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1 UVvOD

Pojem w»avtizem« je star toliko, kot je staro ¢lovestvo, toda prvo poimenovanje je bilo
prisotno Sele v 20. stoletju. Besedo »avtizem« se uporablja za Sirok spekter avtisti¢nih
motenj, za katere je znacilna izrazita heterogenost. Vsak posameznik se mocno razlikuje
drug od drugega, kar je tudi vzrok za razhajanje v razpravah strokovnjakov o definiciji,
Klasifikaciji, znacilnosti in etiologiji, ki je $¢ danes v procesu raziskovanja (Jurisi¢, 1992).
Namesto izraza »avtizem« je danes v uporabi izraz »motnja avtisticnega spektra« (v
nadaljevanju MAS), ki vkljucuje tako lazje kot hude oblike avtizma (Kobal, 2009).

Kannerjev originalni opis (Kanner, 1943) znacilnosti otrok z avtizmom je bil zelo odmeven
in Se danes si veliko strokovnjakov otroke z MAS predstavlja kot otroke z velikim
zaostankom v duSevnem razvoju, ki izraZzajo nezanimanje za medosebne odnose,
komunikacijo in ne vzpostavljajo oCesnega kontakta (Klemenc, 2012). V zadnjih
desetletjih se je razumevanje MAS, na osnovi empiri¢nih raziskav, mo¢no spremenilo
(Renko, 2015). Tudi mnenja o vzrokih so se v zadnjih letih spreminjala.

Strokovnjaki pojmujejo MAS Kot nevrolosko-razvojno motnjo, ki se kaze v spremenjenem
vedenju na podrocju besedne in nebesedne komunikacije, socialne interakcije in Custvene
odzivnosti (Petterson, 2009). Na splosno je prisotno prepricanje, da je MAS trajna
vsezivljenjska motnja (Patterson, 2009; Pellicano in Burr, 2012). Okoli 75% oseb z MAS
zaradi nezmoznosti samostojnega zivljenja v odrasli dobi pristane v institucijah (Ratajczak,
2011).

MAS se vkljucuje tudi med vedenjske motnje, pri katerih je potrebno otrokovo
ponavljajoCe se vedenje ustaviti in zamenjati z bolj sprejemljivim vedenjem. Kaufman
(2014) pa MAS razlaga kot socialno-relacijsko motnjo z glavnim izzivom povezovanja z
drugimi ljudmi in oblikovanja ustreznega odnosa. Vse ostale tezave, s katerimi se otroci
sreCujejo, izhajajo iz glavnega izziva (Kaufman, 2014).

Osnovni princip Son-Rise Program® (v nadaljevanju SRP) je, da otroci starSem (odrasli
osebi) pokazejo pot v svoj notranji svet in nato jih star$i vodijo v zunanji svet medosebnih
odnosov. V zacetnem koraku je pomembno graditi na zaupanju in ustvarjanju vezi z
otrokom. Starsi poskus$ajo zgraditi most do otrokovega sveta. Ko se vez vzpostavi in pride
do interakcije s strani otroka, lahko postopoma vodijo otroka v spoznavanje zunanjega
sveta, v katerem delujejo ljudje (Kaufman, 2014)

Namen diplomske naloge je predstaviti, kako izvajanje terapije Son-Rise Program®, pri
osebah z MAS, vpliva na integracijo senzornih informacij ter tako omogoc¢i uspesnejse
funkcioniranje v okolju.

Cilja raziskovanja:

-Predstaviti dozivljanje senzornega sveta, glede na pripovedovanja oseb z MAS in
vkljucitvijo psiholoskih raziskav.

-Predstaviti vpliv ustreznega okolja na prisotnost motnje senzorne integracije oseb z MAS
in posledi¢no uspesnost oblikovanja odnosov z drugimi ljudmi.
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2 MOTNJA AVTISTICNEGA SPEKTRA

2.1 Od zgodovinskega do sodobnega pogleda na MAS

Pojem avtizem je v psihiatri¢no literaturo, v letu 1906, uvedel Svicarski psihiater Eugen
Bleuler. Avtizem je opredelil kot skupino simptomov, ki danes opisujejo znake
shizofrenije (Jurisi¢, 1992). V danasnjem ¢asu se avtizem razlikuje od shizofrenije.

Dr. Leo Kanner, prvi uradno priznani otroski psihiater v ZDA, je leta 1943, opisal otroski
avtizem (Patterson, 2009). Opisal je specifi¢en vzorec neobi¢ajnega vedenja pri enajstih
otrok. Otroci so kazali tezave vzpostavljanja ustreznega odnosa z drugimi ljudmi,
nezmoznost uporabe jezika v prenesenem pomenu in obsesivno Zeljo po ponavljanju
vedenj. Nekateri so izrazali bogat besednjak, odli¢en spomin, vizualno-spacialne
sposobnosti ter interes za Stevilke in ¢rke. Kanner je sprva trdil, da je otrokom prirojena
nesposobnost vzpostavljanja obi¢ajnih, ¢ustvenih odnosov z ljudmi. Kasneje pa je motnjo
pripisal vplivu Custveno hladne in zavracajoCe matere, predvsem zaradi vpliva takratne
psihoanaliti¢ne tradicije (Renko, 2015).

Leta 1944 je avstrijski profesor otroske psihiatrije Hans Asperger uporabil izraz “avtizem”
pri opisu §tirih deCkov z nenavadnim potekom razvoja na socialnem, jezikovnem in
kognitivnem podro¢ju. Menil je, da gre za osebnostno motnjo in je pojav poimenoval
“avtisticna psihopatija”. Hans Asperger je umrl leta 1980, leto kasneje pa je sindrom, Ki
nosi njegovo ime, postal mednarodno priznan (Milaci¢, 2006).

Leo Kanner in Hans Asperger sta, ne da bi vedela drug za drugega, v letih 1943 in 1944
objavila studije primerov otrok s podobnimi lastnostmi ter izbrala isti pojem “avtizem”.

Kar nekaj desetletij po Kannerjevim opisom »avtisticne motnje, je bila ta prepoznana kot
psihoti¢na motnja in ovrednotena kot tip shizofrenije v otrostvu. Prevladovalo je mnenje,
da ni jasnih meja med psihozo, shizofrenijo, avtizmom in atipi¢nim razvojem (Macedoni-
Luksic, 2006).

Leta 1967, je knjiga avtorja Bruna Bettelheima, z naslovom Prazna trdnjava: otroski
avtizem in rojstvo jaza (The Empty Fortress: Infantile Autism and the Birth of the Self)
utrdila taksno prepricanje. Trdil je, da je vzrok za pojavnost avtizma “materina hladnost”,
oziroma mati, ki svojemu otroku ne omogoci razvoja Custvene navezanosti. Tovrstno
prepricanje je bilo razsirjeno vse do konca sedemdesetih let (Petterson, 2009).

Leta 1956, se je psihologu Bernard Rimlandu in njegovi zeni rodil sin, ki so mu pri dveh
letih zdravniki diagnosticirali otroSki avtizem in Zeno obtozili, da se s sinom ni ¢ustveno
povezala. Bernard Rimland se je lotil raziskovanja avtizma in leta 1964 objavil knjigo z
naslovom Otroski avtizem: sindrom in njegove posledice za nevrolosko teorijo vedenja
(Infantile Autism: The Syndrome and Its Implications for a Neural Theory of Behavior).
Knjiga je omogocila pogled na avtizem kot nevrorazvojno motnjo, kar je pomenilo
napredek v dojemanju avtizma. Dr. Rimland je ustanovitelj inStituta za raziskovanje
avtizma — Autism Research Institute in organizacije DAN! — Defeat Autism Now! (po
slovensko: Premagajmo avtizem zdaj!) (Petterson, 2009).

Teorije, ki so avtizem opredeljevale z vzorci druzinske interakcije in kvaliteto starSevstva,
s Studijami niso bile dokazane (Renko, 2015). Tovrstna prepricanja 0 etiologiji avtizma so
kljub temu Se vedno zelo raz$irjena.
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V DSM-3 (Diagnosti¢ni in statisti¢ni priro¢nik duSevnih motenj) je bila prvi¢ omenjena
Pervazivna razvojna motnja (v nadaljevanju PRM), ki je vkljucevala »infantilni avtizem«.
Avtizem je postal locen od shizofrenije in drugih psihoti¢nih motenj (Macedoni-Luksic,
2006).

MKB-10 (Mednarodna statisticna klasifikacija bolezni in sorodnih zdravstvenih
problemov) opredeljuje avtizem v otro$tvu med pervazivno razvojno motnjo. Le-t0
definira kot skupino motenj, za katero so znacilne abnormnosti pri vzajemno socialnih
interakcijah, vzorcih komunikacije in prisotne ponavljajo¢e se aktivnosti in interesi
(Renko, 2015).

Ena izmed najpomembnejsih sprememb v DSM-5 (APA, 2013), je na podro¢ju moten;j
avtisti¢nega spektra. DSM-5 zdruzuje avtistiéno motnjo, Rettov sindrom, dezintegrativno
motnjo v otro§tvu, Aspergerjev sindrom in neopredeljeno pervazivno razvojno motnjo v
spekter avtisticnih moten;.

Pojem “spekter avtisticnih motenj” je uvedla angleska psihiatrinja Lorna Wing, da bi
ohranila idejo o razli¢nih manifestacijah iste tezave (Milaci¢, 2006).

Avtizem se po DSM-5 (APA, 2013), uvrs¢a med nevrorazvojno motnjo, pri kateri se
simptomi pojavijo v obdobju zgodnjega razvoja otroka. Znacilni so primanjkljaji na
podro¢ju vzajemne socialne interakcije in komunikacije ter prisotnost ponavljajo¢ih se
vzorcev vedenj, interesov ali aktivnosti. Diagnostika temelji na podatkih in informacijah iz
zgodnjih let otrokovega razvoja, saj se simptomi z razvojem spreminjajo.

2.2 Razsirjenost in vzroki

Avtizem je neko¢ veljal za redko motnjo, v zadnjih dvajsetih letih pa se je Stevilo otrok z
MAS izrazito povecalo. Dvajset let nazaj, je prevalenca motenj avtisticnega spektra
znaSala manj kot 1/1.000 otrok. Ocenjena prevalenca v letu 2002, v populaciji otrok z
MAS, rojenih leta 1994 (ZDA) in starih 8 let, znasa 6,6/1.000, kar pomeni 0,66% ali 1 na
150 otrok. Ocenjena prevalenca v letu 2006, v populaciji otrok z MAS, rojenih med letom
1994-2000 (ZDA) in starih 8 let, znasa 9/1.000, kar pomeni 0,9% ali 1 na 110 otrok.
Ocenjena prevalenca v letu 2008, v populaciji otrok z MAS, rojenih leta 2000 (ZDA) in
starih 8 let, znaSa 11,3/1.000, kar pomeni 1,13% ali 1 na 88 otrok (Centers for Disease
Control and Prevention-CDC, 2012). Ocenjena prevalenca v letu 2010, v populaciji otrok z
MAS, rojenih leta 2002 (ZDA) in starih 8 let, znasa 14,7/1.000, kar pomeni 47% ali 1 na
68 otrok (CDC, 2014).

MAS je pogostejsa pri deckih kot pri deklicah, kar sta ugotovila ze Kanner in Asperger.
Delez deckov, pri katerih se MAS razvije je 3-4 krat visji od deleza deklic (Cenic, 2014).

Med mosko in Zensko populacijo 0seb z MAS, je bilo ugotovljeno razmerje 2-3 proti 1
(Milaci¢, 2006).

Vzrok za porast Stevila oseb z MAS ni povsem jasen. Porast avtizma se pripisuje
spremembam v postavljanju diagnoze, vpliv imajo druzbeni dejavniki, boljse strokovno
znanje, prepoznavanje MAS in ve¢ja medijska pozornost (Macedoni-Luksic, 2013). Vzrok,
ki bi povzrocil nastanek avtizma ni povsem jasen. Na razvoj avtizma vpliva kombinacija
genetskih, presnovnih, imunskih in okoljskih dejavnikov.
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Funkcionalno slikovne preiskave mozganov so omogocile dokaze o spremenjenih
nevroanatomskih znacilnosti mozganov oseb z MAS. Spremembe so znadilne za podrocje
malih mozganov, mozganskega debla, hipokampusa, amigdale, ¢elnega in sen¢nega reznja.
Nevropatoloske Studije so ugotovile izjemno gostoto celic v podrocju hipokampusa,
amigdale, zmanjsano S$tevilo Purkinjevih celic v malih mozganih in nizko stopnjo
razvejanja dendritov v podro¢ju hipokampusa (Belmonte idr., 2004).

Dokaz o nenormalni rasti mozganov otrok z MAS, v zgodnjem obdobju, prikazuje
raziskava Courchesne, Carper in Akshoomoff (2003). Podatki kaZejo zmanjSan obseg
glave pri otrocih z MAS, ki se nenadno poveca med prvim in drugim mesecem ter Sestim
in Stirinajstim mesecem, predvsem na podroc¢ju bele mozganovine. Courchesne idr. (2003)
predlagajo spremembo rasti mozganov, v prvih mesecih po rojstvu, kot zgodnji opozorilni
znak pri nastanku MAS.

Avtizem je kompleksna genetska motnja z vkljuéitvijo Stevilnih, med seboj povezanih
genskih podrocij. Tveganje za pojav avtizma pri sorejencih je 2-6%, pri enojajénih
dvojckih 60%, kar predstavlja mocno gensko osnovo. Mocna genska povezanost je
ugotovljena pri genskih okvarah, kot so sindrom fragilnega x kromosoma (FXS) in
tuberozna skleroza (Macedoni-Luksic, 2006).

Raziskave na podrocju genetike so ugotovile povezavo med razvojem avtizma ter
dedovanjem poskodovanih genov starSev. Ti geni, po oploditvi in pozneje po rojstvu ter
nadaljnjem razvoju, otrokovim celicam ne prenasajo informacij, kako naj izlocijo iz telesa
potencialno strupene kemiéne snovi, aluminij, zivo srebro, svinec ali toksine (Patterson,
2009).

Glavni okoljski dejavniki so prenatalna izpostavljenost talidomidu, antikonvulzantom,
virusnim infekcijam, pesticidom, predelani industrijski hrani ter nekaterim tezkim
kovinam, med Kkatere sodi tudi zivo srebro (Hg) (Kobal, 2009). Povzro¢ijo poskodbe
mozZganov in Zivéevja ter vplivajo na moZnost razvoja avtizma (Ceni¢, 2014).

2.3 Kljuéni simptomi MAS

Simptomi MAS se pri vsakem posamezniku izrazijo na drugacen nacin ter se med seboj
razlicno kombinirajo. Nekateri v ¢asu otrokovega razvoja izzvenijo, pojavijo se novi ali
drugacni (Petterson, 2009). Raznolikost MAS se pripisuje Stevilu simptomov, resnosti
pojava in napredovanju skozi ¢as (Kidd, 2002).

Podatke o neobi¢ajnem razvoju posredujejo starSi, ki opazijo klju¢no odstopanje v
socialnem razvoju, pri starosti dveh do treh let (Milaci¢, 2006).

Med pogoste zgodnje pokazatelje MAS se uvrs¢ajo tezave pri razvoju govora ter
nezanimanje za interakcijo do drugih ljudi (Milaci¢, 2006).

Psiholoske teorije avtizma govorijo o primanjkljajih na podro¢ju izvrSilnih funkcij,
medosebnih odnosov ter na podrocju teorije uma (Hurlburt, Happé in Frith, 1994).

Pri socialnem razvoju je sposobnost ustvarjanja mentalnih fenomenov osnova ¢lovekovih
socialnih interakcij.

Teoretski model, ki poskusa razloziti avtizem na kognitivnem nivoju, je model teorije uma.
Teorija uma je definirana kot sposobnost razumeti lastna in tuja dusevna stanja (Zelje,
znanja, namere, verovanje) (Milac¢i¢, 2006). Sposobnost predstavljanja mentalnih stanj je
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pomembna za razumevanje vedenj drugih ter za razmiSljanje o lastnih mislih (Hurlburt idr.,
1994).

Baron-Cohen (1988, v Milaci¢, 2006) predpostavlja, da se pri otrocih z MAS, teorija uma
ne razvija na obi¢ajen nacin in da osebe z MAS tezko razumejo stalis¢a drugih ljudi. Meni,
da tezave na tem podro¢ju nadaljnje vplivajo na razvoj govora, komunikacijo, izvrSilne
funkcije ter ovirajo socialno ucenje (skozi opazovanje in posnemanje) (Milacié¢, 2006).

Greenspan in Weider (1997) sta predstavila drugacen pogled na spekter avtisticnih moten;.
Za zgodnjega pokazatelja MAS predlagata nesodelovanje pri kompleksih gestah
komunikacije. V svoji $tudiji (Greenspan in Weider, 1997) sta pri dvesto otrocih z MAS
predstavila ponovni pregled simptomov, tezav v zgodnjem razvoju, nenavadnost senzorne
predelave ter odgovore na razlicne programe (terapije). S Studijo sta predlagala, da so
osebe z MAS, z ustreznim programom, sposobne razviti empatijo, afektivno recipro¢nost,
ustvarjalno misljenje ter ljubece, skrben in kreativen odnos do drugih.

Tudi Hurlburt idr. (1994) so preko Studije ugotovili, da nimajo vse osebe z MAS
primanjkljaje na podro¢ju teorije uma. V Studijo so bile vkljucene tri osebe z visoko
funkcionalnim avtizmom, ki so pokazale uspes$nost pri opravljanju standardnega testa
teorije uma ter pokazale stopnjo zavedanja mentalnih stanj.

Kljuéni simptomi, prisotni pri ve€ini oseb z MAS so primanjkljaji na podroc¢ju socialne
interakcije, komunikacije in pojavnost spremenjenega vedenja.

Primanjkljaji na podrocju socialne interakcije:

nevzpostavljanje ocesnega kontakta,

oslabljena reciprocna interakcija,

umaknjenost v svoj svet,

omejena ali odsotna sposobnost imitacije aktivnosti (ploskanje),
nezainteresiranost za druge otroke,

preferenca po individualni igri,

tezave pri vstopu v igro z vrstniki ali sodelovanje pri skupinskih igrah,
minimalna prepoznava in odzivnost na ¢ustva drugih ljudi,

nenavaden odnos do odraslih (prevec prijateljski ali oddaljen) (Renko, 2015).

Primanjkljaji na podrocju komunikacije:

zaostanki v govornem razvoju, predvsem v razumevanju,
izgubljena sposobnost govornega znanja, pri 18-24 mesecih,
uporaba govora za lastne potrebe in zahteve,

neobiajna raba jezika,

slaba odzivnost na lastno ime,

primanjkljaji neverbalne komunikacije- kazanje s prstom,
specific¢en nacin vokalizacije in obraznih izrazov (Renko, 2015).

Pojavnost spremenjenega vedenja:

e pretirana obcutljivost na specificne senzorne drazljaje,
e motori¢ni manirizmi (ploskanje, zibanje,...)
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e agresivnost do vrstnikov (porivanje),

e opozicionalnost do odraslih,

e preokupiranost z istostjo in tezave prilagajanju spremembam,

e repetitivna igra z igracami (postavljanje predmetov v vrsto) (Renko, 2015).
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3 SENZORNA INTEGRACIJA

Senzorna integracija je sposobnost centralnega zivénega sistema organizacije, integracije
in interpretacije senzornih drazljajev iz okolja ter ustvarjanja ustreznega odziva. Doloca
uc¢inkovitost procesiranja in integriranja senzornih informacij iz taktilnega, vestibularnega,
proprioceptivnega, vizualnega, sluSnega, vohalnega in okuSalnega sistema in omogoca
samodejen, ucinkovit odziv telesa na obcutke. Vpliva na gibalne/motori¢ne sposobnosti
(telesno koordinacijo, ravnotezje), pozornost, koncentracijo, organizacijo, ucenje in
samopodobo osebe (Dodd, 2005).

V otros$tvu je razvoj senzorne integracije klju¢nega pomena, saj otroku nudi mozZnost
obcutij lastnega telesa in drze, poleg vidnih in zvo¢nih drazljajev. Senzorna integracija, Ki
se pojavi pri zgodnjem razvoju govora, gibanja in igri, je osnova za nadaljnje funkcije
branja, pisanja ter ustreznega vedenje (Ayres, 2005).

Zacetnica teorije senzorne integracije, je bila delavna terapevtka A. Jean Ayres. Pojem
senzorne integracije je opredelila kot nezaveden nevroloski proces, ki organizira
posameznikovo raznoliko zaznavanje preko obcutij, lo¢i pomembne informacije od
nepomembnih, omogoc¢a oblikovanje ustreznega odziva na doloCene situacije in oblikuje
osnovo za ucenje in socialno obnasanje (Ayres, 2005).

Osnovni pogoj za normalen razvoj procesov senzorne integracije je razvoj posameznih
senzornih sistemov, ki za¢nejo potekati v drugi polovici fetalnega Zivljenja (od 22. do 40.
tedna) in v prvih mesecih po rojstvu. Za njihov normalni razvoj je potrebna ustrezna
senzorna izkuSnja v obdobju, v katerem se oblikujejo povezave ziv€evja in senzornih
sistemov (Korelc in SrSen, 2013). Senzorne izkuSnje otroci pridobijo preko interakcij z
okoljem in prilagodljivostjo v njem. Preko igre razvijejo sposobnosti, ki jim kasneje
omogocijo razvoj bolj kompleksnih in uspeSnost v drugih izzivih preko Zivljenja (Ayres,
2005).

3.1 Motnje v procesu senzorne integracije

A. Jean Ayres, je na podlagi opazovanj vedenj otrok, z razvojnimi, u¢nimi in ¢ustvenimi
tezavami, postavila teorijo, da okvare v senzornem procesiranju vodijo v Stevilne
funkcionalne teZzave, kar je poimenovala »senzorno integracijska disfunkcija« (Miller,
Anzalone, Lane, Cermak in Osten, 2007).

Med zgodnje simptome motenj senzorne integracije se uvrS¢ajo otrokova nezmoznost
prevracanja, plazenja, sedenja, pokon¢ne drze, v primerjavi z drugimi otroki njihovih let.
Kasneje se pojavijo gibalne tezave, kot na primer tezave pri zavezovanju vezalk, voznji s
kolesom brez pomoznih koles. Nekateri otroci pri tekanju zgledajo nerodno, pogosto se
spotikajo in padajo (Ayres, 2005).

Tezave senzorne integracije, ki so v otro§tvu v manjSem obsegu, postanejo otroku velik
1zziv ob vstopu v Solo. V Soli se pojavijo tezave pri uCenju (branje, pisanje, racunanje),
vzpostavljanju ustreznega odnosa z vrstniki ter tezave z impulzivnim vedenjem (tekanje,
kricanje) (Ayres, 2005).
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Prisotne so tudi druge specificne tezave. Nekateri otroci imajo tezave s sluSnimi drazljaji,
kljub nediagnosticiranim tezavam sluha. Zdi se, da beseda potuje skozi uSesa, vendar se
zgubi na poti v mozgane. Navzven delujejo kot da bi bili gluhi. V primeru slabe
koordinacije oko-roka, otrok tezko sestavi sestavljanko, natan¢no strize s Skarjami, barva
med Crtami. Pri nekaterih otrocih se pojavi tezava pri organizaciji obcutij, ki prihajajo iz
koze. Le-ti posamezniki ne prenasajo dotika in tesne blizine drugih ljudi (Ayres, 2005).

3.2 Senzorna integracija pri osebah z MAS

Domneva o prisotnem izzivu procesiranja senzornih informacij, oseb z MAS, je prisotna
od prvih opisov otrok z avtizmom (Grapel, Cicchetti in Volkmar, 2015). Kanner (1943) je
pri sedmih od enajstih otrok opazil vedenja, ki se v danasnjem ¢asu uvr$éajo k senzornim
simptomom. Nekateri otroci so neprestano opazovali bowling kroglo ali utripanje luci in
pri tem navduseno poskakovali. Bali so se glasnih zvokov, vrte¢ih se predmetov, voznje S
triciklom. Neodzivni so bili ob zvoku pozarnega alarma, obcutljivi na specifi¢ne tkanine,
zvetili neuzitne predmete (Rogers in Ozonoff, 2005).

Bergman in Escalona (1949, v Rogers in Ozonoff, 2005) sta postavila prvo senzorno
hipotezo o avtizmu. Domnevala sta, da ima otrokova potreba po zas¢iti samega sebe pred
senzornimi draZljaji, rezultat v izrazanju neobicajnih vedenj, ki jih je opisoval Kanner.

DSM-5 (APA, 2013) uvrséa teZzave senzornega procesiranja v poglavje omejeni,
ponavljajoc¢i se vzorci vedenj, interesov ali aktivnosti. Definirane so kot obcutljivost na
senzorne drazljaje ali neobicajen interes na senzorne pojave v okolju, kot so nevtralnost na
bolecino/temperaturo, neobicajen odziv na specificne zvoke ali tkanine, prekomerna
vonjava ali dotikanje predmetov ter vizualna privla¢nost do svetlikajocih se predmetov.

Teorija Sibke centralne koherence (Frith in Happe, 1994) govori, da osebe z MAS situacij
ne presojajo globalno, temve¢ fragmentarno. Posamezne senzorne drazljaje ne vkljucujejo
v celoto. Stevenson idr. (2014) so raziskovali hipotezo, da se spremembe v
multisenzornem ¢asovnem procesiranju (ang. multisensory temporal processing)
povezujejo s sposobnostjo integracije slusnih-vizualnih-govornih drazljajev. Osebe z
visoko funkcionalnim avtizmom so bile izpostavljene multisenzornim nalogam (z
enostavnimi in bolj kompleksnimi drazljaji), pri katerih so merili posameznikovo
sposobnost integracije slusnih-vizualnih-govornih drazljajev v celoto, preko uporabe
McGurkovega efekta. Uporabili so kombinacijo video posnetka govorca, ki izgovarja zlog
/ga/, s sinhroniziranim zvo¢nim posnetkom izgovorjenega zloga /ba/. Kombinacija je
razpoznana kot zlog /da/, ki ni enak niti zvocnemu niti vidnemu vzbujanju. Osebe z MAS
so izrazale zmanjSano obcutljivost McGurkovega efekta. Razlike pri zaznavanju
McGurkovega ucinka pri normalno razvitih osebah in osebah z MAS, se lahko pripisuje
slabsi sposobnosti branju ustnic in oslabljeni sposobnosti obraznega procesiranja. Osebe z
MAS so pri kompleksnih drazljajih izraZale govorni primanjkljaj in manj tocno ¢asovno
procesiranje. Rezultati nakazujejo povezavo med oslabljeno sposobnostjo integracije
slusnih-vizualnih-govornih drazljajev in nizko stopnjo multisenzornega procesiranja.
Primanjkljaj senzornega procesiranja vpliva na podrocje govora in komunikacije, pri
osebah z MAS.

Bogdashina (2011) povezuje sposobnost procesiranja razlicnih informacij s Sposobnostjo
vzdrzevanja pozornosti. Osebe z MAS pri procesiranju informacij, ki prihajajo iz razli¢nih
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drazljajev, procesirajo le dele informacij, ki pridobijo njihovo pozornost.. Posledica
deljenega zaznavanja (zaznavanje informacij, ki vzbudijo pozornost) je prisotnost
zamudnega procesiranja, kar se opazi preko vedenj, kot so ne obcutenje boleCine, ne
hotenje pomoci, ne poslusanje in zmeda pri govoru. Po drugi strani takSen odziv osebam
omogoci lazje funkcioniranje.

3.2.1 Odziv na senzorne draZljaje
Za osebe z MAS je znadilen hipersenzitiven in hiposenzitiven odziv na senzorne draZljaje.

Miller idr. (2007) so hipersenzitiven in hiposenzitiven odziv uvrstili v proces motenj
senzorne modulacije, ki se nanasajo na tezave pri uravnavanju odziva telesa na senzorne
drazljaje. Hipersenzitivnost oziroma senzorna preobcutljivost predstavlja nenaden,
intenziven, pogosto dolgotrajen odziv na senzorne drazljaje. Zivéni sistem postane visoko
stimuliran tudi ob manjsih draZljajih. V nasprotju hiposenzitivnost predstavlja upocasnjeno
odzivnost ali neodzivnost na senzorni drazljaj. Za stimulacijo Zziv€nega sistema in
odgovora telesa je potrebna velika koli¢ina senzornih drazljajev. Za hiposenzitivne osebe
je znacilen visok prag bolecine. Nasprotno velja za hipersenzitivhe osebe, ki imajo nizek
prag bolecine.

Prisoten je tudi odziv senzornega iskanja drazljajev, pri katerem posameznik konstantno
1S¢e mocnejse, intenzivnejSe drazljaje.

Odziv hipersenzitivnih oseb (Dodd, 2005):

e Specificni senzorni drazljaj povzro¢i vznemirjenost in teZavo blokiranja
prihajajocih informacij. TakSen odziv vodi v impulzivno vedenje, ki se kaze v
pokrivanju uses, tudi agresivnem vedenju do druge osebe.

e Preobcutljivost na dolo¢ene drazljaje vodi v izogibanje senzacij, odpora do
sprememb in razvoj ritualov, ponavljajocih se veden;.

Odziv hiposenzitivnih oseb (Dodd, 2005):
e Znacilno iskanje mocnejSih senzornih draZljajev.
e Pasiven odziv na senzorne drazljaje, neobCutenje drazljajev ali bolecine.

O'Neill in Jones (1997) v svojem delu, ugotavljata protislovje o pojavu nenavadnega
senzornega zaznavanja, pri osebah z MAS. Po eni strani, nenavadno senzorno zaznavanje
prispeva k visoki stopnji stresa, strahu in zaskrbljenosti ter vpliva na vsakodnevno in
omejeno socialno Zivljenje. Po drugi strani pa predstavlja vir zadovoljstva in varnosti, kar
osebe izrazajo preko izvajanja ritualov in ponavljajocih se veden,;.

e »Intenzivno vrtenje kovanca, pokrova ali kroznika mi omogoca izoliranost od
vizualnih in slusnih drazljajev. Ljudi okoli sebe ne vidim ali jih vidim prozorne.
Pocutim se kot, da sem gluha. Niti nenadno glasen zvok me ne vznemiri. Ko sem
med ljudmi, sem moc¢no obcutljiva na sleherni zvok.« (Grandin in Scariano, 1986, v
O'Neill in Jones, 1997)

e »Skrtanje z zobmi, petje ponavljajode se melodije, nenechno mrmranje, lahno
trkanje mi onemogoci vstop motecih, nepredvidljivih zunanjih zvokov.« (Williams,
1994, v O'Neill in Jones, 1997)
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3.3 Dokazi nenavadnega senzornega zaznavanja

Vecina dokazov o prisotnem nenavadnem senzornem zaznavanju oseb z MAS, izhaja iz
porocanj starSev otrok z MAS, retrospektivnih analiz preko videokaset, psiholoskih
raziskav in prvoosebnih pripovedi oseb z MAS (O'Neill in Jones, 1997).

Raziskave so pokazale, da ima 95-99 odstotkov oseb z MAS tezave na podro¢ju senzorne
predelave (Program senzorne integracije, 2009).

Studija Ornitz, Guthrie in Farley (1977, v O'Neill in Jones, 1997) je preko porocanj
starSev, ugotovila, da se »motnje v procesu senzorne predelave« pojavijo pred 6 letom, pri
ve¢ kot 70% otrok z MAS.

Crane, Goddard in Pring (2009) so preko vprasalnika AASP (ang. Adult/Adolescent
Sensory Profile), namenjenega odraslim osebam z MAS prikazali, da se motnje v procesu
senzorne predelave ohranijo tekom zivljenja. AASP vprasalnik je izpolnilo osemnajst
odraslih oseb z visoko funkcionalnim avtizmom, pri katerih so merili stopnjo senzornega
procesiranja okusa/vonja, gibanja, vida, dotika, spretnosti ter sluha.

3.3.1 Prvoosebne pripovedi oseb z MAS

Bogdashina (2011) pravi: »Namesto, da se sprasujemo, zakaj se osebe z MAS obnasajo na
takSen nacin, se raje vprasamo: »Kako osebe z MAS zaznavajo svet okoli sebe?« (str. 145).

Prvoosebne pripovedi oseb z MAS, ki lahko izrazijo in opiSejo senzorne izkusnje,
omogocijo uvid v zivljenje ljudi z avtizmom. Lastne izkusnje posredujejo preko Kknjig,
intervjujev, osebnih in javnih govorov ali preko prvoosebnih porocil. V ve€ini primerov
poroc¢ajo osebe z visoko funkcionalnim avtizmom, ki so sposobne govornega izraZanja
(O'Neill in Jones, 1997).

Temple Grandin (Emergence: Labelled Autistic, 1986), Sean Barron (There's a Boy in
Here, 1992), Donna Williams (Nobody Nowhere, 1992) so osebe z MAS ter njihova dela,
ki porocajo senzorne teZave in tako omogocijo Vpogled v dozivljanje senzornih izkuSenj
(Dodd, 2005).

Temple Grandin (Grandin in Scariano, 1986, v Baron idr., 2006) poro¢a o senzorni
obcutljivosti na razli¢ne zvoke (hrup), vonje (vonj parfuma, cigar), taktilne obcutke (vlazne
volnene kape ali rokavice) in obcutljivost na gibanje ljudi z razli¢no hitrostjo.

Temple Grandin (Grandin in Scariano, 1986, v Baron idr., 2006) govori o dozivljanju
Custev. Pravi, da so lahko Custva, v doloceni situaciji, zelo moc¢na, toda nikoli ne ostanejo
globoko vtisnjena v njeno dusevnost; njeni spomini so ji vedno dostopni in niso zatrti
zaradi Custvenih vsebin; pri odlocanju, ne uporablja Custev, vendar razum in logiko. Pravi
tudi, da lazje razume le enostavna Custva, kot so strah, jeza, sreca in zalost. Tezave ima pri
razumevanju custev, ki se pojavijo isto¢asno, na primer, kako je lahko nekdo hkrati srecen
in Zalosten (Milaci¢, 2006).

Integracija Stevilnih senzornih drazljajev istocasno predstavlja pogosto tezavo, s katero se
soocajo osebe z MAS:

e »Hrup in zmeda pri vecjih sre¢anjih ljudi, preplavita moje zaznavanje.« (Grandin in
Scariano, 1986, v O'Neill in Jones, 1997)



Skvarca U. Son-Rise Program®: Drugacen pogled na osebe z motnjo avtisti¢nega spektra.
Univerza na Primorskem, Fakulteta za matematiko, naravoslovje in informacijske tehnologije, 2015 11

e »Ko Zelim prebrati prometni znak, se lazje osredoto¢im, ¢e izklju¢im radio v avtu.
Prav tako, bolje okusim hrano, ¢e izklju¢im kuhinjske aparate.« (Cesaroni in
Garber, 1991, v O'Neill in Jones, 1997)

Nekatere osebe z MAS govorijo o stanju sinestezije oziroma soobcutju, kar povzroci
zmedo v senzornih kanalih. Osebe pripovedujejo, da sliSijo barve, vidijo zvoke ali okuSajo
otipljive ob¢utke (Senzorni (Cutni) svet avtizma, 2015).

Osebe z MAS se med seboj, glede procesiranja senzornih drazljajev in izrazanj vedenj
razlikujejo. Obcutljivosti na specifi€ne drazljaje traja razliéno dolgo, intenzivno in se
izraza z razli¢énimi vzorci vedenj oziroma odzivi.

Nenavadno senzorno zaznavanje je znacilno pri procesiranju slusnih, vidnih, taktilnih,
okusalnih ter vonjalnih drazljajih.

Slusni drazljaji

Tezave v procesiranju slusnih drazljajev veljajo za zgodnjega pokazatelja avtizma
(Dahlgren in Gillberg, 1989, v O'Neill in Jones, 1997). V $tudiji Greenspan in Weider
(1997) je vseh dvesto otrok z MAS imelo tezave v procesiranju slusnih drazljajev. V Studiji
Bettison (1994, v O'Neill in Jones, 1997) je 65% starSev otrok z avtizmom, preko
zastavljenega vpraSalnika, porocalo blage do hude stresne reakcije otrok, v prisotnosti
zvocnih drazljajev.

Nekatere osebe, ki so hiposenzitivne na zvok, porocajo, da slisijo le na eno uho, na drugo
uho slisijo le delno ali ne slisijo. Usmerjene so h glasnim situacijam in hrupnim okoljem.
Hipersenzitivne osebe imajo vecje tezave pri koncentraciji na specifien zvok (Senzorni
(Cutni) svet avtizma, 2015).

Visoki, cvile¢i zvoki, jokanje otrok, zvok sirene reSevalnega vozila ali vzleta letala
povzrocijo razdrazljivo, nervozno pocutje, jezo ali agresivnost. Zvoki, kot so topovski
strel, glasni motorji, melodije pihalne godbe, pri nekaterih osebah sprozijo fizi¢no bole¢ino
(Robledo, Donnellan in Strandt-Conroy, 2012).

Vizualni drazljaji

Osebe z hipersenzitivnim odzivom na vizualne drazljaje porocajo osredotoCenost na
drobne koscke/delce, odpor do temnih in svetlih prostorov, odpor do ostrih bliskov
svetlobe, gledanje veCino Casa navzdol ter pokrivanje/ zapiranje oCi ob svetli svetlobi.
Nasprotno pa osebe z hiposenzitivnim odzivom porocajo intenzivno opazovanje predmetov
in ljudi, navdusenje ob odsevih svetlobe in svetlo pisanih predmetih ter navduseno
opazovanje gibanja prstov ali predmetov pred o¢mi (Bogdashina, 2003).

Pri osebah je razli¢na osredotoenost na obrobni ali centralni vid. Hiposenzitivne osebe
porocajo, da vidijo stvari temnejSe kot so in tezje razlo¢ijo poteze obraza. Pri nekaterih
osebah se pojavi slabSe zaznavanje globine, kar se kaze v tezavah pri metanju in lovljenju
(Senzorni (Cutni) svet avtizma, 2015).

Osebe porocajo, da v pogovoru drugo osebo bolje slisijo, kadar nimajo vzpostavljenega
oCesnega kontakta. Tezave imajo z razumevanjem informacij in obcutij, ki se prenasajo
istocasno ter z usklajevanjem besedne komunikacije, o¢esnega kontakta ter Stevilnih gest
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komunikacije. Ocesni kontakt pri nekaterih osebah vodi v obcutek bole¢ine (Miladic,
2006).

Odziv na osvetlitev se pri osebah z MAS izraza na dva nacina. Nekatere osebe izrazajo
mocno potrebo pPo vizualnih drazljajih, druge pa ob prisotni premocni, fluorescentni
svetlobi, izrazajo negativne reakcije, ki vodijo v obcutek razdrazljivosti in bolecine.

Taktilni drazljaji

Hiposenzitivne osebe porocajo potrebo po fizicnem stiku predmetov ali druge osebe.
Pogosto je prisotno samoposkodovanje. Hipersenzitivne osebe so obcutljive na taktilne
drazljaje, specificne vrste tkanin ali blaga, ob katerih lahko dozivljajo fizicno bolec¢ino
(Senzorni (Cutni) svet avtizma, 2015). Judy Barron (Barron in Barron, 1992, v Baron,
Groden, J., Groden, G. in Lipsitt, 2006) opisuje sinovo doZivljanje bole¢ine, ob dotikanju
lasisca.

Okusalni drazljaji

Hiposenzitivne osebe porocajo potrebo po uzivanju neuzitnih predmetov. Hipersenzitivne
osebe porocajo, da nekatere okuse ali vrste hrane dozivljajo premocno. Dolocena
spremenjena struktura (sprememba v mehko ali trdo hrano) ali barva hrane lahko povzroci
obcutek vznemirjenosti (Senzorni (Cutni) svet avtizma, 2015).

Vonjalni drazljaji

Osebe, hiposenzitivne na vonj, poro¢ajo ne zaznavanje moc¢nih vonjav. Hipersenzitivne
osebe zaznavajo drazljaje izostreno. Porocajo prisoten odpor do ljudi z mo¢nimi vonjavami
(Senzorni (Cutni) svet avtizma, 2015).

Tezave so prisotne tudi pri ravnoteZju ter zaznavanju svojega telesa v prostoru.
Hiposenzitivne osebe izrazajo mo¢no potrebo po gibanju, zibanju, vrtenju ali mahanju.
Hipersenzitivne osebe porocajo tezave pri gibalnih dejavnosti, motori¢ni koordinaciji in
neobicajni telesni drzi. Soocajo se S tezavami pri fino-motori¢nih aktivnostih ter ravnanju z
majhnimi predmeti. Zavezovanje vezalk predstavlja velikokrat izziv (Milaci¢, 2006).

3.4 Razvoj strategij oziroma prilagoditev oseb z MAS

Studije Wing in Attwood (1987, v O'Neill in Jones, 1997) in Dawson (1983, v O'Neill in
Jones, 1997), so ugotovile povezavo med nenavadnim senzornim zaznavanjem ter vedenji
oseb z MAS.

Vedenja oseb z avtizmom, se pogosto oznacujejo kot neprimerna komunikacijska dejanja,
namenjena izogibanju interakcij z drugo osebo. Prisotno je mnenje, da je avtizem
vedenjska motnja, pri kateri se prizadeva nadomestiti ponavljajo¢a se vedenja z bolj
sprejemljivimi socialnimi ve$¢inami, ki so primernejSe za socialno okolje (Donnellan, Hill
in Leary, 2013).

Carl Delacato je bil med prvimi, ki je menil, da so vedenja, ki jih otroci neprestano
ponavljajo in izvajajo, posledica senzornih tezav. V letu 1986, je v svoji knjigi The
Ultimate Stranger predstavil idejo, da je avtizem oblika mozganske poSkodbe, ki povzroci
okvaro senzornih funkcij (Couteau, 2011).
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Prvoosebne pripovedi, prispevajo k razumevanju vedenj, kot posledica prilagajanja na
senzorne tezave in ne primanjkljaja na podrocju socialne interakcije ali slabe vzgoje.

Zavedno ali nezavedno osebe z MAS, zgodaj v razvoju, razvijejo strategije oziroma
prilagoditve na svojevrstno zaznavanje senzornih informacij.

Prilagoditve se imenujejo »izmi« oziroma ponavljajoca, izkljucujoca se vedenja, aktivnosti
ali rituali. V tovrstna vedenja se vkljuCujejo vrtenje kroznika, tresenje svinénika med
mrmranjem, zibanje telesa naprej in nazaj, kimanje z glavo, ploskanje z dlanmi,
ponavljanje istih vprasanj, Stetje Stevil, priziganje lu¢i, opazovanje splakovanja vode v
strani§¢ni $koljki, opazovanje zmaja v vetru,.... Ko otroci odrastejo je njihova pozornost
usmerjena na druge senzorne stimulacije, na primer na vozne rede avtobusov ali
raunalniS§ko programiranje. Pojem izkljucujo¢a se vedenja pomeni, da oseba izkljucuje
drugo osebo iz interakcije ter ne izraza potrebe po sodelovanju z drugo osebo. Pogosto je
znacilen neodziv na lastno ime ali odgovor na vprasanje, postavljeno s strani starSev ali
drugih (Kaufman, 2014).

Kaufman (2014) pravi, da imajo osebe z MAS razlog za tovrstna vedenja. Predpostavlja,
da tovrstna vedenja otroku omogocajo sposobnost ucinkovitega prilagajanja v okolju,
samoregulacijo, pomiritev ter uspesno soocanje s svetom, v katerem delujejo. Usmeritev
pozornosti le na en drazljaj omogoca preprecitev drugih senzornih informacij, katere otrok
ni zmozen predelati v ustreznem zaporedju. Neprestano ponavljanje istega vedenja vodi v
obcutek kontrole in predvidljivosti. Konkretnost, natancnost, sledenje zaporedju ter
sistematizaciji so lastnosti, ki prinasajo osebam z MAS vsakodnevno veselje (Szatmari,
2004).

Bogdashina (2011) razdeli ponavljajo¢a se vedenja (izme), v stiri kategorije: sistemski
izklop (ang. system shutdown), uporaba enega senzornega kanala (ang. mono-processing),
periferno  zaznavanje ter nadomesCanje nezanesljivih Cutov z bolj zanesljivimi.
Pri sistemskem izklopu, zaznavanje mnozi¢nih senzornih informacij vodi osebo v
izkljucitev nekaj ali vseh senzornih kanalov. Osebe tako ne reagirajo na specifi¢en zvok,
ali na vse zvoke, kar pogosto vodi v oznacitev oseb, da so gluhe ali naglusne. Tak$en nacin
obrambe Jjim onemogoci normalni razvoj.
Uporaba enega senzornega kanala omogoca prejemanje informacij vsaj iz enega
senzornega kanala. Oseba vidi barvo, velikost, ne zazna obCutka za dotik oziroma
telesnega zavedanja. Pri dotiku predmeta zazna obliko predmeta in ne ob¢utka lastne roke.
Zamenjava senzornega kanala ji omogoca zaznavo roke, vendar pri tem izgubi obcutek
predmeta. Nekatere osebe bolje razumejo stvari, ko jih opazujejo posredno in periferno.

Mary Sue Williams in Sherry Shellenberger (2010), delovni terapevtki in ustanoviteljici
programa Alert Program®, verjameta, da so otrokova vedenja posledica samoregulacije in
hkrati najboljsi poskus komunikacije in interakcije. Trdita, da razumevanje samoregulacije
otrok z MAS in njihovih senzornih izzivov vodi v boljSo podporo njihovega nacina
vedenja. Ravno to otrokom in osebam z MAS omogoci razvoj sposobnosti, talentov ter
uspesnega zivljenja v svetu z drugimi ljudmi. Program je namenjen otrokom z MAS ter s
Custvenimi in drugimi razvojnimi motnjami. Cilj programa je omogociti otrokom
zavedanje lastnega pocutja, v smislu, kako naj se pocutijo ravno prav pri uéenju, igri,
pocivanju ali v interakciji s svojimi prijatelji in druzino. Program temelji na ozavescanju
procesiranja senzornih informacij in poudarja prednosti vzpostavitve zivénega sistema za
uspesno delovanje in funkcioniranje (Williams in Shellenberger, 2010).
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Greenspan in Wieder (1998) predvidevata da primanjkljaji senzornega procesiranja vodijo
v socialni umik in izrazanje ponavljajocih se vedenj. Donnellan idr. (2013) vzrok tovrstnih
vedenj pripisujejo organizaciji in regulaciji senzornih in gibalnih drazljajev.
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4 SON-RISE PROGRAM®

Son-Rise Program® je intenziven, na otroka usmerjen pristop, ki je v pomo¢ otrokom in
odraslim osebam z motnjo avtisticnega spektra. Pristop poteka ena na ena, med otrokom in
odraslo osebo, ki gradi na odnosu ljubezni, veri, zaupanju in sprejemanju otrokovega
vedenja. Pristop je namenjen spodbujanju otrokove spontane socialno-komunikacijske
interakcije.

4.1 Zacetki odkritja programa SRP

Program SRP sta v zacetku leta 1974 ustvarila zakonca Barry Neil Kaufman in Samahria
Lyte Kaufman, ko je bil njun sin Raun diagnosticiran s hujSo obliko avtizma. Strokovnjaki
so bili mnenja, da Raun v prihodnosti ne bo nikoli govoril, razvil sposobnosti
komuniciranja in zanimanja za socialne interakcije. StarSa strokovnjakom in doloceni
prognozi nista verjela in svojega sina nista pustila na stopnji avtizma (Kaufman, 2014).

Doma sta oblikovala okolje, v katerem se je Raun pocutil varno in sprejeto in katerega je
spremljal ljube¢ odnosa brez obsojanja. Osnovo pristopa sta usmerila na oblikovanje
tesnega odnosa s svojim otrokom, s poudarkom na izboljSanju ocesnega kontakta in
komunikacijskih sposobnosti (Davis, 2006).

Ponavljajoc¢ih se vedenj, ki jih je izrazal Raun, nista poskuSala zamenjati za bolj
sprejemljiva. Pri tovrstnih vedenjih sta se mu pridruzila ter jih uporabila kot kljug, ki je
kasneje odprl vrata v njegov notranji svet (Kaufman, 1994).

Doma narejeni inovativni otroski program, SRP, je po treh letih in pol, oblikoval njunega
sina Rauna od vase zaprtega otroka z 1Q manj od 30, v dobro govorecega mladenica,
vkljucenega v druzbo in z IQ-jem blizu genialnega (Kaufman, 2014).

V letu 1983 sta Barry in Samahria Kaufman ustanovila inovativni izobraZevalni center
Autism Treatment Center of America (v nadaljevanju ATCA), ki omogoca starSem in
strokovnjakom spoznati osnovne principe programa SRP (The Son-Rise Program, 2015).

ATCA vkljucuje tri intenzivne izobrazevalne programe. Zacetni izobraZevalni tecaj (ang.
Start-Up) ponuja znanje osnovnih tehnik, potrebnih za izvrSitev programa v domacem
okolju. Starsi se ucijo vzpostaviti ljube¢ odnos sprejemanja in ne obsojanja, ki je eden
izmed osnovnih temeljev SRP in pomembno vpliva na oblikovanje zaupanja in ustvarjanja
vezi z otrokom. Napredovalni tecaj je namenjen oceni otrokovega socialnega razvoja, ki se
jo pripravi na osnovi socialnega razvojnega modela. Zaklju¢ni intenzivni program pa je
izobrazevalna izku$nja tako za starSe kot otroka (The Son-Rise Program, 2015).

4.2 Osnovna nacela programa SRP

Osnovna nacela napovedujejo njegovo edinstvenost in ucinkovitost (Options Institute,
2001, po Davis, 2006):

e Otrokov potencial je neomejen.
e Auvtizem ni vedenjska motnja, je socialno-relacijska motnja z glavnim izzivom
povezovanja z drugimi ljudmi in oblikovanja ustreznega odnosa. Vse ostale tezave, s
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katerimi se otroci na avtisticnem spektru srecujejo, izhajajo iz omenjenega izziva
(Kaufman, 2014).

e Starsi so otroku najboljsa podpora. Vloga starSev kot klju¢nih uciteljev, terapevtov in
voditeljev lastnega programa, ki domace okolje oblikujejo v varno okolje. Postavitev
starSev v vlogo terapevta se v zadnjih 30 letih povecuje, kar vpliva na uspesno
vzpostavljanje vezi z otrokom, razumevanje otroka ter razvoj otrokovih sposobnosti
(Williams in Wishart, 2003).

e Osnovne tehnike SRP so pridruzevanje, zagotovitev takojSnje povratne informacije,
ko otrok pri¢ne interakcijo ter razSiritev otrokovega odziva z novo aktivnostjo, Ki se
povezuje z otrokovo notranjo motivacijo.

e SRP temelji na razvoju ucenja socialnih ves¢in in medosebnih odnosov ter kasneje na
ucenju akademskih dosezkov. Uporaba otrokove notranje motivacije, pri ucenju
socialnih ves¢in, je klju¢ za skupno sodelovanje in pridobivanje novih sposobnosti.

e (Odrasla oseba se pridruzuje otrokovim ponavljajocim se vedenjem. Pridruzevanje pri
tovrstnih vedenjih in oblikovanje skupnega interesa omogoca vzpostaviti vez med
odraslo osebo in otrokom ter daje moznost ugotovitve vzroka ponavljajocih se vedenj.
Poveca se stopnja vzpostavljanja ocesnega kontakta, socialnega razvoja ter vkljucitev
v skupno igro. Cilj pridruzevanja je, da otrok vzpostavi interakcijo, ki nadomesti
ponavljajoca se vedenja. SRP se od drugi pristopov, glede pridruzevanja razlikuje v
tem, da odrasla oseba nikoli ne vzpostavi prva interakcije s svojim otrokom, vendar jo
prvi vzpostavi otrok sam. Odrasla oseba se na njegov poskus interakcije odzove s
takoj$njim odzivom, ki ga spremlja uporaba treh elementov, zagnanosti, energije in
navdusenja (v nadaljevanju ZEN; ang. enthusiasm, energy, excitement) (Kaufman,
2015). SRP ugotavlja, da elementi ZEN spodbujajo otroka k interakciji in skupni igri
ter povecajo moznost ponovitve uspesnih vedenj otroka (Kaufman, 2014).

e SRP vkljucuje odnos sprejemanja in ne obsojanja, ki nadaljnje vpliva na otrokovo
pocutje in njegovo Zeljo po interakciji. Vera v otrokove sposobnosti in potenciale
vpliva na potek otrokovega razvoja. Tovrsten odnos oblikuje zaupanje in ustvari vezi
z otrokom (The Son-Rise Program, 2015).

e SRP vkljucuje oblikovanje ustreznega okolja, ki spodbuja interakcijo, rast in ucenje.
SRP predlaga, da otrok bolje napreduje v okolju, v katerem ni mote¢ih draZljajev in v
katerem se pocuti varno in sprejeto.

4.3 Ustrezno oblikovano fizi¢no okolje

Fizicno okolje, v katerem zivimo, je naravno okolje prepleteno z vplivi ¢lovekovega
delovanja. Tako kot ¢lovek, ki s svojim delovanjem vpliva na fizicno okolje, tudi okolje
neposredno vpliva na zZivljenjske in bivanjske pogoje ¢loveka. Vpliva na zdravje cloveka in
njegovo kvaliteto zivljenja (Erzen, 2010).

Neposredne pripovedi oseb z MAS, v Studiji Robledo idr. (2012), porocajo o vplivu
okoljskih dejavnikov na sposobnost organizacije in regulacije senzornih drazljajev.
Poro¢ajo pomembnost prilagoditve v okolju na uspeSno funkcioniranje v vsakdanjem
Zivljenju.

Fizicno okolje z visoko stopnjo senzornih stimulacij (moc¢na svetloba, hrup v okolici)
obremenjuje senzorni sistem in otezuje sposobnost ucenja. Glede na tezave procesiranja
senzornih informacij, je v program zdravljenja pomembno vkljuciti ustrezno oblikovano
okolje, v katerem poteka terapija (Emprirical research, 2015; Greenspan in Weider, 1997).
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Pri osebah z motnjo senzorne integracije, ki imajo moznost procesiranja informacij v
ustreznem okolju, je pogosto izboljSana sposobnost centralnega zivénega sistema pri
procesiranju in integriranju senzornih informacij. IzboljSa se tudi ucenje, gibanje ter
ucinkovito socialno vedenje (Wise, 2014).

4.3.1 Igralna soba, soba osredotocenja ali soba JA

Mirno okolje omogoca osebam z MAS zacetek zavedanja sebe, v okolici (Klemenc, 2012).
SRP spodbuja starSe v oblikovanje ustreznega okolja, ki omogoca usmeritev pozornosti na
interakcijo med otrokom in starSem. Oblikovano okolje se v programu imenuje igralna
soba, soba osredotocenja tudi soba JA.

Kaufman (2014) predlaga naslednje znacilnosti igralne sobe, po programu SRP:

e Soba brez motecih dejavnikov: slike na steni, preproga na tleh, zvonjenje telefona,
pogovor ljudi, prizgana televizija, sprehajanje ljudi.

e Okno, skozi katerega je vidno le zunaj sobe. Otroku se tako omogoci svetlobo v
prostoru ter onemogoc¢i sprejemanje zunanjih senzornih drazljajev. Uporaba kamer
je priporocena.

e Luc, ki sveti svetlo, postavljena visoko ter neopazno.

e Ogledalo, postavljeno dosegljivo otroku. Ogledalo spodbuja o¢esni kontakt.

e Igrace so polozene na polici, postavljeni vi§je na steni, kar spodbuja komunikacijo
ter izrazanje zelja.

e Neuporaba elektronskih igrac¢, televizije in raCunalnika, ki dodatno vplivajo na
stopnjo avtizma ter ne spodbujajo socialne interakcije.

e V sobi poteka interakcija ene odrasle osebe z otrokom, kar prepreci prekomerno
stimulacijo in spodbuja interakcijo.

e Oblikovanje prostora, v katerem se oseba z MAS pocuti varno in v katerem ima
obcutek kontrole in samostojnosti. »Soba JA« pomeni, da se oblikuje prostor, v
katerem odrasli osebi ne bo potrebno reci: »ne delaj«, »ne dotikaj se«, »ne plezaj«,
temvec bo pogosti odgovor »ja«.

4.4 Ustrezno oblikovano okolje za nadaljnje socialno uc¢enje

Primerno oblikovano okolje nudi otroku moznost spoznati delovanje odnosa z drugo
osebo, pridobiti sposobnost sodelovanja in skupne pozornosti z drugo osebo.

SRP je program usmerjen na otroka, ki motivira socialno interakcijo. Pri u¢enju, doseganju
otrokovih ciljev se uporablja otrokova notranja motivacija oziroma aktivnosti, ki jih otrok
rad izvaja.

Koegel, Dyer in Bell (1987) so ugotovili negativno korelacijo med vedenji izogibanja
socialnih stikov in otrokovo aktivnostjo, ki jo rad izvaja. Otroci, ki so bili pozvani, da
sodelujejo pri dejavnostih, ki so jih izbrali odrasli, so izrazali ve¢ druzbeno izogibajocih se
vedenj, v primerjavi z dejavnostmi, ki so jih izbrali otroci sami.

Baker, Koegel in Koegl (1998, v Empirical research, 2015) so predstavili uc¢inkovitost
pristopa usmerjenega na otroka z MAS. Ugotovili so, da se ponavljajoci se interesi lahko
uspesno preoblikujejo v skupno sodelovanje z vrstniki. Interese otrok z MAS so vkljuéili v
skupinsko igro z vrstniki brez MAS. Otroci, ki so na zacetku kazali nezanimanje za
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socialne interakcije, so preko raziskave pokazali stopnjo zanimanja za interakcijo in
medsebojno sodelovanje pri igri. Po koncani raziskavi so otroci kazali vecje zanimanje tudi
za druge aktivnosti.

V SRP ima otrok nadzor nad interakcijo, kar pomeni, da odrasla oseba ponudi otroku
moznost svobodne odlocitve vstopa in izstopa iz socialne interakcije. Na otrokova vedenja,
ki nakazujejo na vzpostavljanje interakcije, kot so fizi¢ne geste (nasmeh, dotik, mahanje),
glas (besede) in otrokovi gibi (met Zoge, odvzem igrace), se odrasla oseba odzove z
navduSenjem, uporabo elementov ZEN in s primerno intenziteto odziva. Otrokovo
prenehanje interakcije in vrnitev k ponavljajo¢im se vedenjem, je znak odrasle osebe za
ponovno izvajanje pridruzevanja K njegovim vedenjem. Pri zaCetnem vstopu v interakcijo,
odrasla oseba opazuje otroka in njegovo aktivnost. V naslednjem koraku zacne z
izvajanjem aktivnosti, pri kateri ne le posnema otrokove, temve¢ izvaja svojo obliko
aktivnosti (Jenkins, Schuchard in Thompson, 2012).

Otrokovo izrazanje vedenj, kot so jeza, jok, kricanje, brcanje, grizenje, vodi v pocasen
odziv odrasle osebe. Nasprotno, prijetna komunikacijska vedenja vodijo v hiter, navdusen
odziv odrasle osebe. Tovrstni odzivi otroku ponudijo moznost prepoznave in ucenja
u¢inkovitih in neucinkovitih vedenj komunikacije (Kaufman, 2014). Lewis in Goldberg
(1969) porocata, da ima takSen odziv vpliv na prepoznavo obcutka kontrole in lastne
ucinkovitosti, kar prispeva k ob¢utku “zmorem” in spodbuja nadaljnjo sodelovanje in
zanimanje za interakcijo in ucenje.

Studiji Jenkins, Schuchard in Thompson (2012) in Houghton, Schuchard, Lewis in
Thompson (2013) prikazujeta program SRP kot ucinkovit pristop, ki izboljsa
vzpostavljanje socialne interakcije in komunikacije pri otrocih z MAS.

Raziskava Jenkins idr. (2012) napoveduje pozitivno povezavo med intenzivnim izvajanjem
programa SRP in izboljSanjem otrokovih sposobnosti. V raziskavo so bili vkljuceni starsi
otrok z MAS, ki so se udeleZili zaCetnega in napredovalnega teCaja za SRP. Starsi, ki so
intenzivno delali s svojim otrokom, po dvajset ali ve¢ ur na teden, so porocali otrokovo
napredovanje v komunikaciji, senzorno-kognitivnem zavedanju in pridobivanju socialnih
spretnosti.

Stevilne druge $tudije (Reed, Osborne in Corness, 2007, v Jenkins idr., 2012 ; Remington
idr., 2007, v Jenkins idr., 2012) porocajo vpliv intenzivnega izvajanja terapije na
izboljSanje socialnega vedenja, razumskih in izobraZevalnih sposobnosti pri otrocih z
MAS, v primerjavi s slab$e intenzivnim izvajanjem programov.

Rezultati raziskave Houghton idr. (2013) so pokazali povecano frekvenco spontane
socialne interakcije, pri otrocih z MAS, ki so bili vklju€eni v §tirideset urni program SRP.
Pri otrocih z MAS se je izboljsala komunikacija in delez skupne pozornosti in Casa, ki so
ga otroci namenili interakciji s starsi.

4.5 Intervju z g. PrimoZem Miheli¢em, ustanoviteljem drustva Sonshine-
Evropski center za obravnavo avtizma

PrimoZz Mihelic€ je oce otroka, ki so mu pri Sestih letih postavili diagnozo avtizma. Skupaj z
Zeno in sinovim bratrancem, so po treh letih izvajanja terapije in ve¢ kot 3000 ur Son-Rise
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Program®, omogocili sinovo napredovanje in funkcioniranje v zivljenju. V letu 2014 so se
odlocili, da svoje izkusnje in energijo delijo z drugimi, preko drustva Sonshine.

1. Kaj predstavija vase drustvo Sonshine?

Poslanstvo drustva je ozaveSCanje S$irSe javnosti 0 avtizmu, predvsem starSe otrok z
avtizmom. Sporo¢amo jim, da avtizem ni nujno vseZivljenjski, da se z diagnozo avtizma
zivljenje ne konca in da je avtizem lahko tudi darilo. V drusStvu spoznavamo starSe s
programom Son-Rise Program® ter jim pomagamo pri financiranju izobraZevanja v
Ameriki, v ATCA.

2. Kaj je tisti zadostni pogoj, da otrok prestopi meje svojega sveta in vstopi v svet
interakcij ali odnosov?

Prvi pogoj je, da se otrok pocuti varno in neobremenjen z zunanjimi drazljaji iz okolja.
Otroku je potrebno omogociti varno okolje, kar se v programu SRP imenuje soba JA. Pri
ucenju je potrebno upostevati otrokovo notranjo motivacijo. Naslednji korak je
pridruzevanje pri ponavljajocih se vedenjih ter vzpostavljanje odnosa sprejemanja in
odziva navdusenja. Le tako je mozno S§iriti otrokov svet in interakcije individualnega
zanimanja z zunanjim svetom.

3. Kaj naj bo prva pomoc, ki jo lahko nudi stars, ko izve, da ima njegov otrok
avtizem?

Klju¢no je, da si star§ oblikuje trdno spoznanje, da je njegov otrok taksen kot je, Cisto v
redu in ¢e bo zmeraj takSen, bo tudi v redu. Hkrati potrebuje imeti zeljo pomagati svojemu
otroku pri razvoju potencialov, v okviru svojih zmoznosti. Tovrstna spoznanja omogoc¢ijo
pridobiti obCutek sproséenosti in zadovoljstva ob lastnem otroku ter predvsem sprejemanje
otroka. Prisotna mora biti vera v otroka in zaupanje v lastne obcutke, da lahko otrok doseze
kar si zeli in verjeti, da so otrokova vedenja njegov najboljsi nacin izrazanja. Zavedati se je
potrebno, da smo starSi najboljSi vir za svoje otroke, katerim lahko nudimo najboljSo
pomoc¢ in podporo pri razvoju.

4. Kako je program SRP prepoznan v Sloveniji?

Prepoznavnost se pocasi veca, kot tudi Stevilo starSev, ki se udelezujejo izobrazevanja v
Ameriki.

5. Kako program SRP vpliva na celotno druzino?

Program vpliva na spremembo odnosa v druzini. Veliko ve¢ je sprejemanja, ne obsojanja
ter dajanja podpore in veselja drug drugemu.

6. Kaksna je po vasem mnenju prednost programa SRP pred drugimi metodami?

SRP je celostni program za otroka. Temelji na brezpogojni ljubezni, ne obsojanju,
sprejemanju otroka in njegovega vedenja. Program se ne ukvarja z posledicami in
spreminjanji vedenj, temve¢ z vzroki in razumevanjem otroka v celoti. Program izvajajo
starSi, ki so hkrati glavni organizatorji in izvajalci programa, ki se ga izvaja v domacem,
otroku poznanem okolju.
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Kljuéni izzivi s katerimi se osebe z MAS soocajo so vzpostavljanje interakcije z drugimi,
sposobnost prilagajanja ter soo¢anje z visoko stopnjo senzornih stimulacij. Socialni svet,
oziroma svet interakcij in medosebnih odnosov ne predstavlja iste vrednosti za osebe z
MAS, kot jo razumejo osebe brez MAS. Druga¢no dozivljanje sveta se opazi preko
nenavadne odzivnosti v okolju, v katerem zivijo. Mnogo ljudi gleda na osebe z MAS kot
vase usmerjene, pogosto agresivne in sposobne groznih poskodb.

Prvoosebne pripovedi oseb z MAS o lastnem dozivljanju razkrijejo pogled na svet skozi
njihovo perspektivo. Vstop v njihov notranji svet omogofa moznost razumevanja
simptomov, ki vplivajo na osebno delovanje, vzrokov ponavljajo¢ih se vedenj ter izbiro
spoStovanega nacina zdravljenja (Szatmari, 2004).

Prvoosebne pripovedi imajo pomembno vlogo, vendar je potrebno omeniti, da izkusnje
pripovedujejo osebe z visoko funkcionalnim avtizmom, ki so sposobne verbalne
komunikacije. Nasprotno osebe, ki nimajo razvitega govora, niso sposobne posredovanja
lastnega dozivljanja.

Pri raziskovanju MAS se je potrebno osredotoCiti na znanja iz razli€nih podrocij,
nevrologije, fiziologije, genetike, psiholoskih teorij avtizma ter biomedicinske intervencije.

Son-Rise Program® otrokom in osebam z MAS omogo¢i pridobiti stik z drugimi ljudmi. V
ustrezno oblikovanem domacem oKolju, se osebe pocutijo varno ter izbolj$a se jim
sposobnost centralnega Ziv€nega sistema pri procesiranju in integriranju senzornih
informacij. Na zacetku se SRP osredoto¢a na ucenje socialnih ves¢in, ki so pomembne za
bivanje v sodobni druzbi. Osebe pridobijo sposobnost vzpostavljanja ocesnega kontakta,
prepoznavanja izrazov na obrazu ter prepoznavanje lastnih Gustev in ustev drugih. Sele
nato v ospredje vstopi uc¢enje akademskih sposobnosti.

Studiji Jenkins, Schuchard in Thompson (2012) in Houghton, Schuchard, Lewis in
Thompson (2013) predstavljata ucinkovitost programa SRP. Pomembno je omeniti, da je
ucinkovitost programa tezko meriti, saj interakcija med otrokom in odraslo osebo poteka v
doma oblikovanem okolju in z intenzivnostjo oziroma Stevilo ur, ki so jih strasi
pripravljeni vloziti. Na uspes$no delovanje programa SRP, ki se kaze preko napredovanja
otrokovih sposobnosti, vpliva Stevilo ur izvajanja programa ter oblikovan trden odnos
sprejemanja, ljubezni in ne obsojanja otroka.

Patterson (2009) v svoji knjigi Avtizem. Kako najti pot iz tega blodnjaka, predpostavi, da je
v nekaterih primerih mogoca celo ozdravitev od MAS. Tudi starSa Barry Neil Kaufman in
Samahria Lyte Kaufman sta svojemu otroku odpravila simptome znacilne za MAS. Prav
tako tudi Stevilne druzine porocajo izboljSano stanje pri svojih otrocih.

Vsak otrok ima zmozZnost ucenja in komuniciranja, doZiveti resni¢no veselje in razviti
tople in ljubece odnose. Kaufman (2014) pravi, da tudi otroci z MAS lahko dozivijo
medosebne izkusnje, kot so sprejemanje telesnega stika, trenutke spontanega pogleda z
odkritim veseljem in povezanost s svojimi bliznjimi. Sposobni so velikih sprememb,
vkljuéno s celotnim ozdravljenjem. Pomembno je verjeti v njihovo zmoznost popolne
ozdravitve oziroma pridobivanja sposobnosti, saj jim tako omogo¢imo priloznost doseci
sposobnosti in razviti potenciale.
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