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I. UVOD

Razlogi za snovanje druZine so razli¢ni. Eden od njih je prav gotovo, da posameznik za
svoj obstoj, razvoj in rast potrebuje drugega. Druzina je mesto kjer smo drug drugemu
najbolj pomembni.

V knjigi Druzina in smisel, avtorice Elisabeth Lukas, se lahko pou¢imo, da je druZina
pracelica Cloveskega zivljenja in druzbe, je srediSCe Zivljenja. Povezuje moza in Zeno v
globoki osebni, celostni in trajni enakopravni ljubezni, ki je odprta v novo Zivljenje.

Zdravo druzinsko okolje je nedvomno odlo¢ilno za razvoj zrele in sre¢ne osebnosti. V njem
ima vsak ¢lan svojo smiselno vlogo. Kadar govorimo o druzini, nas zanimajo predvsem
odnosi med druzinskimi ¢lani. Odnosi v druzini so tisti, ki lahko ublaZijo bole¢ino, bolezen
ali prizadetost. Lahko pa odnosi v druzini vse tezave, ki jih ima posameznik tudi
poslabsajo.

Druzina se ponavadi ne kaZe v vsej svoji celovitosti. Martina Zmuc Tomori pravi, da je
druzina ledena gora, od katere je viden le njen najmanjsi del¢ek. Od tega kar je skrito pod
globino pa je odvisna njena trdnost.

RazmiSljanja o druzini nas pripeljejo do spoznanja, da je potrebno, ¢e Zelimo spoznati in se
seznaniti z vsemi procesi, ki se odvijajo v druzini, raziskati psihodinamiko druzinske
skupine. To pomeni raziskati znacilnosti, strukture in procese, ki se odvijajo med
druzinskimi ¢lani.

Gabi Cacinovié- Vogrin¢i¢ (1992:99) govori o pojmu razvidnosti: »Gre za poimenovanje,
odkrivanje, izpostavljanje znacilnosti psihodinamic¢nih procesov v druzini, njene strukture
in interakcije.«

Vsako rojstvo otroka spremljajo velika pricakovanja starSev, najmanj pa, da bo otrok zdrav.
Dejstvo, da se jim je rodil otrok z motnjo v razvoju, je za starSe in ostale druZinske Clane
Sokantno, saj so pahnjeni v krizo na katero niso bili pripravljeni in so brez tovrstnih
izkuSen;j.

Nacin, kako strokovnjak poseze v druzino, v tej krizni situaciji, je zelo pomemben, saj
zelimo z druzino vzpostaviti odnos, ki bo omogocil zacetek projekta sprememb, ki jih
druZina potrebuje. Pomembno je, da druzino opogumljamo, da zmore znotraj sebe poiskati
zmoznosti, sposobnosti za nov, drugacen zacetek.

Rojstvo dusevno manj razvitega otroka, pomeni, zaradi porusenih pri¢akovanj starSev, hud
notranji pritisk. Kljub temu pritisku mora druzina nadaljevati svojo funkcijo. Da pa lahko
uspesno deluje, se mora na novo organizirati, predvsem glede druzinskih vlog.

Pri svojem delu se nenehno sreCujem z druzinami, ki jim je rojstvo otroka s posebnimi
potrebami, spremenilo Zivljenje. Zelo malo stika pa imam z zdravimi sorojenci. Najveckrat
se zdi, da se odmaknejo od situacije in niso pripravljeni govoriti. Pa vendar se tudi oni
soocajo z bolecino, razlicnimi obcutki in na nek nacin dajo svoj prispevek druzini.



Namen naloge je podrobneje spoznati in raziskati procese soocanja in prilagoditve druzine
ter vseh njenih druzinskih ¢lanov, ki se srecajo s problemi ob rojstvu otroka z motnjo v
razvoju. Zanima me predvsem spreminjanje vloge zdravega sorojenca, njegov prispevek
druZini in otroku z motnjo v razvoju, prav tako pa pomoc in zascita, ki mu je ponujena s
strani starSev, da predela svoje obcutke in se spoprime s sorojencevo motnjo.Vsak izmed
¢lanov druzine mora namre¢ najti svoj smisel in prostor v druZini in s tem prispeva svoj
delez.

Ali kot pravi Gabi Ca¢inovi¢- Vogrinéi¢: »Posameznik v druzini ima pravico, da se ga ne
prezre, da se ga vidi, sliSi in jemlje resno, potrebuje izkus$njo, da lahko pove, kdo je, kaj zeli
in da sprejme enako sporocilo od drugega, da bi se naucil ziveti drug z drugim in ne drug
proti drugemu (Caéinovié- Vogringi¢ G., 1999:1).



II. TEORETICNA IZHODISCA
1. DRUZINA- SOCIOLOSKI VIDIK

Vsak izmed nas, ne glede na socialno okolje, je vzgojen v neki obliki druzine, v nekem
druzinskem kontekstu. In Zivljenje v njej zaznamuje ¢lovekovo nadaljnjo pot. Morda so
prav zato Studije o druZinah eno izmed najpomembnejSih podrocij sociologije (Giddens,
1997: 140).

Druzinska razmerja so vedno prepoznana znotraj SirSih sorodstvenih skupin. V skoraj vseh
druzbah lahko prepoznamo skupnost dveh odraslih oseb, ki Zzivita v skupnem
gospodinjstvu, s svojimi ali posvojenimi otroki. Tak$no skupnost sociologi in antropologi
poimenujejo nuklearna druzina. Kadar poleg para in otrok v gospodinjstvu zivijo tudi drugi
blizji sorodniki, pa lahko govorimo o razsirjeni druzini (Giddens, 1997: 141).

Druzina je nedvomno ena od najstarejSih oblik zdruzevanja ljudi. Je osnovna institucija
zasebnega Zivljenja, kjer se oblikuje vecina za ljudi pomembnih socialnih odnosov. Od
vseh socialnih skupin, v katerih zivimo, se druzina lo¢i po tem, da nas tako v vsem nasem
zivljenju kot vsakodnevno stalno poziva k temu, da se na vse nacine odzivamo nanjo in na
potrebe njenih ¢lanov.

Druzina kot institucija je druzbeno priznana skupina in to predvsem zaradi temeljnih
funkcij, ki jih ima: bioloska reprodukcija, skrb za otroke in vzgoja otrok, dom, v katerem
poteka zadovoljevanje osnovnih ¢lovekovih potreb (hranjenje, seksualna dejavnost, fizicna
in socialna zascita in varnost), prenasanje kulturnih vzorcev, tradicij, znanja od generacij k
generaciji.

O druzini nasploh skoraj ne moremo govoriti, ne da se ozremo na konkretno zgodovinsko
in druzbeno situacijo. NajsplosnejSe bi lahko druzino opredelili kot socialno skupino, ki
sloni na prostorski ali ¢asovni povezanosti in pripadnosti ¢lanov (Ule, 1993:171).

K. Liischer (v Ule, 1993: 171) je podal naslednjo zelo splosno opredelitev:

» Pojem druzine uporabljamo zato, da z njim zajamemo svojske socialne oblike, ki so kot
takSne druzbeno priznane in s tem institucionalizirane. Druzini pripada torej med vsemi
oblikami organizacije posebno mesto, tj. ne da se je reducirati niti na makrosocialne
okolisc¢ine, niti se je ne da dobiti iz mikrosocialnih struktur«.

Druzina je socasno fizi¢ni, odnosni, simbolni prostor, ki se zdi tako znan in obicajen, da
sluzi za metaforo vseh tistih situacij, ki imajo opraviti s spontanostjo, naravnostjo,
neposrednostjo.

Druzina je temeljno mesto socialne konstrukcije realnosti in obenem tocka, ki ji uspeva
nemogoce: socialna razmerja, kakor so razmerja med generacijami in razmerja med
spoloma, predeluje oziroma prikazuje kot naravna in obratno, naravna dejstva kakor so
rojstvo, rast, smrt, opremlja s celim registrom socialnih pomenov.

Druzina je prav zato, ker je mesto dogajanj in odnosov, ki se dotikajo najglobljih dimenzij
zivljenja, na videz vsem skupnih in univerzalnih, privilegiran material, s katerim se
konstituirajo socialni arhetipi in miti, ideoloske predstave, ki pa niso vselej afirmativne.
Analogno so tudi podobe sodobne druzine ambivalentne. Poleg podobe druzine kot azila,
varnega pribezaliS¢a in kraja Ciste ekspresivnosti, kjer »sem jaz Sele zares jaz«, stojijo
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podobe druzine kot bojisca, podrocja opresije, dolznosti, ekskluzivnega egoizma in
medsebojnega nasilja.

Vse te razlicne podobe zivijo druga ob drugi, pogosto v nas samih, so pa tudi del
zakonodajnega in socialno politiénega imaginarija. (Rener T., 1995: 129).

Bogdan Lesnik (1995: 11) opredeli druzino kot skupino ljudi, ki je na zakonit nacin
povezana v sistem Zenitnih in sorodstvenih vezi in na urejen nacin opravlja doloc¢eno
(skupno) delo. Temu delu na najsploSnejSi  ravni reCemo bioloska in druzbena
reprodukcija: rojevanje in vzgoja otrok.

Druzina je skupaj s svojo sorodstveno mrezo socialno kulturna institucija, v kateri se na
poseben nacin povezujejo individualna svoboda in socialna vezanost, normativnost in
spontanost. Druzina se razlikuje od vseh drugih institucij, v katerih ¢lovek Zivi oz. jim
pripada, po tem, da je stalno prisiljena reagirati na potrebe posameznice, posameznika, in
prav tako mora ta reagirati na potrebe drugih druzinskih ¢lanov, ¢lanic. V drugih skupinah
posameznica, posameznik reagira casovno in vsebinsko omejeno (Ule, 1995: 127).

Spreminjanje druZinskih oblik

Ljudje druzino Se vedno zaznavamo kot skupnost obeh starSev in otroki ter na to podobo
vezemo doloCena pricakovanja (stalnost partnerstva, seksualni ekskluzivizem,
heteroseksualnost,...). Prav glede teh znacilnosti pa poteka v danasnjem casu velik
»spopad«, kajti izoblikovale so se razlicne alternativne oblike druZinske oz. partnerske
skupnosti, kjer posamezne ali vse nastete znacilnosti odpadejo (npr. poskusni zakoni in
pogodbene druzinske zveze, druzine z enim star§em, druZine z nestalnim ali ve¢ kot dvema
odraslima partnerjema, istospolne zakonske in druzinske veze, druzinske bivalne skupnosti,
druZine z ekonomsko dominanco Zensk,... (Ule, 1993: 173).

Svabova (2001: 41-42) ob tem opozarja na napa¢no interpretacijo, &e spregledamo ozadje
fenomena pluralizacije druzinskih oblik, saj ga lahko oznacimo kot klju¢no znacilnost
spreminjanja druzinskega Zzivljenja. Vendar pa je vzrofno- posledi¢no razmerje med
fenomenom pluralizacije druzinskih oblik in spreminjanjem druzinskega Zivljenja obratno:
Sele spreminjanje druzinskega zivljenja povzroc¢a tudi pluralizacijo druzinskih oblik.

Tudi T. Rener (1995: 132,133) govori o razvojnih trendih spreminjanja druzin v Evropi in v

Sloveniji:

1. Intenzivna pluralizacija druzinskih oblik in druzinskih zivljenskih stilov je znacilna za
vso Evropo in tudi za Slovenijo. Zato, navaja avtorica, je konkretneje kot o »druZini,
govoriti v mnozini o »druzinah«..

2. Vse veC ljudi, predvsem mladih Zivi v zunajzakonskih partnerskih skupnostih v
obdobju, ko se rodijo otroci (po podatkih iz popisa leta 1991 za Slovenijo je to 26,4%
otrok, ki se rodijo v zunajzakonski skupnosti). Mnogi tudi kasneje. Ob tem pa
formalizirana zakonska skupnost izgublja svoj socialni status in pomen.

3. Povsod kjer je razveza zakonske zveze mogoca, Stevilo le-teh naraSca. V Sloveniji je
slika v minulem desetletju nekoliko drugacna, saj Stevilo razvez rahlo, a konstantno
upada. Avtorica razmi$lja, da je razlog temu poglabljanje ekonomske krize, ki z
upadajoco kvaliteto zivljenja ljudi povzroca zacasno stabilizacijo druzinske strukture.
Vendar stevilo locitev v zadnjih letih ponovno narasca.

4. Zvisuje se Stevilo enostarSevskih druzin. V Evropi je enostarSevskih druzin blizu ene
tretjine vseh druzin in kar v 90% gre za materinske enostarSevske druzine. V Sloveniji
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je enostarsevskih druzin manj in Stevilo ne dosega 20% vseh druzin. Raziskave po svetu
in pri nas kazejo, da so enostarSevske druzine tiste, ki zivijo v najtezjih razmerah, imajo
nizje dohodke, manj trajnih dobrin in tudi ocena zadovoljstva z lastnim zivljenjem je
nizja kot pri ljudeh, ki Zivijo v druga¢nih oblikah druZzin.

5. Zvisuje se Stevilo reorganiziranih druzin, kjer eden ali oba partnerja ponovno
vzpostavljata druzinsko skupnost.

6. Druzinski zivljenjski poteki se spreminjajo in spremembe so najbolj oCitne ob zacetku
in koncu druzinskega Zivljenja.
Vse ve¢ mladih se ob koncu Solanja ne odlo¢a za lastno druzino, ampak na
polsamostojen nacin zivijo pri starSih.
Vse daljsa je tudi faza zivljenja, ko partnerja ostaneta sama, ko otroci odidejo iz
druZine. Takrat morata na novo opredeliti medsebojne odnose in zivljenje, ki ni vec¢
usmerjeno na otroke.

Trendi spreminjanja druzin kazejo razlicne podobe. Pomembno pa je, da opozarjamo na
raznolikost druzinskega Zivljenja, saj na ta nacin bolje razumemo obliko Zivljenja, ki jo
posameznik dozivlja kot druzino.

Druzina v krizi

Zaradi raznolikosti Zivljenjskih oblik in s tem povezanih sprememb, se v danaSnji druzbi
vedno ve¢ govori o krizi druzine, ki je kot pravi T. Rener (1995: 130) temeljni kamen
drzave in varuh morale in vrednost, ki pa jo izpodrivajo zunanji in notranji procesi. Pogled
je zazrt v preteklost, ko naj bi bile druzine in druzinsko Zzivljenje boljSe, varnejSe,
stabilnejSe. Vendar s predstavljeno Studijo o preteklosti druzinskega zivljenja v Evropi,
avtorica pokaze, da resnica ni Cisto taka.

Druzinsko Zivljenje naj ne bi bilo v preteklosti ni¢ bolj stabilno. Ljudje so prav tako Ziveli v
razli¢nih oblikah druzine in povprecna velikost druzin v obdobju od 16. stol v Evropi je
podobna sedanji. Stevilo samskih ljudi in reorganiziranih druzin je bilo v obdobju med
1550 in 1850 zelo visoko. Prav tako ni nikakrSne evidence, da je bilo temnih plati
druzinskega Zivljenja, kakor je nasilje, zanemarjanje, revs€ina, alkoholizem, spolne zlorabe
in podobno, v preteklosti manj kot danes.

V danasnjem casu socioloska razmiSljanja opozarjajo na dve zanimivi posebnosti

»zargonov krize druzine« (Rener, 1995: 132)

- zaskrbljenost glede domnevne krize druzine ni ni¢ novega. Z njo se je ukvarjalo mnogo
moralistov, pravnikov in reformatorjev zadnjih dveh stoletij; govorjenje o krizi druzine
se vedno intenzivira v obdobjih gospodarskih recesij, politicne negotovosti in takrat, ko
upada rast prebivalstva;

- ideologija krize obi¢ajno ucinkuje tako, da socialne in politicne probleme spreminjajo v
personalne in individualne ter tako vzbujajo obcutke krivde, ki pa niso enakomerno
porazdeljeni; zenske obravnavajo kot primarno odgovorne za druZino.

Zato je primerneje, da namesto o krizi druZzine govorimo o spremembah druZinskega
zivljenja. Ne gre namre¢ samo za spremembe v druzinah, temve¢ v prvi vrsti za spremembe

moderne druzbe v celoti.

Pomembno se je zavedati, da ne gre le za osvobajajoce moznosti za oblikovanje druZine,
temveC tudi za prisilo k samooblikovanju, k vedno novemu dogovarjanju in definiranju
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odnosov v druzini. Za mnoge je to situacija, ki je niso sposobni obvladati, ker preprosto
niso bili vzgajani za to (Ule, 1993: 179).

2. DRUZINA KOT MALA SKUPINA

Znanje o druzini je pogoj za delo s to »malo skupino«, skupino s posebnostmi, ki se
razlikuje od vseh drugih malih skupin (Caginovié- Vogrinéi¢, 1998).

V tem poglaviju zelim predvsem osvetliti posamezne teme, poimenovati znacilnosti, ki bi v
druZini lahko bile razvidne. Razvidno je v druZini tisto, s ¢imer se je mogoce soocCiti, se
spoprijeti, komunicirati.

2.1. DRUZINA- SOCIALNO- PSTHOLOSKI VIDIK

Kljub dejstvu, da socioloski vidik druZine je in ostaja pomemben, se bom v tem delu naloge
naslonila na socialno- psiholoski pogled druzine, ki druzino opredeljujejo kot sistem
interakcij in komunikacij, ki izpostavljajo notranjo psiholoSko stvarnost druZine.

Za ucinkovite oblike pomoci v socialnem delu potrebujemo ve¢ znanja o druzini, potrebna
je vefja razvidnost druzine in njenih druzinskih ¢lanov, to pa pomeni, da bo moje
raziskovanje usmerjeno predvsem v notranjo psihodinamiko druzinske skupine.

Druzina je skupnost oseb na razli¢nih stopnjah razvoja, skupnost, ki skrbi za otroke. Clani
druZine so povezani na razlicne nacine in so med seboj odvisni. Te povezave in odvisnosti
ne izhajajo le iz osnovnih potreb za prezivetje, temve¢ se ves ¢as sproti razvijajo in
dopolnjujejo v custvenem dozivljanju, spoznavnih izku$njah, oblikovanju socialne podobe
in osebne rasti slehernega od druZinskih ¢lanov (Zmuc- Tomori, 1996: 18).

Naloga druzine je, da na svoj poseben, edinstven nain obvlada neskonc¢no raznolikost
razlik med posamezniki in ustvari skupino, ki bo omogocila soofenje in odgovornost.
Taks$na definicija psiholoske naloge druzine vsebuje spoznanje o neizogibni konfliktnosti
druZzinske skupine.

Druzina je konfliktna skupina in to pomeni, da se vedno znova sooci z nalogo, da resuje
konflikte- bodisi skupaj v dogovarjanju, sporazumevanju, ali v spopadu, boju, drug proti
drugemu (Cacinovié- Vogrinéi¢, 1998: 10).

Druzino tvorijo dva ali ve¢ posameznikov, ki so v interakciji, imajo skupne motive in cilje;
povezujejo jih skupna pravila, norme in vrednote; odnose v njej odraza in doloc¢a relativno
trajna struktura statusov in vlog, v druZini se oblikujeta zanjo znacilna struktura moci in
nacin vodenja; izoblikuje se relativno trajna mreza komunikacij ter statusov vlog
posameznih druzinskih ¢lanov v njej, diferencirajo se vloge glede na delitev dela, razlocijo
se ¢ustveni odnosi med ¢lani (Caéinovié- Vogringi¢, 1992: 105).

Mara Selvini Palazzoli (v Caéinovié- Vogrinéi¢, 1992: 71) opredeljuje druzino kot sistem,
ki sam sebe regulira na osnovi zakonov, ki so se oblikovali v njeni zgodovini na osnovi
poskusov in zmot. V wvrsti transakcij in korigirajoCih protiakcij se eksperimentalno
preizkusi, kaj je v kakem odnosu dovoljeno, dokler skupina ne izdela lastnega sistema
pravil.
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Iz te definicije je mogoce izpeljati hipoteti¢no definicijo patoloske druzine: »Druzine, v
katerih en ali ve¢ ¢lanov kazejo vedenje, ki se diagnosticira kot patoloSko, se regulirajo s
pomocjo transakcij, ki so tej patologiji natan¢no prirejene. Nacini komunikacije v druZini
sluZijo temu, da se ohranijo pravila in patoloSke transakcije. Pri tem sleherni druzinski
sistem razvije tudi izredno mo¢, da bi lahko ohranil homeostazo za vsako ceno. Kolikor
bolj je sistem patoloski, bolj toga so pravila.

V nadaljevanju bi predstavila Se hipotezo Nathana Ackermana o zdravi druzini (v
Cacinovi¢ —Vogrincic, 1998: 38) .

»Druzina je zdrava, ¢e uresni¢i bioloske potenciale odnosa roditelj- otrok in moz- Zena:
zagotoviti mora zasCito pred nevarnostmi in materialni obstoj druZine; pripadati mora
skupnosti in biti vanjo integrirana; navznoter mora biti enotna, sposobna, da se sama
stabilizira in raste; ohraniti mora sposobnost, da se prilagaja spremembam.

Druzina mora imeti cilje in realisticne, primerne, uresnicljive vrednote. Druzina mora
zagotoviti vzdu§je, v katerem se bo psiholoska identiteta njenih clanov uskladila z
identiteto druzinske skupine, tako da bo omogocala individualizacijo.

Druzinske vloge morajo biti v skladu s spolom, dobro definirane in morajo omogociti
zagotavljanje temeljnih potreb njenih ¢lanov. Ce pride do konfliktov in do nezadovoljstva
osebnih potreb, mora imeti druzina psiholoska sredstva za korektno percepcijo problema.
Sposobna mora biti, da najde reSitev, ki pomeni zadovoljevanje potreb in rast njenih
¢lanov.

Sprejemanje identitete posameznika in druzine ustvarja moznost za individualno
avtonomijo in ustvarjalnost. Vzgoja mora upostevati telesne in duSevne potrebe otroka in
prepreciti tekmovanje med potrebami starSev in potrebami otrok.«

Navaja Se pokazatelja zdravih druzinskih odnosov, ki naj bi bila ustvarjalna
komplementarnost v vlogah moz- Zena, roditelj- otrok, ne pa odsotnost konfliktov
(Caginovié- Vogringi¢, 1992: 38).

Definicija Robina Skynnerja (v Caginovi¢ — Vogringi¢, 1992: 107) se nanasa na druzino kot
na »interakcijski sistem tukaj in zdaj«, poudarek je na aktualni interakciji v skupini oziroma
na zakonitostih, ki jo dolocajo.

Skynner torej definira druzino kot interakcijski sistem, ki ga uravnavajo zakonitosti
homeostaze oziroma pozitivnega in negativnega feedbacka, vzpostavljene meje, podsistemi
mo¢i in hierarhija.

Z navedbo nekaterih psiholoskih in socioloskih definicij druZine, bi lahko povzela, da je
druzina opredeljena kot skupnost, ki predstavlja »podporno mrezo« vsakemu posameznemu
¢lanu, ki v njej zZivi. DruZina predstavlja prostor v katerem so njeni posamezni ¢lani med
seboj v interakciji — so del interakcijskega sistema, ki ga usklajujejo s pomocjo pravil,
vrednot, norm, ki veljajo v druzini, podsistemov moci, zakoni homeostaze, vzpostavljanje
meja,...

2.2. TEMELJNE ZNACILNOSTI DRUZIN

Druzina lahko ozna¢imo kot malo skupino, vendar malo skupino s posebnostmi, ki jo
razlikujejo od vseh drugih malih skupin (Cacinovic- Vogrincic, 1998).

14



Prva znacilnost, ki druzino razlikuje od drugih malih skupin, je njena zgodovina. Druzina je
skupina s svojo zgodovino, povezujejo jo krvne vezi, je trajna skupina. Za druzino je
znacilna neresljiva drama loc¢itve med star$i in otroki in s tem nerazresljiva konfliktnost
odnosov v druzinski skupini (Ca¢inovi¢- Vogrin¢i¢, 1998: 128-131).

Flere (1995: 128) Steje med univerzalne funkcije druzine tudi socializacijo in stabilizacijo
osebnosti ter pripravo na prevzemanje vlog odraslih in podrejanje druzbenim odnosom.

Odnos med otrokom in odraslim, med generacijo starSev in generacijo otrok dolocCa
dogajanje v druzinski skupini. Predstavlja bistvo psihodinamskih procesov v njej; to je
odnos, ki ga je treba v druzini vedno znova razreSevati, odnos, okoli katerega se mora
skupina vedno znova organizirati.

Trajnost druzine se ne nanasa zgolj na trajnost mati¢ne druZzine, druzina nas veze v rod, v
njej se nerazresljiva drama loCitve ponavlja iz generacije v generacijo. Vsak drugi
medcloveski odnos lahko koncamo, prekinemo ali na novo zaénemo- vezi med starsi in
otroki pa ne moremo prekiniti.

Druzinska skupina ima posebno razvojno pot, ki postavlja vse njene ¢lane pred vedno nove
naloge, ki zahtevajo spreminjanje in vedno znova vzpostavljanje ravnotezja (Cacinovic-
Vogrinci¢, 1992: 103-105).

2.3. SOCIALIZACIJA V DRUZINSKI SKUPINI

V svojem Zivljenju se posameznik izoblikuje v kompleksno telesno in dusevno celoto, v
osebnost. To mu omogoca, da je kos zapletenim zivljenjskim situacijam in dogajanjem.
Poleg vrascanja v druzbo, procesa socializacije, v katerem posameznik usvoji druzbene
vrednote, norme, pravila, pricakovanja in vloge, je za normalen razvoj posameznika
pomemben tudi proces individualizacije. To je proces, v katerem se razvija posameznikova
osebnost, njegove temeljne in posebne, enkratne znacilnosti, njegovi interesi, njegova volja,
custva, miselnost, znac¢aj, sposobnosti, znanja in spretnosti (Musek, 1997: 12).

Tomori (1996: 10) opredeljuje socializacijo kot proces, v katerem otrok spoznava, sprejema
in vgrajuje v svoje vedenje in ravnanje norme in vrednote SirSega okolja, da se potem lahko
dejavno vkljucuje vanj. Ob drugih dejavnikih omogoca socializacija tudi ustrezen Custveni
razvoj otroka. Obcutja sprejetosti, varnosti in zaupanja vase in v svet okrog sebe so
neizogiben pogoj za zdrav osebnostni razvoj ¢loveka.

Prvi pomembnejsi socioloski teoretik, ki je uporabljal termin socializacija, je bil Georg
Simmel, ki je pod tem pojmom podrazumeval razvoj oblik obnasanja. Ta términ so sprejeli
tudi drugi ameriski sociologi in ga razumeli kot razvoj druzbene narave, zavest Cloveske
vrste pa so smatrali za glavno mo¢ socializacije.

Po mnenju Parsonsa naj bi proces socializacije pomenil institucionaliziran in organiziran
proces emancipacije mladega ¢loveka od druzine. Zagotavljal naj bi selekcijo in alokacijo
potencialov mladega ¢loveka na osnovi druzbenih potreb. Pri tem pa mu je Sola glavni
kanal socializacije in selekcije, ki prilagaja mladega ¢loveka razli¢nim nivojem druzbenega
obnasanja in delovanja (Rojc, 1991: 172).
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Po Parsonsu je socializacija temeljna funkcija vsake druzine. Deli jo na primarno
socializacija, ki se nanasa na socializacijo v zgodnjem otrostvu in se v glavnem odvija v
druzini. Vklju€uje dva temeljna procesa: internalizacija druzbene kulture in strukturiranje
osebnosti.

Sekundarna socializacija se odvija v kasnej$ih letih, ko je vpliv druzZine manj$i, moc¢nejsi pa
so drugi vplivi, kot naprimer vrstniki in Sola (Haralambos, 1989: 321).

Socializacija posameznika traja vse Zivljenje, Ceprav je najintenzivnejSa v mladosti. Del
tega procesa ni lo¢en od ostalih procesov in poteka v vsakdanjem procesu neopazno. Del
procesa socializacije pa je loen od ostalih in ima poseben namen: gre za vzgojo.

Pod pojmom socializacija razumemo vse vplive druzbe na posameznika, da bo pripravljen
na prevzemanje vlog, ki so vezane na njegovo osebnost (Flere, 1995: 132).

Berger in Luckmann (v Caginovi¢ Vogringi¢, 1998: 23) opredeljujeta socializacijo kot
temeljno, vsestransko uvajanje posameznika v objektivni svet druzbe. V tem procesu otrok
postaja ¢lan druzbe.

Druzinska skupina je prvi socialni sistem, v katerem otrok zivi in ki s svojimi znacilnostmi
vpliva na osebnost otroka v vseh fazah njegovega razvoja. Star§i so pomembni drugi, ki
dolocajo svet, ki ga mora otrok internalizirati. Otrok si pomembnih drugih ne more izbrati;
internalizirati mora svet, ki ga pomembni drugi dolocajo zan;.

Pomembni drugi modificirajo otrokov svet dvakrat- kot pripadniki neke kulture in s svojo
lastno zivljenjsko zgodovino. Svet pomembnih drugih je za otroka edina objektivna
stvarnost.

Prvi otrokov svet se konstruira v primarni socializaciji. Otrok si pridobi zaupanje v
pomembne druge kot osebnosti in zaupanje v to, da je svet takSen, kot so ga dolo¢ili oni.

V tem okviru se odvijajo tri vrste modifikacij, ki jo opravijo pomembni drugi. Najprej
osebno, kot ljudje, starsi.

Druga modifikacija je modifikacija za druzbo, otrok se mora nauciti razvijanja osebnosti in
vseh tistih tehnik in znanj, ki jih potrebuje za vrascanje v druzbo.

Tretja modifikacija je modifikacija za druzino, ki jo Gabi Cacinovi¢ Vogringi¢ (1998: 24)
posebej izpostavlja. Otrok se mora nauciti vlog v druzini; vloga v druzini, delez pri
vzdrZzevanju prvega socialnega sistema, ki ga otrok spozna, je pomemben element v
procesu osebnostnega razvoja. Socializacija je najprej socializacija za druzino.

Socializacija otroku nalaga, da se vzivi v vlogo, da vzpostavi toleranco do dvoumnosti in
distanco v vlogi, da bi razvil svojo enkratnost, da bi se razmejil od pri¢akovanj drugih, tako
da bi vendar ostal vklju¢en v druzino (Caginovié- Vogringi¢, 1992: 97).

Za razumevanje procesa socializacije v druzini je izredno pomemben koncept dveh
primarnih sposobnosti, ki ju druzina potrebuje in ju otrok mora razviti v druzini. To sta
sposobnost za ljubezen in sposobnost za pogajanje. Prav sposobnost za pogajanje prinese
novo dimenzijo v povezovanje socializacije z nalogo druzine, da omogoc¢i vsakemu ¢lanu
dovolj dobro avtonomijo in dovolj dobro povezanost. Pogajanje ustvarja hkrati moznost za
edinstvenost in prostor za soocenje.

Socializacija v druzinski skupini je torej posebna, ker se mora vsak otrok spoprijeti s

sposobnostjo za ljubezen in za pogajanje v svoji druzini z izidom, ki ga ima za njegovo
obvladanje teh tako pomembnih sposobnosti (Cacinovic- Vogrincic, 1998: 106).
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V procesu socializacije sta otrok in odrasli v interakciji, ki jo, poleg tencij obeh, dolocajo
tudi potrebe, strahovi in konflikti posameznikov (Caéinovi¢- Vogrinéi¢, 1992: 15).

Pravica do resni¢nosti nam omogoca, da poimenujemo in bolje vidimo najpomembne;jsi
vidik druzinske naloge, da na svoj poseben nacin obvlada neskon¢no raznolikost
individualnih razlik in ustvari sistem, ki bo posamezniku omogo¢il soocenje in odgovornost
za soocenje.

Gre za pravico otroka, ¢loveka, da ga ne prezremo, da ga vidimo, sliSimo, da ga jemljemo
resno. Clovek potrebuje v druzini izkusnjo, da lahko pove, kdo je, kaj Zeli in da sprejme
enako sporocilo od drugega, da bi se naucil ziveti drug z drugim in ne drug proti drugemu.
Temeljni obcutek lastne vrednosti se lahko zgradi le na izkusnji, da si smel in mogel izraziti
svoja Custva, misli, zelje, da si jih soocil v odnosih z ljudmi, prevzel odgovornost zanje, se
jih ucil obvladovati in spremeniti (Caginovié- Vogrinéic, 1995: 123).

Stierlin (v Caginovi¢ Vogringi¢, 1992: 50) pojmuje druzino kot osrednjo socializacijsko
instanco za Cloveka. V njej se otroku inducirajo v druzbi pricakovane vloge. Do motenj v
socializacijskem procesu pride, kot pravi sam, ¢e je druzinski sistem premalo trden oz.
prevec konflikten.

Pomemben vidik socializacije v druZini je Mertensov koncept »sposobnosti za konflikt«. V
druzini je mogoce tvegati konflikte, ¢e so jasno postavljeni pogoji za to, da ne ogrozajo
usodo posameznika ali skupine. Sposobnost za konflikt pomeni pridobljeno, nauceno
sposobnost posameznika, da zazna konflikt za motenimi interakcijami in komunikacijami,
ga prepozna in se z njim sooci, da bi ga bodisi zacel reSevati, bodisi zmogel z njim Ziveti. V
druzini se lahko nau¢imo ve¢ ali manj sposobnosti za konflikt, lahko se nauc¢imo tudi
negirati in potlacevati konflikte. Ena prvih ¢lovekovih izkuSenj je, da je konflikt bolje
potlaciti ali vsaj zamolcati, saj izrazanje konflikta ogroza posameznika in druzino. Torej je
alternativa »sposobnost za konflikt« nova, neobi¢ajna alternativa (Cac¢inovi¢- Vogringic,
1999/00: 22).

2.4. RAZVIDNOST DRUZINSKE SKUPINE

Gre za nalogo druZine, da zagotovi otroku pravico do resni¢nosti, da bi dobil dovolj
obcutka lastne vrednosti za ucenje avtonomije in povezanosti, za ravnotezje skrbi zase s
skrbjo za druge. Za to potrebujemo odnose, v katerih je dovolj prostora za clovekovo
resni¢nost; da imamo dovolj prostora in moznosti, da vedno znova povemo kdo smo in kaj
zelimo ter to podelimo z drugimi, da bi skupaj bolje razbrali in razlocili zapletenost
odnosov, v katerih odlo¢amo.

Gabi Cacinovié- Vogrinéi¢ (1992: 99) uporablja pojem razvidnosti v dobesednem pomenu.
Gre za poimenovanje, odkrivanje, izpostavljanje znacilnosti psihodinami¢nih procesov v
druzini, njene strukture in interakcije.

Razvidni so tisti procesi v druzini, tiste znacilnosti, s katerimi se je mogoce soociti, ki jih je
mogoce komunicirati, s katerimi se je mogocCe spoprijeti. Razvidne so tiste znacilnosti
dogajanja, o katerih se druzina lahko osvesti.

Razvidnost ne pomeni preprosto le ve¢ informacij. V druzinski skupini nikoli ne more iti
preprosto le za to, da o njej ve€¢ vemo. Vedno gre tudi za to, kako skupina z razvidnostjo
ravna, v skupini je lahko razvidno le tisto, na kar lahko in kolikor lahko vsi ¢lani pristanejo.
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Gabi Caginovié- Vogrinéi¢ (1995: 127) uporablja pojem razvidnosti, da bi oznacila tisto,
kar je v druzini mogoCe prepoznati in sporo€iti. V izkustveni terapiji W. Kemplerja
govorimo o razvidnem, ko pravimo, kako pomembno je, da imamo v druzini vedno znova
moznost, da povemo, kdo smo in kaj zelimo, da to podelimo z drugimi, da bi skupaj bolje
razbrali in razlo€ili kompleksnost odnosov, v katerih odlo¢amo.

Razvidnost govori o tem, da moramo bolje videti resni¢nost, da bi jo mogli spreminjati.
Stierlinov koncept odnosne individualizacije pokaze, da je mogoca le, ¢e so mogoca sprava,
solidarnost, povezanost z resni¢nostjo drugega.

Virginia Satir (v Caginovi¢- Vogrini¢, 1992: 102) pravi, da se le ena desetina vsega
dogajanja v druzini dogaja na ravni ozaveSCenega. Poudarja, da clovek potrebuje
razvidnejSo druzino, saj le tako dobi moznost za poseganje in spreminjanje druzbe.

Razvidnost implicira ustvarjanje pogojev za razvidnost, oziroma za to, da se v druzini ti
pogoji vedno znova vzpostavijo. To pomeni, da podzavestni strahovi in konflikti starSev ne
zahtevajo pravil sozitja, ki so zgolj obrambe, da torej »zgodovina poskusov in zmot«
vzpostavi pravila in zariSe meje, ki omogocajo spremembe. Lahko bi rekli, da je razvidnost
odvisna od tega, koliko sposobnosti za progresivno resevanje konfliktov se lahko ¢lan nauci
v svoji druzini. Sposobnost za konflikt predpostavlja odnose, katerih dvoumnost je mogoce
prepoznati in razreSevati. Progresivno resevanje konfliktov v druzini je dejanje skupine in
torej predstavlja tako pozitiven kot negativen feedback ter moznost za komunikacijo in
pravila.

Razvidnost je rezultat ustvarjanja komunikacija oziroma metakomunikacije, ki zagotavlja
doloceno stopnjo zadovoljevanja potreb posameznika in druzine ter pravila in strukturo
modi, ki metakomunikacijo omogo¢ajo (Ca¢inovi¢- Vogrinéi¢, 1992: 210).

Kadar je druzina pred spremembo, se vpraSanje razvidnosti druzine pogosto zaostri.
Razvidno vedno znova definira druzina. Pomembno je, da ima v druzini vsak posamezen
¢lan vedno moznost, da pove kaj Zeli in vse to podeli z drugimi ¢lani, saj na ta nacin bolje
razberemo in razlo¢imo kompleksnost odnosov o katerih zelimo odloc¢ati. Da bi resni¢nost
zmogli spreminjati, jo moramo bolje videti in spoznati. To pa pomeni, da je razvidnost
mogoca le, ¢e je mogoca sprava, solidarnost ter povezanost z resnicnostjo drugega
(Cacinovid- Vogrin¢i¢, 1995: 123).

V vsaki druzini je treba razvidnost vedno znova opredeliti. Druzine bi bilo mogoce
razvrstiti po stopnji razvidnosti, ki jo zmorejo, od psihoti¢nih in nevroti¢énih druzin do
odprtih druzin, ki temeljijo na progresivnem resevanju konfliktov. Mozna razvidnost v
odprtih druzinah je razvidnost, ki jo potrebujemo za dogovarjanje in skupno iskanje. Gre za
odkrivanje druzinske stvarnosti, kar pa omogocajo komunikacijske poti, fleksibilna
struktura moéi in razvidnost usmerjenosti druzinskih ciljev (Cacinovié- Vogrinéi¢, 1992:
210).

2.5. DRUZINA KOT INTERAKCIJSKI SISTEM
2.5.1. ZADOVOLJEVANJE POTREB V DRUZINI

Za vsakega cCloveka je druzina prvi socialni sistem v katerem zacne poimenovati,
prepoznavati svoje potrebe, se u¢i z njimi ravnati, jih izraziti in zadovoljiti.
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V druzini soobstajajo individualne potrebe starSev in otrok, ki ze nosijo pecat druzinske
skupine, s skupinskimi potrebami, s potrebami druzinske skupine. V druzini vedno znova
nastajajo nasprotja med individualnimi potrebami posameznika in nujnostjo, da se
druZzinska skupina ohrani, da se kot potrebe skupine zadovoljijo druzinske potrebe, potrebe,
ki so jih v druzini izoblikovali. Zadovoljevanje potreb posameznika pa vsakokrat postavlja
vsakemu ¢lanu druzine vpraSanje, kolikSen in kakSen je njegov prispevek k ohranitvi
druzinske skupine ter kaksna je njegova vloga pri zadovoljevanju druzinskih potreb.

Star$i potrebe svojih otrok mnogokrat dozivljajo kot konfliktne in otroku vsakokrat
posredujejo tudi svojo interpretacijo njegovih potreb. Mara Selvini- Palazzoli (v Cainovig-
Vogrin¢i¢ 1992: 109) govori o iskanju in vzpostavljanju druzinske modifikacije potreb, za
kar pa je potrebna nenehna komunikacija med starsi in otrokom, ki omogoca »poskuse in
zmote«.

Zadovoljevanje potreb pomeni odkrivanje lastnih potreb in pristajanje na potrebe drugih,
katerega rezultat mora biti komunikacija, ki omogoca hkrati enkratnost in integriranost v
druzino. Vedno pa je vprasanje, koliko vzivljanja v potrebe drugega omogoca neka
specificna druzinska skupina, kateri so tisti mehanizmi, ki v druzini usklajujejo
zadovoljevanje potreb.

Ce bo otrokova osebna interpretacija potreb starSev ogrozala starSe, bodo le-ti zaceli
omejevati potrebe otroka in mu ponujali svojo, zanje sprejemljivo interpretacijo njegovih
potreb.

Star$i se med seboj razlikujejo po tem, koliko prepoznavanja lastnih potreb, konfliktov in
tesnob tvegajo v odnosu do otroka.

Psiholoska definicija druzine govori o u¢enju, omogocanju in obvladovanju dveh temeljnih
potreb Cloveka- potrebe po avtonomiji in potrebe po povezanosti. Vsak ¢lovek potrebuje
oboje, avtonomijo in povezanost. Avtonomijo v odkrivanju svoje edinstvenosti, svojih
potencialov in neodvisnosti. In hkrati povezanost, izku$njo, da smo drugim pomembni, da
nas potrebujejo, da imamo radi in da imajo drugi radi nas. In druzina je socialna skupina,
kjer se zacne uenje za avtonomijo in povezanost. Vse Zivljenje iS¢emo ravnotezje med
skrbjo zase in skrbjo za druge.

Berger (v Cacinovié- Vogringi¢, 1992: 111) je napravil poskus sinteze ¢lovekovih potreb
in jih razdelil v tri sklope:

- potreba po pripadnosti,

- potreba po smislu ali upanju,

- potreba po izraZzanju nezadovoljstva.

Njegov model je oblikovan za terapevtsko prakso, nam pa hkrati ponuja moZen odgovor za
druzinsko skupino, na katero se Clovek obraca, da bi v njej zadovoljil potrebo po
pripadnosti, da bi osmislil svoje zivljenje in v njem razbral nezadovoljstvo, neuresnicenost.

Po Bergerju obstaja med temi tremi stanji reverzibilna vez.

Pozitivna pripadnost in upanje lahko ne glede na konkretno obliko in vsebino vzdrzita
veliko napetost v predmetu nezadovoljstva, tako da ta ne premaga preostalih dveh
sektorjev.
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Tisti ljudje, ki so trdno ukoreninjeni v neki skupini, npr. v druzini ali zakonu, lahko
kontrolirajo svoja nezadovoljstva, tudi e je potreba po smislu ali upanju na nicelni tocki,
Se bolj pa, ¢e se zacne polniti z energijo. Prav tako opazimo, da ljudje, ki so zelo zavzeto
povezani z nekimi nalogami ali idejami, lahko zdrzijo veliko odpovedovanja na podrocju
pripadnosti in nezadovoljstva, ob¢asno pa tudi njih preplavijo obcutki izoliranosti in
nezadovoljstva. Prevelika izolacija, premoc¢no nezadovoljstvo in obup, pa lahko
posameznika vodi k propadu.

Zato je potrebno, da se v zgodovini druZine, skozi interakcijo in komunikacijo, ustvarijo
pogoji za pozitivno zadovoljitev teh potreb oziroma, da se ustvari ravnotezje, ki v druzini
preprecuje, da bi posameznik »zapadel« v nezadovoljstvo.

Vsaka druzina mora izoblikovati motive in cilje tako, da omogoca posameznim ¢lanom
zadovoljevanje potreb po pripadnosti in smislu ter hkrati kontrolo nezadovoljstva.

Zelo soroden koncept druzinskih potreb konceptu Bergerjevega pojmovanja, sta razvijala
Kantor in Lehr (v Caginovié- Vogrin¢i¢ 1992: 113). Potrebe formulirata kot dimenzije
ciljev. Vse interakcije v druzini tako sluzijo zadovoljevanju Custvene povezanosti, moci in
smisla. To so cilji, ki jih posameznik mora zadovoljiti, to pa pomeni, da se mora druzina
organizirati tako, da mu to omogoci.

Custvena povezanost se nanasa na &lovekovo potrebo, da doZivi intimnost in varno zaséito.
Moc¢ se nana$a na svobodo, da se ¢lovek sam odloci, kaj hoc¢e in na moznost, da to tudi
doseze. Potreba po smislu pa pomeni iskanje odgovorov na vpraSanje kdo in kaj smo.

V druzini se mora natan¢no uravnavati, kako se je mogoce drug drugemu priblizati in kako
se odlociti, kaksna bliZina je mozna in kje so meje.

Druzina mora izdelati strategije, ki pomenijo konkretno uravnavanje distance in konkretno
povezovanje dimenzij dostopa z dimenzijami ciljev. Paziti moramo, da v osnovi vedno
»benigne« strategije ne vodijo v toge meje med podsistemi ali pa te meje briSejo in
otezkoCajo razvoj identitete posameznik. Skozi strategije se namre¢ obicajno oblikuje
hierarhija, ki dolo¢a kdo ima ve¢ svobode in kdo ve¢ omejitev.

Vedno obstaja nevarnost, da »benigno« zasnovane strategije ne zadovoljujejo potreb
kakega druzinskega ¢lana, zato mora druzina oblikovati nekaj relativno trajnih pravil.

Prav tako je potrebno ustvarjati moznosti za spreminjanje, ki jo ¢lani druzine v druZini in za
druZino potrebujejo.

Kantor in Lehr dodajata druzinskim potrebam nov pojem in sicer govorita o druzinskih
temah, s ¢imer oznacujeta konkretne podcilje, h katerim tezijo ljudje v konkretni druzini in
predstavljajo konkretizacijo abstraktnih ciljev ¢ustvene povezanosti, moci in smisla.

Gabi Caginovié- Vogrin¢i¢ (1992: 115) navaja koncept druzinskih potreb francoskega
sociologa Chaumbard de Lauwenu, ki je s svojim konceptom druzinskih potreb izrazil
pogoje, ki v druzinski skupini morajo biti zadovoljeni, da bi druzina lahko obstala in se
razvijala. Gabi Caginovié- Vogrinéi¢ je ta koncept uporabila in ga razvila, ker je bilo z njim
mogoce eksplicirati usmerjenost druzine v celoti, oziroma medsebojno odvisnost
motivacije posameznika v druzini in skupnih druzinskih motivov.

Taksna razlaga druzinskih potreb je uporabna za zavestno spoprijemanje z dogajanjem v
druZini.
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Druzina uravnava svoje zivljenje tudi preko zavestno oblikovanih skupnih ciljev. Tu se
pojavlja vprasanje, ali prepoznavanje druzinskih ciljev prispeva k temu, da ¢lan druZine
bolje razloci svoj prispevek k druzinskim potrebam in smisel svoje vloge.

V tem konceptu druzinskih potreb Gabi Cacinovi¢- Vogrin¢i¢ so najprej navedene tiste
potrebe, ki predstavljajo minimum za obstoj druzine: potrebe po neizogibni gmotni osnovi,
prostoru za skupno Zivljenje, ¢asu za skupno Zivljenje in varnosti.

Druga skupina petih potreb razvija pogoje za rast in razvoj druzine; da se vedno znova
vzpostavi skladnost med vsemi druzinskimi c¢lani, potrebe po demokraticnih odnosih,
komuniciranju, socialnih stikih in upostevanosti v okolju, v katerem druZina zivi ter potrebe
po izobrazbi in obvescenosti.

Clani druzine morajo imeti dovolj moznosti, da izrazijo konflikte, da v demokrati¢nem
dialogu preoblikujejo tradicionalne druZinske vloge v druzini in tudi v druzbi. S tem pa na
novo oblikujejo tudi razmerja med druzino in okoljem.

Tako organizacija kot zadovoljevanje potreb v druzini je odvisno od odnosov med mozem
in Zeno, med materjo in ofetom. Otroka v druZini priCakata starSa s celoto zavestnih,
deloma osvescenih ter podzavestnih pri¢akovanj, ki zadevajo njun medsebojni odnos. Med
star§i in otrokom se zacne ucenje tistega, kar je za druzino sprejemljivo v mnogih
podrobnostih skupnega zivljenja.

2.5.2. ODZIVANJE NA SPREMEMBE

Vsaka druzina je svet zase, ima svoje posebne znacilnosti, pravila in oblikovane odnose, ki
veljajo med c¢lani. Njeno ravnovesje pa lahko porusijo Stevilni dejavniki, kot so bolezen,
brezposelnost, rojstvo novega ¢lana, smrt katerega izmed druZinskih ¢lanov. Ob nastopu
kriznih razmer tako poskusajo druzine odkriti nacin za vnovicno vzpostavitev ravnovesja
(Asen, 1995: 11).

Kantor, Lehr ter Skynner (v Caéinovié- Vogrinéi¢, 1992: 117) so le trije izmed mnogih, ki
utemeljujejo razlago delovanja druzine na konceptih feedbacka in homeostaze. Ce je
druZina opredeljena kot socialni sistem, ki je organizacijsko kompleksen, odprt, prilagodljiv
in informacijski, potem je feedback klju¢ni koncept njegovega delovanja. Socialni sistem
potrebuje nenehne informacije o tem, kaj se dogaja v posameznih delih sistema, da se tako
lahko prilagodi spremembi.

Koncept homeostaze v druzini pomeni, da druzinski sistem deluje tako, da ohranja stanje
oziroma da vedno znova vzpostavlja ravnotezje. Mehanizem, ki omogoca homeostazo je
feedback.

Po teoriji sistemov vsak socialni sistem potrebuje za prezivetje dva mehanizma- tako
negativni kot pozitivni feedback. Negativni feedback vzdrzuje stabilnost in stalnost
sistema, sluzi kontroli napak, minimizira deviacije. Kantor in Lehr (v  Caginovié-
Vogrinci¢, 1992: 118) predlagata, da bi namesto pojma negativni feedback raje uporabili
pojem feedback za vzdrzevanje in stabilnost. Laing in Esterson poudarjata, da vsaka
druzina, ki zeli ostati skupaj, za ohranitev potrebuje mehanizem negativnega ali
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stalnostnega feedbacka. Potrebuje kontrolo nad vsem kar jo lahko ogroza v skupini in zunaj
nje.

Vendar pa vsak druzinski sistem za svoje prezivetje potrebuje tudi spremembo strukture in
prilagajanje na spreminjajoce se zahteve. To pa mu omogoca pozitivni feedback ali kot
predlagata Kantor in Lehr feedback spreminjanja. Le ta povecuje deviacije, ustvarja
neravnovesje v sistemu in omogoca njegovo spreminjanje..

Speer (v Cadinovié- Vogrin¢i¢, 1992: 118) sodi, da je pozitivni feedback vir rasti, inovacij
in ustvarjalnosti v druzini. Vendar tako kot Watzlawick misli, da je negativni feedback
znacilen za motene druzine, ki se morajo boriti za prezivetje, tako da se upirajo sleherni
spremembi.

Do sedaj opravljene raziskave kaZejo, da vsaka, tako potencialno bolna kot potencialno
zdrava druzina, uporablja oba mehanizma fedbacka, ki v specifi¢ni skupini uresnicujeta
znacilno stopnjo stalnosti in spreminjanja.

Mara Selvini Palazzoli in Minuchina (v Caginovié- Vogringi¢, 1992: 118) izhajata iz svojih
terapevtskih izkuSenj in ugotavljata, da prihajajo po terapevtsko pomo¢ predvsem druzine v
katerih prevladujejo mehanizmi negativnega feedbacka.

Komunikacija o potrebah, ki ima pomen negativnega feedbacka, pomeni tisto, kar je v
druZzini dopustno, kar ne ogroza stalnosti in ne rusi homeostaze.

Pojem druzinske homeostaze je uvedel Don Jackson, ko je pri delu z druzinami
psihiatricnih pacientov opazil, da izboljSanju stanja identificiranega pacienta sledi
mobilizacija drugih druzinskih ¢lanov, da bi izboljSanje preprecili ali omilili. Sklepal je, da
pacientovi simptomi vzdrzujejo delovanje druzinskega sistema. Ce je bilo delovanje
druzinskega sistema ogrozeno, je druzina, da bi ohranila ravnotezje, vzpostavila nova
pravila.

Koncept homeostaze je formuliral Haley (v Cacinovié- Vogringi¢, 1992: 118): »de
organizem nakaze spremembo v odnosu do drugega organizma, bo drugi deloval na prvega
tako, da bo skuSal modificirati ali zmanjSati spremembo. Koncept homeostaze v druZini
pomeni, da druzinski sistem deluje tako, da ohranja stanje oziroma da vedno znova
vzpostavlja ravnotezje.

Homeostaza, pozitivni in negativni feedback nas zanimajo predvsem kot mehanizmi
razreSevanja protislovij med individualnimi potrebami in potrebami druzine.

2.5.3. SPOPRIJEMANJE S POTREBAMI

Vsaka druzina ima svoj poseben nacin ravnanja s potrebami ¢lanov. Druzine se med seboj
razlikujejo po tem, koliko lahko posameznik spreminja druzinski sistem in tako zadovolji
svoje potrebe ali pa prispeva k potrebam druzine.

Kantor in Lehr (v Caginovié- Vogrin¢i¢ 1992: 119-124) razlikujeta tri tipe druZine in sicer:

- zaprta druzina,
- poljubna druzina,
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- odprta druzina.

Lahko recemo, da imajo zaprte, poljubne in odprte druzine razli¢ne potrebe in razli¢no
doloc¢ene moznosti posameznika, da svoje potrebe izrazi in zadovolji.

Bistvena razlika med njimi je v nacinu odzivanja na spremembe, ki se porajajo v sistemu
samem ali zunaj njega.

Zaprta druzina: V teh druzinah se vzpostavljajo in vzdrZujejo toge meje, prevladujejo
nespremenjena pravila, skladne norme in vrednote, preprecuje se vsakr$no spremembo. Vse
to ne dovoljuje izrazanja in zadovoljevanja potreb posameznika in druzine. Pri tem pa je
mozno dvoje in sicer: posameznik svojih potreb ne more razmejiti od potreb drugih ¢lanov,
lahko pa je s svojimi potrebami izlocen in nepovezan z druzino.

V druzini je dopustna le tak$na razvidnost, ki omogoca brezpogojno pristajanje na dana
pravila igre.

Kantor in Lehr navajata opis optimalnega, idealnega ravnanja zaprte druzine za dosego
ciljev Custvene povezanosti, moci in smisla. Zaprte druzine odlikuje stabilnost ¢ustvenih
odnosov. Tezi k resnemu in iskrenemu Custvovanju, ki ima prednost pred strastjo in
izbruhi. Vezi so globoke, trajne, vendar obvladane. V optimalni zaprti druzini so teznje po
moci urejene z vertikalno strukturo, vsak se trudi, kolikor more. Vztrajnost in disciplina se
spostujeta. Idealna zaprta druzina ima tudi stalne, enotne in jasne ideale, ki so povezujoci in
nespremenljivi.

Poljubna druZzina: Lahko jim re¢emo tudi anarhic¢ne, saj so tako prilagodljive in fleksibilne,
da ne morejo vzpostaviti identitete in kontinuitete te identitete. Kaos je tisti, ki onemogoca
soofenje z lastnimi potrebami. Notranje meje, hierarhi¢ne koalicije in podsistemi se
nenehno menjavajo. To za posameznega ¢lana pomeni, da lahko dela kar hoce ali pa, da je
skupaj z drugimi ujet v kaos.

Kantor in Lehr tudi za poljubne druzine, torej tiste druzine, ki gradijo ravnotezje na
pozitivnem feedbacku, opisujeta idealne, optimalne znacilnosti v ravnanju s potrebami.
Gojijo se eksplorativna Custva, strasti so zaZelene, ¢ustvovanj ni¢ ne omejuje in obsegajo
vse stopnje- vse je dovoljeno- od neznosti do histeri¢nih izbruhov.

Prednost imata inspiracija in ustvarjalnost. Individualna izbira ima prednost, saj je geslo
take druzine »odkrij sebe in svoje moznosti«. SooCenja in rivalstva ni, ker je za vso
samovoljno raznolikost dovolj prostora. Pod geslom »bodi ustvarjalen« so mozne vse
razlage, spodbujajo se razburljive, nove in nenavadne resitve.

Odprta druzina: v druzini se omogoca spreminjanje, saj je dovolj razvidna fleksibilna
struktura meja, podsistemov in obstojecih hierarhij oziroma vlog. Povezanost med ¢lani pa
omogofa prepoznavanje in pristajanje na potrebe drugega, pri Cemer izkustvo
nezadovoljstva ni usodno.

V tipologiji Kantorja in Lehra je odprta druzina tista, ki svojo homeostazo gradi na obeh
feedbackih, tako na feedbacku spreminjanja kot na feedbacku konstantnosti. Njun opis
optimalno odprte druzine: Clani i$¢ejo intimnost in zaiito, ki sta prilagodljivi. Custva se
izrazajo bolj odkrito kot v zaprtih druzinah. Clani se spodbujajo k izrazanju iskrenih misli
in Custev. Dovoljena so vsa Custva, pod pogojem, da so resni¢na. Odprt sistem iSce nova
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izkustva. Geslo je deliti ¢ustva z vsemi in jih ne zadrzevati zase. Vsi ¢lani druzine izrazijo
svoje potrebe. V druzini velja geslo »prepricuj, ne vsiljuj«, ki uravnava sodelovanje med
avtonomnimi ¢lani.

Vsako odkrivanje potreb posameznika je odkrivanje individualnih potreb v druzini, v
soofenju s potrebami drugih in znotraj meja in moznosti, ki se postavljajo za ohranitev
druzine, ki pa se mora vedno znova spreminjati. Zato je pomembno odkriti, koliko
moznosti ima posameznik, da odkrije svoje potrebe in se tako razmeji od drugih, da bi
lahko z njimi sodeloval.

Ce Zelimo prispevati k odkrivanju druzinske stvarnosti, je pomembno vprasanje o potrebah
posameznika v druzini in o potrebah druZine.

V vsakdanjem zivljenju druzine je potrebno podrobneje raziskati organizacijo druzine za
prepoznavanje, izrazanje in zadovoljevanje potreb v komunikacijah in hierarhiji moci,
znacilnih za druzino.

2.6. USTVARJANJE STRUKTURE V DRUZINI

Kot pravi Mara Selvini Palazzoli (v Cacinovié- Vogrinéi¢ 1992: 125) ima vsaka druzina
svojo enkratno, posebno zgodovino poskusov in zmot, v kateri se druzinska skupina
strukturira.

Druzina potrebuje strukturo, ki se skozi njeno zgodovino, postopno izoblikuje. Potrebuje jo
zato, da bi se lahko ohranila in hkrati, da bi lahko tvegala spremembe.

Druzina se strukturira, ko se odnosi v njej izoblikujejo in relativno ustalijo, da bi skupina
lahko dosegla svoje cilje oziroma zadovoljevala potrebe posameznikov in skupine v celoti.
Gre za konstituiranje druZine v Casu in prostoru. Strukturne znacilnosti pa so ¢lanom
deloma razvidne, transparentne, deloma ostajajo podzavestne.

V svoji zgodovini prehaja druzina skozi vrsto znadilnih razvojnih stopenj in vsaka od teh
faz zahteva spreminjanje strukture.

Torej spreminjanje skozi zgodovino druzine zahteva strukturo, ki nosi v sebi moznosti
prilagajanja posameznim razvojnim fazam.

V druzinsko strukturo je mogoce zavestno poseci Sele takrat, ko je posamezniku in tudi
sami skupini, razvidna.

R. Skynner (v Caéinovié- Vogrin¢i¢ 1992: 128) poudarja, da je naloga druZine tudi prenesti
strukturne vzorce na novo generacijo saj se s tem zagotovi tako ¢lovesko kot druzinsko
kontinuiteto.

2.6.1. VLOGE V DRUZINI

Skozi zgodovino posamezne druzine se izoblikujejo vloge. Vloge v druzini so relativno
trajne. Izoblikujejo se glede na delitev dela, znacilnosti komuniciranja, ¢ustvenih odnosov.
Skozi prehode v nova zivljenjska obdobja, ob spremembah v druZini, pa je nujno
prestrukturiranje, ki zahteva tudi spremembo vlog.
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Z vlogami, ki jih ima posameznik v neki situaciji, izraza sebe. Obenem pa je z vlogami
drugih v druZzini strukturiran socialni sistem okrog posameznika.

Socialna vloga se gradi na napetosti med tem, kar posameznik igra navzven in tistim, kar
ob tem sam misli in doZzivlja. Predpostavlja se, da vsak posameznik v neki vlogi nekoliko
ponotranji pri¢akovanja in norme delovanja, ki jih vsebuje nek polozaj. (Nastran-Ule, 1994:
377)

Lidz navaja tri pogoje, ki v druzinski skupini morajo biti zagotovljeni, da bi se otrok v njej
lahko razvijal: koalicija starsev oz. enotnost in povezanost, ohranitev medgeneracijskih
razlik, sprejemanje vioge lastnega spola.

Lidzev koncept koalicije med starsema pomeni enotnost in povezanost, to, da starSa drug
drugega podpirata v svojih vlogah, se upostevata in ob tem ustvarita pogoje, da se vlogi
zakoncev in vlogi starSev ne izkljuCujeta, temve¢ dopolnjujeta. S koalicijo tudi
onemogocita otroku, da bi razbil starSevsko diado. Ob tem dodaja avtor Se pomembno
ohranitev generacijskih razlik, kar pomeni, da starsi pri zadovoljevanju svojih potreb ne
smejo postati odvisni od svojih otrok. Otrok potrebuje svojo odvisnost od starSev, da bi se
pocutil varnega in bi lahko mobiliziral vse svoje moci za lastni razvoj. Predstavlja pogoj za
oblikovanje vloge otroka v druZzini in ni v konfliktu z vlogo nobenega izmed starSev.

Tretji pogoj pa je sprejemanje vioge lastnega spola. Otrok si mora v druzini pridobiti
dovolj gotovosti v spolni identiteti (Caginovié- Vogrinéi¢, 1992:41-43).

Richter (v Caginovié- Vogring¢i¢, 1992: 44) je oblikoval koncept vioge otroka kot
razbremenjevalca v konfliktu roditelja ali med roditeljema. Govori o tem, da lastni konflikti
motivirajo starSe, da otroku vsiljujejo vlogo nadomestka za partnerja ali pa vlogo enega
aspekta lastnega jaza. V tem vidi Richter transferne procese in narcisti¢ne projekcije. Oba
mehanizma dobita v socialnopsiholoskem kontekstu male skupine nov pomen: v interakciji
v druzini se na osnovi poskusov in zmot oblikujejo vloge- vloge se dodeljujejo ali
sprejemajo tako, da sluzijo obrambnim procesom.

Vlogo vsakega ¢lana druzine dolocajo tako mnogi splosni kot osebni dejavniki. Pri tem ne
smemo pozabiti na socialno kulturne vrednote, zasedanje mesta v druzini, osebnostne
znacilnosti in tudi potrebe vsakega posameznika.

Druzinske vloge pa oznacujejo Se mnoga druga, bolj intimna in osebna dogajanja med
¢lani. Vlogo vsakega ¢lana druzine namre¢ lahko razpoznavamo le prek njegovega odnosa
do drugih.

Ob vsem tem pa ni pomembno le to, kako ¢lan druzine sam dozivlja svojo vlogo;
mnogokrat so odlocilnejSe predstave in potrebe drugih.

Prav zato ker je vloga posameznega Clana dolocena z odnosi drugih ¢lanov druZine,
prevzema v druzini vsakdo vec vlog hkrati. Te vloge pa se lahko med seboj zelo razlikujejo
(na primer: vloga matere, Zene, gospodinje). Tako lahko vloga v druzini spodbuja razvoj
mnogih osebnostnih potez in je vir zelo razlicnih izkuSen;.

Vloga, ki jo prevzame ¢lan druzine, pomembno vpliva na njegovo dozivljanje sebe in svoje
vrednosti, na gradnjo njegove identitete in na osebnostno rast. Prav tako pa lahko druzinska
vloga zelo odlo¢ilno vpliva tudi na to, kaksno vlogo prevzema c¢lovek v odnosih z ljudmi
zunaj druzinskega kroga in na njegovo pocutje v odnosih, v katere vstopa v zivljenju zunaj
druzine (Zmuc Tomori, 1994: 19-23).
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Vloge so medsebojno povezane, soustvarjajo se v interakcijah med ¢lani druzine. Tisto kar
za nekoga pomeni pri¢akovanje, je za drugega obveznost. Pogovor o vlogah v druzini je
zato pomemben, saj omogoca prostor za pogovor, za odkrivanje in za spremembe.

2.6.2. MEJE, PODSISTEMI

Ceprav je druzina intimna skupnost, njena notranja organizacija ni nikoli prepuscena le
volji posameznih ¢lanov, ampak je vedno dolocena. Opredeljena je z druzbenimi pravili, ki
odsevajo sploSnejSe druzbene determinante (Flere, 1995: 126).

S. Minuchin (v Caginovié- Vogrin¢i¢, 1992: 137) izenaluje meje s pravili; meje
podsistemov so pravila, ki dolocajo, kdo v sistemu sodeluje in kako. Njihova funkcija je, da

S¢itijo diferenciacijo sistema.

R. Skynner (1993) definira mejo kot obmocje na zunanjem robu podsistema, kot tocke
prehoda, kjer se znalilnosti sistema spremenijo. Poudarek je torej dobesedno na meji.
Izredno pomembno funkcijo druzine vidi Skynner v tem, da posamezniku omogoci, da
odkrije svoje meje in da se znotraj njih identificira. Otrok mora postopoma vedno bolj
razlikovati notranjost od zunanjosti, sebe od drugih in izkusiti, da so njegovi obcutki
znotraj meja. Otrok lahko vzpostavi in spozna meje le, ¢e so jasne tudi meje starSevskega
podsistema. Star$i, ki so si na jasnem o lastnih mejah in identiteti, ponujajo otroku odnos,
do katerega se lahko jasno opredeli.

Meje v druzini so lahko jasne, toge ali nejasne. So tiste, ki doloc¢ajo kako uspesno se bo
druZina prilagajala spremembam. DruZina potrebuje jasne meje, saj le- te omogocajo dovolj
varnosti za spreminjanje. Pretoge meje onemogocajo komunikacijo in mobilizacijo, saj
¢lani med seboj niso povezani, tezko najdejo oporo v druzini. Nejasne meje pa otezkocajo
avtonomijo, samostojnost in neodvisnost (Caginovié- Vogringi¢, 1992: 138)

2.7. HIERARHIJA SKUPINE
2.7.1. MOC V DRUZINI

Zgodovina ¢lovestva je zgodovina razrednih druzb, podrejati se in biti podrejen pa sta prav
tako temeljni smiselni izkustvi. Morda bi v sedanjem cCasu kdo pomislil, da moc¢ in
hierarhija ne sodita v druzino, vendar je to Se vedno pomembna tema, ko govorimo o
druzinski skupini.

Naloga danasnje druZzine, v kateri se odvijajo spremembe od avtoritarnih odnosov do
demokrati¢nih odnosov je zelo zahtevna. Giddens (2000: 103) poudarja, da v ospredje stopi
kakovost razmerja, s poudarkom na intimnosti in zamenja starSevsko avtoritarnost.
Namesto nje si obe strani Zelita obc¢utljivosti in razumevanja.

Catinovi¢eva (1998: 175,176) pa opozarja, da v druZinski skupini $e nismo ustvarili
razmer, ki omogoca sodelovanje vseh pri nac¢rtovanju in vodenju skupnega Zivljenja, saj le-
to zahteva sposobnost, da izrazimo konflikt, pokazemo svoja Custva in potrebe.
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Cromwell in Olson (v Caginovié- Vogrin¢i¢, 1992: 147) definirata mo¢ kot lastnost
sistema, kot aktualno zmoznost posameznika, da spremeni svoje vedenje drugih ¢lanov
sistema.

K tej definiciji Winter dodaja spremembo, ki definicijo smiselno razsirja; namesto
sposobnosti za spreminjanje vedenja drugega ¢lana sistema postavlja zmoznost ¢lana, da
povzro¢i nameravani ucinek, pri tem pa je nameravani uc¢inek lahko sprememba, lahko pa
tudi preprecevanje spremembe.

Boj za spreminjanje je osnovna tema psihodinamike v druzini. Poseben pecat pa ji daje
konflikt med moskim in Zensko ter star$i in otroki. Posameznikova mo¢, da poseze v
spreminjanje se veze v pravila in komunikacije, znacilne za druzino v zakonitosti
razmejevanja.

Haley, Minuchin pa tudi Skynner in drugi pripisujejo hierarhiji moci osrednjo ali vsaj zelo
pomembno vlogo.

Haley (v Cacinovi¢- Vogrin¢i¢, 1992: 151) pravi, da druzinska organizacija ni mozna, &e ni
hierarhi¢na. Vsaka druzina mora zato izdelati svoja pravila o tem kdo je v druzinski
hierarhicni lestvici pomembne;jsi. Izdelan hierarhi¢ni sistem je pomemben, ker je pogoj za
vzpostavljanje jasnih meja med podsistemi. Bolezenski simptomi nekaterih druzin so
posledica neustrezne reSitve hierarhi¢nih problemov ali posledica nejasnosti v razmejitvi
med posameznimi hierarhi¢nimi ravnmi znotraj druzine. Tak je primer koalicije roditelja z
otrokom. Tak$na druZina pogosto potrebuje pomoc¢ pri vzpostavljanju razvidne strukture
moci.

Kot vedno znova poudarja R. Skynner (1993); otrok se lahko vkljuci v druzino le, e je
njegova vloga jasno definirana in ¢e so meje, tudi meje moci, jasno zarisane. Otrok se mora
spoprijeti z neko trdno hierarhijo, saj mu le ta daje dovolj varnosti, da jo preizkusa, da
preizkuSa meje, ki so mu postavljene. Saj le, ¢e so meje dovolj trdne, lahko tvega in jih
napade.

Za otroka je manj usodno odrasti v nekoliko preozko postavljenih mejah, saj jih lahko
kasneje v Zivljenju razsiri. Ce pa meja ni izkusil, tudi ne more izkusiti svobode, avtonomije
in neodvisnosti.

Vprasanje moci in nemoci v soocenju med starSem in otrokom se pojavi ze ob prvem stiku
med njima, saj otrok vstopi v svet povsem odvisen in nemocen. Prostor, ki ga roditel]
zmore pustiti otroku za razvoj osebne identitete, je dejanje moci v odnosu do otroka, hkrati
pa tudi odraz polozaja roditelja v strukturi moci druZine.

V druzini se kaze mo¢ preko razporeditve vlog, z moznostjo in pravico do odlo¢anja, s
pravico do razli¢nih prednosti, z dolZznostjo za prilagajanje drugim druzinskim ¢lanom

Druzina, ki ima tako razporeditev moci, ki ustreza osebnim potrebam vseh clanov in je
hkrati skladna z njeno razvojno fazo in splosnimi objektivnimi okoli§¢inami, je trdna in
mocna v celoti. V taki druzini imajo ¢lani obCutek varnosti, predvidljivosti in zanesljivosti.
Druzina z ustrezno razporeditvijo moc¢i spodbuja k razvoju individualnosti in hkrati
povecuje pripadnost med druzinskimi ¢lani. Lazje premagujejo krize prehodov iz enega
razvojnega obdobja v drugega in se je sposobna bolj fleksibilno prerazporediti tudi ob
nepri¢akovanih zunanjih spremembah. Tudi v stresnih situacijah ravna uc¢inkovito in zna
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smiselno aktivirati vse ¢lane glede na njihove sposobnosti in stopnjo zrelosti ( Zmuc
Tomori, 1994: 33-34).

2.7.2. TIPI VODENJA DRUZINE

Spreminjanje avtoritativnih odnosov v druzini v demokrati¢ne odnose in vrednote je ena
najteZjih nalog danasnje druzine. Sprejemanje novih moZnosti in opus€anje Ze znanega je
Ze samo po sebi stresna situacija. Poleg tega pa v druzini Se nismo ustvarili razmer, ki bi
omogocala sodelovanje in soodgovornost vseh pri nacrtovanju in vodenju Zzivljenja.
Alternativna demokracija pa zahteva, da zmoremo izraziti konflikt, pokazati Custva,
spregledati stvarnost, ki jo v druzini ustvarjamo. Demokrati¢na delitev moci je lahko samo
skupen projekt starSev in otrok, kar pa zahteva, da svoje potrebe, Custva in konflikte, lahko
izrazi tudi otrok.

Druzinska stvarnost je tudi stvarnost otroka in njegova pravica do resni¢nosti, da se ga vidi
in slisi ter da dobi v druzini izkus$njo, da lahko pove kdo je in kaj Zeli, hkrati pa prejme
enako sporodilo od drugega (Ca¢inovié- Vogringi¢, 1995: 124).

Avtoritarno vodena druzina je zaprta druzina, avtoritarna hierarhija je njen nacin zivljenja,
ki pomeni zanjo tudi temeljni nacin zagotavljanja varnosti. Tudi »ucinkovita optimalna«
avtoritarna struktura moci zozuje moznosti vseh clanov skupine na vedno iste in
nespremenljive zahteve mesta, ki ga posameznik zavzema. Vse Zivljenje v druzini doloca
enim podrejanje in s tem zagotavljanje pogojev za prezivetje, drugemu pa samo
dominiranje.

Demokraticno vodena druzino lahko imenujemo tudi odprta druzina, druzina, ki za
vzdrzevanje demokrati¢ne strukture moci potrebuje oba mehanizma feedbacka. V njej je
omogoceno spreminjanje, vendar v dogovorjenih mejah. Vzdrzujejo se dane strukture,
vendar ne da bi se meje postavljale togo.

Kot menita Kantor in Lehr: vsesplosno sodelovanje v procesih odloc¢anja zagotavlja, da
pridejo vsi ¢lani druzine do besede, da se izrazijo vse potrebe in Zelje. Posameznik sme
odlocati o svoji usodi. Pravica ¢lana do avtonomije je v idealnem ravnotezZju z njegovo
sposobnostjo za dogovarjanje. Nasprotovanja, ki se pojavljajo, so nujni sestavni del
odloCanja, ne strinjanja in razprave samo utrjujejo sistem in so nujne pri reSevanju
problemov v druzini. Clani demokratiéne skupine skupaj definirajo ucinkovitost, ki
uposteva posameznika in temelji na moznosti skupine, da uposteva razlike. Mogoce se je
nauciti sodelovanja, ki temelji na spoznavanju sebe in drugih ¢lanov druzine. Druzinski
¢lani se morajo nauciti druzino hkrati spreminjati in vzdrzevati.

Problemi demokratizacije druzine so tudi druzbeni problemi. Zato moramo narediti korak
naprej k vecji razvidnosti druzine, osveScanju o druzini. Ta korak pa mora peljati tudi v
druzbene spremembe. Otrok potrebuje v druzini demokraticno izkusnje delitve moci in
odgovornosti v druzini, ob tem pa je treba zavestno spreminjati tudi polozaj otroka v
druzbi.

Lidz in Richter vidita v stvarni izkuSnji demokracije v druzini temeljno moZznost
spreminjanja druzbe (Caginovié- Vogrinéi¢, 1992: 145-156).
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2.8. KOMUNIKACIJA V DRUZINI

Komunikacija med druzinskimi ¢lani je osrednja tema raziskovanja druzinskih skupin.
Zgodovina poskusov in zmot, ki jih navaja M. Selvini Palazzoli (Ca¢inovi¢- Vogrinéic,
1992: 158), je zgodovina za druzino znacilnih komunikacijskih procesov. Komunikacija v
druZini je tista, ki omogoca izdelavo pravil, oblikovanje vlog, ustvarjanje relativno trajne
strukture in doloCanja pogojev za spreminjanje. Komunikacija ima v druzini vedno dve
funkeciji. Z njo se dogaja individualizacija, razmejevanje posameznika, hkrati pa integracija
in ustvarjanje celote. V druzini pa potrebujemo oboje, osves¢enost o razmejenosti skupaj z
osvescenostjo o celoti, katere del je posameznik.

Komunikacijo definiramo kot izmenjavo informacij v procesu interakcije, pri tem pa je
sleherna interakcija tudi komunikacija. Vsaka komunikacija je vedno tudi komunikacija o
odnosu med osebama.

Znacilnosti komuniciranja se povezujejo s strukturo moci oziroma hierarhije v skupini, z
efektivno strukturo, uravnavajo jih za skupino znacilne norme ter skupinske in individualne
potrebe.

V druzini je potrebno vedno znova vzpostaviti komunikacijsko verigo, v kateri je vsakemu
¢lanu skupine dana moznost, da odda in sprejme informacijo od vsakega drugega ¢lana, da
doda svoje osebno sporocilo in svoj delez pri organiziranju skupine za opravljanje
zastavljenih nalog.

Komunikacije pomenijo ve¢ osvescenosti, ¢e jih skupina potrebuje oziroma zdrzi tveganje
soocenja s samo seboj. OsveScenost pomeni, da se druZina in posameznik v njej vedno
znova »skicirata«, ne da bi morala zrtvovati varnost in kontinuiteto.

Komunikacija ni le izrazanje samega sebe in sporocanje svojih misli in ¢ustev. Medsebojno
sporazumevanje je obojesmeren proces in vkljucuje tudi sprejemanje in razumevanje
sporo¢il drugih ter ustrezno odzivanje na njih. Nafin medsebojnega sporazumevanja je
tesno povezan z naravo in vsebino odnosov med druzinskimi ¢lani. V njem se kaze
druZinski vrednostni sistem, osebnost posameznih ¢lanov, medsebojna blizina, navade,....
Komunikacija v druzini sluzi hkrati temu, da to, kar se rece, ne nasprotuje preve¢ ocitno
notranjemu svetu posameznika, in hkrati ni toliko nekonsistentno s pri¢akovanji okolja, da
bi le-to ogrozilo.

Komunikacijo kot eno osnovnih sposobnosti za Zzivljenje za¢ne razvijati Clovek Ze v
zgodnjem otrostvu, v svoji druzini. Prav zato ker je druzina mesto kjer dobi
najpomembnejSe izkusnje, so od nacina in vsebine komuniciranja odvisne vse njegove
kasnejSe komunikacijske znacilnosti.

Ustrezne komunikacijske sposobnosti, ki jih vsakdo razvije Ze v svoji druzini, odlo¢ajo o
vrsti, globini in trajnostjo odnosov, ki jih ¢lovek oblikuje z drugimi znotraj druzine in zunaj
nje. (Zmuc Tomori, 1994: 57)

Sestavljanje komunikacijske celote v skupini je zelo naporno, saj je poleg koncepta
komunikacijske mreze pomemben tudi koncept oblike komunikacije, saj so glede na
Watzlawickove zakone, komunikacije lahko verbalne ali neverbalne, vsebinske ali odnosne,
simetri¢ne in komplementarne.
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Ustvarjanje komunikacijske celote je mogoce le, ¢e posameznik zna pristati na druge ljudi,
na svet drugih; ¢e lahko pristane na to, da drugi posegajo v njegov svet (Calinovic-
Vogringic, 1992: 161).

Komunikacijske sposobnosti so pogoj za sporazumevanje in vkljuéevanje posameznika v
skupino. Komunikacija je sestavni del socialnega jaza in najbolj izrazen del socialnega
vedenja. Ne izrazamo pa se vedno le z besedo, temve¢ mnogokrat tudi z nebesednimi
sporocili kot je mimika obraza, ton glasu, gibanje.

Mertens (Caginovié- Vogringi¢, 1992: 168) govori o motnjah v komunikaciji. Eksplicira
ovire, ki se pojavljajo v komunikaciji, povzrocajo nerazvidnost in vodijo zmedene,
neodkrite in nasprotujoce si komunikacije, mistifikacijo, nepredvidljivost.

Do motenj v komunikaciji lahko prihaja na jezikovni ravni, kar je povezano z razlicnimi
zgodovinami posameznikov. Take nesporazume je mogoce razlistiti s pogovorom.
Usodnejs$i vir motenj je neupoStevanje neverbalne komunikacije. Najveckrat nismo
navajeni upoStevati govorice telesa, saj mnogokrat vzgoja pomeni potlacevanje Custev in
jih torej nismo navajeni zaznati pri sebi ali pri drugih. Motnjo lahko pomeni tudi
posameznikov poskus, da ne bi komuniciral, da bi se umaknil iz komunikacije. Vendar
Watzlawick pravi, da je znacilnost komunikacije ta, da nima svojega nasprotja, torej je
nemogoc¢e nekomunicirati. Umik iz komunikacije ni mogo¢, saj Ze s samim umikom
posredujemo sporocilo.

Virginia Satir (v Caginovi¢- Vogrinéi¢, 1992: 170) govori o §tirih komunikacijskih vzorcih,
ki so znacilni za druzinsko skupino. Le-ta jih potrebuje, da bi posameznik za njimi lahko
skril prizadetost, strah pred izgubo samospostovanja, strah pred zavrnitvijo. Njihovo
sporocilo je torej zagotavljanje obcutka varnosti in ne sporoc¢ilo o resni¢nih mislih in
Custvih tistega trenutka.

Stirje obrambni komunikacijski vzorci, ki druzini zagotavljajo veé istega so:

- pomirjanje, da se drugi ne bi razjezil, da bi preprecili jezo

- obtoZevanje, da bi nas drugi priznali kot mo¢nega

- racionalizacija, ko se samovrednotenje skriva za velike intelektualne besede, koncepte

- odvracanje pozornosti, ko posameznik prezre groznjo in se vede kot da je ni.

2.9. RAVNANJE S CUSTVI

Za ohranitev druzine, je tudi pri ¢ustvovanju v druzini potrebno vzpostaviti ravnotezje
moznega, sprejemljivega, dovoljenega in zazelenega. V druzini in za druzino je pomembno,
da vsak posameznik lahko izrazi in sprejme Custva ter s tem dobi moZnost, da jih obvlada.
Osnovno izkustvo, ki ga otrok v druzini potrebuje je, da lahko izrazi svoja Custva, da so
razumljena, saj jih bo le tako lahko spoznal in obvladal. Prav tako pa je pomembno koliko
spreminjanja v ¢ustvenih odnosih omogocajo izoblikovane vloge oziroma meje in pravila,
ki veljajo v druzini (Caginovié- Vogrinéi¢, 1992: 172).

Pages (v Caginovié- Vogringi¢, 1992: 172- 176) pravi, da v vsaki skupini obstaja v vsakem

trenutku dominantno Custvo, v katerem so udelezeni vsi Clani skupine, vsi ga izrazajo,
¢eprav na svoj, individualen naéin. To je skupinsko custvo, ki je pogosto nezavedno,
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obvladuje Zivljenje skupine na vseh ravneh. Custva posameznika so povezana s
kolektivnimi skupinskimi custvi in od njih odvisna.

Pages Custvovanje skupine oziroma skupinsko poreklo custvovanja veze na odnos, na
vzajemno in takojSnje prepoznavanje drugega. Njegova izhodiS¢na teza poudarja, da
&loveski odnos ne more biti primerljiv z odnosom do objekta. Cloveski odnos je vedno in v
celoti ustven odnos. Cloveski odnos vsebuje obcutljivost za drugega in skrb, ki sta v
osnovi vsakega ¢ustva. Custveno izkustvo odnosa je skupno vsem &lanom skupine, je
temelj za skupinske vezi.

Custveno, neposredno izkustvo odnosa na najgloblji, odnosni ravni Pagés oznaduje kot
custva solidarnosti in tesnobe pred locitvijo. Spoprijemanje s Custvi solidarnosti in tesnobe
je pogosto nezavedno in se kaze v vrsti obrambnih mehanizmov, ki skupino branijo pred
soofenjem z njimi.

Clovek potrebuje vezanost v skupino, vendar se Sustvena enotnost skupine lahko vzpostavi
le, ¢e se ¢lovek lahko sooci s skupino in s so¢lovekom kot individualiziranim, avtonomnim
bitjem. Pri tem pa je pomembna Pagésova postavka o tem, da le Custvena enotnost skupine,
ki jo je treba ustvariti, omogoca ali celo dovoljuje individualnost in avtonomijo, ki pomeni,
da clovek lahko sprejme tesnobo in nanjo pristane.

Vsak posameznik ima v skupini poseben prispevek in posebno mesto. Clovek sprejme in
obvlada tista Custva, ki jih v druzini sme sprejeti in obvladati. Vsa tista custva ob katerih
dozivi travmo ali stres, pa kot pravi R Skynner (1993: 19- 30 ) izrine ali skrije za zaslon.
Prav tako se zgodi s custvi, ki v druZini niso sprejeta, ki povzro€ajo napetost in
vznemirjenje. Druzina je torej tisto mesto, iz katerega ¢lovek odnese Custva, ki jih sprejema
in obvlada ter Custva, ki so in ostanejo skrita za zaslonom.

Otrok ze od samega zacCetka spoznava kako se v njegovi druzini ravna s ¢ustvi. Da bi lahko
obvladal vse spremembe, ki jim mora biti kos, potrebuje ogromno custveno ugodnih
izkusenj ljubezni in varnosti. Omogoc¢iti mu moramo varno ugodje, v katerem bo mogoce
vzpostaviti zaupanje in lastne meje. To pomeni, da v druzini potrebuje odraslega, ki mu bo
zmogel dati dovolj Custvene topline. S tem pa je povezano vprasanje ali je v neki druzini
mozno prositi za pomoc¢, skrb in ali sta starSa sposobna zaceti vzpostavljati koalicijo za
otroka.

Po Skynnerju se mora otrok v vseh fazah svojega razvoja v druZini uciti drugo za drugo
lekcijo o ravnanju s Custvi; predelati mora Custva lo¢evanja od starSev, Custva, ki jih zbuja
avtoriteta,... in mnogokrat so ta ¢ustva izredno mo¢na in nesprejemljiva. Ce Eustev ne more
sprejeti in predelati, si lahko pomaga tako, da jih projicira zunaj svojih meja. Otrok se
svojim ¢ustvom odpove, da bi jih lahko obvladal.

Izredno pomembno je torej, da ima ¢lovek v druzini moznost, da Cuti tisto kar ¢uti, da si ta
Custva razjasni in jih skupaj z drugimi druzinskimi ¢lani predela. Ce otrok v druzini nima
pravice do svojih Custev, zacne ta Custva skrivati pred druzino, kmalu pa jih bo moral
skrivati tudi pred samim seboj saj jih ne bo mogel vec razbrati in se z njimi spoprijeti.

Pomembno je vedeti kako druzina ravna z vsemi svojimi Custvi, tako skupinskimi kot s
Custvi posameznika. Vprasanje pa je ali jih ¢lani lahko prepoznajo, na njih pristanejo in jih
obdrzijo. Individualnost in avtonomija v Custvih pa sta mozna le, ¢e druzina zmore
interpretirati skupinsko podzavestno tesnobo.
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S tem kratkim opisom socialno psiholoskih znacilnost druzine, psihodinamike druzinske
skupine, zavestnih in podzavestnih dejavnikov druzinskega zivljenja, interakcij in
komunikacij v njej, njene strukture,..., sem zelela pokazati na svojskost, posebnost druzine
kot male skupine, ki se razlikuje od vseh drugih malih skupin. Morda nam bo prav zato v
nadaljevanju naloge lazje razumeti posebnosti in zakonitosti delovanja v druzini, ki se od
vseh drugih razlikuje Se po tem, da ima otroka z motnjo v razvoju.

3. DRUZINA IN OTROK Z MOTNJO V DUSEVNEM RAZVOJU

Vsako rojstvo otroka spremljajo vecja ali manjSa pri¢akovanja starSev, najmanj pa, da bo
otrok zdrav. Star$i in ostali druZinski ¢lani pri¢akujejo zdravega otroka in o drugih
moznostih pravzaprav ne razmisljajo. Vendar pa rojstvo otroka, ki je drugacen, v druzino
namesto veselja prinese globoko Zalost.

Skrb in bojazen zanj se prepletata z razo¢aranjem in prizadetostjo v Custvih starSev in vseh
ostalih druzinskih ¢lanov. Iskanje vzrokov za njegovo prizadetost, obcutek jeze in nemoci,
dozivljanje krivice in iskanje krivde v bolezni se kopicijo in prepletajo v stresu, ki ga
dozivljajo vsak dan na svoj nacin.

Vsa pricakovanja, ki so bila namenjena skrbi za zdravega otroka, se morajo prilagoditi
skrbi in vzgoji otroka, ki nikoli ne bo tak kot ostali. Znajdejo se v kruti in zalostni
resnicnosti, saj se jim je podrla podoba o »normalnem« otroku.

Za druzino pomeni duSevna motnja simbol osebnega neuspeha, neizpolnjenih pricakovanj,
skrb, strah, obcCutek krivde in neizprosne usode. Pomeni tragedijo za vse tiste, ki so v
druZino vkljuceni.

Star$i so v trenutku pahnjeni v krizo, na katero niso bili pripravljeni in so brez tovrstnih
izkusenj. Druzina je postavljena zunaj svoje volje v polozaj, ki jo bolj ali manj trajno
obremenjuje, ne glede na to ali se ti procesi odvijajo na zavestni ali podzavestni ravni.
Znajdejo se pred zahtevno nalogo, kako na novo oblikovati svoje zZivljenje, v katerem bo
prostor tudi za otroka, ki ima motnjo. Kako starsi to nalogo zmorejo, je odvisno od njihove
osebnosti, naravnanosti druzbe in kakovosti strokovne pomoci. Prilagoditev pomeni poleg
prilagoditve na otroka, ki je drugacen in na nove druzinske razmere, tudi nov nacin
zivljenja zunaj druzinskega kroga.

Druzina se znajde v stanju spremembe, v stanju krize. V tem obdobju, vsaj nekaj Casa, kot
pravi McKenry (1994: 10) ne more funkcionirati primerno. Meje v druzini, obic¢ajne vloge
in naloge ¢lanov se lahko porusijo, in tudi sami ¢lani ne funkcionirajo na optimalni fizi¢ni
in psihi¢ni stopnji. Lahko se zgodi, da je druzina za kratek ¢as imobilizirana.

Vedno kadar je druZina pred spremembo, se vpraSanje razvidnosti druZine pogosto zaostri.
Razvidno vedno znova definira druzina. Pomembno je, da ima v druzini vsak posamezen
¢lan vedno moznost, da pove kaj Zeli in vse to podeli z drugimi ¢lani, saj na ta nacin bolje
razberemo in razlo¢imo kompleksnost odnosov, o katerih zelimo odlocati. Da bi resni¢nost
zmogli spreminjati, jo moramo bolje videti in spoznati (Caginovié- Vogrinéi¢, 1995: 123).

Spoznanje, da je otrok drugacen, lahko zelo razlicno vpliva na vso druzino in njene
posamezne Clane, pa tudi odnose med njimi. Mnoge druzine prizadetost Se bolj poveze, Se
bolj utrdi njihovo medsebojno blizino in custveno povezanost. Nove zivljenjske
preizkusnje, ki jih je doletela, se lotijo skupaj, s skupnimi mo¢mi in prizadevanji, da bi po
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eni strani otroku omogocili ¢im ustreznejSe zivljenjske pogoje in da bi bila po drugi strani
druzina kar najmanj ogroZena zaradi posebnih razmer, ki jih zahteva otrokova motnja
(Zmuc Tomori, 1996: 44).

So pa tudi druzine, ki jih otrokova motnja lahko ogrozi ze ¢isto na zacetku. Med
partnerjema ni medsebojne podpore in povezanosti, med njima nastaja vse vecja odtujenost.
To se zgodi predvsem v primerih, ko odnos med partnerjema ze pred tem usodnim
spoznanjem ni bil posebno trden ali pa takrat, ko partnerja nista dovolj zrela, da bi
preizkusnjo lahko premagovala skupaj.

Ker rojstvo otroka z motnjo v razvoju pomeni dodatno obveznost in obremenjenost
zakoncev, se lahko krhke vezi med njima zrahljajo do te mere, da se odnos porusi. Do
podobnih ugotovitev je prislo ve¢ avtorjev, med njimi Cunningham (1999), Novljan,
Uranjek, Plankar- Grgurevic (1994).

Otrok z motnjo v razvoju je resda bolj obcutljiv za razli¢ne dejavnike, ki oblikujejo njegovo
Zivljenje. Zato je za njegov razvoj, notranje ravnovesje, obcutek sprejetosti, samopodobo in
odnos do drugih Se toliko bolj pomembno, da Zivi v druZini, ki se zna ustrezno prilagajati
njegovim drugacnim potrebam. Druzina, ki daje moznosti oblikovanja osebnosti vseh
svojih Clanov, se zna sprostiti, gojiti dejavne medosebne odnose in stike z zunanjim
svetom, si nuditi ¢ustveno oporo in pomo¢ z naklonjenostjo in lojalnostjo brez zrtvovanja
ter optimistiéno premagovati obremenitve in preizkusnje, ki jih prinaSa Zzivljenje. To je
hkrati druzina, ki nudi tudi prizadetemu otroku moznosti za ¢im bolj$i razvoj in kar najvec
priloznosti za zadovoljno Zivljenje (Zmuc Tomori, 1996: 45).

StarS$a, ki se znajdeta v situaciji, da se jima rodi otrok z motnjo v razvoju, potrebujeta na tej
poti veliko pomoci, razumevanja, podpore, da bosta iz poruSenih pri¢akovanj lahko
zgradila nove vrednote, se naucila in zmogla zadovoljiti vsem potrebam otroka z motnjo in
seveda tudi vseh zdravih otrok. Da bosta ponovno nasla smisel obstoja druzine na svoji poti
(Rotovnik, 1999: 181).

StarSa in celotna druZina potrebuje nenehne vzpodbude, da zmore sprejeti podobo otroka,
ki je in bo ostal drugacen. Poleg tega pa veliko informacij in psihoterapevtske pomoci, saj v
primeru nerazumevanja druzinske stiske dosezemo ravno nasprotno, namre¢ to, da se
druzina zapre v svoj svet zalosti in brezupa.

Da posezemo v druzino ¢imbolj strokovno potrebujemo ogromno znanja o druzini, da bi se
lahko soocili z nujnimi spremembami, ki jih moramo v druzini, skupaj z njo, izpeljati
(Cacinovié-Vogringi¢, 1992: 5).

3.1. PRILAGODITEV STARSEV OB ROJSTVU OTROKA Z MOTNJO V
RAZVOJU

Shell (v Plankar-Grgurevi¢, 1995: 89) navaja tri dejavnike, ki vplivajo na prilagoditev
starSev ob rojstvu otroka z motnjo v razvoju:

* stopnja in vrsta motnje v razvoju,

= podporni sistem, ki deluje znotraj druzine,
* stopnja pomoci, ki jo nudijo druZini sistemi v njenem SirSem okolju.
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Na splosno velja, da tezja motnja v razvoju pomeni poleg vecjega stresa za starSe tudi vec
fizicnih obremenitev, ve¢ obiskov pri zdravnikih in podobno. Pomeni tudi ve¢ materialnih
stroskov. Lahko pa otrokovo ekstremno vedenje predstavlja oviro pri normalizaciji odnosov
v druzini. Clani druZine imajo pogosto teZave pri polnem vsestranskem vkljuéevanju v
druzabno zivljenje.

Intenzivnost vseh tezav je v veliki meri odvisna tudi od vzdus§ja, ki vlada v §ir$i druzbi, oz.
od pomod¢i, ki jo druzba tem druzinam ponuja.

3.1.1. REAKCIJA STARSEV NA OTROKA Z MOTNJO V DUSEVNEM RAZVOJU

Rojstvo otroka, ki ima motnjo v razvoju pomeni za vse ¢lane druzine velik Sok. Njihova
reakcija je povezana z obupom in nemocjo, ki jo predstavlja izguba zdravega otroka in je
nekaj podobnega kot reakcija na otrokovo smrt. Tej fazi pogosto sledi faza obrambe, v
obliki zanikanja realne situacije. V tej fazi stars$i dobijo zas¢ito, ki pogosto traja predolgo.
Lahko se zgodi, da starSi obrambe nikoli ne opustijo, kar pa pomeni, da tudi resnice o
otrokovem stanju ne sprejme;jo.

Ce starsi preidejo to fazo, so sposobni izraziti svojo jezo, zalost in strah, ter s tem preidejo
v aktivno fazo. Clovek je sposoben zaceti s procesom Zalovanja, ki prav tako poteka preko
razlicnih faz (od apati¢nosti, resignacije, strahu, jeze, zanikanja, racionalne predelave do
emocionalnega sprejetja) in se odvija razlicno dolgo. Lahko pa se zgodi, da se faza
zalovanja ne zakljuci in obstane na eni izmed faz. (npr. jeza se lahko sprevrze v bojeco,
preve¢ zaskrbljujoco naravnanost do otroka, lahko pa se obrne tudi na druge osebe kot so
zdravniki, inStitucije in podobno). Zato je zelo pomembno, da star$i ¢imprej spregovorijo o
svoji stiski.

Emocionalni odnos in povezanost z otrokom, ki ima motnjo v razvoju se razvije takrat, ko
starSi odkrijejo vse potenciale, ki jih njihov otrok lahko razvije.

Zanikanje otrokove prizadetosti pa na drugi strani vodi do prevelikih obremenitev otroka,
ker se od njega zahteva in pricakuje prevelika samostojnost in previsoki uspehi na razli¢nih
podrogjih, ki jih ne more doseci.

Reakcija obeh starSev na rojstvo otroka z motnjo se lahko razlikuje. To neenakomerno
predelovanje stiske lahko povzroc€i trajno partnersko krizo, ki onemogoca razreSevanje
kasnejsih kriz. Kadar star$a nista sposobna prepoznati in izraziti svojih moc¢nih afektivnih
reakcij ali pa si jih ne dopustita izraziti, lahko zapadeta v depresijo. Prav tako je lahko
depresija posledica preobzirnega ravnanja do drugih ¢lanov druzine, za katere se bojita, da
jih ne bi dodatno prizadela. V tem primeru lahko govorimo o zaprtem druzinskem sistemu.
Posamezni ¢lani druzine ne morejo predelati zalosti in se ne morejo prilagoditi na novo
situacijo, ker nih¢e ne govori o stvareh, ki povzroc¢ajo bole¢ino in vzbujajo strah.

3.1.2. OBDOBJA KRIZE, KI JIH DRUZINA DOZIVLJA

a.) Wolfennsberger (v Skaza, 2001: 97) govori o treh fazah procesa krize:

= Obdobje Soka
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Ob spoznanju, kaks$no je otrokovo stanje, starSi dozivljajo obcCutke notranje praznine in
ogrozenosti. Postavljeni so v poloZaj, ko jim nih¢e ne more razloziti niti odstraniti njihove
nesrece. To stanje lahko traja nekaj minut ali nekaj let, odvisno od osebnosti starSev in
okolis¢in. V tem Casu je vedenje starSev deorganizirano, so Zalostni in depresivni.

V tem obdobju, navadno podzavestno, odklanjajo otroka. V naslednjem koraku pa
poskuSajo problem obvladati tako, da omejeno zaznavajo motnjo in slabo oz. nepopolno
vidijo vrsto in stopnjo motnje. (»Otrok je v redu, le tu in tam je nekaj malega narobe). Ta
zaslepljenost pa starSem v prvem obdobju pomaga, da sprejmejo realnost.

V tem obdobju je pomembno ravnanje strokovnjakov, da znajo starSe na primeren nacin
informirati o motnji njihovega otroka. Ravnanje strokovnjakov lahko stisko starSev Se
dodatno otezi, ¢e zdravnik podcenjuje problem ali pa obratno, starSe zelo strokovno poduci
o otrokovi motnji. S tem jim onemogocijo zagetni uvid v otrokovo problematiko. Ce starsi
v tem Casu ne dobijo pravega nasveta in opore, bo lahko trajalo zelo dolgo, preden bo
njihov otrok delezen primerne naklonjenosti.

Ob tem je tudi naloga zdravnika, ki je ponavadi tisti, ki sporoca, tezka, Se posebno, e ga je
strah Custvenih reakcij starSev. Starsi se odzivajo zelo razli¢no: z zalostjo, razoCaranjem,
jezo, zagrenjenostjo, odklonilno. Nekateri se zaprejo v svoj svet, spet drugi veliko
sprasujejo. Zelo pomembno pri vsem tem je predvsem, da tisti, ki prvi poroca, starSem
pomaga dojeti, da bo tudi njihov otrok, kot vsak drug lahko odra$cal v druzini, kjer ga bodo
lahko imeli radi, imel bo prijatelje in se bo kar najbolje vkljuceval v okolje.

V tem casu potrebujejo svetovalni razgovor tudi ostali ¢lani druzine, predvsem zdravi
sorojenci. Na zunaj mnogokrat delujejo zelo oddaljeno od stiske, v resnici pa imajo veliko
potrebo po pogovoru z nekom, ki jih bo razumel in zacutil kaj se v njih dogaja. Mnogokrat
namrec traja zelo dolgo, preden starSa lahko zac¢neta govoriti o svoji stiski.

* (Obdobje vrednostne krize

V tem obdobju star$i predelujejo obcutke krivde, prizadeto samospoStovanje. Obcutki
krivde so nekaj kar se praviloma pojavlja pri vseh star§ih. Razlog zanje je prav lahko vpliv
predsodkov, ki so globoko zakoreninjeni v ljudeh. Prav tako je lahko ozadje obcutkov
krivde povezano s ¢lovekovo potrebo po tem,da pozna in razume vzro¢ne zveze med
dogodki. Kadar ¢lovek nima moznosti, da bi razumel nek pojav, poznal zveze, postane
negotov in vznemirjen. Vsak pojav ima namre¢ svoj vzrok in to velja tudi za motnje v
dusevnem razvoju. Zato se lahko zgodi, da ljudje reagirajo s strahom in distanciranjem. Ker
nimajo znanja, tudi ne morejo racionalno predelati svoje emocionalne reakcije. Pri tem pa
lahko ustvarjajo popolnoma napacne vzrocne povezave.

Tako se zgodi, da bodo starsi, ki se bodo osamljeni znasli ob svojem otroku, hitro povezali
njegovo motnjo z neko svojo osebno krivdo. Povezujejo jo s svojim spolnim zivljenjem, z
ravnanjem med nose¢nostjo. Te razlage so mnogokrat povsem nerazumne.

Vedno vec primerov je tudi, ko star$i ocitajo krivdo drugim, predvsem zdravnikom. Lahko
pa iS¢ejo krivdo pri zakonskem partnerju. To rodi medsebojna obtoZevanja, ki vodijo v
zacasno ali trajno krizo.

Iskanje vzrokov drugod je lahko tudi posledica ranjene samopodobe. Ko se rodi otrok z
motnjo, star$i podvomijo o svoji starSevski sposobnosti. Predvsem takrat, ko vzrok motnje
ni pojasnjen.
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V tem obdobju se pojavijo tudi razli¢ni strahovi. Prvi je strah pred okolico in tem kako se
bo le-ta odzvala na otroka. Drugi strah pa je povezan z brati in sestrami. Star$i se bojijo, da
bodo zaradi sorojenca z motnjo, stigmatizirani.

Poleg tega se porajajo mnoga vpraSanja in strahovi glede Zzivljenja z otrokom, ki je
drugacen (glede nege, vzgoje, odrascanja,...). Pomembno je, da imajo starS$i dovolj
zaupanja v svoje ravnanje pri vodenju otroka.

* Obdobje druzinske krize je realna kriza

To podrocje so posebne naloge in zahteve, ki jih zahteva drugacen otrok. V tem obdobju
olajSajo starSem situacijo doloceni terapevtski programi, korekcije, treningi, ki tudi
pomagajo star§em prestopiti v naslednje obdobje, ko se obrnejo k otroku in se zanj ustrezno
angazirajo.

To pa je mozno pri¢akovati takrat, ko so starSi sprejeli dejstvo, da je otrok njihov otrok
drugacen, ko so predelali strahove in se kljub temu, da imajo otroka z motnjo, ne pocutijo
razvrednotene.

Nekateri starsi preidejo opisana obdobja hitreje, drugi pocasneje. Nekateri star§i zmorejo
zelo hitro realno sprejeti otrokovo stanje, se s tem sprijazniti in ustrezno tudi ravnati. Spet
drugi pa leta dolgo, lahko pa tudi celo zZivljenje ne morejo sprejeti otrokove drugacnosti, s
tem pa je povezano tudi neustrezno ravnanje, ki otroku nikakor ni v korist.

b.) Cunningham je prouceval reakcije starSev na novico, da ima otrok motnjo v razvoju.
Definiral je naslednje faze (Hrastar, 1990, 15):

* Stopnja Soka: se manifestira v zmedenosti, dezorganizaciji, zanikanju resni¢nosti.
Raziskave so pokazale, da je pomembno seznaniti z dejstvi oba starSa skupaj. Po
posredovanju novice jima je potrebno omogociti ¢as za intimni pogovor.

= Stopnja reakcije: se izraza kot zalost, zaskrbljenost, razocaranje, tesnoba, obc¢utki krivde
in obrambni mehanizmi

= Stanje prilagajanja: pojavi se realisticna ocena in mnogo vprasanj kaj je mozno storiti in
kako pomagati

» Stanje orientacije: star§i se postopno organizirajo, iS¢ejo pomoc¢ in informacije ter
nacrtujejo prihodnost

Ta obdobja med seboj niso strogo locena, ampak se prepletajo. Tudi v obdobju po krizi se
ob stresnih trenutkih Se vedno pojavlja Zalovanje, saj gre za nek ponavljajo¢ in nikoli
dokoncan proces (npr. ob oddaji v Solo, v puberteti,...). Zato morajo starSi imeti moznost,
da se o teh Custvih pogovorijo, da se z njimi spopadejo in usmerijo v pravilno smer. Ni
dobro, da se v trenutku boleCine in zalosti ta Custva potlaci, saj Custva vplivajo na nase
vedenje in v nekem drugem trenutku, v Cisto drugi situaciji lahko reagiramo na zelo
neprimeren nacin.

Pri delu z druzinami je zelo pomembno, da dosezemo drugacno reagiranje na stres, da
iS¢emo pot za spremembo, za drugacno dozivljanje te situacije kar je potrebno za prehod iz
ene v drugo fazo. Prehod v posamezne faze namreC ni proces, ki poteka sam od sebe,
ampak skoraj v vsakem primeru zahteva strokovno pomoc.

36



3.1.3. DRUZINE, KI PO ROJSTVU OTROKA Z MOTNJO NE MOREJO
VZPOSTAVITI RAVNOVESJA

Cas, v katerem druZina spoznava in sprejema dejstvo, da ima otroka z motnjo v razvoju, je
odvisen tudi od tega, v kak$ni psihi¢ni kondiciji je bila druzina oziroma posamezni
druZinski ¢lani pred nastopom stresa. Pri tem pa igrajo pomembno vlogo tudi kulturni
dejavniki in vrednostni sistem nekega okolja.

V¢asih pa je druzina preve¢ nestabilna in ranljiva in po stresu ne more ve¢ vzpostaviti
ravnovesja. Russell (v Hrastar, 1990, 15) navaja tri mozne oblike ne-obnove druzine po
rojstvu otroka z motnjo v razvoju:

* Druzine, ki jih kroni¢no obvladuje bolecina
Te druzine ne morejo prerasti fantazije o normalnosti svojega otroka. Njihovo Zivljenje
obvladuje kroni¢na zalost in nikakor ne morejo najti izhoda iz bolecine.

* Druzine, ki jih kroni¢ni stres zlomi

Stres lahko prizadene kateregakoli druzinskega c¢lana, najve¢je breme pa nosi mati.
Kroni¢ni stres pri njej, v povezavi z depresijo, lahko vodi k postopnemu propadanju
druZine in razpadu zakona. V naSih pogojih zivljenja pa oce pogosto izstopi iz
preobremenjujocega vzdusja.

= Druzine, ki nimajo na razpolago dovolj informacij o vzrokih motnje pri otroku in
moznih nacinih ukrepanja ter uporabi dostopnih oblik pomodi
To je lahko posledica dejanske neinformiranosti ali pa njihovega bega pred resnico.

3.1.4. RAZLICNI NACINI VEDENJA, KI OMOGOCAJO DRUZINI PREZIVETJE

Nekateri star$i kljub nudeni pomoci nikoli ne zmorejo sprejeti realnosti in ostajajo ves ¢as
otrokovega odrascanja v pricakovanju ¢udeza, preobrata ali zmote.

Kadar starsi ne prenesejo Soka po tem, ko so spoznali, da imajo drugacnega otroka, ga niso
sprejeli takega kot je ter se niso sprijaznili z njegovo motnjo, se odzovejo napacno, da
lahko prezivijo.

Nekateri avtorji (v Uranjek, 1994, 9) govorijo o petih razli¢nih vedenjih v taki druzini:

= Zanikanje stvarnosti

StarSi  i8¢ejo pomo¢ od strokovnjaka do strokovnjaka, saj z nobeno ugotovitvijo niso
zadovoljni. Ko zanikajo pravilno ugotovitev, zanikajo motnjo pri otroku. Vcasih se
oklenejo posamezne podrobne informacije, ki je ugodna, ne morejo pa sprejeti celotne
ocene. Strokovnjaku, ki jim poskusSa prikazati celotno podobo motnje zamerijo, saj je to za
njih prehudo breme.

* Vdanost v usodo zaradi obCutka nemoci
Star$i se umaknejo v pasivno prenasanje stiske, ki jih je doletela, kar pa vodi v to, da ne
poskrbijo za vse mozne obravnave, ki bi jih otrok potreboval za svoj razvoj.
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= Zahtevno agresivno vedenje

Star$i zahtevajo za svojega otroka vse kar je mogoce. Tudi do terapevta imajo nemogoce
zahteve. S tem si ustvarijo neugodne odnose s svojo okolico in se izolirajo. Otrok pa je
prikrajSan za primerno ¢ustveno ozracje, pomembno za uspeh terapevtskih posegov.

= Krivda
Nekateri starSi skuSajo dokazati svetu, da niso oni krivi za otrokovo motnjo tako, da so
sami izjemno uspesni. Pri vsej svoji uspesnosti pa pozabljajo na potrebe svojega otroka.

= Pretiravanje
Drugi pa pretiravajo v izpolnjevanju vseh mogocih nasvetov, kar se razvije v pravo

ritualizacijo terapevtskih, korektivnih in vzgojnih posegov.

3.1.5. LATENTNA DIMENZIJA STALISC STARSEV DO OTROKA Z MOTNJO
V RAZVOJU

Z rojstvom otroka, ki ima motnjo se zacne odvijati druzinska kriza, ki traja razli¢no dolgo
in prehaja skozi dolocene faze, ki so prezete z moc¢nim emocionalnim dozivljanjem,
ruSenjem pric¢akovanj, upov in planov, ki so jih imeli star$i za svojega otroka.

Ko star$i dojamejo, da z otrokom nekaj ni prav, pogosto i§¢ejo razloge za motnjo v otroku
samem, pri druZinskih ¢lanih ali pri drugih osebah.

V tem obdobju starSi oblikujejo razli¢na staliS¢a do otroka z motnjo v razvoju, tako do
svoje druZine kot do socialnega okolja. Ta staliS¢a se razvijejo v sorazmerno trdne sestavine
osebnosti in lahko mo¢no vplivajo na vedenje starSev tako v odnosu do otroka kot tudi do
drugih druzinskih ¢lanov in druzinskega Zivljenja nasploh.

Borka Teodorovi¢ in Dubrovka Levandovski (Teodorovi¢, Levandovski, 1986: 29) sta v
raziskavi postavile 15 latentnih dimenzij stalis¢, ki jih imajo starSi do svojega otroka z
motnjo v razvoju:

1. Podcenjevanje otrokovih sposobnosti

Doloceno Stevilo starSev podcenjuje sposobnosti svojega otroka, ki ima motnjo v razvoju.
Pred otroka ne postavljajo zahtev, ki bi bile v skladu z njegovimi sposobnostmi, temve¢ so
mnogo prelahke. Npr. ne verjamejo, da bo njihov otrok osvojil osnovne higienske navade,
prepric¢ani so, da bo celo zivljenje odvisen od tuje pomoci. Tak odnos do otroka naj bi
predstavljal eno izmed oblik nesprejemanja otroka.

2. Precenjevanje otrokovih sposobnosti

Starsi, ki niso razumeli teZo motnje pri svojem otroku, precenjujejo njegove sposobnosti in
pred njega postavljajo prezahtevne vzgojne in izobrazevalne zahteve in nerealne cilje pri
planiranju otrokove prihodnosti.

Zelo pogosto je tudi, da se podcenjevanje in precenjevanje otrokovih sposobnosti izrazata
paralelno in se medsebojno ne izkljucujeta.
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3. Agresivnost starSev do otroka

Pod agresivnostjo razumemo strogost, netolerantnost, ki je mnogokrat prisotna pri otroku z
motnjo. TakSen odnos starSev do otroka izhaja iz negativnega vrednotenja in nesprejemanja
otroka.

4. Beg od otroka

Tudi ta reakcija se lahko razume kot negativno vrednotenje otroka. Prepoznamo jo lahko po
tem, da eden izmed starSev zapusti druzino ali da se otroka namesti v zavod, ki je zelo
oddaljen, ¢eprav bi lahko bil v tistem, ki je blizje doma. Pogosto star$i poskusajo svoje
ravnanje racionalno opraviciti.

5. Prevelika zascita otroka

Prevelika zascita se kaze v naporu starSev, da namesto otroka naredijo vse, z razlogom, da
ga za$Citijo, po njihovem mnenju, pred negativnimi in nevarnimi vplivi. Vcasih je teza
motnje pri otroku res tako velika, da starsi tezko realno presodijo v kolik$ni meri je otroku
pomoc€ res potrebna. Prekomerna pomo¢ v tem primeru izhaja iz nezadostne poucenosti
starSev o vzgojnih problemih otroka, s ¢imer nenamerno zavirajo razvoj njegove
samostojnosti.

Prevelika skrb za otroka je lahko tudi posledica teznje starSev, da kompenzirajo obcutek

lastne krivde zaradi motnje svojega otroka.

6. Obcutek lastne krivde

Veliko avtorjev navaja reakcijo samoobtozevanja kot zelo tipicno za starse, ki imajo otroka
z motnjo. StarS§i pogosto navajajo kot vzroke motnje lastno nepazljivost pri ravnanju z
otrokom: razni padci, bolezni, pri katerih se niso obrnili na zdravnisko pomo¢, nepazljivost
med nosecnostjo.

Ta reakcija izvira na eni strani iz nesprejemanja otrokovega stanja, na drugi strani pa iz
prepricanja, da bi njihov otrok zmogel funkcionirati na znatno vi§jem nivoju, ¢e bi se
dovolj hitro obrnili na strokovno pomo¢ in ¢e bi sami posvetili ve¢ Casa vzgoji in
izobraZevanju otroka.

7. Prelaganje krivde na drugo osebo
Prelaganje krivde na drugo osebo predstavlja reakcijo starSev, pri kateri odgovornost za
probleme, ki so vezani na motnjo, valijo na zakonskega partnerja ali neko drugo osebo.

8. Sramota

Sramota kot reakcija izhaja iz obcutka starSev, da njihov otrok ne izpolnjuje dolocenih
druzbenih norm, saj je drugacen Ze po samem izgledu, nacinu obnasanja ali sposobnostih.
Dejstvo, da je otrok drugacen, potegne za sabo doloc¢ene reakcije SirSega in ozjega okolja v
odnosu do otroka in vcasih celo do starSev. TaksSne reakcije lahko v starSih prebudijo
obcutek sramu, predvsem, Ce starSi sami Se niso sprejeli drugacnosti svojega otroka. Prav
tako je sram mocno povezan z obCutkom krivde in pogosto vpliva na socialno izolacijo
druzine.

9. Potrtost

Potrtost pri starSih otroka z motnjo predstavlja naravno psiholosko reakcijo. S¢asoma, ko se
star§i sprijaznijo z obstojeCo situacijo in jim uspe zavzeti realen odnos do otroka, se
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intenziteta potrtosti zmanjSuje. DoloCena stopnja potrtosti je prisotna stalno in tudi
razumljiva glede na skrb za otrokovo prihodnost.

10. Skrb za otrokovo prihodnost

Nekateri avtorji predstavljajo skrb za prihodnost otroka kot pojav, ki izhaja iz spoznanja
starSev, da bo zaradi omejenih sposobnosti otroka otezkoCen proces adaptacije in
integracije v druzbeno skupnost. Se posebej je ta skrb povezana s tem kaj bo z otrokom, ko
sami zanj ne bodo mogli ve¢ skrbeti.

11. Socialna izolacija

Pod tem pojmom razumemo teznjo starSev, da se umaknejo iz druzbenega zivljenja in
omejijo svoje kontakte na minimum. Socialna izolacija je povezana z obcutki krivde in
sramu, lahko pa je odvisna tudi od nekaterih osebnih lastnosti starSev.

Omejevanje stikov starsi opraviCujejo s pomanjkanjem casa, s pomanjkanjem interesov in
nenazadnje, da prisotnost otroka ne bi motila drugih prisotnih.

Star$i se dobro pocutijo v krogu znanih ljudi, ki poznajo njihove probleme in za katere
verjamejo, da jih bodo razumeli.

Socialna izolacija starSev lahko izhaja tudi iz njihovega nerealnega odnosa do otroka ali iz
misljenja, da je to osebni problem, s katerim se morajo soociti sami in okolica zanje nima
posluha.

12. Sprejemanje dejstva, da ima otrok motnjo v razvoju

Reakcija nesprejemanja dejstva, da ima otrok motnjo v razvoju, je znacilna predvsem za
obdobje neposredno po tem, ko so seznanjeni z diagnozo. Razumljivo je, da star$i ne
morejo in ne zelijo razumeti celotne teZe stanja otroka, saj sprejetje dejstva, da je otrok
drugacen predstavlja za druzino dolgotrajen proces.

Sprejetje dejstva, da ima otrok motnjo, pomeni, da star$i sprejmejo otroka takSnega kot je,
mu omogocijo najboljs$i moZen razvoj, pri tem pa ne zanemarjajo druzinske, profesionalne
in druzbene obveznosti.

Koliko ¢asa traja to obdobje, je odvisno od osebnosti starSev, trdnosti druzine, okolis¢in, v
katerih Zivi, nenazadnje pa tudi od otrokovega vedenja. Ceprav je pot do takega zrelega
sprejemanja otroka izredno tezka in pogosto dolgotrajna, se morajo starSi zavedati, da so
Sele v tem trenutku sposobni resni¢no pomagati svojemu otroku, da se mu posvetijo, da
pozabijo na svoje probleme, razocaranja, odzive okolice in »¢udezno« pomoc¢ od okolice.

13. Aktivnost starSev v odnosu do vzgoje in izobrazevanja otroka

Ta komponenta se kaze v aktivnosti starSev v odnosu do vzgoje in izobrazevanja otroka.
Nekateri starSi skusajo vse svoje obveznosti preloziti na druzbo in se ne zavedajo kako
pomembna je vloga druzine v razvojnem procesu otroka.

14. Teznja starSev po informacijah
Ce so starsi aktivno naravnani v odnosu do otroka, pomeni, da Zelijo ¢im ve¢ informacij, ki
jim bodo pomagale razjasniti marsikatero vprasanje in dilemo o otrokovi motnji.
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15. Aktiviranje okolja

Aktivnost starSev na tem podroc¢ju je velikega pomena, saj je potrebno Se vedno veliko
vzpodbud pri nacrtovanju vzgoje in izobrazevanja. Pri tem pa starS$i tudi sami lahko
spoznajo, da je to problem, ki ne zadeva samo njih, ampak SirSe druzbeno okolje.

3.2. POLOZAJ IN VLOGA DRUZINSKIH CLANOV V DRUZINI, KI IMA
OTROKA Z MOTNJO V DUSEVNEM RAZVOJU

Rojstvo otroka z motnjo v razvoju druzino socialno in ekonomsko obremeni, poleg tega pa
mora ta vzgajati, izobrazevati in skrbeti za takSnega otroka na drugacen nacin kot za ostale
otroke. Tako nastane v druzini polozaj, ki prekine ustaljen vsakodnevni ritem (Novljan,
1994: 4).

Z prihodom otroka z motnjo v razvoju se v druzini pojavi zahteva po doloceni
prerazporeditvi vlog med druZinskimi ¢lani: kdo bo prevzel najvecji del skrbi zanj, cemu se
bodo morali posamezni druzinski ¢lani odpovedati, kdo bo morda prikrajSan za pozornost
in oporo drugih. Vse to prestrukturiranje spremljajo ¢lani druzine z razli¢nimi obcutki in
odzivi, saj jim otrok z motnjo na posreden nacin doloca posebno mesto v druzini in do neke
mere celo usmerja Zivljenje.

Z razli¢no delitvijo vlog v druzini pa je povezana tudi razporeditev moci, ki se kaze v tem
kdo o ¢em odloca, potrebe katerega clana imajo prednost, od koga je odvisno dogajanje v
druzini. PokaZe se, da ima najveckrat najve¢jo mo¢ v druzini ravno tisti, za katerega bi
rekli, da je najSibkejsi (Tomori, 1997: 30).

3.2.1. POLOZAJ MATERE V DRUZINI Z OTROKOM, KI IMA MOTNJO V
DUSEVNEM RAZVOJU

Na rojstvo otroka z motnjo v dusevnem razvoju moramo gledati kot na enega kriti¢nih
trenutkov v Zivljenju matere- Zenske, kajti ravno v tem primeru je materinstvo kot ena
glavnih vlog Zenske prizadeto, omajano, nepotrjeno.

Psihofizicne obremenitve matere se mocno povecajo, kajti otrok potrebuje stalno nego,
nadzor, varstvo.

Rezultat tega je specificnost polozaja matere z otrokom, zlasti ¢e prevzame mati nase
veliko vlogo, namre¢ nego otroka (Lucas, 1993).

Glavno breme sprejemanja, osves€anja in obravnave otroka nosi mati. Vse funkcije, ki so
materi bolj ali manj vsiljene (razumljive same po sebi), so z rojstvom otroka z motnjo
motene in to tako na zasebnem kot na javnem podro¢ju materinega zivljenja.

To dogajanje lahko opiSemo na podroc¢jih druzine, katerih glavni nosilec je mati (Skaza,
2001: 101):

= Reprodukcijska funkcija druzine zensko obremeni s tem, da ne more roditi zdravega
otroka. To breme je tako hudo, da mati do sprejme in prevzame krivdo za otrokovo
motnjo nase.
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» Vzgojna funkcija: rojstvo otroka z motnjo porusi pri¢akovanja v delegiranju otroka.
Vzgoja ostaja zgolj nega. Kljub ogromnim naporom in ljubezni pravega napredka v
razvoju takega otroka ni oziroma je minimalen.

» Jzobrazevalna funkcija, ki je nadgradnja vzgojne funkcije, je v druzini z otrokom z
motnjo v razvoju prakticno onemogocena. To pomeni odsotnost prenosa vrednot in
norm, ki jih oblikuje vsak druzina. Otrok z motnjo pa pomeni na tem podroc¢ju
razocaranje.

= Prav tako je mati tista, ki jo rojstvo otroka z motnjo v razvoju najbolj prizadene, tudi na
podro¢ju javnega, predvsem poklicnega zivljenja. Najverjetneje je, da bo vse
»ugodnosti«, ki izhajajo iz rojstva otroka in njegove motnje koristila mati. Tu mislim
predvsem na dolge odsotnosti z dela zaradi nege otroka. To pa vpliva predvsem na
razvoj njene poklicne kariere.

Dozivljanje pritiskov, razocaranj, privede mater v situacijo, ko se zacne obracati k otroku in
se zapirati navznoter. Na ta nacin nosi mati celotno breme reintegracije druzine z otrokom z
motnjo v razvoju.

Skrajni rezultat je prava simbioza matere in otroka z motnjo, smisel svojega zivljenja najde
mati v absolutnem razdajanju otroku. Podzavestno prevzame nase tudi krivdo za otrokovo
motnjo.

Razvije se patoloski nacin funkcioniranja, pri katerem so prizadeti tudi partner in zdravi
sorojenci.

3.2.2. POLOZAJ OCETA V DRUZINI Z OTROKOM, KI IMA MOTNJO V
DUSEVNEM RAZVOJU

Seveda patoloskega funkcioniranja v odnosih med druzinskimi c¢lani ne smemo
posploSevati, je pa taksna oblika prisotna v veliko druzinah.

Reagiranje matere je izredno odvisno od tega kako v taki situaciji do otroka z motnjo
pristopa oce.

Ze dolgo je znano, kako usodnega pomena je za otrokovo telesno rast in uspevanje ter
razvoj njegove dusevnosti odnos med njim in njegovo materjo. Mati je v otrokovi vzgoji in
negi nepogresljiva. Ob tem pa po krivici in zmotno potiskamo v ozadje pomen odnosa med
o¢etom in otrokom.

Zelo kriticno je o materinstvu pisal Pavao BrajSa (1987), ki pravi, da bi morali
demistificirati materinstvo in omogociti ocetu tisto vlogo pri skrbi za otroka, ki mu v
resnici gre. Zagovarja tezo, da je oCe diskriminiran pri skrbi za otroke, kar je v veliki meri
ykriva« mati, ki zgradi pretesno simbiozo z otrokom in oceta ne spusti zraven.

V druzini, ki ima otroka z motnjo v duSevnem razvoju, se morajo vsi ¢lani prilagoditi na

spremenjeno situacijo in prevzeti nove vloge in naloge. Meyer (v Jurisi¢, 1994: 11) navaja
naloge, ki jih morajo prevzeti ocetje:
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* Reorganizacija konfliktnih predstav o vlogi oceta

Mnogo moskih je odrasc¢alo ob drugacni, »ozji« definiciji o ocetovi vlogi v otrokovi vzgoji
in druzinskem zivljenju, kot je vloga oceta, ki bi jo zeleli prevzeti sami. To predstavlja tisto
konfliktno razliko, ki jo morajo moski resiti.

= Sprejemanje svojega dela odgovornosti za otroka
Skladno s spremenjeno vlogo oceta se spreminja tudi narava njegove udelezbe v otrokovi
vzgoji, to pa seveda bistveno vpliva na odnos otrok- oce.

» Vzdrzevanje statusa »prinasalca kruha«

Kljub narascajoci zelji veCine oCetov po vecji udelezbi pri otrokovi vzgoji in vse vecjem
delezu zaposlenih mater, vecCina ocetov Se vedno soglaSa z vlogo »prinasalca kruha« v
druzini.

» Prilagajanje novemu urniku, ki ga zahteva otrok

Tudi ocetje se morajo prilagoditi otrokovemu urniku spanja, hranjenja in drugih dejavnosti,
predvsem pa novemu polozaju, v katerem ima otrok, vsaj v zacetnem obdobju, prednost
pred drugimi ¢lani druZine.

= Spodbujanje otrokovega razvoja

Ocetje vnasajo v otrokovo zivljenje drugacno razseznost kot matere, ker se z otrokom
drugace igrajo. Ocetova igra z otrokom pomembno vpliva na otrokov kasnejsi socialni in
kognitivni razvoj.

* Dozivljanje sebe v vlogi oceta
Vecina moskih se, ko postanejo ocetje, spremeni. Ocetovstvo povzroci spremembo vrednot
in prioritet.

Tezave, ki jih dozivljajo ocetje duSevno motenih otrok, lahko vplivajo na prihodnje
doZivljanje drugih druZinskih ¢lanov. Ocetov odnos do otrokove motnje je namrec, po
mnenju mnogih strokovnjakov, vzorec, ki ga kasneje privzamejo drugi druzinski ¢lani, ko
oblikujejo svoj odnos do otrokove motnje.

Ocetje so tudi bolj obcutljivi na telesni videz motnje in na to kako bo otrokova motnja
vplivala na socialni in druZbeni status druzine. Zato potrebujejo ocetje ve¢ informacij o
tem, kako naj odgovorijo na najrazli¢nejSa vprasanja sorodnikov in znancev in kako naj
spodbujajo otrokov razvoj. Prav tako kazejo raziskave, da so oCetje mnogo bolj zaskrbljeni
v zvezi z otrokovo prihodnostjo in sposobnostjo za samostojno zivljenje.

Lahko trdimo, da vloga oceta in moza v veliki meri dolo¢a opisani odnos med materjo in
otrokom. DruZine, v katerih je skrb za otroka z motnjo sorazmerno porazdeljena med
ocetom in materjo, so na dobri poti, da si organizirajo zivljenje tako, da je Se sprejemljivo
za vse Clane druzine.

Prisotnost tako matere kot oCeta je nujno pomembna za otrokov celostni razvoj, saj vsak od
njiju prinasa v otrokovo Zivljenje drugacne vsebine in navodila za zivljenje. Zato je
pomembno, da se strokovnjaki pri svojem delu vedno obracajo na oba starSa, saj v
dozivljanju globoke stiske oba potrebujeta pomoc¢, da spoznata drugacnost svojega otroka
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3.2.3. POLOZAJ SOROJENCEV V DRUZINI Z OTROKOM, KI IMA MOTNJO V
DUSEVNEM RAZVOJU

Zdravi sorojenci so prav tako kot vsi druzinski ¢lani pod vplivom dogajanja in sprememb,
ki se odvijajo v druzini. Prav tako se soocajo z nastalo situacijo. In vsako prestrukturiranje
vlog, ki jih zahtevajo spremembe, se dotakne tudi njih.

Nove vloge, ki jih zdravi otrok v druzini sprejme so lahko zelo razli¢ne, vendar vedno
pomenijo prispevek k ohranitvi druzinske skupine.

Kotar (1984: 13) navaja eno od vlog, ki jo nase lahko sprejme zdravi sorojenec ali pa mu jo
doloc¢i druzina. To je vloga, ki zahteva pretirano skrb, varstvo in zas¢ito sorojenca z motnjo
in zdravega otroka prikrajSa za njegove Zelje, potrebe in prosti ¢as. Lahko se zgodi, da se iz
druZine umakne eden izmed starSev (najveckrat oce) in zdravi sorojenec zapolni ocetov
polozaj in postane »sostars«. S tem izgubi poloZzaj otroka in vlogo sorojenca.

Tomori (1994: 18) govori o otroku, ki zaradi premalo pozornosti s strani starSev iS¢e svoje
notranje ravnovesje na druge nacine. Morda pogosto zboleva in si s tem zagotavlja
pozornost starSev. Tudi druge oblike vedenja, kot je nagajivost, so lahko nacin, s katerim
i8¢e svoje mesto v druzini.

Vendar pa ne moremo ob prevzemanju vlog in vplivu, ki ga ima otrok z motnjo na
sorojenski odnos govoriti samo o prevzemanju odgovornosti in odpovedovanju, ampak
pomisliti tudi na pridobitve, ki jih zivljenje s sorojencem, ki ima motnjo, prinasa.

Grgurevi¢ (1994: 18) govori o ljube¢em odnosu, ki se lahko razvije med sorojencema in
prispeva k posameznikovi osebni rasti in zrelosti. Vsi ¢lani druzine se zaradi nastale stiske
povezejo, zblizajo. Druzina je postavljena pred posebno izkusnjo, na kateri vedno znova
preverja pristnost in trdnost odnosov med ¢lani. Prav skupno reSevanje stiske druzino
okrepi ter razjasni vlogo in pomen posameznika v skupini.

V taki druzini zdravi sorojenec razvija ve¢jo stopnjo strpnosti in razumevanja do drugac¢nih,
zavest o obstoju predsodkov in njihovih nevarnosti ter izkusnjo uspesSnega obvladovanja
problema in zavedanje, da je druzina postala sloznejsa in bolj povezana

V druzini z otrokom, ki ima motnjo v razvoju je potrebno v marsi¢em spremeniti navade,
interese, celo zivljenjske cilje in perspektive ostalih clanov. Vendar druzini, ki je
prilagodljiva in dovolj fleksibilna to nikakor ni v $kodo, temve¢ se jim odpirajo celo neke
nove, nepricakovane zivljenjske moznosti in sposobnost odzvati se na zivljenjske
priloZnosti na Cisto poseben nacin.

3.3. DINAMIKA DRUZINE Z OTROKOM, KI IMA MOTNJO V RAZVOJU

Dejstvo, da otrok, ki je drugacen od svojih vrstnikov, potrebuje veliko skrbi in energije
vseh druzinskih clanov, ki se mu morajo prilagoditi, v mnogofem spremeni razmere
druzinskega Zivljenja in se pozna v mnogih podrobnostih vsakodnevnih dogajanj v

druzinskem krogu. Spremembe v druzinski dinamiki se lahko kazejo na ve¢ na¢inov.

Za vsako druzino je pomembno, da lahko napreduje v svojem razvoju, saj le tako lahko
daje spodbude za razvoj vsem svojim ¢lanom. Oblikovanje njihove osebnosti poteka ob
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zbiranju novih izkuSenj, preverjanju novega, Se neznanega, ob neprestanih dopolnjevanjih
medosebnih odnosov. Le druzina, ki gre naprej, daje to moznost tako odraslim kot otrokom,
ki jo sestavljajo.

Cetudi vsestranska skrb za otroka z motnjo v tem procesu zorenja, druZino za¢asno ustavi,
pa ni potrebno, da pri tem ostane. Tudi ob povecani pozornosti starSev, h kateri klicejo
vecje potrebe otroka z motnjo, je mogoce, da so zadostnih spodbud delezni tudi vsi ostali.
Ce se star$a dovolj ukvarjata z vsemi otroki in se znata razen tega posvetiti tudi drug
drugemu, otrok z motnjo ni prav ni¢ prikrajSan. V druzini, ki se ne brani novega, svezega,
bolj zrelega in naprednega, se v tak tok vkljuci tudi otrok z motnjo. V Zivahnem, polnem in
zadovoljnem druzinskem ozracju tudi on lazje napreduje in razvija svoje sposobnosti, ki bi
sicer v bolj togem druzinskem ozracju ostale zaduSene in neizrazene.

To je zelo pomembno poudariti, saj Se vedno velja prepricanje, da mora biti otrok z motnjo
delezen ¢im vec stalnih, nespremenjenih pogojev, ¢es, da ga napredek drugih bolj ovira kot
spodbuja. Res se otrok z motnjo tezje prilagodi zunanjim spremembam, ¢e pa ga zna
druzina spodbujati na pravi nacin in postopoma, brez prisile, dozivlja ob lastnih korakih
veliko zadovoljstva (Tomori, 1996: 44).

3.4. ODNOSI V DRUZINI Z OTROKOM, KI IMA MOTNJO V RAZVOJU

Kadar govorimo ali se ukvarjamo z druzino, nas zanimajo predvsem odnosi, ki so v neki
druZzini. Bolj kot kakSen je posamezen druzinski ¢lan, je pomembno, v kaks$nih odnosih je
do drugih druzinskih c¢lanov. Odnosi v druzini lahko ublazijo tezo bolecine, tezo
prizadetosti. Lahko pa odnosi v druzini vse tezave, ki jih ima posameznik, §¢ moc¢no
poslabsajo (Plankar, 1994: 17).

Starsi so vzorec za posnemanje odnosov

Partnerja s svojim medsebojnim odnosom Ze pred rojstvom otroka ustvarita v druZini neko
ozracje, ki je v vsaki druzini znacilno in enkratno. Ko se rodi otrok, je pomembno kaksen
prostor oz. vlogo njun odnos dolo¢a otroku. Lidz (v Caéinovi¢- Vogrinéi¢, 1992: 40) kot
posebnost druzinske skupine in nalog, ki jih ima, navaja koncept pogojev, ki morajo biti v
strukturi druzinske skupine zagotovljeni, da bi vloga, ki jo otrok ima, zagotovila pogoje za
njegov zdrav razvoj:

- koalicija starSev oz. enotnost in povezanost me starsi: pomeni, da roditelja drug
drugega podpirata v svojih vlogah, da vzajemno povecCujeta obcutke varnosti in
gotovosti. Roditelja v svojem odnosu do otroka upoStevata drug drugega in tako
ustvarjata pogoje za to, da se vlogi zakoncev in roditeljev ne izkljuCujeta, temvec
dopolnjujeta. S tem otroku onemogocata, da bi razbil starSevsko diado. Koalicije ni
mogoce vzpostaviti tam, kjer roditelja ne sposStujeta drug drugega, kjer tekmujeta za

W v W

med roditeljema ni koalicije, mora otrok izbirati med roditeljema.
- Ohranitev generacijskih razlik: pomeni, da star§i v zadovoljevanju svojih potreb ne

smejo postati odvisni od otrok. Star$i smejo in morajo biti odvisni drug od drugega. So
generacija tistih, ki skrbijo za otroke. Otrok potrebuje svojo odvisnost od starSev, da bi
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se pocutil varnega in da bi lahko mobiliziral vse svoje moci za lastni razvoj. Ohranitev
generacijskih razlik je pogoj za oblikovanje vloge otroka, ki ni v konfliktu z vlogama
obeh roditeljev. Nejasne oz. porusene generacijske razlike (eden od starSev je v vlogi
otroka- odvisen, voden) ogrozajo otrokov osebnostni razvoj.

- Sprejemanje vioge lastnega spola: pomembno je, da bo otrok pridobil dovolj gotovosti
v spolni identiteti. Kot model za odrascanje in identifikacijo potrebuje roditelja, ki sta v
svoji koaliciji vzpostavila in ohranila v druzbi zazelene spolne vloge.

S svojim odnosom do samega sebe in drug do drugega sta starSa otrokom vzgled, vzorec,
po katerem se njuni otroci ucijo in se z njim poistovetijo. Predvsem je pomembno, kako
starSa reSujeta medsebojne konflikte in hude Zivljenjske preizkusnje. Ker otroci svojim
starSem zaupajo, ta vzorec posnema;jo.

Na svojega Se nerojenega otroka so starSi ponosni in v njem vidijo izpolnitev svojega
Zivljenja, zato je povsem naravno, da se ob takem dogodku zamajejo tudi stebri njihovega
samospostovanja.

Zenskam je biolosko dan materinski &ut, ki pa Zal ni naravnan na posebne situacije, kot je
rojstvo otroka z motnjo v razvoju. Zato posebno matere dozivijo hudo stisko, preko njih pa
obcutijo stisko vsi ¢lani druzine, tako partner, sorojenci kot tudi ostali svojci. Prav od
nacina, kako otroka z motnjo sprejme mati, kako ji uspe prepletati svojo materinsko vlogo s
partnerskim odnosom in poklicnim Zzivljenjem, kakSna je njena osebnost in povezanost z
ostalim socialnim okoljem, je odvisno, kakSen odnos in custva bodo do njega gojili oce in
sorojenci (Kverh, 1999: 5).

3.5. VPLIV OTROKA Z MOTNJO V DUSEVNEM RAZVOJU NA OBLIKOVANJE
DRUZINSKEGA SISTEMA (STRUKTURE)

Rojstvo otroka z motnjo v razvoju zelo zaplete sistem druzine, katere ¢lan je, zato je nujno,
da tako druzino obravnavamo kot sistem, ki je sestavljen iz ve¢ podsistemov (Novak, 1995:
83).

Sprememba pri enem ¢lanu druzine se odraza na vseh ostalih ¢lanih.

Druzinski &lani so povezani tako kot deli telesa. Ce zboli noga, ¢uti to celotno telo in delo
mora prevzeti druga noga in ostalo telo. Da se ohrani ravnovesje, morajo drugi organi
nadomestiti njeno funkcijo.

Tako je tudi v druzinah. Ce je pri enem ¢lanu prisotna stiska, jo ob&utijo vsi. Ce zboli otrok,
se vloge, dolznosti v druzini morajo spremeniti, da se vzpostavi novo ravnotezje v druzini.

Prisotnost otroka z motnjo vpliva na vse druzinske ¢lane in zamenja celoten druzinski
sistem ter zahteva in vpliva na prilagoditev partnerskega, starSevskega, sorojenskega in tudi
podsistema z zunanjim okoljem. Druzina mora kljub vsem tezavam nadaljevati s svojo
funkecijo.
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3.5.1. VPLIV NA PARTNERSKI PODSISTEM

Ko zacneta partnerja skupno Zivljenje, oblikujeta nek temeljni odnos, ki bo kasneje vplival
na oblikovanje odnosov v druZini. Opraviti morata dolocene naloge, ki so pomembne za
delovanje druzine. Da zadovoljivo opravita te naloge, morata razviti dve sposobnosti:
dopolnjevanje drug drugega in vzajemno prilagajanje. V partnerstvu ni prostora za popolno
neodvisnost, temve¢ le za soodvisnost.

Partnerstvo starSev otroka z motnjo v razvoju je v marsi¢em drugacno, kot bi bil odnos med
materjo in ocetom zdravega otroka. Zahteva Se ve€¢ medsebojnih prilagoditev in
usklajevanja, ve¢ opore in posluha za tretjega, Se veC zavestnega negovanja njune
emocionalne blizine. Kar prehitro se namre¢ eden od starSev, ponavadi mati, tako posveti
negi in skrbi otroka, da se utegne oddaljiti od partnerja, kasneje pa je tezko spet obuditi in
obdrzati zive vse vsebine odnosa, ki so del spodbudnega partnerstva dveh odraslih ljudi.
Ve¢ avtorjev (v Ferrari, 1987: 143) kot so Baruth in Burggrof, Love, Gath, Waisborn,
Zuckman, Dunlap in Farber zagovarjajo ugotovitev, da izkusijo pari, ki imajo otroka z
motnjo ve¢ konfliktov kot obicajni pari. Vendar to velja predvsem za pare, kjer so bili ze
pred rojstvom otroka, prisotni partnerski konflikti.

Featherstone (v Ferrari, 1987: 143) sklepa, da stres, ki nastane z rojstvom otroka z motnjo v
dusevnem razvoju vpliva na odnos med zakoncema na §tiri nacine:

- starSa doZivljata mo¢ne emocionalne odzive,

- otrok z motnjo v razvoju lahko predstavlja simbol skupnega neuspeha,

- dotedanja struktura druzinskega sistema se prestrukturira,

- obnovi se prostor za mozno rast partnerskih nesoglasij.

Rojstvo otroka z motnjo v dusevnem razvoju postavi celotno druzino v tezko situacijo.
Dozivljanje hude stiske povzro¢i med partnerjema tako fizicne kot emocionalne strese.
Lahko se zgodi, da se partnerja obrneta drug od drugega in skrivata svoje obcutke, ki jih
dozivljata. Pocasi izgubljata medsebojni stik, saj se je v tistem trenutku morda lazje ne-
pogovarjati. Velika nevarnost je predvsem za pare, ki Ze pred nastalo situacijo niso znali
izrazati svojih obcutij, niso poiskali podpore in zavetja drug pri drugem in se niso znali
pogovarjati.

V tem primeru pripelje rojstvo drugacnega otroka le do bolj odkrite manifestacije ze prej
navzocCih prikritih nesoglasij med partnerjema. Porajanje obcutka krivde, sumnic¢enj, iskanj
bolj ali manj racionalnih razlag za otrokovo motnjo, obtozb, v zaCetku le molce pri sebi,
zacneta starSa kmalu, vedno glasneje izrazati drug proti drugemu.

Spremeni se vzdusje v druzini, pojavijo se stalne napetosti in pogosti prepiri, ki poglabljajo
razdaljo med partnerjema. K temu lahko pripomore tudi odtujevanje, najveckrat matere, ki
usmeri veliko pozornosti otroku. To daje mozu obcutek zapostavljenosti, nevkljucenosti in
pri¢ne se njegov umik v pasivnost, navidezno nezainteresiranost.

Komunikacije med njima so povsem osiromasene ali pa naravnane le na prepir in o€itanje.
Mnogokrat tako konfliktna partnerska situacija pripelje do razpada zakona ali pa se zakon
ohrani, vendar v njem ni prave topline, razumevanja in posluha za Zelje in potrebe drugega.

Vendar pa raziskave kazejo, da zgolj dejstvo, da se je starSema rodil otrok z motnjo v
razvoju, ne povzroca konflikte v njunem partnerskem odnosu.
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Ce med partnerjema vlada sreéen, zadovoljen odnos, bosta stisko, ki jo doZivljata ob
spoznanju, da je otrok drugacen, lazje prestala. Ko morata partnerja, v procesu sprejemanja,
skozi hude emocionalne, finan¢ne, in socialne strese, ki jih zahteva tak otrok, se odnos med
njima celo bogati in napreduje v kvaliteti.

Partnerja, ki sta bila ze pred rojstvom povezana z moc¢nimi ¢ustvenimi vezmi, bogato
obojestransko komunikacijo, posluhom za Zelje in potrebe drugega, tudi kasneje nimata
tezav v medsebojnem funkcioniranju in ohranita zdrav odnos do zivljenja, ki vodi celo v
krepitev partnerstva.

3.5.2. VPLIV NA STARSEVSKI PODSISTEM

Rojstvo otroka dodaja partnerskemu odnosu Se starSevski odnos in s tem prevzemanje
novih vlog in vzpostavljanje novih odnosov.

Povsem naravno je, da starSi usmerijo svojo pozornost na $e nerojenega otroka in si ga
predstavljajo v skladu s svojimi pri¢akovanji. Vanj usmerjajo svoje zelje, v€asih pa tudi
svoje neuspehe in Zelje, da bo on dosegel mnogo vec. Ker pripisujejo starsi otroku tolikSen
pomen, je razumljivo, da povzroCi postavljena diagnoza motnje v razvoju, zelo burne
Custvene odzive (Levandovski, 1986).

Vecina starSev je ob rojstvu otroka povsem nepripravljena in ne pozna zakonitosti
normalnega razvoja otrok, kaj Sele posebnosti razvoja otroka, ki ima motnjo v duSevnem
razvoju. Takrat imajo starSi opraviti z dvema tezavama: z obiCajnimi tezavami, ki so
povezane z rastjo druzine ob rojstvu otroka ter odzivom na velik stres ob vzgoji otroka z
motnjo v razvoju.

Z rojstvom otroka, ki ima motnjo, se pri starSih pojavi zalovanje. Akutna reakcija zalosti je
lahko kratkotrajna, vendar pa lahko trdimo, da Zalovanje pri star§ih nikoli ni koncano.
Pojavlja se skozi otrokova razvojna obdobja, ko normalni otroci spregovorijo, shodijo,
gredo v Solo, dobijo partnerja, zaposlitev,... To so obdobja v katerih druzinski ¢lani
potrebujejo Se ve¢ medsebojne pomoci in podpore.

Z odrascanjem otroka in staranjem starSev se pridruzi Se skrb za njegovo prihodnost in
vprasanje kdo bo skrbel zanj, ko njih ne bo ve¢. Poleg tega morata starSa, ko vsi ostali,
zdravi otroci zapustijo dom in si ustvarijo svoje druzine, prilagoditi svoje zivljenju svojemu
otroku, ki je Ze odrasla oseba, vendar ni zmozZen samostojnega zivljenja (Grgurevic-
Plankar, 1995: 90).

Nacini ravnanja starSev

Nekateri naCini ravnanja starSev neugodno usmerjajo otrokov osebnostni razvoj in mu s
tem pogosto doloc¢ajo tudi celotno zivljenjsko pot. Osebnostne znacilnosti otroka lahko to
usmeritev Se pospesijo in s tem postanejo vzgojni vplivi Se bolj usodni, lahko pa otroka tudi
zavarujejo pred neugodnimi vplivi druZine.

Vzgojni cilji so mo¢no pogojeni s stopnjo sprejemanja otrokove motnje in glede na to starsi

oblikujejo bolj ali manj realne cilje. Pri tem star$i potrebujejo ogromno informacij,
predvsem o tezi otrokove motnje, moznostih za nadaljnji razvoj.

48



Tomori (1993: 17-18) govori o razli¢nih nadinih ravnanja, ki jih star$i razvijejo do svojega
otroka z motnjo:

- zavraCanje otroka, ki se kaze kot zanemarjanje, starSi se izogibajo stika z njim, so do
njega grobi ali ga strogo kaznujejo. Pri takem otroku je zelo verjetno, da bo tudi sam imel
custvene motnje ali pa bo agresiven.

- dom, ki ga ruSijo alkoholizem, stalni prepiri, nerazumevanje ali druge duSevne motnje
starSev, otroku ne more dajati obCutka varnosti in sprejetosti, ki ga otrok potrebuje za zdrav
duSevni razvoj.

- perfekcionisti¢ni starsi, ki otroku nudijo svojo naklonjenost le ob njegovi pridnosti in ne
varcujejo s kritikami vsaki¢, ko otrok odstopi od njihovega ideala, vzgojijo otroka v
nesamozavestno osebnost, ki ne veruje v svoje vrednote in sposobnosti. Otrok je prikrajSan
za tople vzpodbude, prijaznost in obcutek, da ga imajo starsi radi takega, kakrSen je.

- nekateri star§i uporabljajo pretirano za$citniSki vzgojni pristop, ko svoje Zzivljenje
»zrtvujejo« za svojega otroka. Ta reakcija starSev naj bi bila poskus kompenzacije
obcutkov zavraCanja otroka. Pretirana skrb starSev zavira razvoj tistih sposobnosti, ki bi jih
otrok lahko razvil in postal samostojne;jsi.

V zgodnjem otroStvu se vsakdanjih aktivnosti, kot so hranjenje, oblacenje, odhod v
posteljo, navajanje na ¢istoCo, zdravi otroci naucijo z malo pomoc¢i in posnemanjem. Pri
otroku z motnjo pa to ni dovolj. Star§i mu morajo pokazati, mu pomagati, vaditi z njim. Ze
nauceno znanje je potrebno utrjevati in vendar je napredek, kljub velikemu trudu, zelo
pocasen in zelo majhen.

Tudi kasneje, ko otrok odras¢a, potrebuje za uspesno socializacijo kontrolo in avtoriteto.
Stars$i se avtoriteti mnogokrat poskusajo izogniti, saj se jim otrok smili. Vendar pa, da bi se
naucil doloCenih oblik socialnega vedenja, tudi otrok z motnjo potrebuje, da se od njega
dolocene stvari zahtevajo (Velikonja, 1997: 18).

Samo star$i, ki imajo dovolj podpore s strani druZine in tudi strokovne pomo¢i, lahko
otroka z motnjo vzgojijo v dovolj samostojnega, samozavestnega odraslega, ki bo znal
izraziti svoje Zelje in potrebe.

Starsi, ki se z otrokom veliko ukvarjajo in poznajo njegov nacin dozivljanja in reagiranja,
ga lazje razumejo tudi takrat, ko zaradi kakrSnihkoli vzrokov zacne kazati znamenja
duSevnih motenj. Taksni starSi imajo dovolj zaupanja v svoje ravnanje pri vprasanjih
vzgoje in vodenja otroka.

Z razumevanjem, oporo in spodbudo pomagajo otroku resiti probleme, ki so zanj tako
pomembni, a hkrati preveliki, da bi jih resil sam.

3.5.3. VPLIV NA PODSISTEM SOROJENCEV

Cas, ko se partnerski odnos dopolni z otroki, je izjemno pomemben. Ne le zato, ker se
morata starSa prilagoditi novorojencku, temvec tudi zato, ker se zacnejo vzpostavljati novi
odnosi in vloge v druzini. Vzpostavi se druzinski sistem, ki zacne delovati in se z leti
oblikuje, spreminja in dopolnjuje. Ze prav na zacetku je pomembno, koliko prostora dobi
otrok in kaks$ni odnosi se vzpostavijo (Andolsek, 1995: 64).

Ko se prvemu otroku pridruzi drugi, tretji,..., se med njimi vzpostavi sorojenski odnos.
Preko tega odnosa se naucijo razli¢nih socialnih spretnosti, sprejemanja, dajanja, delitve in
primernega zavzemanja zase in svoje potrebe. Se tako popolna in skrbna priprava sorojenca
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na prihod novorojencka, ne more prepreciti mo¢nih in burnih obcutij, ki jih vsak otrok
neizogibno dozivlja. Ljubosumnost je namre¢ Custvo, ki se pri otrocih hitro pojavi. Med
seboj zacnejo tekmovati za starSevsko ljubezen in naklonjenost.

Tudi med zdravim in otrokom z motnjo v duSevnem razvoju se vzpostavi sorojenski odnos,
ki ima podobne znacilnosti, vendar je kljub temu specifi¢en. Na kvaliteto odnosa vpliva v
veliki meri ravnanje starSev (koliko se vmeSavajo v odnos, koliko zahtevajo od enega in
drugega). Za osebnostni razvoj vseh bratov in sester pa je odnos med njimi zelo
pomemben.

Seligman in Darling (v Dale, 1996: 105) navajata ve¢ dejavnikov, ki naj bi vplivali na
prilagajanje in oblikovanje odnosa do sorojenca z motnjo v dusevnem razvoju:

- narava in stopnja otrokove motnje,

- vedenje otroka z motnjo v razvoju,

- kvaliteta odnosa med sorojencema,

- odprtost v komunikaciji med starsi in sorojencem,

- duSevno pocutje starSev,

- kvaliteta odnosa med starsi in otrokom z motnjo.

Odnos med zdravimi sorojenci in sorojencem z motnjo v razvoju je v veliki meri odvisen
od odnosa, ki ga imajo do otroka z motnjo, stari. Ce ravnajo starsi z njim tako naravno kot
to dopusca njegovo stanje, potem si bodo tudi njegovi sorojenci manj belili glavo, kot ¢e se
mati v stalni napetosti kar naprej ukvarja z otrokom in vsemi njegovimi motnjami. V tem
primeru bodo kmalu tako ravnali tudi sorojenci (Egg, 1976: 25).

Zdravim sorojencem je potrebno Cimprej pojasniti zakaj je njihov bratec ali sestrica
drugacen, predvsem pa, zakaj potrebuje ve¢ pozornosti. Lahko star§i niso zmozni sorojencu
povedati resnice, vendar zdrav sorojenec, kljub svoji starosti zaznava drugacno vedenje in
stisko starSev. Ker ne pozna vzroka si dogajanje predstavlja po svoje in za tezave zacne
kriviti sebe. Zato je treba z otrokom, na njegovi starosti primeren nacin, spregovoriti o
motnji pri sorojencu. Tako kot starSi, se tudi sorojenec najverjetneje z novico ne bo
sprijaznil takoj, zato potrebuje nekoga, ki mu bo odgovoril na vprasanja in stal ob strani, saj
tudi on dozivlja stisko in strah pred motnjo. Ni mu namre¢ lahko sprejeti dejstva, da bo
njegov brat ali sestra drugacen. Vendar morajo zdravi sorojenci to usodo sprejeti nase in ob
tem rasti in zoreti. Toda pustiti jim moramo ¢as, morda celo ve¢ Casa kot ga potrebujejo
star§i, da se soocijo z negativnimi Custvi, da lahko na glas povedo, da jih dolocene
posebnosti motijo in da si ne zatiskajo o¢i in so iskreni do svojih Custev.

Polozaj med sorojencema je odvisen tudi od tega ali je otrok z motnjo mlajsi ali starejsi
otrok v druzini. Ce je najmlajsi, ostane za vedno »otroéek«, tako za starSe kot za ostale
sorojence. Ravnotezje med njimi je skoraj normalno; najmlajsi vedno potrebuje varusko in
pozornost.

Ce pa je prizadeti otrok starejsi, je drugim sorojencem bistveno teZje oblikovati do njega
pravilen sorojenski odnos.

Kverh (1999: 6) govori o dveh obdobjih, ko obstaja ve¢ja moznost, da se v odnosu med

zdravim otrokom in otrokom z motnjo v razvoju, lahko pojavijo izraziti konflikti,
predvsem, Ce je otrok z motnjo starejsi:
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1. obdobje je v cas, ko zdravi otrok otroka z motnjo pocasi prerasca, ne po starosti, ampak
po spretnosti, razmisljanju. Morda opazi, da so mu prepovedane stvari, za katere njegov
starejSi brat ni niti kaznovan. V teh primerih je potrebno, da star§i otroku na njemu
primeren nacin razlozijo zakaj. Vendar pa je kljub temu neizogibno, da se od zdravega
otroka, zaradi njegovega razvoja, zahteva vec. V zameno pa mu morajo starsi nuditi veliko
ljubezni in podpore.

2. obdobje je ¢as pubertete pri zdravem otroku. Tudi pri najboljSem razumevanju med brati
in sestrami pride v tem ¢asu do odklonilnih stalis¢. To dogajanje je povezano s splosnim
oblikovanjem osebnosti v odrascajoCem najstniku, ki v svojem prizadevanju, da bi
oblikoval lastno osebnost z ugledom in spoStovanjem pred vrstniki, lahko zacne zavracati
sorojenca z motnjo. Star§i morajo biti obzirni, saj potrebuje v tem Casu veliko razumevanja
in pomo¢i z njihove strani. Pustiti mu morajo ¢as, da prevetri svojo notranjost in si znova
ustvari odnos naklonjenosti in odgovornosti do svojega brata ali sestre.

Kot del druzine se mora tudi otrok z motnjo nauciti kako se je treba prilagoditi druzinski
skupnosti. To je pomemben del njegove vzgoje, za kar ga nikakor ne smemo prikrajsati.
Tudi on se mora nauciti osnov lepega obnaSanja, saj v nasprotnem primeru postane srediSce
okoli katerega se vrti cela druzina, njegove zahteve pa nimajo nobene povezave z njegovo
motnjo, ampak so posledica pomanjkanja zdrave avtoritete in preve¢ popustljive vzgoje.

3.5.4. VPLIV NA PODSISTEM INTERAKCIJ Z ZUNANJIM OKOLJEM

Za vsako druzino igra nadvse pomembno vlogo druzba v kateri zivijo in vrednote te druzbe
glede vkljucevanja in delovanja oseb z motnjo v razvoju. Vrednote druzbe se kazejo v
druzbenih strukturah in institucijah, ki tem osebam omogocajo ali pa preprecujejo
vkljucevanje v okolje.

Ni lahko biti drugacen, posebno, ¢e je ta drugacnost povezana z nejasnimi, globokimi
predsodki. To drugac¢nost starsi otrok z motnjo v duSevnem razvoju obcutijo vsak dan, na
vsakem koraku.

V naSem kulturnem okolju, zal Se vedno, bezimo pred stvarmi, ki nas vznemirjajo in
motijo. V nekaterih okoljih so star§i Se danes izpostavljeni odklonilni reakciji okolja,
neustreznim in neprijetnim odzivom na njihovega drugacnega otroka kot da bi ljudje zeleli
vse »drugacne« izriniti iz svojega vidnega polja in zavesti. (Rotovnik, 1999: 195)

Umikanje pred dogajanjem v SirSem socialnem okolju oropa posameznika v taki druzini
raznolikosti spodbud, moznosti komunikacij, sprostitev, dejavnosti ter odnosov z ljudmi, ki
¢loveka bogatijo in mu vlivajo samozaupanje ter obcutek izpolnitve. Tudi otrok z motnjo v
takih pogojih nima dovolj moZnosti za optimalen razvoj in priloznosti za oblikovanja
pozitivne samopodobe ter pridobivanja obcutka sprejetosti v okolju. (Rotovnik, 1999: 195)

V druzini z otrokom z motnjo v razvoju se sreCamo z dvema tezavama. Ena je, da zacne

druzina gojiti preveliko notranjo odvisnost in pretirano povezanost, druga pa, da si sama
zapira mejo z zunanjim svetom in se umika pred njim.
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Dejstvo, da je treba v druzini marsikaj prilagoditi otroku z motnjo, $e zdale¢ ne pomeni, da
mu je treba tudi vse podrediti. To velja za marsikaj- od potreb in zanimanj ostalih ¢lanov
druzine, do prezivljanja prostega Casa in sprostitve, omejevanja in spodbujanja posameznih
dejavnosti in splosne Zivljenjske usmeritve vseh ¢lanov druzinske skupnosti. Ce je druzina
povsem podrejena le enemu svojemu ¢lanu, se individualnost drugih ne more ustrezno
razvijati. Tako postanejo vsi med seboj pretirano odvisni in taka druzina preneha biti
prijetno in prijazno zatoc¢isce in varno izhodis¢e za podajanje v privlacne zivljenjske izzive.
Druzinske ¢lane med seboj preve¢ obvezuje in tako namesto spodbude postane breme in
oklep. Tudi v svetu zunaj druzinskih zidov so ¢lani take druzine negotovi, nespretni, polni

bojazni in dvomov vase.

Posebnosti druzinskega Zivljenja, zadrega in strah, da jih drugi ne bi prav sprejeli, pogosto
silijo ¢lane take druzine v umikanje pred zunanjim svetom, pred katerim zacnejo zapirati
vrata. Ne vstopajo v Sirsi socialni prostor in dogajanju v njem ne dopusc¢ajo, da bi poseglo v
njihovo notranje, ustaljeno zivljenje. Mnogokrat je starSe strah neugodnih odzivov drugih,
saj se morda Se sami niso sprijaznili z otrokovo motnjo in se na ta nacin zavarujejo pred
bolecino, ki jo lahko zbudi primerjava z druzinami brez podobnih tezav.

Druzina, ki se pred okoljem preve¢ zapira vase, se svojim odras¢ajoim clanom ne
prikazuje kot nekaj privlacnega. Ne uci jih socialnih spretnosti, ki bi jih zunaj druzinskih
meja v zivljenju Se kako potrebovali, ne spodbuja jih k zdravi in spros¢eni komunikaciji.
Zato se druzinski ¢lani v socialnih okolis¢inah ne znajdejo in jih doZivljajo kot neznane in
ogrozajoce. Vsaka nova preizkusnja zunaj doma jim predstavlja velik stres, saj si vedenje in
ravnanje drugih razlagajo napacno.

Druzina z otrokom z motnjo v duSevnem razvoju ne bi smela biti obsojena, da mora Ziveti
drugacno, izolirano zivljenje, pomagati ji je treba, da bo na svoj nac¢in nasla mesto v druzbi
in v svojem socialnem okolju.

Umikanje pred dogajanjem v SirSem socialnem prostoru torej ni v korist ne druzini kot
celoti, ne njenim posameznim ¢lanom. Druzina namre¢ dobiva iz okolja vrsto razli¢nih
spodbud, novih idej, moZznosti komunikacije in sprostitve, dejavnosti in odnosov z ljudmi,
ki ¢loveka bogatijo in ga dopolnjujejo v njegovi ustvarjalnosti. Zato je $koda, ki jo prinasa
tako zapiranje, lahko dolgoro¢na in vsestranska (Zmuc Tomori, 1996: 45).

4. STROKOVNA IZHODISCA IN KONCEPTI POMOCI V SOCIALNEM DELU

4.1. VZPOSTAVITEV SOCIALNO DELAVSKEGA DELOVNEGA ODNOSA Z
DRUZINO

Pri socialnem delu gre vedno za pomoc¢ druzini pri reSevanju kompleksnih socialnih
problemov. Gre za pomoc¢ tam, kjer druzina ne zmore sama. To je projekt sodelovanja, ki se
ustvari na sporazumevanju, dogovarjanju, skupnem iskanju reSitve, da bi udelezeni v
problemu postali udelezeni v resitvi.

Prva naloga je vsakokrat vzpostaviti socialnodelavski delovni odnos, katerega prvi korak je
definicija problema skupaj z druzino oz. udeleZenimi v problemu.
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Socialni delavec mora vzpostaviti pogoje za pogovor, da lahko vsak ¢lan druZine vstopi s
svojo definicijo problema, sam pa doda strokovno interpretacijo in s tem zacne proces
oblikovanja delovne definicije moznega, uresnicljivega. (Ca¢inovi¢- Vogrinéi¢, 1999/00).
Koncept pomoc¢i temelji na paradigmatski postavki, da morajo udelezeni v problemu
sodelovati tudi pri oblikovanju resitve.

Socialni delavec, ki je udeleZen v procesu pomoci skupaj z druZino, mora biti usposobljen
da vzdrzuje oseben in deloven odnos, da vstopi kot ¢lovek s svojim izkustvom in s svojo
posebno raznolikostjo, ki odpira drugim nove moznosti in pri tem ohranja svoje meje. Tako
mora strokovnjak vedno znova ohranjati ravnotezje med skrbjo za druzino in skrbjo zase
(Caginovié- Vogringi¢, 1996).

Kako vzpostaviti delovni odnos, kako zaceti, da bi pripeljalo do ugodnih razpletov in
dobrim resitvam? Walter Kempler in S. de Vries (v Ca¢inovi¢- Vogringi¢, 2002) oznacujeta
ravnanje strokovnjakov z »osebno, konkretno, tukaj in zdaj«.

Navodilo »tukaj in zdaj« nalaga socialnemu delavcu, da se loti problema v sedanjosti. V
sedanjosti in za sedanjost se definirajo problemi in iS¢ejo resitve, v sedanjosti lahko
nacrtujemo prihodnost, ustvarjamo nove zgodbe.

»Konkretno« usmerja socialne delavke v to, da govorijo o konkretnih situacijah, dogodkih,
tako, da se med pogovorom o njih sporazumemo, pojasnimo nepojasnjeno in odkrijemo
nove, uresnic¢ljive priloznosti.

»Osebno« poudari udeleZenost socialnega delavca v dialogu, razgovoru, sodelovanju.
Osebno se kaze v zavzeti komunikaciji za iskanje reSitev, v udelezenem odzivanju na
dogajanje »tu in zdaj«, v skrbi za ohranjanje odprtih prostorov za pogovor, v osebnem
prispevku k novim izkuSnjam v procesu dela.

Navodila » konkretno, osebno, tukaj in zdaj« je mogoce uporabiti kot oporo za ucinkovito
ravnanje v socialnem delu, pomembno je tudi, da jih lahko podelimo s strankami in v
razgovoru izdelamo dogovor.

Sjef de Vries (1995) je prispeval koncept osebnega vodenja, ki je po mnenju Cacinovié-
Vogrin¢i¢ (1996) zelo natanc¢na definicija socialnodelavskega ravnanja. Omogoca nam, da
vidimo dve vrsti v socialnem delu z druZino. Socialnodelovsko ravnanje je vodenje k
dogovorjenim ciljem, k reSitvam in oblikam pomoci, ob tem pa tudi osebni odnos, ki
omogoca angazirano osebno komunikacijo, kjer je strokovnjak udeleZen s svojimi izkustvi
in osebnim odzivom.

Govori o strokovnjaku v vlogi katalizatorja in udelezenega opazovalca v terapevtskem
sistemu, ki se v vzpostavljajo¢em odnosu odziva osebno in ustvarja pogoje za nove
izkusnje. V vlogi katalizatorja prispeva potrebne informacije, klienta vzpodbuja in poskusa
ugotoviti ali je klient sposoben resiti problem sam. V vlogi udeleZzenega opazovalca pa na
aktiven nacin oblikuje delovni proces tako, da vnaSa osebne izkusnje.

Razlaga koncepta delovnega odnosa je nepopolna, ¢e je ne upoStevamo znotraj nove,
postmoderne paradigme socialnega dela. Postmodernizem v socialnem delu postavlja v
ospredje vprasanja odnosa med udelezenimi v svetovanju, redefinira procese razgovora,
sporazumevanja in dogovora.

Norme in vrednote nove paradigme v socialnem delu so dodajanje moci druzini, prispevek
k dostojanstvu, kompetentnosti, emancipaciji in spoStovanju. Ob vsem tem potrebujemo
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prispevek konstruktivizma teoriji in praksi socialnega dela z druzino (Cacinovic-
Vogrincic, 2002: 93).

Ravnanje v delovnem odnosu pomembno dopolnita koncept perspektive moci (Salebeey
1997), ki ga bom opisala v nadaljevanju naloge in koncept etike udelezenosti (Hoffman
1994).

Koncept etike udelezenosti nadomesti objektivnega opazovalca s sodelovanjem v odnosu, v
katerem nih¢e nima in ne potrebuje koncne besede, temvec pogovor, ki se lahko nadaljuje.
Ustvariti in vzdrZevati je potrebno »odprte prostore za razgovor« v odnosu. Socialno delo
pomeni raziskovanje, soustvarjanje novih zgodb, ki dajejo smisel zivljenju; temelji na
razumevanju, sporazumevanju, dogovoru, na spostovanju edinstvenosti posameznika.

Ne iS¢e se veC vzroka in resnice, pomemben je proces soustvarjanja razgovora,
interpretacij, razumevanja in ustvarjanja reSitev. Gre za drugacno odgovornost, za
odgovornost za soustvarjanje pomenov in za soustvarjanje sporazuma. Ustvarja se nova
zgodba.

Pomembna je sedanjost, v njej se soustvarjajo zgodbe za prihodnost, odkrivajo in
poimenujejo mozne spremembe (Cacinovi¢- Vogrinéi¢, 2002: 93).

42. UPORABA LUSSIJEVIH METODICNIH NACEL SISTEMSKEGA
SOCIALNEGA DELA

Za razumevanje prispevka socialnega dela je pomembna definicija socialnega problema.
Lussi v definiciji razlikuje tri elemente. Prvi je pomanjkanje tistega kar je razumno
pricakovati, da ¢loveku in druzini pripada. Drugi je stiska, obremenitev, ki jo povzroci
pomanjkanje. Tretji element so tezave pri reSevanju pomanjkanja in stiske.
Socialnodelavsko definicijo problema oblikujemo na elementu tezav pri iskanju reSitev za
pomanjkanje in stisko. Socialno delo z druzino definiramo kot proces pomoci, ki pomeni
odpravljanje druzinskih tezav (Ca¢inovi¢- Vogrinéi¢, 1999/00: 9).

Sistemska teorija je nacin spoznavanja resnicnosti, za njo stoji pogled na svet, na svet
sistemov. Sistemska teorija opisuje strukturo in procesno organizacijo sistemov in
njihovega odnosa do okolja. Pojmi kot so celostnost, samoorganizacija, diferenciacija,
samoreferencnost ali avtopoeza, homeostaza in feedback, meja, hierarhija, se kazejo v
spoznavanju resni¢nosti.

Sistemski prijem v socialnem delu operacionalizira cilje socialnodelavskih intervencij tudi
pri delu z druzino: izboljSati socialne razmere, omogocCiti socialno funkcioniranje v
skupnosti.

ResSevanje kompleksnih socialnih problemov druzin je ravno to- poseganje v socialne
sisteme (Caéinovié- Vogringi¢, 1999/00: 10).

Lussijevo pojmovanje sistemskega socialnega dela najbolje predstavljajo metodi¢na nacela
socialnega dela, ki eksplicirajo kako socialni delavec pojmuje resitev, kako bo ravnal, da bo
resil problem in kako bo v sistemu udelezenih v problemu vzpostavil odnose sodelovanja:

= nacelo instrumentalne definicije problema pravi, da socialni delavec z vsemi
udeleZenimi v problemu dela na iskanju resitve, ki bi bila sprejemljiva za vse in bi
spremenila udeleZzence v problemu v udelezence v resitvi.
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nacelo vsestranske koristi zahteva od socialnega delavca, da si prizadeva za problemsko
reSitev, ki je koristna za vse udeleZene v problemu in da dogovorjena reSitev prinese
vsem uresnic¢ljivo korist..

nacelo interpozicije je vloga socialnega delavca definirana tako, da ga postavlja med
vse druge udelezence v problemu.

nacelo komunikacije pove, da socialni delavec iS¢e stik z vsemi v problemu
udeleZenimi, vzpostavi neposredno komunikacijo z vsemi, ki so vpleteni v problem.

socialno- ekolosko nacelo govori o tem, da socialni delavec najprej aktivira in
mobilizira »naravne socialne mreze«, v katerih klienti Zivijo. To je maksima aktiviranja
naravne socialne mreze. Moramo pa upostevati tudi maksimo najmanj$ega moznega
poseganja v socialne mreze. To pomeni, da skrbno pretehta vsako vpletanje v
zivljenjsko okolje udelezenih.

nacelo pogajanja postavlja pogajanje kot pomembno pot pri reSevanju socialnih
problemov. Naloga socialne delavke je vzdrzevati iskanje sporazuma, uresnicljivega
dogovora o mogocem.

nacelo sodelovanja pomeni, da poskusa socialni delavec sodelovati z vsemi za problem
pomembnimi tretjimi. PoskuSa aktivirati vse sile, ki morda Se niso aktivirane in delovati
v smeri skupnega cilja.

nacelo odpiranja problema zajema dolocene tehnike ravnanja, ki jih uporablja socialni
delavec tedaj, ko se socialni problem zapira pred resitvijo.

H konceptu socialnega sistema, ki temelji na teoriji sistemov kot je Lussijev nauk o
socialnem delu, sodijo tudi »nacini ravnanja«. Lussi govori o Sestih nacinih ravnanja:
svetovanje, pogajanje, interveniranje, zastopanje, preskrba in oskrba.

Le-ta socialnega delavca opremijo z jasnim odgovorom na vprasanje kaj dela. Pomembno
je predvsem to, da zna strokovnjak izbrati in uporabiti za socialno delo tipi¢no ravnanje in
da ga poimenuje skupaj z druzino, da z njo izbere in odlo¢i (Caginovi¢- Vogringi¢, 1996:
399).

Osrednje mesto v nauku ima socialno svetovanje, katerega predmet je iskanje resitve za
kompleksne socialne probleme. Resitve se iS¢ejo v spreminjanju odnosov. Za socialno
svetovanje je je pomemben vsakdanji okvir in vsakdanji jezik, ki mora biti strokoven in
hkrati razumljiv. Strokovni odnos je poseben v svoji eksplicitni usmerjenosti k
reSevanju problemov, sicer pa je razviden in obvladljiv; klient ostaja kompetenten.

O intervenciji govorimo takrat, ko socialni delavec poseze v druzino brez njenega
pristanka, v primeru, ko klient ogroza sebe ali druge. Odlocitev za intervencijo in njena
izvedba sta najtezji nalogi socialnega delavca, nujni takrat, ko drugace nikakor ne
moremo zaS¢€ititi Zrtve.

Pogajanje je v socialnem delu z druzino tipicno sistemsko ravnanje. V sodelovanje
vnese izkusnjo kompetentnosti, ki je dragocena.

Socialnodelavsko ravnanje zastopanja je na mestu tam, kjer klient sam nima dovolj
socialne moci, da bi resil svojo stisko ali obvaroval svoje pravice. V pogajalskih
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situacijah socialni delavec druzini »dodaja moc« in sicer z znanjem, informacijami, ki
so normalno dostopne, vendar ne druzini na robu.

= Ravnanje, ko socialni delavec druzini nekaj priskrbi, je strokovno dejanje v procesu
pomoci. S to vrsto pomoci se odpira pot za nadaljevanje projekta.

= Pri oskrbi gre za to, da socialni delavec stoji ob strani druzini v vsakdanjem Zzivljenju,
da bi zmogla naloge, ki jih mora opraviti, pa jih v tem ¢asu ne more.

4.3. SEDANJOST KOT OKVIR SOCIALNEGA DELA

Delovni odnos, ki ga socialni delavec ustvari z druzino, nas usmeri v sedanjost. V ¢as, ko
smo skupaj z druzino, ko skupaj z njo sodelujemo in odkrivamo uresnicljivo. Sedanjost
zagotavlja vsem udelezencem »postanek« in s tem moznost za novo zgodbo. V sedanjosti
klient dobi izkuSnjo o sposStovanju in kompetentnosti. Delovni pogovor z druzino je
namenjen raziskovanju sedanjosti, da bi nac¢rtovali prihodnost. S poudarkom na sedanjosti
ne Zelimo zanikati preteklosti, vendar nas preteklost zanima zaradi nalog sedanjosti in
projekta prihodnosti (Caginovié- Vogrinéi¢, 2002: 10).

Vendar je postanek z druzino v sedanjosti tezka naloga, mnogo prehitro namre¢ za¢nemo
predlagati, prepri¢evati, dopovedovati.

Kemlerjevo navodilo za ravnanje — osebno, konkretno, tukaj in zdaj- zagotavlja »postanek«
v sedanjosti, ki jo preokvirimo. Sedanjost je pomembna, ker delamo v njej. Poudarek na
sedanjosti ne zanika preteklosti, vendar nas preteklost zanima zaradi nalog sedanjosti in
projekta prihodnosti.

Andersen in Goolishian (v Cacinovi¢ Vogrinéi¢, 1999) govorita o pripovedovanju zgodb,
ki pomeni konstrukcijo zgodovine v sedanjosti. Ponovna predstavitev namre¢ vsebuje
ponovni opis in ponovno razlago izkusnje strokovnjaku. Njegova vpraSanja in klientovi
odgovori vplivajo drug na drugega. Pripoved o preteklih dogodkih odkriva nestete nove
moznosti in tako ustvari novo zgodbo in novo zgodovino sodelujocih v odnosu.

V dialogu sodelujeta na eni strani klient, ki je kompetenten, da osmisli svojo zgodbo in
opiSe svojo resnico in na drugi strani socialni delavec, ki i8¢e poti, da bi ga razumel. Nova
zgodba, ki smo jo soustvarili, da bi se razumeli, pa Ze vsebuje resitev.

Omenim lahko tudi koncept so-prisotnosti, ki pomeni prisotnost v poslusanju, ki pomeni
hkrati biti tudi na razpolago za socutje in razgovor. Poslusalec ni le sprejemnik zgodbe,
temvec s svojo prisotnostjo tudi spodbujevalec za dejanje ustvarjanja zgodbe.

4.4. KONCEPT PERSPEKTIVE MOCI PRI SOCIALNEM DELU Z DRUZINO

V socialnodelavskem odnosu z druzino, je pomembno, da se zavemo, da ima vsaka druzina
svoje vire, sposobnosti, naSa naloga pa je, da ji pomagamo te vire ponovno odkriti in
mobilizirati na nacin, da jih lahko uporabi.

Po doktrinarni premisi pomeni socialno delo strokovno pomoc s ciljem, da dobi druzina ve¢

moé¢i. Cadinovié- Vogringi¢ (1999) govori o filigranskem odkrivanju moé¢i, da se lahko
uresnicijo konkretne spremembe v konkretnem socialnem kontekstu.
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D. Saleebey (1997) opozarja, da vsak odnos, ki temelji na perspektivi moci, zahteva
drugacen pogled na klienta, njegovo okolje in trenutno situacijo. Namesto, da smo
osredotoCeni na problem, se usmerimo na dane moznosti, mobilizirajmo klientovo mo¢,
njegove talente, znanja, vire, z namenom, da podpremo njihova prizadevanja, da dosezejo
svoje cilje in vizije.

Prav tako poudarja, da praksa, ki temelji na perspektivi mo¢i, pomeni, da bo vse kar kot
socialni delavec dela§, upraviceno s tem, da pomagas odkriti, olepSati, raziskati in uporabiti
klientovo mo¢ in vire, ko mu pomagas, da doseze svoje cilje, uresni¢i svoje sanje in se
otrese nesrec.

Vir mo¢i druzine je najprej izkusSnja, da je kompetentna za svoje zZivljenje, izkuSnja o
spostovanju in dostojanstvu. Vir moci predstavlja tudi dialog, ki raziskuje, odkriva
uresnicljive alternative.

Potreben je premik od ugotavljanja problemov in nemoci k izvajanju strategij dodajanja
moci. Vedno znova je potrebno jasno formulirati, da gre za nujno moc¢ za spreminjanje, za
notranjo mo¢, ki omogoéi preZivetje- in ne mo¢ nad drugim (Cacinovi¢ Vogringi¢, 1999:
14).

V socialnodelavskem delovnem odnosu z druzino, je pomembno, da se zavemo, da ima
vsaka druzina svoje vire, sposobnosti (s pomocjo katerih ji je uspelo, da je prezivela), mi pa
ji s svojim strokovnim znanjem pomagamo te vire na novo odkriti in mobilizirati na nacin,
da jih lahko uporabi.

Pogled iz perspektive moci nas usmeri, da v odnosu s stranko iS¢emo njene potenciale,
njeno moc.

Ta koncept nas vodi k dialogu, sodelovanju, soustvarjanju reSitev. Socialni delavec je
soodgovoren za vzdrzevanje delovnega odnosa, za soustvarjanje nove zgodbe. Hkrati to
pomeni, da nih¢e nima dokonéne resitve; socialni delavec mora poskrbeti za odprt prostor,
za pogovor, ki se nadaljuje.

D. Saleebey (v Cacinovi¢- Vogrin¢i¢, 1999/2000: 8-9) predstavlja leksikon mo¢i, ki nam
omogoci, da bolje razumemo kaksno delo nas ¢aka ter kako naporno in tezko je delo pred
nami. V svojem leksikonu navaja sedem temeljnih konceptov in nacel:

* Dodajanje moci: gre za namen in proces, v katerem nudimo podporo posameznikom,
skupini in druzini, da odkrijejo in razsirijo svoje vire in orodja znotraj in okoli sebe,

= VCdlanjenost:: pomeni potrebo posameznika, da je cenjen ¢lan svoje skupnosti, da je
odgovoren drzavljan. Ce pripadnosti ni, je to prva strokovna naloga- biti vklju¢en in
zato varen je prvi korak k moci,

= QOkrevanje: temelji na spoznavanju, da ljudje, posamezniki in skupnosti okrevajo in
lahko premagajo tudi tezke Zivljenjske udarce. To ne pomeni, da se zmanjSujejo teze
preteklih udarcev, temvec se zagotavlja moc¢, da se okreva in da padci ne peljejo le v
nemoc,

= Zdravljenje: v socialnem delu to pomeni nov izziv, spoznati namre¢, da ima ¢lovek
notranjo modrost, da prepozna kaj je dobro zanj,
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» Dialog in sodelovanje: predstavljata edini nacin za odkrivanje lastne moci. Saleebey
poudarja, da sta dialog in sodelovanje najve¢, kar lahko damo ¢loveku. Z dialogom
lahko soustvarjamo nove zgodbe v zivljenju,

= Verjeti udelezenim v problemu: Saleeby pravi, da odpovedati se dvomu v sporocilo,
besede, je tezka naloga. Vse to je namre¢ globoko zasidrano v kulturi poklicev, ki
pomagajo ljudem. Gre torej za element, s katerim se moramo nauciti ravnati.

Gabi Cacinovi¢ Vogringi¢ (1999/2000: 15) dodaja leksikonu moé&i tri strategije za
»dodajanje moc¢i druzini«, saj razSirjajo vednost o socialnem delu. Govorimo o
usposabljanju, povezovanju in kataliziranju.

= Usposabljanje: predpostavlja, da ima druzina lastne vire, potrebuje pa pomo¢, da bi jih
zmogla uporabiti. Sem sodijo akcije socialnega delavca, ki druZino Sele usposablja, da
bi uporabila svoje vire. To so lahko dodatne informacije in vzpostavljanje kontakta z
ustreznimi ustanovami.

= Povezovanje: temelji na predpostavki, da lahko druzine povecajo svojo mo¢, e se
povezejo z drugimi, ki imajo podobne probleme in tako oblikujejo skupine za
samopomoc¢, ki omogoca nove poglede na problem in odkrivanje novih, uporabnejsih
strategij.

» Kataliziranje: temelji na ugotovitvi, da obstajajo druzine, ki imajo svoje vire moci,
vendar potrebujejo dodatne vire, da bi jo lahko uporabili.

Koncept dodajanja moci predstavlja zazelen razplet socialnega dela, saj pomo¢ zastavimo
tako, da druzina ne ostane odvisna od pomoci, ampak v procesu odkrije nove izkusSnje,
svojo kompetentnost in svojo moc.

4.5. UPORABA KONCEPTA »ZNANJE ZA RAVNANJE«

V socialnem delu je pomembno, da imamo besede, da znamo ubesediti kaj delamo, da
imamo dovolj teoreti€nega in praktinega ravnanja, ki ga podelimo z ljudmi. Koncept
»znanje za ravnanje« (Cac¢inovié- Vogrinéi¢, 2002: 95) nas opozarja, da pri svojem delu ne
smemo ostati brez besed. Znati moramo vzpostaviti in vzdrzevati socialnodelavski razgovor
in s klienti v procesu soustvarjanja zgodb podeliti znanje.

Koncept »znanje za ravnanje« je kljucni koncept v socialnem delu, dodelan je iz koncepta
»actionable knowledge«, ki ga je predstavil izraelski profesor Ion Rosenfeld, leta 1993 v
Torinu (Caginovi¢ Vogringi¢, 2002: 95).

Socialni delavec pri svojem delu z ljudmi ne sme ostati brez besed, ampak mora znati
vzpostaviti in vzdrzevati kontekst socialnodelavskega razgovora, in tudi podeliti znanje s
klienti v procesu soustvarjanja interpretacij v razgovoru. Svoje strokovno znanje ubesedi na
nacin, da se lahko ustvarjajo nove zgodbe.
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Koncept pojasni kako je mogoce in potrebno odpreti prostor za razgovor in novo zgodbo in
hkrati v dialogu vzdrZevati osebno vodenje v ubesedene resitve. Ce zelimo skupaj z druzino
priti do razgovora, moramo vsakokrat znova vedeti kam gremo in kam hocemo priti.

V jeziku stroke socialnega dela potrebujemo Se ve¢ razvidnega, ve¢ znanja o druzini, da
lahko so-interpretiramo podobo druzine s katero delamo. Mislim predvsem na znanje o
vlogah v druzini, o komunikacijskih vzorcih ali o tem kako ravnajo z mocjo. Pri delu z
druZino potrebujemo znanje o druzini in znanje o metodah.

V pogovoru z druzino lahko uporabimo tudi teorijo vlog (Greene, 1994), ki nam pomaga,
da lazje razumemo Stevilne vloge, vzorce vedenja, pravila, ki veljajo v druZzini.

Med koncepte socialnega dela sodijo tudi Lussijeva metodicna nacela sistemskega
socialnega dela, koncept perspektive moc¢i in osebno vodenje. Vse to so koncepti, ki
definirajo nacine dela in odnose med udelezenimi v procesu dela ter omogocajo
sooblikovanje resitve.
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III. IZVEDBA RAZISKAVE

1.

OPREDELITEV PROBLEMA

Z raziskavo bom poskuSala podrobneje spoznati in raziskati procese soocanja in
prilagoditve druzine ter vseh njenih druzinskih ¢lanov, predvsem zdravih sorojencev, ob
otroku, ki ima motnjo v duSevnhem razvoju. Zanima me predvsem spreminjanje vloge
zdravega sorojenca, njegov prispevek druzini in otroku z motnjo v razvoju, prav tako pa
pomo¢ in za$ita, ki mu je ponujena s strani starSev, da predela svoje obcutke in se
spoprime s sorojencevo motnjo.

2.

OSNOVNE TEZE

Pred samo raziskavo sem postavila naslednje teze:

3.

Odziv, sooCanje in sprejemanje zdravega sorojenca do otroka, ki ima motnjo v
duSevnem razvoju, je odvisno od tega, kako otroka z motnjo in njegove posebne
potrebe sprejmeta starsa;

otrok z motnjo v dusevnem razvoju zahteva od druzine, da se na novo organizira in
mobilizira vse vire pomoci, ki jih ima; novi sorojenec mora prevzeti nove vloge in na ta
nacin prispeva k razvidnosti druzine;

stiska, s katero se sooca druZina, zahteva porazdelitev dela, nalog in skrbi; kar pa vpliva
tudi na zblizanje druzinskih ¢lanov med seboj;

zdravi sorojenec se v ¢asu odras¢anja sooCa z mnogimi Custvi, ki jih razvija do svojega
brata/ sestre z motnjo v razvoju, mnogokrat so si ta ¢ustva zelo nasprotujoca.

zdravi sorojenci se ob odhodu iz druzine soocajo s strahom glede prihodnosti, ki je

povezana s skrbjo za sorojenca; od starSev potrebujejo moznost, da ubesedijo svoje
skrbi in strahove in odvezo, da skrb za sorojenca ni na njihovi strani;

METODOLOGIJA

3.1. VRSTA RAZISKAVE

Raziskava je kvalitativna analiza.
Na podlagi opravljenih in zapisanih intervjujev s sorojenci sem zbrano gradivo obdelala na
kvalitativen nacin.
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3.2. VIRI PODATKOV

Podatke za raziskavo sem dobila s pomocjo odprtega poglobljenega intervjuja s Stirimi
sorojenci, ki imajo brata ali sestro z motnjo v duSevnem razvoju. Sorojenci so se razlikovali
po spolu in starosti (ali so prvo ali drugorojeni v druzini).

Intervju se je nanaSal predvsem na dozivljanje, reorganizacjo in odnose med ¢lani druZine.

3.3. POPULACIJA

Vzorec raziskave predstavljajo primeri iz populacije druzin z otrokom, ki ima motnjo v
dusevnem razvoju.

Z zdravimi sorojenci, ki imajo brata ali sestro z motnjo v duSevnem razvoju, sem se
seznanila prek druStva SoZitje (na izbor je vplivala predvsem pripravljenost za sodelovanje
pri raziskavi). Z njimi sem opravila odprte, poglobljene intervjuje in jih nato obdelala po
metodi kvalitativne analize.

3.4. OBDELAVA PODATKOV
3.4.1. ZAPIS INTERVJUJEV, ZGODB

Izhodisce analize so bili intervjuji, ki sem jih opravila s pomocjo poglobljenega intervjuja
(glej prilogo 1) z vsakim posameznim sorojencem.

Opravljene intervjuje sem nato, s pomoc¢jo magnetofonskega posnetka, zapisala v
parafrazirani obliki.

Podcrtala sem dele besedila, ki so se nanasale na dozivljanje odnosa zdravega sorojenca do
svojega brata, sestre z motnjo v duSevnem razvoju, njegov proces sprejemanja, razmisljanja
in spremembe, ki jih je Zivljenje v druzini zahtevalo. Te dele besedila sem oznacila s
Stevilkami (glej legendo).

LEGENDA:

1. (rojstvo) otroka z motnjo v dusevnem razvoju- seznanitev z otrokovo druga¢nostjo
2. zivljenje v druzini z otrokom, ki ima otroka z motnjo v razvoju

3. Odhod zdravega sorojenca iz druzine

61



ZAPIS 1. INTERVJUJA S SOROJENCEM
- sorojenec je odrasel fant, ki ima 5 let starejSega brata z motnjo v duSevnem razvoju (je
drugorojeni)

S. je odrasel fant, ki zivi v razsirjeni druzini, skupaj z mamo, babico, dedkom in 5 let
starejSim bratom, ki ima motnjo v duSevnem razvoju. Oce je pred leti umrl.

Druzina Ze od njegovega in tudi od bratovega rojstva zivi skupaj, kot razsirjena druzina, v
mestnem okolju. Vsi ¢lani se med seboj dobro razumejo, si pomagajo pri medsebojnih
stiskah. Dedek in babica sta mu vedno bila kot druga starsa.

Ko se je rodil, je imel brat 5 let. V tem casu tudi starSa Se nista vedela, da je kaj prav zelo
drugace. Opazil se je manjsi zaostanek v primerjavi z drugimi otroki, vendar sta si starSa
zatiskala o€i in mislila, da bo kasneje v Soli nadoknadil (1). Ob vstopu v Solo pa so jima
predlagali, da bi raje poskusili v Soli Janeza [evca. Za starsa je bilo to spoznanje tezko, saj
sta vseskozi upala, da se bo situacija v Soli uredila. Takrat sta bila postavljena pred dejstvo,
Ceprav sta se tega, da je manj sposoben, zavedala ves ¢as (1).

V Casu mojega otroStva tako tudi sam nisem opazil oz. zaznal bratove drugacénosti (1).
Dobro sva se razumela, se skupaj igrala kot vsi drugi bratje (2).

Nekje ob mojem vstopu v_3. razred, pa se je brat spremenil. PriSel je v obdobje pubertete
in postal bolj vsiljiv, siten. Takrat so nastajali tudi konflikti med nama (2). Takrat sta vmes
posegla tudi starSe, bolj v smislu, da sta me opomnila, da je on drugaen. Da ne razume
tako kot ostali (2).

To. da je brat drugaCen sem sam sprejemal postopoma, ko sem odrascal in videl, da je manj
sposoben. Pa skozi besede starSev (da on ne razume kot jaz), ¢e sva se sprla (1). O tem sem
vedno premiSljeval sam. Nikoli se nismo o tem prav _pogovarjali z namenom, da bi mi
razlozila (1). Le ob dolo¢enih situacijah, sta me opomnila, ¢e sem reagiral bolj nesramno.
V¢asih se mi ni zdelo prav, mi je bilo hudo (2). Ko sedaj gledam se mi zdi pravi¢no, takrat
pa ne razumes zakaj.

Ne bi pa mogel reci, da sta bila starSa krivicna do mene.

StarSa sta bratovo drugacénost tezko sprejela, Sla sta skozi proces. Dolgo Casa sta se
prepricevala, da se bo vse uredilo (1). Mama je dolocene stvari Sele sedaj sposobna sprejeti
(brat je Ze dalj ¢asa bolan, tudi psihi¢no, zato je s strani zdravnikov predlog, da bi Sel v
bivanjsko skupino). Mama je o tem Sele zdaj sposobna razmisljati o tem in se odlociti.
Kljub temu je bil brat v druzini lepo sprejet, zazeljen (1). Oce je situacijo teZje sprejel,
Ceprav ni nikoli ni¢esar rekel (1).

V cCasu, ko se je druzina soocala s situacijo, ni bila delezna veliko strokovne pomodi, razen
v _Soli, kamor je brat hodil (1). V tem Casu je bila cela druzina zelo povezana, bili so si v
pomo¢, tudi pri odlocitvah kako naprej (1). Prav tako je bilo potrebno spremeniti oz.
reorganizirati potek dela. V_veliko pomo¢ sta bila takrat dedek in babica. Brez njiju ne bi
Slo. Ukvarjala sta se z bratom, tako, da sta imela starSa ¢as zame. Tudi s Solo, kamor je
hodil brat, sta veliko sodelovala (2).

Sam nisem nikoli razmiSljal o tem, da bi rabil podporo, pomo¢, da bi se pogovarjal,
sprijaznil z bratovo motnjo (1).
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Babica je tudi bila tista, ki je vecCkrat zacela temo o bratu, pa se nekako nisem Zelel
pogovarjati (2). Tudi sam se nisem prav veliko spraSeval o tem. Brat je bil sprejet s strani
druzine, odnos do njega je bil tak kot do mene, ni imel posebnih privilegijev. Tako sem ga
sprejemal tudi jaz. Je pa to res verjetno odvisno od tega, da so ga sprejeli ostali ¢lani
druzine. Dajali so mi vzgled in zato nisem razmisljal drugace (1).

Zanimalo me je mogoce le to, zakaj je do tega priSlo, kaj je bilo narobe. O tem sem se
pogovarjal z mamo (2).

Res pa se mi je Sele kasneje, ko sem malo odrasel zdelo, kot da se me vsa situacija in
odlocitve v zvezi z bratom ne ti¢ejo. Ob vseh odloditvah, pogovorih o njegovih uspehih ali
neuspehih, sem bil nekako ob robu, dogajanje sem spremljal, nisem pa sodeloval. Kaj je
dobro za brata so se odlocili sami (2).

Tudi sedaj, ko se pogovarjamo o tem, da bi Sel brat v bivanjsko skupino, je na mami, da se
odloci.

Custva, ki sem jih imel do brata so bila véasih zelo nasprotujo¢a. Mnogokrat sem ¢util jezo,
vcasih sram, ¢e je kdo na ulici dal kaks$no pripombo ali kaj zbadljivega rekel (2). Enkrat je
poklical nek soSolec in oglasil se je brat. Ko sem prisel do telefona jaz, je rekel kako je brat
otrocji.

Takrat sem bil jezen, prizadet zaradi sebe in zaradi brata, ni mi bilo vseeno. Poleg teh
obclutkov pa so bili prisotni obcCutki, da je brat ubogi. O vsem tem se nisem nikoli
pogovarjal s starsi, vsa Custva so ostala v meni (2).

Vse obcutke, strahove, doZivljanja sem zadrzeval zase, Se vedno jih (strah pred tem, ko
starSev ne bo). Tezko izrazam Custva (2).

Drugace je okolica brata lepo sprejela, ni bila odklonilna. Brez posebnosti,_razen kaksni
manjsi otroci so dali kak§no pripombo na to, da je drugacen (1).

V cCasu odras¢anja sem imel pri star§ih in tudi starih starSih oporo, dovolj ¢asa in pozornosti
(2). Tukaj se lahko samo zahvalim babici, ki je v brata vlozila ogromno dela in ¢asa. S tem
je dala star§em ve¢ ¢as zame, ved pozornosti. Ce ne bi bilo nje, bi bilo verjetno vse drugade.
Tudi odnosi med nami, pa pomanjkanje ¢asa. Tako pa smo imeli dovolj ¢asa za druzinske
prijatelje, SirSe okolje. Nikoli se nismo zaradi tega zapirali. Tudi nikoli nisem cutil, da bi bil
za karkoli prikrajSan (2). Morda celo obratno, da bratu niso omogocili Cesa, kar so
omogocili meni. No, je §lo pa tudi zato, kaj je on zmogel in hotel poceti.

Prav tako star$i niso prelagali odgovornosti za brata name, nikoli nisem imel dodatnih
skrbi (2). Sedaj jih imam ve¢, ko ga moram kam peljati, kaj urediti (3).

Imel sem dovolj ¢as za svoje prijatelje, za druZenje z njimi (2).

O svojem bratu naceloma nisem govoril z njimi, razen, ¢e je kdo vpraSal. Potem sem
povedal. Da bi sam zacel- to ne (2). Pa tudi ni taka stvar, da bi kar sam od sebe zacel
razlagat. Saj tudi o drugih ¢lanih druZine ne za¢ne§ govoriti kar sam.

Sem pa imel v Casu, ko sem hodil v Solo obcutek, da starSa vel pricakujeta od mene.
Trudila sta se zakriti, nikoli nista tega povedala. Je bil pa vedno moj uspeh v Soli zelo
vazen, rac¢unala sta name (2).

Se vedno Zivim doma, vendar si polasi e ustvarjam svojo druzino. Dekle je brata sprejela
brez posebnosti in mislim, da ne bi to predstavljalo obremenitve zanjo. Tudi sam veckrat
opazujem in mislim, da ni odklonilna (3).
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Edino kar so mi star§i dali popolnoma jasno vedeti je, da se ne obremenjujem glede
prihodnosti za brata, naj ne skrbim, da bodo poskrbeli sami. Jaz sem o tem premisljeval,
vendar nikoli nisem izrazil tega strahu. So pa star$i sami zacutili, da mi povedo (3).

Vseeno pa se pojavlja skrb zanj. Situacija pri njem se je Se poslabSala. Ni ve¢ tako
samostojen, postal je Se bolj vsiljiv. To je tudi najbolj motece. Tezko se mu kaj dopove in

razlozi (3).

Ko starSev ne bo ve¢- o tem razmisSljam s strahom. Kljub vsemu se ¢utim dolznega, da
skrbmi zanj, ¢eprav vidim, da je tezko (3). Mama je le mama, pa tudi ona tezko zmore. Pa
je tu prisotna Se pomoc starih starSev.

Ja, to je tisto veliko breme, ki ga nosim (3).

ZAPIS 2. INTERVJUJA S SOROJENCEM
- sorojenec je odrasel fant, ki ima 3 let starejSega brata z motnjo v dusevnem razvoju-
Db. Dawn (je drugorojeni)

K. je drugorojeni otrok v pet ¢lanski druzini. Ima brata dvojcka in 3 leta starejSega brata z
Db. Dawn.

V otro$tvu sta brata jemala za enakovrednega sovrstnika (2). To mogoce ni bilo prav, saj je
bilo zanj morda preve¢ naporno. Vendar se midva takrat nisva sprasevala. Skupaj smo se
igrali, divjali (2). Nisva bila ni¢ prizanesljiva do njega._StarSa tudi nista pustila, da bi se do
brata obnasala drugace (2).

Kljub temu, da je bil brat po videzu drugacen, se nisem nikoli sprasSeval. Mogoce Sele, ko
sem zacel hoditi v Solo, sem zacel opazati, da vrstniki drugace gledajo na brata. Takrat sem
se zacel vklapljati v druga¢no socialno okolje (1).

Tudi, ko sem Sel z bratom ven, se igrat, na sprehod, sem to obcutil. StarSe sem takrat
spraseval, hotel sem vedeti zakaj se tako obnasajo. Mama mi je vedno razlozila tako, da
sem razumel (1).

Ko si otrok ne ves kako ravnati, ravna$ tako kot ti povedo starsi. To je bilo zame edino
pravilno. StarSa sta na brata vedno gledala pozitivno, ga sprejemala brezpogojno (1).
Nekateri na to gledajo kot na breme, Ceprav to ni. V nekem smislu te obremeni, vendar se
vsaka druzina sooca s tezavami. Mama je vedno rekla, da dobro, da je samo to, druge
druzine imajo Se hujSe tezave. Skozi to sem ga sprejemal (1).

Na zacetku, po rojstvu brata in Se nekaj let kasneje, sta imela starSa veliko tezav. Okolje, v
katerem smo Ziveli je bilo zelo negativno, zelo odklonilno. Niso sprejemali brata, njegove
drugacnosti. Tudi s strani sorodnikov, starSev po ocetovi strani, ki so ziveli blizu (1). Nikoli
se nista zares sprijaznila in ga sprejela. To me je vedno, tudi kasneje, bolelo. Ne morem
razumeti zakaj je tako (1).

Vedno pa sta imela podporo in pomoc s strani maminih starSev.

Potem, ko sem imel priblizno 6 let, je oce dobil sluzbo v Ljubljani in smo se preselili. Ni
bilo ravno nacrtno, vendar je bila sprememba okolja zelo pozitivna (1).

Med starSema je bil zelo dober odnos (2). Ker sem mlajsi, ne vem sicer po izku$njah,
vendar se o vsem veliko pogovarjam z mamo. Bratovo rojstvo je bila velika preizkusnja za
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starSa. Tudi zaradi nesprejemanja s strani okolja. Mislim, da ju je v nekem smislu zblizalo
predvsem to, da sta se morala skupaj odzivati na okolico, ki ni bila razumevajoca. Morala
sta se opirati in zanasati drug na drugega in najti oporo v sebi, saj je drugje nista dobila. Za
vse sta bila sama (2). Imela sta veliko pomo¢i s strani bolnice, tako da sta veliko izvedela
(1). Za brata sta lepo skrbela, opravila sta vse kar je bilo nujno. Edino nista ga znala vklopit
v kaksne dejavnosti. Ampak niti ni bilo ¢asa. Tudi kasneje ne. Oce je veliko delal, da si kot
druzina ustvarimo razmere, da bi v tej situaciji preziveli. Mama pa je bolj vzgajala nas tri
(2).

Starsa sta vedno imela malo ¢asa zase, Se sedaj ga imata (2). Sprva sta brata vsak dan vozila
na Prule, kasneje, ko smo se preselili na podeZelje, pa ni bilo mogoce organizirati prevoza.
Brat je zacel hodit v Center D. B., najprej v neko obliko $ole, Se sedaj je med tednom tam,
ez vikende pa doma. Ce starSa ob koncu tedna kam gresta (izlet, toplice), gre vedno z

njima (2).

Sam sem do obeh bratov imel enaka Custva. Nisem sploh pomislil, da on ne more. Jemal
sem ga za enakovrednega (2). Morda se je tudi zaradi tega laZje navadil in se prilagodil, ko
je med tednom ostal na Igu.

Sam sem bil ze vseskozi vzgajan tako, da sem ga sprejemal. Drugace sploh ne bi mogel.
Vcasih, ko sem Sel v Lj. z njim ven, so kaksni otroci dajali opazke, kakSen je. Takrat
cloveka stisne (2). Z bratom sva se zaradi tega celo stepla. Nisva razumela, zakaj ga ne
sprejmejo. O teh Custvih sem se vedno pogovoril s starsi (2). Mama je vedno rekla naj se ne
sekiram, da imamo sre€o, da nas ni doletelo kaj hujSega.

Brat tudi ni govoril do 13. leta in zato sem bil veckrat jezen nanj. Drugace pa sva se kregal
zaradi Cisto obicajnih situacij, pri igri (2).

Nikoli pa se ga nisem sramoval (2).

Res sem vcasih pomislil, zakaj imam jaz takega brata. Je pa res, da najveckrat takrat, ko je
bilo treba meni kaj naredit. On je Ze veliko dosegel, da lahko poskrbi sam zase, da se
oblege, uredi. Se vedno ga navajamo na ve&jo samostojnost. Sedaj tudi on rad pomaga
kadar je doma.

Z bratom sva ga vedno jemala s seboj, ¢e je imel on od tega korist ali ni bilo preveé
nevarno zanj. Nikoli ga nismo puscali doma (2).

Odgovornost zanj in skrb je bila vseskozi, ampak to nisem nikoli jemal kot obvezo. Star§a
sta mene in brata vseskozi navajala in vzgajala tako (2).

Vendar starSa brata nista nikoli postavljala v ospredje, mu popuscala, vedno sta imela
dovolj ¢as zame, za pogovor, ¢e sem Zelel. Prav tako sta mi vedno pustila, da naredim
kolikor sem hotel. Nikoli me nista silila ali ve¢ pri¢akovala od mene (2).

Kljub temu sem imel vedno dovolj ¢asa za druge stvari, ki so me zanimale. Tudi stiki s
sovrstniki so bili dobri. Ko sem bil v najstniSkih letih je bilo tezko povedat, saj ne mores
kar zacCeti. Ne zato ker ne bi hotel. Ampak, ko je situacija pogovor napeljala na to, sem
povedal (2).

V casu odras¢anja je bilo morda tezje govoriti, vendar smo veliko hodili ven. Nikoli se
nismo zapirali pred okolico (2).

Nimam obcutka, da bi to, da imam brata z motnjo v duSevnem razvoju, vplivala na moje
odloditve. Sem pa zato verjetno drugacen ¢lovek. Bolj odprt. Drugace gledam na Zivljenje
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(2). Vcasih se sprasujem kako bi bilo, ¢e ga ne bi bilo? Edina prednost bi bila ta, da bi
starSa imela ve¢ Casa zase. Lahko bi kam §la. Saj tudi sedaj gresta, a ga vedno vzameta s
seboj. Mama pravi, da bi véasih, pred leti rabila ve¢ ¢asa zase. Sedaj pa, da je Ze navajena
in ne bi §la sama.

Obcutki ob odhodu iz druzine zame sploh niso obremenjujo¢i. Tudi partnerka pozitivno
gleda na brata, veliko se ukvarja z njim. Sploh ni odklonilna, ga je sprejela in ga ne
pomiluje, tako kot nihCe od nas. Veliko sva se pogovarjala o tem in tudi ona tega ne vidi
kot obremenitev (3).

Vem, da bo brat za zdaj Se pri starSih. Glede obveznosti nimam skrbi, saj Ze sedaj veliko
narediva. StarSa to zahtevata. Imam model. In sem odgovoren za brata (3).

Ko starSev ne bo vec, bo brat pri enem od naju. O tem se pogovarjamo, ampak mi sploh ne
predstavlja obremenitve. On je vedno tisti, ki nas nasmeje. Ne bi mogel razumeti, da bi bilo

drugace (3).

ZAPIS 3. INTERVJUJA S SOROJENCEM
- sorojenka je odrasla zenska, ki ima 9 let mlajSo sestro z motnjo v dusevnem razvoju (je
najstarejSa od treh sester)

A. je najstarejSa héi v 5 €lanski druzini, v kateri je Se dve leti mlajSa sestra in devet let
mlaj$a sestra, ki ima motnjo v dusevnem razvoju. Ziveli so skupaj s star$i, na podezelju.

Ko se je rodila sestra sem imela 9 let in spomnim se, pravi A., da so bili eni problemi, ker
je mama ostala dlje v bolnisnici (1). Vendar takrat Se nismo vedeli, da so kaksne posledice
za sestro. Nekje po enem letu smo zaceli opazati, da je nekaj narobe, pojavili so se tudi
epilepti¢ni napadi (med 1. In 2. letom), €e se je razburila ali prestraSila (1). Zacela se je
tresti in dobila epi napad.

Takrat Se nisi imel obcutka, da zaostaja v razvoju, e ni bil zraven nekdo iste starosti ali
celo mlajsi in si videl kako je bolj spreten. Z leti pa so bile razlike vec¢je (ni se mogla
nauciti voznje s kolesom).

Sestra je bila s strani starSev vedno sprejeta, bolj je Slo, da sva bili s sestro vedno zelo dobri
ucenki, brez problemov. Mama pa je veckrat rekla, zakaj nimam raje treh povprecnih otrok
(1). Nama s sestro je Slo vedno brez tezav, sestra pa starejsa je bila, bolj si opazil razliko,
vecji je bil razkorak.

Bolj je Slo za to, da po dveh perfektnih otrocih ima$ pa nekoga, ki ve¢ zahteva. Bolj
obzalovanje, da ni Cisto taka kot drugi, da ima vecje, druga¢ne potrebe (1).

Ne bi rekla, da sta jo odklanjala, prej nasprotno. Sta pa imela do nje drugacen odnos, bolj
sta se trudila (1). Vsi smo se.

Morda oce ni nikoli toliko razumel in razmisljal, da je druga¢na kot mama. In zato se je do
nje v¢asih obnasal kot do nekoga, ki je »normalen«, ima enake, povprecne sposobnosti. Ne
zelim povedati, da jo odklanja, zdi se kot, da Se zdaj ni dojel, in ne gre za neke velike stvari,
da je drugacna (1). Mogoce tudi zato, ker sta si onadva karakterno tako zelo podobna, imata
iste napake, znacajne podobnosti.

Odnos med starSema se ni spremenil. Vedno sta si bila v oporo, si pomagala (1). Tezko bi
rekla, da sta imela dovolj pomo¢i (1). Dolgo je trajalo, da so ugotovili, kaj zavira njen
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razvoj. Tudi ni bilo skupin za starSe, ne spomnim se, da bi kam hodila. Zdaj se udelezujeta
srecanj.

V druzini smo se veliko pogovarjali o vsem (2). Ona je tista leta, ko so ugotavljali kaj je
narobe, bila veliko v bolnicah. Vedeli smo, da je drugacna in bol;j si Sel na to, a se da kaj
naredit, da se pomaga, da se stvari izboljSajo.

Bila je zelo Zivahna in druZabna, z odras¢anjem pa so se vedno bolj videle razlike. Sploh,
ko je zacela hodit v Solo v Zavodu. Tudi odnos okolja postane drugacen. Med tednom je
bila v Zavodu, za konce tedna pa doma. Stik z okoljem se spremeni (2). Ona je rada hodila
v Zavod, na zacetku so bile tezave. Potem pa je spoznala druzbo, ki je njeni starosti bolj
ustrezala. Druzina eno vlogo ze lahko odigra, ne more pa vsega. Tam je imela stike z
vrstniki. S sestro sva bili le starejsi.

Ne morem reci, da sem jo odklanjala, stiki so bili nekoliko otezeni, saj je med tednom ni
bilo, pa Se selili smo se v tem casu. Pa Se dosti starejSa sem bila od nje (2). Oporo v druzini
sem vedno imela. Z okolico se nismo prav veliko pogovarjali, ampak z druzino in v njej pa
je bil vedno prostor in ¢as, da se pogovorimo (2).

Tudi okolje, v katerem smo Zziveli, jo je dobro sprejelo, takSno kot je. Stara mama tega ni
mogla sprejeti. Stiki s prijatelji niso bili okrnjeni. Imeli smo veliko druzbo otrok moje
starosti, pa nimam ob&utka, da bi kdo drugade gledal nanjo (2). Ce je pa bilo kaj takega,
sem pa ze pozabila.

Ta skrb za sestro je ¢lane med seboj povezala. Sami smo si morali porazdeliti naloge, delo
in tudi skrb. Oce in mama sta delala, tako sva jaz in sestra skrbele zanjo, jo pazile. Vrtca ni
bilo (2), oce je imel terensko sluzbo in bi jo tezko vozil. Jaz sem jo pazila preden sem §la v
Solo, naredila sem kosilo (2). Po svoje nas je to povezal. Zavedala sem se, da je druga¢na in
zato je bil tudi odnos do nje malo drugacen. Bolj sem pazila nanjo, ker sem bila ze toliko
starejSa (2). Zelo rada se je potepala. Nekega dne sem pripravljala kosilo, mudilo se mi je v
Solo, pa se obrnem in nje nikjer. Dolgo smo jo iskali. V takih primerih sem vedno vzela to
kot ona je drugacna, ni storila namenoma. Malo sem ze bila jezna v smislu kot bi bila jezna
na vsakega, ki te tako prestrasi. Jezna torej s tem, da je ona drugacna in da si na drugacen
nacin jezen. Tudi nase, da nisi pazil.

Sprememba po njenem prihodu je bila najvecja ta, da smo s sestro pazile nanjo (2). Ampak
sama nisem nikoli mislila, da samo zato ker je druga¢na. V vsakem primeru sem bila devet
let starejSa in bi me doletelo, da bi pazila na dojencka, tudi, ¢e bi bilo z njim vse v redu. Saj
je bilo varstvo oddaljeno, ni bilo organizirano, s prevozi pa je bilo tezje.

Nove vloge je zahtevalo Ze samo rojstvo sestre, ne glede na njene potrebe in prav tako
odgovornost zanjo (2). Je pa to verjetno povezano s tem, da sem bila jaz ze toliko stara.
Vedno sem jo tudi jemala s seboj na bazen, na prireditve, ni bilo razlike. Tja kamor se je
dalo, sem jo vedno vzela s seboj, v druzbo. Nikoli ni bila prikrajSana (2).

Nikoli se je tudi nisem sramovala (cela oZzja druZzina ne), je skrivala ali da je zato ne bi
vzela s seboj. Vedela sem le, da moram dolocene stvari bolj paziti (2). Tako je tudi danes.
Ce je nisem vzela, je bilo zato ker ni hotela.

Mislim, da zaradi tega nisem imela manj Casa za prijatelje (2). Tudi, ¢e bi imela sestro z
»normalnimi« potrebami, bi bilo enako. Ne bi mogla re€i, da sem bila za kar koli
prikrajSana. Tudi starSi so veliko pozornosti namenjali nama s sestro. Prav tako niso postali
bolj zahtevni do mene (2). Prej obzalovanje, da nismo vse enake, pa raje Cisto povprecne.
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Nikoli tudi ni bilo, da bi starsi njej bolj popuscali in dovoljevali kaksno obnaSanje, ki ga
meni niso. Bili so zelo dosledni.

V<asih sem res cCutila jezo, Se sedaj kdaj, ¢e sem imela slab dan, pa mi je Slo vse narobe.
Potem je pa Se ona kaj rekla in sem »vzkipela«. Jaz sem se ji potem tudi opravicila. Takrat
je bilo obzalovanje na moji strani (2), v tem smislu, saj veS, da moras razumet, zakaj tega
takrat nisi. Bolj v smislu, da se zavedas, da ona taka je, da do neke meje lahko reagiras, od
tu naprej pa si ti tisti, ki nima posebnih potreb in mora$ oceniti kaj je prav. Ne mislim s
tem, da bi jo ¢isto nesamostojno naredil, le treba je malo drugace pogledati.

Tudi pri navezovanju stikov s prijatelji ni bilo tezav. Tezko mi je govorit le v toliko, koliko
mi je vedno hudo zanjo (2). Tudi sedaj. Ampak v tem smislu, zakaj tudi ona ni taka kot
midve s sestro, nikoli pa, da bi mi bilo nerodno zaradi nje. Tudi nikoli se nisem zapirala
vase (2).

Prav tako ne bi rekla, da je to vplivalo to na moje odloéitve v zivljenju (2). Tudi s
partnerjem ni bilo nikoli tezav, ne z njegove, ne z njene strani. Tudi moji otroci sedaj, ni
jim nerodno. Imajo jo radi (3).

Veliko pa razmiSljam o tem, da bo potrebno nekaj narediti, se dogovoriti kako naprej, saj
star$i niso ve¢ mladi. Vemo, da se moramo pomeniti. ReCemo, da se bomo, pa nam Se ni
uspelo. To nekako visi v zraku (3).

Sem pa Sla na srecanje, oz. skupino za sorojence. Te skupine so zelo v redu in bi bile zelo
dobrodosle v ¢asu odrascanja (3). Tam lahko slisi§ tudi druge in poves svojo izkusnjo.
Vidi§ kako je v drugih druzinah. In po tem sreCanju smo se odlocili, da se je treba
pogovorit. Cakam pa tudi malo spodbude s strani starsev.

Pretezna skrb zanjo je Se vedno na strani starSev. Jo pa vzamem s seboj, ¢e zeli (na morje,
koncert) (3).

Svojo skrb za sestro ne vidim v tem smislu, da bo Zivela pri meni, saj bi bilo teZko. Bom pa
vsekakor ohranila stike z njo in ji pomagala ter skrbela zanjo (3).

ZAPIS 4. INTERVJUJA S SOROJENCEM
- sorojenka je odrasla Zenska, ki ima 6 let mlajSo sestro z motnjo v duSevnem razvoju (je
prvorojena)

S. je starejSa héi v 4 Clanski druzini, v kateri je Se Sest leti mlajSa sestra, ki ima motnjo v
dusevnem razvoju. Ziveli so skupaj s star$i, na podezelju.

Spomnim se, da sem zelo veselo pri¢akovala sestro ali brata, saj nismo vedeli kaj bo. Potem
pa mame kar nekaj ¢asa ni bilo domov. Takrat sva bila z o€etom sama in on mi ni povedal
kaj je narobe, saj verjetno tudi ne bi razumela. Ko se je mama s sestrico vrnila (1), se je
zdelo, da bo vse v redu. Sestrici je bilo posveéeno veliko pozornosti, veliko je hodila na
preglede. Sama nisem vedela_zakaj. Potem pa mi je mama nekega dne razlozila, da je
sestrica malo drugac¢na od mene, da bo verjetno potrebovala ve¢ pozornosti in skrbi (1). Da
pa Se ne vedo to¢no kaj je narobe. Takrat mi je bila ta razlaga dovolj.

Takrat sem imela kar veliko vprasanj, ampak sem jih obdrzala v sebi. Takrat se nisem
pogovarjala z mamo (1).

68



Cez nekaj let, ko sem bila starej$a in so se pri sestri Ze poznali zaostanki v razvoju, pa mi je
mami razloZila, da je priSlo pri porodu do poskodbe mozganov in da se sestrica verjetno ne
bo razvijala tako kot jaz.

Nekje po prvem letu starosti se je pri sestri ze zacelo kazati, da nekaj ni v redu. Zelo je bilo
treba paziti pri hranjenju, pozno je shodila, ni zacela govoriti. Z leti so te razlike postajale
Se bolj opazne (1). Nisva se igrali skupaj, nisem smela biti sama z njo na vrtu (2).

Nikoli nisem ¢utila, da sestra ne bi bila sprejeta s strani druzine, da bi jo zavracali (1). Tako
sem nanjo gledala tudi jaz in jo sprejemala. Vzgled starSev je bil zame pomemben (1).

Je bilo pa potrebno veliko pozornosti, skrbi, vseskozi si moral paziti, da ne bi bilo kaj
narobe (2). Mama je bila veliko doma, ni hodila nikamor, ves ¢as je posvetila negi (2). Tudi
skupaj s sestro nismo veliko zahajali ven, saj ni zmogla vec¢jih naporov, tudi hodila ni prav
rada.

Ohranili smo stike z druzino, Ceprav sta stara starSa malo tezje sprejela, da sestra ni kot
drugi. Ne da bi jo zavracala, bolj sta jo pomilovala (1). Tudi z 0zjo okolico, sosedi so stiki
ostali enaki (2).

Drugace pa tudi pred rojstvom nismo prav veliko hodili okoli, k prijateljem.

Oce je namre¢ veliko delal, saj je bila mami nekaj ¢asa doma, da je skrbela za sestro. Na
mami je bilo, da skrbi za sestro in mene (2), pa tudi prej je bila ona tista, ki je opravljala
bolj gospodinjska dela.

Spomnim se, da je o€e v€asih hodil ven s prijatelji, kasneje, ko je bila tukaj sestra, pa se mi
je zdelo, da tega ni vec toliko.

Pomagal je mami in zdi se mi, da sta se na nek nacin zblizala, saj sta v tej svoji bolecini
imela le razumevanje in oporo drug drugega (1). Zunanje pomoci ni bilo veliko, nekaj
informacij sta dobila v bolnisSnici, drugace pa mislim, da ni bilo ni¢ (1). Mislim, da bi zelo
prav prisle skupine za samopomoc¢, ki obstajajo danes (1). Mama se je tudi vkljucila, oce je
pred leti umrl.

Ker je bilo s sestro veliko dela, na svojem razvoju pa ni veliko pridobivala, sta se_starSa
odlocila, da jo vkljucita v CDB na Igu. Tam je ostajala med tednom, za konce tedna pa je
bila doma. Tam so bili strokovnjaki, ki so veliko svetovali in pomagali tudi starSema (2).
Moj odnos do sestre je bil bolj zasc€itniski, saj sem bolj skrbela in pazila (2), da ni naredila
¢esa, kar ne bi bilo v redu zanjo._ Med nama verjetno nikoli ni bilo odnosa, ki obi¢ajno
obstaja med dvema sestrama. V¢asih sem bila zaradi tega tudi zalostna, v€asih jezna, saj
sem si Zelela sestrico s katero bi se lahko igrala (2). Nikoli se nisva igrali, se zabavali. Bolj
sem pazila nanjo, ko sem postajala starejsa.

Takrat o tem nisem toliko razmisljala, z leti je bilo tega vec. Zdelo se mi je, da sem bila
prikrajSana za drugacen odnos do sestre (2), bilo mi je hudo, da so se stvari tako obrnile. O
teh razmiSljanjih se obi¢ajno nisem pogovarjala z mamo (2), ostajala so samo moja, saj tudi
odgovora na njih ni bilo.

V¢asih sem se pocutila tudi krivo, ker ona ni zmogla toliko kot jaz, ker je bila prikrajSana
za »normalno« zivljenje (2).

V casu po prihodu sestre so se stvari nekoliko le spremenile. Od zacetka le toliko kot bi
zahtevalo rojstvo vsakega otroka. Z njo pa je bilo veliko opravkov pri zdravnikih, drugih
obveznosti (2). Oce je bil veliko v sluzbi, da je lahko preskrbel druZino, saj je mama ostala
doma. Skrb je bila pretezno na njej (2), tudi zaradi ocetove odsotnosti, Ceprav je tudi on kar
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veliko sodeloval pri opravilih. Ve¢ kot prej, prevzel je ve¢ odgovornosti. Res pa sta imela
oba zato manj prostega ¢asa, mama je vedno ostajala doma (2). Ne, da bi se namenoma
zapirala pred prijatelji, le ¢asa ni imela skoraj nic.

Odnos do mene se s strani starSev ni spremenil, imela sem prav tako dovolj pozornosti in
ljubezni (2). Prav tako mama ni dovoljevala, da bi bila za karkoli prikrajSana. Tako, da
nisem cutila pomanjkanja ¢esar koli. Tudi pogovarjali sva se lahko o ¢emer koli, vedno mi
je poskuSala razloZiti na primeren nacin (2). Prav tako mi je §lo v Soli dobro. To pa ji je bilo
pomembno. Vedno je bila ponosna na moj uspeh (2).

Z leti sem seveda prevzela nekaj ve¢ skrbi za sestro. Tako sta starSa, kasneje, po ocetovi
smrti, pa mama, imela nekaj ¢asa zase (2).

S prihodom v puberteto se je vse nekoliko spremenilo, predvsem moja Custva (2). V¢asih
mi je bilo neprijetno, ¢e je priSel kdo od soSolcev k meni, pa ni vedel za sestro. Potem sem
se vedno jaz pocutila slabo, da sem imela te obéutke (2). Ne bi rekla, da me je bilo sram, le
nisem vedela kako bo tista oseba reagirala. Ne mores pa kar sam zaceti pogovora o tej temi.
Ni enostavno.

Ostali prijatelji so bili ve¢inoma otroci iz okolice in pred njimi sem bila vedno sproScena,
saj so poznali situacijo.

Nimam obcutka, da bi se zapirala vase, sem pa mogoce teZje navezala stike, saj sem vedela,
da bom morala povedati.

Lahko bi rekla, da sem imela malo tezav, ne toliko pri navezovanju stikov, kot pri tem kako
naj povem. Tako, da v¢asih zelo dolgo nisem ni¢ povedala (2).

Spomnim se, da mi je bilo e posebej tezko, ko se spoznala svojega partnerja. Nekako sem
dolgo zbirala primeren trenutek, da bom lahko spregovorila (3).

Sestra je takrat ze pri§la iz Centra in zivela doma in z mamo sva si nekako razdelili delo,
tudi skrb zanjo. Vedela sem, da bom te7ko odsla drugam (3). Se vedno ne vem ali je to
razlog, da nimam zelje po tem, da se preselim. Partner je bil nekaj ¢asa pri meni, potem pa
je zelel, da si ustvariva na svojem. Jaz pa tega nisem zelela. Tako sva se razsla (3) in ostala
sem sama s hcerko.

Je pa to verjetno povezano s tem, da pomagam mami pri skrbi za sestro. Mama sicer ni
nikoli nasprotovala moji odlocitvi, da si ustvarim druzino drugje. V bistvu me je
vzpodbujala.

Prav tako se Se nisva pogovarjali kaj bo, ko ona ne bo ve¢ mogla skrbeti za sestro (3). Sama
zase vem, da bi zelo tezko prevzela vso odgovornost, saj je ne mores niti za pol ure pustiti
same (3). Mama je temu prilagodila svoje zZivljenje, odpovedala se je drugim stvarem. Tudi
mama vedno poudari, da bo §la sestra potem v bivanjsko skupino ali v kakSen Center (3).
Imam pa jaz slabe obcutke, kot da jo bom zapustila, ko me bo potrebovala. Saj razumsko
nekako vem, da ne bom zmogla (3). Ja, na tem podro¢ju moram Se veliko narediti.

3.4.2. IZBOR RELEVANTNIH DELOV BESEDILA V INTERVJUJIH TER
KODIRANJE

Pri intervjujih sem podcrtala dele besedila, ki so se mi zdeli relevantni glede na predmet

raziskave in jih nato kodirala po vsebini. Izbrala sem kode, ki sem jih uporabila Ze pri
sestavljanju vprasalnika in jih oznacila s Stevilkami (glej zapisane intervjuje).
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Podcrtane dele besedila sem nato zdruzila v skupine po Stevilkah in s tem dobila nek
pregled dogajanja v druzini. Pri prepisovanju izbranih delov besedila sem na desni strani
pustila SirSi rob, kamor sem kasneje vpisovala kode. Tudi tu sem gradivo razclenila na
manjSe pomenske enote kodiranja.

3.4.3. PROSTO PRIPISOVANJE POJMOV ALI IMENOVANJE (ODPRTO
KODIRANJE)

Izbrane, podc¢rtane dele besedila, sem kodirala. Zapisala sem jih v obliki stolpca in vsaki
izbrani enoti pripisala pojem, ki se mi je zdel ustrezen glede na vsebino.
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ANALIZA INTERVJUJA 1

1:

Opazil se je manjSi zaostanek Vv
primerjavi z drugimi otroki, vendar sta si
starSa zatiskala o¢i in mislila, da bo
kasneje v Soli nadoknadil (1). Ob vstopu
v Solo pa so jima predlagali, da bi raje
poskusili v Soli Janeza Levca. Za starSa
je bilo to spoznanje tezko,... takrat sta
bila postavljena pred dejstvo, Ceprav sta
se tega, da je manj sposoben zavedala
ves Cas (1).

V c¢asu mojega otroStva tako tudi sam
nisem opazil o0z. zaznal bratove
drugacnosti (1).

To, da je brat drugacen sem sam
sprejemal postopoma, ko sem odrascal in
videl, da je manj sposoben. Pa skozi
besede starSev (da on ne razume kot jaz),
¢e sva se sprla (1).

O tem sem vedno premisljeval sam.
Nikoli se nismo o tem prav pogovarjali z
namenom, da bi mi razlozila (1).

StarSa sta bratovo drugacnost tezko
sprejela, §la sta skozi proces. Dolgo Casa
sta se prepricevala, da se bo vse uredilo
(1).

Kljub temu je bil brat v druzini lepo
sprejet, zazelen (1). Oce je situacijo tezje
sprejel, Ceprav ni nikoli nicesar rekel (1).
V casu, ko se je druzina soocala s
situacijo, ni  bila delezna veliko
strokovne pomoci, razen v Soli, kamor je
brat hodil (1).

V tem casu je bila cela druzina zelo
povezana, bili so si v pomoc, tudi pri
odlocitvah kako naprej (1).

Sam nisem nikoli razmisljal o tem, da bi
rabil podporo, pomo¢, da bi se
pogovarijal, sprijaznil z bratovo motnjo

(1).

(ROJSTVO) OTROKA Z MOTNJO
V DUSEVNEM RAZVOJU-
SEZNANITEV Z OTROKOVO
DRUGACNOSTJO

- sum na motnjo v razvoju

- zanikanje motnje s strani starSev

- spoznanje, da je otrok manj
sposoben (ob vstopu v Solo)

- razocaranje starSev nad motnjo
otroka

- nezaznavanje sorojenceve motnje

- postopno sprejemanje bratove
drugacnosti

- vpliv starSev na sprejemanje
bratove drugacnosti

- razmiSljanje o situaciji v samoti

- pomanjkanje opore ob
razmiSljanjih

- dolgotrajen proces sprejemanja
motnje s strani starSev

- upanje starSev, da se bo vse
uredilo

- sprejemanje brata s strani druZine

- teZja sprejetost s strani
oceta

- pomanjkanje strokovne pomoci ob
soocenju

- pomo¢ s strani Sole

- povezanost druZine

- opora, nudenje pomoc¢i med
druzinskimi ¢lani

- odsotnost potrebe po podpori,
pogovoru glede bratove motnje
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Brat je bil sprejet s strani druzine, odnos
do njega je bil tak kot do mene, ni imel
posebnih privilegijev. Tako sem ga
sprejemal tudi jaz. Je pa to res verjetno
odvisno od tega, da so ga sprejeli ostali
¢lani druzine. Dajali so mi vzgled in zato
nisem razmisljal drugace (1).

Drugace je okolica brata lepo sprejela, ni
bila odklonilna,... razen kaksni manjsi
otroci so dali kak$no pripombo na to, da
je drugacen (1).

2:

Dobro sva se razumela, se skupaj igrala
kot vsi drugi bratje (2).

Nekje ob mojem vstopu v 3. razred, pa
se je brat spremenil. PriSel je v obdobje
pubertete in postal bolj vsiljiv, siten.
Takrat so nastajali tudi konflikti med
nama (2).

Takrat sta vmes posegla tudi starSa, bolj
v smislu, da sta me opomnila, da je on
drugacen. Da ne razume tako kot ostali
(2).

Le ob dolocenih situacijah, sta me
opomnila, ¢e sem reagiral bolj
nesramno. Vc¢asih se mi ni zdelo prav,
mi je bilo hudo (2).

V veliko pomo¢ sta bila takrat dedek in
babica. Ukvarjala sta se z bratom, tako,
da sta imela starSa ¢as zame. Tudi s Solo,
kamor je hodil brat, sta veliko
sodelovala (2).

Babica je tudi bila tista, ki je vecCkrat
zacela temo o bratu, pa se nekako nisem
zelel pogovarjati (2).

Zanimalo me je mogoce le to, zakaj je
do tega prislo, kaj je bilo narobe. O tem
sem se pogovarjal z mamo (2).

Res pa se mi je Sele kasneje, ko sem
malo odrasel zdelo, kot da se me vsa
situacija in odlocitve v zvezi z bratom ne
ti¢ejo. Ob vseh odlocitvah, pogovorih o
njegovih uspehih ali neuspehih, sem bil
nekako ob robu, dogajanje sem

- sprejemanje brata s strani vseh
druZzinskih ¢lanov

- vpliv starSev na sprejemanje
bratove drugacnosti

- vzgled starSev pri procesu soofenja

- pozitivna sprejetost brata s strani
okolice

- pripombe otrok na bratovo
drugacnost

ZIVLJENJE V DRUZINI Z
OTROKOM, KI IMA OTROKA Z
MOTNJO V RAZVOJU

- druzabnost sorojencev med igro

- sprememba v odnosu med
sorojencema (obdobje pubertete)

- konflikti med sorojencema

- poseganje starSev v spore med
sorojencema

- opozarjanje na drugacnost
sorojenca s strani starSev

- opozarjanje na ravnanje zdravega
sorojenca s strani starSev

- obcutek nepravicnosti, Zalosti

- pomo¢ starih starSev pri vzgoji

brata, sodelovanju s Solo
- dovolj ¢asa s strani starSev

- nudenje pomo¢i, pogovora s strani
babice

- opora mame pri razmisljanjih o
vzrokih motnje

- obcutek izkljucenosti iz dogajanja
v druZini

- opazovanje dogajanja v druZzini od
strani
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spremljal, nisem pa sodeloval. Kaj je
dobro za brata so se odlocili sami (2).
Custva, ki sem jih imel do brata so bila
vCasih zelo nasprotujoa. Mnogokrat
sem cutil jezo, v€asih sram, ¢e je kdo na
ulici dal kakSno pripombo ali kaj
zbadljivega rekel (2).

Takrat sem bil jezen, prizadet zaradi
sebe in zaradi brata, ni mi bilo vseeno.
Poleg teh obcutkov pa so bili prisotni
obcutki, da je brat ubogi. O vsem tem se
nisem nikoli pogovarjal s starSi, vsa
Custva so ostala v meni (2).

Vse obcutke, strahove, dozivljanja sem
zadrzeval zase, Se vedno jih (strah pred
tem, ko starSev ne bo). Tezko izrazam
Custva (2).

V Casu odrascanja sem imel pri star$ih in
tudi starih star§ih oporo, dovolj ¢asa in
pozornosti (2).

Tukaj se lahko samo zahvalim babici, ki
je v brata vlozila ogromno dela in Casa.
S tem je dala starSem vec Cas zame, vec
pozornosti. Ce ne bi bilo nje, bi bilo
verjetno vse drugace. Tudi odnosi med
nami, pa pomanjkanje ¢asa. Tako pa smo
imeli dovolj ¢asa za druzinske prijatelje,
SirSe okolje. Nikoli se nismo zaradi tega
zapirali. Tudi nikoli nisem cutil, da bi bil
za karkoli prikrajSan (2).

Prav  tako starSi niso prelagali
odgovornosti  za brata name, nikoli
nisem imel dodatnih skrbi(2).

Imel sem dovolj Cas za svoje prijatelje,
za druzenje z njimi (2).

O svojem bratu naceloma nisem govoril
z njimi, razen, ¢e je kdo vpraSal. Potem
sem povedal. Da bi sam zacel- to ne (2).
Sem pa imel v ¢asu, ko sem hodil v Solo
obCutek, da starSa veC pricakujeta od
mene. Trudila sta se zakriti, nikoli nista
tega povedala. Je bil pa vedno moj uspeh
v Soli zelo vazen, racunala sta name (2).
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nasprotujoca custva

obcutenje jeze, sramu ob
pripombah okolice

prizadetost zaradi sebe in brata
obcutek smiljenja

zadrZevanje Custev v sebi

zadrZevanje Custev v sebi
teZave pri izraZanju Custev

opora, pomo¢ s strani starSev v
casu odrascanja

dovolj casa in pozornosti s strani
starSev

pomoc babice pri skrbi za brata

vpliv babice na pozitivnost
odnosov med ¢lani, vec ¢asa,
pozornosti

ohranitev stikov z koljem

obcutek neprikrajSanosti
neprelaganje odgovornosti starSev
na brata

brez dodatnih skrbi, obveznosti
navezovanje stikov

pogovor o bratu le stezka zacel

vedja pricakovanja starSev
pomembnost Solskega uspeha



3:

... si pocasi Ze ustvarjam svojo druzino.
Dekle je brata sprejela brez posebnosti in
mislim, da ne bi to predstavljalo
obremenitve zanjo. Tudi sam veckrat
opazujem in mislim, da ni odklonilna
(3).

Edino kar so mi star$i dali popolnoma
jasno vedeti je, da se ne obremenjujem
glede prihodnosti za brata, naj ne
skrbim, da bodo poskrbeli sami. Jaz sem
o tem premisljeval, vendar nikoli nisem
izrazil tega strahu. So pa starSi sami
zacutili, da mi povedo (3).

Vseeno pa se pojavlja skrb zanj.
Situacija pri njem se je Se poslabsala. Ni
veC tako samostojen, postal je Se bolj
vsiljiv. To je tudi najbolj motece. Tezko
se mu kaj dopove in razlozi (3).

Ko starSev ne bo vec- o tem razmisljam s
strahom. Kljub vsemu se cutim
dolZznega, da skrbmi zanj, ¢eprav vidim,
da je tezko (3).

Ja, to je tisto veliko breme, ki ga nosim

3).

ODHOD ZDRAVEGA SOROJENCA

1Z DRUZINE

- sprejetost brata s strani partnerke,
brez obremenitev

- skrb za brata na strani starSev

- odveza skrbi za brata s strani
starSev

- razmiSljanja, strah glede
prihodnosti

- prisotnost skrbi, obremenjenost
glede prihodnosti
- bratova nesamostojnost, vsiljivost

- strah glede prihodnosti
- dolZnost glede skrbi za brata

- breme skrbi za brata
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ANALIZA INTERVJUJA 2
1:

Kljub temu, da je bil brat po videzu
drugacen, se nisem nikoli spraSeval.
Mogoce Sele, ko sem zacel hoditi v Solo,
sem zacel opaZzati, da vrstniki drugace
gledajo na brata. Takrat sem se zacel
vklapljati v drugacno socialno okolje (1).
Tudi, ko sem Sel z bratom ven, se igrat,
na sprehod, sem to obcutil. StarSe sem
takrat spraSeval, hotel sem vedeti zakaj
se tako obnasajo. Mama mi je vedno
razlozila tako, da sem razumel (1).

Ko si otrok ne ve$ kako ravnati, ravnas
tako kot ti povedo starsi. To je bilo zame
edino pravilno. StarSa sta na brata vedno
gledala  pozitivno, ga  sprejemala
brezpogojno (1).

Mama je vedno rekla, da dobro, da je
samo to, druge druzine imajo Se hujSe
tezave. Skozi to sem ga sprejemal (1).
Na zacetku, po rojstvu brata in Se nekaj
let kasneje, sta imela starSa veliko tezav.
Okolje, v katerem smo ziveli je bilo zelo
negativno, zelo  odklonilno.  Niso
sprejemali brata, njegove drugacnosti.
Tudi s strani sorodnikov, starSev po
ocetovi strani, ki so ziveli blizu (1).

To me je vedno, tudi kasneje, bolelo. Ne
morem razumeti zakaj je tako (1).
Potem, ko sem imel priblizno 6 let, je
oce dobil sluzbo v Ljubljani in smo se
preselili,...je bila sprememba okolja zelo
pozitivna (1).

Imela sta veliko pomoci s strani bolnice,
tako da sta veliko izvedela (1).

(ROJSTVO) OTROKA Z MOTNJO

V DUSEVNEM RAZVOJU-

SEZNANITEV Z OTROKOVO

DRUGACNOSTJO

- nezavedanje bratove drugacnosti,
sprejemanje

- soolenje z bratovo drugacnostjo
ob vstopu v Solo
- vstop v novo socialno okolje

- drugacen pogled vrstnikov na
bratovo drugacnost
- opora s strani mame

- vzor starSev kot pomo¢ pri
sprejemanju brata

- brezpogojna sprejetost s strani
druZzine

- opora, razlaga bratove drugacnosti
s strani mame

- pomo¢ starSev pri sprejemanju
brata

- pomanjkanje opore starSem ob
rojstvu otroka

- negativnost SirSega okolja do
bratove drugacnosti

- nesprejetost brata s strani SirSe
druZine

- bolecine ob nesprejemanju brata

- selitev druZine

- sprememba okolja, pozitivnost
okolja

- pomo¢ starSem s strani bolnice
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V otroStvu sta brata jemala za
enakovrednega sovrstnika (2).

Skupaj smo se igrali, divjali (2).

StarsSa tudi nista pustila, da bi se do brata
obnasala drugace (2).

Med starSema je bil zelo dober odnos
(2).

Mislim, da ju je v nekem smislu zblizalo
predvsem to, da sta se morala skupaj
odzivati na okolico, ki ni bila
razumevajoca. Morala sta se opirati in
zanaSati drug na drugega in najti oporo v
sebi, saj je drugje nista dobila. Za vse sta
bila sama (2).

Oce je veliko delal, mama pa je bolj
vzgajala nas tri (2).

StarSa sta vedno imela malo Casa zase, Se
sedaj ga imata (2).

Brat je zacel hodit v Center D. B.,
najprej v neko obliko Sole, Se sedaj je
med tednom tam, ¢ez vikende pa doma.
Ce star$a ob koncu tedna kam gresta
(izlet, toplice), gre vedno z njima (2).
Sam sem do obeh bratov imel enaka
Custva. Nisem sploh pomislil, da on ne
more. Jemal sem ga za enakovrednega
(2).

V¢asih, ko sem Sel v Lj. z njim ven, so
kaks$ni otroci dajali opazke, kakSen je.
Takrat ¢loveka stisne (2). O teh Custvih
sem se vedno pogovoril s starsi (2).

Brat tudi ni govoril do 13. leta in zato
sem bil veckrat jezen nanj. Drugace pa
sva se kregala zaradi cisto obicajnih
situacij, pri igri (2).

Nikoli pa se ga nisem sramoval (2).

Z bratom sva ga vedno jemala s seboj, Ce
je imel on od tega korist ali ni bilo
preve¢ nevarno zanj. Nikoli ga nismo
puscali doma (2).

Odgovornost zanj in skrb je bila
vseskozi, ampak to nisem nikoli jemal
kot obvezo. StarSa sta mene in

ZIVLJENJE V DRUZINI Z

OTROKOM, KI IMA OTROKA Z

MOTNJO V RAZVOJU

- pozitiven odnos med sorojencema
v otroStvu

- nevmeSavanje starSev v odnos med
brati

- opora med starSema, odnos opore

- neg. vpliv okolice zbliZal starsa

- opora med starSema

- pomanjkanje opore druZini v Sirsi
okolici

- skrb mame za druzZino

- pomanjkanje ¢asa pri starSih

- odhod brata v Center

- enakovrednost odnosov do obeh
sorojencev

- odnos okolja, opazke otrok

- obcutek Zalosti ob negativni
reakciji drugih otrok

- opora s strani starSev pri pogovoru
o Custvih

- jeza na brata

- obi¢ajen odnos med sorojencema
- vkljuéevanje brata v SirSe okolje
- odgovornost, skrb za brata

- vpliv starSev na prevzemanje
odgovornosti za brata
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brata vseskozi navajala in vzgajala tako
(2).

Vendar starSa brata nista nikoli
postavljala v ospredje, mu popuscala,
vedno sta imela dovolj Cas zame, za
pogovor, ¢e sem Zelel. Prav tako sta mi
vedno pustila, da naredim kolikor sem
hotel. Nikoli me nista silila ali vec
pricakovala od mene (2).

Kljub temu sem imel vedno dovolj ¢asa
za druge stvari, ki so me zanimale. Tudi
stiki s sovrstniki so bili dobri. Ko sem
bil v najstniskih letih je bilo tezko
povedat, saj ne more$ kar zaceti. Ne zato
ker ne bi hotel. Ampak, ko je situacija
pogovor napeljala na to, sem povedal
(2).

Nikoli se nismo zapirali pred okolico
(2).

Nimam obc¢utka, da bi to, da imam brata
z motnjo v dusevnem razvoju, vplivala
na moje odlocitve. Sem pa zato verjetno
drugacen clovek. Bolj odprt. Drugace
gledam na Zivljenje (2).

3:

Obcutki ob odhodu iz druzine zame
sploh  niso  obremenjujo¢i.  Tudi
partnerka pozitivno gleda na brata,
veliko se ukvarja z njim. Sploh ni
odklonilna, ga je sprejela in ga ne
pomiluje, tako kot nih¢e od nas. Veliko
sva se pogovarjala o tem in tudi ona tega
ne vidi kot obremenitev (3).

Vem, da bo brat za zdaj Se pri starSih.
Glede obveznosti nimam skrbi, saj Ze
sedaj veliko narediva. StarSa to
zahtevata. Imam model. In sem
odgovoren za brata (3).

Ko starSev ne bo vec, bo brat pri enem
od naju. O tem se pogovarjamo, ampak
mi sploh ne predstavlja obremenitve. On
je vedno tisti, ki nas nasmeje (3).

- nepriviligiranost brata s strani
starSev

- oporayv starSih

- Cas za pogovor

- nepovecana pri¢akovanja starSev
glede uspehov v Soli

- dovolj ¢asa za prostocasne
dejavnosti

- brez tezav pri navezovanju stikov
- dobri stiki s sovrstniki

- odprtost druzine do okolice
- vpliv brata na Zivljenje

- drugacen pogled na Zivljenje, bolj
odprt ¢lovek

ODHOD ZDRAVEGA SOROJENCA

IZ DRUZINE

- prihodnost je neobremenjujoca

- pozitiven pogled na brata s strani
partnerke

- odnos nepomilovanja s strani
partnerke do brata

- prevzemanje obveznosti za brata
nase

- starSa kot model za
odgovoren odnos do brata

- pogovor o skrbi za brata ni
potreben, je vse jasno

- pozitiven vpliv brata na druzino

75



ANALIZA INTERVJUJA 3
1:

Ko se je rodila sestra ...spomnim se, ...
da so bili eni problemi, ker je mama
ostala dlje v bolnisSnici (1).

Nekje po enem letu smo zaceli opazati,
da je nekaj narobe, pojavili so se tudi
epilepti¢ni napadi (med 1. In 2. letom),
¢e se je razburila ali prestrasila (1).
Sestra je bila s strani starSev vedno
sprejeta, bolj je slo, da sva bili s sestro
vedno zelo dobri ucenki, brez
problemov. Mama pa je veckrat rekla,
zakaj nimam raje treh povprecnih otrok
(1.

Bolj obzalovanje, da ni Cisto taka kot
drugi, da ima vecje, drugacne potrebe
(1).

Ne bi rekla, da sta jo odklanjala, prej
nasprotno. Sta pa imela do nje drugacen
odnos, bolj sta se trudila (1).

Morda oce ni nikoli toliko razumel in
razmi$ljal, da je drugacna kot mama. In
zato se je do nje vcasih obnasal kot do
nekoga, ki je »normalen«, ima enake,
povprecne  sposobnosti. Ne  zelim
povedati, da jo odklanja, zdi se kot, da Se
zdaj ni dojel, in ne gre za neke velike
stvari, da je drugacna (1).

Odnos med starSema se ni spremenil.
Vedno sta si bila v oporo, si pomagala
(1). Tezko bi rekla, da sta imela dovolj
pomoci (1).

2:

V druzini smo se veliko pogovarjali o
vsem (2).

...z odraS¢anjem pa so se vedno bolj
videle razlike. Sploh, ko je zacela hodit
v Solo v Zavodu. Tudi odnos okolja
postane drugacen. Med tednom je bila
v Zavodu, za konce tedna pa doma.

(ROJSTVO) OTROKA Z MOTNJO
V DUSEVNEM RAZVOJU-
SEZNANITEV Z OTROKOVO
DRUGACNOSTJO

- opaZanje drugacnosti

- opaZanje drugacnosti

- sprejetost sestre s strani starSev
- obzalovanje, razo¢aranje starsev,
da ni enaka drugim

- obzalovanje starSev, da je sestra
drugacna

- drugacen odnos starSev do sestre
- ve¢ truda, skrbi za sestro

- nerazumevanje oceta, da je
drugac¢na

- opora med starSema

- pomanjkanje strokovne
pomoci druZzini

ZIVLJENJE V DRUZINI Z

OTROKOM, KI IMA OTROKA Z

MOTNJO V RAZVOJU

- oporav druZini

- moZnost pogovora

- vecanje razlik v razvoju pri sestri

- odhod sestre v Zavod

- spremenjen odnos z okoljem
zaradi njene neprisotnosti
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Stik z okoljem se spremeni (2).

Ne morem re¢i, da sem jo odklanjala,
stiki so bili nekoliko otezeni, saj je med
tednom ni bilo, pa Se selili smo se v tem
Casu. Pa Se dosti starejSa sem bila od nje
(2). Oporo v druzini sem vedno imela in
v njej pa je bil vedno prostor in Cas, da
se pogovorimo (2).

Tudi okolje, v katerem smo ziveli, jo je
dobro sprejelo, takSno kot je. Stara
mama tega ni mogla sprejeti. Stiki s
prijatelji niso bili okrnjeni. Imeli smo
veliko druzbo otrok moje starosti, pa
nimam obcutka, da bi kdo drugace
gledal nanjo (2).

Ta skrb za sestro je ¢lane med seboj
povezala. Sami smo si morali porazdeliti
naloge, delo in tudi skrb. Oc¢e in mama
sta delala, tako sva jaz in sestra skrbele
zanjo, jo pazile. Vrtca ni bilo (2), jaz
sem jo pazila preden sem $la v Solo,
naredila sem kosilo (2).

Zavedala sem se, da je drugacna in zato
je bil tudi odnos do nje malo drugacen.
Bolj sem pazila nanjo, ker sem bila ze
toliko starejsa (2).

Sprememba po njenem prihodu je bila
najvecja ta, da smo s sestro pazile nanjo
(2).

Nove vloge je zahtevalo ze samo rojstvo
sestre, ne glede na njene potrebe in prav
tako odgovornost zanjo (2).

Vedno sem jo tudi jemala s seboj na
bazen, na prireditve, ni bilo razlike. Tja
kamor se je dalo, sem jo vedno vzela s
seboj, v druzbo. Nikoli ni bila
prikrajSana (2).

Nikoli se je tudi nisem sramovala (cela
ozja druzina ne), je skrivala ali da je zato
ne bi vzela s seboj. Vedela sem le, da
moram dolocene stvari bolj paziti (2).
Mislim, da zaradi tega nisem imela manj
Casa za prijatelje (2).

Ne bi mogla reci, da sem bila za kar koli
prikrajSana. Tudi star$i so
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pomanjkanje stikov s sestro zaradi
odhoda v zavod

velika razlika v letih med
sorojenkama

dovolj opore v druZzini
prostor, ¢as za pogovor s starsi

sprejetost s strani okolja
nesprejemanje sestre s strani
starih starSev

pozitivna sprejetost s strani
prijateljev

povezanost ¢lanov druZine

porazdelitev nalog, dela in skrbi
med ¢lani druZine

varstvo sestre, skrb zanjo
drugacen odnos do sestre zaradi
njene drugacnosti

sprememba v varstvu ob prihodu

sestre- ve¢ varstva

nove vloge ne glede na sestrine
posebne potrebe

vkljucevanje sestre v SirSe okolje
neprikrajSanost sestre za socialne
stike

povecana skrb za sestro

dovolj prostega ¢asa za interesne
dejavnosti
dovolj pozornosti s strani starSev



veliko pozornosti namenjali nama s
sestro. Prav tako niso postali bolj
zahtevni do mene (2).

V¢asih sem res Cutila jeza, Se sedaj kdaj,
¢e sem imela slab dan, pa mi je §lo vse
narobe. Potem je pa Se ona kaj rekla in
sem »vzkipela«. Jaz sem se ji potem tudi
opravicila. Takrat je bilo obZalovanje na
moji strani (2).

Tudi pri navezovanju stikov s prijatelji
ni bilo tezav. Tezko mi je govorit le v
toliko, koliko mi je vedno hudo zanjo
(2). Ampak v tem smislu, zakaj tudi ona
ni taka kot midve s sestro, nikoli pa, da
bi mi bilo nerodno zaradi nje. Tudi
nikoli se nisem zapirala vase (2).

Prav tako ne bi rekla, da je to vplivalo to
na moje odlocitve v Zivljenju (2).

3:

Tudi s partnerjem ni bilo nikoli tezav, ne
z njegove, ne z njene strani. Tudi moji
otroci sedaj, ni jim nerodno. Imajo jo
radi (3).

Veliko pa razmisljam o tem, da bo
potrebno nekaj narediti, se dogovoriti
kako naprej, saj star§i niso ve¢ mladi.
Vemo, da se moramo pomeniti. Re¢emo,
da se bomo, pa nam Se ni uspelo. To
nekako visi v zraku (3).

Sem pa $la na sreCanje, oz. skupino za
sorojence. Te skupine so zelo v redu in
bi bile zelo dobrodosle v Casu odras¢anja
(3).

Pretezna skrb zanjo je Se vedno na strani
starSev. Jo pa vzamem s seboj, ¢e zeli
(na morje, koncert) (3).

Svojo skrb za sestro ne vidim v tem
smislu, da bo Zivela pri meni, saj bi bilo
tezko. Bom pa vsekakor ohranila stike z
njo in ji pomagala ter skrbela zanjo (3).

- nic¢ veéje zahteve s strani starSev

- jeza na sestro
- obcutki »slabe vesti«
- obZzalovanje zaradi jeze

- navezovanje stikov brez tezav

- obzalovanje za sestro, ki bi bila
enaka njej

- nezapiranje vase
- vpliv na Zivljenjske odlo¢itve

ODHOD ZDRAVEGA SOROJENCA

1Z DRUZINE

- razumevajoc partner, druZina,
otroci

- razmiSljanje glede prihodnosti in
skrbi za sestro

- zavedanje potrebnosti skupnega
pogovora o skrbi v prihodnosti

- iskanje strokovne pomoci

- pogovor v skupini za samopomo¢

- pomembnost skupine v ¢asu
odrascanja

- skrb za sestro na strani starSev

- ohranjanje stika z okoljem

- v prihodnosti ohranjanje stikov in
pomoc¢ pri skrbi za sestro
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ANALIZA INTERVJUJA 4

1:

Ko se je mama s sestrico vrnila, je bilo
sestrici posveCeno veliko pozornosti,
veliko je hodila na preglede (1).

Potem pa mi je mama nekega dne
razlozila, da je sestrica malo druga¢na
od mene, da bo verjetno potrebovala ve¢
pozornosti in skrbi (1).

Takrat sem imela kar veliko vpraSanj,
ampak sem jih obdrzala v sebi. Takrat se
nisem pogovarjala z mamo (1).

Nekje po prvem letu starosti se je pri
sestri ze zacelo kazati, da nekaj ni v
redu. Z leti so te razlike postajale Se bolj
opazne (1).

Nikoli nisem cutila, da sestra ne bi bila
sprejeta s strani druzine, da bi jo
zavracali (1). Tako sem nanjo gledala
tudi jaz in jo sprejemala. Vzgled starSev
je bil zame pomemben (1).

...Ceprav sta stara starSa malo tezje
sprejela, da sestra ni kot drugi. Ne da bi
jo zavracala, bolj sta jo pomilovala (1).
Pomagal je mami in zdi se mi, da sta se
na nek nacin zblizala, saj sta v tej svoji
bolec¢ini imela le razumevanje in oporo
drug drugega (1).

Zunanje pomo¢i ni bilo veliko, nekaj
informacij sta dobila v bolnisnici,
drugace pa mislim, da ni bilo ni¢ (1).
Mislim, da bi zelo prav prisle skupine za
samopomoc, ki obstajajo danes (1).

2:

Nisva se igrali skupaj, nisem smela biti
sama z njo na vrtu (2).

Je bilo pa potrebno veliko pozornosti,
skrbi, vseskozi si moral paziti, da ne bi
bilo kaj narobe (2).

(ROJSTVO) OTROKA Z MOTNJO
V DUSEVNEM RAZVOJU-
SEZNANITEV Z OTROKOVO
DRUGACNOSTJO

- opaZanje drugacnosti pri sestri

- razlaga drugacnosti, opora s strani
mame

- vprasanja, razmiSljanja o situaciji
- zadrZevanje razmisljanj v sebi

- vedje razlike v razvoju pri sestri

- sprejetost sestre s strani druZine

- teZja sprejetost, pomilovanje s
strani starih starSev

- zbliZzanje starSev

- opora med starSema, razumevanje

- pomanjkanje strokovne pomoci
- potreba po strokovni pomoci,

skupinah

ZIVLJENJE V DRUZINI Z
OTROKOM, KI IMA OTROKA Z
MOTNJO V RAZVOJU

- oteZen, okrnjen odnos s sestro

- velika skrb, pozornost za sestro
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Mama je bila veliko doma, ni hodila
nikamor, ves ¢as je posvetila negi (2).
Tudi z 0zjo okolico, sosedi so stiki ostali
enaki (2).

Oce je namre¢ veliko delal, na mami je
bilo, da skrbi za sestro in mene (2),

... sta se starSa odlocila, da jo vkljucita v
CDB na Igu. Tam je ostajala med
tednom, za konce tedna pa je bila doma.
Tam so bili strokovnjaki, ki so veliko
svetovali in pomagali tudi starSema (2).
Moj odnos do sestre je bil bolj
zaSc¢itniski, saj sem bolj skrbela in pazila
(2).

Med nama verjetno nikoli ni bilo
odnosa, ki obi¢ajno obstaja med dvema
sestrama. Vcasih sem bila zaradi tega
tudi zalostna, vCasih jezna, saj sem si
zelela sestrico s katero bi se lahko igrala
(2).

Zdelo se mi je, da sem bila prikrajSana
za drugacen odnos do sestre (2),...

O teh razmisljanjih se obiCajno nisem
pogovarjala z mamo (2),...

V¢asih sem se pocutila tudi krivo, ker
ona ni zmogla toliko kot jaz, ker je bila
prikrajSana za »normalno« zivljenje (2).
V Casu po prihodu sestre so se stvari
nekoliko le spremenile, z njo je bilo
veliko opravkov pri zdravnikih, drugih
obveznosti (2). Oce je bil veliko v
sluzbi, mama je ostala doma. Skrb je bila
pretezno na njej (2).

Res pa sta imela oba zato manj prostega
¢asa, mama je vedno ostajala doma (2).
Odnos do mene se s strani starSev ni
spremenil, imela sem prav tako dovolj
pozornosti in ljubezni (2).

Tudi pogovarjali sva se lahko o ¢emer
koli, vedno mi je poskusSala razloziti na
primeren nacin (2). Prav tako mi je Slo v
Soli dobro. To pa jije bilo pomembno.
Vedno je bila ponosna na moj uspeh
(2).

Z leti sem seveda prevzela nekaj vec
skrbi za sestro. Tako sta starSa,
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izolacija mame pred okolico,
pomanjkanje ¢asa
stiki z okolico ostali nespremenjeni

zaposlenost oceta, skrb mame za
druZzino

odhod sestre v Center

pomoc starSem s strani
strokovnjakov

odnos zas¢itniStva, skrbi za sestro
odsotnost obi¢ajnega sorojenskega
odnosa med sestrama

obcutki Zalosti, jeze zaradi sestre

obcutek prikrajSanosti za obicajen
odnos s sestro

razmiSljanja o sestri

obcutki krivde zaradi njene
prikrajSanosti

povecanje obveznosti, skrbi za
sestro

zaposlenost oceta, skrb mame za
druZino

pomanjkanje prostega ¢asa starSev

dovolj pozornosti, ljubezni s strani
starSev

opora v starSih

prostor za pogovor

ve€ja priCakovanja starSev glede
uspeha v Soli

vecje prevzemanje skrbi za sestro
z leti



kasneje, po ocetovi smrti, pa mama,
imela nekaj casa zase (2).

S prihodom v puberteto se je vse
nekoliko spremenilo, predvsem moja
Custva (2).

V¢asih mi je bilo neprijetno, Ce je prisel
kdo od soSolcev k meni, pa ni vedel za
sestro. Potem sem se vedno jaz pocutila
slabo, da sem imela te obcutke (2).
Nimam obcutka, da bi se zapirala vase,
sem pa mogoce tezje navezala stike, saj
sem vedela, da bom morala povedati (2).
Lahko bi rekla, da sem imela malo tezav,
ne toliko pri navezovanju stikov, kot pri
tem kako naj povem. Tako, da vcasih
zelo dolgo nisem ni¢ povedala (2).

3:

Spomnim se, da mi je bilo Se posebej
tezko, ko se spoznala svojega partnerja.
Nekako sem dolgo zbirala primeren
trenutek, da bom lahko spregovorila (3).
Sestra je takrat Ze priSla iz Centra in
zivela doma in z mamo sva si nekako
razdelili delo, tudi skrb zanjo. Vedela
sem, da bom tezko odsla drugam (3).
Partner je bil nekaj ¢asa pri meni, potem
pa je zelel, da si ustvariva na svojem. Jaz
pa tega nisem zelela. Tako sva se razsla
(3).

Prav tako se Se nisva pogovarjali kaj bo,
ko ona ne bo ve¢ mogla skrbeti za sestro
(3).

Sama zase vem, da bi zelo tezko
prevzela vso odgovornost, saj je ne
mores niti za pol ure pustiti same (3).
Tudi mama vedno poudari, da bo Sla
sestra potem v bivanjsko skupino ali v
kaksSen Center (3).

Imam pa jaz slabe obcutke, kot da jo
bom zapustila, ko me bo potrebovala.

Saj razumsko nekako vem, da ne bom
zmogla (3).

- smrt oceta

- vel ¢asa za mamo

- sprememba Custev zdr. sorojenca
ob prihodu v puberteto

- obcutki neprijetnosti ob soSolcih
- obcutki »slabe vesti« zaradi sramu
do sestre

- teZje navezovanje stikov z vrstniki
- teZzave pri pogovoru o sestrini
motnji s sovrstniki

ODHOD ZDRAVEGA SOROJENCA
1Z DRUZINE
- spoznavanje partnerja

- iskanje pravega trenutka za
pogovor

- prihod sestre iz Centra

- dodatna skrb, delo za sestro

- zavedanje tezavnosti odhoda od
doma

- odhod partnerja

- prelaganje pogovora o prihodnosti
glede skrbi za sestro

- obremenjenost s prihodnostjo

- zavedanje prevelike odgovornosti
za sestro

- odveza skrbi za sestro s strani
mame

- obcutki »slabe vesti«
- vedenje, da ne bo zmogla
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3.4.4. UREDITEV IZJAV V SKUPINE PO POJMIH, ZDRUZITEV POJMOV V
KATEGORIJE IN DOPOLNJEVANJE KLASIFIKACIJE

Ko sem izjavam pripisala vsebinske pojme, sem zdruZzila izjave v skupine po skupnih
kodah. Zdruzila sem vse intervjuje in mnozico pojmov poskusala povezati v nadrejene
kategorije. Se vedno sem ostala znotraj vsebinsko opredeljenih podskupin.

ROJSTVO OTROKA Z MOTNJO V DUSEVNEM RAZVOJU- SEZNANITEV Z
OTROKOVO (SOROJENCEVO) MOTNJO

SOOCENJE Z OTROKOVO (SOROJENCEVO) MOTNJO V RAZVOJU

- sum na motnjo

Opazil se je manj$i zaostanek v primerjavi z drugimi otroki, vendar sta si starSa zatiskala
o¢i in mislila, da bo kasneje v Soli nadoknadil.

Ko se je rodila sestra ...spomnim se, ... da so bili eni problemi, ker je mama ostala dlje v
bolnisnici.

Nekje po enem letu smo zaceli opazati, da je nekaj narobe, pojavili so se tudi epilepticni
napadi (med 1. In 2. letom), e se je razburila ali prestrasila.

Ko se je mama s sestrico vrnila, je bilo sestrici posveceno veliko pozornosti, veliko je
hodila na preglede.

- soocenje s situacijo

Ob vstopu v Solo pa so jima predlagali, da bi raje poskusili v Soli Janeza Levca.

V ¢asu mojega otrostva tako tudi sam nisem opazil oz. zaznal bratove drugac¢nosti.

Mogoce Sele, ko sem zacel hoditi v Solo, sem zacel opazati, da vrstniki drugace gledajo na
brata. Takrat sem se zacel vklapljati v druga¢no socialno okolje.

Potem pa mi je mama nekega dne razlozila, da je sestrica malo druga¢na od mene, da bo
verjetno potrebovala ve¢ pozornosti in skrbi.

Nekje po prvem letu starosti se je pri sestri Ze zacelo kazati, da nekaj ni v redu. Z leti so te
razlike postajale Se bolj opazne.

- razocaranje v druZini

Za starSa je bilo to spoznanje tezko,... takrat sta bila postavljena pred dejstvo, Ceprav sta se
tega, da je manj sposoben zavedala ves Cas.

... bolj je slo, da sva bili s sestro vedno zelo dobri uc¢enki, brez problemov. Mama pa je
veckrat rekla, zakaj nimam raje treh povprec¢nih otrok.

Bolj obzalovanje, da ni Cisto taka kot drugi, da ima vecje, drugacne potrebe.

- sprejemanje otroka (sorojenca) z motnjo

To, da je brat drugacen sem sam sprejemal postopoma, ko sem odrascal in videl, da je manj
sposoben. Pa skozi besede starSev (da on ne razume kot jaz), e sva se sprla. StarSa sta
bratovo drugacnost tezko sprejela, sla sta skozi proces. Dolgo Casa sta se prepricevala, da se
bo vse uredilo.

Kljub temu je bil brat v druzini lepo sprejet, zazelen. Oce je situacijo tezje sprejel, Ceprav ni
nikoli nicesar rekel. Brat je bil sprejet s strani druzine, odnos do njega je bil tak kot do
mene, ni imel posebnih privilegijev. Tako sem ga sprejemal tudi jaz. Je pa to res verjetno
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odvisno od tega, da so ga sprejeli ostali ¢lani druzine. Dajali so mi vzgled in zato nisem
razmisljal drugace.

Kljub temu, da je bil brat po videzu drugacen, se nisem nikoli spraseval.

Ko si otrok ne ve$ kako ravnati, ravna$ tako kot ti povedo starsi. To je bilo zame edino
pravilno. StarSa sta na brata vedno gledala pozitivno, ga sprejemala brezpogojno.

Sestra je bila s strani starSev vedno sprejeta,. ..

Ne bi rekla, da sta jo odklanjala, prej nasprotno. Sta pa imela do nje druga¢en odnos, bolj
sta se trudila.

Morda oce ni nikoli toliko razumel in razmisljal, da je druga¢na kot mama. In zato se je do
nje véasih obnasal kot do nekoga, ki je »normalen«, ima enake, povpre¢ne sposobnosti. Ne
zelim povedati, da jo odklanja, zdi se kot, da $e zdaj ni dojel, in ne gre za neke velike stvari,
da je drugacna.

Nikoli nisem cutila, da sestra ne bi bila sprejeta s strani druzine, da bi jo zavracali. Tako
sem nanjo gledala tudi jaz in jo sprejemala. Vzgled starSev je bil zame pomemben.

OBCUTKI IN RAZMISLJANJA

- razumevanje dogodkov

O tem sem vedno premisljeval sam. Nikoli se nismo o tem prav pogovarjali z namenom, da
bi mi razlozila. Sam nisem nikoli razmisljal o tem, da bi rabil podporo, pomo¢, da bi se
pogovarjal, sprijaznil z bratovo motnjo.

To me je vedno, tudi kasneje, bolelo. Ne morem razumeti zakaj je tako.

Takrat sem imela kar veliko vprasanj, ampak sem jih obdrzala v sebi. Takrat se nisem
pogovarjala z mamo.

POMOC DRUZINI

- opora med druZzinskimi ¢lani

V tem casu je bila cela druzina zelo povezana, bili so si v pomo¢, tudi pri odlo¢itvah kako
naprej.

Mama mi je vedno razlozila tako, da sem razumel. Mama je vedno rekla, da dobro, da je
samo to, druge druZine imajo Se hujSe teZave. Skozi to sem ga sprejemal.

Odnos med starSema se ni spremenil. Vedno sta si bila v oporo, si pomagala.

Pomagal je mami in zdi se mi, da sta se na nek nacin zblizala, saj sta v tej svoji bolecini
imela le razumevanje in oporo drug drugega.

- strokovna pomoc¢

V casu, ko se je druzina soocala s situacijo, ni bila delezna veliko strokovne pomoci, razen
v Soli, kamor je brat hodil .

Imela sta veliko pomoci s strani bolnice, tako da sta veliko izvedela.

Tezko bi rekla, da sta imela dovolj pomoci.

Zunanje pomo¢i ni bilo veliko, nekaj informacij sta dobila v bolni$nici, drugace pa mislim,
da ni bilo ni¢. Mislim, da bi zelo prav prisle skupine za samopomoc, ki obstajajo danes.

- odziv okolja

Drugace je okolica brata lepo sprejela, ni bila odklonilna,... razen kaksni manjsi otroci so
dali kak$no pripombo na to, da je drugacen.

Tudi, ko sem Sel z bratom ven, se igrat, na sprehod, sem to obcutil. StarSe sem takrat
spraseval, hotel sem vedeti zakaj se tako obnasajo.
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Na zacetku, po rojstvu brata in Se nekaj let kasneje, sta imela stars$a veliko tezav. Okolje, v
katerem smo Ziveli je bilo zelo negativno, zelo odklonilno. Niso sprejemali brata, njegove
drugacnosti. Tudi s strani sorodnikov, starS§ev po oCetovi strani, ki so ziveli blizu.

Potem, ko sem imel priblizno 6 let, je oce dobil sluzbo v Ljubljani in smo se preselili,...je
bila sprememba okolja zelo pozitivna.

...Ceprav sta stara starSa malo tezje sprejela, da sestra ni kot drugi. Ne da bi jo zavracala,
bolj sta jo pomilovala.

ZIVLJENJE V DRUZINI Z OTROKOM., KI IMA MOTNJO V RAZVOJU

ODNOS MED SOROJENCEMA

- odnos med sorojencema

Dobro sva se razumela, se skupaj igrala kot vsi drugi bratje.

Nekje ob mojem vstopu v 3. razred, pa se je brat spremenil. PriSel je v obdobje pubertete
in postal bolj vsiljiv, siten. Takrat so nastajali tudi konflikti med nama. Takrat sta vmes
posegla tudi starSa, bolj v smislu, da sta me opomnila, da je on drugacen. Da ne razume
tako kot ostali. Le ob dolocenih situacijah, sta me opomnila, ¢e sem reagiral bolj nesramno.
V<¢asih se mi ni zdelo prav, mi je bilo hudo.

V otrostvu sta brata jemala za enakovrednega sovrstnika. Skupaj smo se igrali, divjali.
Star$a tudi nista pustila, da bi se do brata obnasala drugace.

Sam sem do obeh bratov imel enaka cCustva. Nisem sploh pomislil, da on ne more. Jemal
sem ga za enakovrednega.

Drugace pa sva se kregala zaradi Cisto obicajnih situacij, pri igri. Z bratom sva ga vedno
jemala s seboj, ¢e je imel on od tega korist ali ni bilo preve¢ nevarno zanj. Nikoli ga nismo
puscali doma.

Ne morem rec€i, da sem jo odklanjala, stiki so bili nekoliko otezeni, saj je med tednom ni
bilo, pa $e selili smo se v tem Casu. Pa Se dosti starejsa sem bila od nje.

Zavedala sem se, da je drugacna in zato je bil tudi odnos do nje malo drugacen. Bolj sem
pazila nanjo, ker sem bila Ze toliko starej$a. Vedno sem jo tudi jemala s seboj na bazen, na
prireditve, ni bilo razlike. Tja kamor se je dalo, sem jo vedno vzela s seboj, v druzbo.
Nikoli ni bila prikrajsana.

Nikoli se je tudi nisem sramovala (cela oZja druzina ne), je skrivala ali da je zato ne bi
vzela s seboj. Vedela sem le, da moram dolocene stvari bolj paziti.

Nisva se igrali skupaj, nisem smela biti sama z njo na vrtu.

Moj odnos do sestre je bil bolj zasCitniski, saj sem bolj skrbela in pazila. Med nama
verjetno nikoli ni bilo odnosa, ki obi¢ajno obstaja med dvema sestrama.

- Custva v odnosu do sorojenca z motnjo

Custva, ki sem jih imel do brata so bila v&asih zelo nasprotujo¢a. Mnogokrat sem &util jezo,
vcasih sram, Ce je kdo na ulici dal kaksno pripombo ali kaj zbadljivega rekel.

Takrat sem bil jezen, prizadet zaradi sebe in zaradi brata, ni mi bilo vseeno. Poleg teh
obCutkov pa so bili prisotni obcutki, da je brat ubogi. O vsem tem se nisem nikoli
pogovarjal s starsi, vsa ¢ustva so ostala v meni.

Vse obcutke, strahove, dozivljanja sem zadrzeval zase, Se vedno jih (strah pred tem, ko
starSev ne bo). Tezko izrazam Custva.

...dajali opazke, kakSen je. Takrat Cloveka stisne.

Brat tudi ni govoril do 13. leta in zato sem bil veckrat jezen nanj.
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Vcasih sem res Cutila jeza, Se sedaj kdaj, ¢e sem imela slab dan, pa mi je Slo vse narobe.
Potem je pa Se ona kaj rekla in sem »vzkipela«. Jaz sem se ji potem tudi opravicila. Takrat
je bilo obzalovanje na moji strani.

Ampak v tem smislu, zakaj tudi ona ni taka kot midve s sestro, nikoli pa, da bi mi bilo
nerodno zaradi nje. Tudi nikoli se nisem zapirala vase.

V¢asih sem bila zaradi tega tudi Zalostna, v€asih jezna, saj sem si Zelela sestrico s katero bi
se lahko igrala.

Zdelo se mi je, da sem bila prikrajSana za drugac¢en odnos do sestre,...

O teh razmisljanjih se obi¢ajno nisem pogovarjala z mamo,...

V¢asih sem se pocutila tudi krivo, ker ona ni zmogla toliko kot jaz, ker je bila prikrajSana
za »normalno« zivljenje.

S prihodom v puberteto se je vse nekoliko spremenilo, predvsem moja Custva.

V¢casih mi je bilo neprijetno, ¢e je prisel kdo od soSolcev k meni, pa ni vedel za sestro.
Potem sem se vedno jaz pocutila slabo, da sem imela te obcutke.

- vpliv sorojenca z motnjo na Zivljenje zdravega sorojenca

O svojem bratu naceloma nisem govoril z njimi, razen, ¢e je kdo vprasal. Potem sem
povedal. Da bi sam zacel- to ne.

Ko sem bil v najstniskih letih je bilo tezko povedat, saj ne more$ kar zaceti. Ne zato ker ne
bi hotel. Ampak, ko je situacija pogovor napeljala na to, sem povedal.

Nimam obcutka, da bi to, da imam brata z motnjo v duSevnem razvoju, vplivala na moje
odloc¢itve. Sem pa zato verjetno drugacen €lovek. Bolj odprt. Drugace gledam na zivljenje.
Tudi pri navezovanju stikov s prijatelji ni bilo tezav. Tezko mi je govorit le v toliko, koliko
mi je vedno hudo zanjo.

Prav tako ne bi rekla, da je to vplivalo to na moje odlocitve v Zivljenju.

Nimam obcutka, da bi se zapirala vase, sem pa mogoce teZje navezala stike, saj sem vedela,
da bom morala povedati. Lahko bi rekla, da sem imela malo tezav, ne toliko pri
navezovanju stikov, kot pri tem kako naj povem. Tako, da vc€asih zelo dolgo nisem nic
povedala.

SPREMEMBE (REORGANIZACIJA) V DRUZINI

- spremembe v odnosu do zdravega sorojenca

...veliko pomo¢ sta bila takrat dedek in babica. Ukvarjala sta se z bratom, tako, da sta imela
starSa Cas zame. Tudi s Solo, kamor je hodil brat, sta veliko sodelovala.

Babica je tudi bila tista, ki je veckrat zaCela temo o bratu, pa se nekako nisem zelel
pogovarjati.

Zanimalo me je mogoce le to, zakaj je do tega prislo, kaj je bilo narobe. O tem sem se
pogovarjal z mamo.

Res pa se mi je Sele kasneje, ko sem malo odrasel zdelo, kot da se me vsa situacija in
odlocitve v zvezi z bratom ne ti¢ejo. Ob vseh odlocitvah, pogovorih o njegovih uspehih ali
neuspehih, sem bil nekako ob robu, dogajanje sem spremljal, nisem pa sodeloval. Kaj je
dobro za brata so se odlocili sami.

V cCasu odras€anja sem imel pri starSih in tudi starih starSih oporo, dovolj ¢asa in
pozornosti.

...se lahko samo zahvalim babici, ki je v brata vloZila ogromno dela in ¢asa. S tem je dala
starSem veC Cas zame, veC pozornosti. Tudi nikoli nisem cutil, da bi bil za karkoli
prikrajSan.
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Prav tako star$i niso prelagali odgovornosti za brata name, nikoli nisem imel dodatnih
skrbi.

Imel sem dovolj ¢as za svoje prijatelje, za druzenje z njimi.

Sem pa imel v Casu, ko sem hodil v Solo obcutek, da starSa ve¢ pricakujeta od mene.
Trudila sta se zakriti, nikoli nista tega povedala. Je bil pa vedno moj uspeh v Soli zelo
vazen, racunala sta name.

O teh Custvih sem se vedno pogovoril s starsi.

Odgovornost zanj in skrb je bila vseskozi, ampak to nisem nikoli jemal kot obvezo. StarSa
sta mene in brata vseskozi navajala in vzgajala tako.

Vendar starSa brata nista nikoli postavljala v ospredje, mu popuscala, vedno sta imela
dovolj ¢as zame, za pogovor, ¢e sem zelel. Prav tako sta mi vedno pustila, da naredim
kolikor sem hotel. Nikoli me nista silila ali ve¢ pricakovala od mene.

Kljub temu sem imel vedno dovolj ¢asa za druge stvari, ki so me zanimale. Tudi stiki s
sovrstniki so bili dobri.

V druzini smo se veliko pogovarjali o vsem.

Oporo v druzZini sem vedno imela in v njej pa je bil vedno prostor in ¢as, da se pogovorimo.
Vrtca ni bilo, jaz sem jo pazila preden sem §la v $olo, naredila sem kosilo.

Sprememba po njenem prihodu je bila najvecja ta, da smo s sestro pazile nanjo.

Nove vloge je zahtevalo Ze samo rojstvo sestre, ne glede na njene potrebe in prav tako
odgovornost zanjo.

Mislim, da zaradi tega nisem imela manj ¢asa za prijatelje.

Ne bi mogla reci, da sem bila za kar koli  prikrajSana. Tudi star§i so veliko pozornosti
namenjali nama s sestro. Prav tako niso postali bolj zahtevni do mene.

Odnos do mene se s strani starSev ni spremenil, imela sem prav tako dovolj pozornosti in
ljubezni.

Tudi pogovarjali sva se lahko o ¢emer koli, vedno mi je poskusala razloZziti na primeren
nacin. Prav tako mi je $lo v Soli dobro. To pa ji je bilo pomembno. Vedno je bila ponosna
na moj uspeh.

Z leti sem seveda prevzela nekaj ve¢ skrbi za sestro.

- reorganizacija del in sprejemanje novih vlog v druZzini

V veliko pomo¢ sta bila takrat dedek in babica. Ukvarjala sta se z bratom,.... Tudi s Solo,
kamor je hodil brat, sta veliko sodelovala.

Tukaj se lahko samo zahvalim babici, ki je v brata vlozila ogromno dela in asa. Ce ne bi
bilo nje, bi bilo verjetno vse drugace. Tudi odnosi med nami, pa pomanjkanje ¢asa. Tako pa
smo imeli dovolj Casa za druzinske prijatelje, SirSe okolje. Nikoli se nismo zaradi tega
zapirali.

Med starSema je bil zelo dober odnos. Mislim, da ju je v nekem smislu zblizalo predvsem
to, da sta se morala skupaj odzivati na okolico, ki ni bila razumevajoca. Morala sta se
opirati in zanaSati drug na drugega in najti oporo v sebi, saj je drugje nista dobila. Za vse
sta bila sama.

Oce je veliko delal, mama pa je bolj vzgajala nas tri.

StarSa sta vedno imela malo Casa zase, Se sedaj ga imata.

Brat je zacel hodit v Center D. B., najprej v neko obliko Sole, Se sedaj je med tednom tam,
ez vikende pa doma. Ce star$a ob koncu tedna kam gresta (izlet, toplice), gre vedno z
njima.

Ta skrb za sestro je ¢lane med seboj povezala. Sami smo si morali porazdeliti naloge, delo
in tudi skrb. Oc¢e in mama sta delala, tako sva jaz in sestra skrbele zanjo, jo pazile.
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Je bilo pa potrebno veliko pozornosti, skrbi, vseskozi si moral paziti, da ne bi bilo kaj
narobe. Mama je bila veliko doma, ni hodila nikamor, ves Cas je posvetila negi. Oce je
namre¢ veliko delal, na mami je bilo, da skrbi za sestro in mene.

. sta se starSa odlocila, da jo vkljuc¢ita v CDB na Igu. Tam je ostajala med tednom, za
konce tedna pa je bila doma. Tam so bili strokovnjaki, ki so veliko svetovali in pomagali
tudi starSema.

V casu po prihodu sestre so se stvari nekoliko le spremenile, z njo je bilo veliko opravkov
pri zdravnikih, drugih obveznosti. Oce je bil veliko v sluzbi, mama je ostala doma. Skrb je
bila pretezno na nje;.

Res pa sta imela oba zato manj prostega ¢asa, mama je vedno ostajala doma. ...Tako sta
starSa, kasneje, po ocetovi smrti, pa mama, imela nekaj ¢asa zase.

- polozaj druZine v okolici

Tako pa smo imeli dovolj ¢asa za druzinske prijatelje, SirSe okolje. Nikoli se nismo zaradi
tega zapirali.

...na okolico, ki ni bila razumevajoca.

V<¢asih, ko sem $el z njim ven, so kaksni otroci dajali opazke, kaksen je.

Nikoli se nismo zapirali pred okolico.

Tudi okolje, v katerem smo ziveli, jo je dobro sprejelo, taksno kot je. Stara mama tega ni
mogla sprejeti. Stiki s prijatelji niso bili okrnjeni. Imeli smo veliko druzbo otrok moje
starosti, pa nimam obcutka, da bi kdo drugace gledal nanjo.

Tudi odnos okolja postane drugacen. Med tednom je bila v Zavodu, za konce tedna pa
doma. Stik z okoljem se spremeni.

Tudi z 0zjo okolico, sosedi so stiki ostali enaki.

ODHOD ZDRAVEGA SOROJENCA IZ DRUZINE

USTVARJANJE LASTNE DRUZINE

- partnerski odnos

... sl pocasi ze ustvarjam svojo druzino. Dekle je brata sprejela brez posebnosti in mislim,
da ne bi to predstavljalo obremenitve zanjo. Tudi sam veckrat opazujem in mislim, da ni
odklonilna.

Tudi partnerka pozitivno gleda na brata, veliko se ukvarja z njim. Sploh ni odklonilna, ga
je sprejela in ga ne pomiluje, tako kot nih¢e od nas. Veliko sva se pogovarjala o tem in tudi
ona tega ne vidi kot obremenitev.

Tudi s partnerjem ni bilo nikoli tezav, ne z njegove, ne z njene strani. Tudi moji otroci
sedaj, ni jim nerodno. Imajo jo radi.

Spomnim se, da mi je bilo Se posebej tezko, ko se spoznala svojega partnerja. Nekako sem
dolgo zbirala primeren trenutek, da bom lahko spregovorila.

Partner je bil nekaj casa pri meni, potem pa je Zelel, da si ustvariva na svojem. Jaz pa tega
nisem zelela. Tako sva se razsla.

- skrb za sorojenca z motnjo po odhodu iz druZine

Edino kar so mi star§i dali popolnoma jasno vedeti je, da se ne obremenjujem glede
prihodnosti za brata, naj ne skrbim, da bodo poskrbeli sami. Jaz sem o tem premisljeval,
vendar nikoli nisem izrazil tega strahu. So pa starSi sami zacutili, da mi povedo.
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Vseeno pa se pojavlja skrb zanj. Situacija pri njem se je Se poslabsala. Ni ve¢ tako
samostojen, postal je Se bolj vsiljiv. To je tudi najbolj motece. Tezko se mu kaj dopove in
razlozi.

Ko starSev ne bo vec- o tem razmisljam s strahom. Kljub vsemu se ¢utim dolZznega, da
skrbmi zanj, ¢eprav vidim, da je tezko.

Ja, to je tisto veliko breme, ki ga nosim.

Obcutki ob odhodu iz druzine zame sploh niso obremenjujo¢i. Vem, da bo brat za zdaj Se
pri star$ih. Glede obveznosti nimam skrbi, saj ze sedaj veliko narediva. StarSa to zahtevata.
Imam model. In sem odgovoren za brata.

Ko starSev ne bo vec, bo brat pri enem od naju. O tem se pogovarjamo, ampak mi sploh ne
predstavlja obremenitve. On je vedno tisti, ki nas nasmeje.

Veliko pa razmisljam o tem, da bo potrebno nekaj narediti, se dogovoriti kako naprej, saj
star$i niso ve¢ mladi. Vemo, da se moramo pomeniti. Re¢emo, da se bomo, pa nam $e ni
uspelo. To nekako visi v zraku.

Sem pa §la na srecanje, oz. skupino za sorojence. Te skupine so zelo v redu in bi bile zelo
dobrodosle v ¢asu odras¢anja.

Pretezna skrb zanjo je Se vedno na strani starSev. Jo pa vzamem s seboj, ¢e Zeli (na morje,
koncert).

Svojo skrb za sestro ne vidim v tem smislu, da bo zivela pri meni, saj bi bilo tezko. Bom pa
vsekakor ohranila stike z njo in ji pomagala ter skrbela zanjo.

Sestra je takrat ze priSla iz Centra in zivela doma in z mamo sva si nekako razdelili delo,
tudi skrb zanjo. Vedela sem, da bom tezko odsla drugam.

Prav tako se $e nisva pogovarjali kaj bo, ko ona ne bo ve¢ mogla skrbeti za sestro.

Sama zase vem, da bi zelo tezko prevzela vso odgovornost, saj je ne more$ niti za pol ure
pustiti same Tudi mama vedno poudari, da bo §la sestra potem v bivanjsko skupino ali v
kaksen Center.

Imam pa jaz slabe obc¢utke, kot da jo bom zapustila, ko me bo potrebovala.

Saj razumsko nekako vem, da ne bom zmogla.

3.4.5. 1ZBOR IN DEFINIRANJE RELEVANTNIH POJMOV

Po zdruzitvi delov po kodah in kategorijah sem izbrala relevantne pojme in kategorije
glede na opredeljeni problem in namen raziskave ter le- te definirala.

Poskusala sem izraziti bistvo pojma ali kategorije in podati njegovo definicijo; izhajala sem
iz empiri¢no dobljenih opisov in iz teoreticnih izhodis¢.

Tako sem iz zapisanih podatkov dobivala vedno bolj pregledno gradivo, ki mi bo v pomo¢
pri nastajajoci poskusni teoriji.

ROJSTVO OTROKA Z MOTNJO V DUSEVNEM RAZVOJU- SEZNANITEV Z
OTROKOVO (SOROJENCEVO) MOTNJO

soocenje z otrokovo (sorojencevo) motnjo v razvoju

Ko se v druzino rodi otrok z motnjo v duSevnem razvoju, predstavlja tako za starSe kot za
vse druge ¢lane druZine veliko preizku$njo. Ce se rojeni otrok po videzu ne razlikuje in tudi
ni priSlo do zapletov pri samem rojstvu, se zacnejo razlike pri razvoju, v primerjavi z
njegovimi sovrstniki, kazati Ze v prvem letu razvoja. V tem obdobju starsi opazajo man;jsi

88



zaostanek in slabse napredovanje v razvoju, vendar si zatiskajo o¢i in upajo, da bo z leti
izgubljeno nadoknadil. Pojavlja se zanikanje moZnosti, da je otrok drugaCen. Vendar se z
leti zaostanek v razvoju le Se povecuje. Nekje ob vstopu v Solo so tako starSi postavljeni
pred dejstvo, saj njihov otrok nima sposobnosti za vstop v redno osnovno $olo.

Lahko pa so starSi, zaradi zapletov pri rojstvu ali drugacnega videza otroka, sooceni s
situacijo takoj po prihodu otroka.

Za star$a je spoznanje, da se jima je rodil otrok s posebnimi potrebami, tezko. Porusena so
njihova pri¢akovanja o »normalnem« otroku, polni so razoc¢aranja in obzalovanja, da otrok
ni tak kot drugi.

Ce je v druzini tudi zdrav sorojenec, se vsa dogajanja, ki sledijo, dotaknejo tudi njega,
njegovega dozivljanja in razumevanja. Opazajo, da je njihov brat ali sestra delezen vecje
pozornosti, nege, skrbi. Zdravi sorojenci, ki so starejSi od svojega brata ali sestre, ki ima
motnjo v razvoju, so Ze od samega zacetka vkljuceni v dogajanje. Opazajo spremembo v
vec¢ skrbi. Vkljuceni so v dogajanje v druzini, v ¢asu, ko se tudi starSa $e soocCata z nastalo
situacijo.

Zdravi sorojenci, ki pa so mlajsi od brata ali sestre z motnjo, pa so postavljeni v drugacen
polozaj. V casu otroStva ne opazijo bratove drugacnosti ali pa se z njo sploh ne
obremenjujejo. Nekateri se z njo soocijo Sele ob vstopu v Solo, ko jih na to opozorijo drugi
(soSolci, prijatelji), novo socialno okolje. In pa kasneje z odras¢anjem, ko za¢nejo zaznavati
razlike ali jih na njih opozarjajo starsi (pri igri, nesoglasjih,...).

Za zdrave sorojence je zelo pomemben vzor starSev, odnos starSev do otroka, ki ima
motnjo. Ce star$a gledata na otroka pozitivno, ga sprejemata brezpogojno, bo sorojenec to
ravnanje prevzel. Prav tako zdravi sorojenci opazijo razliko, ki jo imata do otroka mati in
oce. Mnogokrat je oce tisti, ki otroka sicer sprejema, vendar se tezje sprijazni z njegovo
motnjo, kar se mnogokrat opazi skozi vloge, ki jih prevzamejo (npr. veliko dela v sluzbi).

obcutki in razmisljanja

V Casu spoznavanja s sorojencem in njegovo motnjo se zdravi sorojenci soo¢ajo s svojimi
razmiSljanji in pogledom na situacijo. Najveckrat razmisljajo sami, o tem se ne Zelijo
pogovarjati s starsi.

V njih se pojavljajo razli¢na obcutja (bolecina zaradi nerazumevanja okolice), vendar ne
razmisljajo o tem, da bi potrebovali pomo¢, podporo, pogovor. Medtem, ko priznavajo, da
bi v tem casu starSi potrebovali ve€¢ pomoci, podpore, kaksne oblike skupin za starSe in
podobno.

pomo¢ druzini

V obdobju po rojstvu otroka z motnjo v razvoju se starSema zastavljajo mnoga vpraSanja.
Pomembno je, da je celotna druzina takrat delezna strokovne pomoci, tako s strani bolnice
kot drugih strokovnih sluzb. Najveckrat pa ta pomo¢ odpove. StarSi ne vedo kam se obrniti
za pomo¢, kdo jim bo dal odgovore na Stevilna vprasanja. Nekateri se obrnejo na bolnisnico
in tam dobijo nekaj informacij, potem je tu Se Sola oziroma program v katerega je otrok
vklju€en. Vecina starSev je dobila pomo¢ v ustanovi ali Centru kamor so kasneje vkljucili
svojega otroka, da so se razbremenili glede skrbi zanj. V tem obdobju bi potrebovali
skupino sebi enakih, da bi podelili svoje stiske. Tega ni bilo.

Zdravi sorojenci prav tako niso bili delezni pomoci s strani strokovnih sluzb, saj te pomoci
naj ne bi potrebovali. Nekateri so se v skupine za samopomo¢ vkljucili kasneje, ko so ze
zapustili druzino. Takrat so spoznali, da bi bile te skupine zelo dobrodosle v casu
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odrasc¢anja, saj tam lahko podelijo svoje izku$nje, ob¢utja med drugimi, ki imajo podobne
izkuSnje. Spet drugi pa o vkljucitvi v skupino Se vedno razmisljajo.

Pomembno za sorojence je, da so kljub pomanjkanju strokovne pomoci, delezni opore v
druzini. Dogodek, ki v druzino prinese stisko, je tudi dogodek, ki ¢lane druzine med seboj
poveze. Clani druzine se med seboj zbliZajo, saj so pogosto le oni tisti, ki razumejo
bolecino, ki jo je prineslo rojstvo otroka. Skupaj morajo sprejeti odlo€itve kako napre;j,
kako na novo reorganizirati potek Zivljenja. Pomembna je opora med druzinskimi ¢lani
predvsem takrat, ko je socialno okolje v katerem druZina zivi, zelo odklonilno, ko ne
sprejema otrokove drugacnosti. Tudi zdravi sorojenci so takrat izpostavljeni vecjim
pritiskom in pomembna naloga starSev takrat je, da jim nudijo oporo, so jim v pomo¢ pri
procesu sooc¢anja in sprejemanja sorojenceve drugacnosti.

Socialno okolje v ve€ini primerov ni odklonilno do druZine, sorojenci pa se soocajo
predvsem s svojimi sovrstniki iz okolice, ki ne skoparijo z razli¢nimi pripombami. Odzivi
na te pripombe so razlicni in odvisni od starosti sorojenca (zaplet v pretep, pogovor z
druzino, razmisljajo o tem sami).

ZIVLJENJE V_DRUZINI_Z OTROKOM, KI IMA OTROKA Z MOTNJO V
RAZVOJU

Odnos med sorojencema

V casu otrostva obeh sorojencev je odnos med njima lahko popolnoma enak kot v odnosu
do zdravega sorojenca, Ce razlike oziroma motnja v razvoju ni tezka. Prav tako pa je
odvisno od starosti obeh sorojencev in starostne razlike med njima. Ce pa je motnja v
razvoju tezka, je zdravi sorojenec prikrajSan za »obicajen» odnos do svojega brata ali
sestre. V ospredju je predvsem odnos skrbi, pozornosti in zas€itnistva.

V primeru lazje motnje in manjSe razlike med obema sorojencema, pa se med njima zacne
razvijati odnos. Velik vpliv na razvoj in oblikovanje njunega odnosa imajo tudi starsi.
Star$i, ki so preve¢ za$€itniSki do svojega otroka z motnjo, se pogosto vmeSavajo v odnos
med sorojencema, jih opominjajo na drugaénost, zahtevajo vecjo obzirnost pri igri, reSujejo
konflikte med njimi. S tem razvija zdrav sorojenec odnos za$€itniStva, odvisnosti,
pomilovanja, pretirane skrbi.

Lahko pa se ob morebitnih sporih ne vmeSavajo, ne poudarjajo razlik in zmoznosti v
njegovem razumevanju in imajo do obeh sorojencev enake zahteve. Ob takem vedenju s
strani starSev, se med sorojencema razvije odnos sprejetosti, enakovrednosti in
nepomilovanja.

Sorojenci v odnosu do svojega brata/sestre dozivljajo razli¢na, v€asih tudi nasprotujoca se
custva. Kot sem ze povedala, je sprejetost brata ali sestre odvisna predvsem od nacina
ravnanja starSev, njithovega odnosa in sprejetosti otroka z motnjo.

Pogosto cCustvo je Custvo jeze, ki se pojavlja zaradi sorojenceve drugacnosti
(nerazumevanja, vsiljivosti, govora), poleg tega pa tudi jeza ob neprijetni reakciji okolja.
Takrat se obcutek jeze lahko pojavi v povezavi z obcutkom sramu, ki ga zdravi sorojenec
obcuti, nato pa mu sledi Se obcutek krivde. Obcutek krivde je povezan tudi s tem, da zdravi
sorojenec zmore ve¢ in ima priloznost za »normalno« Zivljenje, medtem ko je njegov brat/
sestra prikrajSan.

Prav tako je pogosto Custvo zalost. Sorojenci se pocutijo prikrajSane za obi¢ajen odnos do
sorojenca, ga pogresajo in si zelijo sorojenca, ki je tak kot oni, s katerim se bodo v otroStvu
igrali, kasneje zaupali in prijateljevali.

Lahko se pojavljajo tudi obcutki pomilovanja, obc¢utenje, da je brat/sestra ubogi.
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Vecino teh negativnih obcutkov sorojenci zadrzijo zase, o njih razmisljajo in jih ne delijo z
drugimi, niti s svojo druzino.

Spremembe (reorganizacija) v druZini

V casu po rojstvu otroka z motnjo v dusevnem razvoju, se s spremembami sooca cela
druZina. Na novo je potrebno redefinirati vloge, polozaj posameznih ¢lanov, porazdeliti
nove naloge, ki jih zahteva vecja skrb za otroka.

Ce je druzina razsirjena in vkljuduje stare starSe, so tudi oni tisti, katerih se te spremembe
dotaknejo. Lahko pomenijo razbremenitev starSev pri vsej dodatni skrbi, ki jih ¢aka. S tem
pa starSem omogocijo ve¢ Casa za drugega sorojenca, ve¢ pozornosti. Ve¢ €asa jim ostaja
tudi za vzdrzevanje stika s prijatelji in $ir§Sim okoljem.

Vloge, ki bi se, glede skrbi za sorojenca z motnjo, morale porazdeliti med starSe in
zdravega sorojenca, se tako porazdelijo med starSe in stare starSe. Zdravi sorojenec ostane
zunaj dogajanja, ni vkljucen v sprejemanje odlocitev, dogajanje spremlja, ni pa vanj
vklju€en. Pri vsem dogajanju v druzini, ostaja ob strani. Ima dovolj Casa zase, za svoje
prijatelje in dejavnosti v prostem ¢asu, nanj se ne prelaga odgovornosti glede brata. Je pa
pomemben njegov uspeh na podrocju Sole, izobrazevanja.

Ti sorojenci mnogokrat ostajajo sami s svojim razmi$ljanjem, saj imajo obcutek, da ni
pomembno in ostajajo zaprti vase. Predvsem s strani starih starSev so veckrat delezni
pomoé&i in pogovora, vendar menijo, da je ne potrebujejo. Sele kasneje, ko nekoliko
odrastejo, menijo, da bi potrebovali nekoga, ki je dozivel podobno kot oni, vendar se tezko
opogumijo in ta korak storijo.

Ko pa se otrok z motnjo v razvoju rodi v druzino, ki ni razSirjena, ampak jo sestavljajo
samo star$i in morda Se zdrav sorojenec, pa mora nove vloge mnogokrat sprejeti tudi zdravi
sorojenec. Taka situacija starSa med seboj zbliza, saj sta onadva tista, ki morata na novo
reorganizirati stanje v druzini, da lahko delujejo naprej kot druzina. Prav tako sta
mnogokrat sama, ko se morata odzivati na negativno okolje, ki jima ni v oporo.

Zdravi sorojenci so tisti, ki se z otrokom igrajo, ga vpeljejo v SirSe okolje, nekako
prevzamejo skrb zanj v prostem casu. StarSi jim Ze od samega zaCetka privzgajajo
odgovornost in skrb zanj in sami tega ne obcutijo kot obvezo, ki bi jih obremenjevala. Z
leti, ko postajajo starejsi, se tudi stopnja odgovornosti in skrbi do sorojenca z motnjo,
poveca.

Ker mnogokrat obremenitev za druzino postane prevelika, poleg tega pa ni urejenega
varstva, otroka z motnjo med tednom namestijo v zavod, med vikendom pa prihaja domov
Ceprav sta oba star$a zaposlena, za druZino najvec¢krat skbi mati, ki si tudi vedno vzame $as
za pogovor o morebitnih stiskah, ki jih zdravi sorojenec dozivlja.

Ves Cas, ki ga mati posveca skrbi za otroke, ofe pa materialni skrbi za druzino, druzino
povezuje. Dolgoro¢no pa imata starSa vedno manj Casa zase in za svoje interese. Tudi
kasneje, ko bi lahko, nekako ne znata.

ODHOD ZDRAVEGA SOROJENCA 1Z DRUZINE

Ustvarjanje lastne druZzine
Ko zdravi sorojenci zapus¢ajo druzino in si pocasi ustvarjajo svojo, je najveckrat problem
ravno odhod iz druzine, saj Cutijo, da imajo obvezo (vsaj moralno) do svojega sorojenca.
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Prva stiska, ki se pojavi je prav gotovo ta, kako partnerju povedati, saj ne vedo, kako se bo
odzval. O tem se zelo veliko pogovarjajo z njimi in tudi kasneje v odnosu spremljajo
oziroma so pozorni na odnos, ki ga ima partner do sorojenca.

Lahko se tudi zgodi, da zdravi sorojenec ni pripravljen zapustiti druzine, ampak nudi
pomo¢ starSem pri skrbi za sorojenca. V takem primeru lahko partnerski odnos razpade.

Vsi sorojenci pa pogosto razmisljajo o prihodnosti in skrbi za sorojenca z motnjo. Mnogi
razmisljajo o tem strahom, vendar tega strahu starSem nikoli ne zaupajo. Pomembno je, da
starSi to sami ubesedijo in jih razbremenijo. Vendar ta obcutek kljub temu nikoli ne izgine.
Ostaja breme, ki ga nosijo s seboj.

Redki pa so tisti, ki jih prihodnost ne obremenjuje. Ze celo otroitvo namre¢ skrbi in
odgovarja za brata, tako da ne cuti nobene obremenitve. StarSa od njih to vseskozi
zahtevata in pri¢akujeta.

3.4.6. OBLIKOVANJE MODELA ODNOSOV V DRUZINI

Po definiranju pojmov in kategorij, sem le-te med seboj primerjala in oblikovala model
soocanja in prilagoditve zdravih sorojencev ob otroku, ki ima motnjo v razvoju.

ROJSTVO OTROKA Z MOTNJO V DUSEVNEM RAZVOJU
a) soocanje s sorojencevo motnjo

- sum na otrokovo motnjo

- zaznavanje otrokove motnje s strani starSev

- zatiskanje o¢i pred resnico

- neopazanje sorojenceve motnje s strani zdravega sorojenca

- vpliv sovrstnikov na sorojencevo motnjo

- zaznavanje razlik v razvoju s strani zdravega sorojenca

- vec skrb s strani starSev do sorojenca z motnjo

- opora s strani starSev pri razumevanju situacije

- ob vstopu sorojenca z motnjo v Solo starSa postavljena pred dejstvo
- obzalovanje starSev, da otrok ni enak drugim

- postopno opazanje, sprejemanje sorojenceve drugacnosti

- vzgled starSev pri procesu sprejemanja sorojenca

- sprejetost brata v druzini

- tezja sprejetost s strani starih starSev

- pozitiven odnos starSev do otroka z motnjo

b) obcutki in razmiSljanja

- zadrzevanje obcutkov sebi

- razmiSljanje

- obcutek zdravega sorojenca, da ne potrebuje pomoci

¢) pomo¢ druZini

- povezanost druzine (tudi zaradi negativnega okolja)
- pomanjkanje strokovne pomoci druzini

- pomoc s strani Sole in bolniSnice

- pomoc¢ s strani starih starSev
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ZIVLJENJE V DRUZINI Z OTROKOM, KI IMA MOTNJO V DUSEVNEM
RAZVOJU

a) odnos med sorojencema

- v otroStvu enakovredni vrstnik

-z vstopom v Solo nekaj ve¢ konfliktov med sorojencema
- pomoc starSev pri reSevanju konfliktov med sorojencema
- opominjanje na sorojencevo drugacnost s strani starSev
- obcutki nepravi¢nosti zaradi poseganja starSev

- enak odnos starSev do vseh sorojencev

- neposeganje v igro med otroki

- zavedanje, da je sorojenec drugacen

- skrb za sorojenca

- zascitniski odnos do sorojenca

- nasprotujoca se Custva do sorojenca

- Custva jeze, sramu prizadetosti zaradi sorojenca

- zadrZevanje Custev zase

- obcutek obzalovanja, da sorojenec ni enak drugim

- obcutek prikrajSanosti za normalen odnos s sorojencem
- obcutki krivde, da zmorem vec kot on/a

- teZje navezovanje novih poznanstev

- tezko govoriti 0 svojem sorojencu

b) spremembe (reorganizacija) v druZini

- pomoc pri skrbi s strani starih starSev

- pogovori o sorojenc¢evi motnji s starsi

- obcutek, da sem vedno ob robu dogajanja

- dovolj ¢asa in pozornosti s strani starsev

- vecja pricakovanja starSev

- odgovornost in skrb za sorojenca

- vzor starSev pri prevzemanju skrbi za sorojenca

- opora v druzini, ¢as in prostor za pogovor

- odprtost do okolice

- ohranjanje stikov s prijatelji

- opora med starSema

- povezanost ¢lanov zaradi porazdelitve del in nalog v druZzini
- pomoc starSem s strani Zavoda, v katerega je otrok vkljuen
- pomanjkanje prostega Casa pri starSih

- sprejemanje sorojenca z motnjo s strani okolice

ODHOD ZDRAVEGA SOROJENCA IZ DRUZINE

a) ustvarjanje lastne druZine

- razumevanje, sprejemanje sorojenca z motnjo s strani partnerja
- tezave pri odhodu iz druzine (razdor med partnerjema)

- razmiSljanje o prihodnosti

- odveza s strani starSev glede skrbi za sorojenca

- obcutki dolznosti do sorojenca

- nedorecen pogovor o prihodnosti

- neobremenjujoca prihodnost, prevzem skrbi za brata
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IV.REZULTATI IN RAZPRAVA

V raziskavo so bili vkljuceni odrasli sorojenci, ki pocasi Ze zapus€ajo svoje druzine ali pa
so si svojo druzino ze ustvarili. Prav tako so sami izrazili zeljo, da bi sodelovali pri
raziskavi, kar pomeni, da so svoje stiske vsaj deloma predelali in so pripravljeni svoje
izkusSnje predati napre;.

Najverjetneje prihajajo iz druzin, ki so se z nastalo situacijo soocile, nasle dovolj opore,
razumevanja in ljubezni med druzinskimi ¢lani in kljub pomanjkanju strokovne pomoci
uspele vzpostaviti ravnovesje v druZzini.

V tem delu bi rada povedala, da se zavedam pristranosti raziskave, saj mnoge druzine, ki
imajo svoje zalostne zgodbe, v njej niso zajete. Tudi sama sem se pri delu nenehno
sprasevala o druzinah, ki niso zmogle bremena ob rojstvu drugacnega otroka in tudi o
zdravih sorojencih, ki so se v ¢asu odrascanja in se verjetno Se vedno, sooc¢ajo s stiskami, ki
jih ne znajo predelati. To so druzine, ki imajo svoje, zalostne zgodbe. In kljub temu, da so
njihove izkuSnje zelo dragocene, saj bi nam povedale najve¢ o tem kaj druzina v tistem
obdobju potrebuje, da bi zmogla preziveti, najverjetneje Se dolgo ¢asa ne bodo nasle moci,
da bi svojo usodo podelile z drugimi.

1. POSKUSNA TEORIJA

V druzini, v katero se rodi otrok z motnjo v dusevnem razvoju, pride do sprememb;
sprememb v odnosih med ¢lani druzine, porazdelitvi del in nalog med druzinskimi ¢lani
glede skrbi za otroka, morda celo do spremembe Zivljenjskih ciljev. Druzina v tej situaciji
ne sme ostati sama, pa¢ pa mora biti v tem ranljivem obdobju delezna strokovne pomoci, s
katero bo zopet lahko vzpostavila ravnovesje med druzinskimi ¢lani.

Tako kot druzina, so tudi zdravi sorojenci pod vplivom vseh sprememb, ki se dogajajo v
druzini. Ne smemo pustiti, da ostanejo sami v svojem razmis$ljanju, na robu dogajanja, z
vprasanji in strahovi kaj se dogaja ter prihodnostjo, v kateri je polno skrbi. Vkljuciti jih
moramo v edinstven delovni projekt, ki ga ustvarimo z druzino.

ROJSTVO OTROKA Z MOTNJO V DUSEVNEM RAZVOJU- SEZNANITEV Z
OTROKOVO (SOROJENCEVO) MOTNJO

Ko se v druzino rodi otrok z motnjo v dusevnem razvoju, predstavlja tako za starSe kot za
vse druge ¢lane druzine veliko preizku$njo. Ce se rojeni otrok po videzu ne razlikuje in tudi
ni priSlo do zapletov pri samem rojstvu, se zacnejo razlike pri razvoju, v primerjavi z
njegovimi sovrstniki, kazati ze v prvem letu razvoja. V tem obdobju starsi lahko opazajo
manj$i zaostanek in slabse napredovanje v razvoju, vendar si zatiskajo oci in upajo, da bo z
leti izgubljeno nadoknadil. Pojavlja se zanikanje moznosti, da je otrok drugacen. Vendar se
z leti zaostanek v razvoju le Se povecuje. Nekje najkasneje ob vstopu v Solo so tako starsi
postavljeni pred dejstvo, saj njihov otrok nima sposobnosti za vstop v redno osnovno $olo.
Lahko pa so star$i, zaradi zapletov pri rojstvu ali drugacnega videza otroka, sooceni s
situacijo takoj po prihodu otroka.

Za star$a je spoznanje, da se jima je rodil otrok s posebnimi potrebami, tezko. Porusena so
njihova pri¢akovanja o »normalnem« otroku, polni so razocaranja in obzalovanja, da otrok
ni tak kot drugi.

Ce je v druzini tudi zdrav sorojenec, se vsa dogajanja, ki sledijo, dotaknejo tudi njega,
njegovega doZivljanja in razumevanja. OpaZajo, da je njihov brat ali sestra deleZen vecje

94



pozornosti, nege, skrbi. Zdravi sorojenci, ki so starejsi od svojega brata ali sestre, ki ima
motnjo v razvoju, so zZe od samega zacetka vkljuceni v dogajanje. Opazajo spremembo v
druzini. Pomembno je, da jim starS$i v tem obdobju razlozijo, da je bratec ali sestrica
drugacen in da potrebuje ve¢ skrbi. Vkljuceni so v dogajanje v druzini, v ¢asu, ko se tudi
starSa Se soocata z nastalo situacijo.

Zdravi sorojenci, ki so mlaj$i od brata ali sestre z motnjo, pa so postavljeni v drugacen
polozaj. V cCasu otroStva ne opazijo bratove drugacnosti ali pa se z njo sploh ne
obremenjujejo. Nekateri se z njo soocijo Sele ob vstopu v Solo, ko jih na to opozorijo drugi
(soSolci, prijatelji), novo socialno okolje. In pa kasneje z odras¢anjem, ko za¢nejo zaznavati
razlike ali jih na njih opozarjajo starsi (pri igri, nesoglasjih,...).

Za zdrave sorojence je zelo pomemben vzor starSev, odnos starSev do otroka, ki ima
motnjo. Ce star$a gledata na otroka pozitivno, ga sprejemata brezpogojno, bo sorojenec to
ravnanje prevzel. Prav tako zdravi sorojenci opazijo razliko, ki jo imata do otroka mati in
oce. Mnogokrat je oce tisti, ki otroka sicer sprejema, vendar se tezje sprijazni z njegovo
motnjo, kar se mnogokrat opazi skozi vloge, ki jih prevzame (vecje predajanje delu,
materialna skrb za druzino).

V Casu spoznavanja s sorojencem in njegovo motnjo se zdravi sorojenci soo¢ajo s svojimi
razmiS$ljanji in pogledom na situacijo, ki se odvija v druZini. Od odnosov v druZini je
odvisno ali bodo za pogovor poiskali starSe ali pa se bodo zaprli vase in razmisljali sami.
Ce so starsi odprti in pripravljeni otroku razloziti zakaj potrebuje bratec ve¢ nege, skrbi in
morda pozornosti, bodo poskusali situacijo razumeti, v nasprotnem primeru se lahko zgodi,
da se pocutijo krive, se zapirajo vase in tudi kasneje niso pripravljeni na zaupne pogovore.
V njih se pojavljajo razlicna obcutja (bolecina zaradi nerazumevanja okolice, obcutki
krivde,...), vendar ne razmisljajo o tem, da bi potrebovali pomo¢, podporo, pogovor, saj je
to zadeva, s katero se oni ne ukvarjajo. In tudi, ko odrastejo ostanejo redkobesedni, vase
zaprti ljudje, ki tezko izrazijo svoje obcutke in misli.

V obdobju po rojstvu otroka z motnjo v razvoju se starSema zastavljajo mnoga vpraSanja.
Pomembno je, da je celotna druzina takrat delezna strokovne pomoci, tako s strani bolnice
kot drugih strokovnih sluzb. Najveckrat pa ta pomo¢ odpove. StarSi ne vedo kam se obrniti
za pomoc¢, kdo jim bo dal odgovore na Stevilna vprasanja. Nekateri se obrnejo na bolniSnico
in tam dobijo nekaj informacij, potem je tu Se Sola oziroma program v katerega je otrok
vkljucen. Vecina starSev je dobila pomo¢ v ustanovi ali Centru kamor so kasneje vkljucili
svojega otroka, da so se razbremenili glede skrbi zanj. V tem obdobju bi potrebovali
skupino sebi enakih, da bi podelili svoje stiske.

Zdravi sorojenci prav tako niso bili delezni pomoci s strani strokovnih sluzb, saj te pomoci
naj ne bi potrebovali. Nekateri so se v skupine za samopomo¢ vkljucili kasneje, ko so si ze
ustvarili svoje druzine. Takrat so spoznali, da bi bile te skupine zelo dobrodosle v Casu
odrascanja, saj tam lahko podelijo svoje izkuSnje, obcutja med drugimi, ki imajo podobne
izkusnje. Spet drugi pa o vkljucitvi v skupino Se vedno razmisljajo.

Pomembno za sorojence je, da so kljub pomanjkanju strokovne pomoci, delezni opore v
druzini. Dogodek, ki v druzino prinese stisko, je tudi dogodek, ki ¢lane druzine med seboj
poveze. Ce je v druzini dovolj razumevanja, ljubezni in opore se ¢lani druZine med seboj
zblizajo, saj so pogosto le oni tisti, ki razumejo bolecino, ki jo je prineslo rojstvo drugega
otroka. Skupaj morajo sprejeti odlocitve kako naprej, kako na novo reorganizirati potek
zivljenja. Pomembna je opora med druzinskimi ¢lani predvsem takrat, ko je socialno okolje
v katerem druzina zivi, zelo odklonilno, ko ne sprejema otrokove drugacnosti. Tudi zdravi
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sorojenci so takrat izpostavljeni ve¢jim pritiskom in pomembna naloga starSev je, da jim
nudijo oporo, so jim v pomoc¢ pri procesu soocanja in sprejemanja sorojenceve drugacnosti.
Socialno okolje v vecini primerov ne sprejema druzino in otroka z motnjo v razvoju,
sorojenci pa se soofajo predvsem s svojimi sovrstniki iz okolice, ki ne skoparijo z
razliénimi pripombami. Odzivi na te pripombe so razli¢ni in odvisni od starosti sorojenca
(zaplet v pretep, pogovor z druZino, razmisljajo o tem sami). Spet tu pa je pomembna opora
druZine.

ZIVLJENJE V_DRUZINI_Z OTROKOM, KI IMA OTROKA Z MOTNJO V
RAZVOJU

Tudi med zdravim in otrokom z motnjo v duSevnem razvoju se vzpostavi sorojenski odnos,
ki ima podobne znacilnosti kot vsak sorojenski odnos, vendar je kljub temu specificen.

Na oblikovanje odnosa med zdravim sorojencem in otrokom z motnjo vpliva vec
dejavnikov, kot je stopnja otrokove motnje, razlika v starosti med sorojencema, odprtost v
komunikaciji med star$i in otrokom, kvaliteta odnosov med starsi in otrokom in dusevno
pocutje starSev.

Na kvaliteto odnosa vpliva v veliki meri ravnanje starSev (koliko se vmeSavajo v odnos,
koliko zahtevajo od enega in drugega otroka).

Otroci, katerih motnja ni tezka, lahko z zdravim sorojencem razvijejo odnos, ki je znacilen
za odnose med sorojenci. Ce pa je motnja tezka, ostaja v ospredju odnos skrbi, pozornosti
in zas¢itniStva. Zdravi sorojenci kasneje povedo, da se v tem primeru pocutijo prikrajSane
za »normalen« odnos s svojim bratom/sestro.

Odnos med zdravimi sorojenci in sorojencem z motnjo v razvoju je v veliki meri odvisen
od odnosa, ki ga imajo do otroka z motnjo, starsi. Ce ravnajo starsi z njim tako naravno kot
to dopusc¢a njegovo stanje, potem si bodo tudi njegovi sorojenci manj belili glavo, kot ¢e se
mati v stalni napetosti kar naprej ukvarja z otrokom in vsemi njegovimi motnjami. V tem
primeru bodo kmalu tako ravnali tudi sorojenci.

Star$i, ki so prevec za$€itniSki do svojega otroka z motnjo, se pogosto vmeSavajo v odnos
med sorojencema, jih opominjajo na druga¢nost, zahtevajo vecjo obzirnost pri igri, reSujejo
konflikte med njimi. S tem razvija zdrav sorojenec odnos za$€itniStva, odvisnosti,
pomilovanja, pretirane skrbi.

Lahko pa se ob morebitnih sporih ne vmeSavajo, ne poudarjajo razlik in zmoznosti v
njegovem razumevanju in imajo do obeh sorojencev enake zahteve. Ob takem vedenju s
strani starSev, se med sorojencema razvije odnos sprejetosti, enakovrednosti in
nepomilovanja.

Polozaj med sorojencema je odvisen tudi od tega ali je otrok z motnjo mlajsi ali starejsi
otrok v druzini. Ce je najmlajsi, ostane za vedno »otrotek«, tako za starSe kot za ostale
sorojence. Ravnotezje med njima je skoraj normalno; najmlajsi vedno potrebuje varusko in
pozornost.

Ce pa je prizadeti otrok starejsi, je drugim sorojencem bistveno tezje oblikovati do njega
pravilen odnos.

V dveh obdobjih druzinskega Zivljenja se navadno pojavijo, v odnosu med zdravimi in
otrokom z motnjo v razvoju, izraziti konflikti, predvsem, ¢e je otrok z motnjo starejsi.
Najtezje je v Casu, ko zdravi otrok otroka z motnjo pocasi preras¢a, ne po starosti, ampak
po spretnosti, razmisljanju. Ker se v tem obdobju od zdravega otroka zaradi vecjih
sposobnosti zahteva ve¢, mu morajo v zameno star$i nuditi veliko ljubezni in podpore.
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Prav tako lahko obdobje kriz v skupnem zivljenju sorojencev prinese ¢as pubertete pri
zdravem otroku. Tudi pri najboljSem razumevanju med brati in sestrami pride v tem ¢asu
do odklonilnih stalis¢. To dogajanje je povezano s splosnim oblikovanjem osebnosti v
odraS¢ajocem najstniku, ki v svojem prizadevanju, da bi oblikoval lastno osebnost z
ugledom in spostovanjem pred vrstniki, navadno za¢ne zavracati sorojenca z motnjo. Starsi
morajo biti obzirni, saj potrebuje v tem Casu veliko razumevanja in pomoci z njihove strani.
Pustiti mu morajo ¢as, da ponovno ustvari odnos naklonjenosti do brata/sestre.

Sorojenci v odnosu do svojega brata/sestre dozivljajo razlicna, v€asih tudi nasprotujoca se
custva. Kot sem ze povedala, je sprejetost brata ali sestre odvisna predvsem od nacina
ravnanja starSev, njihovega odnosa in sprejetosti otroka z motnjo.

Pogosto custvo je jeza, ki se pojavlja zaradi sorojenCeve drugacnosti (nerazumevanja,
vsiljivosti, govora), poleg tega pa tudi jeza ob neprijetni reakciji okolja. Takrat se obCutek
jeze lahko pojavi v povezavi z obCutkom sramu, ki ga zdravi sorojenec obcuti, nato pa mu
sledi Se obcutek krivde. Obcutek krivde je povezan tudi s tem, da zdravi sorojenec zmore
ve¢ in ima priloZnost za »normalno« zivljenje, medtem ko je njegov brat/ sestra prikrajSan.
Prav tako je pogosto Custvo zalost. Sorojenci se pocutijo prikrajSane za obicajen odnos do
sorojenca, ga pogresajo in si zelijo sorojenca, ki je tak kot oni, s katerim se bodo v otrostvu
igrali, kasneje zaupali in prijateljevali.

Lahko se pojavljajo tudi obcutki pomilovanja, obCutenje, da je brat/sestra ubogi.

Vecino teh negativnih obcutkov sorojenci zadrzijo zase, o njih razmisljajo in jih ne delijo z
drugimi, niti s svojo druzino.

V casu po rojstvu otroka z motnjo v dusevnem razvoju, se s spremembami sooca cela
druZina. Na novo je potrebno redefinirati vloge, polozaj posameznih ¢lanov, porazdeliti
nove naloge, ki jih zahteva vecja skrb za otroka.

Ce je druzina razsirjena in vkljuduje stare starse, so tudi oni tisti, katerih se te spremembe
dotaknejo. Lahko pomenijo razbremenitev starSev pri vsej dodatni skrbi, ki jih ¢aka. S tem
pa starSem omogocijo vec Casa za drugega sorojenca, ve¢ pozornosti. Ve¢ €asa jim ostaja
tudi za vzdrzevanje stika s prijatelji in SirSim okoljem. Vloge, ki bi se, glede skrbi za
sorojenca z motnjo, tako porazdelile med starSe in zdravega sorojenca, se tako porazdelijo
med starSe in stare starSe. Zdravi sorojenec ostane zunaj dogajanja, ni vkljucen v
sprejemanje odlocCitev, dogajanje spremlja, ni pa vanj vkljuCen. Pri vsem dogajanju v
druzini, ostaja ob strani. Ima dovolj ¢asa zase, za svoje prijatelje in dejavnosti v prostem
¢asu, nanj se ne prelaga odgovornosti glede brata. Ob tem pa se tudi odnos med njim in
sorojencem z motnjo ne razvija, star$i posegajo v njuno igro, ga opozarjajo na drugacnost
in kmalu ga zdravi sorojenec tako tudi sprejme. Zdravi sorojenec postane otrok, ki naj se ne
obremenjuje s skrbjo za brata/sestro, ima dovolj €asa za svoje dejavnosti, obenem pa morda
tezje naveze stike, saj tezko spregovori o svojih Custvih. Mnogokrat ostajajo sami s svojim
razmi$ljanjem, saj imajo obcutek, da ni pomembno in ostajajo zaprti vase. Predvsem s
strani starih starSev so veckrat delezni pomoci in pogovora, vendar menijo, da je ne
potrebujejo. Sele kasneje, ko nekoliko odrastejo, menijo, da bi potrebovali nekoga, ki je
dozivel podobno kot oni, vendar se tezko opogumijo in ta korak storijo.

Ko pa se otrok z motnjo v razvoju rodi v druzino, ki ni razsSirjena, ampak jo sestavljajo
samo star$i in morda Se zdrav sorojenec, pa mora nove vloge mnogokrat sprejeti tudi zdravi
sorojenec. Taka situacija starSa med seboj zbliza, saj sta onadva tista, ki morata na novo
reorganizirati stanje v druzini, da lahko delujejo naprej kot druzina. Prav tako sta
mnogokrat sama, ko se morata odzivati na negativno okolje, ki jima ni v oporo.
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Zdravi sorojenci so tisti, ki se z otrokom igrajo, ga vpeljejo v SirSe okolje, nekako
prevzamejo skrb zanj v prostem casu. StarSi jim Ze od samega zacetka privzgajajo
odgovornost in skrb zanj in sami tega ne obcutijo kot obvezo, ki bi jih obremenjevala. Z
leti, ko postajajo starej$i, se tudi stopnja odgovornosti in skrbi do sorojenca z motnjo,
poveca.

Ker mnogokrat obremenitev za druzino postane prevelika, poleg tega pa ni urejenega
varstva, otroka z motnjo med tednom namestijo v zavod, med vikendom pa prihaja domov.

Ceprav sta oba star$a zaposlena, za druzino najveckrat skrbi mati, ki si tudi vedno vzame
¢as za pogovor o morebitnih stiskah, ki jih zdravi sorojenec dozivlja.

Ves cas, ki ga mati posveca skrbi za otroke, oce pa materialni skrbi za druzino, druzino
povezuje. Dolgoro¢no pa imata starSa vedno manj Casa zase in za svoje interese. Tudi
kasneje, ko bi lahko, nekako ne znata.

ODHOD ZDRAVEGA SOROJENCA 1Z DRUZINE

Ce se je v druzini v asu odra$¢anja in reorganizacije med ¢lani druZine razvil odnos, ki
temelji na spoStovanju, opori in ljubezni, se bo zdravi sorojenec lazje sooc€il z odhodom iz
druzine. Svoje stiske bo lazje zaupal starSem, se z njimi pogovoril in nato svoje strahove
zaupal tudi partnerju. To je eden izmed tezjih trenutkov, saj so postavljeni v situacijo, ko ne
vedo kako se bo partner odzval. Tudi kasneje se z njim o tem pogovarjajo in so pozorni na
odnos, ki se razvija med partnerjem in sorojencem z motnjo.

Ob odhodu iz druZine, pa ostaja Se ena stiska, s katero se zdravi sorojenci soocajo. To je
skrb za sorojenca po odhodu iz druzine. Pogled v prihodnost in razmisljanje o njej jih lahko
navdaja s strahom. Tu imajo zopet pomembno vlogo starSi. Oni so tisti, ki lahko otroka
razresijo skrbi za sorojenca z motnjo.

Zdravi sorojenci se pogosto zavedajo, da bi bila celotna skrb za brata/sestro, po smrti
starSev, za njih preveliko breme. Poleg druzine in otrok, bi tezko prevzeli skrb Se za
sorojenca. Pripravljeni so pomagati in vzdrzevati stike, vendar pa je celotna skrb prevec.
Kljub vsem pogovorom s starsi in njihovim besedam, pa vsak posameznik v sebi Se vedno
nosi moralno skrb, ki jim povzroca slabo vest. Po besedah sogovornika; ostaja breme, ki ga
nosimo s seboj. Takrat je lahko v pomo¢ tudi skupina njemu enakih, kjer vidi, da se tudi
drugi soocajo s podobnimi stiskami.

Lahko pa so zdravi sorojenci v ¢asu odrascanja prevzemali veliko odgovornosti do svojega
brata/sestre in glede prihodnosti nimajo nobenih strahov. StarSa sta jih Ze v otroStvu
navajala na skrb do sorojenca, to zahtevala in pri¢akovala. Skrb za sorojenca se jim zdi
nekaj kar je samo po sebi razumljivo in ne Cutijo glede tega nobene obremenitve.

Zivljenjska pot zdravega sorojenca v druZini z otrokom, ki ima motnjo v razvoju
Namen moje naloge je bil spoznati procese soocanja in prilagoditve druzine, predvsem pa
zdravih sorojencev ob otroku, ki ima motnjo v razvoju. Zdravi sorojenec je kot ¢lan druzine
pod vplivom vseh sprememb in ker nanj v veliki meri vpliva odnos in ravnanje starSev, ga v
raziskavi nisem mogla obravnavati lo¢eno, temve¢ samo v odnosu do cele druzine. Ravno
druzina je tista, ki oblikuje in zaznamuje ¢lovekovo pot.
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Vendar pa bi na koncu vseeno rada poskusila opisati zivljenjsko pot zdravega sorojenca, ki
ima brata ali sestro z motnjo v razvoju, njegove potrebe, pomoc¢, ki jo potrebuje in
prispevek druzini ter nenazadnje pridobitve, ki jih zivljenje z druga¢nim otrokom prinasa.

Zdravi sorojenec, ki se je v druzino rodil prvi, Ze pred samim rojstvom drugega otroka,
veselo pricakuje svojega bratca ali sestrico, ki mu bo v igri delal druzbo.

Ko napoci veseli trenutek, je temu najveckrat res tako, razen v primeru, da so pri otroku ze
takoj ob rojstvu prisotne zdravstvene tezave. Ce razlika v letih med sorojencema ni velika,
in prav tako ne motnja pri otroku, se med njima za¢ne razvijati sorojenski odnos, ki temelji
na igri in zabavi.

Podoben odnos se za¢ne razvijati tudi, ¢e se zdravi sorojenec rodi v druzino drugi in je torej
mlajsi. Ker so pri njegovem sorojencu ze opazni znaki zaostanka v razvoju, sta pocasi
razvojno izenacena.

V primeru, da je otrokova motnja tezka, se lahko za¢ne sorojenski odnos, ki bi se
vzpostavil med otrokoma, umikati odnosu skrbi, pozornosti in varstva. Zdravi sorojenci
kasneje povedo, da se pocutijo prikrajSane za »normalen« odnos s sorojencem. Najveckrat
ne razumejo zakaj in potrebujejo primerno razlago situacije, da lahko pocasi sprejemajo
drugacnost, ki jim je tuja.

Enkrat pa v Zivljenju vsakega zdravega sorojenca nastopi ¢as, ko se zacne zavedati in
soocati s tem, da je njegov brat ali sestra drugac¢en od njega in drugih otrok. Lahko je to ob
vstopu v Solo, ko ga opozorijo sovrstniki ali v ¢asu, ko zdravi sorojenec, ki je mlajsi, po
sposobnostih preras¢a svojega starejSega brata ali sestro. V tem Casu potrebuje zdravi
sorojenec dovolj moznosti in varnega prostora, da s vprasanji razjasni svojo notranjo stisko
in se zacne soocati s situacijo, ki jo ne pozna. Potrebuje vzor, model starSev, ki mu
pokazejo kako ravnati. Prav tako mora znati vzpostaviti odnos s sovrstniki in zunanjim
okoljem, ki je lahko zelo nerazumevajoce.

Drugo pomembno obdobje v Casu odrasanja zdravega sorojenca predstavlja obdobje
pubertete. V tem casu se v njih pojavljajo razlicna, najveckrat nasprotujoca Custva in
staliS¢a do svojega sorojenca z motnjo. Kar naenkrat lahko do svojega brata ali sestre ¢utijo
jezo in sram pred tem, da je drugacen. Takoj ob tem pa obcutijo Zalost in obcutke krivde
zaradi negativnih razmisljanj, ali krivde, da zmorejo ve¢ kot njihov sorojenec. Vecina otrok
ta razmiSljanja zadrzi zase, sami razmiSljajo o njih in jih tezko izrazijo. Takrat bi zelo
pomagale skupine za samopomo¢, da bi otrok v njih lahko slisal izkusnje drugih in dobil
potrditev, da so tudi Custva jeze in sramu v redu. Da tudi to lahko izrazi brez strahu, da ga
kdo obsoja. Ne glede na to ali je to druzina, skupina njemu enakih ali pa v procesu pomoci
celi druzini, otrok mora imeti moZnost, da se ga slii in uposteva njegova &ustva. Ce otrok
custev ne sme ali ne more izraziti, jih zadrZuje v sebi, kar pa ni najbolje za njegov nadaljnji
razvoj. Tak otrok se zapre vase, tezko govori o sebi in tudi kasneje, ko odraste tezko izraza
svoja obCutenja in tezje vzpostavlja odnose z ljudmi.

Posebno obdobje v Zivljenju zdravih sorojencev predstavlja tudi partnerstvo in ustvarjanje
lastne druzine. Odhod iz druzine vedno pomeni stisko, Se posebno, ¢e je v njej tudi otrok, ki
potrebuje stalno skrb in pozornost. S svojim odhodom iz druzine tako zdravi sorojenci na
nek nacin s svojo skrbjo za brata ali sestro prenehajo, vendar se njihova skrb za sorojenca v
bistvu nikoli ne konc¢a. Kljub temu, da vedo kako tezko je prevzeti celotno skrb, jih vedno
spremlja moralna obveza, ki jim povzroca slabo vest. To breme prihodnosti nosijo s seboj.
Potrebujejo odvezo, da skrb za sorojenca ni na njihovih ramenih, potrebujejo pogovor o
tem kaj zmorejo in kaj je za njih prevec.
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Tako kot starSi mora torej tudi zdravi sorojenec sprejeti nase usodo, da ima brata/sestro, ki
potrebuje dodatno skrb. To mora vsak posameznik sprejeti kot del svojega Zivljenja in ob
tem rasti in zoreti.

Poleg tezav in naporov, ki jih prinasa taksno Zivljenje, pa iz otroka, ki je imel dovolj
podpore, da se je soocil s seboj in s svojimi Custvi, nastane ¢lovek, ki ima ve¢ razumevanja
in strpnosti do drugih, manj predsodkov do drugac¢nosti in njihovih nevarnostih in izkus$njo,
da je druzina zmogla in postala enotnejsa.

2. HIPOTEZE

Ko sem obdelala zbrano gradivo, sem se vrnila na preverjanje tez, ki sem jih zastavila na
zacetku poglavja.

Moj namen je bil predvsem podrobneje spoznati dozivljanja zdravih sorojencev ob otroku z
motnjo v duSevnem razvoju, njegove procese soocanja, vloge, ki jih prevzema ter njegov
prispevek druzini.

1. TEZA: Odziv, sooCanje in sprejemanje zdravega sorojenca do otroka, ki ima motnjo v
duSevnem razvoju, je odvisen od tega, kako otroka 7 motnjo in njegove posebne potrebe
sprejmeta starSa;

Prvo tezo lahko na podlagi obdelanega gradiva v celoti potrdim.

Zdrav sorojenec se v svojem procesu spoznavanja, sprejemanja in soocanja z bratom/sestro,
ki ima motnjo, ravna po vzgledu starSev. StarSi so tisti, ki mu s svojim ravnanjem in
odnosom pokaZzejo, da otroka sprejemajo takSnega kot je, z njim ravnajo tako kot dopusca
njegovo stanje in ne pretiravajo s pretirano skrbjo, pomilovanjem in odvisnostjo.

Tako se med sorojencema lahko razvije zdrav odnos sprejetosti, enakovrednosti in
nepomilovanja, ki pa ima kljub temu specifi¢ne lastnosti.

2. TEZA: otrok 7 motnjo v duSevnem razvoju zahteva od druZine, da se na novo
organizira in mobilizira vse vire pomodi, ki jih ima; novi sorojenec mora prevzeti nove
vloge in na ta nacin prispeva k razvidnosti druZine;

Drugo tezo lahko na podlagi obdelanega gradiva delno potrdim.

V casu po rojstvu otroka z motnjo v dusevnem razvoju, se s spremembami sooca cela
druzina. Na novo je potrebno redefinirati vloge, polozaj posameznih ¢lanov, porazdeliti
nove naloge, ki jih zahteva vecja skrb za otroka.

Od zdravih sorojencev se v enaki meri zahteva prevzemanje novih vlog, ki jih zahtevajo
spremembe v druzini. Prevzemajo skrb za sorojenca pri igri, vkljuevanje v zunanje okolje,
skrb za opravljanje dolocCenih del v gospodinjstvu, varstvo otroka.

Star$i jim Ze od samega zaCetka privzgajajo odgovornost in skrb zanj in sami tega ne
obcutijo kot obvezo, ki bi jih obremenjevala. Z leti, ko postajajo starejsi, se tudi stopnja
odgovornosti in skrbi do sorojenca z motnjo, poveca.

Lahko pa druzino poleg starSev in otrok, sestavljajo tudi stari starS$i. V tem primeru se
nastale spremembe dotaknejo tudi njih. Lahko pomenijo razbremenitev starSev pri vsej
dodatni skrbi, ki jih ¢aka, prav tako pa zdravega sorojenca razbremenijo prevzemanja novih
vlog, saj dodatne vloge prevzamejo oni sami.
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3. TEZA: stiska, s katero se sooca druZina, zahteva porazdelitev dela, nalog in skrbi; kar
pa vpliva tudi na zbliZanje druZinskih clanov med seboj;

Tretjo tezo lahko na podlagi obdelanega gradiva delno potrdim.

StarSa sta ¢lana druzine, ki se s stisko soocita prva. Mnogokrat oporo najdeta le drug v
drugem, saj morata zaradi pomanjkanja strokovne pomoci in negativnosti okolja zaupati
drug drugemo in omogociti, da se strukture v druzini ohranijo. Ta situacija ju med seboj
zbliza, ¢e je med njima dovolj zaupanja, razumevanja in ljubezni. Ko za¢nejo nove vloge
prevzemati tudi zdravi sorojenci, se mora druzina usklajevati, organizirati in predvsem
komunicirati, da se naloge opravijo. Zdravi sorojenci so vklju€eni v dogajanje, prisotni pri
sprejemanju odlocitev in izvajanju skrbi, to pa vpliva tudi na zblizanje ¢lanov med sebo;j.

V druzini, v kateri se skrb porazdeli med starSe in stare starSe, pa zdravi sorojenec ostane
zunaj dogajanja. Pocuti se izklju¢nega iz interakcij med druzinskimi ¢lani, kljub temu, da
imajo star$i dovolj ¢asa zanj. Manj je zaupanja, pogovorov in pristnih druzinskih odnosov.

4. TEZA: zdravi sorojenec se v ¢asu odra$canja sooca 7 mnogimi Custvi, ki jih razvija do
svojega brata/ sestre 7 motnjo v razvoju, mnogokrat so si ta ¢ustva zelo nasprotujoca.

Cetrto tezo lahko na podlagi obdelanega gradiva v celoti potrdim.

Sorojenci v odnosu do svojega brata/sestre dozivljajo razli¢na, najveckrat res nasprotujoca
se Custva.

Pogosto custvo je cCustvo jeze, ki se pojavlja zaradi sorojenCeve drugacnosti
(nerazumevanja, vsiljivosti, govora), poleg tega pa tudi jeza ob neprijetni reakciji okolja.
Obcutek jeze je povezan z obCutkom sramu, nato pa mu sledi Se obcutek krivdeki je
povezan s tem, da zdravi sorojenec zmore ve¢ in ima priloZznost za »normalno« Zivljenje,
medtem ko je njegov brat/ sestra prikrajsan.

Prav tako je pogosto Custvo Zalost. Sorojenci Cutijo prikrajSanost za obic¢ajen odnos do
sorojenca, ga pogresajo.

Lahko se pojavljajo tudi obcutki pomilovanja, obCutenje, da je brat/sestra ubogi.

3. TEZA: zdravi sorojenci se ob odhodu iz druiine soocajo s strahom glede prihodnosti,
ki je povezana s skrbjo za sorojenca; od starSev potrebujejo moZnost, da ubesedijo svoje
skrbi in strahove in odvezo, da skrb za sorojenca ni na njihovi strani;

Peto tezo lahko na podlagi obdelanega gradiva delno potrdim.

Ob odhodu zdravega sorojenca iz druzine, ostaja Se ena stiska, s katero se zdravi sorojenci
sooCajo. To je skrb za sorojenca po odhodu iz druzine. Zdravi sorojenci se pogosto
zavedajo, da bi bila celotna skrb za brata/sestro, po smrti starSev, za njih preveliko breme.
Tu je zopet pomembna vloga starSev. Oni so tisti, ki otroku pomagajo, da ubesedi svoje
strahove glede prihodnosti in ga razresijo skrbi za sorojenca z motnjo.

Zdravi sorojenci, ki so Ze v Casu odrasc¢anja prevzemali veliko odgovornosti do svojega
brata/sestre, glede prihodnosti nimajo nobenih strahov. StarSa od njih pricakujeta in
zahtevata, da skrbita za sorojenca in ta skrb se jim zdi nekaj kar je samo po sebi razumljivo
in ne Cutijo glede tega nobene obremenitve.
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V. SKLEPI IN PREDLOGI

Pri raziskovalni nalogi sem podatke pridobila s pomocjo odprtega, poglobljenega
intervjuja, saj sem bila mnenja, da bo ta nacin najprimernej$a oblika za opis sorojencevega
dozivljanja in odnosa do otroka z motnjo v razvoju.

Druzina, ki se v taki stiski znajde sama, brez pomoci strokovnih sluzb, obenem pa brez
zadostne podpore ¢lanov, brez razumevanja in moci, se z nastalo situacijo tezko sooci,
tezko izrazi svojo bolecino in ubesedi svoje potrebe. Na ta nacin se ¢lani tezko soocijo z
drugacnostjo (otrokovo motnjo), ne sporocajo drug drugemu kar bi bilo potrebno za
njihovo delovanje in se ne razvijajo.

V druzini je, kot pravi G. Caéinovié- Vogringi¢ (1996), potrebna razvidnost, ki omogoca
prepoznavanje procesov dogajanja znotraj nje same. Razvidno je v druZini tisto, s ¢imer se
je mogoce soociti, se spoprijeti, kar je mogo¢e komunicirati. Le na podlagi tistega kar je
razvidno, se lahko usmerimo k reSevanju problemov in pokazejo se moZnosti za
spreminjanje. In zato je pogoj za delo z druzino, znanje o tej mali skupini, ki se razlikuje od
vseh drugih malih skupin.

Pri svojem delu se mnogokrat soo¢imo ravno z druzino, ki ob nastopu stiske, sama nima
dovolj moc¢i in ne zmore, zato potrebuje strokovno pomoc. Takrat, kot strokovnjaki, ki
zelimo v druzino poseéi, nujno potrebujemo znanje o njej. Sele nato lahko za¢nemo z
vzpostavljanjem delavnega odnosa in procesom pomoc¢i druzini v njeni stiski.

Kot del druzine, se mora tudi otrok z motnjo nauciti kako se je treba prilagoditi druzinski
skupnosti. To je pomemben del njegove vzgoje, za kar ga nikakor ne smemo prikrajsati.
Tudi on se mora nauciti osnov lepega obnaSanja, saj v nasprotnem primeru postane srediSce
okoli katerega se vrti cela druzina, njegove zahteve pa nimajo nobene povezave z njegovo
motnjo, ampak so posledica pomanjkanja zdrave avtoritete in preve¢ popustljive vzgoje.

Prav zato starsi potrebujejo veliko navodil in strokovne pomoci pri tem kako naj ravnajo pri
vzgoji svojega otroka z motnjo, da bo lahko razvil svoje potenciale, hkrati pa bo druzina
lahko vzpostavila novo ravnovesje med druzinskimi ¢lani.

Ko se v druzino rodi otrok z motnjo v duSevnem razvoju, bi zaradi svoje posebnosti
potrebovala strokovno pomo¢, da bi vzpostavila ponovno delovanje in skladnost med
druZinskimi ¢lani ter njihov razvoj.

Vendar pa ni dovolj, da v skupen projekt vklju¢imo le starSa, temve¢ tudi zdrave sorojence
(morda tudi stare starSe, ¢e je druZina raz§irjena). Vzpostaviti moramo pogoje za pogovor,
ki omogoca vsakemu posamezniku, da vstopi s svojo definicijo problema, kot strokovnjaki
pa dodamo strokovno interpretacijo in za¢nemo proces formuliranja delovne definicije
uresni¢ljivega. Naloga strokovnjaka je, da omogoc¢i sodelovanje in soocenje med
druzinskimi ¢lani. Da izrazijo svoja Custva (tudi negativna), jih pojasnijo in podelijo z
drugimi ¢lani. Pogosto se namre¢ dogaja, da zdravi sorojenec svoja obcutenja zadrzuje v
sebi. Da jih izrazi, potrebuje dovolj opore in zaupanja, da ga drugi ¢lani ne bodo obsojali.
Ne smemo pustiti, da njegova Custva ostanejo neubesedena.

V pogovorih s sorojenci se je pokazalo, da je za izrazanje Custev pomembna podpora
starSev, njihova pripravljenost na pogovor o stiski, razumevanje, prav tako pa obcutek
vklju€enosti zdravega sorojenca v dogajanje druZine.
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Zdravi sorojenec in tudi ostali ¢lani druzine potrebujejo pomoc¢ prav v tej nastali, zacetni
situaciji, ki predstavlja stisko. Prav »tukaj in zdaj« kot pravi De Vries, je potrebno narediti
prvi strokovni korak s celo druzino. Pomembno je, da delavni odnos usmerimo v sedanjost,
v ¢as, ko smo skupaj z druzino, s sorojencem in jim omogocimo izkuSnjo sposStovanja,
kompetentnosti in razumevanja. Druzina mora imeti moznost, da razise sedanjost, da
izrazi svoje stiske, se sooci in poiS€e nove besede, saj na ta nacin lahko ustvari dobre
spremembe za v prihodnosti. Clani morajo pri soodanju izrazati svoje konkretne situacije,
dogodke, saj jih le tako lahko razjasnimo in odkrijemo nove, uresnicljive priloznosti.

De Vries (G. Caginovi¢ Vogrinéi¢, 2002: 93) imenuje to nalogo socialne delavke osebno
vodenje, saj je to vodenje k dogovorjenim ciljem, vodenje k reSitvam in oblikam pomoci.
Strokovnjak nastopa v tej vlogi kot katalizator, ki prispeva potrebne informacije in v vlogi
udelezenega opazovalca, ki v odnos vnasa osebno izku$njo iz odnosov.

V procesu pomoc¢i mora druzina dobiti izkuSnjo o kompetentnosti, o tem, da sama zmore
poiskati mo¢, prednosti in sposobnosti za spreminjanje svojih ¢lanov. Izpeljati moramo
premik od problemov k njihovim novim moZnostim v Zivljenju. Ze Liissijev koncept
instrumentalne definicije zajema delovni premik, ko skupaj z druzino definiramo problem
in tudi njen deleZ v resitvi.

Pri delu socialnega delavca je pomembno, da resSitve ustvarjamo skupaj z ljudmi, da
poslusamo in ljudi v dialogu vodimo k razmisljanju, ki pomaga ustvariti novo zgodbo.

Prav koncepti perspektive moci so tisti, ki nas usmerjajo v resni¢ni svet druzine, v okolje v
katerem druzina Zivi. V tem njenem svetu moramo najti potrebne moznosti in mobilizirati
potrebne vire pomo¢i (sorodniki, sosedje, prijatelji, skupine za samopomoc,...)

Delovni odnos, ki ga vzpostavimo z druzino mora biti mesto za pridobivanje novih
izkuSenj, svoje kompetentnosti. Pri delu moramo vedeti kam zelimo priti, pomembno pa je
predvsem, da druzina ne ostane odvisna od strokovne pomoc¢i. Doktrina socialnega dela
omogoca delo skupaj z ljudmi in ne namesto njih. V tem procesu bolje vidimo kako ¢lani
druzine ravnajo drug z drugim, ne smemo se bati, besede morajo biti izreCene jasno in
konkretno, saj le na ta na¢in lahko ustvarimo nove priloZnosti.
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VII. PRILOGE

Priloga 1- vprasalnik odprtega poglobljenega intervjuja
- sluzil je kot osnova za izvedbo intervjujev, vendar sem, odvisno od sogovornika,
zastavljala tudi podvprasanja ali vprasanja prilagodila

N

VPRASALNIK ODPRTEGA POGLOBLJENEGA INTERVJUJA

Opis druzine v kateri ste odrascali!

Oblika druzine

Stevilo druzinskih ¢lanov

Stevilo sorojencev

Starost sorojencev

Okolje v katerem ste ziveli (odnosi,...)

Zaposlitev starSev

Razsirjena druzina (prisotnost, odnosi, razumevanje)

. Prihod (rojstvo) otroka z motnjo v duSevnem razvoju!

Kdaj (kako) ste izvedeli (zacutili), da je vas$ brat/sestra drugacen?
kdo vam je povedal

kdaj vam je povedal

kako vam je povedal, ...

Kako se spominjate dogodkov v druzini, ki so povezani z rojstvom brata/sestre?

kako sta otroka sprejela starsa- njihovo ravnanje, custva, odnos do otroka

ste cutili, da so se odnosi med starsema spremenili (sta starsa bila v oporo drug
drugemu)

Jje imela druzina dovolj strokovne pomoci, kaksne

ali je odnos med starsema in starsev do otroka vplival na vase dojemanje in
razumevanje situacije in kasneje na odnos, ki ste ga imeli do brata/sestre

Obcutki in razmisljanja!

o cem ste najvec premisljevali

kako ste razumeli dogodke, ki so sledili

kaksna custva so se pojavljala v vas (do starsev, do sorojenca) in kako ste jih lahko
izrazili

kaj ste v tem trenutku potrebovali?
opora starsev, strokovna pomoc, c¢as in pozornost starsev (ste jo prejeli)

Ali so dogodki, ki so sledili rojstvu otroka druzinske ¢lane zblizali in na kakSen nacin
se je to kazalo?

odnosi med posameznimi clani

Kako se je na vaso bole¢ino odzvalo okolje (sosedje, sorodniki)?
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Zivljenje in reorganizacija v druZini z otrokom, ki ima motnjo v razvoju

Kaksne so bile spremembe, ki jih je druzina po rojstvu otroka z motnjo vnesla v
druzino? V kaksnem pogledu se je Zivljenje spremenilo za posameznega druzinskega
¢lana)

organizacija dela med vsemi druZinskimi clani

manj prostega casa

zapiranje pred zunanjim svetom

odnos med starSema

odnos do ostalih otrok

polozaj druzine v okolici

Katere spremembe ste obcutili vi in ali so le-te vplivale na va§ odnos in Custva do
brata/sestre? Bi lahko rekli, da je druga¢nost vasega sorojenca vplivala na prevzemanje
novih vlog in spremembe v odnosih?

dodatna skrb, odgovornost za sorojenca, druga dela v druzini

premalo prostega casa

stiki s sovrstniki

premalo pozornosti, ljubezni in prostega casa s strani starsev

prevelike zahteve, pricakovanja po uspesnosti s strani starsev

ste kdaj zacutili, da je odnos starsev do vas drugacen (kot pred prihodom sorojenca- za
tiste sorojence, ki so starejsi)

ste kaj pogresali (dolocen odnos, besede, cas, pozornost)

Kaksen je bil va$ odnos do sorojenca?
obcutki, ki ste jih dozivljali
morebitna negativna custva, ki ste jih nosili v sebi (sram, jeza, krivda)

Kako je dejstvo, da imate brata/sestro z motnjo v razvoju vplivalo na vase zivljenje?

v Casu odrascanja (ste imeli tezave pri navezovanju stikov, ustvarjanuju zaupnih
odnosov, ste se zapirali pred zunanjim svetom, da vam ne bi bilo potrebno spregovoriti
o bratu/sestri

na kasnejse odlocitve v Zivljenju (nacrtovanje prihodnosti, ustvarjanje svoje druZine,
partnerstvo)

odhod zdravega sorojenca iz druZine!

Vas odhod iz druzine

Kaksni so bili vasi obcutki (strahovi, skrbi, dozivljanja) od odhodu iz druzine (v ¢asu
Studija, zaposlitev, partnerstvo,...)

S kaksnimi ovirami ste se srecevali (obcutki krivde, pritisk starsev, ...)

Ali so odnosi med clani druzine vplivali na vase odlocitve pri nacrtovanju vase
prihodnosti

Ali se skrb za sorojenca nadaljuje tudi po odhodu iz druzine; Kako?
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