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RAZBITO OGLEDALO

Starsi otrok s posebnimi potrebami

mag. Katarina Kesic¢ Dimic, prof. def.

(objavljeno v reviji Viva, oktober 2005)

Med mojimi kolegi in kolegicami kroZzi zgodbica, ki ji na Zalost ne poznam izvora, glasi

pa se nekako takole:

Pomislite na letni dopust. Predstavljajte si, da greste v turisticno agencijo, kjer si
izberete dvotedensko letovanje na soncnem karibskem otocju. Na spletu in v
dopust. Oblikujete si Ze nekaj najbolj zanimivih izletov po novi pokrajini. Kmalu se
pribliza dan odhoda in veseli za¢nete pakirati. Vzamete turisticnega vodica, kopalke,
plavutke, sencnik, udobno blazino, son¢na ocala, natikace, poletna oblacila in vse
tisto, kar boste Se potrebovali na Karibih. S svojim partnerjem veselo ¢akata na
letaliSCu in se nestrpno veselita prihajajo¢ih dni. Vkrcata se na letalo. Let poteka
mirno, stevardese so prijazne in ustreZljive. V zraku Ze diSi po vrocih pocitnicah.
Nasmejani se prepustite dremezu. Ko letalo pristane, pilot po zvocniku objavi:
»Spostovani potniki, dobrodosli v Londonul«. Zdrznete se in prebudite:
»London???!!l« Pogledate skozi okno; zunaj je megleno in dezevno. Pravo nasprotje
od pri¢akovanega. Vse priprave so bile zaman; v kovcku imate popolnoma napacno
opremo in napacne nacrte. Potrti in v Soku zapustite letalise. Seveda nimate
rezervacije za hotel. Ko si vsaj malo opomorete od zacetnega presenecenja, kupite
deZnik in vetrovko. Se vedno ste pretreseni. Pocasi pa spoznate, da je odkrivanje
meglenega Londona sicer zelo druga¢no od nacrtovanega, a prav tako prijetno in
zanimivo. Tako se domov vrnete s fotografijami in veliko novimi izkuSnjami. Tudi v

Angliji je lepo, vendar potrebujete dolgo ¢asa, da vam London postane vsec.

Mogoce ste se spoznali. Vsaj nekateri. Nekatere je zamenjava dopusta Ze doletela,
nekatere bo mogoce malce kasneje, dolo¢enih ne bo nikoli. O ¢em govorimo?! O

mladih starSih, ki veselo nacrtujejo rojstvo svojega otroka, prebirajo knjige,
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razmisljajo o prihodnosti...potem pa ugotovijo, da ni vse Cisto tako, kot so nacrtovali.
Otrok, ki se jim je rodil, je seveda nekaj Cisto posebnega, a je kljub temu drugacen.
Morda je gluh, gibalno oviran, hiperaktiven, se pocasneje uci, ne govori,... skratka
drugacen. V takem primeru na njihova mnoga vprasanja ni ve¢ odgovorov v navadnih
knjigah. Oni pa imajo mnogo vprasanj, na katera v zacetku zelo tezko dobijo
natancne odgovore s strani strokovnjakov. Seveda razli¢ni strokovnjaki skusajo
starSem v zacetku pomagati na razli¢ne nacine, a vecino nasvetov le-ti ne slisijo, ker

so v zaCetnem obdobju prevec Custveno prizadeti.

REAKCIJE STARSEV

Vecina avtorjev (npr. Grunewald, Cunningham) si je enotnih glede stopenj in faz pri
prehajanju in razumevanju Zivljenjskih kriz, v katero sodi tudi rojstvo otroka s
posebnimi potrebami.

Na zacetku so v fazi Soka, stresa in Zalovanja. Tu gre predvsem za zmedenost,
zanikanje resni¢nosti, dezorganizacijo in Zalovanje za pricakovanim otrokom. Starsi
tezko obvladujejo svoja Custva in vedenje. So pogosto utrujeni, spremeni se vloga
obeh starsev, pogosto si dajejo lazna upanja.

V drugi fazi sledijo obcutki krivde, razocaranje, samoobtoZevanje, negotovost pred
prihodnostjo. V tem obdobju sta so¢asno prisotna strah in upanje, zato starsi otroka
vodijo na mnoge preglede in obravnave, s tem pa preobremenijo tako sebe kot
otroka. Pocasi se navajajo in zavedajo novega Zivljenja z otrokom.

V tretji fazi si opomorejo od Soka in na problem zacnejo gledati bolj realno ter
objektivno. Nekako za¢nejo sprejemati otrokove posebne potrebe.

Zadnja faza kaze, da kriza prehaja, starSi zaCnejo realno razmisljati o prihodnosti.
Druzinsko Zivljenje se nekako umiri in ustali, do tega Casa pa za otroka Ze poiscejo
ustrezno vzgojno izobrazevalno ustanovo in strokovni tim. V resnici se lahko zgodi,
da nekateri starsi nikoli v popolnosti ne sprejmejo otroka s posebnimi potrebami, kar
se Se posebej kaze v pretiravanju preizkusanja razlicnih metod, v agresivnem vedenju

do strokovnega tima, ali pa se pasivno vdajo v usodo in sploh ne poskrbijo za pomoc.
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IRENINA ZGODBA

Irena ima gibalno ovirano héerko Nadjo. Ima univerzitetno izobrazbo, v€asih je bila
trenerka invalidov atletov. Sama pravi, da te Zivljenje samo pripelje do takega
dogodka zato, ker ima$ taka nagnjenja. V ¢asu hcerkinega razvoja je preiskusila
Stevilne metode za pomoc otroku, tako uradno priznane kot alternativne. Danes Se
vedno iS¢e nove, ¢eprav dobro ve, da nobena ne pomaga in so vse prav oderuske. Ko
je bila Nadja majhna deklica in so ugotovili, da z njenim razvojem ni vse v redu, si je v
hisi nasla veliko nepotrebnega dela. Samo zato, da bi lahko oddaljenih misli problem
premestila oziroma zanikala. Zaradi hcerkinih posebnih potreb se je pocutila
neuspesno in nesposobno, njena samopodoba in samozaupanje sta bila mocno
naCeta. Ko se je z Nadjo in pripadajo¢imi ortopedskimi pripomocki sprehajala po
soseski, je postala jezna na cel svet, ki je »buljil« vanju in jo spraseval zanjo
neprimerna vprasanja. Pravi, da je takrat izgubila vecino starih prijateljev, saj so se
jih nekateri zaceli izogibati, spet drugi pa se ob Nadji niso znali »pravilno« obnasati in
so jih tako prenehali obiskovati. Spoznala in povezala pa se je z novimi prijatelji,
predvsem s starSi s podobno usodo. Sama pravi, da je vse skupaj resni¢no sprejela
Sele po desetih letih in tako lahko Sele sedaj res govori o tej temi, da pa se sprijaznila
ne bo nikoli. Kajti pravi, takim starSem ostane nek pecat, saj so sami pod veliko
vecjim stresom kot sam otrok.

Pripoveduje, da je njeno Zivljenje kot razbito ogledalo. Kot mlada nose¢a mamica se
je v ogledalu polna pricakovanja zazrla v svoj trebuscek. Po rojstvu hcerke, v
trenutkih tezkih spoznanj, se je zopet pogledala vanj. Ogledalo se je razbilo, ¢repinje
so padle na tla in jo porezale po rokah. V obdobju desetih let, jih je s tal pobirala in
skusSala sestaviti nazaj. Vsaki¢ znova se je porezala, vsaki¢ znova je nekje krvavela.
Najpogosteje iz srca. Danes je ogledalo sestavljeno in zopet zalepljeno na steni. Irena
in Nadja se skupaj smejita in gledata vanj, razpoke in ureznine pa pri¢ajo o njuni

izkusnji.

NE POZABITE NA SEBE IN OSTALE
Otrok s posebnimi potrebami je vsekakor nekaj posebnega. V Casu svojega razvoja
potrebuje veliko ve¢ pomodi in strokovnega svetovanja. Toda vi ste Se vedno samo

starS in ne strokovnjak. Pomislite, da velikokrat svoje probleme raje zaupate
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beznemu znancu kot svojemu partnerju. Enako je z otrokom. Vasa pravica je, da ga
imate neskonc¢no radi, se zanj bojite in mu Zelite najbolje. Vendar mu boste tezko
koristili, ce se boste prehitro iz¢rpali. VCasih je lazje odsteti kak tolar in otroka za
urico prepustiti strokovnjaku (ki mimogrede, ne bo Custveno obremenjen pri delu in
bo toliko bolj ucinkovit), sami pa si vzamete ¢as za sprehod, pocitek ali pogovor s
prijateljem. Vso pravico imate, da si vzamete Cas zase in tako tudi odpotujete sami s
partnerjem brez otroka na dopust. Se vedno vam pripadajo stari konji¢ki in prijatelji.
Ne pozabite nanje.

Skusajte se ¢im vec¢ pogovarjati s partnerjem. V najhujsih trenutkih vam bo zagotovo
ugajala tiSina in beg v samoto, vendar tako beganje lahko med vama postavi globok
prepad, preko katerega bosta tezko zgradila most na novo.

Ce imate 3e druge otroke, se jim posvecajte enako kvalitetno, kot otroku s posebnimi
potrebami. Ne dovolite, da zaradi tega izgubijo svoje otroStvo in razigranost. Vsi
otroci, ki jih imate, vas potrebujejo ob sebi. NihCe si v odraslosti ne Zeli imeti
obcutka, da je celo otrostvo presedel v ¢akalnicah razli¢nih strokovnjakov in na klopci

delal domaco nalogo. Niti za ceno tolerantnosti ne.

STIGMATIZIRANI STARSI

Ste se kdaj vprasali, kako bi se pocutili, Ce bi se smilili vsem starSem na roditeljskem
sestanku. Ko bi si vsi nekaj na tiho prigovarjali o vas in vasi druZini. Kaj pa na primer,
da imate zelo nemirnega sina in vas uciteljica vsak teden klice v Solo in vam pridiga o
neprimernem vedenju, razbitem steklu, polomljenih stolih in podobno.

Iz lastnih izkuSenj bi lahko rekla, da smo ljudje naravnani tako, da nasS obseg
pomilovanja ne seZe zelo dale¢. Kot sem Ze enkrat omenila, vecina ljudi lazje tolerira
otroke z vidnimi primankljaji (gluhota, slepota, gibalna oviranost) kot s prikritimi
(hiperaktivnost, Custvene motnje, ucne tezave,...). Mamica avtisticnega decka mi je
rekla, da so jo ves €as obtozevali za sinovo »neprimerno« vedenje. Gledali so jo bolj
postrani in na tihem iskali razli¢ne vzroke za »nevzgojenega« sina. Sama temu pravi:
»StarSev otroka s cerebralno paralizo nikoli nihce ne obtozi, zakaj svojega otroka niso
naucili hoditi. Mene pa so ves ¢as obtoZevali in mi ocitali, da nisem dobra mati in

nisem dobro poskrbela za vzgojo svojega sinal«
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Ne sodimo prehitro. Sami smo Se prehitro lahko na nasprotni strani. Svojo energijo
raje vlozimo v dobronameren nasvet, posodimo dobro knjigo ali starSa otrokovega
soSolca povabimo na klepet ob kavi, kjer bomo spoznali mnogo ve¢ od morebitnih
motecih »lumparij«. Prijazna beseda, razumevanje ali topel stisk roke lahko zakrpajo

marsikateri koS¢ek v ogledalu in krvavec¢emu srcu.
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