAM,
uposteva naj cilje IP za rabo pripomockov in za razumevanje navodil in druge
cilie iz IP. Izbrani morajo biti tako, da bo u¢enec s SAM osvojil spretnosti, ki
mu omogocajo sodelovanje pri pouku. UCcitelj, ki pouCuje u¢enca s SAM (ne
glede na to, ali je to ucitelj razrednega ali predmetnega pouka), naj u¢encu s
SAM omogoci u¢ne okoliscine za cilje, ki so opredeljeni v IP, ¢eprav ti cilji niso
neposredno povezani z u¢no vsebino, kadar je tako opredeljeno v IP (to velja
predvsem za druga podrocja posebnih potreb u¢encev s SAM: za podrodje
komunikacije, socializacije, prilagojenega vedenja), in naj meri oziroma beleZi
doseganije teh ciljev (kakor je to opredeljeno v IP).

Domace naloge za u¢enca s SAM naj bodo jasno opredeljene in naj u¢encu
omogocijo samostojno delo in rabo spretnosti, ki jih je osvojil pri pouku. Star-
S§em naj dajo jasen pregled ciljev, ravni pomoci in spretnosti, ki jih je u¢enec
s SAM osvoijil. Ugitelji in drugi strokovnjaki, ki delajo z u¢encem s SAM, naj
pomagajo starSem pri u€enju posploSevanja osvojenih spretnosti. Pazljivi naj
bodo pri obsegu domacih nalog in naj se izogibajo takSnih domacih nalog, ki
bi skusale zapolniti vrzel v u¢ni snovi, kakrSne u¢enec ni zmogel osvoijiti med
vzgojno-izobrazevalnim delom v Soli (domacih nalog za u¢ence s SAM naj ne
vodi nacelo »kar ni zmogel v ¢asu pouka, naj naredi doma, vodi naj jih nace-
lo: »kar je zmogel v Soli, naj utrdi doma«). V skladu z IP naj strokovni delavci
Sole pomagajo starSem v domacem okolju zagotoviti priloZnosti za ucenje
ciljev, ki izhajajo iz posebnih potreb u¢encev s SAM in so v manjsi meri zasto-
pani v sploSnem izobrazevalnem kurikulu (prilagojeno vedenje: socializacija,
komunikacija, delujo€a pismenost, samostojnost v skrbi zase, samostojnost v
druzinskem in SirSem okolju); starSem naj pomagajo z navodili, podporo in s
pogovorom z u¢encem.

Prilagojeno izvajanje pouka pomeni, da u€¢encu pomagamo odstraniti (ali ubla-
Ziti) vse mozne ovire pri doseganju cilja (standarda znanja), mu omogoc&imo
razmere, v katerih lahko doseze cilj (v enaki meri, enakovreden standard cilja:
to pomeni, da ne spreminjamo merila uspe$nosti in nam nikakor ni samo do
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cilja, ki naj bi ga dosegli vsi u€enci v programu z enakovrednim standardom).
Za mnoge ucence s SAM to ni mogoCe na zacCetku Solskega leta, ob koncu
Solskega leta pa mora biti pri evalvaciji programa zelo jasno opredeljeno, ali je
ucenec dosegel enakovredne cilje v prilagojenem izvajanju ali pa je bilo mo-
rebiti treba prilagoditi tudi cilje programa (jih morda znizati). K prilagoditvam
ne sodi prilagoditev ciljev/standardov znanja (ob ocenjevanju in ob evalvaciji
programa ob koncu Solskega leta), tudi ne doseganje standardov znanja s
pomocjo (ne glede na raven pomoci), v nekaterih primerih prilagoditev tudi ni
raba nekaterih pripomockov (kadar so ti v neskladju s samim ciliem, na primer
Ce je cilj branje z razumevanjem, potem u€enec ne more doseci cilja z ucite-
lievim branjem). K prilagojenemu izvajanju sodijo: metode poucevanja, nacini
poucevanja in pripomocki, prilagoditve ¢asovne razporeditve (poucevanja,
preverjanja), prilagoditve okolja (sedezni red, u€ilnica, senzorni draZljaji in po-
dobno), nacini preverjanja znanja (nacin je lahko drugacen, cilji pa so enaki).

PREVERJANJE IN OCENJEVANJE ZNANJA

Tako kakor drugi u¢enci s posebnimi potrebami imajo tudi uéenci s SAM moz-
nost nekaterih prilagoditev preverjanja znanja. UCitelji naj prilagodijo nacin
preverjanja in tako u¢encu omogocijo, da izkaZe osvojeno znanje (in ne zato,
da bi dosegli temeljne ali minimalne cilje programa). NajpogostejSa prilago-
ditev preverjanja znanja je ¢asovna (podaljSanje Casa za preverjanje znanja
do 50 %) prilagoditev, ki u¢encu s SAM ponudi dodatni ¢as za predelavo in-
formacij, priklic informacij in samo izvedbo (najpogosteje pisanje zaradi Sibke
vizualno-motori¢ne integracije). Kadar so kaki senzorni draZljaji za u¢enca
izrazito moteci (to je razvidno iz ocene sedanje ravni delovanja), je smisel-
no preverjanje znanja v okolju, kjer je ¢immanj motecih senzornih drazljajev
(v€asih je to lahko tudi v lo€enem prostoru). Preverjanje po delih je smiselno,
kadar u¢enec s SAM v eni u¢ni uri ne zmore izkazati osvojenega znanja (za-
radi poCasnosti). V taksnih primerih lahko ucitelj u€no enoto porazdeli v dva
dela in lo€eno preveri osvojene cilje. Previdni moramo biti pri dolo€anju oblike
preverjanja znanja (ustno ali pisno), da ne bi bil nacin preverjanja v neskladju
s ciliem (kadar je cilj pisna obnova berila, u¢enec ne bo dosegel cilja, e bomo
obnovo besedila preverjali ustno). Neutemeljeno bi bilo, dolociti zgolj ustno
ali zgolj pisno preverjanje znanja, ker tako ne moremo zagotoviti u€encu s
SAM ustreznega preverjanja ciljev, ki jih imamo v programu s prilagojenim
izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo — v enakovrednem izobrazbenem
standardu. Enaka previdnost velja pri rabi pripomoCkov med preverjanjem
znanja: dovoljeni so pripomocki, ki niso v neposrednem neskladju s cilji, ki jih
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preverjamo (u€encu omogocimo rabo kalkulatorja, €& mu raCunanje vzame
veliko ¢asa in kognitivne energije, ker e ni avtomatiziral nekaterih raCunskih
operacij; vendar mu to dovolimo le, kadar preverjamo rabo ustreznih racun-
skih operacij pri reSevanju matemati¢nih problemov, ne dovolimo mu pa, ka-
dar preverjamo samo racunanje). Razumevanje besednih navodil, posebno
Se pisnih navodil, je treba poucevati tako, da jih bo uéenec zmozen razumeti
tudi pri preverjanju znanja (in ne le prilagajati nacine preverjanja znanja, da
bo ucenec dosegel cilj zgolj pri preverjanju). Uéenci s SAM imajo lahko ve-
lik primanjkljaj pri razumevanju besednih navodil (govorjenih ali napisanih),
zato naj bo krepitev tega podrocja ustrezno zastopana v ciljih IP. U&enje jim
moramo omogociti v razli¢nih u¢nih okolis€inah, da bodo mogli svoje znanje
izkazati tudi pri preverjanju znanja. Pri samem preverjanju pa jim lahko po-
magamo s kratkimi navodili, pod¢rtanimi klju€nimi besedami, vizualnimi po-
magali, dodatnimi pojasnili v vseh primerih, ko tak3en nacin ni v neskladju z
ucnimi cilji (enakovrednega standarda znanja), ki jih Zelimo preverjati. Znanje
uCencev s SAM je zato treba preverjati sproti, v razlicnih okoli€inah in na
razlicne nacine. Mnogi uéenci s SAM imajo izjemno dober mehaniéni spomin,
ki pa, Zal, ne zagotavlja rabe osvojenih spretnosti v vsakodnevnih Zivljenjskih
okolis€inah: preverjanje znanja z vnaprej nau¢enimi odzivi (vprasanje — od-
govor) zato ni u€inkovit nacin sporoCanja u¢encevega napredka v razvoju.
Izkazovanje znanja je pri u€encih s SAM v€asih zelo pogojeno z okolis€inami,
v katerih se u€enec pocuti varno, sprejeto in dovolj motivirano za sodelova-
nje. TakSne okolisCine je u€encu treba zagotoviti v &im vedji mozni meri tudi
pri preverjanju znanja. Hkrati pa moramo tako u¢encem kakor tudi njihovim
starSem omogoditi stvarne informacije o tem, katere cilje je u¢enec s SAM
resnic¢no dosegel, da bo pozneje to znanje lahko izkazal in uporabil v razli¢nih
zivljenjskih okolis¢inah. U¢encem s SAM je vsekakor treba zagotoviti prido-
bivanje znanja, ki bo uporabno tudi v resni€¢nem Zivljenju.

6.3.3.2 Prilagojeni program vzgoje in izobrazevanja z nizjim izobrazbe-
nim standardom

Prilagojeni program z nizjim izobrazbenim standardom vsebuje minimalne
standarde znanja, ki naj jih u¢enec dosezZe ob napredovanju v naslednji razred
oziroma ob koncu 3olanja. Zato so nacela dela z u€enci s SAM v prilagojenem
programu z nizjim izobrazbenim standardom povsem podobna kakor pri delu
v programih z enakovrednim izobrazbenim standardom. Zaradi raznolikosti
uCencev in njihovih posebnih potreb sta nujna velika notranja diferenciacija
pouka in individualno delo — glede na dokaj nizki predlagani normativ Stevila
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u€encev v razredu naj se individualno delo izvaja praviloma znotraj skupine in
v nenehnih »preizkusanjih« s preostalimi u€enci v skupini.

6.3.3.2.1 Znizani normativ v oddelku

Ne glede na to ali so u€enci s SAM v Soli razporejeni po »rednih« oddelkih
ali v posebni skupini — posebnem razredu, bi moral biti dolo¢en normativ za
avtisti¢ni oddelek in sicer do 3 ucenci na oddelek na vseh stopnjah. Tak nor-
mativ bi omogocal zagotovitev dovolj strokovnih delavcev tudi za izvajanje
metod dela in kurikulov kot je primer TEACCH. Pomanijkljivost takega nacina
oblikovanja normativa je, da ne omogoc€a enakih pravic tudi na Solah, kjer je
u€encev s SAM manj kot tri. Zato bi bil boljsi, predvsem pa pravi¢nejSi nacin
ureditve dolo¢anja normativov glede na posameznega u¢enca s SAM.

6.3.3.2.2 Multidisciplinarni pristop in usposabljanje uciteljev

V Soli se mora ustanoviti team strokovnjakov: uciteljev specialnih pedagogov,
ki neposredno delajo z u€encem s SAM, in strokovnjakov, ki u€enca vodijo
skozi psiholoSke in logopedske obravnave. Delovanje teama zagotavlja iz-
menjavo strokovnih mnenj in izku$enj, predvsem pa poenoti pravila in metode
dela z u¢encem.

Matic¢ni ucitelj u€enca s SAM in hkrati njegov ucitelj za individualno obravnavo
je v tako prilagojenem programu z nizjim izobrazbenim standardom kakor tudi
Vv posebnem programu vzgoje in izobrazevanja praviloma specialni pedagog.
Ustanova mora omogocati in zagotavljati stalno strokovno izpopolnjevanje ne
samo celotnega teama, ampak tudi celotnega delovnega osebja Sole (tudi
tehni¢no osebje in administracija) na podroc¢ju dela z otroki s posebnimi po-
trebami in posebej dela z otroki s SAM.

6.3.3.3 Posebni program vzgoje in izobrazevanja

Nacela obravnave ucencev s SAM v posebnem programu vzgoje in izobra-
Zevanja so resda podobna v vseh programih vzgoje in izobrazevanja, vendar
moramo upoStevati nekatere znacilnosti, ki izhajajo po eni strani iz nizke inte-
lektualne sposobnosti ali po drugi iz nizke ravni prilagojenega vedenja. Kadar
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je raven prilagojenega vedenja zadostna, lahko pri vecini dejavnosti u¢enec
s SAM sodeluje v skupini. Predvsem na nizjih stopnjah (I., Il. stopnja) lahko
uporabljamo razli¢ne metode strukturiranega poucevanja z vizualno in vsebin-
sko strukturo za celo skupino u¢encev, ne samo za u¢ence s SAM. Kurikulum,
kakor na primer TEACCH, se torej sinhrono uporablja za vse ugence, in to v
vseh prostorih Sole in ozje Solske okolice. Posebna ucilnica za u¢ence s SAM
tako ni nujno potrebna. Glede na posebne potrebe (prevelika ob&utljivost na
zvocne drazljaje ...) pa moramo posamezniku omogociti dodatne prilagoditve,
na primer usesne zadusSnike zvoka, kotiCek za osamitev in drugo.

Ce so vsi programi vzgoje in izobraZevanja usmerjeni k doseganju ciljev zna-
nja, ki jih predpisuje program, morata biti vzgoja in izobrazevanje v posebnem
programu usmerjena predvsem k osvajanju socialnih, komunikacijskih in teh-
ni¢nih spretnosti za ¢imbolj samostojno Zivljenje. K temu morajo biti naravnani
vsi kurikuli; javno veljavni program in posebni kurikuli za u¢ence s SAM. Vse-
bina kurikulov mora privesti do ¢im obseZnejSe generalizacije znanja in spre-
tnosti v spreminjajocih se €asovnih, prostorskih in vsebinskih okolis¢inah.

Posebej primeren pripomocek, ki se lahko uporablja pri negovoredih ali ome-
jeno govorecih u€encih s SAM in zmerno, teZjo ali tezko motnjo v duSevnem
razvoju je nadomestna komunikacija s pomocjo slikovne izmenjave PECS
(Picture Exchange Communication System).

Tisti u€enci s SAM, ki imajo sposobnosti v obmocju zmerne, tezje in tezke
motnje v duSevnem razvoju (—3SD) ali pa imajo tudi visje intelektualne spo-
sobnosti in nizke uéne dosezke in nizko raven prilagojenega vedenja (nizje
kakor —2SD), potrebujejo posebni program VIZ. Ti uenci imajo taksno ra-
ven prilagojenega vedenja, ki jim ne omogoca sodelovanja pri vecini skupin-
skih dejavnosti pri pouku v programu z enakovrednim ali nizjim izobrazbenim
standardom. Izjemoma lahko v posebni program VIZ usmerimo tudi u¢ence
s podpovpre¢nimi intelektualnimi sposobnostmi ali sposobnostmi v obmocju
laZje motnje v duSevnem razvoju. S tako nizko ravnjo adaptivhega vedenja
in u€nih dosezkov ne morejo sodelovati in se izobrazevati v programu z ena-
kovrednim izobrazbenim standardom in/ali v prilagojenem programu z nizjim
izobrazbenim standardom. V posebni program VIZ jih lahko usmerimo le, po-
tem ko so bili Ze (najmanj eno leto) vkljueni v prej omenjena programa in
kljub vsem prizadevanjem niso mogli napredovati v skladu z zahtevami pro-
gramov. U€ence s SAM z vi§jo ravnjo prilagojenega vedenja (nad Q70 na
vseh podrodgjih) in/ali z u€nimi dosezki v skladu s programom z enakovrednim
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ali nizjim izobrazbenim standardom, ki jim omogoc&ajo nadaljevanje Solanja, je
vsekakor nesmiselno usmerjati v posebni program zaradi bojazni, negotovosti
in socialne varnosti (7 razredov enakovrednega izobrazbenega standarda in
9 razredov nizjega izobrazbenega standarda). Ucenci, ki imajo sposobnosti,
zmoznosti za u€enje, prilagojeno vedenje in u¢ne oziroma razvojne dosezke
v obmocju zmerne, tezje ali tezke motnje v dusevnem razvoju in SAM, naj se
usmerijo v posebni program ze ob prvem usmerjanju v Solski program. Poleg
obi¢ajnih ciljev posebnega programa VIZ naj njihov individualizirani program
obsega tudi cilje, s katerimi bodo premostili primanjkljaje, ki so pogosto nav-
zoCi pri u¢encih s SAM: 1. primanijkljaji na podro¢ju socializacije, komunikaci-
je, empatije oziroma imaginacije misljenja drugih in 2. izrazito ozko podrocje
zanimanja, ponavljajoCe se vedenje in otocki izoliranih sposobnosti, ki ne iz-
kazujejo sploSne ravni delovanja. U¢enci s SAM,ki so usmerjeni v posebni
program VIZ, se bodo pozneje verjetno zaposlili pod posebnimi pogoji za delo
in bodo delezni tudi ve€ druzbene skrbi pri svojem delno samostojnem Zivlje-
nju. Kljub temu morajo njihovi individualizirani programi obsegati cilje, ki jih
lahko doseZejo (in pomenijo vecjo samostojnost pri delu in v vsakodnevnem
Zivljenju v skupnosti). Kadar je le mozno, je treba u¢encem s SAM omogo-
Citi prehajanje med programi: v program z niZjim izobrazbenim standardom
(tako jim omogocimo ucenje socialnih ciljev in ciljev prilagojenega vedenja).
Pri usmerjanju u€encev v posebni program VIZ (ki se bo morda izvajal v in-
kluzivnih okoli§€inah v skupini vrstnikov z znacilnim razvojem) je zato treba
upostevati tudi raven prilagojenega vedenja. Motece vedenje u€encev s SAM
je lahko ovira za vklju€evanje teh u€encev v skupino vrstnikov (razred z ve¢
kakor 10 u€enci) v prilagojenem programu z nizjim izobrazbenim standardom
(ali pa v skupino vrstnikov, tako da se bo hkrati izvajal tudi program z enako-
vrednim izobrazbenim standardom). Ti u€enci imajo vsekakor ve¢ moznosti
za VIZ v manjsi skupini, v omejenem obsegu pa jim je treba enako kakor
drugim uéencem s SAM, ki bodo usmerjeni v posebni program (v homogeni
skupini), omogociti prehajanje med programi in doseganje ciljev (predvsem
socialnih) skupaj z vrstniki z znacilnim razvojem. Posamezni u€enci, ki imajo
zelo nehomogeno raven uc€nih dosezZkov in lahko na nekaterih podrocjih do-
segajo tudi visje ravni u¢nih dosezkov, naj prehajajo med programi tudi pri
posameznih predmetih ali na posameznih predmetnih podrodjih (e bodo to
dovoljevali sploSni predpisi), kadar je tovrstno vklju€evanje mozno tudi zaradi
njihovega adaptivhega vedenja. Pri oceni moteCega vedenja u¢encev s SAM
(v procesu usmerjanja) nikakor ne vrednotimo motecih vedenjskih vzorcev v
smislu oviranja skupine vrstnikov v razredu (ni pomembno zgol;j to, koliko so
ti vzorci vedenja moteci za druge ucence), temve€ kot motee ocenjujemo
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vse tiste vedenjske vzorce, ki so ovira za u€enca s SAM (v smislu u€nega in
razvojnega napredovanja, torej tudi pasivnost, odvisnost od pomodi, nesamo-
stojnost, prezaposlenost z drugimi dejavnostmi in podobno). Pri usmerjanju
ucencev Vv prilagojeni program z nizjim izobrazbenim standardom za u¢ence s
SAM, pa tudi pri preverjanju ustreznosti usmeritve je treba upostevati konéni
cilj: ¢imbolj samostojno Zivljenje.

Glede na dobre pogoje, ki jih je Ministrstvo za Solstvo in Sport zagotovilo
za predsolske otroke s SAM v projektu, ki ga izvajajo v treh CSG, skupi-
na podpira ustvarjanje enakovrednih kvalitativnih pogojev in projektov
tudi za Solske otroke s SAM, ne glede na to ali so ti vklju€eni v program
z enakovrednim izobrazbenim standardom, program z nizjim izobrazbe-
nim standardom ali poseben program VIZ in ne glede na to katere usta-
nove ta program izvajajo.

6.3.4 lzobrazevanje uditeljev in drugih strokovnjakov za pouéevanje
uéencev s SAM

Izvajalec izobrazevanja mora poznati programe, v katerih se u€enci s SAM
izobrazujejo v Sloveniji. V vecini primerov, ko so bili predavatelji na seminarjih
iz tujine, so bili programi in oblike izobrazevanja napacno tolmaceni zaradi
razlicnega sistema izobrazevanja v razli¢nih drzavah. Pomembno je poudariti,
da imamo v Sloveniji razlicne oblike izobrazevanja, ki sovpadajo z ravnjo iz-
obrazevalnih programov. Organizator izobrazevanja naj tujim predavateljem
predstavi ravni izobrazevanja v slovenskem Solskem sistemu in tudi oblike
izobrazevanja oziroma moznosti podpore, ki jo u¢enci v dolo€enem programu
prejmejo. Pri organizaciji izobraZevanja je nujno treba predstaviti znacilnosti
otrok/uc¢enceyv, ki so usmerjeni v razlicne programe VIZ, pri usmerjanju pa
bi morale KUOPP nujno upoS$tevati posebne potrebe otrok (ki morajo biti v
skladu s temi programi). Neustrezno usmerjanje otrok s SAM je najpogosteje
v tem, da so otroci, ki imajo zelo izrazite posebne potrebe in bi morali temu
primerno dobiti intenzivhe programe pomoci, usmerjeni v programe manjse
intenzivnosti pomoc¢i (in v programe s prezahtevnimi cilji). Tovrstnega nesklad-
ja ne more nadomestiti izobraZzevanje strokovnjakov, ki kljub pridobljenemu
znanju nimajo moznosti, da bi to izvajali. Prav tako neustreznega usmerjanja
otrok s SAM ne morejo nadomestiti razlicne obravnave otrok zunaj sistema
VIZ (na primer dodatne obravnave v zdravstvu). Izobrazevanje za strokovnja-
ke bi moralo obsegati enake cilje glede znanja — kompetenc — strokovnjakov
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(v sploSnem: kako zadovoljiti posebne potrebe otrok s SAM in kako te potrebe
prepoznati), postopki dela in cilji, ki naj bi jih osvajili otroci/u¢enci, pa se seve-
da razlikujejo glede na potrebe otrok (in v skladu s programi).

Veliko napacnih tolmacenj strokovnjakov in starSev je bilo na primer v zvezi
s PECS (poucevanje sistema komunikacije z izmenjavo slik). Otroci s SAM,
ki potrebujejo poucevanje PECS, imajo zelo izrazito posebno potrebo na po-
dro¢ju spodbujanja govora in komunikacije (ta posebna potreba se nedvomno
kaze tudi na vseh drugih podrocjih u¢enja). Ta sistem poucevanja zahteva do-
loCene moznosti pri izvajanju, Ce Zelimo biti zvesti samemu postopku, to pa je
pogoj za uspesno poucevanje (na zacetni ravni dve odrasli osebi, priloznosti
za u€enje v ve€ krajsih intervalih, ki so razporejeni skozi ves dan: potrebovali
naj bi 30-50 priloznosti na dan za komunikacijo z izmenjavo slik). Hkrati pa
imajo otroci, ki potrebujejo takSen sistem poucevanja komunikacije, izjemno
veliko oviro (primanjkljaj) na podro¢ju govora in komunikacije. Zaradi te ovire
nedvomno ne morejo sodelovati in na vecini podro€ij ne morejo dosegati ci-
ljev, ki jih predvideva obi€ajni program (kurirkulum) za pred3olske otroke (to je
osnova predSolskega programa s prilagojenim izvajanjem in z dodatno stro-
kovno pomocdjo). Zatorej bi bilo neutemeljeno usmerjati otroke, ki potrebujejo
poucevanje PECS, v ta program iz vsaj dveh prej omenjenih razlogov. Mnogo
bolj primerna bi bila usmeritev v prilagojeni program za predSolske otroke (in
seveda omogoceno prehajanje med programi v skladu z njihovimi posebnimi
potrebami in cilji). UCenci (oziroma Solski otroci in mladostniki), ki potrebujejo
poucevanje PECS, pa imajo taksen primanjkljaj na podrocju govora in komu-
nikacije, da je zanje ustrezno usmerjanje v posebni program VIZ (ki prav tako
omogoca prehajanje v program z nizjim izobrazbenim standardom). Vecji del
postopkov pouc€evanja otrok z avtizmom, ki sodijo v skupino ucinkovitih in
utemeljenih (dokazljivih) postopkov, v praksi lahko izvajamo zgolj v programih
z zelo intenzivno pomocjo. To lahko otrokom seveda omogoc€imo z usmerja-
njem v programe, ki imajo ustrezne moznosti za izvajanje.

Vsako izobrazevanje mora obsegati spodaj nastete cilje (nikakor pa ne
more biti vsebina predavanj s primeri enaka za vse programe):

e  poznavanje znacilnosti otrok s SAM, ki so vklju€eni v posamezni
program VIZ,

e  poznavanje njihovih posebnih vzgojno-izobrazevanih potreb (kako
prepoznati te potrebe pri posameznem otroku in kako jih oceniti ali
opisati) v vsakem programu,

e  kako oceniti sedanjo raven funkcioniranja otroka (kako oceniti otro-
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ka s SAM po posameznih podrogjih delovanja) ali kako oceniti ra-
ven u¢nih dosezkov v vsakem programu VIZ,

e  kako oblikovati cilje in delne cilje (korake) v vsakem programu VIZ,

e  kako dolociti prednostne in funkcionalne cilje v vsakem programu
VizZ,

e  kako krepiti zelene oblike vedenja in kako uciti nove vzorce vedenja
v vsakem programu VIZ,
kako zmanjsati motece oblike vedenja v vsakem programu VIZ,
kako spodbuijati in krepiti interakcijo z vrstniki z znacilnim razvojem
(tudi pri otrocih/u¢encih s SAM, ki prehajajo med programi),

e  kajin kako svetovati starSem otrok s SAM v vsakem programu.

6.3.4.1 PredSolski programi vzgoje in izobrazevanja

Izobrazevanje za strokovnjake, ki izvajajo dodatno strokovno pomo¢ v
programu s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomoc¢jo za
predsolske otroke in za vzgojitelje v programu za predsolske otroke s
prilagojenim izvajanjem:

e  poznavanje znacilnosti otrok s SAM, ki so vklju€eni v program s pri-
lagojenim izvajanjem in DSP, poznavanje znacilnosti otrok s SAM,
ki so vklju€eni v prilagojeni program za predSolske otroke in preha-
jajo med programi,

e poznavanje posebnih vzgojno-izobrazevanih potreb otrok s SAM,
ki so vklju€eni v program s prilagojenim izvajanjem in DSP za pred-
Solske otroke (kako prepoznati te potrebe pri posameznem otroku
in kako jih oceniti ali opisati),

e  kako oceniti sedanjo raven funkcioniranja (na posameznih podro-
¢jih delovanja) otrok s SAM, ki so vklju€eni v program s prilagojenim
izvajanjem in DSP za predSolske otroke,

e  kako oblikovati cilje in delne cilje (korake) otrok s SAM, ki so vklju-
¢eni v program s prilagojenim izvajanjem in DSP za predSolske
otroke,

e  kako doloditi prednostne in funkcionalne cilje otrok s SAM, ki so
vklju€eni v program s prilagojenim izvajanjem in DSP za pred3olske
otroke,

e  kako krepiti zelene oblike vedenja in kako u€iti nove vzorce vedenja
otroke s SAM, ki so vklju€eni v program s prilagojenim izvajanjem in
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DSP za predSolske otroke,

kako zmanjsati motecCe oblike vedenja otrok s SAM, ki so vklju€eni
v program s prilagojenim izvajanjem in DSP za predSolske otroke,
kako nacrtovati poucevanje vzdrzevanja osvojenih spretnosti in po-
sploSevanja teh spretnosti v razli¢nih okolis€inah pri otrocih s SAM,
ki so vklju€eni v program s prilagojenim izvajanjem in DSP,

kako spodbuijati in krepiti interakcijo z vrstniki z znacilnim razvojem
(tudi pri otrocih s SAM, ki prehajajo med programi),

kaj in kako svetovati starS§em otrok s SAM, ki so vklju€eni v program
s prilagojenim izvajanjem in DSP za predSolske otroke.

Izobrazevanje za strokovnjake, ki izvajajo prilagojeni program za pred-
Solske otroke s SAM:
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poznavanje znacilnosti otrok s SAM, ki so vklju€eni v prilagojeni
program za predSolske otroke,

poznavanje posebnih vzgojno-izobrazevanih potreb otrok s SAM,
ki so vklju€eni v prilagojeni program za predSolske otroke (kako
prepoznati te potrebe pri posameznem otroku in kako jih oceniti ali
opisati),

kako oceniti sedanjo raven funkcioniranja (na posameznih podro-
¢jih delovanja) otrok s SAM, ki so vklju€eni v prilagojeni program,
kako oblikovati cilje in delne cilje (korake) otrok s SAM, ki so vklju-
Ceni v prilagojeni program za predSolske otroke,

kako doloditi prednostne in funkcionalne cilje otrok s SAM, ki so
vklju€eni v prilagojeni program,

kako krepiti zelene oblike vedenja in kako uciti nove vzorce vedenja
otroke s SAM, ki so vkljueni v prilagojeni program za predSolske
otroke,

kako zmanjsati moteCe oblike vedenja otrok s SAM, ki so vkljuceni
v prilagojeni program za predSolske otroke,

kako nacrtovati poucevanje vzdrZzevanja osvojenih spretnosti in po-
sploSevanja teh spretnosti v razli¢nih okoli€inah pri otrocih s SAM,
ki so vklju€eni v prilagojeni program za predSolske otroke,

kako spodbujati in krepiti interakcijo z vrstniki z znagilnim razvojem
(za otroke s SAM, ki prehajajo med programi),

kaj in kako svetovati starSem otrok s SAM, ki so vklju€eni v prilago-
jeni program za pred3olske otroke.

POTREBNE SPREMEMBE

6.3.4.2 Solski programi vzgoje in izobrazevanja

Izobrazevanje za strokovnjake, ki izvajajo dodatno strokovno pomo¢ v
programu s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo, in
za ucitelje, ki poucujejo v programu s prilagojenim izvajanjem in dodat-
no strokovno pomoc¢jo:

e  poznavanje znacilnosti u¢encev s SAM, ki so vklju€eni v program s
prilagojenim izvajanjem in DSP, poznavanje njihovega razvoja, po-
sebnosti pri mladostnikih, izidov $tudij sledenja, spreminjanje pred-
nostnih potreb u€enja in zakonodaje, povezane z druzbeno skrbjo
in s Solanjem otrok, ki uspeSno kon&ajo programe z enakovrednim
izobrazbenim standardom,

e poznavanje posebnih vzgojno-izobraZzevanih potreb uéencev s
SAM, ki so vklju€eni v program s prilagojenim izvajanjem in DSP
(kako prepoznati te potrebe pri posameznem otroku in kako jih oce-
niti ali opisati),

e  kako oceniti sedanjo raven funkcioniranja (na posameznih podro-
¢jih delovanja) u€encev s SAM, ki so vklju€eni v program s prilago-
jenim izvajanjem in DSP,

e  kako oceniti sedanjo raven u¢nih dosezkov, narediti nacrt prilagodi-
tev izvajanja poucevanja in preverjanja znanja,

e  kako oblikovati cilje in delne cilje (korake) u¢encev s SAM, ki so
vklju€eni v program s prilagojenim izvajanjem in DSP,

e  kako dolociti prednostne in funkcionalne cilje u¢encev s SAM, ki so
vkljueni v program s prilagojenim izvajanjem in DSP,

e  kako meriti prilagojeno vedenje, ga opisati, oceniti in spodbujati, da
bodo ucenci, ki so vklju€eni v program s prilagojenim izvajanjem in
DSP, samostojni tudi pri neakademskih ciljih,

e  kako krepiti Zelene oblike vedenja in kako uciti nove vzorce vedenja
ucence s SAM, ki so vklju€eni v program s prilagojenim izvajanjem
in DSP,

e  kako narediti celostno analizo vedenja u€enceyv, ki so vkljuCeni v
program s prilagojenim izvajanjem in DSP,

e  kako nacrtovati pouCevanje vzdrZzevanja osvojenih spretnosti in
posploSevanja teh spretnosti v razli¢nih okolis€inah pri u€encih s
SAM, ki so vklju€eni v program s prilagojenim izvajanjem in DSP,

e  kako spodbuijati in krepiti interakcijo z vrstniki z znacilnim razvojem
(tudi pri u€encih s SAM, ki prehajajo iz programa z nizjim izobrazbe-
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nim standardom),

kaj in kako svetovati starS§em otrok s SAM, ki so vklju€eni v program
s prilagojenim izvajanjem in DSP za predSolske otroke,
poznavanje posebnih potreb mladostnikov s SAM: svetovanje v
zvezi z nadaljevanjem $olanja in zaposlitvijo, pomo¢ pri prehajanju
iz enega programa v drugega (iz osnovnoSolskega v srednjeSol-
skega) in pomo¢, potrebna pri konéevanju Solanja (zaradi prehoda
v obdobje zaposlitve).

Izobrazevanje za strokovnjake, ki poucujejo ali delajo v prilagojenih pro-
gramih z enakovrednim izobrazbenim standardom; do zdaj so se nekate-
ri ucenci s SAM vkljucevali v prilagojeni program z enakovrednim izob-
razbenim standardom za otroke z govorno-jezikovnimi motnjami, Ki jih
izvajajo zavodi za gluhe, naglusne oziroma otroke z govorno-jezikovnimi
motnjami v Ljubljani, v Mariboru in v Portorozu:
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poznavanje znacilnosti u¢encev s SAM, ki so vklju€eni v prilagojeni
program z enakovrednim izobrazbenim standardom za ucence s
SAM, poznavanje njihovega razvoja, posebnosti pri mladostnikih,
izidov Studij sledenja, spreminjanje prednostnih potreb ucenja in
zakonodaje, ki je povezana z druzbeno skrbjo in Solanjem otrok, ki
uspesno konc&ajo prilagojeni program z enakovrednim izobrazbe-
nim standardom,

poznavanje posebnih vzgojno-izobrazevanih potreb ucencev s
SAM, ki so vkljuéeni v prilagojeni program z nizjim izobrazbenim
standardom (kako prepoznati te potrebe pri posameznem otroku in
kako jih oceniti ali opisati),

kako oceniti sedanjo raven funkcioniranja (na posameznih podro-
¢jih delovanja) u¢encev s SAM, ki so vklju€eni v prilagojeni program
z enakovrednim izobrazbenim standardom,

kako oceniti sedanjo raven u¢nih doseZkov, narediti nacrt prilagodi-
tev izvajanja poucevanja in preverjanja znanja,

kako oblikovati cilje in delne cilje (korake) uéencev s SAM, ki so
vklju€eni v prilagojeni program z enakovrednim izobrazbenim stan-
dardom,

kako dolociti prednostne in funkcionalne cilje u¢encev s SAM, ki
so vklju€eni v prilagojeni program z enakovrednim izobrazbenim
standardom,

kako meriti prilagojeno vedenje, ga opisati, oceniti in spodbuijati, da
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bodo ucenci, ki so vklju€eni v prilagojeni program z enakovrednim
izobrazbenim standardom, samostojni tudi pri neakademskih ciljih,
kako krepiti zelene oblike vedenja in kako ugiti nove vzorce vedenja
uCence s SAM, ki so vklju€eni v prilagojeni program z enakovred-
nim izobrazbenim standardom,

kako narediti celostno analizo vedenja u€encey, ki so vklju€eni v
prilagojeni program z enakovrednim izobrazbenim standardom,
kako nacrtovati poucevanje vzdrzevanja osvojenih spretnosti in
posplo$evanja teh spretnosti v razlicnih okoli€inah pri uencih s
SAM, ki so vklju€eni v prilagojeni program z enakovrednim izob-
razbenim standardom,

kako spodbujati in krepiti interakcijo z vrstniki z znacilnim razvojem
pri ucencih s SAM, ki so vklju€eni v prilagojeni program z enako-
vrednim izobrazbenim standardom,

kaj in kako svetovati starSem otrok s SAM, ki so vklju€eni v prilago-
jeni program z enakovrednim izobrazbenim standardom,
poznavanje posebnih potreb mladostnikov s SAM: svetovanje v
zvezi z nadaljevanjem Solanja in z zaposlitvijo, pomo¢ pri prehaja-
nju iz enega programa v drugega in pomo¢, potrebna pri kon¢eva-
nju Solanja (zaradi prehoda v obdobje zaposlitve).

Izobrazevanje za strokovnjake, ki poucujejo ali delajo v prilagojenih pro-
gramih z nizjim izobrazbenim standardom:

poznavanje znacilnosti u¢encev s SAM, ki so vkljuceni v prilagojeni
program z nizjim izobrazbenim standardom, poznavanje njihovega
razvoja, posebnosti pri mladostnikih, izidov $tudij sledenja, spre-
minjanja prednostnih potreb u€enja in zakonodaje, ki je povezana z
druzbeno skrbjo in s Solanjem otrok, ki uspesno kon¢&ajo prilagojeni
program z nizjim izobrazbenim standardom,

poznavanje posebnih vzgojno-izobraZzevanih potreb uéencev s
SAM, ki so vklju€eni v prilagojeni program z nizjim izobrazbenim
standardom (kako prepoznati te potrebe pri posameznem otroku in
kako jih oceniti ali opisati),

kako oceniti sedanjo raven funkcioniranja (ha posameznih podro-
¢jih delovanja) u€encev s SAM, ki so vklju€eni v prilagojeni program
Z niZjim izobrazbenim standardom,

kako oceniti sedanjo raven u¢nih dosezkov, narediti nacrt prilagodi-
tev izvajanja poucevanja in preverjanja znanja,
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kako oblikovati cilje in delne cilje (korake) u¢encev s SAM, ki so
vklju€eni v prilagojeni program z nizjim izobrazbenim standardom,
kako dolo¢iti prednostne in funkcionalne cilje u¢encev s SAM, ki so
vklju€eni v prilagojeni program z nizjim izobrazbenim standardom,
kako meriti prilagojeno vedenje, ga opisati, oceniti in spodbuijati,
da bodo ucenci, ki so vklju€eni v prilagojeni program z nizjim izob-
razbenim standardom, samostojni tudi pri neakademskih ciljih,
kako krepiti zelene oblike vedenja in kako uciti nove vzorce vedenja
ucence s SAM, ki so vklju€eni v prilagojeni program z nizjim izob-
razbenim standardom,

kako narediti celostno analizo vedenja u€enceyv, ki so vklju€eni v
prilagojeni program z niZjim izobrazbenim standardom,

kako nacrtovati poulevanje vzdrZevanja osvojenih spretnosti in
posploSevanja teh spretnosti v razli¢nih okolis€inah pri u€encih s
SAM, ki so vklju€eni v prilagojeni program z niZjim izobrazbenim
standardom,

kako spodbujati in krepiti interakcijo z vrstniki z znacilnim razvojem
(tudi pri u€encih SAM, ki prehajajo iz posebnega programa VI2),
kaj in kako svetovati starSem otrok s SAM, ki so vklju€eni v prilago-
jeni program z nizjim izobrazbenim standardom,

poznavanje posebnih potreb mladostnikov s SAM: svetovanje v
zvezi z nadaljevanjem Solanja in z zaposlitvijo, pomo¢ pri prehaja-
nju iz enega programa v drugega in pomo¢, potrebna pri konceva-
nju Solanja (zaradi prehoda v obdobje zaposlitve).

Izobrazevanje za strokovnjake, ki poucujejo ali delajo v posebnem pro-
gramu VIZ:
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poznavanje znacilnosti uéencev s SAM, ki so vklju€eni v posebni
program, poznavanje njihovega razvoja, posebnosti pri mladostni-
kih, izidov Studij sledenja, spreminjanje prednostnih potreb ucenja,
poznavanje posebnih vzgojno-izobraZzevanih potreb uéencev s
SAM, ki so vklju€eni v posebni program VIZ (kako prepoznati te
potrebe pri posameznem otroku in kako jih oceniti ali opisati),

kako oceniti sedanjo raven funkcioniranja (na posameznih podro-
¢jih delovanja) u€encev s SAM, ki so vklju€eni v posebni program
VizZ,

kako oceniti sedanjo raven ucnih in razvojnih dosezkov, narediti na-
¢rt prilagoditev izvajanja pou€evanja in preverjanja znanja,

6.4
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kako oblikovati cilje in delne cilje (korake) u€encev s SAM, ki so
vklju€eni v posebni program VIZ,

kako dolociti prednostne in funkcionalne cilje u€encev s SAM, ki so
vklju€eni v posebni program VIZ,

kako meriti prilagojeno vedenje, ga opisati, oceniti in spodbujati,
da bodo u&enci, ki so vklju€eni v posebni program VIZ, dosegli ¢im
vecjo samostojnost,

kako krepiti zelene oblike vedenja in kako ugiti nove vzorce vedenja
ucence s SAM, ki so vklju€eni v posebni program,

kako narediti celostno analizo vedenja ucenceyv, ki so vkljueni v
posebni program VIZ,

kako nacrtovati poulevanje vzdrZevanja osvojenih spretnosti in
posploSevanja teh spretnosti v razli€nih okolis€inah pri uencih s
SAM, ki so vklju€eni v posebni program VIZ,

kako spodbuijati in krepiti interakcijo z vrstniki iz programa z nizjim
izobrazbenim standardom, in kadar je mogoce, tudi z vrstniki z zna-
Cilnim razvojem,

kaj in kako svetovati starSem otrok s SAM, ki so vklju€eni v posebni
program VIZ,

poznavanje posebnih potreb mladostnikov s SAM: svetovanje v
zvezi z nadaljevanjem Solanja in z zaposlitvijo, pomo¢ pri prehaja-
nju iz enega programa v drugega in pomoc¢, potrebna pri konceva-
nju Solanja (zaradi prehoda v obdobje zaposlitve).

Socialna podporna mreza

Tako druzina otroka oziroma osebe s SAM kakor tudi strokovnjaki, ki so s to
osebo v enkratnem ali v vsakodnevnem stiku, se sreCujejo z vrsto vprasanj,
nejasnih poti in dvomov in potrebujejo celovito informacijo, najbolje na enem
mestu, o tem, kje dobiti zdravstvene storitve, o posebnih terapevtskih pristo-
pih, o Solskih programih, o skupinah samopomodi itd.

Enako potrebno je, zagotoviti osebam s SAM in njihovim druZinam podporo v
vsakodnevnih stiskah in mozZnosti za preZivljanje prostega Casa.
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S tem v zvezi predlagamo mreZo storitev:

. Informacijski center (za vse ravni in podrocja):
. letaki, broSure (razli¢ne broSure v pomo¢ druzinam, osebam z
avtizmom ...);
. telefonska brezplac¢na Stevilka;
. internet (spletna stran, forum);
. knjiznica.

. Program za starSe/skrbnike:
. postdiagnosti¢ni paket (letaki, broSure, kartice ...);
. Sola za starSe (na primer EarlyBird program);
. podporne skupine (na primer mentorske druzine, skupine za
samopomoc, starSevski telefon);
. kratki seminarji (na primer toaletni trening, obvladovanje vede-
nja, vklju€evanje v vrtec/3olo itd.).

. Program za osebe s SAM:
. skupine za ucenje socialnih spretnosti (social skills groups);
. podpora pri izobrazevaniju;
. podpora pri zaposlitvi;
. podpora pri samostojnem zivljenju (tranzicijske bivanjske
skupnosti, bivanjske skupnosti, mentorstvo);
. tabori.

. Program za strokovnjake:
. glej Informacijski center;
. kratki seminarji, predavanja;
. svetovalne storitve (reSevanje nekaterih situacij ...).

. Prostovoljstvo:
. prostovoljec v druzini (razbremenitev);
. medvrstniSko prostovoljstvo (za u€enje socialnih spretnosti,

na primer Krog prijateljstva).

. Centri za ob€asno bivanje (Respite Centers).
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6.4.1 Primer dobre prakse: EARLYBIRD PLUS program
Program izobrazevanja starSev (in strokovnjakov) otrok s SAM
Pristop EarlyBird temelji na treh prepletajocih se predpostavkah:

. starSi se naucijo razumeti AVTIZEM: kako otrok dozivlja svet in kaj
je podlaga za vedenje in razvoj;

. starSem pomaga izboljsati KOMUNIKACIJO z otrokom: s prilaga-
janjem svoje komunikacije in z upo$tevanjem osnovnih razlik avtiz-
ma;

. star8i se naucijo analizirati in razumeti otrokovo VEDENJE: upora-
ba vizualne strukture preprecuje teZzave in spodbuja ustrezno vede-
nje.

EarlyBird postavlja AVTIZEM pred komunikacijo in vedenje, saj razumevanje
oshovnih razlik avtizma pojasni otrokove teZzave s komunikacijo in vedenjem.
KOMUNIKACIJO postavi pred vedenje, saj so nekatere oblike neprimernega
vedenja pogosto otrokov nacin komuniciranja, ker se drugih primernejsih na-
¢inov e ni naucil. EarlyBird pristop k VEDENJU je funkcionalen in vklju€uje
na komunikacijo osredotoCene nacine podpiranja vedenja.

Predstavitev programa

EarlyBird Plus program je program skupinskega treninga in izobrazevanja
starSev. Gradi zaupanje pri starsih in strokovnjakih, spodbuja jih k teamskemu
reSevanju problemov, k izmenjavi informacij in k skupnem planiranju za delo
doma in v vrtcu oziroma $oli.

Izobrazevanje se izvaja 3 mesece, enkrat na teden: v tem Casu se zvrsti 8
dveinpolurnih skupinskih sre¢anj in 2 obiska na domu, ki omogocita sodelujo-
&im individualizacijo u¢enja. Sest mesecev po konéanem programu je organi-
zirano novo sre€anje, namenjeno sledenju napredka.

Programa se lahko hkrati udelezi ve¢ druzin — od 3 do 6 druzin —, ki imajo otro-
ka s SAM, starega od 4 do 8 let. Vsaka druzina dobi prosta mesta za 3 odra-
sle, eno od mest je namenjeno strokovnjaku, ki dela z otrokom v vrtcu ali Soli,
preostali dve pa druzinskim ¢lanom (mama, oCe, babica ...). TakSen nacin
treninga starSev in strokovnjakov hkrati podpira doslednost pomoci otroku.
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Program usklajuje potrebe doma in Sole z izobraZzevanjem starSev skupaj s
strokovnjaki, ki delajo z otrokom (ponavadi otrokov ucitelj, vzgojitel)).

Osnovni cilji programa

Cilj programa je, povecati dosledno pomo¢ otrokom ob skupnem ucenju star-
Sev in strokovnjakov. Vsebina programa je meSanica dobre prakse in cilja, da
se zgradi zaupanje starSev in strokovnjakov in spodbudijo strokovni teami, ki
tezave reSujejo skupaj.

Med srecaniji je predstavljenih ve¢ resni¢nih primerov in video posnetkov res-
ni¢nih druzin, ki so obiskovale program v preteklem obdobju.

Osnovne metode oziroma nacini dela

Delo poteka v 3—6 teamih, ki jih sestavljajo do trije udelezenci: dva od njih sta
star§a/druzinska €lana, eden pa je strokovnjak, ki dela z otrokom. Izvajalki
programa vodita sre€anja po to&no doloenem vrstnem redu, posredujeta po-
trebne informacije s powerpoint predstavitvijo, usmerjata pri teamskem reSe-
vanju problemov, ponudita video material.

Ob koncu vsakega sreCanja starSi dobijo domaco nalogo, izpolnijo pa tudi
ocenjevalne liste za tekoCe sreCanje.

6.4.2 Skrb za odrasle osebe s SAM

Vecina odraslih oseb s SAM potrebuje pomo¢ in podporo za ¢imbolj ucinko-
vito in samostojno zivljenje. Le malo odraslih oseb s SAM, tudi tistih z visoko-
funkcionalnim avtizmom in z Aspergerjevim sindromom, je zaradi tezav na
podro¢ju komunikacije in socialne interakcije, sposobnih delati v obi¢ajnem
delovnem okolju brez prilagoditev. Za te osebe bi bile primerne tako imenova-
ne podporne zaposlitve, ki jih Zakon o zaposlitveni rehabilitaciji in zaposlova-
nju invalidov Ze omogoca, v praksi pa Se niso zaZivele.

Osebe s SAM, ki imajo pridruzeno motnjo v duSevnem razvoju, so sposobne
za tako imenovano zascitno zaposlitev oziroma zaposlitev pod posebnimi po-
goji, tisti z najhujSo prizadetostjo pa za delo v manjSih skupinah z delovnim
indtruktorjem.

Zaposlenost $e ne pomeni samostojnega Zivljenja. Tudi tiste odrasle osebe,
ki se zaposlijo, imajo ponavadi velike tezave pri ustvarjanju lastnih druzin,

vedina jih Zivi pri starsih. Iz porogila zveze Sozitja (Clovekove pravice oseb z
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motnjo v duSevnem razvoju, Ljubljana, 2002, str. 15) izvemo, da vecina odra-
slih oseb z motnjami v duSevnem razvoju (70 %), med katere sodi tudi veliko
odraslih oseb s SAM, Zivi s svojo primarno druzino. Vecina preostalih pa je v
razlicnih oblikah institucionalnega varstva, kakor so: socialnovarstveni zavodi
za usposabljanje, centri za institucionalno varstvo odraslih oseb, posebni so-
cialnovarstveni zavodi, posebne enote in oddelki v domovih za starejSe ob-
¢ane in varstveno-delovni centri.

Ze nacionalni program socialnega varstva do leta 2005 je predvideval proce-
se deinstitucionalizacije in razvoj skupnostnih sluzb. V okoljih, kjer ima dein-
stitucionalizacija na podrocju odraslih oseb s SAM Ze vecdesetletne izkusnje,
so se pokazale kot dobre oblike bivanja:

1. samostojno bivanje: Zivijo povsem sami ali z neko stopnjo podpore
in/ali nadzora, to podporo jim lahko zagotavlja druzina ali strokovne
sluzbe;

2. bivanje doma s podporo druZini s socialnimi programi;

3. vkljucitev v rejniSko druzino: nekatere druzine ponujajo tudi u¢enje
spretnosti za bolj samostojno Zivljenje,

4. bivalne skupine z razli¢no stopnjo nadzora: nekatere osebe s SAM
potrebujejo ves Cas sobivanje z osebjem, ki skrbi za osnovne po-
trebe (priprava obrokov, Cis€enje ...), visokofunkcionalne osebe s
SAM lahko zivijo skupaj same v hiSi ali stanovanju z ob&asnim nad-
zorom.

Zaradi vse vecdjega vkljuevanja v obi¢ajno druzbeno okolje se ponudnik na-
stanitve lahko lo¢uje od izvajalca oskrbe. Razvite naj bodo fleksibilne oblike
pomoci, kakor so kratkotrajni in zacasni sprejemi oziroma krizni sprejemi. Vse
te oblike naj nastopajo v okviru javnih in zasebnih organizacij.

Osebe s SAM imajo enako pravico do javnega izobrazevanja kot vse druge
osebe. V Sloveniji bi morali razviti ve¢ razli€nih organizacijskih oblik in ponu-
diti razli¢ne moznosti.

Nekatere oblike, tudi organizacijske:

. izobraZevalni programi pri organizacijah za usposabljanje,

. izobrazevalni programi pri VDC,

. izobrazevalni dnevni centri,

. izobrazevalni programi za odrasle v Solah za otroke in mladostnike,
. razli¢ni te€aji na ljudskih univerzah,
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. prilagojeni srednjeSolski programi,

. projektno u€enje,

. Studijski krozki,

. razli¢ni te€aji in programi na zasebnih izobrazevalnih ustanovah,
. univerza za tretje zivljenjsko obdobje,
. duhovna univerza,

. univerzitetni moduli,

. krozki pri drustvih,

. ucne delavnice,

. akcijsko ucenje,

. mentorstvo, instrukcije,

. skupinsko uc¢enje,

. konference, ekskurzije,

. tematski veceri,

. prireditve,

. seminariji,

. ogledi,

. urjenje,

. drugi programi.
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1. SEZNAM UPORABLJENIH KRATIC

KRATICA
SAM/ASD
PRM
DSM-IV

MKB-10
SSP -3
ZD

SB

RA
MHO
ADI
ADOS
PECS

ABA
TEACCH

CARS

DISCO
ADOS
Protokol DAN
TSI
OPP
ZUOPP
OMDR
OPPPU
MVO
KUOPP
SPD
ViZ
\YAV/4
RO

POMEN

spektroavtisticne motnje/Autism Spectrum Disorders
pervazivne razvojne motnje

Diagnostic and Statistical Manual of Mental

Disorders IV (American Psychiatric Association)
Mednarodna klasifikacija bolezni (ICD 10)

Sistematski psiholoski pregled triletnih otrok
zdravstveni dom

splosna bolniSnica

razvojna ambulanta

mentalnohigienski oddelek

Autistic Diagnostic Interwiev

Autism Diagnostic Observation Scale

Picture Exchange Communication System — sistem
komunikacije z izmenjavo slik

Applied Behavioral Analysis — uporabne vedenjske analize
Treatement and Education of Autistic and Related
Communication Handicapped Children — obravnava in
u€enje otrok z avtizmom in motnjami komunikacije
Childhood Autism Rating Scale —

lestvica za oceno otroskega avtizma

Diagnostic Interview for Social and Communication Disorders
Autism Diagnostic Observation Schedule

Defeat Autism Now

trening slusne integracije

otroci s posebnimi potrebami

Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami
otroci z motnjami v dudevnem razvoju

otroci s primanjkljaji na posameznih podrocjih u€enja
motnje vedenja in osebnosti/Custvene in vedenjske motnje
komisija za usmerjanje otrok s posebnimi potrebami
specialno pedagoske dejavnosti

vzgoja in izobraZevanje

vzgojno-varstveni zavod

razvojni oddelek
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08 oshovna $ola

OSPP osnovna $Sola s prilagojenim programom

IP individualizirani program vzgoje in izobraZzevanja
DSP dodatna strokovna pomo¢

CSG center za sluh in govor

Svz socialnovarstveni zavod

ZUDV zavod za usposabljanje, delo in varstvo

CubV center za usposabljanje, delo in varstvo

vDC varstveno-delovni center

NVO nevladna organizacija

* Kjer je v besedilu naveden izraz specialni pedagog, to pomeni specialni pe-
dagog — defektolog oziroma rehabilitacijski pedagog.

** Kjer je v besedilu navedena sekundarna raven, to pomeni specialisti¢no
dejavnost, Ki se izvaja na primarni in/ali sekundarni ravni zdravstvene dejav-
nosti.

*** v ¢asu nastajanja smernic, so se nekatere mentalnohigienski oddelki pre-
imenovali v center za dusevno zdravje (CDZ), kot npr. v Zdravstvenem domu
Ljubljana.

2. SEZNAM TABEL

. Tabela 1 — Pregled raziskav o samostojnem zivljenju oseb s SAM
(Howlin, 2005, str. 204) — 3.5.2 Raziskave o neodvisnem in samo-
stojnem zivljenju oseb s SAM, str. 33

. Tabela 2 — Pregled razvr§¢enih oseb za obdobje 1991-2000 (mag.
Vida Kovacevi€ - Slemensek) — 4.3 Kategorizacija, razvr§¢anje in
usmerjanje OPP, str. 41

. Tabela 3 - Stevilo timov razvojnih ambulant za pogodbeno leto 2007
- 5.2.1.1 Razvojne ambulante, str. 58

. Tabela 4 — Stevilo otrok z avtizmom glede na program vzgoje in iz-
obraZevanja v letu 2006/2007 — 5.3.3.2 Pregled vklju€enosti ucen-
cev s SAM v osnovne Sole s prilagojenimi programom, ki izvajajo
prilagojeni program VI z niZjim izobrazbenim standardom in poseb-
ni program vzgoje in izobrazevanja, str. 72
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3. SEZNAM ZAKONOV IN PODZAKONSKIH AKTOV

10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Ustava Republike Slovenije (Uradni list RS, §t. 33/91, zadnja spre-
memba 36/04)

Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju (Urad-
ni list RS, s§t. 72/2006— precis¢eno besedilo in spremembe)

Zakon o zdravstveni dejavnosti (Uradni list RS, §t. 23/05 — predis-
¢eno besedilo in spremembe)

Pravila obveznega zdravstvenega zavarovanja (Uradni list RS,
§t.30/03 — preciS¢eno besedilo, popravek 35/03 ter spremembe in
dopolnitve)

Navodilo za izvajanje preventivnega zdravstvenega varstva na pri-
marni ravni (Uradni list RS, §t.19/98 s spremembami)

Zakon o vrtcih (Uradni list RS, §t. 12/96 s spremembami)

Zakon o osnovni Soli (Uradni list RS, §t. 81/06 s spremembami)
Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Uradni list RS, 5t.
3/07 — precisceno besedilo)

Zakon o izobrazevanju odraslih (Uradni list RS, &t. 110/06 — precis-
¢eno besedilo)

Zakon o organizaciji in financiranju vzgoje in izobrazevanja (Uradni
list RS, §t. 16/07 — preciS€eno besedilo s spremembami in 36/08)
Pravilnik o osnovnoSolskem izobrazevanju uencev s posebnimi
potrebami na domu (Uradni list RS, §t. 61/04)

Pravilnik o normativih in standardih za izvajanje vzgojno-izobraze-
valnih programov za otroke s posebnimi potrebami v osnovnih $o-
lah s prilagojenim programom in zavodih za vzgojo in izobrazevanje
otrok s posebnimi potrebami (Uradni list RS, §t. 59/07)

Pravilnik o organizaciji in nac¢inu dela komisij za usmerjanje otrok
s posebnimi potrebami ter o kriterijih za opredelitev vrste in stop-
nje primanjkljajev, ovir oziroma motenj otrok s posebnimi potrebami
(Uradni list RS, §t. 54/03, 93/04, 97/05, 25/06 in 23/07)

Pravilnik o dodatni strokovni in fiziéni pomo¢i za otroke in mlado-
stnike s posebnimi potrebami (Uradni list RS, §t. 25/06, 60/06)
Nacionalni program socialnega varstva do leta 2005 (Uradni list
RS, &t. 31/00)

Resolucija o nacionalnem programu socialnega varstva za obdobje
2006-2010 (Uradni list RS, &t. 39/06)

Zakon o socialnem varstvu (Uradni list RS, &t. 3/07 ( — uradno pre-

¢isCeno besedilo)
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18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

20.

30.
31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

Zakon o druzbenem varstvu duSevno in telesno prizadetih oseb
(Uradni list RS, §t. 41/1983)

Zakon o postopku za uveljavljanje socialnovarstvenih pravic (Urad-
ni list RS, st. 23/91, spremembe — delno razveljavljen)
Samoupravni sporazum o uresni¢evanju socialnovarstvenih pravic
(Uradni list RS, §t 26/84 s spremembami)

Pravilnik o pogojih in postopku za uveljavljanje pravice do izbire
druzinskega pomocnika (Uradni list RS, §t. 84/2004, 19/07)
Pravilnik o spremembah in dopolnitvah pravilnika o standardih in
normativih socialnovarstvenih storitev (Uradni list RS, §t. 36/04)
Pravilnik o postopku za uveljavljanje pravic do druZinskih prejem-
kov (Uradni list RS, 116/03, 15/07, 129/06)

Uredba o merilih za dolo¢anje oprostitve pri placilih socialnovar-
stvenih storitev (Uradni list RS, §t. 110/04)

Zakon o zakonski zvezi in druzinskih razmerjih (Uradni list RS, 5t.
69/04)

Zakon o starSevskem varstvu in druzinskih prejemkih (Uradni list
RS, st. 110/03 — preciS€eno besedilo, 47/06)

Pravilnik o kriterijih za uveljavljanje pravic za otroke, ki potrebujejo
posebno nego in varstvo (Uradni list RS, §t. 105/02)

Pravilnik o postopkih za uveljavljanje pravic iz zavarovanja za star-
Sevsko varstvo (Uradni list RS, s§t. 104/03)

Zakon o uporabi slovenskega znakovnega jezika (Uradni list RS, St.
96/2002)

Zakon o delovnih razmerjih (Uradni list RS, §t. 42/02, 79/06)
Zakon o pokojninskem in invalidskem zavarovanju (Uradni list RS,
§t. 106/99 s spremembami in dopolnitvami)

Zakon o zaposlitveni rehabilitaciji in zaposlovanju invalidnih oseb
(Uradni list RS, §t. 63/2004, 72/2005, 114/06)

Zakon o dohodnini (Uradni list RS, §t. 117/06 s spremembami in
dopolnitvami)

Zakon o davkih na motorna vozila (Uradni list RS, §t. 52/99 s spre-
membami in dopolnitvami)

Uredba o doloditvi letnih povracil za uporabo cest, ki jih placujejo
uporabniki cest za cestna motorna vozila in priklopna vozila (Uradni
list RS, §t. 48/98 s spremembami in dopolnitvami)

Zakon o sploSnem upravnem postopku (Uradni list RS, §t 80/99 s
spremembami in dopolnitvami)

Zakon o nepravdnem postopku (Uradni list RS, st. 30/86 s spre-
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membami in dopolnitvami)

Zakon o spodbujanju razvoja turizma (Uradni list RS, §t. 2/04)
Zakon o invalidskih organizacijah (Uradni list RS, st. 108/02)
Odloc¢ba Ustavnega sodis¢a RS — volilna pravica

Uredba o dolocitvi letnih povracil za uporabo cest, ki jih placujejo
uporabniki cest za motorna vozila in priklopna vozila (Uradni list
RS, §t. 48/98 s spremembami)

Pravilnik o spremembah in dopolnitvah pravilnika o merilih za do-
deljevanje socialnih stanovanj v najem (Uradni list RS, §t. 18/92 s
spremembami)
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