Slavica Pogadénik-Tolidié, prof. psih.
Otroski dispanzer Ljubljana—Center

Dusevno nezadostno razvit otrok v druzini

To leto sem kot predavateljica sodelovala na dveh seminarjih za zdravstvene
delavce, na katerih so obravnavali »Zgodnjo in celovito skrb za prizadetega
otroka«. Ker so sodelovali razni strokovnjaki, je bila nazorno prikazana nujno
potrebna ustrezna skrb za zdravo Zivljenje Zene — bodole matere, nacrtovanje
druZine, za prenatalno in postnatalno nego ter pravocasno pomo¢ rizi¢nemu
otroku — tako medicinsko in specialno pedago$ko ter maso druzbeno skrb za
prizadetega otroka. Na obeh seminarjih smo razveseljivo ugotavljali, da je zlasti
zadnja leta bilo veliko narejenega na marsikaterem podrodju, tako glede zgod-
njega ugotavljanja duSevne prizadetosti in pomo¢i otroku, nadalje glede ustreznega
razvr§¢anja po stopnji prizadetosti in pa po potrebi habilitacije, specialnega Sola-
nja in druge pomo¢i. Hkrati pa smo ugotavljali, da je to podroCje Se »dokaj
nezorana ledina«, ki bo zanjo treba Se veliko proucevanja, druzbene angaziranosti
in aktivnosti. Predvsem pa bo treba s problematiko dusevno prizadetih otrok,
njihovega Zivljenja in okolja, v katerem Zivijo, Se posebno druzine skrbno
prouditi in najti nove oblike pomoci. Iz tega pa sledi, da marsikatera po-
membna strokovna dognanja pri nas in v tujini utegnejo ostati povsem neplodna,
¢e se z njimi ne seznani in jih ne sprejme mnoZica delavcev, ki posredno in ne-
posredno vzdrzujejo stike s prizadetimi osebami.

UredniStvo Zdravstvenega obzornika me je zaprosilo, da izvletek svojega pre-
davanja na obeh seminarjih dam na voljo tudi reviji. Odzvala sem se rade volje,
to pa predvsem z motivacijo, da lahko dam svoje skromne, vendar mnogoletne
izku$nje v razmi$ljanje — in v prakti¢no uporabo tudi drugim zdravstvenim de-
lavcem, ki se pri svojem delu ve¢ ali manj srecujejo z dusevno prizadetim otrokom.

Vsebina mojega prispevka na seminarjih je bila DUSEVNO NEZADOSTNO
RAZVIT OTROK V DRUZINI. S prizadetim otrokom ter njegovo $irSo in oZjo
druzino se ob svojem delu kot klini¢en psiholog sreCujem Ze skoraj dvajset let.
To je dolgo obdobje, vendar zelo kratko, saj vedno znova in znova odkrivam
véasih prav nerazumljive silnice, ki te otroke povezujejo z njihovim okoljem in
okolje z otrokom. Pri svojem delu imam vcasih vtis, da »nenehno lovim samo
senco« — in da je tudi dvajset let le nekaj trenutkov za proucevanje te neskoncne
vsebine.

O dusevno prizadetem otroku je bilo tudi Ze pri nas veliko napisanega.
Predvsem Drus$tvo za pomo¢ dusevno nezadostno razvitih oseb SRS si je v letih
svojega obstoja zelo prizadevalo in se e trudi, saj je objavilo dokaj publikacij in
Clankov iz obravnavanja dusevno prizadetih pri nas in v svetu.
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V omenjenem prispevku pa bom nanizala predvsem svoje lastne izkuSnje .ob
delu in srecanju z duSevno nezadostno razvitim otrokom in njegovo druZino.
Cim ve¢ ima ¢lovek za seboj prakti¢nega dela, vedno bolj ugotavlja, da je ena
najbolje napisanih knjig ZIVLIJENJE SAMO. In pred menoj v mentalno-higienski
svetovalnici so skoraj sleherni dan star$i z duSevno prizadetimi otroki raznih
stopenj. Prihajajo star$i raznih poklicev, razli¢ne izobrazbe in iz razlinega okolja.
Vsi so enako pretreseni, enako prizadeti, ko zvedo, da se otrok ne bo dusevno
razvijal tako, kot so si Zeleli. Prenekateri obidejo mnoStvo svetovalnic, klinik in
tudi mazacev, saj Se vedno upajo, da so se tu ali tam morda zmotili, ko so jim
povedali, da je otrok duSevno prizadet.

Nemalo je starSev, ko je na§ mentalno-higienski oddelek morda Ze peta ali
Sesta »institucija«, v kateri so iskali pomo¢ za svojega otroka. Se vedno upajo,
da jim bomo morda tu povedali, da z otrokom le ni tako hudo. Krivi¢no in grobo
bi bilo, e bi teh starSev ne poslusali in jih morda glasno obsojali, da so pritiskali
Ze na toliko »kljuk«. Ob njih se vedno znova in znova zamislim, kako je tudi za
nas hudo, ker jim lahko pomagamo tako zelo malo ali pa samo toliko, da jih
posluSamo in da z razumevanjem gledamo na njihovo bol. Tu mislim predvsem
na starSe duSevno huje in najhuje prizadetih otrok!

Najbolje mi je na to vpraSanje »vecnega iskanja pomoci« odgovorila mati
intelektualka, ki je z duSevno prizadeto héerko obiskala domala vse evropske
ustanove, ki prouCujejo duSevno nezadostno razvitost. »VESTE, Z RAZUMOM
SEM DOIJELA, DA JE MOJ OTROK DUSEVNO HUDO PRIZADET, VEN-
DAR S SRCEM NE BOM NIKOLI.« In morda je prav v tej misli matere najti
resnico, ki potrjuje veliko ljubezen do otroka in jo hrani nenehno upanje!

Na naSem oddelku sodeluje pri diagnosti¢nem in korektivno-terapevtskem
postopku strokovni team, ki ga sestavljajo: otrofki zdravnik, socialni delavec,
psihiater, klini¢ni psiholog, defektolog, logoped, fizioterapevt in medicinska sestra.
Vsak iz svojega podrocja prouuje otroka in mu tudi pomaga. Vendar je pomo¢
prizadetemu otroku in njegovi druZini slehernega strokovnega delavca povezana
soCasno z drugim delavcem. Veliko pozornosti pa posvetamo predvsem otrokovi
druZini, saj je edinole ta tista, ki ga mora sprejeti tak§nega, kakrien je, in mu na
vsakem koraku pomagati. Vedeti moramo namre¢, da se duSevno prizadeti otrok
sam od sebe ne nauli niCesar ali pa zelo malo. DruZini pa poizku$amo poleg
ustreznih medicinskih intervencij pomagati predvsem s svetovanjem in ortopeda-
goSkim treningom. Le-ta sestoji iz demonstracij, s katerimi specialni pedagog
ponazarja, kako pomagamo otroku vzpostavljati razne navade, privajenosti in
enostavne oblike znanja.

Svetovanje starSem duSevno prizadetih otrok pa ne obsega samo pojasnil o
naravi in stopnji dusevne prizadetosti ter navodil za ustrezno ravnanje z otrokom,
temvec je to pogosto prava psihoterapevtska obravnava. Znano
je, da se v odnos starSev duSevno prizadetega otroka pogosto vmeSavajo Se drugi
vplivi, na katere mora biti svetovalec pozoren in jih mora nujno upoStevati pri
vseh oblikah pomoc¢i druzini, ki ima dusevno prizadetega otroka.

Pri individualnem in skupinskem delu s starsi prizadetih otrok smo kaj kmalu
opazili, da star§e poleg sploSnih mo¢no vznemirjajo $e druga vprasanja, na katera
naj bi jim svetovalec nujno odgovoril. (Prepri¢ana sem, da se z istim problemom
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sreujejo tudi drugi zdravstveni in paramedicinski delavci, ki pridejo v stik s starsi
dusevno prizadetih otrok.)

Zato smo pred nekaj leti ob prvem obisku starSev na naSem oddelku na
posebne kartice (prav tako v na$i geneti¢ni posvetovalnici prof. dr. M. Av¢in)
skrbno belezili prav tista vprasanja, ki starSe najbolj vznemirjajo in na katera si
vedno znova in znova zelijo odgovor.

Vprasanje »Kaj vas najbolj skrbi pri vaSem otroku?« smo naravnost zastavili
sami ali pa so ga ob pregledu nakazali starsi.

Tako smo zbrali odgovore 300 starSev iz raznih krajev Slovenije in izven nje.
Ob tem smo zabeleZili tudi poklic starSev in njihove Custvene reakcije.

Njihova vprasanja so bila zelo zanimiva. Glasila so se nekako takole:

»Najbolj me vznemirja, kako se bo otrok razvijal naprej.«

»Ali bo moj otrok kdaj sposoben za samostojno Zivijenje?«

»Ali bo otrok lahko Sel takSen v Solo?«

»Ali zares ni zdravil za njegovo stanje?«

»Ali smo morda tudi sami krivi otrokove prizadetosti?«

»Zakaj smo samo mi tako nesrecni?«

»In kaj bo z otrokom, ko nas ne bo vec?«

Vprasanja starSev smo odbrali po otrokovi starosti, po stopnji njegove du-
Sevne prizadetosti. Pri§li smo do naslednjih ugotovitev:

1. Star$i duSevno prizadetih otrok se razumsko tezko, Se teze pa custveno
sprijaznijo z de]ansklm stan]em svojega otroka.

2. Stardi ne spraSujejo sistematicno o etiologiji otrokove prizadetosti. Vpra-
$ujejo tisto, kar se jim zdi za otroka trenutno najbolj pomembno.

3. Vsi starSi nenehno primerjajo svojega prizadetega otroka z drugimi enako
starimi otroki. ..

4. Vse starSe enako skrbi eksistenca prizadetega otroka. ..

5. Starfi postanejo uvidevnej§i za otrokovo stanje Sele ob zaCetku Sestega
leta njegove starosti...

6. Z velino vprasanj starSi razkrivajo brezupnost svojega polozaja, pogosto
pa tudi oblutek osebne krivde (Ceprav neupraviene). Od terapevta Zelijo vedno
znova sliSati, da niso sokrivi otrokovega stanja.

7. Najbolj jih skrbi, KAJ BO Z OTROKOM, KO NJIH NE BO VEC!

8. Ali imajo tudi drugi star$i tako prizadete otroke?

9. Zakaj smo samo mi tako nesre¢ni?

10. Morda pa je le nekje pravo zdravilo za nasega otroka?

Predvsem osmo in deveto vprasanje nas je spodbudilo, da smo starSe obCasno
vkljucevali tudi v skupine ter poskusali s skupinskim svetovanjem.

Zanimivo je, da so pri takem skupinskem delu silila na dan vedno znova ista
vprasanja kot ob prvem pregledu. Star§i pa so se v skupini pocutili bolje kakor
pri individualni obravnavi. Saj so bili ob isti mizi s star8i, ki
imajo iste teZave. Obcutili so, da s svojim prizadetim
otrokom niso osamljeni. Opazili smo tudi, da so prenekateri starsi
cez Cas postali zaupljivejsi do psihologa ali ortopedagoga. Predvsem pa nam niso
zaupali, da so vzgoja, vodenje, privajanje za prizadetega otroka najbolj uspe$na
»zdravila« oziroma pomo¢. Svoje mnenje so spremenili $ele, ko so jim drugi
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star§$i v skupini prikazali, koliko jim je uspelo dose¢i pri svojem prizadetem
otroku s sistemati¢no igro, z govorno in gibalno vzgojo.

Zanimivi so tudi razgovori med star§i dusevno prizadetih otrok v cakalnici
specialnega pedagoga in logopeda. Vcasih jim mimogrede prisluhnemo. StarSem
se ponudi priloZnost, da svoje tezave in razoCaranja vzporejajo s podobnimi te-
zavami drugih starSev. In tako pridejo spontano do spoznanja, da njihov problem
ni osamljen niti ne redek in da imajo drugi starsi s tak$nim otrokom $e vec tezav.
Nekoc¢ je neki oCe, ki je leta dolgo vodil svojega otrocka na na$ oddelek, vzkliknil:
»Sedaj pa zares vidim, da se tudi duSevno huje prizadetemu otroku pozna, ¢e je
vzgojen ali pa ni.« Pa ga je brZ prekinila neka mlada mamica, ki je prvi¢ prisla
k nam s svojo mongoloidno puncko: »Kako mislite to?«

»Veeste, Ce s srcem in po nasvetu strokovnjaka ravnamo z dusevno prizadetim
otrokom, se pravi, kot ustreza to stopnji njegove prizadetosti, je z njim neprimerno
lazel«

In dejansko je v besedah tega oCeta veliko resnice.

Vendar pa starSe ta spoznanja, ki jih dobe od drugih starSev, nekako pomirijo
in jim pomagajo, da gledajo na svojega otroka v realnejsi luéi. Se ved, tudi
dostopnejsi postanejo za individualno svetovanje in za uéenje otroka »v neSolskem
smislu.

Ce se star$i primerjajo s star$i, ki imajo iste teZave, bodo bolje razumeli svoje
teZzave in na ta naéin pomagali tudi prizadetemu otroku. Pri skupinskem svetovanju
se obogatijo tudi z izku$njami drugih starSev. Prav zato laZe menjajo
tudi svoje vzgojne postopke. Pritakem skupinskem delu ne svetuje
starSem samo strokovnjak, ampak so vsi starS$i drug drugemu uéitelji in uéenci.
Vzajemno se med seboj vpraSujejo po nadrobnostih, zlasti pa jih zanima, koliko
Casa so potrebovali, da se je njihov otrok nekaj naucil, nekaj razumel. Zanima
jih predvsem tudi, kako druzinski ¢lani drugod pomagajo materi lajSati breme
s prizadetim otrokom.

Na take razgovore vabimo starSe — oceta in mater. Pogosto pridejo tudi
drugi druzinski ¢lani in sodelujejo pri razgovoru. »PsiholosSke kle$ée«, ki nasta-
nejo v skupini, ugodno delujejo predvsem na tistega izmed star$ev, ki pri vodstvu
prizadetega otroka v druZini stoji ob strani. Pritisk skupine je nanj tako mo¢an, da
Ze po kratkem Casu opazamo tudi njegovo pomo¢. Morda je samo minimalna —
tako da ofe veCkrat pelje otroka na sprehod — toda za otroka in mater je to Ze
precej$njega pomena.

Predvsem ima pri otrocih z blaZjim mentalnim primanjkljajem druZina dokaj
vidno vlogo. Neurejene druzinske razmere povzrocajo pri teh otrocih Se dodatne
osebnostne motnje, ki druzbi pogosto nalagajo tezka bremena pri prevenciji.
Dusevno manj prizadeti otrok, ki raste v neurejenem druZinskem okolju, nima
priloZnosti, da bi ustrezno doZivljal osebe in predmete iz svojega okolja in tako je
pogosteje prizadet v svojih intencionalnih potrebah in dora$¢a v razmerah Cutno-
motoriéne prikraj$anosti.

Prav tako opaZamo razlike med duSevno huje prizadetimi otroki, ki dora$¢ajo
v Custveno toplem ali hladnem okolju. Pogosto je dusevno huje prizadeti otrok
psihomotori¢no nemiren. Ta nemir je pogojen z njegovo moZgansko prizadetostjo.
Vendar so si predvsem v zadnjem casu strokovnjaki edini, da je pri huje prizade-
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tem otroku, ki raste v ustveno ugodni klimi, ta nemir milejsi! To lahko potrdim
tudi iz svoje vsakodnevne prakse.

Morda bi to dopolnila $e z zelo zanimivo ilustracijo. V zacetku julija letos
je Drustvo za pomo¢ duSevno nezadostno razvitim osebam SRS organiziralo prvo
poizkusno letovanje starSev in duSevno huje prizadetih otrok. Otroci so bili iz
vse Slovenije. Letovanje je bilo na Okroglem pri Kranju. Pretezni del dneva so
posvetili rekreaciji, nekaj ur pa ortopedagoskemu treningu otroka ob sodelovanju
ortopedagogov in pa svetovalnemu delu starSev. Zame kot psihologa je bila za-
nimiva predvsem ugotovitev, koliko otroku, Ceprav je dusevno huje prizadet (na
stopnji imbecilnosti), pomenijo ustrezna sprostitev, varne in ljubece roke matere in
specialno-pedagosko vodenje. Otroci kljub svoji prizadetosti ob takem nacinu
Zivljenja niso bili motedi. Preprosta mati je lepo opisala svojega otroka v povsem
novi situaciji: »Veste, zanj ni doma nikoli Casa. Kljub vefjemu S$tevilu druZinskih
¢lanov lezi na meni doma vse breme. Tu sem pa sama bolj spro$éena, otrok me
¢uti, z njim se igram — veste, to je bolje kakor vsaka ,pomirjevalna tabletka’,
za katere premnogokrat prosim zdravnika.«

Iz TEGA SLEDI, DA NAS PRIZADETI OTROK POTREBUIJE, in to na
vsakem koraku, §e prav posebno pa v prvih letih svojega Zivljenja.

Tudi moramo — brez laznega humanizma — priznati, da je resni¢no Zivlje-
nje s huje prizadetim otrokom v druzini pogosto hudo. Tudi o tem bi rada nekaj
spregovorila, kako sem ga dojela in poizkuSala doumeti pri delu s svojimi malimi
in velikimi bolniki. Morda nekoliko ¢udno izzveni omenjeni stavek, toda ¢e je v
druZini prizadet kateri od otrok, so bolj ali manj prizadeti tudi njegovi starsi, se
pravi prizadeti predvsem v svojem Custvemem Zivljenju. Saj mi je lepo povedala
mati: »Veste, moje srce ne bo tega nikoli doumelo.«

In vendar, ko opazujem te matere in starSe ter jih Ze nekaj let spremljam z
nasveti, jih vedno znova obfudujem v njihovi posebni hrabrosti. Zares ni eno-
stavno ob otroku, ob katerem so se z rojstvom porusila vsa pri¢akovanja na poti
skozi Zivljenje. Na vse naine jim poizkusajo pomagati — na neki poseben natin
jih imajo radi. »Veste, tako imam rada mojo malo,« mi je rekla mati mongoloidne
deklice, »da bi svoje male nikoli ne dala, tudi ¢e bi mi zanjo dali zdaj drugega
zdravega otroka.« IN TO ZMORE SAMO MATERINSKO SRCE, in &eprav to
srce pogosto nevidno krvavi. Tega se vse premalo zavedajo mnogi zdravstveni in
drugi paramedicinski delavci, ki te starSe pogosto oznacujejo kot Cudne, izsiljujoe,
Zivéne in podobno. Toda te njihove reakcije so le resilne bilke, ki se jih poskuSajo
okleniti —, da bi morda le pomagali otroku. Tu mislim predvsem na starSe z
dusevno huje in hudo prizadetimi otroki.

Priznati moramo, ¢e hofemo ali ne, da lahko za druZino prizadeti otrok
pomeni simbol osebnega neuspeha, neizpolnjene nade, skrb in strah, kakor tudi
oblutek krivde in »okrutne usode«. Falk je leta 1966 lepo napisal: »DuSevno
nezadostna razvitost je tragedija za vse tiste, ki so v njo vkljuCeni. Toda
Ceprav gre za tragedijo, to nikakor ni gr$ka drama nepopravljive usode! DuSevna
nerazvitost otroka traja, je stanje. To je starSem treba na ustrezen nadin
povedati in jim prikazati. Hkrati pa jim morajo Ze zelo zgodaj pomagati predvsem
vsi zdravstveni delavci, da jih bodo obravnavali kot druge starfe, torej
kot zdrave osebnosti, ne pa kot osebe s posebnim ,deficitom‘.«
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Znano je, da so problemi druZine, v kateri je kdo od otrok duSevno prizadet,
zelo Stevilni in nemalokrat med seboj povezani. Prizadetost otrok, njegov pozor-
nost zbujajo¢ nemir, zunanje znacilnosti, po¢asna rast, ¢ustvena napetost in obcutek
izjemnega poloZaja v druzbi lahko pogosto porusijo tudi ravnotezje v druZini in
ogrozajo povezanost med roditeljema. Nemalokrat ostane s prizadetim otrokom
mati sama! Med na§imi varovanci je kar precej$nje Stevilo takih primerov! In mor-
da zveni malce pateti¢no, ¢e ob tej priliki zopet omenjam materinsko srce!

Odnos mati—prizadeti otrok se posebej utrdi predvsem zaradi nemocnosti
otroka, njegovega pocasnega dozorevanja, nenehne pomodi, ki jo potrebuje in je
pogosto trajna. Vedeti moramo tudi, da se predvsem v huj§ih primerih mentalne
retardacije lahko odvisnost otroka od starSev podaljSa tudi na vse Zivljenje. In res
je to kar dokajs$nja teZa, ki jo mora nositi druzina.

Toda kljub temu opazamo med nasimi star$i velike razlike. Priznati moramo
celo, da vseh star§ev ne prizadene enako intenzivno. Zanimivo bi bilo proucevanje
v tej smeri! Po vsej verjetnosti bi nasli cel spektrum individualnih variacij.

Sama bi si kljub svojemu dolgoletnemu delu ne upala o tem vprasanju izreci
trdnega mnenja. Morda sem ob svojem delu srecala mnogo Custveno hudo pri-
zadetih starSev, prav tako pa tudi nekaj dobro prilagojenih in Custveno stabilnih,
ki so bili sposobni, da se soocijo s teZavami, ki jih duSevno manj ali huje prizadeti
otrok prinese v druZino, predvsem pa v Zivljenje starSev.

Zanimivo bi bilo proucevati tudi povezanost med starSema in njihov odnos
do otroka. Vedno znova namre¢ ugotavljam, da v druzini, kjer je med zakoncema
spoStovanje in Custvena navezanost, prizadetost otroka nekam laZe »prenmasajo«
kakor pa drugod, kjer postaja zakon razvalina. Zelo lepo je ofe intelektualec na
Ze poprej omenjenem letovanju na Okroglem pri skupinskem posvetovanju pove-
dal: »Z Zeno se imava zelo rada in prav zato nama je zaradi nasega prizadetega
fanticka malo laZje.«

Tako nam govori zares odprta knjiga zivijenja, ki jo ob svojem delu prelista-
vam dan za dnem.

Seveda pa moramo biti pozorni ma osnovne probleme starSev prizadetega
otroka, ki so vsem skupni:

— vsi star$i tezko sprejmejo mnenje strokovnjaka, da je njihov otrok dufevno
prizadet. Za mnoge starSe je Ze sam izraz nezadostna duSevna razvitost zastrasujo¢;

— dolgo ¢asa se izmikajo realnosti in i§¢ejo razna sredstva za pomo¢ otroku;

— z drugimi, razen s strokovnjakom, neradi govorijo o svojem prizadetem
otroku — zbujajo celo vtis, »da te situacije niti ni, Ce se ne govori o njej«;

— premnogo starSev »se umakne v samoto in se druZbeno izolirac;

— skoraj nikoli se ne morejo znebiti skrbi za otrokovo bodot¢nost. Tako jih
spremlja in vznemirja na vsakem koraku.

IN KAKO NATJ BI ZDRAVSTVENI DELAVCI ODPOMOGLI TEM DO-
KAJ HUDIM DUSEVNIM BOLECINAM STARSEV?

Morda se zdi prenckateremu strokovnemu delavcu odgovor na to vprasanje
izredno teZzak in zapleten. Na osnovi svoje dolgoletne prakse si upam trditi, da bi
jim najbolje pomagali s tem:

1. da imajo ustrezno znanje o mentalni retardaciji,

2. da svetujejo starSem iskreno in preudarno.

177



Pogosto zdravstveni delavec pri star§ih prizadetega otroka ne bo obcutil
pozitivne odzivnosti. To zlasti mocno moti nekatere paramedicinske delavce, ki
pomagajo pri habilitaciji prizadetega otroka. Zelo lepo je na to odgovoril Ol§anski
7e leta 1966: »DuSevno prizadeti otrok je za druzino tragedija, ne glede na to,
kaj mi kdo reCe ali svetuje. Ta tragedija ostane za starSe vse njihovo Zivljenje.«

In resnino ni stalna zalost starSev prizadetega otroka nevroticna reakcija,
temve¢ globoka Custvena boleCina, ki se ji star$i ne morejo izogniti.

Pred meseci mi je dobra znanka, intelektualka, ki ima sama prizadetega
otroka, zastavila vpraSanje, na katero ji resnicno nisem mogla odgovoriti: »Povej
mi, kaj bi storila ti, e bi imela takS$no ubogo dekletce, kot ga imam jaz?«

Morda je res, da je nam lazje svetovati, ker ne poznamo te teze, ki jo nosijo
star§i prizadetih otrok! Ob tem $e vedno razmisljam!

Zelo zanimivo je gledanje priznanih strokovnjakov Solnita in Starka. Menita,
da starsi doZivljajo duSevno hudo prizadetega otroka kot posledico smrti
Rojstvo prizadetega otroka je onemogofilo prihod normalnega otroka na svet.
Njih tezko pri¢akovani otrok je umrl in zato star$i Zive z akutno Zalostjo in
bolecino.

Ko druZina pri¢akuje svojega novorojenca, Se prav posebno pa mati, si Zeli,
da bi bil le-ta morda podoben njej ali ljubljenemu mozu, da bi bil zdrav, da bi
lepo rasel in bil v zadovoljstvo in ponos druZine. Priznati moramo, da je to del
normalne priprave na materinstvo oziroma na sreco star§evstva.

Toda rojstvo prizadetega otroka vse to na mah porusi! Nemalokrat imajo
star$i obdutek, da so za to soodgovorni oni sami. In hudo je prenasati taksSno
»samokrivdo«, ki nima realnega izvora. Na to mora biti zdravstveni delavec
mo¢no pozoren in se zelo potruditi, da starSem odvzame to bolecino.

To je zelo pomembno predvsem pri tistih starSih, ki zaradi neutemeljenega
obcutka krivde svojega prizadetega otroka odklanjajo ali ga v storilnosti ¢ezmerno
obremenjujejo z ucenjem, ki mu ne bo koristilo.

Se in §e bi lahko nizali probleme, ki jih v druZini izzove duSevno prizadeti
otrok. Najhuje postaja tam, kjer se krivda za rojstvo prizadetega otroka prevrne
na druZino enega od starSev. Iz svoje prakse bi lahko nastela in opisala zanimive
primere med zakonci, kjer se je zaradi tega poruSilo njuno ravnovesje in izzvalo
hude konflikte v druzini. Seveda pa je treba druZino s prizadetim otrokom osvet-
liti 8e iz drugih zornih kotov. Morda pa je rojstvo prizadetega otroka bila samo
sprozilna vrvica Ze za prej$nje napeto stanje med materjo in ofetom. Prav zato se
moramo izogibati prenagljenim zaklju¢kom!

Pri svojem delu se nenehno vsa leta sreCujem tudi s star$i dusevno prizadetih
otrok, ki se naude sprejeti otroka takS§nega, kakrSen je.
Zelijo ga imeti ob sebi tudi takrat, ko morda komisija za razvr§anje predlaga
habilitacijo izven domacega kraja! Prav imajo, prizadeti otrok uspeva in se raz-
vija bolje, Ce je poleg ustreznih specialno pedago$kih spodbud deleZen tudi lju-
bezni starSev. Le-te mu pa¢ nihée ne more nadomestiti.

Se in Se bi lahko govorili o prizadetem otroku v druZini! Zanimivo bi bilo
proucevanje vpliva, ki ga imajo osebnosti posameznih druzinskih ¢lanov na pri-
zadetega otroka. Tudi na tem podrocju danes veliko raziskujemo. VENDAR NI-
KOLI NE SMEMO POZABITI, DA SO STARSI PRIZADETIH OTROK
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SAMO LJUDJE, TAKSNI KOT VSI DRUGI, SAMO Z VELIKO DOSMRTNO
BOLECINO!

IN KAKO NAJ BI TEM STARSEM ZDRAVSTVENI DELAVCI POLEG
ZDRAVSTVENE NEGE IN RAZUMEVANIJA SE POMAGALI?

Ti star$i tezko uvidijo in razumljivo je, da hodijo s svojim prizadetim
otrokom od terapevta do terapevta in pogosto tudi od mazaca do mazaca. Nikar
jim ne zamerimo! Upanje, ki se naveze na vsak tak obisk, in razoCaranje, ki mu
neogibno sledi, po nepotrebnem obtezZi Ze tako prizadeto osebnost starSev. Ne
obtoZujmo jih! Prof. dr. Lev Miléinski nam je neko¢ lepo povedal v zelo prepro-
stem stavku: »Poslusajmo jih, vrnimo jim topel nasmeh.«

Izku$nje kaZejo, da star§i duSevno prizadetih otrok kaj kmalu uvidijo, da
»ozdravljenje« ni ve¢ mozno — Ceprav tega ne pokaZejo — in postopoma le
sprejmejo poleg potrebnih medicinskih intervencij nasvete za ustrezno vzgojo,
ki jim jo svetujejo specialni pedagogi.

Na tem mestu bi bilo preobsirno, da bi pisali o metodah dela s prizadetim
otrokom v druZini. StarSem naj zdravstveni delavec Ze zgodaj svetuje, da navezejo
stike v ustreznih svetovalnih centrih, kjer sistemati¢no spremljajo otrokov dusevni
razvoj, hkrati pa ob demonstraciji starSfem dajejo nasvete za zgodnje otrokovi
prizadetosti primerno in ustrezno ucenje.

Opozoriti jih moramo tudi na pomembnost vzpostavljanja najenostavnejsih
privajenosti v prvih letih. Le-te naveZzemo na vzpostavljanje samostojnosti pri hra-
njenju in vzgoji k cistodi. Zanimivo, da je primerno hranjenje pravocasen prehod
na trdo hrano tudi vzgoja h govoru, zlicka v roki pomo¢ razvoju rofne spret-
nosti itd.

Prizadeti otrok se sam od sebe nauci zelo malo ali ni¢ — naudi se samo
tisto, kar vsak dan ponavlja. Zato je potrebno vaditi z njim veliko, a nevsiljivo.
Otroka je potreba uciti ene same dejavnosti, Sele ko to obvlada, poizkusimo na-
praviti korak naprej.

Iz teh nekaj misli je razvidno tudi, da so danes pri obravnavanju dufevno
prizadetih otrok zelo pomembne tiste nase intervencije, ki stopajo iz ozko medi-
cinskega okvira in si ob posebnem pedagoskem vodenju prizadevajo dose¢i habili-
tacijo oziroma vecjo ali manjSo socializacijo prizadetega otroka.

In prav zato je potreben teamski dostop k prizadetemu otroku in njegovi
druzini. Tu mislim na nujno sodelovanje medicinskih in pedagoskih delavcev.
Otrok potrebuje poleg skrbi za zdravje Se posebno vzgojo, vodenje in privajanje.

V svojem prispevku sem poizku$ala nanizati le nekaj problemov druZine,
v kateri raste in se razvija prizadeti otrok. Se veliko je odprtih vprasanj. Veliko
razpravljamo tudi o pomo¢i sorojencev prizadetemu otroku. Le-ta je oblasno
potrebna, vendar starSem na ustrezen nacin objasnimo, da svojih zdravih otrok ne
obremenjujejo s skrbjo za bodocnost prizadetega bratca ali sestrice.

Iz pricujoCega sestavka povzemamo misel, da je zelo pomembno svetovanje
starSem. Ze od vsega zacetka, ko dojamejo naravo otrokove motnje, morajo biti
delezni strokovnih nasvetov, pogosto pa tudi psihoterapevtske pomodi.

Tudi strokovnjaku je vredno razmisliti o veliki resnici, ki jo je o prizadetem
otroku izrekla velika pisateljica in mati prizadete puncke Pearl Buckova:

NAUCITI SE, KAKO BOS PRENASAL TO BOL, NI LAHKO!
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