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Sodelovanje med starsi in strokovnjaki

Izvlecek

Pri zagotavljanju skrbi za otroke s posebnimi potrebami se starS$i srecujejo z razli€nimi
strokovnjaki. V' medsebojnih odnosih izhajajo star$i in strokovnjaki iz razliénih vlog,
povezanih z njihovimi znanji in izkuSnjami. Odnos med starsi in strokovnjaki se spreminja iz
v preteklosti prevladujocega tradicionalnega, v katerem so star$i predstavljali le vir informacij
0 otroku, k druga¢nim oblikam odnosov, ki v ve¢ji meri pojmujejo starSe kot enakopravne
partnerje v sodelujoCem odnosu s strokovnjaki. Delovanje starSev in strokovnjakov v
sodelujo¢em odnosu ima pozitiven ucinek in zagotavlja dobre pogoje za otrokovo ucenje in
razvoj, tak odnos pa Koristi tudi otrokovim starsem in drugim ¢lanom druZzine. Najpogosteje
govorimo o sodelovanju med star$i in strokovnjaki pri ocenjevanju otrokovega razvoja in
terapevtskih obravnavah. Za oblikovaje ucinkovitega sodelujo¢ega odnosa je pomembno, da
strokovnjaki poznajo in upostevajo neposredne in poznejSe Custvene odzive starSev in
znacilnosti Zivljenja druzin z otroki s posebnimi potrebami ter pri posredovanju informacij o
otrokovem stanju in njegovem delovanju upostevajo nacela, ki omogocajo boljse medsebojno

razumevanje in sodelovanje.
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S pojmoma sodelovanje ali partnerstvo v skrbi za otroke opisujemo dejavno povezanost
starSev in strokovnjakov pri delovanju v dobro otroka. V sodelujocem odnosu vsak od
udeleZencev uposteva in spoStuje prispevek drugega, hkrati pa vsak od udeleZencev nosi sVOj

del odgovornosti.

Sodelovanje med starsi in strokovnjaki obicajno vkljucuje pojme, kot so enakost, vzajemno
spostovanje, odprta komunikacija, iskrena skrb, zagotavljanje informacij, pripadnost,
spretnosti, zaupanje, kakovost, empatija, koordinacija sluzb pomoci, zagovornistvo,
postenost, vzajemno dogovarjanje o ciljih, skupno na¢rtovanje in odlo¢anje (Fereday, Oster in

Darbyshire, 2010).

1. Odnosi med starsi in strokovnjaki

Ceprav si tako starsi kot strokovnjaki prizadevajo delovati v dobro otrok, za katere skrbijo,
pogosto prihaja do nesporazumov, ko se srecujejo ob razli¢nih priloznostih pri obravnavanju
otroka, kot so npr. sporoCanje diagnoze, ocenjevanje otrokovih lastnosti, posebnih
izobrazevalnih potreb, potreb po podpori itd. Nesporazumi izhajajo iz razli¢nosti njihovih

vlog in oblike njihovih medsebojnih odnosov.

Od starsev druzba pri¢akuje odgovornost za skrb in vzgojo otrok; to, da so »dovolj dobri
star§i« svojim otrokom. Star$i imajo o Svojem otroku zelo pomembno znanje in izkusnje
(Dale, 1996). S svojimi otroki prezivljajo veéino ¢asa, poznajo njihove navade, dnevne rutine,
nacine prilagajanja in odzive v razli¢nih situacijah in okoljih, ki jih lahko posredujejo
strokovnjakom (npr. vzgojiteljem v vrtcih in uliteljem v Soli, zdravnikom, ki spremljajo

zdravstveno stanje njihovih otrok, specialnim pedagogom, psihologom, terapevtom in drugim,
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ki se z otrokom srec¢ujejo, ko skusajo prepoznavati njihove tezave in jih zmanjsevati).

Strokovnjaki® so ustrezno usposobljene osebe, ki delujejo v okviru razli¢nih druZbenih
sistemov in so odgovorni za zdravje in blaginjo otrok (npr. pediatri in drugi zdravniki
specialisti, ki obravnavajo otroke, socialni delavci, psihologi, specialni pedagogi,
fizioterapevti, delovni terapevti, vzgojitelji, ucitelji itd.), ki imajo ustrezno strokovno znanje
in spretnosti, pridobljene v formalnem procesu izobrazevanja. V tem se razlikujejo od laikov
(npr. starSev, prostovoljcev) in strokovnjakov drugih strok. Strokovnjaki z dolo¢enimi
kvalifikacijami imajo ekskluzivno pravico za opravljanje svojega poklica, v katerem so
odgovorni za Sirjenje specifinega znanja, pri svojem delu pa so zavezani spoStovati poklicno
kulturo in eti¢ni kodeks. Ceprav so prvenstveno zavezani delu v korist klienta oz. pacienta
(otroka), se pri svojem delu lahko znajdejo v konfliktu razlicnih zahtev. Na eni strani so
zavezani skrbi za dobrobit otroka oz. njegovo druZzine, na drugi strani pa morajo pri svojem
delu upostevati zahteve in pravila svojega delodajalca (Dale, 1996). Delovanje v skladu z
zagotavljanjem najvecje koristi za otroka je v dolo€enih primerih lahko v nasprotju s pravili in
zahtevami delodajalca. Konfliktnost delovanja strokovnjaka lahko nastopi tudi v primerih, ko

ta nastopa v dvojni vlogi, kot je predstavljeno v opisu primera (Primer 1).

Stars$i in strokovnjaki obi¢ajno odlo¢ajo o otrocih, otrok sam pa ima v tem odnosu majhno
mo¢ odlocanja o lastni usodi. Pomembno je, da pri odloCanju o otrokovem Zivljenju
spoStujejo otroke kot osebnosti, saj otroci, tako tisti s posebnimi potrebami kot njihovi

sorojenci, niso lastnina niti starsev (Dale, 1996) niti strokovnjakov.

! Beseda strokovnjak je v nadaljevanju besedila uporabljana v skladu z opredelitvijo v tem odstavku.
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Primer 1: Pri nas strokovnjaki (najpogosteje psihologi, specialni pedagogi in zdravniki),
zaposleni v zdravstvenem sistemu v sluzbah skrbi za otroke, pogosto delujejo tudi v
komisijah za usmerjanje otrok s posebnimi potrebami pod okriljem Zavoda za Solstvo, saj
s strokovnega vidika lahko najbolj utemeljeno odlocajo o usmeritvi otroka v ustrezen
vzgojno-izobrazevalni program. Strokovnjaki, ki otroka z motnjo v duSevnem razvoju in
njegovo druzino spremljajo v predsolskem obdobju, poznajo otrokove razvojne
znacilnosti, nudijo starSem podporo pri vkljucevanju v terapevtske in druge obravnave,
namenjene ucenju in spodbujanju otrokovega razvoja, pomagajo pri spoprijemanju z
njegovimi vedenjskimi teZavami itd., usStrezno prepoznavajo otrokove vzgojno-
izobrazevalne potrebe in svetujejo starsem 0 usmeritvi v najbolj primeren vzgojno-
izobrazevalni program. V trenutku odlocitve o usmeritvi otroka v ustrezen vrtec ali Solo
pa se lahko znajdejo v konfliktu vlog. Na eni strani so v vlogi tistega, ki deluje v okviru
sluzb pomoci v okviru zdravstvenega sistema, prepoznava otrokove potrebe po podpori,
nudi podporo otroku in starSem, prisluhne njihovim pomislekom in stiskam ter jim
pomaga pri postopnem prilagajanju na trenutne okolis¢ine (vloga ocenjevalca,
pomocnika in svetovalca), na drugi pa v viogi tistega, ki odloca o usmeritvi otroka v
enega od vzgojno-izobrazevalnih programov in nudenja pomoci, ki so na voljo v nasi
drzavi, pri cemer morajo slediti zakonodaji (vloga izvrsevalca »oblastnega pooblastila«).
Ceprav bi moralo biti vodilo strokovnjakov v obeh viogah zagotavljanje najvecje koristi
za otroka, to ni vedno mogoce. Konflikt vlog strokovnjakov nastopi takrat, ko presodijo,
da moznosti, ki jih imajo otroci z motnjo v dusevnem razvoju po Solski zakonodaji na
voljo, niso v skladu z zagotaviljanjem najvecje koristi otroka (npr. ker vV vrtcu ali 5ol
kamor bo otrok vkljucen, ne morejo zagotoviti pomoci ustreznega strokovnjaka) ali ko
trenutek odlocanja o usmeritvi ni skladen s potrebami otroka in druzine (npr. ker bi starsi

potrebovali vec¢ casa za odlocanje ali pa zato, ker sprememba programa zahteva tudi
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novo odlocho, ki velikokrat zaradi administrativnih postopkov traja predolgo). Dogaja se
tudi, da strokovnjaki v obeh vlogah sicer delujejo v skladu s strokovnimi usmeritvami in v
najvecjo korist otroka, vendar njihovo delovanje kot konfliktno dozivijajo starsi. Kljub
ustreznemu podajanju realnih informacij o otroku in njegovih zmoznostih in potrebnih
oblikah podpore s strani strokovmjakov ter do tedaj dobremu sodelovanju starsev s
strokovnjaki se nemalokrat zgodi, da starsi drugace ocenjujejo situacijo in menijo, da je
za otroka dobro drugo, kot menijo strokovnjaki. Dober odnos in zaupanje starsev do
strokovnjakov se lahko porusi, ko so starsi na osnovi predhodnega dobrega sodelovanja
ob potrebi po pomoci pri prilagajanju na spremembe strokovnjakom zaupali otrokove
tezave in primanjkljaje, pri tem pa se niso zavedali, da bo to lahko ucinkovalo na samo
usmeritev. Zgodi se tudi, da c¢lani komisij za usmerjanje otrok s posebnimi potrebami pri
odlocanju ne sledijo strokovnim smernicam in ne delujejo v smeri najvecje koristi otroka,
temveC ustrezejo pricakovanjem in Zeljam starsev in se s tem izognejo morebitnemu
konfliktu. Pri tem lahko visje ocenijo otrokove zmozZnost ali nekoliko omilijo njegove
tezave, s tem tudi pa tudi zmanjsajo potrebno podporo otroku. K taksnemu ravnanju lahko
prispeva tudi visoka raven empatije strokovnjakov s Starsi, pri cemer strokovnjaki ne

ohranijo primerne distance, potrebne za strokovno presojo o usmeritvi.

Odnosi med stars$i in strokovnjaki se po vsebini in obliki spreminjajo. Star$i dobivajo vedno

vecjo vlogo pri delu z otroki s posebnimi potrebami, odnos starSev in strokovnjakov pa

postaja vedno bolj sodelujo¢. V pregledu razvoja in spreminjanja odnosov med starsi in

strokovnjaki Dale (1996) opisuje pet modelov, od katerih prvi vkljuCuje najnizjo stopnjo,

zadnji trije pa visjo stopnjo njihovega medsebojnega sodelovanja:

— V tradicionalnem odnosu je strokovnjak »ekspert«, uporablja mo¢ svojega poloZzaja in

strokovnosti, da odlo¢a in nadzoruje, kar je treba narediti. Vloga starSev je omejena na
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posredovanje informacij in upoStevanje strokovnih nasvetov. StarSi so o odloCitvah
strokovnjaka obvesceni, vendar ne sodelujejo pri odlocanju. O pogledih, obcutkih in
zeljah starSev se obiCajno ne pogovarja. Otrok ima v takSnem odnosu pasivno vlogo
pacienta oz. klienta.

— 'V presaditvenem modelu so starSi potencialno neizrpen vir pomoci pri terapiji,
domace okolje pa je predstavljeno kot potencialno koristno za u€enje. Strokovnjaki
svoje spretnosti in znanje »presadijo« na starSe in jim pomagajo, da postanejo
kompetentni, samozavestni in spretni. TakSen odnos se pogosto oblikuje npr. na
delavnicah za izobrazevanje starSev, kjer strokovnjaki starSe ucijo, kako ravnati z
otrokom ali kako ga uditi. Starsi so aktivno vkljuceni in sodelujejo Vv vlogi soucitelja,
strokovnjak pa je v vlogi »inStruktorja« ali »svetovalca« in usmerja dejavnost starSev
z otrokom. Strokovnjak npr. pripravi program ucenja in nauci starSe, kaj in kako uciti
otroka. Dialog poteka v obe smeri - strokovnjaki posredujejo starSem strategije ali
tehnike dela z otrokom, star$i pa strokovnjakom posredujejo povratne informacije o
uc¢inkovitosti uporabljenih pristopov in otrokovem napredku.

— V potrosniskem modelu imajo star$i kot potro$niki pravico, da izbirajo med razli¢nimi
oblikami pomo¢i svojemu otroku. Naloga strokovnjakov je usmerjati starSe, da se
ustrezno odlocijo, Se vedno pa ohranjajo polozaj »izvedenca«, »instruktorja« in
»svetovalca«. Starse seznanijo z moznostmi, Ki jih imajo Kot star$i na voljo, dokon¢na
odlocitev pa izhaja iz njihovega znanja in osebnih izkuSenj. Pomen strokovnega
znanja se v primerjavi s prvima modeloma ne zmanjSuje, povecuje pa se pomen izbire
starSev.

— Model opolnomocenja umesca potrosniski model v SirSo socialno mrezo in uposteva

odnose znotraj druzine in SirSe skupnosti (npr. SirSo druzino, prijatelje, kolege,
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kulturno skupnost).

— Pogajalski model predstavlja deloven in sodelujo¢ odnos, v katerem se poskusajo
starsi in strokovnjaki s pogajanji, skupnim sprejemanjem razli¢nih pogledov in mnenj
odlociti o obravnavanem problemu. Tako prispevek starSev kot strokovnjakov je pri
obravnavi otroka s posebnimi potrebami pomemben in vsak od udelezencev potrebuje
prispevek drugega. Starsi in strokovnjaki imajo lahko na dolo¢eno vprasanje razlic¢en
pogled, ki izvira iz njihovih razli¢nih socialnih vlog in okolis¢in, iz katerih izhajajo. V
procesu reSevanja problema vsak od udelezencev predstavi svoj pogled nanj.
Strokovnjak mora v sodelujo¢em odnosu s star§i v procesu pogajanja s poslusanjem,
spraSevanjem in odprtostjo do njihovih pogledov stremeti k zblizanju mnenj obeh
strani. Izid pogajanj je lahko bodisi skupno resevanje problema bodisi nestrinjanje.
Kadar star$i in strokovnjaki dosezejo skupno razumevanje problema, se skupaj
odlo¢ajo in dogovorijo o ukrepanju, se skupne dejavnosti in sodelovanje lahko
nadaljujejo. Kadar pa starSi in strokovnjaki ne dosezejo enotnega razumevanja
problema, ne sprejmejo skupne odlocitve in se ne uspejo dogovoriti o ukrepanju, se
skupne dejavnosti ne morejo nadaljevati. Potrebne so nove strategije za reSitev
problema. Pri tem se lahko veckrat ponovno vrnejo na stopnjo pogajanj in poskusajo
dose¢i dogovor. Ce tudi po ponavljajo¢ih se pogajanjih ne uspejo resiti nesporazuma,
odnos iz sodelujocega preide v konfliktnega. Konflikt lahko pomeni trajno prekinitev
sodelovanja ali prehodno prekinitev sodelovanja, po kateri se po dolo¢enem ¢asu med
starsi in strokovnjaki ponovno vzpostavi sodelujo¢ odnos. Tudi kadar je konéni izid
pogajanj nestrinjanje udelezenih strani, to ne pomeni, da star$i in strokovnjaki v

procesu odlo¢anja niso sodelovali.

Oblike odnosa, kot jih opisujejo zgornji modeli odnosov, se med seboj prepletajo. V
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sodelujo¢em odnosu lahko strokovnjaki uéijo starSe strategij za delo z otrokom, v drugem
obdobju zagotavljajo razli¢ne informacije in predstavijo moznosti, ki jih imajo starsi na voljo
pri svojih odlocitvah, lahko pa s pogajanji pridejo do skupne reSitve. Primer vecletnega
sodelovanja med starsi in strokovnjakom, v katerem starsi in strokovnjak po pogajanjih sprva
niso uspeli sprejeti skupne odlo¢itve, temve¢ so se star§i na osnovi predstavljenih moznosti
odlocili za tisto, ki jim je takrat najbolj ustrezala, ¢ez ¢as pa so se vrnili in sprejeli odloCitev, s

katero so se strinjali vsi udelezenci, je predstavljen v nadaljevanju (Primer 2).

Primer 2: Otroka je v predsolskem obdobju redno spremljal strokovnjak, ki je ugotavljal
lazjo motnjo v dusevnem razvoju. Pred vkljucitvijo v Solo je starSem predstavil svoje
ugotovitve o otroku in jih seznanil z moznostmi Solanja, med njimi pa svetoval
izobrazevalni program z nizjim izobrazbenim standardom. Starsi se s predlogom niso
strinjali in so Zeleli otroka vkljuciti v vecinsko Solo v domacem kraju, v izobrazevalni
program s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo. Svojo odlocitev so
utemeljevali s tem, da Zelijo otroku omogociti ¢im boljSe moznosti izobraZevanja,
vkljucenosti v obicajno okolje in med vrstnike brez motenj v razvoju. Strokovnjak je menil,
da otrok ne bo kos zahtevam izobrazevalnega programa, zaradi cesar bo v Soli verjetno
dozivijal stiske, to pa bo negativno vplivalo na oblikovanje njegove samopodobe, lahko bo
prislo tudi do custvenih ali vedenjskih tezav. Poleg tega je menil, da nacin poucevanja in
izobrazevalni cilji ne bodo prilagojeni njegovim zmoznostim in jih otrok ne bo dosegel,
saj v prezahtevnem programu ne bo mogel slediti pouku in se nauciti, kar se bo od njega
pricakovalo. Skupaj so pretehtali razloge starsev in strokovnjaka, vendar svojih pogledov
niso uspeli zblizati. Starsi so se odlocili, da otroka vpisejo v Zeleni izobrazZevalni program.
Strokovnjak jim je kljub temu ponudil pomoc, ce jo bodo potrebovali. Sredi Solskega leta

so se starsi ponovno oglasili in povedali, da otrok v soli pogosto ne sodeluje, hodi po
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razredu, poje in se skriva pod mizo, doma pa mu morajo zelo veliko pomagati pri ucenju.
Vso pozornost in cas namenjajo temu otroku, njegova sorojenca ostajata ob strani,
nimajo casa, da bi popoldneve prezZivljali pri skupnih druzinskih dejavnostih ali da bi si
vzeli cas zase. Ugotovili so, da nacin dela v 5oli za njihovega otroka ni primeren in so
ucne zahteve zanj previsoke. Starsi so zeleli izvedeti, na kaksen nacin in v koliksnem casu
je mogoce otroka presolati. Ko S0 s svojo odlocitvijo seznanili solo, s0 Kljub navajanju
tezav, ki jih ima otrok v soli, dobili odgovor, da po njihovem mnenju presolanje v nizji
izobrazevalni program ni potrebno in da bodo na soli naredili vse, kar je v njihovi moci,
da bodo otroku pomagali. Starsi so vztrajali pri svoji odlocitvi in otroka presolali. V novi
Soli je otrok uspeSen in zadovoljen, vedenjske tezave pa so se zmanjsale. Starsi se ob
tezavah z otrokom in njegovima sorojencema Se vedno obracajo na strokovnjaka in z njim

uspesno sodelujejo.

2. Sodelovanje starSev pri ocenjevanju, ucenju in terapevtskih obravnavah otroka

Strokovnjaki so pogosto zadrZani do vkljucevanja starSev v obravnavo otroka, saj menijo, da
lahko kot laiki malo prispevajo k strokovni obravnavi. Na ta nacin zelijo zasCititi SV0jo
strokovno avtoriteto in status (Dale, 1996). Kljub temu se v zadnjem casu vloga starSev pri
obravnavi otrok krepi, njihov prispevek pa je izjemno pomemben predvsem na dveh
podrocjih obravnave otroka s posebnimi potrebami - pri ocenjevanju otrokovega razvoja in pri

ucenju oz. izobraZevanju otroka.

V preteklosti je prevladovalo prepri¢anje, da so starSi pri ocenjevanju otrokovih razvojnih
dosezkov pristranski in da najpogosteje pretiravajo pri opisovanju otrokovih dosezkov. Zato

so bili pogosto izkljuceni iz postopkov ocenjevanja (Dale, 1996). Danes se vedno pogosteje
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uveljavlja prepricanje, da so starSi neprecenljiv vir informacij o otroku, saj z njim prezivijo
vecino ¢asa. Poznajo njegovo vedenje, navade, razpoloZenja, stvari, ki jih ima rad in ki jih ne
mara, odnose in prijateljstva, vedo, kako se odziva v doloCenih situacijah in lahko predvidijo,
kak$no bo njegovo vedenje v podobnih. So eden od virov informacij, ki ga strokovnjaki
uporabijo v procesu ocenjevanja skupaj z informacijami, ki jih zberejo z lastnim opazovanjem
otrokovega vedenja in dosezki pri razli¢nih preizkusih ter z informacijami drugih ljudi, Ki
otroka dobro poznajo (npr. vzgojitelji, ucitelji, stari starSi). StarSi so obicajno tudi prvi, ki

opazijo, da z otrokom »nekaj ni v redu«.

Sodelovanje med starsi in strokovnjaki v postopkih ocenjevanja je uspeSnejSe, kadar imajo
star$i ob¢utek, da nadzorujejo situacijo in da strokovnjaki dopuséajo drugacna mnenja. Starsi
imajo boljsi obcutek, kadar jih strokovnjaki seznanijo z informacijami 0 namenu ocenjevanja,
njegovem poteku in moznih izidih, saj se le tako lahko odlo¢ijo, ali bodo sodelovali. Vedeti
morajo, da se o nekaterih vidikih ocenjevanja lahko pogajajo in dogovarjajo (npr. o asovnem
poteku samega ocenjevanja), o drugih pa ne (standardizirani preizkusi morajo biti izvedeni na
standardni nacin, sicer se zmanjSa njihova veljavnost). Kadar imajo starS$i obcutek
nadzorovanja situacije, se pocutijo bolj vkljucene, ocenjevanje cutijo kot manj stresno in laze
sprejmejo strokovnjakovo diagnozo (Dale, 1996). Pri dogovarjanju o ocenjevanju pa lahko
nastopijo nesoglasja. Za uspe$no reSitev nesoglasij in sodelujo¢ odnos je pomembno, da
strokovnjaki upostevajo mnenje starSev, ne da bi pri tem ravnali nestrokovno in v Skodo
otroka ali starSev (npr. zbujali nerealno upanje o otrokovi prihodnosti). Kadar si strokovnjaki
ne prizadevajo za zblizanje pogledov s starSi, je velika verjetnost, da se bo nesoglasje

stopnjevalo v konflikt (Dale, 1996).

StarSi pogosto sodelujejo tudi pri terapevtskih obravnavah in ucenju otroka. V terapevtskem
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procesu in pri uéenju strokovnjaki s svojim znanjem in izku$njami pomagajo starSem, da
razumejo otrokovo vedenje in jih uéijo razli¢nih tehnik, s katerimi bo njihovo ravnanje
spodbujalo otrokov razvoj in bo u¢enje u¢inkovitejse.
Dale (1996) opisuje razlicne namene aktivnega vkljuevanja starSev v terapevtske programe
in ucenje otroka:
— strokovnjaki s prenasanjem svojega znanja pomagajo starSem uciti svojega otroka,
— uporabljanje ustreznih tehnik za zmanjSevanje otrokovih vedenjskih tezav bo
preprecevalo tezave v prihodnosti,
— generaliziranje naucenih spretnosti v razlicna okolja (npr. ne le v ambulanti ali Soli,
temve¢ tudi doma) in njihovo ohranjanje v Casu,
— izboljSuje se odnos med otrokom in star$i (npr. pomo¢ starSev pri oblikovanju
realisti¢nih pri¢akovanj 0 otrokovem razvoju in potencialu),
— nudenje socialne in ¢ustvene podpore starSem,
— podpiranje starSev pri vkljuCevanju v druga okolja, npr. vrtec, $olo itd.,
— poveCevanje ucinkovitosti starSev pri postopnem prevzemanju vloge ucitelja ali

terapevta (zmanjSevanje odvisnosti od strokovnjakov).

Sodelovanje pri poucevanju otroka lahko vkljucuje tudi sodelovanje strokovnjakov iz
razli¢nih ustanov. Pogosto strokovnjaki, ki otroka in druZino terapevtsko obravnavajo in jih
ucijo dolocenih vescin, sodelujejo npr. s strokovnjaki vrtca ali Sole, kamor je otrok vkljucen
(primer 3). Na ta nacin se bolj dosledno izvajajo doloceni ukrepi v razli¢nih okoljih in s strani

razli¢nih ljudi ter se poveca moznost generalizacije nau¢enega vedenja.

Primer 3: Starsi otroka z motnjo v dusevnem razvoju in pridruzenimi vedenjskimi
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tezavami, ki SO ga v predSolskem obdobju redno spremljali razlicni strokovnjaki
(psiholog, specialni pedagog, logoped, delovni terapevt in zdravniki razlicnih
specialnosti), so Zeleli svojega otroka vkljuciti v vecinsko osnovno Solo. Pred vsolanjem
so se z vsemi strokovnjaki pogovorili o otrokovih sposobnostih in moznostih Solanja. Na
njihov predlog so si ogledali Sole, ki izvajajo razlicne izobrazevalne programe. Odlocili
so se, da otroka vkljucijo v osnovno Solo z niZjim izobrazbenim standardom, kar so
podpirali tudi strokovnjaki. Po zacetnih uspesnih mesecih so zaceli ucitelji starse
opozarjati, da je otrokovo vedenje v razredu zelo motece in v Solskem okolju
nesprejemljivo. StarSi so poiskali pomoc pri strokovnjaku, ki je otroka spremljal Ze v
predsolskem obdobju in jim pomagal pri zmanjSevanju nekaterih otrokovih vedenjskih
tezav. Odlocili so se za skupni sestanek s strokovnjaki na Soli, Ki so predstavili otrokove
tezave. Ker so bile informacije o otrokovem vedenju doma in okolju zunaj Sole drugacne
od tistih, ki so jih dobili na soli in ker je strokovnjak tudi veckrat sam opazoval otrokovo
vedenje v individualni situaciji, so se skupaj odlocili, da bo opazoval otroka v razredu. Po
zakljucenem zbiranju informacij o otrokovem vedenju v razlicnih situacijah (porocanju
starsev in uciteljev ter neposrednem opazovanju) so vsi vpleteni skupaj dolocili cilje in
izdelali nacrt dela z otrokom. Ker so bile tezave najbolj izrazene v Soli, je bilo kljucno
sodelovanje med uciteljico, ki je dogovorjene ukrepe izvajala v razredu, in starsi, ki so jih
izvajali doma. Z medsebojnim sodelovanjem in usklajenim nacinom odzivanja na otrokova
nezazelena vedenja ter spodbujanjem Zelenih vedenj so starsi in ucitelji postopoma

dosegli spremembe v otrokovem vedenju v zastavljeni smeri.

Enega od terapevtskih pristopov, ki se pogosto uporablja pri delu z otroki s posebnimi

potrebami in njihovimi druzinami, predstavlja kognitivno-vedenjska terapija (KVT), ki je

opredeljena kot »psihoterapevtski proces s posamezniki ali njihovimi skrbniki, usmerjen
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neposredno na vedenje in/ali misli, z namenom spreminjanja delovanja osebe z razvojnimi
tezavami, njihovih starSev ali sorojencev, skupaj ali individualno« (Graham, 2004, str. 245).
Vsebina in cilji terapije so odvisni od druzine, problema in terapevta. Osnovna nacela terapije
temeljijo na izhodis¢u, da terapevt ne poskuSa prepricati posameznika ali druzine, da so
njihovi pogledi nelogicni ali neskladni z realnostjo, temvec jim pomaga, da to odkrijejo sami.
Terapija se osredotoCa na trenutne, jasno opredeljene probleme in cilje, temelji na
medsebojnem sodelovanju, vkljucuje praktiéne domace naloge in spodbuja k preverjanju
razlicnih hipotez v praksi. Ucenje novih spretnosti poteka strukturirano, s ponavljanji in
ustreznimi podkrepitvami Zelenih vedenj - omenjena principa pa predstavljata tudi osnovo
mnogih, trenutno uveljavljenih pristopov spodbujanja razvoja otrok z avtizmom in drugimi
razvojnimi  motnjami (npr. TEACCH - Treatment and Education of Autistic and
Communication Handicapped Children, ABA - Applied Behavioral Analysis ...) (Graham,
2004). Kognitivno-vedenjski terapevt pri delu z otroki in star$i deluje kot »trener«, ki poskusa
na podlagi svojih znanj in izkuSenj povecati posameznikove sposobnosti, usmerjati njegov
razvoj k dolo¢enemu cilju in mu omogociti, da v tem procesu uziva (Kendall, 2012). Terapevt
kot »trener«, ki poskuSa iz posameznika izvabiti najboljSe, zdruZuje lastnosti »svetovalca« ali
»sodelavca«, ki ne daje odgovorov, temve¢ poskuSa od posameznika izvabiti ideje, Ki jih je
vredno preizkusiti in preveriti, ali mu lahko pomagajo, »diagnostika«, ki povezuje podatke,
zbrane od otroka, starSev in drugih pomembnih oseb, te podatke presoja v okvirju znanj o
normativnem razvoju, psihopatologiji in zdravih psiholoskih okoljih in na osnovi tega

oblikuje smiselne zakljucke, ali »ucitelja«, ki pomaga razvijati spretnosti ucenja.
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3. Odzivi starSev in podpora strokovnjakov pri njihovem prilagajanju na spremenjene

Zivljenjske okoliSc¢ine

Za uspes$no sodelovanje med starSi otrok s posebnimi potrebami in strokovnjaki je
pomembno, da strokovnjak pozna znaéilnosti odzivov starSev v razli¢nih situacijah (npr. ob
seznanitvi z otrokovo diagnozo, z oceno otrokovega funkcioniranja, informacijo, da ima otrok
posebne izobrazevalne potrebe in se ne bo mogel Solati v obiCajnem izobrazevalnem
programu ipd.). Nekatere izmed vsebin, o katerih se starSi otrok s posebnimi potrebami

pogovarjajo s strokovnjaki, so povzete v nadaljevanju (Primer 4).

Primer 4: Starsi v pogovorih s strokovnjaki pogosto porocajo, da tudi kadar so bili z
ugotovitvijo zaostanka v razvoju ze seznanjeni in so, kot sami povedo, 5ok Ze doziveli,
doziviljajo ponovne obiske strokovnjakov kot stresne. Obiske pri zdravnikih ali drugih
strokovnjakih dozivljajo kot ogrozajoce, saj se bojijo, da bi o otroku izvedeli Se kaj, na
kar niso pripravljeni. Med pogovori o otrokovih znacilnostih pogosto pripovedujejo
tudi o svojem dozivljanju, o obcutkih strahu, Zalosti, depresivnosti in tezavah pri
dnevnem funkcioniranju. Porocajo, da se med vsakdanjimi pogovori z drugimi ljudmi
pogosto spominjajo svoje izgube. Stiske drugih se jim zdijo nepomembne, saj menijo,
da drugi ljudje ne morejo vedeti, kako je Ziveti z otrokom, ki ima motnjo v dusevnem
razvoju. Pri vsakodnevnih dejavnostih pogosto razmisljajo, da se morajo zaradi tega,
ker imajo otroka z razvojno motnjo, vesti drugace, da se ne smejo veseliti stvari, pri
katerih so nekoc uzivali. Dogodkov, kot so druzinska srecanja ali srecanja s prijatelji,
se izogibajo, saj ob njih pomislijo na stvari, ki jih njihov otrok se ne zmore. Vedenjske
odzive, kot so npr. napadi trme in besa pri malcku pripisujejo otrokovi motnji in

menijo, da morajo ob njih ravnati drugace, kot bi ravnali, ce otrok ne bi imel motnje.
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Kadar svojega casa zaradi sluzbenih in drugih obveznosti ne prezZivijajo z otrokom,
imajo slabo vest, da ga zanemarjajo, se ne ukvarjajo z njim. Neredko razmisljajo o
tem, da bi eden od starsev, najpogosteje mama, pustila sluzbo in se ukvarjala samo z
otrokom, ceprav opravlja delo, ki jo veseli in izpopolnjuje. Kadar so z otrokom in mu
pomagajo pri stvareh, ki jih sam ne zmore, razmisljajo o tem, da ga razvajajo, delajo

odvisnega.

Star$i obicajno ne pri¢akujejo, da bo imel njihov otrok motnjo v dusevnem razvoju, zato
potrditev diagnoze, po rojstvu ali pozneje v zivljenju, povzro¢i mocno custveno reakcijo,
povezano s spremenjenimi pricakovanji od otroka (Dale, 1996). Dejstvo, da je pri otroku
potrjena diagnoza motnje v dusevnem razvoju, je povezano tako z negativnimi kot
pozitivnimi mislimi in custvenimi odzivi starSev, ucinkuje na medsebojne odnose vseh
druzinskih ¢lanov, na njihovo pocutje pa negativno vplivajo tudi predsodki okolja (Bostrom,
Broberg in Hwang, 2010; Broberg, 2011; Taanila, Syrjala, Kokkonen in Jarvelin, 2002).
Vecina druzin se razmeroma dobro prilagodi situaciji in nadaljuje Zivljenje na obi¢ajen nacin,
nekatere druzine pa se nikoli popolnoma ne prilagodijo situaciji (Taanila idr., 2002). Ustrezna
podpora druzini s ¢lanom z motnjo v duSevnem razvoju lahko pomaga pri njenem
ucinkovitejSem prilagajanju spremenjenim razmeram in spoprijemanju s tezavami (Blacher,

Feinfield in Kraemer, 2007).

Razli¢ni avtorji (npr. Blacher idr., 2007; Graham, 2004; Rogers, Dawson in Vismara, 2012)
opisujejo odzive starSev in drugih druZinskih ¢lanov na diagnozo motnje ali bolezni, ki
povzroca oviranost v Zivljenju, kot zalovanje za izgubljenim pri¢akovanim idealiziranim
otrokom, takSnim, kot so si ga zeleli. Pri prilagajanju na spremenjene zivljenjske okolis¢ine

prezivljajo obdobja zanikanja realnosti (zacetni Sok, ob katerem trenutno ne zmorejo sprejeti
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novice ali dolgoro¢no zanikanje otrokovih omejitev in potreb), ki jim sledijo intenzivne
Custvene reakcije protesta, jeze (usmerjene k ljudem, ki so informacijo posredovali, ali pa
nase z obc¢utki krivde, depresivnosti, iracionalnih samoobtoZevanj zaradi dogodkov, ki SO po
njihovem mnenju prispevali k problemu), razocaranja, Zalosti in anksioznosti. Postopoma se
zacnejo prilagajati situaciji, razmisljajo, kaj lahko naredijo ali kako lahko pomagajo, pri
¢emer iSCejo in preizkusSajo Stevilna strokovna in pogosto tudi nestrokovna ali dvomljiva
mnenja in oblike »pomoci«. Vecina starSev Se postopoma organizira, prilagodi razmeram,
spozna in vzljubi otroka takega, kot je, ter sprejme svojo novo osebno in druzinsko identiteto.
Opisane Custvene reakcije ne potekajo nujno v zaporedju, kot je opisano. Tudi po obdobju
prilagoditve se lahko cikli¢no pojavljajo obdobja nastetih Custvenih reakcij. Neredko se starsi
otrok s posebnimi potrebami ob dogodkih, ki jih spomnijo na razliko med njihovim otrokom
in otroki brez tezav (npr. rojstni dnevi, zaostajanje za mlajSim sorojencem, potreba po odlocbi
o posebnih potrebah otroka, nezmoznost otrokovega vkljuéevanja k dolocenim dejavnostim)
sreujejo z ob&asnimi, prehodnimi obdobji Zalovanja. Ceprav opisane faze prilagajanja
predstavljajo normalne odzive in so jeza, Zalost, depresivnost ter nizka samopodoba del
procesa zalovanja, starSi potrebujejo podporo pri spoznavanju raznolikosti lastnih ¢ustvenih
odzivov, ki so lahko skrajni in nasprotujo¢i (Bostrom idr., 2010; Dale, 1996; Graham, 2004;
Rogers idr., 2012). Ustrezna strokovna pomoc¢ pa je nujna, kadar se obdobja negativnega
razpolozenja ne zakljuéijo, temveC se razvijejo v kroni¢na, ki ovirajo posameznikovo

vsakodnevno delovanje (Rogers idr., 2012).

Strokovnjaki lahko z ustreznim nafinom sporocanja diagnoze in informacij o otrokovem
stanju podpirajo starSe pri prilagajanju na novo zivljenjsko situacijo. Splosna nacela
sporocanja informacij o otrokovi diagnozi so povzeta v nadaljevanju (pregled v Dale, 1996):

— novico sporoca izkuseni strokovnjak, ki je sodeloval pri ocenjevanju in pozna druZino,

Jana Kodri¢ 16



— novica naj se sporo¢i ¢im prej (razen izjemoma npr. ob bolezni enega od starSev),

— iskreno naj se pove ugotovitve ali sume,

— navzoca naj bosta oba starSa (razen, ¢e tega ne zelita), Ce zelita, pa naj bo prisoten Se
kdo od bliznjih, ki jima lahko nudi podporo,

— novica naj se sporoca v posebnem prostoru, brez drugih ljudi (razen tistih, ki so
udelezeni), kjer se lahko starsi zadrzijo tudi po pogovoru,

— ¢e je mogoce, naj bo navzoc otrok (razen v primerih, ko je zelo bolan ali pri starejsih
otrocih, ki jim novico lahko sporofimo posebej), ki ga nazivamo z imenom in
spostovanjem,

— sporocanje naj bo neposredno, poudarijo naj se tako otrokova mocna podrocja kot
Sibkosti in pricakovane tezave,

— starSi naj imajo na voljo Cas za vprasanja, na katera v celoti odgovorimo, vendar naj
bodo odgovori preprosti in starSem razumljivi,

— strokovnjaki naj uposStevajo Custveno stanje starSev, naj bodo socutni, skrbni in
humani,

— e je mogocCe, naj se zagotovi obisk ustreznega strokovnjaka na domu v kratkem
obdobju po pogovoru (npr. obisk patronazne sestre po odpustu iz bolnisnice),

— ob dokonéni diagnozi naj se strokovnjaki pogovorijo tudi z otrokovim pediatrom, na
katerega se bodo starsi obracali po informacije v ¢asu po pogovoru,

— kadar se diagnoza odkriva postopoma, naj se organizira ve¢ srecanj, v katerih naj se
skupaj s starsi oceni otrokov napredek in predstavi ugotovitve,

— kadar so starsi prvi, ki opozorijo na problem, je treba njihovo skrb vzeti resno,

— pogovoru naj sledi pisni povzetek, v katerem naj se opiSe otrokovo stanje in

predlagajo oblike pomoci,
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— kadar starsi zelijo, naj se jim svetuje, kako se lahko poveZzejo s starsi drugih otrok s
podobnimi tezavami,

— starSem se lahko ponudi pomo¢ v smislu pogovora z njihovimi bliznjimi, posebno
kadar imajo starsi tezave pri sporo¢anju novice sorodnikom ali prijateljem,

— svetuje naj se, kje lahko poisc¢ejo pomoc (npr. se pogovorijo o tem, kaj to pomeni za
otrokovo prihodnost, kje lahko dobijo svetovanje zase, kje dobijo informacije o

moznih oblikah pomoci in podpore).

Star$i otrok s posebnimi potrebami oz. z zmanjSanimi zmoznostmi pogosto porocajo tudi 0
negativnih ucinkih, ki jih ima dnevna skrb za otroka na njihovo telesno in dusevno zdravje.
Starsi skrb zase obicajno postavljajo na zadnje mesto, za skrbjo za otroka in druzino, hkrati pa
so pogosto zaskrbljeni, da bo poslabsanje njihovega zdravstvenega stanja ogrozilo njihovo

sposobnost, da skrbijo za otroka (Murphy, Christian, Caplin in Young, 2007).

Najpomembnejsi dejavniki, ki prispevajo k ucinkovitemu prilagajanju starSev na zivljenje z
otrokom s posebnimi potrebami zaradi manjSih zmoznosti, SO ustrezna seznanjenost z
otrokovim stanjem, diagnozo, zmanj$animi zmoZznostmi in moznostmi zdravljenja, realistiCen
pogled na otrokovo stanje in sprejemanje le-tega, dobri medsebojni odnosi, povezanost in
sodelovanje med druzinskimi Clani ter socialna podpora (npr. podpora uradnih sluzb pomoci,
neformalna podpora starSev s podobnimi izkuSnjami, prijateljev in sorodnikov ter
zagotovljene socialne pravice) (Taanila idr., 2002). Potrebe starSev otrok s posebnimi
potrebami se razlikujejo glede na starost otroka, stopnjo zmanj$anih zmoznosti oz. potrebo po
podpori, vrsto omejitev (npr. pri gibanju, pri uc¢enju) in pridruZzene vedenjske ali Custvene

motnje. StarSi otrok s posebnimi potrebami najpogosteje porocajo o potrebi po informacijah o
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razpolozljivih sluzbah pomo¢i (tako Vv trenutni situaciji kot v prihodnosti, ko se bodo otrokove
potrebe spremenile), po pomoci pri naértovanju prihodnosti (npr. ob sprejemu otroka v vrtec,
Solo), po pomoci pri zagotavljanju priloznosti za otrokovo prezivljanje prostega Casa, pri
vkljucevanju v rekreativne in socialne dejavnosti ter po finan¢ni pomo¢i (Douma, Dekker in

Koot, 2006; Palisano idr., 2010).

Poznavanje potreb starSev in njihovih custvenih odzivov je zelo pomembno za vse
strokovnjake, ki delajo z otroki s posebnimi potrebami, kot tudi za tiste, ki pomagajo starSem
in drugim druzinskim ¢lanom pri prilagajanju na spremenjene zivljenjske razmere in pri
spoprijemanju s tezavami. Pri tem se uporabljajo razli¢ni svetovalni in terapevtski pristopi. Za
uspes$no sodelovanje med star$i in strokovnjaki pa sta, ne glede na vrsto terapevtskega
pristopa, kljuéni spretnosti ucinkovita komunikacija ter empati¢nost strokovnjakov ob
soo¢anju z raznolikimi odzivi starSev otrok s posebnimi potrebami pri prilagajanju na razli¢ne

zivljenjske okolisCine.
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