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Abstract:

The thesis deals with the experiences of parents who encountered handicaps of their children
either at birth or, in one case, after a serious traffic accident; based on the parents'
experiences, it analyses the parents' need for the types of support offered by the society and
by professional services. The parents' experiences refer to the early, preschool period, which
they also find the most difficult. The theoretical part presents the understanding of handicap,
while the central, empirical part focuses on the experiences of parents of children with
handicaps gathered from interviews. The experiences are the basis for the proposals for
potential forms of support. The final part of the thesis combines theory and experiences from
abroad to point out the most sensitive period according to the research, the period when
parents encounter the handicaps of their children. It presents their response and the
importance of the correct way of communicating the news of a child's disease and naming of

children with handicaps.
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PREDGOVOR

Vsakodnevno se sreCujem z otroki z ovirami, njihovimi starsi, starimi starsi, kajti zaposlena
sem kot varuhinja- negovalka v enem izmed centrov za usposabljanje, delo in varstvo. Poleg
primarne sluzbene obveznosti, t.j. skrb in nega otrok med njihovim bivanjem v centru, se pri
sreCanjih s starSi ob koncih in zacetkih tedna, ko otroci veCinoma odhajajo domov oz. se
vracajo od doma, razvijejo tudi spontani pogovori o njihovih stiskah in tezavah povezanih z

rojstvom in zivljenjem z otrokom z oviro.

Vsak ima svojo zgodbo, na zalost se jim redko prisluhne, tako naSe delo izzveni v rutino in
vCasih tudi v nesporazume. Vzrok lahko pois¢emo v pomanjkanju Casa, pa tudi v sploSnem

prepricanju "naj se s tem ukvarjajo tisti, ki so za to placani".

Mnenja sem, da razumevanje stisk in tezav starSev otrok z ovirami lahko pripomore h
kvalitetnejSemu delu z njihovimi otroki vseh zaposlenih, ne le strokovnih delavcev, ob enem
pa dvigne stopnjo zaupanja s strani starSev do zaposlenih, ki jim je zaupana skrb za otroke v

institucionalnem varstvu.

Med Studijem socialnega dela sem postala na to 3e bolj pozorna. Ceprav gre za ob&utljivo
temo, kajti novica o nesreCi, dolgotrajni bolezni, hendikepu otroka je za starSe zagotovo
najhujsa zivljenjska izkusnja, sem bila preseneCena, ker so jo starSi naCeli sami. Pravzaprav
ni bilo potrebno ni¢ drugega, kot jim prisluhniti. Potrditev o pomembnosti ene izmed metod
socialnega dela, poslusanju, sem dobila tudi v odgovoru znane specialne pedagoginje Branke
JuriSié, Ki je v splethem pogovoru na vpraSanje gospe, kako naj se obnaSa do prijateljice, ki
ima otroka z avtizmom, na nacin, da je ne bi vznemirila, odgovorila, da vsi starSi potrebujejo
prijatelje in so Zzeljni pogovorov z razumevanjem, predvsem pa naj jih poslusajmo,

poslusajmo in poslusajmo. (Spletna Klepetalnica, RTV Slovenija, 4.4. 2012; 18h).

Od tod tudi moja odloCitev, da v diplomski nalogi dam besedo starSem otrok z ovirami z
namenom, da skupaj raziSCemo mozne reSitve za tezave s katerimi se sreCujejo 0z. so se

srecali v Casu rojstva otroka z oviro, pa do njegovega Sestega leta starosti.

Zdi se mi pomembno spomniti na njihove tezave, Se posebej v danasnjih Casih, ko se venomer
obetajo novi in novi financni rezi na podrocju socialne in zdravstvene politike, zaradi Cesar
bodo ranljive skupine- med katere nedvomno spadajo tudi druzine otrok z ovirami- postale Se
bolj ranljive.



Sogovornice in sogovorniki niso bili le starSi otrok z ovirami, ki jih sreCujem v sluzbi.

VpraSanja se mogoce zdijo sploSna, vendar gre pri tem poudariti posamezne izkusnje starSev
otrok z ovirami in pomembnost skrbne podpore ze ob rojstvu oziroma v trenutku, ko starsi

izvejo za otrokovo oviro.

Ob tej priloznosti bi se rada zahvalila vsem starSem otrok z oviro, ki so sodelovali v moji

raziskavi, Se posebej Kristini, ki je prva privolila in pritegnila Se ostale.

Zahvalo namenjam tudi mojim starSem, ki so me pri Studiju brezpogojno podpirali, Ceprav
sem jim v preteklosti povzrocCila marsikatero skrb, Se posebej z "letanjem" s celine na celino in

z odloCitvijo za Studij v srednjih letih.

Naloga je prav tako rezultat besed in dejanj podpore s strani bliznjih sorodnic in sorodnikov
(Sava, Neda, Zivko), prijateljic in prijateljev.

Redno obiskovanje predavanj na fakulteti so mi omogocili tudi sodelavci in sodelavke z

menjavami izmen, zato gre zahvala tudi njim.

Posebno zahvalo namenjam mentorici Darji ZavirSek za vse nasvete in spodbudo.



1. TEORETSKI UVOD

1.1. RAZUMEVANJE HENDIKEPA

» Kajne da je, razen tega, da ne govori in ne hodi, Cisto normalna?« (Aleksander, 6 let, o
svoji sestri s cerebralno paralizo) (Restoux 2010: 43)

Tanja Lamovec v svoji knjigi Kako misliti drugacnost (1999: 37) pravi, da v zahodni
civilizaciji oblikujemo pojme tako, da izhajamo iz nasprotij. Izberemo si eno od skrajnosti, v
nasem primeru normalnost, nato pa vse druge pojave v tej dimenziji oznacimo za nenormalno.

Normalno je izhodiSCna toCka/ oznaCevalec, ki podeljuje smisel in vrednost celotni dimenziji.

Kaj je normalno? Nekaj, kar je za veCino predvidljivo, je splet obicajnih, poljudnih in ne
preveC izvirnih vrednot. Kar pa iz tega okvirja izstopa, pojmujemo za nenormalno. Naj si bo
to nacCin Zivljenja, misljenja ali pa ljudje kar sami. Je eden izmed Cloveskih konstruktov
katerega namen je ustvariti red. Kajti Ce ne bi bilo nenormalnih, tudi normalnih ne bi bilo. Le

po ¢em bi se potem orientirali?

Aleksander, Ki je postavil zgornje vpraSanje verjetno niti ne razume pomena besede normalno,
zagotovo pa jo je slisal medtem, ko so se drugi pogovarjali o njegovi sestri in jo nehote
oznacCili za nenormalno, sami sebe pa za normalne. Razumemo lahko, da Aleksander svojo
sestrico sprejema taksno kot je in dopus€a moznost za spremembo. Postavljeno vprasanje ni
imelo namen oznaCevati, niti zavracati, vsebuje pa misel o izenaCenju moznosti . Vse, kar

izvorno vsebuje beseda hendikep.
Beseda hendikep se v zdajSnjem pomenu uporablja Sele v zadnjih letih.

» Omejitve v jeziku dokazujejo, da je kompleksne osebne in druzbene izkusnje tezko zvesti na
oznako, ki bo v zadovoljstvo vseh prizadetih oznacCevala vecplastno razmerje med osebnim
izkustvom, normativnimi sklepanji, druzbenim aktivizmom in teoretskimi koncepti.« (ZavirSek
2000: 8).

Etimolosko je beseda sestavljena iz besedne zveze cap in hand, kar v angleSCini pomeni
klobuk v roki in spominja na Case beraCenja oviranih. 1zraz je iz Casov krimske vojne v letih
1853 do 1856, ko so v vojni ranjeni vojaki beraCili po ulicah, da so v rokah (hand) drzali
klobuk (cap). MilosCino pa so jim ljudje dajali v klobuk- z roko segali v klobuk. (hand in

cap). (Rutar 1996, v Drofenik 2002). Sprva in tudi Se danes izraz hendikep uporabljajo pri



konjeniskih tekmovanjih, na katerih najboljSe tekmovalce obremenijo z dodatno tezo, da bi
vsi tekmovalci dobili enake moznosti. V slednjem primeru gre torej za izenaCevanje moznosti
in da izrazu pozitiven prizvok, kar najbolje opise pomen hendikepa, kot ga razumemo danes.
Koncept hendikepa se zavzema za neodvisnost hendikepiranih in moznost svobodne

odlocitve o nacCinu zivljenja.

Z njim poskusamo v Cim veCji meri nadomestiti izraz invaliden, ki ima izrazito negativen

prizvok.

Beseda ima latinske korenine invalidus, kar pomeni Sibek, nemocCen in Cloveka negativno
oznacCuje. (Zavirsek 2000: 101). Awvtorica razlaga, da je prav tako z besedo prizadetost in
njenim angleSkim prevodom (disability) , kajti prizadet pomeni biti zadet od neCesa — ( Clovek
ima neCesa prevec ali premalo), prepona » dis « (- ability) latinsko pomeni lociti, ravno tako

oznaCuje odsotnost necesa, loCitev neCesa, delitev na dvoje.

Hendikep v danasnjem pomenu si najbolje razlozimo z definicijo Darje Zavirsek,
ustanoviteljice Studija hendikepa v Sloveniji, ki pojma prizadetost in hendikep uporablja kot
sinonima, ki oznaCujeta poskodovanosti zaradi katerih so ljudje s spodaj nastetimi ovirami v

vsakdanjem zivljenju diskriminirani:

- gibalna oviranost (miSicna distrofija, paraplegija, tetraplegija itn.),

- senzorna oviranost (tezave s sluhom, vidom itn.),

- intelektualna oviranost (lazja, zmerna, tezja in tezka dusevna prizadetost),

- tezave v duSevnem zdravju (depresija, psihoza, shizofrenija, anoreksija itn.) in
- druzbene prikrajSanosti (na ekonomski, druzbeni, psiholoski in simbolni ravni).

ZavirSkova (2002) razlaga, da je hendikep druzbeno konstruiran, kar pomeni, da prizadetost
ni nekaj naravnega ali vrojenega, temvec jo druzba vidi kot tako in se nanjo tudi odziva ter, da
so druzba in druzbeni odnosi tisti, ki ustvarjajo hendikep, hkrati pa mocno zaznamujejo
zivljenje ljudi, ki z njim zivijo. Kdo je hendikepiran, doloCajo doloCajo lahko: okolje,
kulturne okolisCine, ki Cloveka naredijo za hendikepiranega ali pa sistem pomenov in vrednot,

ki doloCa kako naj s hendikepirane oseba vede, » da bo dobila zadostno druzbeno pozornost



in da bo njena stiska prepoznavna kot okolisCina zaradi katere Clovek potrebuje pomoc.«
(Zavirsek, 2000:170).

Hendikep se v druzbi ustvarja na dva nacCina. Prvi je preko konstrukcije drugosti, drugi pa
preko procesa ustvarjanja norme. Zavirskova poudarja tudi to, da je bilo razumevanje tega
potrebno za vzdrzevanje skupinske identitete in predvsem za razumevanje ter ohranjanje

razmerij mocCi. (ZavirSek 2000).

1.1.1. KONSTRUIRANJE DRUGOSTI

Koncept drugosti je bil uporabljen predvsem za urejanje razmerij moci. Grki so ze v 7. in 6.
stoletju pr. n. S. z besedo barbaros (onomatopoija; bla-bla) oznaCevali ljudi, ki jih niso
razumeli oz. ki so govorili njim nerazumljiv jezik, jezik, ki ni bil grski. Od 4. stoletja pr.n. S.
so s to besedo zaceli loCevati sebe od tistih, ki so jih smatrali za podrejene 0z. manjvredne.

Ljudi, ki so govorili tuj, njim nerazumljiv jezik so dojemali kot neCloveske in sebi neenake.

Enak odnos se je ohranil tudi kasneje npr. v obdobju krizarskih vojn (12. st.- 16. st.), ko je
beseda barbar 0z. njena krsCanska transformacija plemenitega divjaka (noble savage)
oznacCevala ljudi, ki niso bili kristjani. (necivilizirani, neracionalni, neevropejci, skratka
neljudje). Kasneje, v 18. st. so filozofi ponovno skuSali opredeliti, kaj je tisto, kar dela ljudi
Cloveska bitja. TarCa njihovih zanimanj so postali gluhi in slepi ter vprasanje ali je misel pred
govorom, ali je bitja brez jezika ze ali Se Clovek? Okvara je tako postala bolezen in moralno
vprasanje. (Zavirsek 2000)

1.1.2. KONSTRUIRANJE NORME

V sredini 18.st., ko se je zaCelo obdobje industrializacije, se je zgodil tudi premik, ko je norma
postala izjemno pomembna. Pri obravnavi norme je najpomembnejSi medicinski premik, saj
je Ze od antike naprej veljalo prepriCanje, da je fiziCna oviranost tesno povezana z
intelektualno oviranostjo. Z industrializacijo so s poveCale potrebe po delavno sposobnih
telesih, razvila so se mesta in mescanstvo, razvile so se znanosti kot so medicina, psihologija,
antropologija, nevrologija, seksologija in pa tudi statistika. Ves ta razvoj je botroval tudi k
razvoju norme ali povpreCja. Za normo povprecnega Cloveka je v fiziCnem in moralnem

smislu obveljal povprecCen moski. (po A. Quetelet-u).

K paradigmi in diskurzu o normah in normalnem je torej veliko pripomogel razmah statistike

in pa evgenike kot njen stranski produkt. (1883; Francis Galton). S tem v Evropi v drugi
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polovici 19. st. hendikepiranost postane znamenje kulturne manjvrednosti. Drugacnost je
pomenila nevarnost in osovrazenost. Ljudi z etiketo drugacnosti (fizicno in dusevno) so zaceli

segregirati v posebne prostore, v strahu pred druzbeno nevarnostjo ali iz strahu pred okuzbo.

Skozi zgodovino se je spreminjala njihova vloga v druzbi, pa tudi poimenovanja skupin teh
ljudi. Od najbolj ponizujoCih in stigmatizirajoCih, se je jezik v drugi polovici 20. stoletja
preusmeril tudi k manj izkljuCujoCemu. (Zavirsek 2000).

Prav tako o tem piSe Opara (2005), ki pravi, da so si v preteklosti prizadevali sestaviti razlicne
tipologije in postaviti norme za ljudi z oviro predvsem na podlagi posameznih lastnosti,

predvsem negativnih, kar je omogocalo stigmatizacijo in diskriminacijo teh oseb.

Ljudi z oviro so prepoznavali in opredeljevali po negativnih lastnostih, ki so bile skupinsko
primerljive oziroma podobne. Slepe so primerjali s slepimi, gluhe z gluhimi itd. in ustvarjali

tipologije razlicno "prizadetih". (Opara 2005: 7).

V tem Casu se soocamo s t.i. prelomom paradigem, po Kkaterih je bilo prizadeto, invalidno,
hendikepirano telo razumljeno zgolj kot biolosko, fiziolosko telo, ki je potrebno medicinskih
posegov, zdravljenja, modifikacije in rehabilitacije. Gre za medicinski model, ki pa ga je v
Sestdesetih letih, sprva v Zdruzenih drzavah Amerike, pozneje pa tudi v Evropi zaCelo
gibanje, ki je postopoma spreminjalo poglede, predvsem z aktivno vlogo posameznic in
posameznikov in uporabniskih gibanj nadomestil socialni model obravnave. Prizadete so
zaCeli obravnavati kot druzbena in politiCna telesa, ki imajo tudi pravice. Iz razlicnih
druzbenih in politicnih gibanj ljudi z oviro, se je v osemdesetih letih prejSnjega stoletja razvil
novejSi- individualni model obravnave na podroCju hendikepa. Pri tem modelu je v ospredju
posameznik, njegove izkusnje, zelje in potrebe, temelji na individualnem pristopu kot eni od
novih metod v socialnem varstvu. Uporabnicam in uporabnikom zagotavlja, da so njihove
zelje in potrebe sliSane, da prevzamejo nadzor nad svojim zivljenjem in zastavljenimi cilji, da
pridobijo Cim veC znanj in izkuSenj za veCjo samostojnost in samozavest. (ZavirSek et al.
2002).

Opus€amo tudi poimenovanja, nazive, Ki so stigmatizirali, uporabljati moramo tiste, Ki
povejo, kaj posameznik zmore in kaj potrebuje in mu na ta naCin zagotavljamo ter
omogoCamo uresniCevanje samega sebe in veCjo participacijo pri dejavnostih okolja, v
katerem zivi. (Opara 2005)



Kljub temu, da je individualni pristop kot metoda v socialne varstvu naveden v Zakonu o
socialnem varstvu (UR.LRS, §t. 3/2007), se ta v praksi Se ne uporablja zadovoljivo, kar vem iz

lastnih izkuSenj kot zaposlena v socialnem varstvu.
Druzba Se vedno na ljudi s hendikepom gleda drugace in jih obravnava drugace.

» Oseba ni »drugacna,« ker je ovirana, temveC ker je v okolju, ki njen hendikep dozivlja kot
»drugacnost«, do nje drugacno okolje samo. Zato je beseda »drugacen« diskriminatorska, saj
Se vedno ohranja polarizacijo »mi« / »oni« ali »normalni« / »drugacni«.« (Zavirsek, 2014:
138).

Okolje poudarja predvsem tisto Cesar ljudje z ovirami ne zmorejo, niso sposobni in tisto, kar
jih omejuje v vsakdanjem zivljenju. V resnici pa s predsodki in stigmatizacijo hendikepiranim

ustvarja ovire in jim ne omogoca enak polozaj.
1.1.3. PREDSODKI IN STEREOTIPI O HENDIKEPIRANIH

ZavirSskova opredeljuje Stiri tipe druzb, ki opredeljujejo vecinski odnos neprizadetih do
prizadetih:

1) nekatere druzbe imajo izjemno negativne prakse do hendikepiranih in take ljudi dojemajo

kot javno nevarnost, zlo in kazen za greh in kot potencialni vir sploSne okuzbe

2) nekatere druzbe poznajo tako negativne prakse kot spostovanje in poveliCevanje prizadetih

in njihovih »izjemnih lastnosti«

3) v nekaterih druzbah je pisna tradicija do prizadetih izrazito negativna, kar pa ne vpliva
mocneje na vsakdanjo prakso

4) v nekaterih druzbah je telesna prizadetost (definirana z zahodne perspektive) druzbeno
sprejemljiva, vCasih zazelena ali pa celo del normalnega reda (povijanje nog, cirkumcizija,
prebadanje teles, tetoviranje, boleCe preoblikovanje delov telesa, na primer, podaljSevanje
vrtov itn.). (ZavirSek, 2000: 156- 159).

Predsodki in stereotipi se ne ustvarjajo le v odnosu nehedikepirani/ hendikepirani, pac pa v

njih zivijo tudi hendikepirani sami.

10



Spodaj navedene predsodke in stereotipe povzemam, kot so jih opredelili v Drustvu YHD,
Drustvu za teorijo in kulturo hendikepa, ki deluje v Ljubljani. Drustvo YHD sestavljajo
hendikepirani posamezniki in posameznice, ki uresniCujejo vizijo o neodvisnem Zzivljenju
hendikepiranih. Neodvisno Zzivljenje pomeni, imeti moznost odloCanja o lastnem nacinu
zivljenja, biti aktiven in enakopraven posameznik na vseh podrocjih druzbenega Zivljenja.
Razvojno so naravnani k razvijanju teorije, ki spreminja prakso, promovirajo kulturo
hendikepa, s katero osveSCajo SirSo javnost in spreminjajo pogled ter zavedanje samih
hendikepiranih o svojem lastnem polozaju, rusijo predsodke in stereoptipe, ki so povezani s
tradicionalnim dojemanjem invalidov izhajajoC iz medicinskega modela. Zavzemajo se za
nestereotipno zaznavanje hendikepiranih, zato opozarjajo in opredeljujejo stereotipna gledanja
na hendikepirane posameznike in s tem omogocajo druzbi, kako ne- dojemati hendikepirane
posameznike. (YHD 2005).

o HENDIKEPIRANA OSEBA KOT VREDNA USMILJENJA IN POMILOVANJA

Znacilna patetika, pokroviteljstvo (v tv oddajah, prikazovanje usmiljenja vredne odvisnosti s
strani invalidskih organizacij, da bi na ta nacin prisle do finanCnih sredstev, katoliSka cerkev
govori o bolnikih in trpecih dusah, ki s svojim trpljenjem dajejo zgled drugim; kot Kristus).

e HENDIKEPIRANA OSEBA KOT PREDMET NASILJA, KOT ZRTEV

Henikepirana oseba kot Zrtev krute usode, se uporablja predvsem v politicne namene za
prikazovanje nasilja, ki ga druzba izvaja nad njimi, ki so nebogljeni, potrebni pomoci, vodenja
in tople besede. DuSevno prizadete osebe so pogosto zrtve (druzine, institucije) in predmet
nasilja. Odsotnost drugih vlog pa povzro€i podobo popolnoma nemocne in odvisne Zrtve. Ce
se poudarja samo ena plat problema ali samo na doloCen naCin, lahko to daje vtis
enostranskosti problema. Prikazovanje hendikepirane osebe kot Zrtve nasilja pa povzroca tudi
upravicenost, ki si jo ljudje pogosto prilastijo, da se Cutijo poklicane in za vsako ceno
pomagajo, skrbijo, resujejo tuja zivljenja. NajveCje nasilje je prav to, da nekomu odvzames
moznost in pravico odloCanja o samem sebi. Zato je lahko prevelika skrb dosti bolj totalitarna,
kot pa neposredno nasilje.
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o HENDIKEPIRANA OSEBA KOT ZLO

To je eden najstarejSih stereotipov, ki izhaja od takrat, ko je bil hendikep sinonim za nekaj
zlega. Ce se zlobi doda hendikep, to stopnjuje dramaticni efekt in poudarja hudiGevsko

dimenzijo.
e HEDIKEPIRANA OSEBA KOT POSLEDICA GREHA, KAZEN ZLA STARSEV

V srednjem veku so veliko Zensk zazgali kot Carovnice, ker so rodile hendikepirane otroke,
kar je pomenilo, da so imele spolni odnos s hudiCem. V danaSnjem Casu pa se to kaze kot
obcCutek krivde enega od starSev za prizadetost otroka.

e HEDIKEPIRANA OSEBA KOT CUDO SVETA

Slepi glasbeniki, prodajalci Casopisov, beraCi na ulici s kozarcem so postavljeni v razlicne
filme kot zanimivost, kot nekaj eksotiCnega. »Freak shows« je izraz izrabe tega stereotipa. ( V
Ameriki pa tudi Evropi so v 19. stoletju, ko so bile Ze izoblikovane druzbene kategorije
normalnosti, povprecnosti in norme, na predstavah (freak shows) razkazovali ljudi s telesnimi
posebnostmi. V predstavo so bile vpletene tudi njihove zgodbe, imeli so Cudna imena,
njihova oblacila so Se bolj poudarjala njihovo iznakazenost,...) (ZavirSek 2000). Tudi cirkusi
v danasnjem Casu Se vedno prikazujejo bradate Zenske in pritlikavce kot eno svojih atrakcij.

o HENDIKEPIRANA OSEBA KOT SUPER KRIPL

Hendikepirane osebe so pogosto prikazane kot, da imajo nadnaravne sposobnosti. Tudi
Casopisi prikazujejo izjemne dosezke hendikepiranih oseb, ki so presegli sami sebe in tako
postali sprejemljivi. Ne gre za to, da te osebe ne bi prisostvovale in se udelezevale teh
dogodkov, gre za to, da mediji prikazujejo to in s tem prispevajo k stereotipu, da mor
hendikepirana oseba biti super (inteligentna, mocCna volja...), da je sprejemljiva za SirsSo
javnost. Ce je nekdo Student, potem to ni ni¢ takega, medtem pa je to res nekaj posebnega, Ge
je hendikepiran Student. Z navajanjem primero super dosezkov naSe druzbe implicira
miSljenje, da pa so postopki Cisto navadnih hendikepiranih nepomembni. TakSen nacin
poudarja mocno voljo, ki premaga vse ovire in natancno ve, kam mora iti, zopet naj bi taka
oseba postala zgled drugim ljudem, ki so obremenjeni s problemi vsakdanjega zivljenja.
Njihov karakter se ne upogne niti pod tako tezkim bremenom, ki ga morajo nositi.
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o HENDIKEPIRANA OSEBA KOT BREME

To se nanaSa na prepriCanje, da vsi hendikepirani potrebujejo pomoc, za katero morajo
poskrbeti »normalne« osebe. Tako hendikepirani tezko uveljavljajo svoje zahteve in pravice o
neodvisnem zivljenju. Pravica do doloCene podpore s strani drzave pogosto preide v doloceno
mero ovir. TakSna je ideja o posebni potrebah (popusti, podpore, itd.) Hendikep je lahko
ekonomsko breme celotni druzbi, drzavi, ki prevzame odgovornost za njegovo skrb, druzini in

starsem.
e HENDIKEPIRANA OSEBA KOT NESPOLNA

Hendikepirana oseba se skoraj vedno prikazuje kot nesposobna seksualne aktivnosti. Cetudi
nekateri hendikepi omejujejo individualno seksualno aktivnost ali tisto, kar v nasi kulturi velja
za normalno spolnost, je predpostavka o hendikepiranih kot nespolnih bitjih lazna in nerealna.
Ce se seksualnost Ze pojavi v filmu, se pojavi kot problem, ki ga ta oseba mora premagati
oziroma nadomestiti z drugimi dejavnostmi. Potencialni partner postane njegov partner, ko v
hendikepirani osebi vidi nekaj globljega, nekaj vec€ kot le objekt seksualne zelje. Hendikep je
lahko na primer izguba moskosti, kadar gre za merjenje moci s spolno sposobnostjo. Tudi
razliCne predstavitve hendikepiranih oseb (intervjuji) se spretno izogibajo vsakrdnega

namigovanja na seksualni znacaj.

e HENDIKEPIRANA OSEBA KOT NEZMOZNA ZA VKLJUCEVANIE V
VSAKDANJE  ZIVLIENJE

Ta stereotip se spodbuja predvsem z odsotnostjo hendikepiranih oseb in s tem, da niso
prikazani kot integralni in produktivni Clani druzbe, kot del delovne sile, Sole,... Odsotnost
takSne predstave podpira misljenje, da so hendikepirane osebe manjvredne in da je treba za
njih skrbeti in jih dati v Sole in domove.

Trdovratno prisotnost stereotipov in predsodkov o hendikepiranosti tudi v sodobni druzbi
lahko pojasnimo z razlago ZavirSkove (2000), ki razlaga, da je nelagodje, ki ga vzbuja
navzocnost » neprilagojenih« zasidrano globoko v nasi kulturi in se prenasa in vzdrzuje z
govorico, pisanjem in vizualnimi podobami. O tem prica tudi raziskava Andraza Kapusa
(2014) z naslovom Medijske podobe ljudi z ovirami, ki obravnava medijske podobe ljudi z
ovirami v treh placljivih dnevnikih z najvecjo naklado v Sloveniji, v katero je bilo uvrsceno

282 Clankov. Avtor poudarja pomembnost uporabe besedisCa in jezika, kajti jezik je tisti, Ki
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pripomore k negativnim podobam ljudi z ovirami. Slednji so v slovenskih medijih
najpogosteje poimenovani z besedo »invalid«, ali pa so v uporabi posamostaljene pridevniske
besede (npr. slepi, gluhi) ali enobesedni strokovni izrazi iz medicinske stroke (npr. avtisti,
distrofiki). Sodobno in manj stigmatizirajoCe izrazoslovje, pri katerem se poimenovanje zacne
z besedo »ljudje«, je moC najti v redkih Clankih. Podrobneje o sodobnejSem izrazoslovju
piSem v drugem poglavju (People first language).

Kapus (2014) opozarja tudi na pomen naslovov v medijskem poroCanju, saj imajo le-ti
osrednjo vlogo pri posredovanju vsebine Casopisa bralcu in nanj aktivno vplivajo, kajti na
bralca napravijo takojSnji vtis. Naslovi tako lahko kompleksno situacijo ljudi z ovirami
povzamejo in poenostavijo ter ljudi z ovirami na tak nacin v hipu izkljucijo ali vkljucijo. Prav
tako pomembno oz. osrednjo vlogo pri pojavljanju ljudi z ovirami v medijih ima slikovno
gradivo. Avtor raziskave piSe, da slike poveCujejo uCinek zapisanega in dodajajo nove
pomene. V treh raziskanih dnevnikih je bilo slikovno gradivo pogosto in sistematicno
uporabljeno. V sredisCu so bile telesne znacilnosti ljudi, kar avtor poimenuje kot »skrita
delitev med gledalci in drugacnimi, deviantnimi opazovanci«, tako se utrjuje ter ohranja
podrejen polozaj ljudi z ovirami v druzbi, saj so videni kot drugi. Slike ljudi z ovirami so bile
najdene tudi v Clankih, ki ne pripovedujejo o ljudeh z oviro, njihove podobe so bile namrec
uporabljene za simbolni prikaz dolocene pomanjkljivosti, nesreCe ali druzbene krivice, kar
potrjuje stereotipe. Prikaz hendikepa kot simbol za napake in trpljenje ustvarja identiteto ljudi
z ovirami, ki so potemtakem nesreCni in nezazeleni. Raziskava je pokazala tudi, da ljudi z
ovirami prikazujejo tudi v senzacionalisticnem slogu, kjer imajo dvojno vlogo. Lahko so v
srediSCu senzacionalizma ali pa je osebna ovira le dodaten uCinek, ki senzacionalizira
prikazane vsebine, v primerih, v katerih so podrobno prikazane nesreCe in tezave ljudi.
Custveni u¢inek senzacionalizem doseZe s personalizacijo, to je t.i. agresivni senzacionalizem
katerega namen je pri bralcu spodbuditi razlicna Custva (soCutje, usmiljenje, strah, upanje,
dobrodelnost ali sreCo). Avtor raziskave pravi, da s personalizacijo hendikep dobi Cloveski
obraz. Telesne ovire niso veC le zivljenjska okolisCina, paC pa dobijo trpeCe obraze ljudi in

njihovih svojcev.

Kapus (2014) ugotavlja Se, da imajo med Clanki o hendikepu v slovenskih dnevnikih kriticni
Clanki in Clanki, ki poskusajo na informativen nacCin prikazati tezave in reSitve na podrocju
hendikepa, sicer nezanemarljivo mesto (obravnavali so javni transport, slabo socialno
politiko, slabo dostopnost, pomanjkljive storitve ipd.), vendar bi morali biti veliko pogostejsi,
da bi lahko prodrli skozi popularno senzacionalisticno, s Custvi nabito pisanje. Pri tem v
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Clankih ni zaznati, da bi se potrudili razumeti oz. razloziti zakaj je polozaj ljudi z ovirami v
Sloveniji problematiCen, saj ne prepoznajo razprsenega, nedorecenega in brez jasnih smernic
za prihodnost vzpostavljenega sistema pomoci. Clanki tudi ne poro€ajo o dobrih praksah iz
tujine. Je pa mocC najti nesteto Clankov o dobrodelnosti in dobrodelnih akcijah iz Cesar izhaja,
da ljudje z ovirami potrebujejo pomoc, pri Cemer gre za negativen prikaz hendikepa, ki v
ospredje postavi osebne ovire in nemoc ljudi, obenem pa poveliCujejo dobroto ljudi z vecjo

druzbeno mocjo.

2. ZAKONODAJA V PODPORO DRUZINAM OTROK Z OVIRAMI

V tem poglavju bom prostor namenila zakonodaji, ki ureja podrocje otrok z ovirami, kot zelo
pomembnemu stebru podpore starSem otrok z ovirami, Ceprav je nanjo potrebno gledati tudi s
kriticnim oCesom, kot pravi Krstulovi¢ (2012) in razlaga, da je pomembnost in poznavanje
veljavne zakonodaje predvsem sistemska- ponudi nam vpogled v Ze vzpostavljene resitve ali
pomoci, ki jih lahko izkoristimo, niso pa osredotoCene na posameznikovo konkretno situacijo.
Auvtor opozarja tudi na dejstvo, da zakonodaja oblikuje druzbene odnose, kajti druzba namre¢
zakonsko doloCene norme in pozicije pogosto ne-reflektirano sprejme, hkrati pa je pretirano
zadrzana pri sprejemanju sprememb. Kot primer, ki nam dobro pojasni polozaj na tem
podrocju, lahko vzamemo nepripravljenost in neskonCno zavlaCevanje sprejetja Zakona o
osebni asistenci, Zakona o dolgotrajni oskrbi,...- oba bi lahko bistveno izboljsala tudi polozaj

otrok z oviro in njihovih druzin.

Poznavanje zakonodaje, ki ureja podrocje otrok z ovirami ni pomembna le za njihove starse

pac pa tudi za vse strokovne delavce, ki se pri svojem delu sreCujejo z njimi.

V slovenskem pravu se za otroke s kakrsnimi koli ovirami prav tako uporablja razlicna
terminologija. Na neenotnost poimenovanj otrok z ovirami sem opozorila Zze v drugem
poglavju, na kar nas spomni tudi avtorica Vodnika po pravicah otrok s posebnimi potrebami
Jasna Murgel. Pravi, da se je sprva uporabljal pojem otrok in mladostnik z motnjami v
telesnem in dusevnem razvoju. Najdemo ga v Zakonu o izobrazevanju in usposabljanju otrok
in mladostnikov z motnjami v telesnem in duSevnem razvoju. Leta 2000 se je s sprejetjem
Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (ZUOPP) v slovensko pravo uveljavil
pojem otrok s posebnimi potrebami. Na podroCju socialne varnosti, v Zakonu o starSevskem
varstvu in druzinskih prejemkih (ZSVDP), uporabljamo pojem otroka, ki potrebuje posebno
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nego in varstvo. Na podroCju zdravstva, Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem
zavarovanju (ZZVZZ) in Zakonu o zdravstveni dejavnosti pa uporabljamo pojem otroci z
motnjami v telesnem in duSevnem razvoju. Leta 2008 je Slovenija postala pogodbenica
Konvencije o pravicah invalidov, ki je temeljni dokument s podrocja varstva invalidov. Po
konvenciji so invalidi ljudje z dolgotrajnimi, telesnimi, duSevnimi, intelektualnimi ali
senzoricnimi okvarami, Ki jih v povezavi z razlicnimi ovirami omejujejo, da bi enako kot

drugi polno in ucinkovito sodelovali v druzbi, pri Cemer otroci uzivajo posebno varstvo.

o Pravice otrok z oviro na podrocju socialnega varstva opredeljuje Zakon o starSevskem
varstvu in druzinskih prejemkih. (ZSDP, Ur. I-RS §t. 97/2001). ZSDP ureja :

a) podaljSanje dopusta za nego in varstvo otroka:

- starS otroka s tezko motnjo v duSevnem razvoju ali tezko gibalno oviranega otroka lahko
zahteva priznanje pravice do naknadnega podaljSanja dopusta za nego in varstvo otroka v
dveh primerih:

e 0b rojstvu otroka z oviro; dopust za nego in varstvo otroka se podaljSa za 90 dni

e Ce je motnja v telesnem ali duSevnem razvoju oziroma dolgotrajna hujSa bolezen
otroka ugotovljena naknadno- po uveljavitvi pravice do dopusta za nego in varstvo
otroka, otrok pa Se ni dopolnil 18 mesecev starosti. (takrat ima eden od starSev pravico
do dopusta za nego in varstvo otroka 90 dni od dneva priznanja pravice.

Odlocitev o podaljsanju dopusta za nego in varstvo otroka sprejme center za socialno delo po

podanem mnenju zdravniSke komisije Pediatricne klinike v Ljubljani.

b) pravica do dela s skrajSanim delovnim Casom oziroma do placCila prispevkov za

socialno varstvo zaradi starSevstva

- Eden od starSev, ki neguje in varuje otroka do tretjega leta starosti, ima pravico delati
skrajSani delovni Cas. Pravic do skrajSanega delovnega Casa se lahko podaljSa tudi po tretjem
letu starosti otroka in sicer do njegovega osemnajstega leta.

Delodajalec mu v tem Casu zagotavlja pravico do place po dejanski delovni obveznosti,
drzava pa placCilo prispevkov za socialno varnost do polne delovne obveznosti od

sorazmernega dela minimalne place.
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Drzava placuje prispevke zavarovanca in delodajalca za obvezno pokojninsko in invalidsko
zavarovanje, zavarovanje za primer brezposelnosti, za starSevsko varstvo; za zdravstveno
zavarovanje pa prispevke za primer bolezni in posSkodbe izven dela, za pravice do

zdravstvenih storitev, povracila potnih stroskov, pogrebnino in posmrtnino.

- Eden od starSev, ki si na podlagi svoje dejavnosti placuje prispevke za socialno varnost za
najmanj 20 ur tedensko, ter neguje in varuje tezje gibalno oviranega otroka ali zmerno ali
tezje dusevno prizadetega otroka, uveljavi pravico do plaCila prispevkov za socialno varnost
od sorazmernega dela minimalne place tudi po tretjem letu starosti otroka, vendar ne dlje kot
do otrokovega osemnajstega leta starosti.

¢) pravica do prejemkov za otroka, ki potrebuje posebno nego in varstvo

- dodatek za nego otroka, ki potrebuje posebno nego in varstvo je mesecni prejemek,
uveljavlja ga eden od starSev, namenjen pa je kritju povecanih zZivljenjskih stroskov, ki jih ima

druzina zaradi nege in varstva takega otroka in znasa 99,38 evrov.

Za otroke, ki imajo tezko motnjo v duSevnem razvoju (otrok se lahko usposobi le za
sodelovanje pri aktivnostih; potrebuje stalno nego, varstvo, pomoc in vodenje; je omejen v
gibanju, prisotne so tezke dodatne motnje, bolezni, obolenja; razumevanje in upoStevanje
navodil je hudo omejeno; orientacijski rezultat na testu inteligentnosti je pod 20 1Q, mentalna
starost 2 let) ali tezko gibalno ovirani otroci (otrok ima malo uporabnih gibov, samostojno
gibanje ni mozno; v celoti je odvisen od tuje pomoci; ima hude tezave v komunikaciji,
sporazumeva se s pomocjo neverbalne komunikacije oziroma nadomestne komunikacije), so

upraviceni do viSjega dodatke, ki znaSa 198,82 evrov.

Dodatek za nego otroka je pravica, ki velja v obdobju, ko ima otrok posebno varstvo zaradi
zdravstvenih razlogov, oziroma do 18. leta starosti ali pa tudi, Ce se Sola, dokler ima status
ucCenca, dijaka, vajenca ali Studenta na dodiplomskem Studiju, vendar najdlje do dopolnjenega
26. leta starosti.

- delno placilo za izgubljen dohodek

Prejemek prejme eden od starSev, Ce prekine delovno razmerje ali zaCne delati krajSi delovni
Cas zaradi nege in varstva otroka s tezko motnjo v duSevnem razvoju ali tezko gibalno

oviranega otroka. Prav tako ima zgoraj navedeno pravico eden od starSev, ki neguje in varuje
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dva ali veC otrok z zmerno oziroma tezjo motnjo v duSevnem razvoju ali zmerno oziroma

tezjo gibalno oviranostjo.

Visina mese¢nega prejemka delnega placila za izgubljen dohodek je minimalna placa. Ce pa
eden od starSev dela s skrajsanim delovnim ¢asom, mu pripada sorazmerni del delnega placila

za izgubljen dohodek.

Upravicenci do delnega placila za izgubljen dohodek so obvezno pokojninsko in invalidsko
zavarovani, zavarovani so tudi za primer brezposelnosti in za starSevsko varstvo. Prispevek
zavarovanca plaCuje upraviCenec, prispevek delodajalca pa drzava. Prispevek za obvezno
zdravstveno zavarovanje za primer bolezni in poSkodbe izven dela, za pravice do zdravstvenih
storitev, povracCila potnih stroSkov, pogrebnino in posmrtnino, si upravicenci do delnega

plaCila za izgubljen dohodek placujejo sami.

o Pravice otrok z oviro iz osnovnega zdravstvenega zavarovanja urejajo Zakon o
zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju (ZZVZZ) in Pravila obveznega

zdravstvenega zavarovanja.

Obvezno zdravstveno zavarovanje zavarovancem zagotavlja pravice do denarnih nadomestil

in zdravstvenih storitev. Obseg pravic doloCa ZZVZZ.
a) denarna nadomestila
- Nadomestila med zaCasno zadrzanostjo od dela

Pravica do nadomestila zaradi nege ozjega druzinskega Clana, traja v posameznem primeru
najveC do 7 delovnih dni, za otroke do sedem let starosti ali starejSega zmerno, tezje ali tezko
duSevno prizadetega otroka pa do 15 delovnih dni. Imenovani pristojni zdravnik lahko
izjemoma podaljSa trajanje pravice do nadomestila, Ce to zahteva zdravstveno stanje
druzinskega Clana in sicer najveC do 30 delovni dni za nego otrok do sedmega leta starosti ali
starejSega zmerno, tezje ali tezko duSevno ali telesno prizadetega otroka oziroma do 14
delovnih dni za nego drugih ozjih druzinskih ¢lanov.

Imenovani zdravnik lahko izjemoma podaljSa trajanje pravice do nadomestila osebnega
dohodka za nego otroka, in sicer v primerih, ko je taka odsotnost potrebna zaradi nenadnega
poslabSanja zdravstvenega stanja otroka oziroma v drugih izjemnih primerih. Taka odsotnost
ne more biti daljSa od 6 mesecev.
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Ne glede na navedeno, lahko na predlog strokovnega kolegija Klinicnega centra Ljubljana-
Pediatricne klinike imenovani zdravnik podaljsa trajanje pravice do nadomestila place za nego
otroka in sicer v primerih, ko je to potrebno zaradi tezke mozganske okvare, rakavih obolenj
ali drugih posebno hudih poslab3anj zdravstvenega stanja.

Strokovni kolegij KliniCnega centra Ljubljana- PediatriCne klinike lahko poda predlog s
katerim odobri tudi pravico do nadomestila plae enemu od starSev, ko je tak otrok v
bolnisnici, ki jo lahko uveljavlja do dopolnjenega 18. leta otroka.

- Povracilo potnih stroskov

Potni stroski vkljuCujejo prevozne stroSke, stroske prehrane in nastanitve med potovanjem in
bivanjem v drugem kraju. Pravico do povraCila potnih stroSkov zavarovanci lahko
uveljavljajo, kadar morajo zaradi diagnostike, zdravljenja ali rehabilitacije zaradi bolezni
oziroma poskodbe pri delu potovati k izvajalcu v drugi kraj.

Pravico do povraCila stroSkov prehrane ima zavarovanec, Ce je zaradi uveljavljanja

zdravstvenih storitev odsoten od doma vec kot 12 ur.

Pravico do povracila potnih stroskov ima tudi spremljevalec zavarovane osebe, Ce tako odlocCi
osebni zdravnik ali imenovani zdravnik ali zdravstvena komisija ZZZS. (potreba po
spremljevalcu je doloCena za otroke do dopolnjenega 15. leta starosti in starejSe tezje ali tezko
dusevno ter telesno prizadete otroke in mladostnike)

Povracilo stroskov prehrane in bivanja v drugem kraju pripada tudi spremljevalcu.
b) pravica do zdravstvenih storitev
- Pravica do storitev osnovne zdravstvene dejavnosti

ZZNZZ in Pravila obveznega zdravstvenega zavarovanja dolocajo tudi kdaj lahko starSi otrok
s posebnimi potrebami lahko skupaj bivajo v bolniSnicah oziroma drugih zdravstvenih
zavodih.

Mati, ki doji hospitaliziranega otroka, ima v tem Casu pravico do bivanja v bolnidnici. V
primeru, da je hospitalizirana mati, ki otroka doji, ima pravico, da ob njej v bolniSnici biva
tudi otrok. ZZZS v tem primeru krije stroSke nastanitve in prehrane v visini cene oskrbnega
dne, ki je doloCena s pogodbo med njim in bolnisnico.
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Pri otrocih s tezjo okvaro oziroma poskodbo mozganov ali hrbtenjaCe, pri kateri je potrebno
usposabljanje starSev za poznejSo rehabilitacijo na domu, ima eden od starSev pravico do
bivanja v bolnisnici. Usposabljanje traja lahko v posameznem primeru najvec¢ 30 dni.

Pri otrocih s kroni¢nimi boleznimi ali okvarami ima eden od starSev v Casu usposabljanja za
poznejso rehabilitacijo otroka na domu pravico do bivanja v bolnisnici, vendar najveC 14 dni
Vv posameznem primeru. ZZZS v teh primerih krije stroSke v visini 70% cene nemedicinskega

oskrbnega dne, doloCenega s pogodbo med ZZZS in bolniSnico.
- Medicinsko- tehnicni pripomocki

Pravica do tehnicnih pripomockov vkljuCuje sredstva potrebna za zdravljenje ali medicinsko
rehabilitacijo. Pravico do tehniCnih pripomoCkov urejata ZZVZZ in Pravila obveznega
zdravstvenega zavarovanja, Upravni odbor ZZZS pa je sprejel Sklep o doloCitvi nazivov in
Sifer medicinsko- tehni¢nih pripomockov ter o boleznih in zdravstvenih stanjih zavarovanih

oseb, po katerih jim je zagotovljen posamezni medicinski pripomocek.
- Obnovitvena rehabilitacija

Pravica do obnovitvene rehabilitacije invalidov, udelezbe v organiziranih skupinah za
usposabljanje ter letovanja otrok in Solarjev. ZZZS v skladu s svojim letnim programom
paralizo, z najtezjo obliko psoriaze, multiplo sklerozo in paralitikom ob doloCeni funkcionalni
okvari, zagotavlja moznost udelezbe v skupinski in prilagojeni rehabilitaciji, ki jo strokovno
vodi klinika ali institut ali drug zdravstveni zavod. ZZZS in organizator skupinske
rehabilitacije s pogodbo doloCita sofinanciranje in stroSke bivanja. ZZZS doloCi Stevilo dni

skupinske rehabilitacije in sredstva za njeno izvajanje v posameznem letu.

Organiziranih skupinskih usposabljanj za obvladovanje bolezni oziroma stanja, ki jih
strokovno vodijo ustrezne klinike, instituti ali drugi zdravstveni zavodi, se lahko udelezijo
otroci in mladostniki s cerebralno paralizo, drugimi tezjimi in trajnimi telesnimi okvarami ali
kroni€nimi boleznimi. Pri tem ZZZS sofinancira potrebne zdravstvene storitve, stroske
terapevtskih delovnih skupin ter stroSke bivanja. Eden izmed starSev otroka oziroma
mladostnika se takSnega usposabljanja lahko udelezi, Ce bo le- ta po kon¢anem usposabljanju
skrbel za izvajanje rehabilitacije otroka na domu. V tem primeru ZZZS sofinancira stroske
bivanja enemu izmed starSev na enak nacin kot za otroka oziroma mladostnika. Usposabljanje

traja najveC 14 dni na leto.
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Pravice do udelezbe na organiziranih skupinskih usposabljanjih za obvladovanje bolezni
oziroma stanja, ne morejo uveljavljati otroci in mladostniki, ki so med letom v oskrbi v

zdravstvenih, vzgojnih ali socialno- varstvenih zavodih oziroma zavodih za usposabljanje.
- Letovanja

ZZZ7S sofinancira letovanje v organizirani in strokovno vodeni zdravstveni koloniji za otroke,
ki so bili veckrat hospitalizirani ali pogosteje bolni. ZZZS dolocCi letni program, v katerem
opredeli Stevilo udelezencev in viSino sredstev, ki jih nameni za sofinanciranje dela stroskov
letovanja ter sklene pogodbe o sofinanciranju z organizatorji zdravstvenih letovanj, ko
izberejo udelezence na podlagi predlogov osebnih zdravnikov otrok.

o Pravice otrok s posebnimi potrebami na podrocCju vzgoje in izobrazevanja ureja Zakon

0 usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (ZUOPP, Ur. I. st. 54/2000).
ZUOPP doloca, da se otroci s posebnimi potrebami usmerjajo v :

e programe s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo,

e prilagojene programe ki zagotavljajo pridobitev enakovrednega izobrazbenega
standarda,

e prilagojen program, ki ne zagotavlja pridobitve enakovrednega izobrazbenega
standarda,

e posebne programe in

e \VvzQgojne programe.

Otroci, ki jim ni mogocCe zagotoviti vzgoje in izobrazevanja v kraju njihovega bivalisca in jim
zaradi oddaljenosti le- tega od kraja vzgoje in izobrazevanja ni mogoce zagotoviti prevoza, se
lahko vkljuCijo v zavod za vzgojo in izobrazevanje otrok s posebnimi potrebami ali se oddajo

Vv rejnistvo.

ZUOPP uveljavlja razvojno procesno usmerjanje otrok s posebnimi potrebami in preverjanje
ustreznosti usmeritve vsake tri leta. Namen usmerjanja v programe in izobrazevanja s
prilagojenim izvajanjem je, moznost vkljuCitve otroka v redni vzgojno- izobrazevalni

program, kjer se mu vrtcu ali Soli, zagotovi potrebna dodatna pomoc.

V diplomski nalogi piSem o otrocih z oviro v obdobju od rojstva pa do njihovega 6. leta
starosti, to je predsolsko obdobje, za katero so po ZUOPP predvideni:
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- programi za predsolske otroke s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo,
- prilagojeni programi za predSolske otroke.

Otroci z ovirami se v programe usmerjajo glede na vrsto in stopnjo primanjkljajev, ovir in

moten;.

PredsSolsko vzgojo po programu za predSolske otroke s prilagojenim izvajanjem in dodatno

strokovno pomocjo izvajajo vrtci.

PredSolsko vzgojo po prilagojenih programih za predSolske otroke izvajajo vrtci v razvojnih
oddelkih, vrtci oziroma enote vrtcev, Ki so ustanovljeni oziroma organizirani za izvajanje teh

programov in zavodi za vzgojo in izobrazevanje otrok s posebnimi potrebami.

4. Clen ZUOPP pravi da, cilji in naCela vzgoje in izobrazevanja otrok s posebnimi potrebami

temeljijo na:

- enakih moznosti s hkratnim upoStevanjem razlicnosti otrok,

- ohranjanju ravnotezja med razlicnimi vidiki otrokovega telesnega in dusevnega razvoja,
- vkljuCevanju starSev v proces vzgoje in izobrazevanja,

- zagotovitvi ustreznih pogojev, ki omogocajo optimalen razvoj posameznega otroka,
- pravoCasne usmeritve v ustrezen program vzgoje in izobrazevanja,

- organizaciji vzgoje in izobrazevanja ¢im blizje kraju bivanja,

- celovitosti in kompleksnosti vzgoje in izobrazevanja,

- individualiziranem pristopu,

- kontinuiranosti programov vzgoje in izobrazevanja in

- interdisciplinarnosti.

POSTOPEK USMERJANJA OTROK S POSEBNIMI POTREBAMI

Postopek usmerjanja pricnejo lahko le starSi otroka (zakoniti zastopniki) ali mladostnik sam,
Ce je polnoleten s tem, da vlozijo Zahtevo za zaCetek postopka usmerjanja pri obmocni enoti
Zavoda RS za 3olstvo (ZRSS), predlog za uvedbo postopka pa lahko podajo vrtec, $ola,
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zdravstveni, socialni ali drugi zavod, Ce starSi ne vlozijo zahteve za usmeritev, naveden
institucije pa ugotovijo, da je usmeritev potrebna. V primeru, da ZRSS na podlagi porogila o
otroku, predhodnega mnenja komisije za usmerjanje, razgovora s starSi in drugih dejstev
ugotovi, da je usmeritev potrebna, uvede postopek usmerjanja in o tem obvesti predlagatelja
in starSe. Lahko se zgodi, da starSi v postopku ne sodelujejo oziroma mu nasprotujejo. V tem
primeru pa ZRSS dolo¢i, da se postopek usmerjanja uvede ter o tem obvesti pristojni center za
socialno delo. Ce pa ZRSS ugotovi, da usmeritev ni potrebna, to sporogi predlagatelju in

starSem.

ZRSS v soglasju z ministrom, pristojnim za 3olstvo, imenuje komisije za usmerjanje otrok.
Sestavljajo jih trije Clani: specialni rehabilitacijski pedagog, psiholog in zdravnik specialist
pediater ali zdravnik specialist Solske medicine. Komisija za usmerjanje izda strokovno
mnenje na podlagi obvezne dokumentacije, ki je priloga k zahtevi za uvedbo postopka, lahko
pa tudi opravi razgovor oziroma pregleda otroka v primeru, ko ne more odlocCati na podlagi

prilozene dokumentacije.

Predsednik komisije sestavo komisije lahko razsiri s specialistom doloCene stroke glede na
vrsto in stopnjo primanjkljaja, ovire oziroma motnje, v komisiji pa lahko sodeluje tudi
vzgojitelj ali uCitelj, ki izvaja vzgojno- izobrazevalno delo z otrokom, predstavnik pristojnega
centra za socialno delo pa sodeluje vedno, kadar se usmerja otroke s Custvenimi in

vedenjskimi motnjami.

Strokovno mnenje vsebuje osnovne podatke o otroku, strokovna mnenja vseh Clanov
komisije, opredelitev ovire, usmeritev v ustrezen program in ustrezno ustanovo, po potrebi
tudi dodatno strokovno pomoc, prilagoditve prostora in opreme, spremljevalca, pripomocke
ter druge pravice, ki jih otroku omogoca zakonodaja.

Strokovno mnenje vlagatelju vro¢i ZRSS, predlagatelju pa, ¢e odlo¢a na podlagi predloga za
uvedbo postopka. DolocCen je 8- dnevni rok za odgovor, ki je lahko podan pisno ali ustno, in

zaCne teCi od dneva vroCitve strokovnega mnenja.

Na podlagi odgovora lahko ZRSS od komisije zahteva dopolnitev strokovnega mnenja,
dodatno obrazlozitev ali pa ponovno obravnavo in na podlagi le- te izda odlocbo o usmeritvi.

Ce ZRSS odgovora ne prejme, ali oceni, da mnenja komisije ni potrebno dopolniti, dodatno
obrazloziti ali opraviti ponovne obravnave, na podlagi prvotnega mnenja izda odlo¢bo o

usmeritvi.
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Zoper odlocbo o usmeritvi lahko starsi, zase pa tudi mlajSa polnoletna oseba, vlozijo pritozbo.
O pritozbi odloCa minister za Solstvo na podlagi strokovnega mnenja komisije za usmerjanje

druge stopnje. Navedeno komisijo imenuje minister za Solstvo.
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3. PREDSTAVITEV PROBLEMA IN METODOLOGIJE

Naloga predstavlja dozivljanje starSev ob rojstvu otroka z oviro, njihovo spoprijemanje s to
tezko zivljenjsko preizkusnjo, vire pomoci/ podpore, ki je v teh trenutkih brez dvoma nujna,

izkuSnje pa kazejo, da je na strokovni ravni zelo pomanjkljiva.

Pobuda za nalogo se mi je porodila v sluzbi, v zavodu, kjer sem varuhinja otrokom z ovirami.
Otroci teden prezivijo v zavodu, na voljo jim je 24 urna oskrba, obiskujejo Solo s posebnim
programom, imajo delovno terapijo in zdravstveno oskrbo, ob vikendih pa vecCinoma odidejo
domov. Veckrat sem se ujela pri razmisljanju, kako bi bilo, ¢e bi ti otroci imeli moznost
ustrezne oskrbe doma, kajti ze ob nastopu sluzbe mi je bilo jasno, da skrb za otroka z oviro za
starSe predstavlja ogromen zalogaj. Zahteva namrecC veliko truda, moci (psihicne in fiziCne),
potrpezljivosti, iznajdljivosti, predstavlja pa tudi vecje financno breme. Ob zadostni podpori
ustreznih ustanov in politike bi bila oskrba oziroma pomo¢ na domu prav gotovo boljsa
reSitev za vse. Dom je le dom in prepriCana sem, da otroci, ne glede na oviro, razlikujejo
objem mame ali oCeta od objema varuhinj in varuhov. Zanimalo me je tudi, kako se jim je
odvijalo zivljenje preden so prisli v zavod, veCina namreC pride po predSolskem obdobju.
Nekateri starSi so bolj dostopni, drugi manj, zato je tezko kar naCeti pogovor o rojstvu
njihovega otroka obicajno ni. StarSi otroka pripeljejo oziroma odpeljejo, varuhinja ali varuh
pa ima v oskrbi Se ostalih sedem ali osem otrok in Casa za klepet ni. Sem pa kljub temu
spoznala mamo dveh otrok z ovirami, ki je povedala svojo izkusnjo, predvsem pa izrazila

svojo nemocC ob tem dogodku. Od tod ideja o temi diplomske naloge.

V Sloveniji je moC najti kar nekaj podobnih raziskav, najbolj sorodne omenjam v
nadaljevanju. Krstulovi¢ (2011) v svoji diplomski nalogi raziskuje podporne sisteme v pomoc
starSem in sorojencem, ki so vkljuceni v skrb za otroka s hendikepom, v magistrski nalogi
Starsi v krizi: Dolgotrajna skrb za otroka z oviro (2013) pa avtor temo nadaljuje z veCjim
poudarkom na izkusnji starSev, ki skrbijo za dolgotrajno bolnega otroka, hkrati pa kriticno
razmislja o izkljuCevanju starSev otrok z oviro iz druzbe na podlagi druzbene normativnosti.
PasSi¢ (2005) obravnava druzine, ki imajo otroka z avtizmom. Avtorica skuSa ugotoviti, kako
so druzine sprejele dejstvo, da imajo otroka z avtizmom, vpliv tega na kakovost zivljenja
druzine ter raziskati katere oblike pomoci so druzinam potrebne. Okolis (2102) skozi lastno
izkusnjo predstavlja druzino z otrokom z oviro. Obravnava medsebojne odnose v druzini,

komunikacijo starSev s strokovnimi delavci na razlicnih podrocjih.
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Tudi v dnevnem Casopisju je bilo ze veliko napisanega, vsi smo si edini, da sistem pomoci ni
ucinkovit, spremembe se dogajajo s polzjo hitrostjo, da bi zbrali dovolj finanCnih sredstev za
(pre)potrebne terapije so se starSi primorani izpostavljati sredstvom javnega obves€anja, sami
se organizirajo v drustva z namenom delitve izkuSenj (Zavod 13, Vesele nogice, Drugi
dom,...), v rednem Solstvu in vzgoji otroci z ovirami Se vedno predstavljajo breme, ne pa

izziv...

Zelim posredovati izkunje in poglede starSev otrok z ovirami, ter dvigniti zavest o pomenu
njihovega opolnomocenja, pomembnosti poslusanja, spostovanja, izbir, ustreznem zastopanju

ter podpori, vse to jim lahko omogoci bolj dostojanstveno in kvalitetnejSo pot skozi zivljenje.

Prikazati zelim tudi vlogo socialnega dela v pricujoCi temi: koordinirati in aktivirati razlicne
sisteme pomoci, ki so na voljo in vzpostaviti nove, ki so jih pretekle raziskave ze nakazale kot

mozne in smiselne.

Problematika ni novost, razpolozljiva literatura, raziskave in dejstva iz besed mojih
sogovornic in sogovornikov nam pravijo, da Se vedno obstaja mocna potreba po dostopu do
pomoci in podpore, izCrpnejSih informacij starSem, ki se jim rodi otrok z oviro oziroma
starSem, ki se z otrokovo oviro soocCijo kasneje, denimo ob nesreCah, ko otroci izgubijo
razliCne sposobnosti in pa tudi v primerih, ko ugotovijo, da gre za avtizem, ki se pokaze Sele v
obdobju do 3. leta starosti.

Zanimivo je, da vsi strokovnjaki poudarjajo pomen zgodnje pomoci otrokom z oviro, kar
omogoca tudi njihovo boljSe napredovanje, starSi pa morajo Se vedno trkati na prenekatera
vrata, se soocati s kriticnimi pogledi, neumestnimi pripombami- Zelijo pa le eno, najboljSe za

svojega otroka.
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Raziskava, ki sem jo opravila je eksplorativna. Podatke sem analizirala z metodo kvalitativne
analize, zato je raziskava kvalitativna. Namen raziskave je raziskati s kakSnimi tezavami se
sreCujejo starsSi otrok z ovirami ob rojstvu otrok, kaksen je bil njihov odziv na rojstvo otroka z
oviro, kaksen je bil odziv strokovnjakov, predvsem medicinskega osebja in tudi raziskati
vlogo, ki bi jo na tem podrocju lahko imelo socialno delo.

Podatki v raziskavi so odgovori starSev otrok z oviro, ki sem jih pridobila s standardiziranimi
odprtimi intervjuji, opravljenimi po elektronski posti. Standardiziran odprti intervju je v
raziskavi merski instrument. Vsem starSem otrok z oviro sem postavila enaka vprasanja, ki
sem jih dolocCila pred intervjuji. VpraSanja so se nanaSala na podporo starSem ob rojstvu

otroka z oviro ter njihov odziv na rojstvo otroka z oviro.

V vsa poglavja sem vnasala tudi dele intervjujev, ki sem jih opravila, ker zelim prikazati

posamezne probleme prek izkuSenj sogovornic in sogovornikov.

Zelela sem izvedeti tudi, kako se z rojstvom otroka z oviro sooca zdravstveno osebje, ali jih
mogoce ucCijo ustreznih korakov sporocanja novice o otrokovi oviri starSem in zato opravila
pogovor tudi z zdravnico internistko na klinicnem oddelku za otrosko kirurgijo in intenzivno

terapijo Pediatricne klinike Univerzitetnega klinicnega centra v Ljubljani.

Bolje sem Zelela razumeti vsakdanje dozivljanje starSev otrok z oviro, zato sem Se z eno
izmed mam otroka z oviro dogovorila in z njima prezivela popoldan na Pediatricni kliniki,
kamor prihajata trikrat tedensko na parenteralno prehrano (hranjenje preko zile) zaradi
otrokove okvare Crevesja, kateri so pridruzene Se druge ovire (gibalna, govorna, kratkotrajna
pozornost...).

Populacijo v raziskavi predstavljajo vsi starSi otrok z ovirami, vzorec pa zajema 10 starSev
otrok z ovirami. Intervjuvanke in intervjuvanci so bili izbrani priloznostno, po metodi snezne
kepe, pri kateri na zaCetku nakljucno izberemo Stevilo intervjuvancev in jih prosimo, Ce
vprasSanja posljejo svojim znancem. Na ta nacin se proces veca in nadaljuje kot snezna kepa.
V raziskavi je sodelovalo 5 parov in 5 oseb Zenskega spola, iz Ljubljane in njene okolice,
priblizno iste starosti- od 30 do 43 let, njihovi otroci pa imajo vsi tezke in dolgotrajne
bolezni. Dva para starSev v intervjuju imata dvojcke, tako je skupno Stevilo otrok vkljucenih
v raziskavo 12. V spodnji tabeli je prikazano Stevilo otrok vkljuCenih v raziskavo, njihov kraj

bivanja, starost ( v Casu opravljanja raziskave) in njihove uradne diagnoze.
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intervjuvanci | otroci z | zavod | doma mesto | vas | uradna trenutna

in ovirami diagnoza starost (|.
intervjuvanke 2014)
St. 1. 2 + med + cerebralna paraliza/ oba 7 let
vikendom teZzka motnja v
duSevnem razvoju
(oba)
St. 2. 1 + + cerebralna paraliza/ | 5 let

teZzka motnja v
duSevnem razvoju

St. 3. 1 + + Itov sindrom /tezka | 8 let
motnja v duSevnem
razvoju

St. 4. 1 + + cerebralna paraliza/ | 9 let

teZzka motnja v
duSevnem razvoju

St. 5. 1 + + teZje podkodbe 8 let
moZganov po
prometni nesrecCi/
cerebralna paraliza/
teZzka motnja v
duSevnem razvoju

St. 6. 1 + + cerebralna paraliza/ | 7 let
teZzka motnja v
duSevnem razvoju

St. 7. 1 + + gluhost/ teZja motnja | 8 let
v duSevnem razvoju

St. 8. 1 + + avtizem/ tezka 9 let
motnja v duSevnem
razvoju

St. 9. 1 + med + Downow sindrom in | 11 let
vikendom avtizem/ tezka
motnja v duSevnem
razvoju

St. 10. 2 + cerebralna paraliza oba 8 let
(oba)/ tezka motnja v
duSevnem razvoju

Podatke sem zbirala v ¢asu od 6.5.2013 do 16.5.2013. Najprej sem spoznala eno mamo dveh
otrok z oviro, ona pa je vprasanja posredovala svojim znancem, ki imajo tudi otroke z oviro.
Ena izmed intervjuvank pa je bila mama otroka z oviro, ki Cez teden zivi v zavodu, kjer sem v
sluzbi. Intervjuvanke in intervjuvanci so zeleli ostati anonimni, zato jih ne omenjam z lastnimi
imeni, pac pa z razlicnimi ¢rkami. Odgovore na vpraSanja, ki so jim bila posredovana, so mi

poslali po elektronski posti.
Analizo empiri¢nega gradiva sem opravila s kvalitativno analizo:

a) vse intervjuje pridobljene po elektronski posti sem prepisala in dodala zapiske nefromalnih
pogovorov, ki sem ju imela z Ze omenjeno zdravnico in mamo deCka z vecCe tezjimi

zdravstvenimi tezavami, s katerima sem prezivela popoldan na Pediatricni kliniki v Ljubljani.
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b) nato sem naredila izbor relevantnih delov besedila iz celotnega zapisa posameznega
intervjuja glede na Sest predhodno izbranih kategorij in s podcrtavanjem doloCila enote
kodiranja.

Kategorije so bile sledece:

1. prvi stik z otrokovo oviro/ diagnozo, pri Cemer sta spremenljivki ¢asovno (kdaj so starsi

izvedeli za otrokovo oviro) in predznanje o oviri (ali so o oviri sliSali ze kdaj prej).

2. naCin podajanje otrokove ovire/ diagnoze- doloCeni spremenljivki sta ustrezen oz.

neustrezen nacin podajanja otrokove diagnoze starsem.
3. odzivi na novico o otrokovi oviri- spremenljivki sta Custven odziv in upanje.

4. viri podrobnejsih informacij o otrokovi oviri- spremenljivke so: formalni oz. neformalni

viri informacij, koristne ali pomanjkljive informacije.

5. pomoC ob rojstvu otroka z oviro- pri cemer so doloCene spremenljivke: najbolj zazelena
pomoc, strokovnost pomoci, viri najboljSe pomoci in trenutno najbolj potrebna pomoc starSem

otrok z oviro.

6. ustreznost strokovnih storitev- v tej kategoriji so spremenljivke: neustreznost oz. ustreznost
strokovnih storitev, ki so nudene starSem otrok z oviro ter njihove morebitne najboljse

izkuSnje s strokovnimi sluzbami.

¢) Podcrtanim delom besedila sem pripisala zaporedno Stevilko in jih vnesla v tabelo glede na
kategorijo kateri pripadajo,

d) zatem sem izjave razvrstila Se v podkategorije glede na vsebinsko sorodnost pojmov.
Glavne ugotovitve raziskave so predstavljene v sklepih.

ANALIZA PRIPOVEDOVANJ STARSEV O SEZNANITVI Z OTROKOVO
OVIRO

Odgovori starSev so pokazali, da nihce ni priakoval rojstvo otroka z oviro. Sedem starSev se
je s stanjem otroka seznanilo takoj po rojstvu, trije kasneje (pri 7. mesecih starosti otroka, 3.
letih in po prometni nesreCi v otrokovi starosti 4. let). V dveh primerih se je kasneje prvi
postavljeni diagnozi otroka, pridruzila Se druga.
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V enem primeru mama pove, da je sprejela moznost prenatalne diagnostike, vendar le- ta ni

nakazala mozne bolezni otroka.

»S sumom, da z otrokom nekaj ni v redu sem se soocCila na pregledu Nuhalne svetline v 12
tednu. Le- ta je bila namreC zelo neugodna. Nuhalna svetlina ni metoda za ugotavljanje
napak, paC pa le verjetnosti zanjo, zato sem bila napotena na nadaljnje preiskave. Biopsija
hurionskih resic in amniocinteza. Obe sta bili negativni, se pravi, nista potrdili kakrsnekoli
napake otroka. Tudi morfologija ploda je pokazala, da je z otrokom vse v redu. Pregled
srénega delovanja otroka in utero pa je pokazal rahlo popus€anje ene od otrokovih zaklopk.
Otrok je v maternici lezal precno, zato je bil porod opravljen s carskim rezom. Pri odpustu iz
bolnisnice, je odpustna zdravnica sliSala srcni Sum, zacCele so se preiskave, ugotovljena je bila
koarktacija aort, pri 6ih tedni so otroku opravili operacijo, ki je tezavo odpravila. Po
operaciji je bil otrok zelo jokav, nezadovoljen, opisala bi ga kot napornega, a so zdravniki to
pojasnjevali s samo prilagoditvijo telesa na nove razmere po operaciji, saj naj bi se mu Sele
sedaj tlaki v telesu urejevali... Otrok je po mojem mnenju slabo napredoval, kasneje drzal
glavico, ni imel teznje po dvigovanju... A zdravniki niso polagali temu nobene pozornosti.
Nato sem sama, samoiniciativnho, po pravici preko vez, priSla do zelo dobre otroske

v

otroka.« (U. iz Ljubljane, mama petletnega sina s cerebralno paralizo; 9.5.2013, v intervjuju).

Ne moremo sklepati, da bi sogovornica opravila selekcijski abortus, Ce bi prenatalna
diagnostika odkrila otrokove tezave, kajti tezko je postaviti neposredno vprasanje o tej temi.
ZavirSek (2005) pravi, da prenatalna tehnologija obljublja, da bo proizvedla »popolnega
dojenckak, in s tem soustvarja prisilo »zdravih otrok« ter sporoCa, da imajo zenske moznost
izbire, katero vrsto hendikepa bodo sprejele in katerega zavrnile. OdlocCitev zenske ali bo
rodila hendikepiranega otroka ali opravila splav. ZavirSkova (2005) opominja tudi , da se v
pravici do izbire skriva tudi past prisile in eticnih dilem.

Prenatalna diagnostika hendikep definira kot negativno dejstvo, ki zanika CloveSkost
hendikepirane osebe. Zavirskova (2005) poudarja Se, da hendikep ni omejen na
posameznikove telesne in mentalne poskodbe, temveC opisuje druzbeno ustvarjene ovire,

zaradi katerih hendikepiran otrok nima enakih priloznosti kot drugi.
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ZavirSkova (2000) razlaga da, etiCne dileme in Custveni pritiski izhajajo iz moznosti testiranja,
ki naj bi ga Zenska opravila pred rojstvom otroka. SpraSuje se, kaj se zgodi v primeru, Ce
Zenska testiranje zvrne in se rodi prizadet otrok? In kaj se zgodi, Ce Zenska v testiranje privoli
in potem ugotovi, da se bo rodil prizadet otrok in hkrati ve, da je prenatalna diagnostika
namenjena prav temu, da bi ji rojstvo tega otroka odsvetovali? Postavlja se vprasanje,
kakSnemu pritisku so izpostavljeni starsi, ki se kljub vsemu odlocCijo imeti prizadetega otroka?
Auvtorica opozarja na nevarnost, da bi testiranje postalo rutinsko, samoumevno in s tem
podlaga za »kaznovanje« starSev z odtegnitvijo medicinske in ekonomske pomoci v primeru

njihove odlocCitve, da bi vseeno imeli prizadetega otroka.

ZavirSkova pri tem navaja tri glavne argumente kot razloge za prepreCevanje prizadetih otrok
in hkrati podaja tudi protiargumente o katerih je vredno razmisliti.

1. ekonomski razlogi: - prizadeti otrok je financCna obremenitev za druzino in druzbo,
- prepreCevanje rojstev prizadetih bi zmanjSalo stroske drzave za
hendikepirane ljudi.

Postavlja se vpraSanje mar nehedikepirani otroci ne potrebujejo veC denarja za obleke,

Solanje, prostoCasne dejavnosti itn.?

Stevilo hendikepiranin ljudi, ki se rodijo z okvaro je bistveno manjse od Stevila
hendikepiranih, katerih oviranost je posledica travmaticnih dogodkov ali starosti. Prenatalna
diagnostika in njene intervencije ne bodo bistveno zmanjSale drzavnih stroskov za prizadete

ljudi.
2. socialni razlogi: - prizadet otrok je emocionalna obremenitev za druzino in otezuje njeno
delovanje.

Mnogi druzinski Clani poudarjajo, da so zaradi prizadetega otroka postali mocnejsi, bolj
povezani in Custveno bogatejsi. O slednjem prica tudi odgovor starSev, ki so sodelovali v moji

raziskavi.

»Neskoncna sreca je, da sva lahko starSa dvema Cudovitima bitjema, ki se borita za Zivljenje.
In samo ena misel, da jima je treba pomagati na vso mocC kot se le da. To je prioriteta nad

ayvan
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napredkov, ki so pri zdravih samoumevni.« (zakonca D. in M., starSa dvojckov s cerebralno
paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

Druzina se je povezala in skupaj postavila prioritete v prihodnosti.

3. argument kvalitete zivljenja in zelja po ¢im bolj popolnem telesu

ProblematiCnost argumenta ZavirSkova vidi v dejstvu, da so do pred kratkim zivljenja
hendikepiranih ljudi ocenjevali po pripovedovanjih svojcev in skrbnikov, na katere je vplivala
altruistiCna ideologija, CeS da prizadeti ljudje nujno trpijo. Danasnja uporabnisSka perspektiva
pa nam dokazuje, da se ocena uporabnikov bistveno razlikuje od ocene vpraSanih svojcev ali
skrbnikov. Prav tako biomedicinska perspektiva ne uposteva socialnega okolja od katerega je
kvaliteta zivljenja pravzaprav odvisna. Pri enem otroku je socialno okolje lahko bolj
naklonjeno okvari, pri drugem manj in nemogoce je popolnoma natancno napovedati potek
bolezni.

Argument popolnosti je po avtoriCinem mnenju problematicen, ker je povezan s konceptom

normalnega. Podrobneje sem konstruiranje norme opisala v prvem poglavju.

Nekatere sogovornice in sogovorniki so poznali nekatere bolezni ze pred rojstvom njihovega
otroka, »cerebralno paralizo sem delno poznala od prej, ker imam sodelavko, ki ima sina s
precej hudo obliko cerebralne paralize «, (K., mama dvojckov, sina in hcerke s cerebralno
paralizo, 8.5.2013, v intervjuju.) bodisi od znancev ali iz medijev, »obe diagnozi sem Ze
poznala predvsem iz literature. Tudi kakSen film je pripomogel k temu. Najbolj zanimivo je
bilo, da sem se Ze veliko pred noseCnostjo izobrazevala v tej smeri, kot da bi slutila, da bom
enkrat mamica takemu otroku. Ze v srednji 3oli sem npr. pri izbirnih vsebinah izbrala obisk
CUDV ja v Crni na Koroskem, med faksom sem stremela pri seminarskih vedno k resevanju
teZzav pri osebah s posebnimi potrebami... med noseCnostjo sem prebrala kup literature...
seveda bila tudi na merjenju nuhalne svetline, ki je takrat Sele bila v povojih... in je bil
rezultat seveda negativen, Prav tako bila na genetskem posvetovanju... « (N. K., mama sina z
Downovim sindromom, 13.5.2013, v intervjuju). Drugi so se z njimi sreCali prviC ob rojstvu
otroka, » za Itov sindrom, ni vedel nihCe, Se njen pediater dr. Neubauer nam ni znal kaj veC
povedati ( pri vsakem Cloveku, se lahko pokaze v razlicno tezkih stopnjah) « (D., mama hcerke
z Itovim sindromom, 7.5.2013, v intervjuju). Sogovornica pa je v spodnji izjavi celo priznala,
da je pred rojstvom svojega otroka na nek Zelela zanikati dejstvo, da obstajajo tudi otroci z

oviro.
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»S problematiko " nepopolnih™” otrok se pred svojo izkusnjo nisem soocCala, pravzaprav sem se
v primeru, da mi je kaka novica, problem... prislo pred oci, raje umaknila. To mi je bila
velika "travma" v smislu, saj se mi ne bo zgodilo...« (U., mama sina s cerebralno paralizo,
10.5.2013, v intervjuju).

Ceprav postajajo ljudje s poskodbami vidnejsi v vsakdanjem Zivljenju, Zivimo v kulturi

konstruiranega pricakovanja normalnosti, da se bo rodil » popoln dojencek«. (Zavirsek 2005).

Socialno delo mora imeti pomembno vlogo pri preseganju mej kulture konstruiranega
priCakovanja normalnosti. Zavirsek (20005) trdi, da je pomemben izziv za socialno delo, kako
se priblizati razumevanju hendikepa, ki izhaja iz Stirih predpostavk:

¢ hendikep je druzbeno konstruirana in zato spreminjajoca se kategorija,

e fiziCne in mentalne poskodbe same po sebi niso kriterij Cloveskosti,

e fiziCne in mentalne poSkodbe ne wvplivajo neposredno na kvaliteto zivljenja
posameznic in posameznikov,

e izkusnja hendikepa ni univerzalna, temvec individualna.

Ne moremo si zamisliti, da bi kdorkoli lahko starSem prepovedoval svobodno izbiro, da se
odlocijo za rojstvo ali proti rojstvu zelo hudo prizadetega otroka. Naloga druzbe in okolice je,
da podpirata druzine z drugacnim otrokom. Integracija otroka se zaCne s podporo starSem.
(Restoux 2010).

ANALIZA NACINOV PODAJANJA OTROKOVE OVIRE/ DIAGNOZE STARSEM S
STRANI MEDICINSKEGA OSEBJA

Dolociti ustrezen nacin, kako starSe seznaniti z oviro otroka je skoraj nemogoce, saj se v
situaciji znajdejo razlicni ljudje in vsak na svoj nacin dozivlja ta trenutek in kot pravi Restoux
(2010), za razkritje bolezni ni nacCina, za katerega bi lahko rekli, da je »dober«. Ima pa velik
vpliv na odnos, ki ga bodo imeli starSi do medicinskega osebja in drugih strokovnjakov ter
tudi do otroka.

V drugem poglavju sem pisala o tem, kako zdravstvenega osebja ne izobrazujejo dovolj za
sporoCanje slabih novic, pa si tega zelijo. Tudi pri tem lahko pomaga socialno delo, z

metodami in spretnostmi, ki se pomagajo priblizati zivljenjskemu svetu in dozivljanju ljudi s
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tezavami- uporabiti njihovo perspektivo. Vprasati se, kasen naCin podajanja slabe novice bi

bil sprejemljiv za nas same?
Stirje starsi v raziskavi navajajo zanje ustrezno podajanje otrokove ovire:

»Takoj so mi bila podana vsa dejstva, brez laznih upanj. Ve€inoma so bila dejstva podana z

obcutkom, ne brezosebno.« (D., mama hcerke z Itovim sindromom, 7.5.2013, v intervjuju).

» Omenjena fizioterapevtka je bila nad stanjem otroka zelo zaskrbljena, namigovala je na
cerebralno paralizo ipd., a seveda so bile to besede, ki jih nisem Zelela slisati in sem raje
"sprejela” razlago zdravnikov, da je otrok paC zaradi srCne ovire malo pocasnejsi v

razvoju...« (U., mama sina s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

Nekateri starSi niti ne sliSijo vsega, kar jim takrat zdravniki govorijo, ali pa se oklepajo
tistega, kar jim je zvenelo bolj spodbudno.

Drugi se raje takoj soocijo z resnico in pohvalijo zdravnike.

» Hm, na kakSen nacin, ja zdravnik pediater nam je na EINT v porodniSnici enostavno in
realno ob inkubatorju povedal to kar sem ze napisala pod 1. Pac to je dejstvo in soociti se bo
potrebno s tem.« (zakonca D. in M., starSa dvojCkov s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v

intervjuju).

» Vsekakor sem imela z njunimi zdravniki veCinoma zelo dobre izkusnje, vsi so se zelo trudili

zanju.« «, (K., mama dvojckov, sina in hCerke s cerebralno paralizo, 8.5.2013, v intervjuju.)

V spodnjih izpovedih starSev otrok z oviro bom predstavila neustrezen nacCin sporocanja
novice o otrokovi oviri s strani medicinskega osebja ter metodo sporocanja slabe novice, kot

jo je v Zdruzenih drzavah Amerike razvila socialna delavka Jill Farabelli.

Sogovornici so novico o otrokovi bolezni sporocCili z naslednjim stavkom : »Brez vsake
razlage, da tako paC je.« ( A., mama sina, ki ima hude nevroloske tezave, 11.5.2013, v
intervjuju). Restoux (2010) navaja, da takSen odnos zdravnikov izhaja iz potrebe zdravnika,

da se zavaruje pred silovitimi Custvi starSev.

»Stanje je bilo prikazano Se bolj tragic¢no kot je bilo, saj so poSkodbe ocenili kot smrtne.« (N.,
mama hcerke, ki je v prometni nesreCi utrpela hude poSkodbe mozganov, 12.5.2013, v
intervjuju). Restoux (2010) takSen odziv zdravnikov obrazlozi z dejstvom, da se zdravniki

srecajo s svojimi Cloveskimi in strokovnimi omejitvami, ker jim med izobrazevanjem niso
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dovolj pripravili na sporoCanje slabih novic, tako ne vedo, kaj naj svetujejo. StarSem celo

predlagajo, naj se tolazijo z mislijo, da bo njihov otrok z oviro umrl.

Spodnja doziveta izpoved nam opiSe, kako neprimeren nacin in trenutek si je izbrala
omenjena pediatrinja, da mladi mamici pove o zaskrbljujoCem zdravstvenem stanju njenega
sina. Pomanjkanje empatije, izkuSenj, strah, negotovost, vse to bi lahko botrovalo k odlocitvi
pediatrinje, da si je izbrala tak nacin in trenutek. Najmanj, kar bi lahko storila je to, da bi
mlado mamico povabila na pogovor v zaseben in varen prostor, mogoce bi potem lahko Sli

skupaj do otroka in mu ne glede na dogajanje simboli¢no zazeleli dobrodoslico.

»Sum na diagnozo na downov sindrom od pediatrinje mi je bila podana na najbolj strasljiv in
Cloveku nedostojen nacCin. Drugi dan po porodu mi je medicinska sestra pomagala pri
vstajanju s postelje. Bila sem popolnoma nebogljena, na robu omedlevice, v sobi polno
neznank s svojimi dojencki (sama sem bila edina, ki ga nisem imela ob postelji). Zbirala sem
vse svoje moci za to, da sem lahko sodelovala in v tistem trenutku vstopi pediatrinja... kar tam
pred vsemi neznankami z zdravimi dojencki in v moji agoniji na robu omedlevice mi razlaga,
da ima moj sin verjetno kromosomske nepravilnosti in da bi ga bilo za potrditev diagnoze

potrebno premestit na Pediatricno kliniko v Ljubljano.

Sum na diagnozo na avtizem pa so mu postavili pri 4 letih. Sin je sCasoma postajal vedno bolj
avtoagresiven, ponoci ni spal, spuscal je grozne zvoke, postajal je asocialen, obCasno se je
obnasal, kot da ne slisi itd... skratka postajal je neobvladljiv. Sama sem vse te znake jemala
kot posledico downovega sindroma a ko sem zaCela primerjat svojega sina z drugimi otroci z
downovim sindromom, je kazal sin oCitne zaostanke v razvoju. Hodila sva tudi na logopedske
obravnave. Z logopedinjo sva imele zelo dober odnos in enkrat ko sina nikakor ni mogla
ukrotit v svoji ordinaciji, mi je rekla besede: »Pa ste mogoCe pomislila, da bi imel sin

avtizem?« (N. K., mama sina z Downovim sindromom, 13.5.2013, v intervjuju).

Restoux (2010) pravi, da kljub temu, da znanost opisuje in razvrsca skupek funkcijskih okvar,
Cemur pravi patologija, te nikakor dokoncno ne morejo dolocCiti kaksSno bo otrokovo zivljenje,
kako bo napredoval, kaj bo dosegel, koliksno energijo bo sposoben zbrati v sebi, da bi
presegel omejitve. Razvoj medicine in poznavanje funkcijskih okvar pa kljub temu pomaga
pri odloCanju o tem, kako osebi pomagati, da bo Zivela ¢im bolj kakovostno.
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Sporocanje slabe novice o zdravstvenem stanju otroka, je prav gotovo eno najtezjih del

zdravniSke sluzbe. Za medicinsko osebje je to nehvalezno delo, ker ne poznajo metod kako

slabo novico podati s soCutjem, ne da bi druzini odvzeli vse upanje.

Druzine na ta korak niso nikoli pripravljene in prav tako ne zdravniki. V teh primerih bi svoje

mesto lahko naSlo socialno delo, ki bi nudilo podporo na obeh straneh. Znano je, da imajo

marsikje po svetu v ta namen zaposlene socialne delavce, ki so tudi razvili metodo sporocanja

slabe novice v primerih, ko gre za otroke. Navajam primer Jill Farabelli iz Zdruzenih drzav

Amerike.

Auvtorica predstavlja 7 nasvetov zdravniSkemu osebju pri sporocanju slabi novic.

VI.

Pred sporoCanjem slabe novice naj se temeljito pripravijo in preucijo diagnoze in
prognoze. Informacije naj sporocijo na razumljiv in verodostojen nacin, naj nikar ne
ovinkarijo. StarSi hoCejo vedeti, kaj se dogaja z njihovim otrokom ne glede na slabe ali
dobre novice. Komunikacijske sposobnosti zdravnisSkega osebja igrajo odloCilno vlogo
na odziv in sodelovanje druzine otroka z oviro. Druzine so pozorne na odnos
zdravniSkega osebja do njih. Pozorne so na telesno govorico, ravnanje, obcutijo ali so
resnicno z njimi in ali jim je mar.

Izberejo naj primeren prostor za sporoCanje slabe novice. Prostor naj bo urejen in
miren. Pred tem je priporocljivo, da se o otrokovi bolezni posvetujejo tudi z drugimi
zaposlenimi strokovnjaki, vendar naj, Ce je mozno, vedno le ena oseba podaja
informacije v nasprotnem primeru pa naj bodo informacije usklajene, da starSi ne bi
bili Se bolj zmedeni.

ZdravniSko osebje naj se o svojih Custvih pred pogovorom s starsi, pogovori s socialno
delavko ali delavcem. Dogovorijo naj se o izbiri ustreznih besed za sporocanje slabe
novice in se seznanijo z ozadjem druzine, Ce je le mozno.

Pogovor s starSi naj poteka nemoteno. UtiSajo naj se telefoni, ipd.

Pomembno je, da sta pri pogovoru prisotna oba starSa, Ce je le mogoce. StarSem se je
potrebno predstaviti in si zapomniti njihova imena. Prav tako je potrebno preverjati ali
so starSi razumeli vse informacije, ki so jim bile sporoCene, kajti medicinski zargon
velikokrat ni ravno razumljiv.

Ce starsi izrazijo potrebo, so na primeren nacin, v tolazbo dovoljeni tudi dotiki (stisk

roke, objem). Pri tem je potrebno nameniti pozornost kulturnim razlikam.
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VII.  StarSem je potrebno zagotoviti dovolj Casa za vpraSanja. Zgodi se lahko, da tudi
zdravniSko osebje ostane brez besed, joCe, trpljenje druzine jih prizadene- vse to je
sprejemljivo. Na kakSen naCin druzini v teh trenutkih ponuditi podporo? Avtorica
svetuje , naj zdravnisko osebje ostane z druzino Se nekaj Casa (naj ne odide takoj, ko
sporocijo novico), kajti njihova prisotnost starSem veliko pomeni. (Brunk 2010).

ODZIVI STARSEV NA NOVICO O OTROKOVI OVIRI

V analizi odziva starSev na novico o otrokovi oviri sem se osredotoCila na njihov Custveni
odziv in na upanje starSev, da bodo kljub »¢rnim« napovedim naredili vse, da bo otrok z

oviro v druzini sprejet in bo zanj dobro poskrbljeno.
CUSTVENI ODZIV

S Custvi, ki so kompleksni procesi (vedenjski, fizioloski, motivacijski,...) odrazamo
vrednostni odnos do sebe, drugih ljudi, situacij ali dogodkov. Obcutimo jih v okolis€inah, Ki

S0 nam pomembne.

Juul (2010) razlaga, da je v druzini vse povezano, kar se zgodi enemu od ¢lanov, naj bo dobro
ali slabo, vpliva na vse. To imenujemo druzinska interakcija. Od kakovosti druzinske
interakcije je odvisno, kako bodo napredovali tako otroci kot odrasli in kako bodo razvijali
individualne potenciale in tudi skupinsko mo&. Custven odziv ob rojstvu otroka z oviro
vpliva na celotno druzino, pove nam kako druzini prisluhniti in ponuditi podporo. Nujno je,
da so starsi otrok z oviro Cim prej delezni kakovostne, posameznikom prilagojene strokovne

pomoci.
Odzivi starSev na novico o otrokovi oviri v raziskavi:

» Hud strah in Zalost.« (K., mama dvojckov, sina in hcerke s cerebralno paralizo, 8.5.2013, v
intervjuju).

» Obcutki ob spoznanju, da razvoj ne gre Cisto po obicajni poti so bili meSani, najprej sta bila
skrb, jeza, zakaj se je to zgodilo ravno meni, zanikanje v smislu, saj bo vse ok, le delati je
treba... in pa predvsem strah ali bom zmogla poskrbeti za otroka in koliko Casa bom morala
skrbeti zanj... To mi je bila ena glavnih travm v smislu samoocitanja, da bi moral zanj skrbeti
celo zivljenje, non stop telovaditi, ga uciti, trenirati... kar cem cca. 2 leti tudi pocCela.« (U.,
mama sina s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).
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» Strah in negotovost.« (zakonca S. in R., starSa sina s cerebralno paralizo, 8.5.2013, v

intervjuju).

» Prva obcCutka sta bila zalost in groza. ObCasno sem bila jezna na zdravnike, ker so mi
kakSna predvidevanja o hcerkinem stanju sporoCili prehitro, pa so se potem izkazala za
zmotna. Dokler sem bila v pediatricni kliniki, sem vseskozi upala, da se bo stanje izboljsalo,
Sele po rehabilitaciji v SoCi sem se zavedala, da je hcerkino stanje prakticno nepopravljivo.«
(N., mama hcerke, ki je v prometni nesrecCi utrpela hude poskodbe mozganov, 12.5.2013, v

intervjuju).

» V ospredju je bila skrb za otroka, skrb glede razvoja, samostojnosti in v povezavi z vsem
tem, vedno vecCja navezanost na otroka, ki ti je zaupan v skrb.« ( A., mama sina, ki ima hude

nevroloske tezave, 11.5.2013, v intervjuju).

» Zalost, zakaj ravno nam, kaj sem v nosecnosti naredila narobe?« (S., mama héerke, ki se je

rodila gluha, 11.5.2013, v intervjuju).

» Zanikanje, jeza, negotovost, obCutek krivde.« ( V., mama dveh otrok z ovirami razli¢nih

starosti, 14.5.2013, v intervjuju).

» Moj odziv pri sprejemanju diagnoze Downov sindrom: zalost, solze, razoCaranje, pa kako se
je to ravno MENI moralo zgoditi, strah pred odgovornostjo skrbeti za otroka s posebnimi
potrebami, tisoC vprasanj o tem kako ravnat s takim otrokom. Ker sem imela carski rez, sem
bila cel teden v bolnici, jokala sem skoz. Pustila sem boleCini, da je Sla svojo pot, izlila sem
jo, saj sem vedela, da imam za izlitje boleCine Cas samo zdaj, saj ko bova priSla domov, bom
potrebovala vso energijo za skrb za svojega otroka. Na zaCetku sem bila v sobi polni mamic z
zdravimi otroki in to je bilo grozljivo zame. Potem so me premestili v sobo, kjer sem imela
zraven sebe samo eno mamico. V vmesnem ¢asu smo sina prestavili v Ljubljano na
Pediatricno kliniko (PK) in sem bila par dni brez njega v bolnici. Komaj sem Cakala, da se mu
pridruzim na PK. Ce sem odkrita, mi je bilo najhuje novico sporogiti takratnemu partnerju.
To sem bila primorana storit po telefonu. PoCutila sem se, kot da sem jaz kriva za otrokovo
diagnozo. Grozen obcCutek. Partner je sina prvic videl Sele po 1 tednu, kar me je zelo bolelo.
Ceprav to so ob&utki, ki jih ne upas povedat na glas, potisnes jih v globino in opravicujes
partnerja, da tudi on » po svoje« Zaluje. Da, to je prava beseda za obCutke, ko se ti rodi otrok
s posebnimi potrebami- zalujemo. Namesto, da bi se veselili, smo se m jokali. Ni bilo radosti,
bila je le boleCina in bodrenje drug drugega, da bomo zmogli. Moji starsi so mi vedno stali ob
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strani in so ga sprejeli takega kot je. V najbolj kriticnih trenutkih so bili z mano in Ze zaradi
njih sem vedela, da bom zmogla. Moji prijatelji in sorodniki so za sum na diagnozo zvedeli
takoj. Moji mami sem narocila da naj pokliCe moje prijatelje in da naj jim sporoci situacijo
glede sina in me opravici, da me naj kakSen mesec pustijo pri miru, da pridem k sebi.
Prijatelji so bili vsi zelo razumevajoci in Se danes imam popolnoma vse iste prijatelje, kot sem
jih imela pred sinovim rojstvom. Sorodniki so pa¢ morali dejstvo enostavno sprejet, s tem se
nisem ravno preveC obremenjevala, je obCasno sicer prihajalo do zanikanja diagnoz
predvsem starejSih sorodnikih. Zame je bila skoraj hujSa novica ob sprejemanju druge
diagnoze- avtizma. Takrat se mi je svet sesul v drugo. V glavi mi je odzvanjalo... a ni dovolj
ze Downov sindrom... zakaj ravno meni... zakaj ravno avtizem, ki se mi je zdel noCna mora ze
iz samega poznavanja diagnoze od prej... nikoli ne bo govoril, izoliran bo, itd... Avtizem je
zame bolj strasljiva diagnoza od Downovega sindroma. Sama sem naravnana k takojSnjemu
iskanju resitev za probleme, zato sem spet »obrnila internet« in nasla moznosti zdravljenja v

tujini.« (N. K., mama sina z Downovim sindromom, 13.5.2013, v intervjuju).
Strnjeni vecCinski odzivi desetih sogovornic in sogovornikov na rojstvo otroka z oviro:
1) zalost,

2) strah,

3) jeza,

4) skrb,

5) zanikanje

6) negotovost,

7) upanje,

8) krivda,

9) nemoc.

Zalost kot najpogostejsi odziv na rojstvo otroka z oviro, na prvem mestu prepoznavajo tudi
strokovnjaki. V druzino prinaSa negotovost, pobitost in zaskrbljenost, kar nanjo vpliva
razdiralno. Proces Zalovanja je mogocCe premagati le s sprejetjem otroka z oviro taksSnega kot
je. (Ivacic, 2005).
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Vsi ti obCutki pri starSih otrok z oviro so dolgotrajni in kot Ze omenjeno povzrocCajo stres in
neravnovesje v druzini, hkrati pa novorojenemu otroku z oviro odvzamejo priloznost, da bi

mu kljub vsemu izrekli dobrodoslico, mu namenili topel objem in nasmeh.

Z obcCutki se starSi razlicno spoprijemajo in veCina jih v zaCetku ni pripravljena sprejeti
ponujeno psiholosko pomoc, se vClaniti v razna druStva za samopomoc, ker so Custva
premocna, Se posebej obCutka krivde in zalosti. VVseeno pa bi jim morali dati vedeti, kje lahko
poisCejo pomoC kasneje, prav tako, kje je mogocCe dobiti vse ustrezne informacije o
zdravljenju, vzgoji in pravicah, ki jim pripadajo v socialni, zdravstveni in davCni zakonodaji, s
tem se navezujem na idejo o multidisciplinarnem in vedno dosegljivem timu, ki bi deloval v

okviru Pediatricne Kklinike ali centrov za socialno delo opisanem v drugem poglaviju.

V knjigi Pauline Restoux (2010) najdemo tudi nasvete ob rojstvu otroka z oviro, ki se mi zdijo
Se posebej pomembni. Avtorica piSe, da se mora obCutek, da smo starsi, pojaviti pred
obCutkom krivde. K temu bi veliko prispevali porodnicarji in babice, ki bi poskrbeli, da otrok
ni locen od mame oz. ¢im manj, pocakali naj bi, da se otrok prvic¢ podoji, dobi svoje ime, da
se otrok in mama spoznata, Sele nato naj bi jim povedali za diagnozo. Taksna previdnost je
pomembna, da starsi spletejo intimno vez z otrokom, ga spoznajo, da roditelj dobi obCutek, da
je roditelj, preden se pojavi obCutek krivde, otrok pa na tak naCin dobi svoje mesto otroka,
preden ga oznacijo za drugacnega. Nikakor se ne bi smelo zgoditi kot pri sogovornici, katere
pripoved je zgoraj omenjena: » Na zacCetku sem bila v sobi polni mamic z zdravimi otroki in to
je bilo grozljivo zame. Potem so me premestili v sobo, kjer sem imela zraven sebe samo eno
mamico. V vmesnem Casu smo sina prestavili v Ljubljano na Pediatri¢no kliniko (PK) in sem
bila par dni brez njega v bolnici.«. (N. K., mama sina z Downovim sindromom, 13.5.2013, v

intervjuju).

Pri tem je seveda pomembna tudi okolica in avtorica nameni besede tudi SirSi druzini ter
prijateljem starSev novorojencka z oviro: » Ne glede nato, katere besede uporabimo, obstaja
nekaj zelo preprostega in naravnega, kar pomiri in potolazi. Gre za to, da otroka vzamemo v
narocCje, otroka, nad katerim se zbira toliko ¢rnih oblakov. Da ga Cisto preprosto samo
dvignemo v narocje in se z njim pogovarjamo pred njegovimi starSi.« (Restoux : 137, 138).
Tak preprost obred dobrodoslice, kot pri vsakem drugem otroku, starSem da obCutek, da je

tudi njihov otrok ljubljen, da se ga je mogoce razveseliti in da ima mesto med drugimi ljudmi.

Izogibati se je treba pomilovanju v stilu "saj ni niC hudega...”", Ce ne najdemo primerne

besede, je bolje, da ostanemo tiho, starSem je lahko povsem dovolj, da smo ob njih.
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UPANJE STARSEV

Slovar slovenskega knjiznega jezika upanje razlaga kot » dusevno stanje, ko se vidi moznost

za reSitev iz tezkega polozajax.

V naSem primeru ima upanje vlogo strategije prezivetja. StarSi na ta naCin lazje prezivijo Sok

ob novici otrokove ovire, kar pa ne pomeni, da jo zanikajo.

»Za naju je z mozem je bilo to tezko obdobje, ampak sva bila kar mocna. Zdaj se spominjam
obcutka zalosti in nemocCi, ampak, ker je bil pri h€erki iz meseca v mesec viden napredek, sva
imela upanje, da le ne bo tako hudo. Ko je bila stara dve leti in Se malo, sva se odlocCila za Se
enega otroka. (seveda sva Sla na genetski posvet).« (D., mama hcerke z Itovim sindromom,
7.5.2013, v intervjuju).

Starsa sta kljub tezki preizkusnji ohranila prizadevanje in vztrajnost, Ceprav je zdravstveno

stanje hcerke le pocCasi napredovalo.

Odgovor naslednjih starSev se razlikuje od drugih: »Neskoncna sreca, da sva lahko starSa
dvema Cudovitima bitjema, ki se borita za zivljenje. In ena sama misel, da jima bo treba
bijemo zmago na zmago in veselimo se drobnih napredkov, ki so pri zdravih samoumevni.«

(zakonca D. in M., starSa dvojckov s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

PreseneCenje nad drugacnim odgovorom je seveda pozitivno, saj namen diplomske naloge ni
prikazati, da je rojstvo otroka z oviro nekaj najbolj groznega, pac pa, da ob zadostni druzbeni
podpori, otrok z oviro lahko prinese tudi veselje, nova znanja, spoznanja, predvsem pa vecjo

mero strpnosti.

Juul (2010) piSe, da so se starsSi pripravljeni zatekati v skrajnost, kadar se morajo ubadati s
svojo zalostjo in nemocjo ali ju potlaciti, ko gre za njihove otroke. Pravi da, nekateri starsi vse
svoje energije usmerijo v ustvarjanje boljSih razmer za otroka z oviro, medtem, ko drugi
usmerijo vse sile v prizadevanje, da bi od oblasti dobili prakticno in financno pomoc¢ za
otroka. Tretji se sprijaznijo s stanjem, kakrSno je, medtem ko drugi spet vlozijo vse, kar
premorejo v alternativne metode zdravljenja. Avtor pravi, da ne moremo soditi ali so zgoraj
nasStete prioritete starSev izraz ljubezni in skrbi ali beg pred Custvi in nezmoznost sprejeti

stvari kakrsne so. Obenem se tudi ne strinja z zdravniki, ki pogosto opozarjajo starSe naj ne
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bodo pretirano optimisticni, kajti zdravniki sami po avtorjevem mnenju, pogosto trpijo zaradi

pretiranega pesimizma.

ANALIZA VIROV PODROBNEJSIH INFORMACIJ O OTROKOVI OVIRI

Na raziskovalno vpraSanje o tem, koga so starSi otroka z oviro najprej vprasali za podrobne
informacije, starSi najveckrat navajajo zdravnisko osebje kot vir podrobnejsih informacij o
otrokovi oviri. V tem primeru je zdravnisko osebje formalni vir informacij. Vendar se starsi
otrok z oviro redko zadovoljijo le z medicinskim virom informacij, poisCejo in preverijo jih
pri drugih starSih s podobno izkusnjo, internetu, knjigah... Slednje vire bom poimenovala

neformalni viri informacij.

Krstulovi¢ (2012) v svoji raziskavi piSe o tem, da starSi dajejo velik pomen pridobivanju
informacij in menijo, da so informacije tiste, ki bodo bistveno pripomogle k izboljSanju

otrokovega polozaja, kakovostnejSemu zivljenju in veCji moznosti »ozdravljenja«.

NajveC informacij o otrokovi oviri starsSi pridobijo pri zdravstvenem osebju, kasneje pa, kot je
napisala ena izmed mam »... obCasno tudi pri starsih, ki imajo otroke s podobnimi problemi.«

(K., mama dvojckov, sina in hcerke s cerebralno paralizo, 8.5.2013, v intervjuju.)

Krstulovi¢ (2012) podarja pomen starSevskih mrez, ko pise, da starsi bolj zaupajo osebam, Ki
imajo podobno starsevsko izkusnjo, saj le- te razumejo njihovo zivljenjsko situacijo in jim

lahko podajo najkoristnejSe informacije.

Starsi pridobijo informacije zdravstvenih delavcev, vendar jih kljub temu isCejo Se drugod,

najveckrat na internetu.

»Ker otrok razen zaostanka na vseh podrocjih, sréna operacija pa je sréno napako
odpravila, ni imel drugih tezav, me je bolj kot sama diagnoza zanimalo kaj narediti, katere
metode, zdravljenja, fizioterapije,... uporabiti, da bi mu ¢im bolj pomagali pri razvoju. Z njim
sem dnevno vec ur telovadila, hodila 3x tedensko na terapije, se posluzevala Se drugih metod.
Vir informacij so bili predvsem internet in pa zdravniki, v najvecji meri pa samoiniciativnost v

iskanju informacij.« (U., mama sina s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

»Ni mi bilo potrebno nikogar sprasevat o boleznih, saj sem vse poiskala sama. Takoj sem

iskala informacije v knjiznici, na internetu. Najbrz pa so mi kaksno informacijo sporocili tudi
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na Pediatricni kliniki, kjer sem bivala skupaj s sinom kakSen mesec. « (N. K., mama sina z

Downovim sindromom, 13.5.2013, v intervjuju).

»NajveC smo brskali po internetu, ker nam zdravniki niso podali zadovoljivih odgovorov.« (S.,

mama hcerke, ki se je rodila gluha, 11.5.2013, v intervjuju).

Krstulovi¢ (2012) tudi piSe, da je dostop do informacij dolgotrajen in individualen proces v

katerem igra pomembno vlogo predvsem posameznikov socialni kapital.

Kot Ze omenjeno starsi za najbolj koristne informacije smatrajo informacije, ki so jih pridobili
od drugih starSev s podobno izkusnjo.

»Informacije zdravnikov so bile ustrezne, nimam pripomb. Najbolj koristne pa so informacije
drugih starSev- predvsem kam se obrniti po pomoc, kje imas olajSave in podobno.« (K., mama
dvojckov, sina in hCerke s cerebralno paralizo, 8.5.2013, v intervjuju.)

Nekateri pa jih raje sami poisCejo, ker se zavedajo, da jih pogosto dobijo po nakljucju, vcasih
pa tudi prepozno.

» Potrudila sem se, da sem vse informacije poiskala sama. NihCe mi ni dajal informacij, Ce
nisem spraSevala. Torej da, bile so ustrezne, ker ali sem jih iskala sama ali pa sem

sprasevala.« (N. K., mama sina z Downovim sindromom, 13.5.2013, v intervjuju).

StarSi kot pomanjkljive informacije navajajo informacije o netipicnih boleznih, kar je tudi
razumljivo. Nekaj starSev je zdravniSke informacije ocenilo kot ohlapne in skope.

V raziskavi so starsi pisali predvsem o informacijah, ki so jih pridobili s strani zdravniskega
osebja, ker se tema navezuje predvsem na njihovo zgodnjo izkuSnjo starSevstva otroku z

oviro.

Krstulovi¢ (2012) posebej poudari teZzave pri uveljavljanju socialnih pravic, ker temeljijo
pretezno na samoiniciativnosti posameznika, ki mora relevantne informacije izbrskati ravno
tam, kjer so dostopne. Avtor navaja, da imajo posamezniki tezave pri uvidu v sistem socialnih
pravic, ker je ta zelo kompleksen, znanje o njih pa le redko najdemo na enem mestu, iz tega
izhajajo: slab dostop do informacij, dolgotrajni birokratski postopki in roki za uveljavljanje ter
neznanje o obstoju pravice. Krstulovi¢ izrazi tudi Zelje starSev sodelujoCih v njegovi

raziskavi, ki jih prav gotovo lahko poenotimo z vsemi starsi otrok z oviro. Starsi si zelijo, da
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bi poznali vse informacije Ze v zaCetku, ko so bili otroci e majhni, saj menijo, da bi jim tako

izboljSali polozaj in jim nudili vec.

Slednje so izrazili tudi starsi v pricujoCi raziskavi: »...ker ostanes za vse sam. Strokovnjaki pa
nimajo pravnih informacij ali pa so zastarele. NihCe te ne zna napotiti na prave naslove. Za
vse ostanemo starsi popolnoma sami in tavamo v temi, oziroma kakor se kdo znajde. Do sedaj
se Se nihcCe iz strokovnega osebja ni potrudil, da bi vsak stars lahko dobil na enem mestu vse
potrebne informacije. In da bi se podatki posodabljali , da ne bi postali zastareli.« (zakonca
D. in M., starSa dvojCkov s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

VRSTE POMOCI OB ROJSTVU OTROKA Z OVIRO

V svojem raziskovanju me je zanimalo tudi, katero pomoc so 0z. bi ob postavljeni otrokovi
diagnozi starsi najbolj potrebovali. Pomoci nisem namenoma jasno definirala, ker sem zelela
izvedeti kako si pomoc razlagajo starsi otrok z oviro. Zanimalo me je tudi kako hitro so prisli
do pomoci, in ali je bila po njihovem mnenju dovolj strokovna, kje jim je bila zagotovljena v
najvecji meri in katere oblike pomoci so pogresali 0z. Se pogresajo.

StarSem bi najveC pomenilo, Ce bi ob sebi imeli osebo, s katero bi se lahko odkrito pogovarjali

o0 njihovi novi zivljenjski izkusnji, kar zopet poudari pomen socialnih delavcev v zdravstvu.

»QOb postavljeni diagnozi bi najbolj potrebovala nekoga, ki bi se z mano o tem pogovarjal.
Tega pa nisem imela. Vse se vrti okrog otroka, za mamo se malokdo zanima.« (K., mama

dvojckov, sina in hCerke s cerebralno paralizo, 8.5.2013, v intervjuju.)

»Najbolj bi potrebovali pomoc bliznjih. Imamo Se Stiri otroke. Po eni strani sem jim hotela
marsikaj prihraniti, po drugi strani pa bi tudi sama potrebovala oporo. Starejsa sinova sta
prevzela pomoC doma, ker sem bila sama veCinoma pri hceri v bolnici. Pomoc pri domacih
opravili sem torej imela, sem pa vcasih pogreSala tisto oporo "'za duso".« (N., mama hcCerke,
ki je v prometni nesreci utrpela hude poskodbe mozganov, 12.5.2013, v intervjuju).

»PomocC v smislu, da se nekdo pogovori s starsi in predstavi primere iz prakse, Ce je to
mogoce- pri nas tega drugega niti ni bilo (rekli so nam, da bodo lahko kaj veC povedali, ko bo
otrok star tri leta). « ( A., mama sina, ki ima hude nevroloske tezave, 11.5.2013, v intervjuju).
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»Ne toliko pomoc, kot veC soCutja/ obCutka strokovnih oseb pri sooCenju z diagnozo.«, (S.,
mama hcerke, ki se je rodila gluha, 11.5.2013, v intervjuju), na vprasanje kakSno pomoc bi si

ob rojstvu otroka z oviro najbolj zeleli.

Vprasanje o strokovnosti sluzb so intervjuvanke in intervjuvanci razlicno razumeli, zelela pa

sem izvedeti ali je bil pristop sluzb zadovoljiv in spostljiv.

Pomen socialnega kapitala (socialni kapital oznaCuje vkljuCenost posameznika v druzbene
vezi in omrezja) dobro opiSe sogovornica: »Mislim, da sem imela najboljSo mozno ekipo
strokovnjakov, ki so v Sloveniji mozni, ogromno terapij, izjemno samovoljo za delo....
Priznam pa, da je bil tovrsten servis posledica vez. « (U., mama sina s cerebralno paralizo,
10.5.2013, v intervjuju). Ne bi pa to smel biti nacin, kako do strokovnih obravnav za otroka z

oviro.

Kako pa je, Ce starSi nimajo na voljo dovolj pomembnega socialnega kapitala nam pove
sledeCi primer: » Pomoc je bila strokovna, vendar je Eva lahko prihajala na terapije zelo
poredko. (ko je shodila, ji fizioterapija ni veC pripadala, vztrajati je bilo treba, da je dobila
logopeda in specialnega pedagoga, pa Se to je bilo lahko le enkrat mesecno). « (D., mama
hcerke z Itovim sindromom, 7.5.2013, v intervjuju).

Nekateri svetovalno strokovno pomoc zavrnejo: » V pediatricni kliniki so mi ponudili pomoc
psihiatrov, psihologov, tudi duhovnika, vendar nisem sprejela. Ocenila sem, da tega ne
potrebujem oziroma, da mi ne bo pomagalo. « (N., mama hcerke, ki je v prometni nesreci

utrpela hude poskodbe mozganov, 12.5.2013, v intervjuju).

Sogovornica ocenjuje, da ustrezne pomoci ni dobila, Se vec, raje kot pogovor so ji ponudili
pomirjevala: »Ne, ustrezne pomoci nisem dobila. Takrat v bolnici, so mi ponujali samo
pomirjevala (apaurin), ki pa jih nisem sprejela. Prav tako sem bila pri drugi diagnozi odvisna
od samo raziskovanja. V ambulantah po navadi postavijo samo diagnozo, potem ali napisejo
kakSen recept za otroka za zdravila ( pomirjevala, ki sem jih spet odklonila pri sinu) ali pa
smo prepusCeni sebi. Jaz sem se za svojega sina odloCila za samoplacnisko zdravljenje v

tujini. « (N. K., mama sina z Downovim sindromom, 13.5.2013, v intervjuju).

Starsi kot vire najboljSe pomocCi oziroma podpore navajajo svoje starSe, sorodnike, socialne
delavke, zdravstveno osebje in starSe s podobno izkusnjo.
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»NajveC pomoci za otroka imam od mojih starSev. Brez njiju bi tezko zvozila. « (K., mama

dvojckov, sina in hCerke s cerebralno paralizo, 8.5.2013, v intervjuju.)

»NajveC pomocCi sem dobila od fizioterapevtke, ki me je tudi izSolala za izvedbo vaj doma, mi
svetovala pripomocke... tu je bil zdravnik le v funkciji "pisca"” napotnic.« (U., mama sina s

cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

»Socialna delavka iz zdravstvenega doma.« (zakonca S. in R., starSa sina s cerebralno
paralizo, 8.5.2013, v intervjuju).

»NajveC pomoci so mi zagotovili lokalni zdravniki, predvsem hCerkina pediatrinja. Pomagali
so tudi ljudje iz domacega okolja- zbirali denar in podobno. V pomoc so mi bili e moz in
sinova- prevzeli so domaca dela.« (N., mama hcerke, ki je v prometni nesreci utrpela hude

poskodbe mozganov, 12.5.2013, v intervjuju).

»NajveC pomoci smo dobili s strani sorodnikov (sestre, starsi) in osebja na nevroloskem
oddelku ter razvojne ambulante.« ( A., mama sina, ki ima hude nevroloske tezave, 11.5.2013,

Vv intervjuju).

»Nasi druzini so najbolj pomagale izkusnje starSev, ki so se srecCali z enako tezavo. « (S.,

mama hcerke, ki se je rodila gluha, 11.5.2013, v intervjuju).

»Moji starsi so mi vedno bili najbolj v pomoc€. Pri drugi diagnozi pa Drustvo za avtizem

DAN.« (N. K., mama sina z Downovim sindromom, 13.5.2013, v intervjuju).

»Veliko je povedala socialna delavka iz ZD Bezigrad, pa so jo zal odpustili. Veliko informacij
in najpomembnejSe pa izvemo ob druzenju s starSi.« (zakonca D. in M., starSa dvojckov s

cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

Na vprasanje katero obliko pomocCi/ podpore pogreSajo pri skrbi in vzgoji otroka z oviro, so
starsi izpostavili predvsem odsotnost sogovornikov oziroma prijateljev, s katerimi bi se lahko

odkrito pogovorili o vseh obCutkih, ki so se jim porajali ob rojstvu otroka z oviro.

»PogreSam pomoc prijateljev. Ko se ti rodijo taksni otroci, kmalu ostanes brez vecCine
prijateljev. Nasi otroci se ne znajo igrati z njihovimi, poleg tega so vedenjsko problematicni
in za druzbo nisi ve€ zanimiv. To je bila zame brez dvoma najtezja stvar, ki se mi je zgodila po
rojstvu mojih otrok.« (K., mama dvojckov, sina in h¢erke s cerebralno paralizo, 8.5.2013, v

intervjuju.)
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Krstulovi¢ (2012), v svojem delu prav tako ugotavlja mnenje starSev, da se v svoji izkusnji
znajdejo sami in prepricanje, da kdor nima izkuSenj s skrbjo za otroka z oviro, njihove
izkuSnje ne more razumeti. Prav tako piSe, da je najveCja razlika med izkusnjama starSevstva
starSev otrok z oviro in tistih, ki skrbijo za otroke brez ovir v odzivu drugih na rojstvo in na
skrb za otroka z oviro, Kkajti veselje ob rojstvu otroka, ki ga starSa delita z drugimi
pomembnimi osebami je odsotno. Rojstvo otroka z oviro postane osebna izkusnja, v katero se
pomembni drugi zaradi obcutljivosti ne vkljuCujejo. Tak odziv ljudi ostane skozi celotno

starSevstvo. StarSem otrok z oviro se socialne mreze bistveno skrcijo.

Naslednja sogovornica nam zelo odkrito napiSe, kaj vse v zaCetku bremeni mamo otroka z
oviro in skoraj natanéno nakaZe, kje vse bi lahko svoje mesto dobilo socialno delo. Zelela bi
si sogovornike, ki bi jo poslusali, jo razumeli, Ce si zeli Cas tudi samo zase, ji dali informacije
0 sistemu pomoci druzinam otrok z oviro, ji pomagali organizirati skrb za otoka na domu in

izven...

»Tu bi si v tisti situaciji Zelela pomoc jaz osebno, sogovornike, ki bi me poslusali in mi ne
govorili le, da sem panicna in obsedena z delom z otrokom, sogovornika, ki bi me razbremenil
strahu pred prihodnostjo, kaj bo v primeru boljSega ali slabSega razvoja, kdo mi tu lahko
pomaga, sogovornika, ki bi mi povedal, da Ce si vzamem "day off" nisem slaba mama... vse to
me je namreC pripeljalo do "burn out-a". Borba s sluzbenimi obveznostmi, ki so mi zagotovili
denar za prezivetje in celoten servis in neskoncno delo z otrokom, vsa preostala opravila
servisiranja druzine (to je bil moj drugi otrok) in nenazadnje izjemen pritisk odgovornosti, da
je otrokov razvoj odvisen od kvalitete mojega ukvarjanja z njim. Zivljenje sem prilagodila
urniku otroka, dopoldan sem ga vozila na terapije, sluzbo sem hvala bogu prilagodila temu.
Torej kaj je tezava- je, da so strokovni delavci na voljo v dopoldanskih ¢asih, ko smo starsi
delavno aktivni, Ce zeliS popoldanski termin , je teh srecanj veliko manj, so bolj poredka. Jaz
osebno sem prilagodila vse obveznosti otroku in servisu zanj, kljub temu obdrzala sluzbo, saj
sem imela v vodstvu posluh za delo od doma, pa tudi delo mi to omogoc¢a. Ce tega ni, je
sistem pomoci popolnoma neprilagojen. Vsi strokovnjaki bi morali delati popoldne, zvecCer,
Cez vikende....to je pri nas nemogoce...in to se mi zdi daleC najvecji problem.« (U., mama sina

s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

Individualiziran sistem podpore pripravljen s strani soudelezenih strokovnjakinj in
strokovnjakov zbranih v » Timu v podporo starSem otrok z oviro«, bi sogovornici prihranil

veliko energije, Casa in denarja. Bolj kakovostno bi bilo njeno zivljenje, pa tudi otroka z oviro
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in celotne druzine. V okviru tega bi lahko zaziveli tudi t. i. respite centri, ki jih v svojem delu
omenja Krstulovi¢ (2011), gre namrec za v tujini Ze uveljavljene centre, kjer je starSem otrok
z oviro nudena pomoC v smislu kratkotrajne skrbi za njihove otroke med tednom ali ob
vikendih in poleg vzgojnega namena sluzi tudi razbremenitvi starSev. Avtor pojasnjuje, da je
v Sloveniji taka pomoC sicer lahko zagotovljena s strani razlicnih socialno varstvenih

zavodov ali zdravstvenih institucij, vendar v njih posameznik ni celostno obravnavan.

StarsSi otrok z oviro navajajo tudi, v raziskavi ze veCkrat omenjeno, pomanjkanje celostne
obravnave otrok z oviro, pri Cemer bi prav tako vidno vlogo lahko imel »Podporni tim starsem

otrok z oviro«:

»Pomanjkanje celostne pomoci glede vseh podrocCij povezanih s potrebami otroka, ki je
drugacen: zdravstveni vidik (Se tu vsak specialist obravnava le svoj vidik, ni celostnega
pogleda na vsa zdravstvena podrocja), organizacijski vidik glede varstva otrok, vkljuCitve v
razliCne razvojne aktivnosti, moznosti olajSav, ki jih imamo starsi...vse se dela parcialno,
nihCe pa vsega ne poveze v celoto.« (A., mama sina, ki ima hude nevroloske tezave,
11.5.2013, v intervjuju).

Poleg razdrobljenosti strokovne obravnave otrok z oviro starSe moti tudi okostenelost/

zastarelost sistema.

»Informacijo ali obstaja kje na svetu najboljSa mozna nega in rehabilitacija za take otroke.
Ker ostanes za vse sam. Strokovnjaki pa nimajo pravnih informacij ali pa so zastarele. Nihce
te ne zna napotiti na prave naslove. Za vse ostanemo starsi popolnoma sami in tavamo v temi,
oziroma kakor se kdo znajde. Do sedaj se Se nihCe iz strokovnega osebja ni potrudil, da bi
vsak starS lahko dobil na enem mestu vse potrebne informacije. In da bi se podatki
posodabljali , da ne bi postali zastareli.« (zakonca D. in M., starSa dvojckov s cerebralno
paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

StarSi omenjajo Se Zeljo po pomoci na domu, Se posebej v prvih mesecih po rojstvu otroka ter
opozarjajo na nesprejemljiv naCin svetovanja zdravstvene stroke v primerih, ko imajo otroci

vedenjske tezave. Raje kot, da poisCe vzrok takSnemu vedenju, predpiSe pomirjevala.

»Vedno sem pogreSala pomoc in svetovanje na domu. Otrok se namre¢ doma obnasa drugace
kot npr. v vrtcu ali v CUDVju. Potrebovala bi nasvet kaj v dolocCenih situacijah otrok s svojim
vedenjem Zeli od mene, kako naj reagiram, da mu sporoCim, da ga razumem in da ne dosezem

nasprotnega efekta. Kako preusmerit pozornost, kako ravnati v kriznih trenutkih, kako ga
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fizitno obvladat (da ne poskoduje sebe ali koga v okolici)...teh stvari se v teoriji ne da naucit.
Zame pomirjevala niso reSitev! Sama stremim k razreSevanju vzrokov, ne k blazenju posledic.
Najbolj pa me zalosti to, da je zdravstvena mentaliteta Se vedno na ravni srednjega veka,
izvajanje represije s cepljenji, zdravljenje izkljucno s farmacevtskimi pripravki, ki imajo vec
negativnih ucinkov kot pozitivnih, v kolikor pa se starsi le temu upremo, pa se lahko znajdemo
celo na zatoznih klopeh. Kot da starSi nimamo Ze dovolj problemov. Vsak stars hoCe za
svojega otroka samo najboljSe.« (N. K., mama sina z Downovim sindromom, 13.5.2013, v

intervjuju).

USTREZNOST STROKOVNIH STORITEV

Strokovne storitve v 0zjem pomenu so starsSi razumeli predvsem kot zdravstvene storitve, kar
je tudi logiCna povezava, saj so otroci z oviro v zgodnjem obdobju vkljuCeni predvsem v
zdravstveni sistem. Ta pa je, kot poudarjajo tudi moji sogovorniki in sogovornice, skop in v
veCini primerov neucinkovit. StarSi navajajo slabo dostopnost do fizioterapij in ostalih
obravnav (logopedije, delovne terapije,...), in tudi Ce so dostopne, jih je premalo. Z
zadostnim Stevilom individualnih obravnav v zgodnjem otrostvu in fazi rasti bi se stanje

otrok z oviro lahko le izboljSalo, so prepricani starsi.

»P0o mojem mnenju bi morali imeti taksni otroci pravico do vecC terapij; delavno terapijo
imata npr.1x na dva tedna, kar je zagotovo premalo.« (K., mama dvojckov, sina in hCerke s

cerebralno paralizo, 8.5.2013, v intervjuju.)

»Premalo je strokovnih obravnav (fizioterapije, delovne terapije, logopedije)- vsaka le enkrat
mesecno je manj kot premalo.« (D., mama hcerke z Itovim sindromom, 7.5.2013, v

intervjuju).

»HCerka je npr. vkljuCena v program za otroke s posebnimi potrebami, kjer imajo sicer redne
aktivnosti, vendar jih veliko za mojo hcerko ni primernih. Hcerka bi potrebovala vec
fizioterapije, saj je nepokretna, program pa je narejen tako, da je za vse otroke enak in se
tako ne more upostevati individualnih potreb.« (N., mama hcerke, ki je v prometni nesreci

utrpela hude poskodbe mozganov, 12.5.2013, v intervjuju).

» OtroCka pri 4 letih Se nimata svojega logopeda, pa bi ga nujno potrebovala...« (zakonca D.
in M., starSa dvojCkov s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).
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Poudariti je treba Se, da veCina starSev terapije, ki jih krije zdravstveno zavarovanje,
dopolnjuje Se s terapijami v zasebni praksi, saj so prepricani, da s tem povecujejo moznosti za

otrokov napredek.

»Premalo terapij, in e tiste, ki so na voljo, so na voljo v dopoldanskem Casu, kar je za veCino
starSev neugodno, ker je to pac Cas, ko so v sluzbah. . Torej kaj je tezava- je, da so strokovni
delavci na voljo v dopoldanskih Casih, ko smo starsi delavno aktivni, Ce ZeliS popoldanski
termin , je teh sreCanj veliko manj, so bolj poredka. Jaz osebno sem prilagodila vse
obveznosti otroku in servisu zanj, kljub temu obdrzala sluzbo, saj sem imela v vodstvu posluh
za delo od doma, pa tudi delo mi to omogoga. Ce tega ni, je sistem pomoci popolnoma
neprilagojen. « (U., mama sina s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

Poleg pomanjkanja terapij, sogovornica zgoraj izpostavlja tudi neprimernost dopoldanskega
Casa, v katerem se terapije izvajajo, kajti to je Cas, ko je veCina starSev sluzbah. Sama je imela
sreCo, kajti v sluzbi so imeli posluh za njen polozaj in je lahko delala doma. Druga
sogovornica je prav tako omenila "sreco", ker ji dober financni polozaj druzine omogoca, da
se lahko posveca le otroku, v isti sapi pa se je tudi sprasevala, kako zmorejo tisti, ki te "sreCe"
nimajo. Tudi Okolis (2012) v svoji analizi ugotavlja, da je dostop do ustrezne podpore in

pomoci razlicnih strokovnjakov v veliki meri odvisen prav od iznajdljivosti starSev samih.

»Ce Zeli$, da otrok napreduje se mora3 boriti na vseh koncih &isto sam. Vse je zelo stresno in
gre veliko Zivcev.« (zakonca D. in M., starSa dvojckov s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v
intervjuju).Tako sta starSa odgovorila na vpraSanje ali jim strokovne sluzbe nudijo dovolj

pomoci, Cemur pritrjuje tudi naslednja sogovornica.

»E. zdaj obiskuje 7. razred prilagojenega programa na OS Roje in dve leti na 3oli niso imeli
nobenega logopeda. V zdravstvenem domu pa ji tudi ni veC pripadal. Drzavne ustanove nam
tudi same od sebe niso nudile dovolj informacij, tako da sem do veCine informacij, do stvari,
ki pripadajo mojemu otroku in tudi meni na nek nacin poskusala priti sama.« (D., mama

hcerke z Itovim sindromom, 7.5.2013, v intervjuju).

»Je pa velik problem konstruktivnega sodelovanja med "pedagogi™ in starsi, saj, Ce kot stars
pokazeS ambicijo, da Zelis, da ima otrok maksimalno kvaliteten servis in to brez neprestanega
starSevskega nadzora, si opredeljen kot zoprn, zahteven starS. Posledicno lahko trpi in Cuti

posledice otrok, zato smo vsi starsi "lazno osladni in prijazni” z vzgojitelji, terapevti, ker se
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bojimo, da bi v primeru pritozb ipd. posledice lahko nosil otrok...«.(U., mama sina s
cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

Sogovornica je odkrito izpostavila vec tezav s katerimi se soocajo starsi otrok z oviro:

- pomanjkanje pristnega sodelovanja starSev s strokovnjaki, kajti strokovnjaki nastopajo iz

pozicije mocCi, v smislu, da so edino oni tisti, ki vedo;

- pomanjkanje celostne obravnave oziroma individualnega programa v katerega bi bili
vkljuCeni otrok, starsi in strokovnjaki iz potrebnih obravnav in bi se npr. letno analiziral in

prilagajal;

- nezaupanje oziroma strah pred tem, kaj se dogaja z otrokom, ko so starsi odsotni (v vrtcih,
zavodih...).

Pomanijkljivosti sogovornica vidi Se:

»V zdravstvu zaradi represije, Cakanja pred ordinacijami, ni posebne Cakalnice za otroka, ki
bi mogocCe bil raje sam oz. ko v trenutku krize potrebuje osamo. Bolj pogoste obravnave,
pomocC na domu. Pogresam tudi kaksno trgovino z oblacili, obutvijo, ki bi bila prilagojena za
naSe otroke. NamreC zelo tezko je z otrokom pomerjat Cevlje v trgovini z ozkimi prehodi,
sploh, Ce otrok dobi napad ihte in se ti zaCne metat po tleh...Obvezno zagotovit brezplacnega
psihoterapevta za starSe, ki imajo otroke s posebnimi potrebami v okviru samih institucij-
vrtci, Sole, zdravstvo, CUDVji...« (N. K., mama sina z Downovim sindromom, 13.5.2013, v

intervjuju).

Nekateri starSi imajo slabe izkusnje na podrocCju izobrazevanja, menijo, da se otrokom z oviro
ne posveca dovolj pozornosti iz perspektive moci/ krepitve moci, paC pa se le ohranja
obstojecCe stanje, kajti drugacen pristop bi pomenil vec€ dela, v katerem pa strokovnjaki naj ne

bi videli smisla, saj za otroke z ovirami nimajo visokih pricakovanj.

»Najvecje so pomanjkljivosti na podroCju izobrazevanja, saj kader ni dovolj motiviran za
izvedbo zahtevnih nalog in tudi ni motiviran, da otrok napreduje na podrocjih, kjer je
sposoben.« ('A., mama sina, ki ima hude nevroloSke tezave, 11.5.2013, v intervjuju).

Vzrok za opisano tezavo vidim v odsotnosti individualnega pristopa do posameznega otroka z

oviro. Sistem sicer omogoca individualiziran program izobraZzevanja, vendar to ne pomeni, da
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se en strokovnjak ukvarja z le enim otrokom z oviro naenkrat, v obravnavi jih ima namrec

veC- do pet, kar iz prakticnega vidika ne omogoca kvalitetno pac pa povprecno delo.

»NajveC pomanjkljivosti je v tem, da je zelo malo ljudi, ki bi se z duSo ukvarjali s takimi
otroki. Vse je en sam tog okostenel sistem. Dela se tako kot se je Ze desetletja nazaj. Vse se
zelo pocasi pomika na bolje. Ne pride se do strokovne obravnave. Otrocka pri 4 letih Se
nimata svojega logopeda, pa bi ga nujno potrebovala...«. (zakonca D. in M., starSa dvojckov
s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

PasSi¢ (2005) v svoji raziskavi navaja podobne misli starSev otrok z avtizmom. Pravijo, da so
pogovori s strokovnjaki skopi, veckrat tudi slabo poznajo problematiko. Zeleli bi si ve¢
navodil za delo z otrokom doma, obCasno pa si Zelijo tudi, da bi jih razbremenila oseba, ki
naj bi bila strokovno usposobljena in bi prezivela Cas z otrokom z oviro, ko bi starsi bili
odsotni.

Vse navedene tezave starSev otrok z oviro so bile Ze veCkrat javno izpostavljene, naletele so
na trenutni odziv, ki pa Se ni prerasel v kolektivni odziv. Vse preveckrat se izgovori najdejo v

t.1. Krizi, recesiji.

Prav je, da raziskavo zakljuCim s pozitivno noto, kljub v njej nenehnemu izpostavljanju tezav
s katerimi se sreCujejo starSi otrok z oviro ob rojstvu otroka. Sledijo odgovori starSev na

vprasanje s katero strokovno sluzbo so imeli oziroma imajo najboljSe izkusnje.

»Najbolj v srcu pa mi je ostala enota za intenzivno nego nedonoSenckov v ljubljanski
porodnisnici. Tam so pa res enkratni.« (K., mama dvojckov, sina in hcerke s cerebralno

paralizo, 8.5.2013, v intervjuju.)

»S fizioterapevtko, do katere sem prisla preko vez. Bila je prva oseba, ki si je mojemu sinu
posvetila najveC pozornosti in od katere sem dobila tudi najveC informacij kako delati z
otrokom.« (U., mama sina s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

»S splosno bolnisnico dr. Franca Derganca, oddelek za invalidno mladino Stara gora.«
(zakonca S. in R., starSa sina s cerebralno paralizo, 8.5.2013, v intervjuju).

»S hcerkino pediatrinjo. Z njo sem se vedno lahko vse pogovorila in vedno mi je skusala
pomagati, Ce je le bilo v njeni moCi.« (N., mama hcerke, ki je v prometni nesre€i utrpela hude

poskodbe mozganov, 12.5.2013, v intervjuju).

52



»S surdopedagogi na ZGN v Ljubljani.« (S., mama hcerke, ki se je rodila gluha, 11.5.2013, v

intervjuju).

»Po dosedanjih izkusnjah imam najboljSe izkusnje z osebami, ki so neposredno v kontaktu z
mojim sinom. Zame osebno, pa imam najboljSe izkusnje s psihoterapevtko, ki je tudi varuska
mojega sina. Le tak psihoterapevt, ki ima dejansko kontakt z nasSimi otroki, bo razumel starse
otrok s posebnimi potrebami. Takemu psihoterapevtu ni potrebno razlagat vseh podrobnosti
obnaSanje nasih otrok, ker jih ze pozna in razume. Zame kot za mamo je izredni pomembno,
da mi nekdo razlozi kaj mi zeli otrok z doloCenim vedenjem sporocit in predvsem kako naj na

to reagiram.« (N. K., mama sina z Downovim sindromom, 13.5.2013, v intervjuju).

»S socialno delavko, zal odpusceno na ZD Bezigrad.« (zakonca D. in M., starSa dvojckov s
cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

4. DRUZINE Z OTROKI Z OVIRAMI

4.1. DRUZINE

Nesmiselno je postavljati vprasanja oziroma definicije o »pravi« obliki druzine, o pravih
naCinih druZzinskega Zivljenja ali druzinskih potekih, ( Caginovié- Vogrin€i¢ 2008).
PodrobnejSo razlago o tem nam podaja ZavirSkova (2012:11-14), ki razlaga, da je z
liberalizacijo intimnega Zivljenja v 20. stoletju zakonska zveza najprej neopazno, potem pa
vse bolj zaznavno zacela izgubljati svoj pomen. ZmanjSalo se je Stevilo porok, zakonske
zveze so postale vse krajSe in nestabilne, Stevilo razvez pa se je zaCelo veCati. Mnoge drzave,
med njimi tudi Jugoslavija, so v sedemdesetih in osemdesetih letih prejSnjega stoletja
izenaCile neporoCena partnerstva med zenskami in moskimi s poroCenimi, jih poimenovale
zakonske skupnosti in s tem pravno uredile materialne in socialne pravice otrok in

odgovornost starSev do otrok v primerih, ko se odrasli niso porocili.

Pokazatelj velikih sprememb je bilo vse vecje Stevilo zdruzenih druzin, ki so nastale, ko so se
razvezani odrasli zdruzili v novo druzino in so pri tem mnogi otroci dobili dve mami, veC
babic ter nove brate in sestre. Velike premike v intimnem zivljenju je pokazalo tudi
naraSCanje Stevila enostarSevskih druzin, najpogosteje mater z otroki (zensko osredinjena
gospodinjstva), ki danes tvorijo vsaj petino 0z. v gospodarsko razvitem svetu Zze Cetrtino vseh

gospodinjstev. EnostarSevske druzine so posledica razvez ali fizicne loCenosti zakoncev ali pa
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v primerih Zenskih enostarSevskih druzin tudi odloCitve Zensk, da bodo same skrbele za
otroke.

Povecuje se Stevilo transnacionalnih ali »svetovnih druzin«, ki se raztezajo na razliCne dele
sveta, prehajajo meje, jezike, kulture, ob tem ko druzinske Clanice in Clani med seboj

ohranjajo ekonomske in Custvene vezi.
Povecuje se tudi Stevilo mavricnih druzin, ki jih tvorijo odrasli istega spola z otroki.

Spremenili so se tudi klasicni razlogi za sklenitev zakonske zveze: zdruzevanje lastnine,
varovanje zensk, dominacija druzinske skupine na dolocenem ozemlju, delitev Zivljenja in

premozenja s potomci »iste krvi.

V Sloveniji imamo leta 2011 zabelezenih 567.356 druzin, od tega je zakonskih parov z otroki
237.422, sledijo zakonski pari brez otrok (125.489), nato sledi enodruzinski tip druzine (mati
z otrokom, teh je 119.706), sledijo zunajzakonska skupnost z otroki (49.122 druzin),
enostarSevska druzina oCeta z otrokom (23.423 druzin) in zunajzakonska zveza brez otrok
(12.185 druzin). Mavricne druzine niso vstete v Stevilo druzin glede na druzinski tip zaradi
izkljuCevalne politike, otroci iz teh zvez (po ocenah raziskovalcev jih je okoli 100) pa so
vkljuCeni v enodruzinske skupnosti. Ti podatki nam pokazejo, da imamo tudi v Sloveniji
razlicne oblike druzinskih skupnosti in da zakonska zveza ni sinonim za druzino niti pogoj

druzinske skupnosti. (Zavirsek 2012).

Vsem pa, ki se odloCijo za starSevstvo je skupno, da si Zelijo, kot pravi Darja Zavirsek (2005)
» popolnega dojencka «.

4.2. OTROK Z OVIRO

Besede neposredno odrazajo in krepijo nas odnos in prepricanja do druzbe; besede oblikujejo
nas$ svet. Jezik, kot pravi ZavirSkova (2000: 100) je neke vrste druzbena konstrukcija

realnosti.

Ce hotemo o0 nefem razviti diskurz, moramo to nekaj tudi poimenovati. Paziti moramo na
ustreznost poimenovanja. Prav neustreznost poimenovanja oseb z oviro je bila skozi

zgodovino tista, ki jih stigmatizirala, zatirala, kategorizirala, potiskala na rob druzbe.

V naslovu diplomske naloge uporabljam izraz otroci z oviro, ker se mi od vseh zdi Se najbolj
sprejemljiv. Na zivljenjski poti otrok so se znasle ovire, ki jih lahko preskocijo ali obidejo s
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pravogasno in ustrezno pomocjo druzine in druzbe. Ceprav je ovira vecinoma razumljena kot
posSkodba, bolezen, moram poudariti, da izhajam iz razlage druzbenega modela ovire, ki

pravi, da je ovirajoCa pravzaprav druzba.

»lzraz  "oviranost” (ang. handicap) pomeni izgubo ali omejitev moznosti vkljuCevanja v
Zivljenje v skupnosti na enaki ravni kot pri drugih ljudeh. lzraz poudarja osredotoCenje
pozornosti na pomanjkljivosti v okolju in v mnogih organiziranih aktivnostih v druzbi, ki
preprecuje ljudem/ invalidom, da bi se vanje vkljuCevali pod enakimi pogoji kot vsi ostali.«
(Urh v Smolej in ostali, 2008:8).

Zagovorniki druzbenega modela ovire zagovarjajo staliSCe, da je ovira druzbeno konstruirana
poskodba in da imajo ljudje z ovirami moci in proznost, ki jih strokovnjaki spregledujejo.
Namesto o nezmoznih ljudeh bi morali govoriti o ovirajoCi druzbi. Kljub temu pa je treba
podariti, da ima tudi ta model ovire veliko pomanjkljivost, kajti prezrl je razlicne izkusnje
razlicnih posameznic in posameznikov z ovirami, na kar so opozorile kritike, ki so izhajale

veCinoma iz feministicnih Studij. (Dominelli 2005)
Ko govorim o otrocih z ovirami, mislim na otroke z razliCnimi ovirami.

V preteklosti so bila, kot ze zgoraj omenjeno, poimenovanja »drugacnih« otrok Se bolj
stigmatizirajoCa. Od sredine dvajsetega stoletja so bili poimenovani kot prizadeti otroci.
Zasidrano je bilo mnenje, da so ti otroci v svojem razvoju in potrebah toliko drugacni, da
potrebujejo posebno usposobljene strokovnjake in posebne pogoje za vzgojo in izobrazevanje.
Medicinski diskurz je posameznika prepoznaval skozi poskodbo, funkcionalno nesposobnost
in socialno oviranost. Usmerjen je bil v hibe, slabosti, nesposobnosti, jih skuSal ¢im bolj
natancno ugotoviti in poimenovati. Uporabljali so se izrazi kot so prizadet, defekten,
podnormalen,.... Naziv prizadet je bil tedaj najustreznejSi, pa tudi najbolj ukoreninjen. Na
neustreznost poimenovanj so zaceli opozarjati »prizadeti« sami. Pod pritiskom novih vrednot
in spoznanj se je pojem »prizadeti« zaCel mehcCati. Nadomestil ga je pojem »otroci in
mladostniki z motnjami v telesnem in duSevnem razvoju«. Z novim pojmom pa je vseeno
ostal prizvok nesposobnosti in Se vedno tudi prepriCanje, da so te otroke in mladostnike
sposobni vzgajati in izobrazevati le v specializiranih institucijah. Med letoma 1960 in 1976 so
otroke »kategorizirali« - vsakega od njih so umestili v jasno doloceno kategorijo prizadetosti,
v kateri so vsi ostali skoraj za vedno. Ker je bila ta dokoncnost v nasprotju z novonastalimi

teorijami 0 razvoju otroka, so kategorizacijo nadomestili z »razvrsCanjem«. Slednje
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poimenovanje pa ni kaj prida spremenilo pojmovanje. S t.i. razvrS¢anjem so »nastali« otroci s

posebnimi potrebami. (Opara 2005).
Tako so uradno poimenovani Se danes.

Razli¢na poimenovanja kazejo na odnos druzbe. Mnenje uporabnikov je, da imamo posebne
potrebe prav vsi, po drugi strani pa je enakopravno vkljuCevanje oseb s posebnimi potrebami
onemogoceno prav zaradi njihovi posebnih potreb, kajti potrebe osebe z oviro je zanjo
obicajna ne pa posebna. (Ceglar 2005).

Kdo so otroci s posebnimi potrebami?
Po Zakonu o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (ZUOPP), sprejetem leta 2000, so to:

e otroci z motnjami v dusevnem razvoju,
e gluhi in naglusni otroci,

e slepi in slabo vidni otroci,

e otroci z jezikovnimi motnjami,

e gibalno ovirani otroci,

e otroci s primanjkljaji na posameznih podrocjih ucenja.

dolgotrajno bolni in

otroci s Custvenimi in vedenjskimi motnjami.

Vendar tudi uradna poimenovanja niso enotna, kar nakazuje tudi na neenotnost in
nesodelovanje strok. PodroCje socialne varnosti oz. Zakon o starSevskem varstvu in
druzinskih prejemkih (ZSVDP), govori o otroku, ki potrebuje posebno nego in varstvo. V
zdravstvu, natanCneje v Zakonu o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju
(ZZVZZ) in Zakon o zdravstveni dejavnosti uporabljajo pojem (Se vedno) otrok z motnjo v
telesnem in duSevnem razvoju. V Konvenciji o pravicah invalidov, katere podpisnica je

Slovenija postala leta 2008, pa so to invalidni otroci.

Tudi starSem, s katerimi sem se dogovarjala za sodelovanje pri diplomski nalogi, so me
spraSevali zakaj uporabljam izraz otroci z ovirami. Njim se izraza invalidni otroci ali otroci s
posebnimi potrebami nista zdela sporna, kar nam da vedeti, kako tezko je uvajati nova
poimenovanja, kljub argumentom. Ob razlagi pojma in poudarku, da damo osebo vedno pred

opisom njegove ovire, so poimenovanje kar sprejeli. Po mnenju Urhove (Urh v Smolej in
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ostali, 2009: 8-9) je termin » ljudje z ovirami« najbliZji prevod angleSkemu izrazu » people
with disabilities«. Termin je sodoben in manj stigmatizirajoC, saj na prvo mesto postavi osebo

in Sele nato njen/ njegov hendikep oz. oviro.

»Termin torej na simbolni (kulturni, jezikovni) ravni pomeni premik od tradicionalnega
medicinskega pojma invalid in v odnosu do teh oseb odpira bolj enakopraven pogled. Ljudje z
ovirami niso veC le osebe, ki so odvisne od drzavne skrbi, temvec so polnopravni drzavljani, ki
lahko ob zagotovljeni podpori enakovredno participirajo v vsakdanjem zivljenju.« (Urh v
Smolej in ostali, 2009: 8).

Ob tej priloznosti bom v nadaljevanju predstavila gibanje »People first language« (jezik, ki
na prvo mesto postavi ljudi), ki je nekakSen pionir na podrocju vkljuCujoCega poimenovanja

ljudi z ovirami.

4.2.1. PEOPLE FIRST LANGUAGE

Gibanje »People first language« (v nadaljevanju PFL) se je zaCelo v Zdruzenih drzavah
Amerike leta 1988. Ustanovila ga je Katie Snow, mama otroka z oviro. Opozarjati je zacCela
na neustreznost izraza otroci s posebnimi potrebami, saj le-ta otrokom odvzame njihovo
osebnost, individualnost. VV odzivih ljudi pa spodbuja pomilovanje. Saj, Ce npr. nekomu
reCemo: »Imam otroka s posebnimi potrebami.«, se bo ta zagotovo odzval z :» Joj, tako mi je
zal'«. Takemu odzivu so pogosto price tudi otroci z ovirami sami, e razumejo ali pa ne, ni

prav da so objekti pomilovanja, za katere se ustvarja nizka pricakovanja.

Beseda poseben ima mogoce res veCinoma pozitivho konotacijo, ne pa v nasem primeru, saj
posebne potrebe vodijo naravnost v segregacijo. Otrok s posebnimi potrebami potrebuje
posebne aktivnosti, posebne ucitelje, posebno okolje,... Ce je poseben, ni upravicen
sodelovati v vsakdanjih, navadnih aktivnostih.

Auvtorica se sprasuje mar ne bi vsi starsi sanjali o otrocih s posebnimi potrebami, Ce bi bile le-
te v druzbi priznane kot zares posebne? Resnica je ravno nasprotna: druzba podcenjuje otroke
z ovirami. Druzbeno obiCajna praksa je, da se jih klasificira in z reproduktivnimi tehnikami

odpravlja.
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Ljudje z ovirami tvorijo najveCjo manjSinsko skupino, je tudi najbolj vkljuCujoCa skupina, saj
jo sestavljajo ljudje vseh starosti, spolov, ver, narodnosti, spolne usmerjenosti in socialno
ekonomskih statusov. Edino kar jim je skupno je to, da so delezni druzbenega nerazumevanja,
predsodkov in diskriminacije. Prav ta najveCja manjSinska skupina je tista, kateri se lahko
prikljuci prav vsak, kadarkoli: ob rojstvu, ob nesreci, skozi bolezen in s staranjem. In Ce se
zgodi nam, na kaksen nacin bi bili radi predstavljeni?

Na Skodljivost poimenovanj ljudi z medicinskimi diagnozami opozarja tudi Mary Douglas, (v
ZavirSek 2000: 102) ki pravi, da veCina diagnoz uniCevalno ucinkuje na drzavljanski status
osebe, saj je s tako diagnozo osramocena, pomilovana ali izkljuCena. Medicinske diagnoze
Douglasova uvrsCa med sovrazne besede, ki tvorijo strategijo zavraCanja, s katero » drugi«

postane simbol revsCine, nevarnosti, patologije in nenormalnosti.

(PFL) postavi na prvo mesto osebo, nato pa njegovo oviro, kajti ovira je najprej medicinska
diagnoza in Ce z njo naslavljamo osebe, jim v prvi vrsti odvzamemo sposStovanje in vrednost

osebnosti.

Tako ne reCemo: "mentalno zaostal", paC pa, oseba z intelektualno oviro,
"ona je avtisticna", paC pa, ona ima avtizem,
" obsojena je na invalidski vozicek", paC pa uporablja invalidski vozicek,
"ima vedenjske tezave", pacC pa, potrebuje podporo pri u¢enju vedenja,
"on je Down", pa€ pa on ima Downow sindrom,

"normalni in zdravi otroci", pac pa otroci brez ovir... ( Snow 2009).

4. 3. ROJSTVO OTROKA Z OVIRO

Nesteto je knjig, priroCnikov in Clankov, ki govorijo o vzgoji otrok v razlicnih Casovnih
obdobyjih, prav tako je veliko del in nasvetov na temo nosecnosti in pripravah na porod, zdravi
prehrani, telovadbi v noseCnosti in pred njo, o starSevstvu... Nikjer pa ni niti z besedico
omenjena moznost, da se lahko rodi tudi otrok z oviro. Res je, da se nihCe izmed bodocCih
starSev ne pripravlja na otroka s kakrsnokoli oviro, kar pa ne pomeni, da otrok z oviro gladko

ni.
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»Hendikepiranih dojenckov torej ni, kar pomeni, da tudi starSev in drugih bliznjih, ki skrbijo
za hendikepirane otroke, ni. Torej hendikep ni del normalnosti, temveC anomalija in ne-

normalnost.« ( ZavirSek 2005: 4).

Avtorica (Zavirsek 2005) pise Se, da niso Se desetletje nazaj (2003) med organiziranimi
Stirtindvajseturnimi pripravami na porod in nego otroka za starSe in skrbnike v) KiliniCnem
centru v Ljubljani, namenili niti besede temu, kako naj starSi ravnajo, ko se rodi otrok z oviro.
Stanje se tudi do danes ni spremenilo, sklepajo¢ po opravljenemu pogovoru (9.5.2014) z
zdravnico internistko na klinicnem oddelku za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo
Pediatricne klinike Univerzitetnega kliniCnega centra v Ljubljani. Za pogovor z njo sem se
odlocila, ker me je zanimalo, kako se z rojstvom otroka z oviro soocCa zdravstveno osebje, ali
se morda ucCijo ustreznih korakov sporoCanja, ali imajo ob tem mogoCe zagotovljeno
psihosocialno pomoc, (kajti tak dogodek tudi zdravstvene delavce prav gotovo ne pusCa
ravnodusne), na kakSen nacin o oviri otroka sporoCajo starSem,... PoskuSala sem ugotoviti
tudi, ali bi lahko ob takem dogodku naSlo svoje mesto socialno delo oz. socialno delavni

nacin.

Povedala je, da se medicinsko osebje s takimi situacijami sreCuje povprecno enkrat na teden
in potrdila domnevo, da so prepusceni lastni iznajdljivosti in zivljenjski izkuSenosti. Pri
Studiju medicine jih do nedavnega niso ucili, kako postopati v takih primerih, tako so bili
primorani razviti lastne strategije, kar pa je za mlade zdravnike predstavljalo precejSen stres.
Ceprav so vodstvo opozarjali 0 nujnosti psihosocialne pomo¢i tako zanje kot za starse otrok z
ovirami Ze od leta 2003, so psihologinjo zaposlili Sele v decembru 2013. Tudi dr. Ravnik v
spremni besedi (Restoux 2012) poudarja, da imajo zdravstveni delavci premalo znanja o tem,
kaj se s psiholoSkega vidika dogaja s starSi ob rojstvu otroka z oviro, kako notranja
dozivljanja starSev lahko vplivajo na sodelovanje s strokovnim osebjem in svojci, ne poznajo
dogajanja v SirSem socialnem krogu druzine otroka z oviro, Ceprav s takimi situacijami

sreCujejo vsak dan. ReSujejo pa jih » kakor vedo in znajo«.

Bernarda OkoliS svoje dozivljanje v bolniSnici opiSe in potrdi zgornje navedbe takole: »V
zaCetnem obdobju pogostih hospitalizacij na kirurSkem oddelku pediatricne klinike, sem kar
nekajkrat dozivljala zelo hude trenutke. Ker sem zaradi dojenja bivala v Klinicnem centru,
daleC od doma, sem Cutila veliko potrebo, da bi se za mano nekdo pogovoril, da bil lahko
nekomu povedala svoje obcCutke, strahove,... Velikokrat sem dozivljala dolge, mucne trenutke

Cakanja pred vrati operacijske sobe, ko dejansko nisem vedela, ali bo hcerka prisla ven ziva
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ali ne. Ko sem o tem po nekaj letih govorila z osebjem tega oddelka, so tudi sami izrazili
potrebo, da bi bil na oddelku prisoten psiholog, ki bi pomagal starSem tezko bolnih otrok.
Predvsem medicinske sestre, ki so Cez dan v stiku s starsi, se pocutijo preobremenjene, pa tudi
nepristojne, da bi starSem nudile psiholosko podporo in pomoc€, ki jo v takih trenutkih
potrebujejo.« (Okolis 2012).

Tudi Barbara IvaCic v svojem prispevku piSe o neznanju in nepripravljenosti strokovnjakov
za sodelovanje s celotno druzino in njenim zivljenjem z otrokom z oviro, ker se predvsem

posvecajo problemom otroka.

» Vecina starSev ob rojstvu prvega otroka ne pozna zakonitosti normalnega razvoja otrok, kaj
Sele posebnosti razvoja otroka, ki se rodi z motnjo. Tako imajo starsi, ki se jim rodi tak otrok,
opraviti z dvema tezavama: z obiCajnimi tezavami, ki so povezane z rastjo druZine ob rojstvu

otroka, in z odzivom na stres ob vzgajanju otroka z motnjo v razvoju.« ( lvacic 2005: 47).

Avtorica poudari, kako pomembna bi bila za starSe pridobitev izCrpnih informacij o otrokovi
motnji- 0 njeni vrsti, stopnji, 0 moznostih za nadaljnji razvoj in za izboljSanje stanja, o tipicni
razvojni poti otroka z doloCeno motnjo. Terapevti namre€ vedno vidijo in iSCejo le, kaj je
narobe z otrokom. StarSem bi v takih trenutkih veliko pomenilo, Ce bi strokovnjaki omenili
tudi kak3no dobro stran oz. poudarili, kaj otrok kljub vsemu zmore. Ob tem se lahko
navezemo na ustvarjanje konstrukta hendikepa za katerega je znacilno, da druzba pri ljudeh z

oviro najprej vidi tisto, Cesar ne zmorejo 0z. ne bodo zmogli. Ovira prekrije vse.

» Starsi si zapomnijo medicinsko videnje otroka z vsemi diagnozami in prognozami, nikoli pa

ne slidijo niCesar o prednostih, ki jih otrok prinese v Zivljenje.« ( Ceglar 2005: 58)
Zgoraj navedeno so potrdili tudi odgovori starSev na raziskovalna vprasanja.

»Peti dan, ko sta dobila mozganske krvavitve so zdravniki enostavno in realno ob inkubatorju
povedali, da to ni niC dobrega in da bo posledica stanje cerebralna paraliza, ki ju bo
spremljala Zalost celo Zivljenje. PreizkuSnja za partnerstvo in kako mocCan si kot osebnost.
Ker v tej situaciji ne odskakljas ves srecen z otrokom po treh dneh iz porodniSnice in je vse
ok.« (zakonca D. in M., starSa dvojCkov s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju).

» Ko so nam povedali, da gre pri Evi za nek sindrom, so nam ga predstavili v zelo hudi obliki
(otrok verjetno ne bo hodil, govoril, nikoli ne bo samostojen,...).« (D., mama hcerke z Itovim
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sindromom, 7.5.2013, v intervjuju). Itov sindrom je zelo redka bolezen, pri katerem gre za
poskodbe centralnega ZivCnega sistema in koze.

»Takoj so bila podana vsa dejstva, brez laznih upanj. Stanje je bilo prikazano Se bolj
tragic¢no kot je bilo, saj so poskodbe ocenili kot smrtne.« (N., mama hcerke, ki je v prometni
nesreci utrpela hude poskodbe mozganov, 12.5.2013, v intervjuju).

» Sum na diagnozo downov sindrom od pediatrinje mi je bil podan na najbolj strasljiv in
¢loveku nedostojen nacin. Sin je bil nedono3engek, rodila sem s carskim rezom. Ze to, da je
bil rojen s carskim rezom in ko se zbudis iz anestezije in nimas vec trebuha in ti otroka kar od
nekje prinesejo, ni prijeten obCutek. Ves, da je otrok tvoj a vseeno ga ne mores takoj posvojiti
za svojega. Sin je bil lep, majhen decek (42 cm, 1940 g). zelo mi je bilo ¢udno to, ker je imel
tako lepo okroglo glavico. Ze takoj prvi dan mi je ena od pediatrinj rekla, da sumi, da nekaj
ni ravno ok... pocasi se ti zaCne sesuvat svet. Na obisk je prisla ravno sorodnica, ki je tudi
pediatrinja in Sla pogledat sina na oddelek novorojenckov... ko je prisla nazaj, je prisla
objokana in z besedami: » K., to otroci so taki soncki...« No, ta neuraden nacin suma na
downov sindrom je bil podan zelo Clovesko... drugo pa je bilo drugi dan, ko so me postavljali
na noge po anesteziji... Medicinska sestra mi je pomagala pri vstajanju iz postelje. Bila sem
popolnoma nebogljena, na robu omedlevice, v sobi polno neznank s svojimi dojencki ( sama
sem bila edina, ki ga nisem imela ob postelji) zbirala sem vse svoje moci, da sem lahko
sodelovala in v tistem vstopi pediatrinja... kar tam, pred vsemi neznankami z zdravimi
dojencki in v moji agoniji na robu omedlevice mi razlaga, da ima moj sin verjetno
kromosomske nepravilnosti in da bi ga bilo za potrditev diagnoze potrebno premestiti na
Pediatricno kliniko v Ljubljano. V glavi mi je odzvanjalo samo : kromosomi... downov
sindrom...katera diagnoza bi Se lahko bila... V glavnem, to je bil eden najbolj grozljivih
trenutkov v mojem Zivljenju. Ko sem izvedela diagnozo Se uradno po opravljenih preiskavah,
sem bila na boleCino ze imuna, saj sem ze iskala resitve in sem se izobrazevala v tej smeri
naprej (brala literaturo).« (N. K., mama sina z Downovim sindromom, 13.5.2013, v

intervjuju).

Tudi v dnevnem cCasopisju je mogocCe vedno vecCkrat zaslediti zgodbe starSev otrok z oviro.
Tako sem v Casopisu Dnevnik dne 19.3.203 zasledila zgodbo, kjer je mamica deklice z
Downovim sindromom takole opisala svojo izkusnjo pri rojstvu otroka z oviro: » Ko se je
rodila, so vsi zmajevali z glavo in dvigali roke, v porodnisnici ni bilo nikogar, ki bi vedel

svetovati. Potrebovala sem samo nekoga, ki bi mi povedal, kaj moram narediti, Ce imam
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otroka z downovim sindromom.« Povedala je tudi, da je rojstvo takega otroka v vsakem
primeru $ok. Ceprav je napaka drobna, vendar je temeljna. V kromosomskem nizu, na
enaindvajsetem mestu pri enem od tisoC otrok namesto dveh stojijo trije kromosomi.« (
Kramberger Skerl 2013).

Kot skrajno neprimeren naCin podajanja novice, da se je rodil otrok z oviro navajam izpoved
mame, ki sem jo zasledila pri prebiranju dnevnega Casopisja: »Po nekaj urah popadkov in
vztrajanja pri naravnem porodu, CeS da statistika kaze, da 70 odstotkov zensk, ki prvi¢ rodijo
s carskim rezom, v drugo porodijo brez njega, ji je poCila maternica. Bruhala je in izgubila
zavest, nato pa so jo urgentno odpeljali v operacijsko sobo. Dojencka, ki je utrpel ““dihalno
stisko™, so z reSilnim avtomobilom takoj odpeljali v UKC Ljubljana, videla pa ga je po Sestih
dneh. Tam je za njegovo stanje izvedela takole: ““Zdravnik me je vprasSal, ¢e imam Zze
kaksnega otroka ter Ce je normalen in brca Zogo. Ko sem odgovorila pritrdilno, pa je sledilo:
"To je dobro, ker ta otrok ne bo nikoli."« ( Kos 2012).

Iz zgoraj napisanih zgodb starSev otrok rojenih z oviro lahko izlus€imo, da je ob rojstvu le-
teh in njihovi zgodnji obravnavi Se vedno prevladujo¢ medicinski model, za katerega je
znaCilna dominacija strokovnjakov, na njihovo ekspertizo uporabnik nima vpliva, prilagoditi
se mora odlocCitvam strokovnjakov. (Ceglar 2005). Novejsi socialni ali individualni model
obravnave pride do izraza Sele kasneje, ko otroke vkljuCujejo v razlicne vrste zdravljenja,
vrtce in nato Sole, pa Se to ne v zadovoljivi meri. Ko so starSi z otrokom ze doma in si
veCinoma sami opomorejo od prvega Soka ob rojstvu otroka z oviro, zacnejo sami mrzlicno
raziskovati dejstva o otrokovi bolezni in iskati ¢im bolj ustrezno pomoc. Starsi otrok z oviro
danes, imajo v primerjavi s starsi otrok z oviro v preteklosti, veliko veC priloznosti pridobiti
informacije o otrokovi oviri zahvaljujoC svetovnemu spletu, raznim neprofitnim drustvom, ki
jih ustanavljajo drugi starSi otrok s podobnimi ovirami, obstojeCi literaturi, oddajam na
televiziji... Na tak nacin, si pridobijo znanje s katerim lahko bolj suvereno nastopijo pred
strokovnjaki, ko se dogovarjajo za potrebne obravnave otroka z oviro. Vendar pa tak nacin

nikakor ne bi smel biti sprejemljiv in samoumeven.

StarSi ne bi smeli biti prepusCeni samim sebi pri iskanju odgovorov, ki se jim porajajo v
obdobju soocanja z otrokovimi tezavami. Zelo pomembno je, da se vsaj tisti strokovnjaki, Ki
najprej pridejo v stik z druzinami/ starsi, naucijo sporociti stanje otroka na primeren nacin.
Nauciti se morajo razumeti Custvovanje starSev ter strah in stisko, v kateri so se znasli v teh

prvih trenutkih drugacnosti. Lahko se zgodi, da starsi nikoli ne zakljucijo procesa sprejemanja
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otroka z oviro. Ta pomoC bo najbolj ucCinkovita, Ce bodo strokovnjaki delovali
interdisciplinarno in med seboj sodelovali, Ce bodo verjeli izkuSnjam starSev in potrebam
otrok oz. cele druzine. (Bozic, 2004 v Okolis, 2012).

Izsledki iz razpolozljive literature in dejstva iz besed sogovornic in sogovornikov nam
pokazejo, da obstaja mocCna potreba po dostopu do pomoci in izCrpnejSih informacij ob
rojstvu otroka z oviro oz. starSem, ki se z oviro otroka soocijo kasneje. Denimo ob nesreCah,
ko otroci izgubijo razlicne sposobnosti in pa tudi v primerih (ki so danes v velikem porastu),
ko ugotovijo, da gre za avtizem, ki se pokaze Sele v obdobju od 15 meseca do 3 leta starosti.
Otroke z avtizmom druzba sprejema popolnoma drugace kot otroke, ki uporabljajo invalidske
voziCke ali otroke, ki imajo Downov sindrom, katerih znaki so vidni na zunaj. Do slednjih
imajo ljudje soCutje, medtem ko otroci z avtizmom veljajo najprej za »nevzgojene mulce,
krivdo pa pripiSejo vzgoje nesposobnim starSem. Obravnava otrok z avtizmom se veCinoma
pricne Sele ob njihovem vstopu v izobrazevalni sistem, do takrat pa so starSi prepusceni
samim sebi. Nekateri poskuSajo svojim otrokom pomagati tudi kaj prej, vendar veCinoma
naletijo na »strokovnjake, ki se jim nikamor ne mudi, starSem pa se trudijo dopovedati, da se
morajo sprijazniti z otrokom kakrsnim pac je in da bo to najveC, kar bodo lahko zanj storili.
Se ve€, ena izmed mam otroka z avtizmom mi je v pogovoru dejala, da so jo ob prvem obisku

v razvojni ambulanti najprej vprasali ali potrebuje »invalidsko nalepko« za v avtomobil.

Prav tu vidim priloznost za socialno delo. Socialno delo je stroka, ki nima vnaprej
predvidenih metod pac pa jih prilagaja doloCenim situacijam, ki sprozijo stisko. V naSem
primeru gre za stisko v druzini ob zivljenjskem dogodku, ko se rodi otrok z oviro. Priloznost
za socialno delo vidim v zaposlitvi strokovnjaka/ strokovnjakinje v pediatricnih klinikah ali
pa ustanovitvijo "kriznega tima" (tim v podporo starSem otrok z oviro) oziroma v okviru CSD
ali kako drugaCe, (moznosti bi bilo potrebno podrobno raziskati) ki bi sodeloval s
porodniSnicami in pediatricnimi klinikami ter bil na voljo 24 ur, pri katerem bi vsak stars na
enem mestu dobil vse potrebne informacije. (psihosocialna pomoc, zakonodaja, Solanje,
varstvo, rehabilitacija, oddih,...). Obravnava bi bila celostna in individualna. Mogoce se ideja
zdi neuresnicljiva na kar opozarja Krstulovi¢ (2011), ki pravi, da je ustanavljanje nove sluzbe
velik zalogaj odvisen od zaznanih potreb, predvsem pa motivacije, pa Se to ni dovolj, Ce ni
prisotna tudi osebna izkusnja potrebe. Avtor navaja razloge za neinovativnost in stagnacijo
na podroCju razvoja novih celostnih socialnih programov v pomanjkanju motivacije
strokovnjakov, ki se jih problematika ne dotika neposredno, v svojem delu opravljajo tisto,
kar zadovolji njihove delovne naloge, kar pa ne spodbuja Zelje po razvoju in napredku.
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Mnenja sem, da bi bilo omenjeno sluzbo mocC ustanoviti z dovolj samoiniciativnosti

strokovnjakov, ki jih to podrocje zanima.

Opazam, da se danes starSi svojih otrok z oviro ne sramujejo veC, zanje zelijo le najboljSe,
kar pa jih v oCeh strokovnjakov dela zahtevne. Pogosto je slisati tudi o tem, kako ti otroci ne
bodo nikoli vracali druzbi, ker pa¢ ne bodo placevali davkov in kako so lahko srecni oni in
prav tako njihovi starSi, da drzava zanje skrbi. TakSen nesprejemljiv naCin razmisljanja je
treba preseCi najprej v vrstah strokovnjakov, s socialno delavnim nacCinom- biti spostljiv in

odgovoren zagovornik ljudi, ki nimajo dovolj moci.

4.4. ODZIVI STARSEV OB ROJSTVU OTROKA Z OVIRO

Rojstvo otroka z oviro pomeni za vse Clane druzine sooCenje z nepricakovano krizo. (lvacic
2005: 48). Pri tem ne gre za obicajno krizo, ki jo veCinoma poznajo vse druzine in je sestavni
del druzinske dinamike, odvisen od posameznikovih osebnostnih lastnosti. Gre za kroni¢no
stresno situacijo, ki jo je nemogoce stabilizirati v kratkem ¢asovnem obdobju. (lIvaci¢ 2005).
Vsaka druzina se po svojih moCeh spoprijema z dejstvom, da bo treba na novo vzpostaviti
druzinsko ravnovesje, kar zahteva veliko energije in mocCi obeh starSev, pa tudi SirSega
socialnega okolja, Ce je le mogocCe. Gail Landsman (v Zavirsek 2005: 4) pravi, da je skrb za
hendikepiranega otroka tezko, Custveno boleCe, fiziCno izCrpavajoCe in Casovno zahtevno
delo, kar potrjujem tudi iz lastnih izkusenj, ki sem si jih pridobila na delovnem mestu, Ceprav
se Custvena in Casovna vpletenost ne moreta niti malo priblizati vpletenosti starSev otrok z
oviro. Lahko pa si kot strokovnjaki pridobimo znanja, ki nam bodo v pomocC pri delu z
druzino, ki ima otroka z oviro. Kako se druzine odzivajo na dogodek, da se jim je pridruzil
otrok z oviro so raziskovali razliCni avtorji, vsem je skupno spoznanje, da druzine ob taki
novici prehajajo skozi razlicne faze oz. stopnje, te so lahko tudi dolgotrajne, odvisno od
druzine in posameznikov ter okolja. Prav je, da jih spoznamo, tako si bomo ustvarili vsaj

priblizno sliko tega, kar dozivljajo starSi otrok z oviro.

IvaCiCeva v svojem prispevku lIzkusnje mater otrok z motnjo v razvoju, ki je bil leta 2005

objavljen leta v reviji Socialno delo, navaja stopnje Stirih razlicnih avtorjev:

FABERJEVA STOPENJSKA PRILAGODITEV NA KRIZO PRI STARSIH OTROKA Z
OVIRO: (Ivacic, 2005: 48)
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e tragiCna kriza kot posledica ugotovitve diagnoze,
e Kkriza druzinskega delovanja kot posledica nesposobnosti druzine, da bi se soocCila z

otrokom v daljSem obdobju.

WOLFENBERGERJEVE STOPNJE KRIZE DRUZINE Z OTROKOM Z MOTNJO: (lvagic,
2005: 48)

e zaCetni Sok ob rojstvu otroka z motnjo, ki porusi vsa pozitivna priCakovanja,
e obcutki krivde, neuspeha, ki pripeljejo do krize osebne vrednosti,
e realna kriza pripisana zunanjim dejavnikom, ki jih starSi lahko le deloma nadzorujejo

in navadno pripelje do oddaje otroka v ustanovo.
PRILAGODITEV DRUZINE PO FABERJU IN FYCKMANU: (Ivacic, 2005: 49)

e nesprejemanje realnosti,

e iskanje vzroka,

e spreminjanje vlog v druzini,

e spreminjanje odnosov zunaj druzine,

e realno soocenje s problemom.

OBCUTKI IN 0ODzZIVI STARSEV PO ROJSTVU OTROKA Z OVIRO PO
CUNNINGAMU: (Ivacic, 2005: 49)

e pretres in dvom,

o Zelja, zasCititi otroka in zavraCanje njegove motnje,
e Zzalost,

e obCutki lastne nesposobnosti,

e negotovost,

e jeza in sovrastvo,

e zadrega.

IvaCiCeva (prav tam) Se dodaja, da se obCutki spreminjajo- slabijo in se spet krepijo. Gre za
dolgotrajen proces, ki ga posamezniki razlicno dozivljajo in ni nikoli dokoncen, kajti starsi se
velikokrat ponovno znajdejo v stiskah (npr. ko nastopi Cas za otrokovo Solanje in ne vejo ali
bo lahko obiskoval "normalno™ Solo, ko otrok ni vec€ Soloobvezen, ko starSi ostarijo in niso vec

sposobni skrbeti za otroka, ko so ga primorani oddati v institucionalno oskrbo,...), takrat se
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jim enako moc¢ni obcutki, ki so jih dozivljali ob rojstvu otroka in jim je bila podana otrokova

diagnoza, zopet vrnejo.

Pauline Restoux pa v svoji knjigi Zivljenje z drugacnim otrokom, novejsega datuma (2012)
nameni prostor petim stopnjam odzivanja na dogodek po amerisSki psihiatrinji Elizabeth
Kibler- Ross, ki je preucevala psiholoske odzive posameznika na novico, da ima hudo
bolezen. Pet Custvenih stopenj, ki jih poznajo bolniki, lahko primerjamo s stopnjami, skozi
katere gredo starsi, ko jim zdravniki sporocijo, da ima njihov otrok hudo bolezen:

1. Najprej so pretreseni in osupli. Na tej stopnji ne morejo sprejeti novice, ker je tako strasna.

2. Sledijo jeza na zdravnike, ker bolezni niso sposobni pozdraviti ali ker niCesar ne razumejo,

jeza na druzino, ker ni storila vsega, kar bi morala, jeza na druzbo, ker izkljuCuje.

3. Tretja stopnja je kompromis: starSi se sprijaznijo z diagnozo, ne pa tudi s prognozo. Samo
delu resniCnosti pustijo, da pride do njih, delu, ki manj boli. Takrat od njih na primer sliSimo:

"Vem, da v Ameriki znajo pozdraviti Downov sindrom."

4. Sledita sprijaznjenje in depresija. Na tej stopnji druzine zalujejo za "normalnostjo”, zaCnejo
se zapirati vase in prekinjajo stike z okolico, ker jo dozivljajo kot sovrazno.

5. Sledi sprejemanje. To starSem omogoci, da sprejmejo resnicnost in se spravijo s svetom.
(Restoux, 2012: 124-125).

Odgovori starSev na vpraSanje o prvih odzivih, obcutkih, ko se jim je rodil otrok z oviro sem
podrobneje predstavila na straneh v poglavju Metodologija in oris problema.
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5. SKLEPI

V raziskavi sem priSla do naslednjih sklepov:

1. Vecina starsi v intervjujih (sedem starSev od desetih) navajajo, da so za oviro svojih otrok
izvedeli takoj po rojstvu.

V enem primeru se je otrok rodil zdrav, do poskodb je prislo v prometni nesreci, ko je bil star
4 leta. Pri enem otroku so bolezen odkrili pri sedmih mesecih, v tretjem primeru pa pri dveh
letih.

V nobenem primeru prenatalna diagnostika ni nakazala moznost rojstva otroka z oviro.

2. Le v dveh primerih od desetih so starSi ze pred rojstvom njihovih otrok poznali
problematiko otrok z ovirami oziroma diagnoz, ki so prizadele tudi njihove otroke. Ena izmed
mam je napisala: »S problematiko " nepopolnih™ otrok se pred svojo izkusnjo nisem soocala,
pravzaprav sem se v primeru, da mi je kaka novica, problem... prislo pred oci, raje umaknila.
« (U., mama sina s cerebralno paralizo, 10.5.2013, v intervjuju). Napisano potrjuje tezo
ZavirSkove (2005), ki pravi, da zivimo v kulturi konstruiranega pricakovanja normalnosti, da
se bo rodil » popoln dojencek «, Ceprav ljudje s poSkodbami postajajo v vsakdanjem Zivljenju

vidnejsi.

2. Starsi so veCinoma ocenili, (Sest starSev od desetih) da je bil naCin podajanja diagnoze otrok
zdravniSkega osebja neustrezen, predvsem s premalo empatije. Zdravstvena pomoc je
usmerjena predvsem v tehnicni vidik otrokove hude bolezni, premalo pa v to, kako starsi
dozivljajo bolezen svojega otroka, kar mocno vpliva na kasnejSe sodelovanje starSev s
strokovnjaki. Pomanjkljiva je praksa sporocanja slabih novic, Ki je v svetu Ze precej razvita,
vanjo je vkljuceno tudi socialno delo. Zdravniki tej praksi prav tako pripisujejo velik pomen.

3. Zalost so starsi postavili na prvo mesto med &ustvi, ki so jih doZivljali ob rojstvu otrokova
z oviro, nato sledijo strah, jeza, skrb, zanikanje, negotovost, upanje, krivda in nemog. Custven
odziv ob rojstvu otroka z oviro vpliva na celotno druzino, pove nam kako druzini prisluhniti
in ponuditi podporo. Nujno je, da so starSi otrok z oviro Cim prej delezni kakovostne,

posameznikom prilagojene, strokovne pomoci.
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4. Starsi otrok z oviro pridobivanju informacij o otrokovi oviri dajejo velik pomen, saj menijo,
da z njimi lahko pomagajo otroku do kakovostnejSega zivljenja. StarSi so kot vire
podrobnejSih informacij najveckrat navedli zdravnisko osebje- formalni viri. Informacije, ki
so jih dobili od formalnih virov, so dopolnili z neformalnimi viri- internet, knjige, drugi starsi
s podobno izkusnjo, informacije slednjih so ocenili tudi kot najbolj koristne. VecCkrat so
izrazili zeljo, da bi bilo ¢im veC informacij (ki bi seveda sledile novostim na tem podrocju)
dostopnih na enem mestu, kar nam pokaze potrebo po organizaciji nove oblike sluzbe, v
kateri bi sodelovali strokovnjaki razlicnih podrocij- zdravstvo, Solstvo, sociala...

5. Starsi otrok z oviro strokovno pomoC pojmujejo predvsem kot zdravstvene storitve (vse
obravnave, ki so jih delezni otroci z oviro z namenom izboljSanja njihovega zdravstvenega
stanja), kar nam nakaze odsotnost drugih strokovnih sluzb (socialno delo), ki bi lahko
pripomogle pri podpori druzini, ki se sooca z otrokovo oviro.

6. Starsi otrok z oviro opozarjajo, da otrokom pripada premalo obravnav kot je fizioterapija,
delovna terapija, logopedija. Zdravstvena zavarovalnica namreC krije vsako obravnavo le
enkrat meseCno, zato se starSi odloCajo tudi za samoplacniske storitve, kar pomeni bistveno
poveCane stroSke druzine. Zgodi se lahko tudi, da do ustreznih, bolj pogostih in dobrih

storitev pridejo le preko poznanstev in vez.

7. Najbolj zazelena pomoc€ v zgodnjem obdobju, ki jo navajajo starSi otrok z oviro, bi bila
storitev, ki bi vkljuCevala odprt in varen pogovor, kjer bi lahko brez predsodkov spregovorili

0 vseh obcutkih, ki jih v tem obdobju dozivljajo.

8. StarSi otrok z oviro kot najboljsi vir pomocCi opredeljujejo pomocC svojih starSev,
sorodnikov, starSev s podobno izkusnjo in posameznih strokovnih delavcev. (v dveh primerih

so navedli tudi socialne delavke).

9. Z izkuSnjami starSev sodelujoCih v raziskavi in s prebrano literaturo sem tudi za svoje delo
v zavodu nedvomno veliko pridobila. Bolj sem pozorna na skrbi starSev in jih skuSam
razumeti z njihove perspektive, ceprav je za to potrebno veé asa in ni v navadi. Se bolj se

trudim, da bi bilo bivanje otrokom v zavodu domace in prijetno.
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6. PREDLOGI

V nalogi poudarjam pomembnost uporabe ustreznega nacina seznanitve starSev z otrokovo
oviro, kajti le- ta ima velik vpliv na odnos, ki ga bodo starsi imeli do medicinskega osebja, s
katerim se najprej sreCajo, in drugih strokovnjakov ter tudi do otroka. Zato sem tudi vecCkrat
omenila zdravstvene sluzbe, kajti v druzbi Se vedno prevladuje medicinski model, Ki
posameznike prepoznava skozi poskodbe, je usmerjen v hibe, nesposobnosti, ki se jih trudi
popravljati, zdraviti, da bi ¢im bolj ustrezali t.i. normam. Hkrati pa poudarjam tudi, da bi v teh

primerih moralo biti prisotno tudi socialno delo, saj ima za to znanje in metode.

ZavirSskova (2005) poudarja, da morajo socialne delavke in delavci pri nudenju podpore
materam otrok z oviro (pojem »materam« razsirjam na »starsSe«, saj se tudi oCetje vedno bolj

vkljuCujejo v skrb z otroka z oviro) znati:

- pogovarjati se 0 osebni izkusnji hendikepa,

- pogovarjati se o tem, kaj so otrokove spretnosti in kaj so ovire,

- pogovarjati se o tem, kje starSi dozivljajo najvecC ovir,

- pogovarjati se o tem, kje bi potrebovali podporo,

- pogovarjati se o tem, kako si predstavljajo individualno pomoc in podporo,
- pogovarjati se o tem,v katere informacije Se potrebujejo,

- omogociti informacije o skupinah podpore (onstran avtomatiCnega vpisa v invalidsko
organizacijo, ki ne uposteva individualnih potreb ljudi),

- pogledati na problem s staliSCa starSev in otroke,
- krepiti njihovo moc za spopadanje z zatiralskimi strukturami.

V nalogi sem glede na izpovedi starSev otrok z oviro v intervjujih oblikovala predlog
zaposlitve socialne delavke/ delavca oziroma ustanovitve multidisciplinarnega tima v podporo
starSem otrok z oviro. V njem bi sodelovali strokovnjaki s podrocja socialnega dela, zdravstva
in Solstva, v povezavi s porodniSnicami in pediatricnimi klinikami. StarSi bi na podlagi
individualne in celostne obravnave na enem mestu dobili vse potrebne informacije in tudi

prostor ter Cas za odprt pogovor. Dobro bi bilo, ¢e bi bil tim dostopen vsak dan.
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Na zdravstvenem podrocju predlagam vpis vseh diagnoz otroka z oviro v enotno zdravstveno
kartico, kar bi starSem prihranilo opisovanje in razlaganje diagnoz, vsakokrat znova ob
srecanjih z razlicnimi strokovnjaki (tudi njim bi prihranili Cas), prav tako bi starSem tudi

olajsalo prenaSanje najvecCkrat obsezne dokumentacije z izvidi zdravljenja in pregledov.

Najbolj pomembno pa je Se vedno ozaveSCanje druzbe o ovirah, ki jih postavlja dolgotrajno

bolnim otrokom in njihovim starSem.
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8. PRILOGE

8.1. PRIMER ANALIZE IN OBDELAVE PODATKOV

a) Primer zapisa enega izmed intervjujev
INTERVJU 2/ U.

Spol: Zenski

Starost: 38

Poklicni status: redno zaposlena
Otrokova ovira: cerebralna paraliza

R1:Kdaj ste se prviC sreCali z diagnozo (oviro) otroka- v nosecCnosti, kmalu po rojstvu,

kasneje?

O 1: S sumom, da z otrokom nekaj ni v redu sem se soocila na pregledu Nuhalne svetline v 12
tednu. Le- ta je bila namreC zelo neugodna. Nuhalna svetlina ni metoda za ugotavljanje napak,
pac pa le verjetnosti zanjo, zato sem bila napotena na nadaljnje preiskave. Biopsija hurionskih
resic in amniocinteza. Obe sta bili negativni, se pravi, nista potrdili kakrSnekoli napake
otroka. Tudi morfologija ploda je pokazala, da je z otrokom vse v redu. Pregled srCnega
delovanja otroka in utero pa je pokazal rahlo popuscanje ene od otrokovih zaklopk. Otrok je v
maternici lezal precno, zato je bil porod opravljen s carskim rezom. Pri odpustu iz bolniSnice,
je odpustna zdravnica sliSala sréni Sum, zaCele so se preiskave, ugotovljena je bila koarktacija
aort, pri 6ih tedni so otroku opravili operacijo, ki je tezavo odpravila. Po operaciji je bil otrok
zelo jokav, nezadovoljen, opisala bi ga kot napornega, a so zdravniki to pojasnjevali s samo
prilagoditvijo telesa na nove razmere po operaciji, saj naj bi se mu Sele sedaj tlaki v telesu
urejevali... Otrok je po mojem mnenju slabo napredoval, kasneje drzal glavico, ni imel teznje
po dvigovanju... A zdravniki niso polagali temu nobene pozornosti. Nato sem sama,

samoiniciativno, po pravici preko vez, prisSla do zelo dobre otroske nevrofizioterapevtke, ki je

4

R 2: Na kaksen nacin vam je bila podana otrokova diagnoza?
O 2: Omenjena fizioterapevtka je bila nad stanjem otroka zelo zaskrbljena, namigovala je na
cerebralno paralizo ipd., a seveda so bile to besede, ki jih nisem Zelela slisati in sem raje
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"sprejela” razlago zdravnikov, da je otrok pac zaradi sréne ovire malo pocasnejsi v razvoju...
vendarle sem se odlocCila za intenzivno nevrofizioterapijo pri omenjeni fizioterapevtki, kar me
je pripeljalo tudi do novega nevrologa, razvojnega zdravnika... kljub ogromni kolicini terapij,
ki sem jih bila delezna zaradi vez, je otrok napredoval pocCasneje...

R 3: Kaksni so bili vasi prvi odzivi, obCutki (zalost, jeza, negotovost, zanikanje ,...)?

O 3: Obcutki ob spoznavanju, da razvoj ne gre Cisto po obiCajni poti so bili meSani, najprej
velika skrb, jeza, zakaj se je to zgodilo ravno meni, zanikanje v smislu, saj bo vse ok, le delati
je treba... in pa predvsem strah ali bom zmogla poskrbeti za otroka in koliko ¢asa bom morala
skrbeti zanj,... To mi je bila ena od glavnih travm v smislu samo ocitanja, da bi morala zanj
skrbeti celo zivljenje, non stop telovaditi, ga uciti, trenirati,... kar sem cca. 2 leti tudi
pocCela... otrok je vendarle lepo napredoval, shodil, spregovoril... vse sicer z velikim
zamikom... Sedaj ima diagnozo blagega zaostanka v razvoju na vseh podrocjih, brez
pojasnjenega vzroka.

R 4: Ali ste se z boleznijo (stanjem) prvi¢ srecCali ali ste jo vsaj deloma poznali
(prijateljice/prijatelji, sorodniki, znanke/ znanci, literatura,...)?

O 4: S problematiko " nepopolnih™ otrok se pred svojo izkusnjo nisem soocala, pravzaprav se
se v primeru, da mi je kaka novica, problem... prislo pred oci, raje umaknila. To mi je bila

velika "travma" v smislu, saj se mi ne bo zgodilo...

R 5: Koga ste najprej vprasali za podrobne informacije o bolezni?

O 5: Ker otrok razen zaostanka na vseh podrocCjih, srna operacija pa je srcno napako
odpravila, ni imel drugih tezav, me je bolj kot sama diagnoza zanimalo kaj narediti, katere
metode, zdravljenja, fizioterapije,... uporabiti, da bi mu ¢im bolj pomagali pri razvoju. Z njim
sem dnevno vec ur telovadila, hodila 3x tedensko na terapije, se posluzevala Se drugih metod.
Vir informacij so bili predvsem internet in pa zdravniki, v najvecji meri pa samoiniciativnost

v iskanju informacij.

R 6: Ali ste informacije dobili takoj in ali so bile ustrezne?

O 6: Glede na diagnozo, to ni bilo bistveno, diagnoza je bila postavljena Sele pri 3 letih, prej
je bilo pomembno delo z otrokom, spodbujanje motoricnega in posledicni psihicnega razvoja.

R 7: Katero pomoc ste o0z. bi ob postavljeni diagnozi najbolj potrebovali?
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O 7: Mislim, da sem imela najboljSo mozno ekipo strokovnjakov, ki so v Sloveniji mozni,
ogromno terapij, izjemno samovoljo za delo.... Priznam pa, da je bil tovrsten servis posledica

vez. V kolikor otrok ne bi imel tovrstne oskrbe, bi bil njegov razvoj zagotovo slabsi.

R 8: Ali so pomoc dobili, kako hitro, ali je bila dovolj strokovna,...?
O 8: ta odgovor lahko Crpate iz prejSnjega

R 9: Kdo vam je zagotovil najve¢ pomoci?
O 9: NajveC pomoci sem dobila od fizioterapevtke, ki me je tudi izSolala za izvedbo vaj doma,

mi svetovala pripomocke... tu je bil zdravnik le v funkciji "pisca” napotnic.

R 10: Katere oblike pomoci ste pogreSali oz. pogresate?

O 10: Tu bi si v tisti situaciji zelela pomoc jaz osebno, sogovornike, ki bi me poslusali in mi
ne govorili le, da sem pani¢na in obsedena z delom z otrokom, sogovornika, ki bi me
razbremenil strahu pred prihodnostjo, kaj bo v primeru boljSega ali slabSega razvoja, kdo mi
tu lahko pomaga, sogovornika, ki bi mi povedal, da e si vzamem "day off" nisem slaba
mama... vse to me je namrec pripeljalo do "burn out-a". Borba s sluzbenimi obveznostmi, ki
so mi zagotovili denar za prezivetje in celoten servis in neskoncno delo z otrokom, vsa
preostala opravila servisiranja druzine (to je bil moj drugi otrok) in nenazadnje izjemen pritisk
odgovornosti, da je otrokov razvoj odvisen od kvalitete mojega ukvarjanja z njim. Zivljenje
sem prilagodila urniku otroka, dopoldan sem ga vozila na terapije, sluzbo sem hvala bogu
prilagodila temu. Torej kaj je tezava- je, da so strokovni delavci na voljo v dopoldanskih
Casih, ko smo starsi delavno aktivni, Ce zelis popoldanski termin , je teh sreCanj veliko manj,
so bolj poredka. Jaz osebno sem prilagodila vse obveznosti otroku in servisu zanj, kljub temu
obdrzala sluzbo, saj sem imela v vodstvu posluh za delo od doma, pa tudi delo mi to
omogoca. Ce tega ni, je sistem pomoci popolnoma neprilagojen. Vsi strokovnjaki bi morali
delati popoldne, zvecCer, Cez vikende....to je pri nas nemogoce...in to se mi zdi daleC najvecji

problem.

R 11: Ali so vam drzavne ustanove (zdravstvo, sociala, izobraZzevanje) nudile vse potrebne
storitve, da bi bili otroci z oviramo ¢im bolj vkljuCeni v druzbo?

O 11: Otrok je obiskoval veCinski vrtec, kjer je imel dodatno strokovno pomocC 4 ure na
teden. Kar se tiCe sociale je tu bilo vse v redu, je pa najpomembnejSe osebno dogovarjanje s
terapevti, sodelovanje med njimi in star3i ...otrok je sedaj star skoraj 8 let, hodi v OSPP, v
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Soli ima servis fizioterapevta, logopeda, specialnega terapevta, psihologa...fizicno je breme
veliko manjSe, saj mi ga ni potrebno voziti k terapevtom. Je pa velik problem konstruktivnega
sodelovanja med "pedagogi" in starsi, saj, Ce kot starS pokazeS ambicijo, da zelis, da ima otrok
maksimalno kvaliteten servis in to brez neprestanega starSevskega nadzora, si opredeljen kot
zoprn, zahteven starS. Posledicno lahko trpi in Cuti posledice otrok, zato smo vsi starsSi "lazno
osladni in prijazni" z vzgojitelji, terapevti, ker se bojimo, da bi v primeru pritozb ipd.
posledice lahko nosil otrok...

R 12: Kje vidite najvecje pomanjkljivosti?
O 12: . Premalo terapij, in Se tiste, ki so na voljo, so na voljo v dopoldanskem Casu, kar je za

vecino starSev neugodno, ker je to pac Cas, ko so v sluzbah.

R 13: S katero strokovno sluzbo imate najboljSe izkusnje?
O 13: S fizioterapevtko, do katere sem priSla preko vez. bila je prva oseba, ki si je mojemu
sinu posvetila najveC pozornosti in od katere sem dobila tudi najveC informacij kako delati z

otrokom.

b) Primer izbora relevantnih delov besedila in doloCitve enot kodiranja:

R1:Kdaj ste se prviC sreCali z diagnozo (oviro) otroka- v nosecnosti, kmalu po rojstvu,

kasneje?

S primarno diagnozo (downov sindrom) sem se srecala takoj po rojstvu, za dodatno diagnozo

(avtizem) pa pri sinovih Stirih letih.(01) Najbolj zanimivo je bilo, da sem se ze veliko pred

nosecnostjo izobrazevala v tej smeri, kot da bi slutila, da bom enkrat mamica takemu otroku.

Ze v srednji $oli sem npr. pri izbirnih vsebinah izbrala obisk CUDV ja v Crni na Koro$kem,

med faksom sem stremela pri seminarskih vedno k reSevanju tezav pri osebah s posebnimi

potrebami... med nose€nostjo sem prebrala kup literature... seveda bila tudi na merjenju

nuhalne svetline, ki je takrat Sele bila v povojih... in je bil rezultat seveda negativen, Prav

tako bila na genetskem posvetovanju...(02)

R 2: Na kakSen nacin vam je bila podana otrokova diagnoza?
Sama sem Sla dvakrat skozi pekel resnice.

79



1. Sum na diagnozo na downov sindrom od pediatrinje mi je bila podana na najbolj

straSljiv_in Cloveku nedostojen nacin.(04) Sin je bil nedonoSencek, rodila sem s

carskim rezom. Ze to, da je bil rojen s carskim rezom in ko se zbudi$ iz anestezije in
nimas vecC trebuha in ti otroka kar od nekje prinesejo, ni prijeten obCutek. Ves, da je
otrok tvoj a vseeno ga ne mores takoj posvojiti za svojega. Sin je bil lep, majhen deCek
(42 cm, 1940 g). Zelo mi je bilo ¢udno to, ker je imel tako lepo okroglo glavico. Ze
takoj prvi dan mi je ena od pediatrinj rekla, da sumi, da nekaj ni ravno ok... PoCasi se
ti zaCne sesuvat svet. Na obisk je priSla ravno sorodnica, ki je tudi pediatrinja in Sla
pogledat sina na oddelek novorojenckov... ko je prisla nazaj, je priSla objokana in z
besedami: »Natalija, ti otroci so taki soncki...« No ta neuraden nacin suma na downov
sindrom je bil podan zelo Clovesko... drugo je bilo pa drugi dan, ko so me postavljali
na noge po anesteziji...

Drugi dan po porodu mi je medicinska sestra pomagala pri vstajanju s postelje. Bila

sem popolnoma nebogljena, na robu omedlevice, v sobi polno neznank s svojimi

dojencki (sama sem bila edina, ki ga nisem imela ob postelji). Zbirala sem vse svoje

moci za to, da sem lahko sodelovala in v tistem trenutku vstopi pediatrinja... kar tam

pred vsemi neznankami z zdravimi dojencki in v moji agoniji na robu omedlevice mi

razlaga, da ima moj sin verjethno kromosomske nepravilnosti in da bi ga bilo za

potrditev diagnoze potrebno premestit na Pediatrino kliniko v Ljubljano.(04) V glavi

mi je odzvanjalo samo: kromosomi... downov sindrom...katera diagnoza bi Se lahko
bila... V glavnem to je bil eden najbolj grozljivih trenutkov v mojem Zivljenju. Ko
sem zvedela diagnozo Se uradno po opravljenih preiskavah, sem bila na boleCino ze
imuna, saj sem Zze iskala reSitve in sem se izobrazevala v tej smeri naprej (brala

literaturo).

2. Sum na diagnozo na avtizem — pri 4 letih

Sin je s€asoma postajal vedno bolj avtoagresiven, ponoci ni spal, spuscal je grozne zvoke,

postajal je asocialen, obfasno se je obnaSal, kot da ne sliSi itd... skratka postajal je

neobvladljiv. Sama sem vse te znake jemala kot posledico downovega sindroma a ko sem

zaCela primerjat svojega sina z drugimi otroci z downovim sindromom, je kazal sin olitne

zaostanke v razvoju. Hodila sva tudi na logopedske obravnave. Z logopedinjo sva imele zelo

dober odnos in enkrat ko sina nikakor ni mogla ukrotit v svoji ordinaciji, mi je rekla besede:

»Pa ste mogocCe pomislila, da bi imel sin avtizem?« (03) No takrat se mi je v drugo sesul svet.
Sesutje je bilo mogocCe Se hujSe kot pri prvi diagnozi. Ko sva tisti dan prisla s sinom domov,
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sem obrnila internet in seveda takoj nasla pri sinu vse znake za avtizem. Potem je bilo

potrebno samo Se potrditi uradno diagnozo...

R 3: Kaksni so bili vasi prvi odzivi, obCutki (zalost, jeza, negotovost, zanikanje ,...)?
Moj odziv pri sprejemanju diagnoze downovega sindroma:

Zalost, solze, razodaranje, pa kako se je to ravno MENI moralo zgoditi, strah pred

odgovornostjo skrbeti za otroka s posebnimi potrebami, tiso€ vpraSanj o tem kako ravnat s

takim otrokom. (05) Diagnozo sem zelo hitro sprejela. Ker sem imela carski rez, sem bila cel

teden v bolnici, jokala sem skoz.(05) Pustila sem boleCini, da je Sla svojo pot, izlila sem jo, saj

sem vedela, da imam za izlitje boleCine Cas samo zdaj saj ko bova priSla domov, bom
potrebovala vso energijo za skrb svojega otroka. Na zaCetku sem bila v sobi polno mamic z
zdravimi otroci in to je bilo grozljivo zame! Potem so me premestili v sobo kjer sem imela
zraven sebe samo eno mamico. V vmesnem ¢asu smo sina prestavili v Ljubljano na PK in sem

bila par dni brez njega v bolnici. Komaj sem Cakala, da sem se mu pridruzila na PK.

Ce sem odkrita, mi je bilo najhuje novico sporo€it takratnemu partnerju. To sem bila

primorana storit po telefonu. PocCutila sem se, kot da sem jaz kriva za otrokovo diagnozo.

(05)Grozen obcutek. Partner je sina prvic videl Sele po skoraj 1 tednu, kar me je zelo bolelo.
Ceprav to so ob¢utki, ki jih ne upa$ povedat na glas, potisnes jih v globino in opravitujes
partnerja, da tudi on »po svoje« zaluje. Da, to je prava beseda za obCutke ko se ti rodi otrok s

PP — zalujemo. Namesto, da bi se veselili, smo se mi jokali.(05) Ni bilo radosti, bila je le

boleCina (05)in bodrenje drug drugega, da bomo zmogli. Moji starSi so mi vedno stali ob
strani in so ga sprejeli takega kot je. V najbolj kriticnih trenutkih so bili z mano moji starsi in
Ze zaradi njih sem vedela, da bom zmogla. Moji sorodniki in prijatelji so za sum na diagnozo
zvedeli takoj. Moji mami sem naroCila, da naj poklice moje prijatelje in da naj jim sporocCi
situacijo glede sina in me opravici,da me naj kakSen mesec pustijo pri miru, da pridem k sebi.
Prijatelji so bili vsi zelo razumevajoCi in Se danes imam popolnoma vse prijatelje kot sem jih
imela pred sinovim rojstvom. Sorodniki so paC morali dejstvo enostavno sprejet, s tem se
nisem ravno preveC obremenjevala, je obCasno sicer prihajalo do zanikanja diagnoz pri
predvsem starejSih sorodnikih...

Zame osebno je bila skoraj hujsa novica ob sprejemanju druge diagnoze — avtizma. Takrat se

mi je svet sesul v drugo. V glavi mi je odzvanjalo... a ni dovolj ze downov sindrom... zakaj

ravno meni... zakaj ravno avtizem, ki se mi je zdel nona mora Ze iz samega poznavanja

diagnoze od prej... nikoli ne bo govoril, izoliran bo, itd...(05)  Avtizem je zame bolj
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strasljiva diagnoza od downovega sindroma. Sama sem naravnana k takojSnjemu iskanju

reSitev na probleme zato sem spet »obrnila internet« in nasla moznosti zdravljenja v tujini.

R 4: Ali ste se z boleznijo (stanjem) prviC sreCali ali ste jo vsaj deloma poznali

(prijateljice/prijatelji, sorodniki, znanke/ znanci, literatura,...)?

Obe diagnozi sem Ze poznala predvsem iz literature. Tudi kakSen film je pripomogel k temu.

(02)

c)Primer kodiranja izjav:

Tabela $t.1.1.: Primer kodiranja izjav pri kategorijo- Prvi stik z otrokovo oviro/ diagnozo

Stevilka

Izjava pojem

intervjuja

in izjave

101 Z diagnozo sem se prvi¢ sreCala po njunem rojstvu, vendar je | seznanitev
trajalo kar nekaj mesecev, da so mi povedali, da gre za cerebralno | z otrokovo
paralizo. oviro-kdaj

102 Cerebralno paralizo sem delno poznala od prej, ker imam | predznanje
sodelavko, ki ima sina s precej hudo obliko cerebralne paralize 0 oviri

2 01 S sumom, da z otrokom nekaj ni v redu sem se soocila na pregledu | seznanitev
Nuhalne svetline v 12 tednu. Le- ta je bila namreC zelo neugodna. | z otrokovo
Nuhalna svetlina ni metoda za ugotavljanje napak, pa¢ pa le | oviro-kdaj

verjetnosti zanjo, zato sem bila napotena na nadaljnje preiskave.
Biopsija hurionskih resic in amniocinteza. Obe sta bili negativni,
Tudi
morfologija ploda je pokazala, da je z otrokom vse v redu. Pregled

se pravi, nista potrdili kakrSnekoli napake otroka.
srCnega delovanja otroka in utero pa je pokazal rahlo popuscanje
ene od otrokovih zaklopk. Otrok je v maternici lezal precno, zato
je bil porod opravljen s carskim rezom. Pri odpustu iz bolnisnice,
je odpustna zdravnica sliSala sréni Sum, zaCele so se preiskave,
ugotovljena je bila koarktacija aort, pri 6ih tedni so otroku opravili

operacijo, ki je tezavo odpravila.
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2 02

S problematiko " nepopolnih” otrok se pred svojo izkusnjo nisem | predznanje
sooCala, pravzaprav sem se v primeru, da mi je kaka novica, | 0 oviri
problem... priSlo pred ocCi, raje umaknila. To mi je bila velika

"travma" v smislu, saj se mi ne bo zgodilo...

3 01

Nekaj ur po rojstvu Eve so nam povedali, da glede na dojenCkovo | seznanitev
zunanjost (imela je malo odstopanja- Sirok nosni koren, gotsko | z otrokovo
nebo, nenavadno obliko oci) sumijo, da ima deklica sindrom. oviro-kdaj

3 02

Za Itov sindrom, ni vedel nihcCe, Se njen pediater dr. Neubauer nam | predznanje

ni znal kaj veC povedati ( pri vsakem Cloveku, se lahko pokaze v | o oviri

razlicno tezkih stopnjah)

d) Primer ureditve izjav po kodah in zdruzevanje v podkategorije:

Tabela St. 1.2. : Primer ureditve izjav, urejene po kodah in zdruzene v podkategorije pri

kategoriji Prvi stik z otrokovo oviro/ diagnozo

A. Seznanitev z otrokovo oviro-kdaj

101

Z diagnozo sem se prvi¢ sreCala po njunem rojstvu, vendar je trajalo kar nekaj

mesecev, da so mi povedali, da gre za cerebralno paralizo.

2 01

S sumom, da z otrokom nekaj ni v redu sem se soocCila na pregledu Nuhalne
svetline v 12 tednu. Le- ta je bila namreC zelo neugodna. Nuhalna svetlina ni
metoda za ugotavljanje napak, pac pa le verjetnosti zanjo, zato sem bila napotena na
nadaljnje preiskave. Biopsija hurionskih resic in amniocinteza. Obe sta bili
negativni, se pravi, nista potrdili kakrSnekoli napake otroka. Tudi morfologija ploda
je pokazala, da je z otrokom vse v redu. Pregled srcnega delovanja otroka in utero
pa je pokazal rahlo popuscanje ene od otrokovih zaklopk. Otrok je v maternici lezal
precno, zato je bil porod opravljen s carskim rezom. Pri odpustu iz bolniSnice, je
odpustna zdravnica slisala sréni Sum, zacele so se preiskave, ugotovljena je bila

koarktacija aort, pri 6ih tedni so otroku opravili operacijo, ki je tezavo odpravila.

3 01

Nekaj ur po rojstvu Eve so nam povedali, da glede na dojenCkovo zunanjost (imela
je malo odstopanja- Sirok nosni koren, gotsko nebo, nenavadno obliko oci) sumijo,

da ima deklica sindrom.
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501 Hcerka se je rodila zdrava. Po hudi prometni nesreci je zaradi tezkih mozganskih
poskodb njeno stanje zelo resno.

8 01 Pri prvem otroku pa eno diagnozo pri treh letih, drugo pa pri 14 letih. Pri drugem
otroku pa eno diagnozo pri rojstvu, druge pri 6-ih mesecih, eno pa v 4. razredu OS.

9 01 S primarno diagnozo (downov sindrom) sem se srecCala takoj po rojstvu, za dodatno
diagnozo (avtizem) pa pri sinovih Stirih letih

10 01 | Peti dan po rojstvu, ko sta dobila mozganske krvavitve so zdravniki povedali, da ni

to ni€ dobrega in da bo posledica stanje cerebralna paraliza.

B. Predznanje o oviri

102 Cerebralno paralizo sem delno poznala od prej, ker imam sodelavko, ki ima sina s
precej hudo obliko cerebralne paralize

2 02 S problematiko " nepopolnih™ otrok se pred svojo izkuSnjo nisem soocala,
pravzaprav sem se v primeru, da mi je kaka novica, problem... prislo pred oci, raje
umaknila. To mi je bila velika "travma" v smislu, saj se mi ne bo zgodilo...

302 Za Itov sindrom, ni vedel nihCe, Se njen pediater dr. Neubauer nam ni znal kaj veC
povedati ( pri vsakem Cloveku, se lahko pokaze v razlicno tezkih stopnjah)

9 02 Obe diagnozi sem Ze poznala predvsem iz literature. Tudi kakSen film je

pripomogel k temu. Najbolj zanimivo je bilo, da sem se ze veliko pred nosecnostjo
izobrazevala v tej smeri, kot da bi slutila, da bom enkrat mamica takemu otroku. Ze
v srednji $oli sem npr. pri izbirnih vsebinah izbrala obisk CUDV ja v Crni na
KoroSkem, med faksom sem stremela pri seminarskih vedno k reSevanju tezav pri
osebah s posebnimi potrebami... med noseCnostjo sem prebrala kup literature...
seveda bila tudi na merjenju nuhalne svetline, ki je takrat Sele bila v povojih... in je

bil rezultat seveda negativen, Prav tako bila na genetskem posvetovanju...
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8.2. KODIRANJE IZJAV

1. KODIRANJE 1ZJAV

Tabela st.1.: Kodirane izjave za kategorijo- Prvi stik z otrokovo oviro/ diagnozo

Stevilka
intervjuja

in izjave

izjava

pojem

101

Z diagnozo sem se prviC sreCala po njunem rojstvu, vendar je
trajalo kar nekaj mesecev, da so mi povedali, da gre za cerebralno

paralizo.

¢asovno

102

Cerebralno paralizo sem delno poznala od prej, ker imam
sodelavko, ki ima sina s precej hudo obliko cerebralne paralize

predznanje

0 oviri

2 01

S sumom, da z otrokom nekaj ni v redu sem se soocila na pregledu
Nuhalne svetline v 12 tednu. Le- ta je bila namreC zelo neugodna.
Nuhalna svetlina ni metoda za ugotavljanje napak, pac pa le
verjetnosti zanjo, zato sem bila napotena na nadaljnje preiskave.
Biopsija hurionskih resic in amniocinteza. Obe sta bili negativni,
Tudi

morfologija ploda je pokazala, da je z otrokom vse v redu. Pregled

se pravi, nista potrdili kakrSnekoli napake otroka.
srCnega delovanja otroka in utero pa je pokazal rahlo popuscanje
ene od otrokovih zaklopk. Otrok je v maternici lezal precno, zato
je bil porod opravljen s carskim rezom. Pri odpustu iz bolnisnice,
je odpustna zdravnica sliSala sréni Sum, zaCele so se preiskave,
ugotovljena je bila koarktacija aort, pri 6ih tedni so otroku opravili

operacijo, ki je tezavo odpravila.

¢asovno

2 02

S problematiko " nepopolnih" otrok se pred svojo izkusnjo nisem
sooCala, pravzaprav sem se v primeru, da mi je kaka novica,
problem... priSlo pred ocCi, raje umaknila. To mi je bila velika

"travma" v smislu, saj se mi ne bo zgodilo...

predznanje

0 oviri

3 01

Nekaj ur po rojstvu Eve so nam povedali, da glede na dojenckovo
zunanjost (imela je malo odstopanja- Sirok nosni koren, gotsko

nebo, nenavadno obliko oci) sumijo, da ima deklica sindrom.

¢asovno
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3 .02 Za Itov sindrom, ni vedel nihCe, Se njen pediater dr. Neubauer nam | predznanje
ni znal kaj veC povedati ( pri vsakem Cloveku, se lahko pokaze v | o oviri
razlicno tezkih stopnjah)

4 01 pri otrokovih 7 mesecih ¢asovno

501 Hcerka se je rodila zdrava. Po hudi prometni nesreCi je zaradi | Casovno
tezkih mozganskih poskodb njeno stanje zelo resno.

5 02 PrviC. (z diagnozo so se srecali prviC ob rojstvu svojega otroka- | predznanje
op. a.) 0 oviri

6 01 takoj po rojstvu ¢asovno

7 01 Takoj po rojstvu, v porodnisnici, otrok se je rodil gluh ¢asovno

8 01 Pri prvem otroku pa eno diagnozo pri treh letih, drugo pa pri 14 | Casovno
letih. Pri drugem otroku pa eno diagnozo pri rojstvu, druge pri 6-ih
mesecih, eno pa v 4. razredu OS.

9 01 S primarno diagnozo (downov sindrom) sem se sreCala takoj po | Casovno
rojstvu, za dodatno diagnozo (avtizem) pa pri sinovih Stirih letih

9 02 Obe diagnozi sem ze poznala predvsem iz literature. Tudi kakSen | predznanje
film je pripomogel k temu. Najbolj zanimivo je bilo, da sem se Ze | o oviri
veliko pred nosecCnostjo izobrazevala v tej smeri, kot da bi slutila,
da bom enkrat mamica takemu otroku. Ze v srednji 3oli sem npr.
pri izbirnih vsebinah izbrala obisk CUDV ja v Crni na Koroskem,
med faksom sem stremela pri seminarskih vedno k reSevanju tezav
pri osebah s posebnimi potrebami... med nose¢nostjo sem prebrala
kup literature... seveda bila tudi na merjenju nuhalne svetline, ki
je takrat Sele bila v povojih... in je bil rezultat seveda negativen,

Prav tako bila na genetskem posvetovanju...

10 01 Peti dan po rojstvu, ko sta dobila mozganske krvavitve so | Casovno
zdravniki povedali, da ni to ni¢ dobrega in da bo posledica stanje
cerebralna paraliza

10 _02 S tem smo se prvic soocili, ko se je to pripetilo najinima otrokoma. | predznanje

0 oviri
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Tabela st. 2.: Kodirane izjave za kategorijo- Nacin podajanja otrokove ovire/ diagnoze

Stevilka

izjava pojem
intervjuj
a in
izjave
103 Vsekakor sem imela z njunimi zdravniki veCinoma zelo dobre | Ustrezno
izkusnje, vsi so se zelo trudili zanju
104 Njuna diagnoza mi je bila, kot sem omenila zgoraj, podana zelo | Neustrezn
postopoma. Se danes tezko re¢em ali je bolje tako ali pa je morda | o
bolje, da ti Ze na zaCetku veC povejo.
2 03 Omenjena fizioterapevtka je bila nad stanjem otroka zelo | ustrezno
zaskrbljena, namigovala je na cerebralno paralizo ipd., a seveda so
bile to besede, ki jih nisem Zelela slisati in sem raje "sprejela”
razlago zdravnikov, da je otrok paC zaradi srCne ovire malo
pocCasnejSi v razvoju...
2 04 Otrok je po mojem mnenju slabo napredoval, kasneje drzal | neustrezno
glavico, ni imel teznje po dvigovanju... A zdravniki niso polagali
temu nobene pozornosti. Nato sem sama, samoiniciativno, po
pravici preko vez, prisSla do zelo dobre otroske
nevrofizioterapevtke, ki je tako prepoznala slab misicni tonus in
slab motoricni razvoj otroka.
3 04 Niso znali pojasniti kakSnega, so pa kasneje, ko je bila stara dva | neustrezno
meseca mislili, da gre za turnrjev ali downov sindrom.
Ko so nam povedali, da gre pri Evi za nek sindrom, so nam ga
predstavili v zelo hudi obliki (otrok verjetno ne bo hodil, govoril,
nikoli ne bo samostojen,...)
5 03 Takoj so ji bila podana vsa dejstva, brez laznih upanj. VeCinoma | ustrezno
so bila dejstva podana z obCutkom, ne brezosebno )
504 Stanje je bilo prikazano Se bolj tragicno kot je bilo, saj so | neustrezno
poskodbe ocenili kot smrtne.
6_04 Brez vsake razlage, da tako pac je neustrezno
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7 04

Z ustreznimi preiskavami je bil sum na diagnozo potrjen, sicer

izreCeno na precej brezobziren nacin.

neustrezno

8 04

Brez vsake razlage, da tako pac je

neustrezno

9 04

Sum na diagnozo na downov sindrom od pediatrinje mi je bila
podana na najbolj strasljiv in Cloveku nedostojen nacin. Drugi dan
po porodu mi je medicinska sestra pomagala pri vstajanju s
postelje. Bila sem popolnoma nebogljena, na robu omedlevice, v
sobi polno neznank s svojimi dojencki (sama sem bila edina, ki ga
nisem imela ob postelji). Zbirala sem vse svoje moci za to, da sem
lahko sodelovala in v tistem trenutku vstopi pediatrinja... kar tam
pred vsemi neznankami z zdravimi dojencki in v moji agoniji na
robu omedlevice mi razlaga, da ima moj sin verjetno
kromosomske nepravilnosti in da bi ga bilo za potrditev diagnoze
potrebno premestit na Pediatricno kliniko v Ljubljano_.

Sum na diagnozo na avtizem — pri 4 letih

Sin je sCasoma postajal vedno bolj avtoagresiven, ponocCi ni spal,
spuscal je grozne zvoke, postajal je asocialen, obCasno se je
obnasal, kot da ne slisi itd... skratka postajal je neobvladljiv. Sama
sem vse te znake jemala kot posledico downovega sindroma a ko
sem zacela primerjat svojega sina z drugimi otroci z downovim
sindromom, je kazal sin oCitne zaostanke v razvoju. Hodila sva
tudi na logopedske obravnave. Z logopedinjo sva imele zelo dober
odnos in enkrat ko sina nikakor ni mogla ukrotit v svoji ordinaciji,
mi je rekla besede: »Pa ste mogoCe pomislila, da bi imel sin

avtizem?«.

neustrezno

10 03

Hm, na kakSen nacin, ja zdravnik pediater nam je na EINT v
porodniSnici enostavno in realno ob inkubatorju povedal to kar
sem ze napisala pod 1. Pac to je dejstvo in sooCiti se bo potrebno s

tem.

ustrezno
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Tabela st. 3.: Kodirane izjave za kategorijo- Odzivi na novico o otrokovi oviri

Stevilka izjava pojem

intervjuja

in izjave

105 Moji prvi odzivi- hud strah in Zalost. Custveni

odziv

2 05 Obcutki ob spoznavanju, da razvoj ne gre Cisto po obiCajni poti so | Custveni
bili mesani, najprej velika skrb, jeza, zakaj se je to zgodilo ravno | odziv
meni, zanikanje v smislu, saj bo vse ok, le delati je treba... in pa
predvsem strah ali bom zmogla poskrbeti za otroka in koliko Casa
bom morala skrbeti zanj,...

3 05 Za naju z mozem je bilo to tezko obdobje, ampak sva bila kar | Custveni
mocna. Zdaj se spominjam obcutka zalosti in mogoce nemoci, odziv

3 .06 ker je bil pri Evi iz meseca v Mesec viden napredek, sva imela | upanje
upanje, da le ne bo tako hudo. Ko je bila stara dve leti in Se malo,
sva se odlocila za Se enega otroka

4 05 strah, negotovost Custveni

odziv

5 05 Prva obcCutka sta bila Zalost in groza. ObCasno sem bila jezna na | Custveni
zdravnike, ker so mi kakSna predvidevanja o hCerkinem stanju | odziv
sporocili prehitro, pa so se potem izkazala za zmotna.

5 06 Dokler sem bila v pediatricni kliniki, sem vseskozi upala, da se bo | upanje
stanje izbolj$alo. Sele po rehabilitaciji v So&i sem se zavedala, da
je hcerkino stanje prakticno nepopravljivo.

6_05 V ospredju je bila skrb za otroka, skrb glede razvoja, | Custveni
samostojnosti in v povezavi z vsem tem vedno veCja navezanost | odziv
na otroka, ki ti je zaupan v skrb.

7_05 Zalost, zakaj ravno nam, kaj sem v nose€nosti naredila narobe? Custveni

odziv

8 05 Zanikanje, jeza, negotovost, obCutek krivde... Custveni

odziv

9 05 Moj odziv pri sprejemanju diagnoze downovega sindroma: Custveni
Zalost, solze, razoCaranje, pa kako se je to ravno MENI moralo | odziv
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zgoditi, strah pred odgovornostjo skrbeti za otroka s posebnimi
potrebami, tiso€ vprasanj o tem kako ravnat s takim otrokom.

Ker sem imela carski rez, sem bila cel teden v bolnici, jokala sem
skoz.

Ce sem odkrita, mi je bilo najhuje novico sporogit takratnemu
partnerju. To sem bila primorana storit po telefonu. PocCutila sem
se, kot da sem jaz kriva za otrokovo diagnozo.

Da, to je prava beseda za obCutke ko se ti rodi otrok s PP —
zalujemo. Namesto, da bi se veselili, smo se mi jokali. Zame
osebno je bila skoraj hujSa novica ob sprejemanju druge diagnoze
— avtizma. Takrat se mi je svet sesul v drugo. V glavi mi je
odzvanjalo... a ni dovolj ze downov sindrom... zakaj ravno
meni... zakaj ravno avtizem, ki se mi je zdel noCna mora ze iz
samega poznavanja diagnoze od prej... nikoli ne bo govoril,

izoliran bo, itd...

10_06 Neskoncna sreCa, da sva lahko starsa dvema Cudovitima bitjema, | upanje
ki se borita za zivljenje. In samo ena misel, da jima je treba
pomagati na vso moC kot se le da. To je prioriteta nad vsem.
Najvisji cilj. Sedaj se borimo naprej in bijemo zmago na zmago. In
veselimo se drobnih napredkov, ki so pri zdravih samoumevni.
Tabela St. 4.: Kodirane izjave za kategorijo- Viri podrobnejsSih informacij o otrokovi oviri
Stevilka izjava pojem
intervjuja
in izjave
1 07 Informacije o bolezni sem vedno iskala samo pri zdravnikih formalni viri
108 Kasneje obCasno tudi pri starSih, ki imajo otroke s podobnimi | neformalni
problemi. Viri
109 Informacije zdravnikov so bile ustrezne, nimam pripomb. Najbolj | koristne
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koristne pa so informacije drugih starSev- predvsem kam se | informacije
obrniti po pomoc, kje imas olajSave in podobno
2 08 Ker otrok razen zaostanka na vseh podrocjih, sr¢na operacija pa
je sréno napako odpravila, ni imel drugih tezav, me je bolj kot | neformalni
sama diagnoza zanimalo kaj narediti, katere metode, zdravljenja, | viri
fizioterapije, ... uporabiti, da bi mu ¢im bolj pomagali pri razvoju.
Z njim sem dnevno veC ur telovadila, hodila 3x tedensko na
terapije, se posluzevala Se drugih metod. Vir informacij so bili
predvsem internet in pa zdravniki, v najveCji meri pa
samoiniciativnost v iskanju informacij
2 09 Glede na diagnozo, to ni bilo bistveno, diagnoza je bila | koristne
postavljena Sele pri 3 letih, prej je informacije
bilo pomembno delo z otrokom, spodbujanje motoriCnega in
posledicni psihicnega razvoja.
3 .08 Informacije o bolezni smo iskali kar na spletu. Ni pa veliko | neformalni
napisanega o tem (Itovem) sindromu. viri
310 zaradi dokaj neznanega sindroma pomanjkljivo pomanjkljive
informacije
4 07 Od pediatra v porodnisnici formalni viri
4 10 Informacije smo dobili takoj, vendar so bile ohlapne, | pomanjkljive
nekonkretne. informacije
5 07 Zdravniki. formalni viri
5 09 Takoj so bila podana vsa dejstva, brez laznih upan;. koristne
informacije
5 10 Stanje je bilo prikazano Se bolj tragicno kot je bilo, saj so | pomanjkljive
poskodbe ocenili kot smrtne. informacije
6_08 Glede bolezni smo najveC informacij prejeli od rodnih sester, ki | neformalni
sta zdravnici, od ostali zdravstvenih delavcev pa precej pozneje | viri
0z. sploh ne, ker jim je bilo stanje otroka precej neznano.
6_10 Informacij s strani zdravstvenega osebja nismo dobili takoj, saj je | pomanjkljive
bilo stanje otroka netipicno. informacije
7 08 NajveC smo brskali po internetu, ker nam zdravniki niso podali | neformalni
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zadovoljivih odgovorov. viri

8 07 Otrokovega zdravnika, raznih specialistov formalni viri

8 08 internet neformalni

viri

8 10 Informacije so bile skope (zdravnik), pomanjkljive

informacije

9 08 Ni mi bilo potrebno nikogar spraSevat o boleznih, saj sem vse | neformalni
poiskala sama. Takoj sem iskala informacije v knjiznici, na | viri
internetu. Najbrz pa so mi kaksno informacijo sporoCili tudi na
Pediatricni Kliniki, kjer sem bivala skupaj s sinom kaksen mesec.

9 09 Potrudila sem se, da sem vse informacije poiskala sama. NihCe | koristne
mi ni dajal informacij, Ce nisem spraSevala. Torej da, bile so | informacije
ustrezne, ker ali sem jih iskala sama ali pa sem sprasevala.

10 07 Otrokov zdravnik pediater na EINT formalni viri

10 09 Da, bile so za tisto obdobje ustrezne koristne

informacije

Tabela st. 5.: Kodirane izjave za kategorijo- Pomoc ob rojstvu otroka z oviro

Stevilka izjava pojem

intervjuj

a in

izjave

111 Ob postavljeni diagnozi bi najbolj potrebovala nekoga, ki bi se z | Najbolj
mano o tem pogovarjal. Tega pa nisem imela. Vse se vrti okrog | zazelena
otroka, za mamo se malokdo zanima. pomocC

2 13 Mislim, da sem imela najboljSo mozno ekipo strokovnjakov, ki so | Najbolj
v Sloveniji mozni, ogromno terapij, izjemno samovoljo za delo.... | zazelena
Priznam pa, da je bil tovrsten servis posledica vez. V kolikor otrok | pomoc
ne bi imel tovrstne oskrbe, bi bil njegov razvoj zagotovo slabsi.

3 11 Evo smo od tretjega meseca naprej vozili na fizioterapijo, katera | Najbolj
pa ji zal, ko je shodila ni vec pripadala. Bi bila pa Se kako koristna | zazelena

pomocC
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4 11 Strokovni posvet, razgovor z zdravniki glede otrokovega stanja. Najbolj
zazelena
pomocC

5 11 Najbolj bi potrebovali pomoc€ bliznjih. Imamo Se Stiri otroke. Po | Najbolj
eni strani sem jim hotela marsikaj prihraniti, po drugi strani pa bi | zazelena
tudi sama potrebovala oporo. StarejSa sinova sta prevzela pomoc¢ | pomoc¢
doma, ker sem bila sama veCinoma pri hceri v bolnici. Pomoc pri
domacih opravili sem torej imela, sem pa vCasih pogreSala tisto
oporo "za duso”.

6_11 Pomoc v smislu, da se nekdo pogovori s starsi in predstavi primere | Najbolj
iz prakse, Ce je to mogoce- pri nas tega drugega niti ni bilo (rekli | zazelena
so nam, da bodo lahko kaj veC povedali, ko bo otrok star tri leta). | pomoc

711 Ne toliko pomoc, kot veC socCutja/ obCutka strokovnih oseb pri | Najbolj
soocCenju z diagnozo. zazelena

pomocC

8 11 Nisem dobila nobene pomoci.

91 Moji starSi so mi bili vedno najbolj v pomoc. Pri drugi diagnozi pa
Drustvo za avtizem DAN.

10_11 Informacijo ali obstaja kje na svetu najboljSa mozna nega in | Najbolj
rehabilitacija za take otroke. Ker ostanes za vse sam. Strokovnjaki | zazelena
pa nimajo pravnih informacij ali pa so zastarele. NihCe te ne zna | pomocC
napotiti na prave naslove. Za vse ostanemo starsi popolnoma sami
in tavamo v temi, oziroma kakor se kdo znajde. Do sedaj se Se
nihCe iz strokovnega osebja ni potrudil, da bi vsak starS lahko
dobil na enem mestu vse potrebne informacije. In da bi se podatki
posodabljali, da ne bi postali zastareli.

112 Po strokovno pomocC nisem Sla. Verjetno bi jo dobila, vendar ne | Strokovno
morem komentirati st pomoci

2 12 Mislim, da sem imela najboljSo mozno ekipo strokovnjakov, ki so | Strokovno
v Sloveniji mozni, ogromno terapij, izjemno samovoljo za delo.... | st pomoci
Priznam pa, da je bil tovrsten servis posledica vez.

3 12 Pomoc je bila strokovna, vendar je Eva lahko prihajala na terapije | Strokovno
zelo poredko. (ko je shodila, ji fizioterapija ni veC pripadala, | st pomoci
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vztrajati je bilo treba, da je dobila logopeda in specialnega

pedagoga, pa Se to je bilo lahko le enkrat mesecno).

4 12

PomoC sva dobila, vendar sva se morala zelo potruditi in

angazirati.

Strokovno

st pomoci

5 12

V pediatricni kliniki so mi ponudili pomoc psihiatrov, psihologov,
tudi duhovnika, vendar nisem sprejela. Ocenila sem, da tega ne

potrebujem oziroma, da mi ne bo pomagalo.

Strokovno

st pomoci

6_12

Pomoci ni bilo "rekli so nam, da bodo lahko kaj veC povedali, ko
bo otrok star tri leta.”

Strokovno

st pomoci

712

Ja, otrok je bil ze pri enem letu operiran, dobil polzev vsadek.

Strokovno

st pomoci

9 12

Ne, ustrezne pomoci nisem dobila. Takrat v bolnici, so mi ponujali
samo pomirjevala (apaurin), ki pa jih nisem sprejela. Prav tako
sem bila pri drugi diagnozi odvisna od samo raziskovanja. V
ambulantah po navadi postavijo samo diagnozo, potem ali napisejo
kaksen recept za otroka za zdravila ( pomirjevala, ki sem jih spet
odklonila pri sinu) ali pa smo prepusCeni sebi. Jaz sem se za

svojega sina odloCila za samoplacnisko zdravljenje v tujini.(

Strokovno

st pomoci

10 12

Pomoci nisem iskala, kar me je zanimalo sem izvedela. So pa
informacije podane ne bojeC nacin in skope. RajSi vsi povejo

negativne strani kot pa pozitivne.

strokovnos

t pomoci

113

NajveC pomoci za otroka imam od mojih starSev. Brez njiju bi

tezko zvozila.

viri
najboljse

pomoci

2 13

NajveC pomocCi sem dobila od fizioterapevtke, ki me je tudi
izSolala za izvedbo vaj doma, mi svetovala pripomocke... tu je bil

zdravnik le v funkciji "pisca" napotnic.

viri
najboljse

pomoci

3 13

Lastna angaziranost.

viri
najboljse

pomoci

4 13

Socialna delavka iz zdravstvenega doma.

viri
najboljse

pomoci
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513 NajveC pomoCi so mi zagotovili lokalni zdravniki, predvsem | viri
hcerkina pediatrinja. Pomagali so tudi ljudje iz domaCega okolja- | najboljse
zbirali denar in podobno. V pomoc¢ so mi bili Se moz in sinova- | pomoci
prevzeli so domaca dela

6 13 NajveC pomocCi smo dobili s strani sorodnikov (sestre, starsi) in | viri
osebja na nevroloskem oddelku ter razvojne ambulante. najboljse

pomoci

7 13 Nasi druzini so najbolj pomagale izkusnje starSev, ki so se srecali | viri
z enako tezavo. najboljse

pomoci

9 13 Moji starSi so mi vedno bili najbolj v pomoc. Pri drugi diagnozi pa | viri
Drustvo za avtizem DAN. najboljse

pomoci

10_13 Veliko je povedala socialna delavka iz ZD Bezigrad, pa so jo zal | viri
odpustili. Veliko informacij in najpomembnejSe pa izvemo ob | najboljse
druzenju s starsi. pomoci

114 PogreSam pomoc prijateljev. Ko se ti rodijo taksni otroci, kmalu | Potreba po
ostane$S brez veCine prijateljev. NaSi otroci se ne znajo igrati z | vrsti
njihovimi, poleg tega so vedenjsko problematicni in za druzbo nisi | pomoci
veC zanimiv. To je bila zame brez dvoma najtezja stvar, ki se mi je
zgodila po rojstvu mojih otrok.

2 14 Tu bi si v tisti situaciji Zelela pomoc jaz osebno, sogovornike, ki bi | Potreba po
me poslusali in mi ne govorili le, da sem panicna in obsedena z | vrsti
delom z otrokom, sogovornika, ki bi me razbremenil strahu pred | pomoci

prihodnostjo, kaj bo v primeru boljSega ali slabSega razvoja, kdo
mi tu lahko pomaga, sogovornika, ki bi mi povedal, da Ce si
vzamem "day off" nisem slaba mama... vse to me je namreC
pripeljalo do "burn out-a". Borba s sluzbenimi obveznostmi, ki so
mi zagotovili denar za prezivetje in celoten servis in neskoncno
delo z otrokom, vsa preostala opravila servisiranja druzine (to je
bil moj drugi otrok) in nenazadnje izjemen pritisk odgovornosti,
da je otrokov razvoj odvisen od kvalitete mojega ukvarjanja z

njim. Zivljenje sem prilagodila urniku otroka, dopoldan sem ga
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vozila na terapije, sluzbo sem hvala bogu prilagodila temu. Torej
kaj je tezava- je, da so strokovni delavci na voljo v dopoldanskih
Casih, ko smo starSi delavno aktivni, Ce zeliS popoldanski termin ,
je teh sreCanj veliko manj, so bolj poredka. Jaz osebno sem
prilagodila vse obveznosti otroku in servisu zanj, kljub temu
obdrzala sluzbo, saj sem imela v vodstvu posluh za delo od doma,
pa tudi delo mi to omogoca. Ce tega ni, je sistem pomogi
popolnoma neprilagojen. Vsi strokovnjaki bi morali delati
popoldne, zvecer, Cez vikende....to je pri nas nemogoce...in to se

mi zdi daleC najvecji problem.

3 14

Vsekakor smo v naSem primeru opazili, da imamo premalo

fizioterapevtov, logopedov, specialnih pedagogov

Potreba po

vrsti

pomoci

4_14

Z ukinitvijo socialnega delavca v ZD, bomo primorani tovrstne
informacije iskati drugje.
PogreSava , da bi naju nekdo seznanjal z novostmi s tega podrocja.

Potreba po

vrsti

pomoci

5 14

V bistvu nobene. To breme mora$ v vsakem primeru nositi sam.?!

Potreba po

vrsti

pomoci

6_14

Pomanjkanje celostne pomocCi glede vseh podroCij povezanih s
potrebami otroka, ki je drugacen: zdravstveni vidik (Se tu vsak
specialist obravnava le svoj vidik, ni celostnega pogleda na vsa
zdravstvena podrocja), organizacijski vidik glede varstva otrok,
vkljucitve v razliCne razvojne aktivnosti, moznosti olajsav, ki jih
imamo starsi...vse se dela parcialno, nihCe pa vsega ne poveze v

celoto.

Potreba po

vrsti

pomoci

8 14

PomocC starSem na domu, vsaj v prvih mesecih (kasneje tudi
letin)- teoretiCno, fizicno, predvsem pa financno pomocC zaradi

zelo povecanih stroskov za otroka.

Potreba po

vrsti

pomoci

9 14

Vedno sem pogreSala pomoC in svetovanje na domu. Otrok se
namreC doma obnaSa drugaCe kot npr. v vrtcu ali v CUDVju.
Potrebovala bi nasvet kaj v doloCenih situacijah otrok s svojim

vedenjem Zeli od mene, kako naj reagiram, da mu sporocim, da ga

Potreba po

vrsti

pomoci
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razumem in da ne dosezem nasprotnega efekta. Kako preusmerit
pozornost, kako ravnati v kriznih trenutkih, kako ga fizicno
obvladat (da ne poskoduje sebe ali koga v okolici)...teh stvari se v
teoriji ne da naucit. Zame pomirjevala niso reSitev! Sama stremim
k razreSevanju vzrokov, ne k blazenju posledic. Najbolj pa me
zalosti to, da je zdravstvena mentaliteta Se vedno na ravni
srednjega veka, izvajanje represije s cepljenji, zdravljenje
izkljuéno s farmacevtskimi pripravki, ki imajo veC negativnih
ucinkov kot pozitivnih, v kolikor pa se starSi le temu upremo, pa
se lahko znajdemo celo na zatoznih klopeh. Kot da starSi nimamo
ze dovolj problemov. Vsak starS hoCe za svojega otroka samo
najboljse.

10 14

Informacijo ali obstaja kje na svetu najboljSa mozna nega in
rehabilitacija za take otroke. Ker ostanes za vse sam. Strokovnjaki
pa nimajo pravnih informacij ali pa so zastarele. NihCe te ne zna
napotiti na prave naslove. Za vse ostanemo starsi popolnoma sami
in tavamo v temi, oziroma kakor se kdo znajde. Do sedaj se Se
nihce iz strokovnega osebja ni potrudil, da bi vsak stars lahko
dobil na enem mestu vse potrebne informacije. In da bi se podatki
posodabljali, da ne bi postali zastareli.

Potreba po
vrsti

pomoci
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Tabela St. 6.: Kodirane izjave za kategorijo- Ustreznost strokovnih storitev

Stevilka
intervjuj
a in

izjave

izjava

pojem

115

po mojem mnenju bi morali imeti taksni otroci pravico do veC
terapij; delavno terapijo imata npr.1x na dva tedna, kar je zagotovo

premalo.

neustrezno

116

Sicer pa sem z njunimi terapevti zadovoljna.

ustrezno

2 15

Je pa velik problem konstruktivnega sodelovanja med "pedagogi"”
in starsi, saj, Ce kot starS pokazeS ambicijo, da zelis, da ima otrok
maksimalno kvaliteten servis in to brez neprestanega starSevskega
nadzora, si opredeljen kot zoprn, zahteven stars. Posledi¢no lahko
trpi in Cuti posledice otrok, zato smo vsi starSi "lazno osladni in
prijazni" z vzgojitelji, terapevti, ker se bojimo, da bi v primeru
pritozb ipd. posledice lahko nosil otrok...

neustrezno

2_16

Otrok je obiskoval vecinski vrtec, kjer je imel dodatno strokovno
pomocC 4 ure na teden. Kar se tiCe sociale je tu bilo vse v redu, je
pa najpomembnejSe osebno dogovarjanje s terapevti, sodelovanje

med njimi in starsi

ustrezno

3 15

Eva zdaj obiskuje 7. razred prilagojenega programa na OS Roje in
dve leti na Soli niso imeli nobenega logopeda. V zdravstvenem
domu pa ji tudi ni veC pripadal. Drzavne ustanove nam tudi same
od sebe niso nudile dovolj informacij, tako da sem do vecine
informacij, do stvari, ki pripadajo mojemu otroku in tudi meni na

nek nacin poskusala priti sama

neustrezno

5 15

Ne, vse nam ne nudijo. HCerka je npr. vkljuCena v program za
otroke s posebnimi potrebami, kjer imajo sicer redne aktivnosti,
vendar jih veliko za mojo hcCerko ni primernih. Hcerka bi
potrebovala veC fizioterapije, saj je nepokretna, program pa je
narejen tako, da je za vse otroke enak in se tako ne more
upostevati individualnih potreb.

neustrezno

6_15

Po kakovosti po naSem mnenju izstopa zdravstvo, slabSe pa je na

neustrezno
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podrocju izobrazevanja in sociale

9 15

O zdravstvu sem svoje zZe napisala. Moti me to, da moram pred
ordinacijami Se vedno Cakat s svojim otrokom s posebnimi
potrebami, kar je zame in za otroka noCna mora. Otroci s
posebnimi potrebami morajo imeti absolutno prednost pred vsemi
drugimi v Cakalnici!

Zdravega otroka je lazje animirat kot otroka s PP. Mi svoje otroke
lahko le krotimo. Sama se zavedam tega, da je zZivljenje z otrokom
s PP (sploh kombinacija downovega sindroma in avtizma kot jo
ima moj sin) izredno naporno. Ko sprejmeS diagnoze, sprejmes
tudi omejitve. Omejitve zato, ker dejansko sam v praksi vidis kako
naporne so lahko npr. Cisto enostavne stvari (npr. odhod v
trgovino). Sama nimam nerealnih pricakovanj od ljudi, ki so v
stiku z mojim sinom. Vazno mi je to, da ga sprejmejo z
omejitvami vred, da poskrbijo, da je sreCen. Navsezadnje je to tudi
njegova pravica. Biti drugacen.

neustrezno

10_15

Niti pod razno ne nudijo. Nudijo samo osnovo, da ti otrok stagnira
ali pa se stanje samo slab3a. Ce Zeli$, da otrok napreduje se moras
boriti na vseh koncih Cisto sam. Vse je zelo stresno in gre veliko

Zivcev.

neustrezno

117

Premalo terapij.

pomanjklji

vosti

2 17

Premalo terapij, in Se tiste, ki so na voljo, so na voljo v
dopoldanskem Casu, kar je za veCino starSev neugodno, ker je to
pac Cas, ko so v sluzbah.

pomanjklji

vosti

3 17

Premalo je strokovnih obravnav (fizioterapije, delovne terapije,
logopedije)- vsaka le enkrat mesecno je manj kot premalo

pomanjklji

vosti

4 17

V osebnih interesih nekaterih posameznikov

pomanjklji

vosti

5 17

da je premalo individualnih programov.

pomanjklji

vosti

6_17

Najvecje so pomanjkljivosti na podroCju izobrazevanja, saj kader

ni dovolj motiviran za izvedbo zahtevnih nalog in tudi ni

pomanjklji

vosti
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motiviran, da otrok napreduje na podrocjih, kjer je sposoben.

7_17 Za enkrat jih ne vidim pomanjklji

vosti

8 17 V vseh drzavnih ustanovah in zakonih, ki urejajo vse zadeve pri | pomanjklji
nasih otrocih. vosti

9 17 V zdravstvu zaradi represije, Cakanja pred ordinacijami, ni | pomanjklji
posebne Cakalnice za otroka, ki bi mogoce bil raje sam oz. ko v | vosti
trenutku krize potrebuje osamo. Bolj pogoste obravnave, pomoc
na domu.

PogreSam tudi kakSno trgovino z oblacili, obutvijo, ki bi bila
prilagojena za naSe otroke. NamreC zelo tezko je z otrokom
pomerjat Cevlje v trgovini z ozkimi prehodi, sploh, ¢e otrok dobi
napad ihte in se ti zaCne metat po tleh...

Obvezno zagotovit brezplaCnega psihoterapevta za starse, ki imajo
otroke s posebnimi potrebami v okviru samih institucij- vrtci, Sole,
zdravstvo, CUDVii...

10 17 NajveC pomanjkljivosti je v tem, da je zelo malo ljudi, ki bi se z | pomanjklji
duso ukvarjali s takimi otroki. Vse je en sam tog okostenel sistem. | vosti
Dela se tako kot se je Ze desetletja nazaj. Vse se zelo pocasi
pomika na bolje. Ne pride se do strokovne obravnave. Otrocka pri
4 letih Se nimata svojega logopeda, pa bi ga nujno potrebovala...

118 S strokovnimi sluzbami imam na splosno dobre izkusnje. najboljse
Najbolj v srcu pa mi je ostala enota za intenzivno nego | izkusnje
nedonosenckov v ljubljanski porodnisnici. Tam so pa res enkratni.

2 18 S fizioterapevtko, do katere sem prisSla preko vez. Bila je prva | najboljSe
oseba, ki si je mojemu sinu posvetila najveC pozornosti in od | izkusnje
katere sem dobila tudi najvecC informacij kako delati z otrokom.

4 18 S splosno bolnisnico dr. Franca Derganca, oddelek za invalidno | najboljSe
mladino Stara gora. izkusnje

518 S hcerkino pediatrinjo. Z njo sem se vedno lahko vse pogovorila in | najboljse
vedno mi je skuSala pomagati, Ce je le bilo v njeni moci. izkusnje
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6 18 Z zdravniki. najboljse
izkusnje
718 S surdopedagogi na ZGN v Ljubljani. najboljse
izkusnje
8 18 Hm, z nobeno, Zzal. najboljse
izkusnje
9 18 Po dosedanjih izkusnjah imam najboljSe izkusnje z osebami, ki so | najboljse
neposredno v kontaktu z mojim sinom. Zame osebno, pa imam | izkusnje
najboljSe izkusnje s psihoterapevtko, ki je tudi varuska mojega
sina. Le tak psihoterapevt, ki ima dejansko kontakt z naSimi otroki,
bo razumel starSe otrok s posebnimi potrebami. Takemu
psihoterapevtu ni potrebno razlagat vseh podrobnosti obnaSanje
nasih otrok, ker jih ze pozna in razume. Zame kot za mamo je
izredni pomembno, da mi nekdo razlozi kaj mi zeli otrok z
doloCenim vedenjem sporoCit in predvsem kako naj na to
reagiram.
10 18 S socialno delavko, zZal odpusceno na ZD Bezigrad. najboljse
izkusnje
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8. 3. UREJANJE 1ZJAV PO KODAH IN ZDRUZEVANJE V PODKATEGORIJE
Tabela §t. 7. : Izjave, urejene po kodah in zdruzene v podkategorije pri kategoriji Prvi stik z

otrokovo oviro/ diagnozo

A. Casovno

101

Z diagnozo sem se prvi¢ sreCala po njunem rojstvu, vendar je trajalo kar nekaj

mesecev, da so mi povedali, da gre za cerebralno paralizo.

2 01

S sumom, da z otrokom nekaj ni v redu sem se sooCila na pregledu Nuhalne
svetline v 12 tednu. Le- ta je bila namreC zelo neugodna. Nuhalna svetlina ni
metoda za ugotavljanje napak, pac pa le verjetnosti zanjo, zato sem bila napotena na
nadaljnje preiskave. Biopsija hurionskih resic in amniocinteza. Obe sta bili
negativni, se pravi, nista potrdili kakrSnekoli napake otroka. Tudi morfologija ploda
je pokazala, da je z otrokom vse v redu. Pregled srcnega delovanja otroka in utero
pa je pokazal rahlo popuscanje ene od otrokovih zaklopk. Otrok je v maternici lezal
precno, zato je bil porod opravljen s carskim rezom. Pri odpustu iz bolniSnice, je
odpustna zdravnica slisala sréni Sum, zacCele so se preiskave, ugotovljena je bila

koarktacija aort, pri 6ih tedni so otroku opravili operacijo, ki je tezavo odpravila.

3 01

Nekaj ur po rojstvu Eve so nam povedali, da glede na dojenCkovo zunanjost (imela
je malo odstopanja- Sirok nosni koren, gotsko nebo, nenavadno obliko oci) sumijo,

da ima deklica sindrom.

4 01

pri otrokovih 7 mesecih

5 01

Hcerka se je rodila zdrava. Po hudi prometni nesreci je zaradi tezkih mozganskih
poskodb njeno stanje zelo resno.

6_01

takoj po rojstvu

7 01

Takoj po rojstvu, v porodnisnici, otrok se je rodil gluh

8 01

Pri prvem otroku pa eno diagnozo pri treh letih, drugo pa pri 14 letih. Pri drugem

otroku pa eno diagnozo pri rojstvu, druge pri 6-ih mesecih, eno pa v 4. razredu OS.

9 01

S primarno diagnozo (downov sindrom) sem se srecCala takoj po rojstvu, za dodatno

diagnozo (avtizem) pa pri sinovih Stirih letih

10 01

Peti dan po rojstvu, ko sta dobila mozganske krvavitve so zdravniki povedali, da ni
to ni€ dobrega in da bo posledica stanje cerebralna paraliza.

B. Predznanje o oviri

102

Cerebralno paralizo sem delno poznala od prej, ker imam sodelavko, ki ima sina s

precej hudo obliko cerebralne paralize
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2 02

S problematiko " nepopolnih™ otrok se pred svojo izkuSnjo nisem soocala,
pravzaprav sem se v primeru, da mi je kaka novica, problem... prislo pred oci, raje

umaknila. To mi je bila velika "travma" v smislu, saj se mi ne bo zgodilo...

3 02

Za Itov sindrom, ni vedel nihCe, Se njen pediater dr. Neubauer nam ni znal kaj veC

povedati ( pri vsakem Cloveku, se lahko pokaze v razlicno tezkih stopnjah)

5 02

PrvicC. (z diagnozo so se srecali prviC ob rojstvu svojega otroka- op. a.)

9 02

Obe diagnozi sem Zze poznala predvsem iz literature. Tudi kakSen film je
pripomogel k temu. Najbolj zanimivo je bilo, da sem se ze veliko pred nosecnostjo
izobrazevala v tej smeri, kot da bi slutila, da bom enkrat mamica takemu otroku. Ze
v srednji $oli sem npr. pri izbirnih vsebinah izbrala obisk CUDV ja v Crni na
KoroSkem, med faksom sem stremela pri seminarskih vedno k reSevanju tezav pri
osebah s posebnimi potrebami... med noseCnostjo sem prebrala kup literature...
seveda bila tudi na merjenju nuhalne svetline, ki je takrat Sele bila v povojih... in je

bil rezultat seveda negativen, Prav tako bila na genetskem posvetovanju...

10 02

S tem smo se prvic soocili, ko se je to pripetilo najinima otrokoma.

Tabela st. 8.: lzjave, urejene po kodah in zdruzene v podkategorije pri kategoriji Nacin

podajanje otrokove ovire/ diagnoze

A. Ustrezno

103

Vsekakor sem imela z njunimi zdravniki veCinoma zelo dobre izkusnje, vsi so se

zelo trudili zanju

2 03

Omenjena fizioterapevtka je bila nad stanjem otroka zelo zaskrbljena, namigovala
je na cerebralno paralizo ipd., a seveda so bile to besede, ki jih nisem Zelela slisati
in sem raje "sprejela” razlago zdravnikov, da je otrok pac zaradi sréne ovire malo

pocCasnejSi v razvoju...

5 03

Takoj so mi bila podana vsa dejstva, brez laznih upanj. VeCinoma so bila dejstva

podana z obCutkom, ne brezosebno.

10 03

Hm, na kakSen naCin, ja zdravnik pediater nam je na EINT v porodniSnici
enostavno in realno ob inkubatorju povedal to kar sem Ze napisala pod 1. Pac to je
dejstvo in soociti se bo potrebno s tem.
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B. Neustrezno

104 Njuna diagnoza mi je bila, kot sem omenila zgoraj, podana zelo postopoma. Se
danes tezko reCem ali je bolje tako ali pa je morda bolje, da ti Ze na zaCetku veC
povejo.

2 04 Otrok je po mojem mnenju slabo napredoval, kasneje drzal glavico, ni imel teznje
po dvigovanju... A zdravniki niso polagali temu nobene pozornosti. Nato sem
sama, samoiniciativno, po pravici preko vez, prisla do zelo dobre otrosSke
nevrofizioterapevtke, ki je tako prepoznala slab miSi¢ni tonus in slab motoricni
razvoj otroka.

3 04 Niso znali pojasniti kakSnega, so pa kasneje, ko je bila stara dva meseca mislili, da
gre za turnrjev ali downov sindrom.

Ko so nam povedali, da gre pri Evi za nek sindrom, so nam ga predstavili v zelo
hudi obliki (otrok verjetno ne bo hodil, govoril, nikoli ne bo samostojen,...)

504 Stanje je bilo prikazano Se bolj tragicno kot je bilo, saj so poskodbe ocenili kot
smrtne.

6_04 Brez vsake razlage, da tako pac je.

7_04 Z ustreznimi preiskavami je bil sum na diagnozo potrjen, sicer izreCeno na precej
brezobziren nacin.

8 04 Brez vsake razlage, da tako pac je.

9 04 Sum na diagnozo na downov sindrom od pediatrinje mi je bila podana na najbolj

strasljiv in Cloveku nedostojen nacin. Drugi dan po porodu mi je medicinska sestra
pomagala pri vstajanju s postelje. Bila sem popolnoma nebogljena, na robu
omedlevice, v sobi polno neznank s svojimi dojencki (sama sem bila edina, ki ga
nisem imela ob postelji). Zbirala sem vse svoje mocCi za to, da sem lahko
sodelovala in v tistem trenutku vstopi pediatrinja... kar tam pred vsemi
neznankami z zdravimi dojencki in v moji agoniji na robu omedlevice mi razlaga,
da ima moj sin verjetno kromosomske nepravilnosti in da bi ga bilo za potrditev
diagnoze potrebno premestit na Pediatricno kliniko v Ljubljano_.

Sum na diagnozo na avtizem — pri 4 letih

Sin je sCasoma postajal vedno bolj avtoagresiven, ponoCi ni spal, spuscal je grozne
zvoke, postajal je asocialen, obCasno se je obnaSal, kot da ne slisi itd... skratka

postajal je neobvladljiv. Sama sem vse te znake jemala kot posledico downovega
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sindroma a ko sem zacCela primerjat svojega sina z drugimi otroci z downovim
sindromom, je kazal sin oCitne zaostanke v razvoju. Hodila sva tudi na logopedske
obravnave. Z logopedinjo sva imele zelo dober odnos in enkrat ko sina nikakor ni
mogla ukrotit v svoji ordinaciji, mi je rekla besede: »Pa ste mogocCe pomislila, da bi

imel sin avtizem?«.

Tabela §t. 9.: Izjave po kodah in zdruzene v podkategorije pri kategoriji Odzivi na novico o

otrokovi oviri

A. Custveni odziv

105 Moji prvi odzivi- hud strah in Zalost.

2 05 Obcutki ob spoznavanju, da razvoj ne gre Cisto po obicCajni poti so bili meSani,
najprej velika skrb, jeza, zakaj se je to zgodilo ravno meni, zanikanje v smislu, saj
bo vse ok, le delati je treba... in pa predvsem strah ali bom zmogla poskrbeti za
otroka in koliko Casa bom morala skrbeti zanj,...

3 05 Za naju z mozem je bilo to tezko obdobje, ampak sva bila kar mocna. Zdaj se
spominjam obCutka zalosti in mogoCe nemoci,

4 05 strah, negotovost

5 05 Prva obcCutka sta bila zalost in groza. ObCasno sem bila jezna na zdravnike, ker so
mi kaksSna predvidevanja o hcerkinem stanju sporocili prehitro, pa so se potem
izkazala za zmotna.

6_05 V ospredju je bila skrb za otroka, skrb glede razvoja, samostojnosti in v povezavi z
vsem tem vedno vecja navezanost na otroka, ki ti je zaupan v skrb.

7_05 Zalost, zakaj ravno nam, kaj sem v nose€nosti naredila narobe?

8 05 Zanikanje, jeza, negotovost, obCutek krivde...

9 05 Moj odziv pri sprejemanju diagnoze downovega sindroma:

Zalost, solze, razoGaranje, pa kako se je to ravno MENI moralo zgoditi, strah pred
odgovornostjo skrbeti za otroka s posebnimi potrebami, tisoC vprasanj o tem kako
ravnat s takim otrokom.

Ker sem imela carski rez, sem bila cel teden v bolnici, jokala sem skoz.

Ce sem odkrita, mi je bilo najhuje novico sporogit takratnemu partnerju. To sem
bila primorana storit po telefonu. PocCutila sem se, kot da sem jaz kriva za otrokovo
diagnozo.
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Da, to je prava beseda za obCutke ko se ti rodi otrok s PP — zalujemo. Namesto, da
bi se veselili, smo se mi jokali. Zame osebno je bila skoraj hujsa novica ob
sprejemanju druge diagnoze — avtizma. Takrat se mi je svet sesul v drugo. V glavi
mi je odzvanjalo... a ni dovolj ze downov sindrom... zakaj ravno meni... zakaj
ravno avtizem, ki se mi je zdel noCna mora Ze iz samega poznavanja diagnoze od

prej... nikoli ne bo govoril, izoliran bo, itd...

B. Upanje

3 06

ker je bil pri Evi iz meseca v Mesec viden napredek, sva imela upanje, da le ne bo
tako hudo. Ko je bila stara dve leti in Se malo, sva se odlocCila za Se enega otroka

5 06 Dokler sem bila v pediatricni kliniki, sem vseskozi upala, da se bo stanje izboljSalo.
Sele po rehabilitaciji v So€i sem se zavedala, da je hcerkino stanje prakticno
nepopravljivo.

10_06 | NeskonCna sreCa, da sva lahko starSa dvema Cudovitima bitjema, ki se borita za

zivljenje. In samo ena misel, da jima je treba pomagati na vso moc kot se le da. To

awan

zmago. In veselimo se drobnih napredkov, ki so pri zdravih samoumevni.

Tabela St. 10.: lzjave, urejene po kodah in zdruzene v podkategorije pri kategoriji Viri

podrobnejSih informacij o otrokovi oviri

A. Formalni viri

1-07 Informacije o bolezni sem vedno iskala samo pri zdravnikih
4 07 Od pediatra v porodnisnici

5 07 Zdravniki.

8_07 Otrokov zdravnik, razni specialisti

10_07 | Otrokov zdravnik pediater na EINT

B. Neformalni viri

1.08

Kasneje obCasno tudi pri starSih, ki imajo otroke s podobnimi problemi.

2 08

Ker otrok razen zaostanka na vseh podrocjih, sréna operacija pa je srcno napako
odpravila, ni imel drugih tezav, me je bolj kot sama diagnoza zanimalo kaj narediti,

katere metode, zdravljenja, fizioterapije,... uporabiti, da bi mu ¢im bolj pomagali
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pri razvoju. Z njim sem dnevno vec ur telovadila, hodila 3x tedensko na terapije, se
posluzevala Se drugih metod. Vir informacij so bili predvsem internet in pa

zdravniki, v najveCji meri pa samoiniciativnost v iskanju informacij

3 .08 Informacije o bolezni smo iskali kar na spletu. Ni pa veliko napisanega o tem
(Itovem) sindromu.

6_08 Glede bolezni smo najveC informacij prejeli od rodnih sester, ki sta zdravnici, od
ostali zdravstvenih delavcev pa precej pozneje oz. sploh ne, ker jim je bilo stanje
otroka precej neznano.

7 08 NajveC smo brskali po internetu, ker nam zdravniki niso podali zadovoljivih
odgovorov.

8 08 Internet

9 08 Ni mi bilo potrebno nikogar spraSevat o boleznih, saj sem vse poiskala sama. Takoj

sem iskala informacije v knjiznici, na internetu. Najbrz pa so mi kakSno informacijo

sporocili tudi na Pediatricni kliniki, kjer sem bivala skupaj s sinom kakSen mesec.

C. Koristne informacije

109 Informacije zdravnikov so bile ustrezne, nimam pripomb. Najbolj koristne pa so
informacije drugih starSev- predvsem kam se obrniti po pomoc, kje imas olajSave
in podobno

2 09 Glede na diagnozo, to ni bilo bistveno, diagnoza je bila postavljena Sele pri 3 letih,
prej je
bilo pomembno delo z otrokom, spodbujanje motoricnega in posledicni psihicnega
razvoja.

5 09 Takoj so bila podana vsa dejstva, brez laznih upan;.

9 09 Potrudila sem se, da sem vse informacije poiskala sama. Nihe mi ni dajal
informacij, Ce nisem spraSevala. Torej da, bile so ustrezne, ker ali sem jih iskala
sama ali pa sem spraSevala.

10 09 | Da, informacije so bile za tisto obdobje ustrezne

D. Pomanjkljive informacije

310 zaradi dokaj neznanega sindroma pomanjkljivo

4 10 Informacije smo dobili takoj, vendar so bile ohlapne, nekonkretne.

5 10 Stanje je bilo prikazano Se bolj tragicno kot je bilo, saj so poSkodbe ocenili kot
smrtne.

6_10 Informacij s strani zdravstvenega osebja nismo dobili takoj, saj je bilo stanje otroka
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netipicno.

8_10

Informacije so bile skope (zdravnik).

Tabela st. 11.: Izjave, urejene po kodah in zdruzene v podkategorije pri kategoriji PomocC ob

rojstvu otroka z oviro

A. Najbolj zazelena pomocC

111

Ob postavljeni diagnozi bi najbolj potrebovala nekoga, ki bi se z mano o tem
pogovarjal. Tega pa nisem imela. Vse se vrti okrog otroka, za mamo se malokdo

Zzanima.

3 11

Evo smo od tretjega meseca naprej vozili na fizioterapijo, katera pa ji zal, ko je
shodila ni vec pripadala. Bi bila pa Se kako koristna

4 11

Strokovni posvet, razgovor z zdravniki glede otrokovega stanja.

5 11

Najbolj bi potrebovali pomoc bliznjih. Imamo Se Stiri otroke. Po eni strani sem jim
hotela marsikaj prihraniti, po drugi strani pa bi tudi sama potrebovala oporo.
StarejSa sinova sta prevzela pomoC doma, ker sem bila sama vec€inoma pri hceri v
bolnici. Pomoc¢ pri domacih opravili sem torej imela, sem pa vc€asih pogresala tisto

oporo "za duso”.

6 11

Pomoc v smislu, da se nekdo pogovori s starsi in predstavi primere iz prakse, Ce je
to mogoce- pri nas tega drugega niti ni bilo (rekli so nam, da bodo lahko kaj veC
povedali, ko bo otrok star tri leta).

7 11

Ne toliko pomoc, kot veC soCutja/ obCutka strokovnih oseb pri sooCenju z diagnozo.

10 11

Informacijo ali obstaja kje na svetu najboljSa mozna nega in rehabilitacija za take
otroke. Ker ostanes za vse sam. Strokovnjaki pa nimajo pravnih informacij ali pa so
zastarele. NihCe te ne zna napotiti na prave naslove. Za vse ostanemo starsi
popolnoma sami in tavamo v temi, oziroma kakor se kdo znajde. Do sedaj se Se
nihce iz strokovnega osebja ni potrudil, da bi vsak stars lahko dobil na enem mestu
vse potrebne informacije. In da bi se podatki posodabljali , da ne bi postali zastareli.

B. Strok

ovnost pomoci

112

Po strokovno pomoc¢ nisem Sla. Verjetno bi jo dobila, vendar ne morem komentirati

2 12

Mislim, da sem imela najboljSo mozno ekipo strokovnjakov, ki so v Sloveniji
mozni, ogromno terapij, izjemno samovoljo za delo.... Priznam pa, da je bil

tovrsten servis posledica vez.

108




3 12

Pomoc je bila strokovna, vendar je Eva lahko prihajala na terapije zelo poredko. (ko
je shodila, ji fizioterapija ni veC pripadala, vztrajati je bilo treba, da je dobila
logopeda in specialnega pedagoga, pa Se to je bilo lahko le enkrat mese¢no).

4 12

Pomoc sva dobila, vendar sva se morala zelo potruditi in angazirati.

5 12

V pediatricni kliniki so mi ponudili pomoc€ psihiatrov, psihologov, tudi duhovnika,
vendar nisem sprejela. Ocenila sem, da tega ne potrebujem oziroma, da mi ne bo

pomagalo.

6_12

Pomaoci ni bilo "rekli so nam, da bodo lahko kaj veC povedali, ko bo otrok star tri
leta."

7 12

Ja, otrok je bil Ze pri enem letu operiran, dobil polzev vsadek.

9 12

Ne, ustrezne pomoci nisem dobila. Takrat v bolnici, so mi ponujali samo
pomirjevala (apaurin), ki pa jih nisem sprejela. Prav tako sem bila pri drugi
diagnozi odvisna od samo raziskovanja. VV ambulantah po navadi postavijo samo
diagnozo, potem ali napiSejo kaksen recept za otroka za zdravila ( pomirjevala, ki
sem jih spet odklonila pri sinu) ali pa smo prepusceni sebi. Jaz sem se za svojega

sina odloCila za samoplacnisko zdravljenje v tujini.(

10 12

Pomoci nisem iskala, kar me je zanimalo sem izvedela. So pa informacije podane

ne bojeC nacin in skope. Rajsi vsi povejo negativne strani kot pa pozitivne.

C. Viri najboljse pomoci

113 NajveC pomoci za otroka imam od mojih starSev. Brez njiju bi tezko zvozila.

2 13 NajveC pomoci sem dobila od fizioterapevtke, ki me je tudi izSolala za izvedbo vaj
doma, mi svetovala pripomocke... tu je bil zdravnik le v funkciji "pisca” napotnic.

313 Lastna angaziranost.

4 13 Socialna delavka iz zdravstvenega doma.

513 NajveC pomoci so mi zagotovili lokalni zdravniki, predvsem hcerkina pediatrinja.
Pomagali so tudi ljudje iz domacega okolja- zbirali denar in podobno. V pomoc so
mi bili Se moz in sinova- prevzeli so domaca dela

6_13 NajveC pomoci smo dobili s strani sorodnikov (sestre, starsi) in osebja na
nevroloSkem oddelku ter razvojne ambulante.

713 Nasi druzini so najbolj pomagale izkuSnje starSev, ki so se srecali z enako tezavo.

9 13 Moji starSi so mi vedno bili najbolj v pomoc. Pri drugi diagnozi pa Drustvo za
avtizem DAN.

10_13 | Veliko je povedala socialna delavka iz ZD Bezigrad, pa so jo zal odpustili. Veliko
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informacij in najpomembnejSe pa izvemo ob druzenju s starsi.

D. Potre

ba po vrsti pomoci

114

PogreSam pomoc prijateljev. Ko se ti rodijo taksni otroci, kmalu ostanes brez
vecCine prijateljev. Nasi otroci se ne znajo igrati z njihovimi, poleg tega so
vedenjsko problematicni in za druzbo nisi veC zanimiv. To je bila zame brez

dvoma najtezja stvar, ki se mi je zgodila po rojstvu mojih otrok.

2 14

Tu bi si v tisti situaciji zelela pomoc€ jaz osebno, sogovornike, ki bi me poslusali in
mi ne govorili le, da sem panic¢na in obsedena z delom z otrokom, sogovornika, Ki
bi me razbremenil strahu pred prihodnostjo, kaj bo v primeru boljSega ali slabSega
razvoja, kdo mi tu lahko pomaga, sogovornika, ki bi mi povedal, da Ce si vzamem
"day off" nisem slaba mama... vse to me je namrecC pripeljalo do "burn out-a".
Borba s sluzbenimi obveznostmi, ki so mi zagotovili denar za prezivetje in celoten
servis in neskoncno delo z otrokom, vsa preostala opravila servisiranja druzine (to
je bil moj drugi otrok) in nenazadnje izjemen pritisk odgovornosti, da je otrokov
razvoj odvisen od kvalitete mojega ukvarjanja z njim. Zivljenje sem prilagodila
urniku otroka, dopoldan sem ga vozila na terapije, sluzbo sem hvala bogu
prilagodila temu. Torej kaj je tezava- je, da so strokovni delavci na voljo v
dopoldanskih Casih, ko smo starsi delavno aktivni, Ce zeliS popoldanski termin , je
teh sreCanj veliko manj, so bolj poredka. Jaz osebno sem prilagodila vse obveznosti
otroku in servisu zanj, kljub temu obdrzala sluzbo, saj sem imela v vodstvu posluh
za delo od doma, pa tudi delo mi to omogoca. Ce tega ni, je sistem pomoci
popolnoma neprilagojen. Vsi strokovnjaki bi morali delati popoldne, zvecer, Cez

vikende....to je pri nas nemogoce...in to se mi zdi daleC najvecji problem.

3 14

Vsekakor smo v nasem primeru opazili, da imamo premalo fizioterapevtov,

logopedov, specialnih pedagogov

4_14

Z ukinitvijo socialnega delavca v ZD, bomo primorani tovrstne informacije iskati
drugje.
PogreSava , da bi naju nekdo seznanjal z novostmi s tega podrocja.

5 14

V bistvu nobene. To breme moras v vsakem primeru nositi sam.

6_14

Pomanjkanje celostne pomoci glede vseh podrocij povezanih s potrebami otroka, ki
je drugacCen: zdravstveni vidik (Se tu vsak specialist obravnava le svoj vidik, ni
celostnega pogleda na vsa zdravstvena podrocja), organizacijski vidik glede varstva

otrok, vkljucitve v razlicne razvojne aktivnosti, moznosti olajsav, ki jih imamo
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starsi...vse se dela parcialno, nihCe pa vsega ne poveze v celoto.

8 14

Pomoc starSem na domu, vsaj v prvih mesecih (kasneje tudi letih)- teoreticno,

fizicno, predvsem pa financno pomoc zaradi zelo povecCanih stroskov za otroka.

9 14

Vedno sem pogreSala pomoc in svetovanje na domu. Otrok se namre¢ doma obnasa
drugace kot npr. v vrtcu ali v CUDVju. Potrebovala bi nasvet kaj v doloCenih
situacijah otrok s svojim vedenjem Zeli od mene, kako naj reagiram, da mu
sporoCim, da ga razumem in da ne dosezem nasprotnega efekta. Kako preusmerit
pozornost, kako ravnati v kriznih trenutkih, kako ga fizicno obvladat (da ne
poskoduje sebe ali koga v okolici)...teh stvari se v teoriji ne da naucit. Zame
pomirjevala niso resitev! Sama stremim k razreSevanju vzrokov, ne k blazenju
posledic. Najbolj pa me Zalosti to, da je zdravstvena mentaliteta Se vedno na ravni
srednjega veka, izvajanje represije s cepljenji, zdravljenje izkljucno s
farmacevtskimi pripravki, ki imajo veC negativnih ucinkov kot pozitivnih, v
kolikor pa se starsi le temu upremo, pa se lahko znajdemo celo na zatoznih klopeh.
Kot da starSi nimamo Ze dovolj problemov. Vsak stars hoCe za svojega otroka
samo najboljSe.

10 14

Informacijo ali obstaja kje na svetu najboljSa mozna nega in rehabilitacija za take
otroke. Ker ostanes$ za vse sam. Strokovnjaki pa nimajo pravnih informacij ali pa
so zastarele. NihCe te ne zna napotiti na prave naslove. Za vse ostanemo starsi
popolnoma sami in tavamo v temi, oziroma kakor se kdo znajde. Do sedaj se Se
nihce iz strokovnega osebja ni potrudil, da bi vsak star$ lahko dobil na enem mestu
vse potrebne informacije. In da bi se podatki posodabljali, da ne bi postali

zastareli.

Tabela St. 12.: 1zjave, urejene po kodah in zdruzene v podkategorije pri kategoriji Ustreznost

strokovnih storitev

A. Neustrezno

115 po mojem mnenju bi morali imeti takSni otroci pravico do vec terapij; delavno
terapijo imata npr.1x na dva tedna, kar je zagotovo premalo.
2 15 Je pa velik problem konstruktivnega sodelovanja med "pedagogi"” in starsi, saj, Ce

kot starS pokaze$ ambicijo, da zelis, da ima otrok maksimalno kvaliteten servis in to

brez neprestanega starSevskega nadzora, si opredeljen kot zoprn, zahteven stars.
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Posledicno lahko trpi in Cuti posledice otrok, zato smo vsi starsi "lazno osladni in
prijazni" z vzgojitelji, terapevti, ker se bojimo, da bi v primeru pritozb ipd.

posledice lahko nosil otrok...

3 15

Eva zdaj obiskuje 7. razred prilagojenega programa na OS Roje in dve leti na 3ol
niso imeli nobenega logopeda. V zdravstvenem  domu pa ji tudi ni vec pripadal.
Drzavne ustanove nam tudi same od sebe niso nudile dovolj informacij, tako da
sem do vecCine informacij, do stvari, ki pripadajo mojemu otroku in tudi meni na

nek nacin poskusala priti sama

5 15

Ne, vse nam ne nudijo. HCerka je npr. vkljuCena v program za otroke s posebnimi
potrebami, kjer imajo sicer redne aktivnosti, vendar jih veliko za mojo hcerko ni
primernih. HCerka bi potrebovala vec fizioterapije, saj je nepokretna, program pa je
narejen tako, da je za vse otroke enak in se tako ne more upostevati individualnih

potreb.

6_15

Po kakovosti po naSem mnenju izstopa zdravstvo, slabSe pa je na podrocju

izobrazevanja in sociale

9 15

O zdravstvu sem svoje Ze napisala. Moti me to, da moram pred ordinacijami Se
vedno Cakat s svojim otrokom s posebnimi potrebami, kar je zame in za otroka
noc¢na mora. Otroci s posebnimi potrebami morajo imeti absolutno prednost pred
vsemi drugimi v Cakalnici!

Zdravega otroka je lazje animirat kot otroka s PP. Mi svoje otroke lahko le krotimo.
Sama se zavedam tega, da je zivljenje z otrokom s PP (sploh kombinacija
downovega sindroma in avtizma kot jo ima moj sin) izredno naporno. Ko sprejmes
diagnoze, sprejmes tudi omejitve. Omejitve zato, ker dejansko sam v praksi vidis
kako naporne so lahko npr. Cisto enostavne stvari (npr. odhod v trgovino). Sama
nimam nerealnih pricakovanj od ljudi, ki so v stiku z mojim sinom. VVazno mi je to,
da ga sprejmejo z omejitvami vred, da poskrbijo, da je sreCen. Navsezadnje je to

tudi njegova pravica. Biti drugacen

10_15

Niti pod razno ne nudijo. Nudijo samo osnovo, da ti otrok stagnira ali pa se stanje
samo slab3a. Ce Zeli§, da otrok napreduje se mora$ boriti na vseh koncih Gisto sam.

Vse je zelo stresno in gre veliko Zivcev.
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B. Ustrezno

116

Sicer pa sem z njunimi terapevti zadovoljna.

2_16

Otrok je obiskoval vecCinski vrtec, kjer je imel dodatno strokovno pomoc 4 ure na
teden. Kar se tiCe sociale je tu bilo vse v redu, je pa najpomembnejSe osebno
dogovarjanje s terapevti, sodelovanje med njimi in starsi

C. Pomanjkljivosti

117 Premalo terapij.

2 17 Premalo terapij, in Se tiste, ki so na voljo, so na voljo v dopoldanskem Casu, kar je
za vecino starSev neugodno, ker je to pac Cas, ko so v sluzbah.

3 17 Premalo je strokovnih obravnav (fizioterapije, delovne terapije, logopedije)- vsaka
le enkrat meseCno je manj kot premalo

4 17 V osebnih interesih nekaterih posameznikov

5 17 da je premalo individualnih programov

6 17 NajvecCje so pomanjkljivosti na podroCju izobrazevanja, saj kader ni dovolj
motiviran za izvedbo zahtevnih nalog in tudi ni motiviran, da otrok napreduje na
podrocjih, kjer je sposoben.

7_17 Za enkrat jih ne vidim

8 17 V vseh drzavnih ustanovah in zakonih, ki urejajo vse zadeve pri nasih otrocih.

9 17 V zdravstvu zaradi represije, Cakanja pred ordinacijami, ni posebne Cakalnice za
otroka, ki bi mogoce bil raje sam oz. ko v trenutku krize potrebuje osamo. Bolj
pogoste obravnave, pomoc¢ na domu.

PogreSam tudi kaksno trgovino z oblacili, obutvijo, ki bi bila prilagojena za nase
otroke. NamrecC zelo tezko je z otrokom pomerjat Cevlje v trgovini z ozkimi
prehodi, sploh, Ce otrok dobi napad ihte in se ti zaCne metat po tleh...

Obvezno zagotovit brezplacnega psihoterapevta za starSe, ki imajo otroke s
posebnimi potrebami v okviru samih institucij- vrtci, Sole, zdravstvo, CUDVii...

10_17 | NajveC pomanjkljivosti je v tem, da je zelo malo ljudi, ki bi se z duso ukvarjali s

takimi otroki. Vse je en sam tog okostenel sistem. Dela se tako kot se je Ze
desetletja nazaj. Vse se zelo pocasi pomika na bolje. Ne pride se do strokovne
obravnave. Otrocka pri 4 letih Se nimata svojega logopeda, pa bi ga nujno

potrebovala...

D. Najboljse izkusnje

118

S strokovnimi sluzbami imam na splosno dobre izkusnje.
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Najbolj v srcu pa mi je ostala enota za intenzivno nego nedonoSenckov v

ljubljanski porodniSnici. Tam so pa res enkratni

2 18 S fizioterapevtko, do katere sem prisla preko vez. Bila je prva oseba, ki si je
mojemu sinu posvetila najvec pozornosti in od katere sem dobila tudi najvec

informacij kako delati z otrokom.

4 18 S splosno bolnisnico dr. Franca Derganca, oddelek za invalidno mladino Stara

gora.

518 S hcerkino pediatrinjo. Z njo sem se vedno lahko vse pogovorila in vedno mi je

skuSala pomagati, Ce je le bilo v njeni moci.

6_18 Z zdravniki.

718 S surdopedagogi na ZGN v Ljubljani.

8 18 Hm, z nobeno (strokovno sluzbo), zal.

9 18 Po dosedanjih izkuSnjah imam najboljSe izkusnje z osebami, ki so neposredno v
kontaktu z mojim sinom. Zame osebno, pa imam najboljSe izkusnje s
psihoterapevtko, ki je tudi varuska mojega sina. Le tak psihoterapevt, ki ima
dejansko kontakt z naSimi otroki, bo razumel starSe otrok s posebnimi potrebami.
Takemu psihoterapevtu ni potrebno razlagat vseh podrobnosti obnasanje nasih
otrok, ker jih ze pozna in razume. Zame kot za mamo je izredni pomembno, da mi
nekdo razlozi kaj mi zeli otrok z doloCenim vedenjem sporocit in predvsem kako

naj na to reagiram.

10 18 | Ssocialno delavko, Zal odpusceno na ZD Bezigrad.
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9. POVZETEK

V nalogi Podpora starSem, ki se jim rodi otrok z oviro, predstavljam posamezne izkusnje

starSev otrok z oviro in poudarjam pomembnost skrbne podpore starSem Ze ob rojstvu otroka
ali v trenutku, ko izvejo za otrokovo oviro. Gre za obdobje, v katerem si starSi otrok z oviro
zelijo najveC pomoci s strani strokovnega osebja, pa tudi bliznje okolice. Ob rojstvu otroka z
oviro se starSi nemalokrat pocCutijo tudi krive, zato si za pomoc niti ne upajo zaprositi, saj jih

je strah, kako se bo odzvala okolica, strokovnjaki.

Z raziskavo, ki je osrednji del naloge sem zelela prikazati, kako strasi dozivljajo rojstvo
otroka z oviro, kje si Zelijo v obstojeCem sistemu najveC podpore in s predlogi nakazala, kje

bi lahko s svojim znanjem koristno prisostvovalo socialno delo.

Prvi, teoreticni del naloge sem s pomocjo prebrane literature namenila predstavitvi Studije
hendikepa in druzin, ki imajo otroke z ovirami. Posebno pozornost sem namenila
poimenovanju oseb z oviro, kajti prav njihova neprimerna poimenovanja so bila skozi
zgodovino tista, ki so jih stigmatizirala, zatirala, kategorizirala in potiskala na rob druzbe. V
ta namen sem v drugem poglavju predstavila jezik, ki na prvo mesto postavi ljudi (poeple first
language), koncept, katerega je nujno posredovati v Sirso okolico.

S kvalitativno analizo podatkov pridobljenih v intervjujih z desetimi starSi otrok z oviro sem
prisla do sklepov, ki niso presenetljivi, dokazujejo pa, da se kljub dolgoletnem opozarjanju na
pereCe stanje v sistemu podpore druzinam z otroki z ovirami v Sloveniji, ni veliko spremenilo.

Zato ponovno opozorilo ni odvec.

Ob rojstvu otroka z oviro starsi veCinoma najprej pridejo v stik z zdravstvenim osebjem
katerega odnos je kljuCen za nadaljnje sodelovanje s strokovnim osebjem, pa tudi za odnos
starSev do otroka z oviro. Dejstvo pa je, da je zdravstveno osebje osredotoCeno predvsem na
svojo ekspertizo, vidijo predvsem tisto, kar otroci z oviro ne zmorejo 0z. ne bodo zmogli,
Casovno (in financno) je omejeno, manjka pa jim tudi znanje za ravnanje, kako pristopiti k

druzini, ki se ji je pridruzil otrok z oviro.

Starsi ocenjujejo, da je nacin podajanja diagnoze otrok s strani zdravniskega osebja
neustrezen. PreveC se posvecajo tehnicnemu vidiku otrokove bolezni, pri Cemer zanemarjajo
kako starsi dozivljajo bolezen svojega otroka. Pomanjkljivi praksi sporocanja slabih novic v
Sloveniji, sem v nalogi predstavila alternativo Jill Farabelli, ki so jo uvedli v nekaterih

115



bolniSnicah v Zdruzenih drzavah Amerike. ( 7 nasvetov zdravniSkemu osebju pri sporocanju

slabih novic).

Odgovori starSev so pokazali tudi, da otrokom (Se vedno) pripada premalo obravnav
(fizioterapija, delovna terapija, logopedija), ker Zdravstvena zavarovalnica krije vsako
obravnavo le enkrat mesecno. Dokazano pa je, da strnjene, celostne in vecCkratne obravnave
otrok z oviro lahko bistveno pripomorejo k njihovemu kakovostnejSemu zivljenju. (Pfeiffer
2014). Prav tako opozarjajo, da se otroke z oviro obravnava prevec Sablonsko, manjka

individualna, celostna obravnava v katero bi bili vkljuceni tudi starsi.

Na tem podrocju v nalogi predstavljam priloznost za socialno delo. Ustanovitev Podpornega
tima za starSe otrok z oviro, v katerem bi sodelovali razli¢ni strokovnjaki ( s podrocCja
zdravstva, sociale, prava), Kjer bi strasi otrok z oviro dobili vse informacije na enem mestu in
s pomocjo katerega bi bilo mogocCe pripraviti ter izvajati nacrt celostne obravnave otrok z

oviro.

Odnos do najSibkejsih je odraz stanja druzbe, pravijo, zato bi si Zelela, da bi priCujoCa naloga

za vsaj en korak pripomogla k izboljSanju polozaja druzin otrok z ovirami v nasi druzbi.
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