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IZKUSNJE MATER OTROK Z MOTNJO V RAZVOJU

UuvobD

Ko se v druzini pojavi otrok z motnjo v razvoju,
se sistemska pomoc osredotoci zlasti na probleme
otroka. Pri tem se izkaZe neznanje in nepriprav-
lienost strokovnjakov za sodelovanje s celotno
druzino in njenim zivljenjem s otrokom z motnjo
v razvoju. Skrb za otroka z motnjo v razvoju v
najvecji meri prevzemajo matere, ki tako same
krmarijo med ob¢utki nemo¢i in krivde ter stra-
hovi o prihodnosti otroka, druZine in o svoji lastni
perspektivi. Cilj avtori¢ine raziskave je bil prido-
biti poglobljen vpogled v dejavnike, ki opredelju-
jejo sistem razmerij mati-hendikepiran otrok-
druzina-okolje in opredeliti njegove kriti¢ne
tocke.

Raziskavo smo izvedli po metodi kvalitativnega
raziskovanja z intervjujem kot raziskovalnim orod-
jem. Intervju smo strukturirali tako, da omogota
dinamic¢en vpogled v raziskovalni problem in iden-
tifikacijo njegovih kriti¢nih tock.

Intervju smo strukturirali v tale problemska
podroéja:

1. postavitev diagnoze (proces prilagajanja
druzine, polozaj matere)

2. podpora okolja ob postavitvi diagnoze (spre-
jetje-zanikanje diagnoze, prognoze)

3. podporno okolje (druzina, obstojeca po-
moct, invalidske organizacije)

4. odzivanje okolja

5. ekonomska obremenitev druzine

6. vzgoja otroka z motnjo

7. izkusnja materinstva.

Intervju smo opravili z 12 materami, katerih
otroci so imeli motnjo v duevnem in telesnem
razvoju. Vse so imele le enega otroka z motnjo.
Med njimi je 7 otrok imelo znano diagnozo Ze ob
rojstvu, za 5 otrok pa diagnoza tedaj ni bila po-
stavljena. Sest otrok je prvorojencev.
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Vecina starSev ob rojstvu prvega otroka ne
pozna zakonitosti normalnega razvoja otrok, kaj
Sele posebnosti razvoja otroka, ki se rodi z motnjo.
Tako imajo staréi, ki se jim rodi tak otrok, opraviti
z dvema tezavama: z obi¢ajnimi tezavami, ki so
povezane z rastjo druzine ob rojstvu otroka, in z
odzivom na stres ob vzgajanju otroka z motnjo v
razvoju. Za naértovanje vzgojnih ciljev potrebu-
jejo stardi izérpno informacijo o otrokovi motnji
- o njeni vrsti in stopnji, 0 moZnostih za nadaljnji
razvoj in za izboljSanje stanja, o tipi¢ni razvojni
poti otroka z dolo¢eno motnjo. Pogosto pa se jim
ponovi situacija, ki so je bili delezni ob postavitvi
diagnoze.

Terapevti vedno i8¢ejo, kaj je narobe z otro-
kom. Ne vidijo pa, kaj je dobro. V depresijo
me spravi Ze samo to, ko jih poslusam, ko
ocenjujejo otroka.

KO SE RODI HENDIKEPIRAN OTROK
PREGLED TUJIH RAZISKAV

Rojstvo otroka z motnjo v razvoju pomeni za dru-
zino stres. Pahne jo v izrazito krizno stanje. Vsaka
druzina se na svoj nacin prilagodi novi situaciji.
Ce imajo pri odzivih posameznika na stres oziro-
ma krizno situacijo pomembno vlogo samo nje-
gove osebnostne znadilnosti, pride v druZini do
problemov dinami¢nega ravnovesja med druZin-
skimi ¢lani. Dinamiéni procesi znotraj druZine,
ki so znacilni za vse druzine, povzrotajo vefinoma
le kratkotrajne krize, ki lahko hitro izzvenijo. V
primeru kroni¢ne stresne situacije, kar rojstvo
otroka z motnjo je, pa stabilizacija procesov ne
more potekati tako hitro.
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Pogosto velja nepreverjena podmena, da za
otrokom z motnjo stoji motena druZina.

Zdravnik mi je rekel: Kako naj bo fant v redu,
¢e pa ste vi tako neurejeni in zmedeni?

Proces prilagajanja druZine na otroka z motnjo
se od druzine do druzine razlikuje. Rojstvo otroka
z motnjo pomeni za vse ¢lane soocenje z neprita-
kovano krizo. Druzine na razli¢ne nacine idcejo
pot adaptacije na bolezen oz. invalidnost. Neka-
tere druzine se novemu stanju bolj ali manj fun-
kcionalno prilagodijo. Druge te poti ne najdejo
in nekako zamrznejo.

Poseben problem je v tem primeru tudi »deli-
tev odgovornosti«. Nekateri ¢lani se lahko Cutijo
preveé, drugi pa premalo odgovorni za problem,
s katerim so sooceni, kot tudi za njegovo rese-
vanje.

Tudi pri »najbolj funkcionalnem« prilagajanju
na invalidnost v druzini, ko druzina nadaljuje s
svojim na¢inom Zivljenja in pricne pomagati otro-
ku, da bo rasel in se razvijal po svojih najboljsih
sposobnostih, ¢lani druzine $e vedno trpijo, a na
drugacen nacin in z drugacnimi posledicami na
odnose.

Najbolj splosni nacini ravnanja v kriznih Ziv-
ljenjskih dogodkih, ki sta jih v svojih raziskavah
ugotovila Lehrova in Thomae (Ule 2003: 104),
so:

* storilnostno vedenje,

* iskanje institucionalne pomoci,

* uporaba socialnih mreZ pomodi,

* sprejemanje situacije,

* pozitivho misljenje oz. razlage situacije.

Anketirane matere otrok, ki so jim diagnozo
postavili takoj ob rojstvu, navajajo izjemno me-
§ana in nasprotujoca ob¢utenja. Po eni strani so
Zelele otroka zascititi, po drugi pa so ¢utile odpor
do njegove prizadetosti.

Ko so mi ga vzeli, sem se pocutila kot ranjena
zival, hkrati pa mi je bil otrok popoln tujec.

Bil je totalen Sok. Mislila sem, da ne bom nikoli
veé normalno Zivela. Vsi gradovi, ki sem jih
gradila med nose¢nostjo, so se mi v hipu sesuli.

Zacelo se mi je vrteti v glavi, videla sem meglo,
bila sem totalno Sokirana.

Na reakcijo starSev, sorojenceyv in starih starSev

na rojstvo otroka z motnjo vplivajo (Krauss Wyn-
gaarden 1993: 397):

* stabilnost partnerskega razmerja pred roj-
stvom

* struktura druzine

* vrednote in prepricanja

* znacilnosti in odnos okolja do motnje

* lokalne moZnosti pomoti druZzinam.

Eden izmed modelov razlage druZinske prila-
goditve je model »stres-reakcija«, Vzrok za nesta-
bilno delovanje druzine so prevelike obremenitve
star$ev zaradi potreb otroka.

Beckman (1993) poroca, da stres starSev (pri
povprecni starosti otrok 21,6 mesecev) naraséa v
povezavi z otrokovimi znacilnostmi: temperamen-
tom, odzivanjem, ponavljajo¢imi se oblikami vede-
nja in pove¢animi potrebami po varstvu.

V studijah starejsih otrok (povprecna starost
7 let) ugotavljajo, da vecji stres starSev povzrocajo
decki in da stres star$ev naras¢a obratno soraz-
merno s sposobnostjo komuniciranja; ¢im nizja
je raven sposobnosti komuniciranja, tem vecji je
stres starSev (Frey 1989). Stopnja stresnosti pri
starsih je premosorazmerna s stopnjo in obliko
otrokove motnje: ¢im vija in teZja sta stopnja in
oblika motnje otroka, tem vecji je stres starSev
(Beckman 1993).

Farber je 1959 leta prvi ugotovil, da druzine,
ki Zive z otrokom z motnjo v duSevnem razvoju,
obtutijo dolocen »zastoj« v Zivljenjskem ciklusu
druZine zato, ker so neusklajene z Zivljenjem dru-
zin enake starosti z normalnim otrokom. Z odras-
¢anjem si zdravi otroci jemljejo vse ve¢ samostoj-
nosti, ki pripelje do ustvarjanja lastne druZine. V
druzinah z otrokom z motnjo v duSevnem razvoju
so potrebe po negi in varstvu vecje in dolgotraj-
nejse.

Stopenjska prilagoditev. Farber (Seidman 1995)
je porocal o dveh stopnjah dozivljanja krize pri
starsih:

« tragi¢na kriza (ki je posledica ugotovitve
diagnoze),

* kriza druzinskega delovanja (posledica ne-
sposobnosti druzine, da bi se soo¢ila z otrokom v
daljsem obdobju).

Wolfensberger navaja tri stopnje krize druzin
z otrokom z motnjo:

* zacetni Sok ob rojstvu otroka z motnjo, ki
porusi vsa pozitivna pri¢akovanja

* obéutki krivde, neuspeha, ki pripeljejo do
krize osebne vrednosti

* realna kriza, ki jo avtor pripisuje zunanjim
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dejavnikom, ki jih starsi lahko le deloma nadzo-
rujejo in navadno pripelje do oddaje otroka v
ustanovo.

Grunenwald je dopolnil model stopenjske pri-
lagoditve druzine. Stopnje naj bi tekoge prehajale
po naslednjih fazah:

* 3ok,

* reakcija,

* prilagoditev,

* usmeritev.

Koliko ¢asa traja kaksna faza, je odvisno zlasti
od druzine oziroma od posameznega druZinskega
¢lana. Pri tem igra pomembno vlogo vrednostni
sistem okolja.

Po Farberju in Fyckmanu poteka prilagoditev
druzine v fazah:

* nesprejemanje realnosti,

« iskanje vzroka,

* spreminjanje vlog v druzini,

* spreminjanje odnosov zunaj druzine,

* realno soocenje s problemom.

Razli¢ni avtorji predstavljajo sprejemanje otro-
ka skoz stopnije, ki jih oznadujejo prevladujodi od-
zividruzin. Da se proces prilagoditve sploh lahko
zacne, se morajo druZine najprej prebuditi iz So-
ka. Razli¢ne aktivnosti (iskanje, beZanje, spremin-
janje) predstavljajo nadaljevanje procesa. Iz vioge
Zrtve se druzina postopoma osvobodi in prebije
do aktivnejée vloge soustvarjalca svojega in otro-
kovega zivljenja.

Zelo pomembno je, da po korakih zves za bo-
lezen in jo tako tudi sprejemas. Tri leta se
nisem upala pogledati v knjigo in se poglobiti
v to bolezen. Nisem si upala!

Nepopolna stopenjska prilagoditev. Po modelu
nepopolne stopenjske prilagoditve poteka razvoj
prilagoditve stopenjsko od zacetnega Soka pa vse
do realistiéne ocene otrokovega stanja in aktiv-
nega sodelovanja v procesu $olanja in usposab-
ljanja. Ob kriznih situacijah pa se starsi povrnejo
na nizje ravni odzivanja vse do zanikanja resni¢ne
motnje. MacKeit (po Dunst 1986) je identificiral
kriti¢éna obdobja:

* ko star$i prvi¢ slisijo za diagnozo

* ko sprejemajo odlocitev, ali bo lahko otrok
obiskoval normalno $olo

* ko otrok ni ve¢ Soloobvezen

* ko starsi ostarijo in niso ve¢ sposobni skrbeti
za otroka.

V raziskavi so Soung in sod. ugotovili, da so

se matere pogosto vracale na niZjo raven prilago-
ditve. To verjetno lahko pripisemo temu, da so
bile ravno matere bolj aktivno vkljuéene v skrb
za otroka in so tudi nosile veéji delez odgovor-
nosti.

Cunningam (1999) opisuje ob¢utke in odzive
starSev po rojstvu otroka z Downovim sindro-
mom:

* pretres in dvom,

* Zelja, zascititi otroka, in zavracanje njegove
motnje,

* zalost,

* obcutki lastne nesposobnosti,

* negotovost,

* jeza in sovrastvo,

* zadrega.

Ob¢utki se spreminjajo, slabijo in se spet kre-
pijo. Proces sprejemania je individualno razlicen,
dolgotrajen, dinamiéen in skoraj nikoli povsem
dokonéen. Posebno ob dogodkih, ki pripeljejo do
stiske, se ob¢utki vracajo silovito v vsej svoji modi.

Mislila sem, da je vse Ze za mano. Bila sem v
druzbi mamic, ki so se pri¢ele pogovarjati o
prvih Ceveljckih za svoje otroke. Oblile so me
solze, pri¢elo me je duditi, neskonéno sem bila
Zalostna.

Kronicna Zalost. Nekateri strokovnjaki menijo,
da sta kroni¢na Zalost in trajni ob¢utek izgube
verjetnejsa reakeija stardev otrok z motnjo v (du-
$evnem) razvoju. Seidman in Kleine opisujeta
stopnje kroni¢ne Zalosti, ki je po njunem mnenju
razdiralni proces. Poudarjata, da se starsi vracajo
v zalost, ko otrok ne dosega pri¢akovanega na-
predka. Vzdusje v druzini je polno negotovosti,
pobitosti in zaskrbljenosti. Vse to srka tudi otrok
ter kot breme nosi s seboj (Kramar 1983). Doseci
tocko sprejetja pomeni za starse premagati proces
zalovanja za izgubo pricakovanega zdravega
otroka.

Najtezje je, da si $e vedno Zelim, da bi bil moj
otrok normalen, moje sanje so, da bi ga videla
hoditi. Saj vem, da to ne bo mogoce, ampak
sanjam pa vseeno.

DruZina, ki se ne zmore obnoviti. Russell (po
Hrastar 1990) navaja tri moZne oblike druzine,
ki se po rojstvu otroka z motnjo ne obnovijo:

* druzine, ki ne morejo prerasti obdobja
zalovanja,
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* druzine, ki jih kroni¢ni stres zlomi,

* druzine, ki nimajo na voljo dovolj informacij
o vzrokih motnje v duSevnem razvoju, o moznih
nacinih ukrepanja in o uporabi dostopnih oblik
druzbene pomodi.

Ker so za skrb za otroke tradicionalno odgo-
vorne Zenske, je bila tudi na tem podroéju pozor-
nost usmerjena nanje. Raziskave druZin z motnjo
v duSevnem razvoju iz obdobja 50. in 60. let so
predvsem poudarjale §ibkost mater in pokonéno
drZo ofetov. Mogode zato, ker so bile v druzbo
$e globoko zakoreninjene tradicionalne vloge med
spoloma. Avtoriji so dokazovali, da se matere zelo
rade psihi¢no zlomijo in s tem dodatno obreme-
nijo druzino. Poznejie raziskave so te rezultate
ovrgle. Kriti¢ni raziskovalci so ugotovili, da so bile
v raziskavah sistemske napake in da so bili vzorci
premajhni.

Nekateri raziskovalci so ugotovili, da matere
v primerjavi z oeti dozivljajo vi§jo raven star-
$evskega stresa in potrtosti (Beckman 1983). Ne
vemo pa, ali tudi matere, ki nimajo otroka z mo-
tnjo, dozivljajo visjo raven stresa kot ocetje, saj je
na zenskah vecji delez odgovornosti za vsakodnev-
no oskrbo otroka. Gre tudi za velika pricakovanja,
ki jih ima druzba do Zensk. Frey in sod. so ugoto-
vili, da se matere v u¢inkoviti javni mreZi pomo¢i
lazje in bolje prilagodijo kot pa oetje, ki ostajajo
ves Cas bolj kriti¢ni do zunanje pomodi.

Nekatere matere se zaprejo v svoj dom in so
ves Cas prevzete z mislijo na otroka. Tako lahko
izgubijo sorodnike in prijatelje zaradi pomanjka-
nja stikov z njimi (Krolick 1980). Za druge je
otrok hudo breme, grozeca nevarnost njihovi sa-
mostojnosti, uni¢evalec normalnih druZinskih
struktur in jim daje ob&utek nemoénosti in osam-
lienosti. Ves ¢as so zapredene v skrbi glede prihod-
nosti. V resnici pa imajo zaradi obilice dela manj
¢asa za ohranjanje socialnih mreZ in socialnih
stikov.

Flynt in sod. (Flynt, Wood, Scott 1992) so razi-
skovali dozivljanje stresa mater in njihove potrebe
po druzbeni podpori z ozirom na starostno ob-
dobje otroka z motnjo. Rezultati niso pokazali
statisticno pomembnih razlik. Zanimiva je bila
ugotovitev, da so nekatere matere v istem starost-
nem obdobju otroka kazale visoko, druge pa nizko
raven stresa. Vsaka mati mora prehoditi svojo last-
no pot sprejemanja otroka, obarvajo jo individual-
ne izkusnje in osebnostne znacilnosti.

Farber ugotavlja, da lahko mati otroka z mot-
njo odigra svojo materinsko vlogo enako dobro

kot mati zdravega otroka. Tu gre za simptoma-
ticno vprasanje, ki odraza in ohranja konzerva-
tivno patriarhalno strukturo neenakosti. Mati oz.
Zenska ne igra svoje materinske vloge, temvec¢ za
otroka dejansko iz dneva v dan skrbi. Prav tako
ni razloga, zakaj bi se materinska vloga pri otroku
z motnjo glede Cesar koli razlikovala od tiste pri
zdravem otroku. Materinska vloga je kulturna
konstrukcija. Dokazi iz raznih druzb kazejo, da
otroci ne zahtevajo tesnega intimnega in stalnega
razmerja z likom Zenske matere. Mnogo zgodnjih
feministi¢nih avtoric je trdilo, da so pogledi mo-
§kih sociologov na polozaj Zensk v druzbi zveéine
racionalizacija in upravi¢evanje moske prevlade.

Nekatere $tudije, ki so vkljuevale oba star3a,
so pokazale, da otrok z motnjo manj vpliva na
zdravje oletov kot na zdravje mater. To lahko
pripiSemo med drugim druZzbenim predstavam,
da je mati kriva za vse, kar je narobe z otrokom.
Bolj ko otrok velja za ponos starSev, vecja je ver-
jetnost, da se bodo moski ¢lani druZine otresli
vse odgovornosti in skrbi za prizadetega otroka.
Moski se pogosto umaknejo v tradicionalni okvir
odsotnega, odtujenega oceta (Zavirsek 2000:
248).

V¢asih sem bila do sebe zelo disciplinirana,
sedaj pa kadim, pijem kavo, ne skrbim za svoje
zdravje. Pri otroku pa sem stoprocentno.

Izjava ankentiranke kaze, da je po rojstvu otro-
ka - verjetno zaradi konstantne utrujenosti, po-
manjkanja ¢asa zase in neprestanega stresa - raz-
vila dolo¢ene odvisnosti, ki ji pomagajo preziveti.

Scheeran navaja, da je pri tem, da druZina lazje
sprejme otroka kljuéna socialna pomo¢. Ugotav-
lja, da je materina sposobnost, da se sprijazni, da
je otrok prizadet, odvisna ravno od tega, ali dobiva
dovolj druzbene pomoéi od drugih. Studija prav
tako ugotavlja, da je oetovo psiholosko zadovolj-
stvo odvisno od materine sposobnosti, da se spri-
jazni z »usodo«. Gre za prepricanje, da je Zenska
odgovorna tudi za ¢ustveno rast moskega.

Tast naju je obtozeval, da sva midva kriva, da
se nama je rodil tak otrok. To mi je bilo zelo
tezko.
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PODPORA OKOLJA OB
POSTAVITVI DIAGNOZE

UGOTOVITVE RAZISKAVE PRI NAS

Materino sprejetje otrokove prizadetosti je za
zdravstveno in terapevtsko osebje prvi korak k
normalizaciji razmer v druZini. Intervjujanke v
nasi raziskavi pa imajo kljub temu, da so otroka
sprejele, teZave s sprejemanjem njegove veasih
negotove in nejasne prihodnosti. Vpete so v
konflikt med sprejemanjem otrokove sedanjosti
in strahu pred njegovo (in lastno) prihodnostjo.

Po veljavnih druZbenih normah so uspesne
tiste matere, ki vzgojijo produktivne drZavljane.
Vecina njihovega materinskega dela je oskrba
otroka, pospesevanje njegovega razvoja in uéenje
otroka za prihodnjo socialno udelezbo v druzbi.
Koliko so matere otrok z motnjo v razvoju pri
tem uspesne, pa ni odvisno od njihovih prizade-
vanj, temve¢ v veliki meri od oblike in stopnje
otrokove motnje. Kako so se matere sprico zahte-
ve, da bi bile uspe$ne mame, sprijaznile z omejit-
vami, ki jih prinada starSevstvo otroka, ki morda
ne bo nikoli dosegel neodvisnosti?

RazreSevanje konflikta med sedanjostjo in pri-
hodnostjo terja od mater, da aktivno in dinami¢no
prezemajo svoje socialne in osebne izkudnje, da
se naucijo zavestno in avtonomno soociti z otro-
kovo motnjo in jo vgraditi v novo obliko normal-
nega Zzivljenja. Pric¢akovali bi, da jim pri tem
pomagali zdravnik ali drugo zdravstveno osebje.
Pokazalo pa se je, da ima ve¢ina mater, s katerimi
smo se pogovarjali, popolnoma drugaéno izku-
$njo.

Vsem materam so zdravniki orisali pricakovan
razvoj njihovega otroka. Njihove zgodnje napo-
vedi so bile praviloma osredotocene na prognoze,
¢esa otrok pri kljuénih razvojnih mejnikih ne bo
zmogel: vas otrok ne bo nikoli hodil, nikoli govoril
ipd. Zelo verjetno je, da poskusa zdravstveno
osebje pripraviti star§e na najslab3e, kar se lahko
zgodi. Vendar ta pristop, ki opozarja predvsem
na nezmoznosti, ne pa tudi na zmoZnosti, poveca
starSevski stres. Stardi so $e bolj prizadeti, Se bolj
zaskrbljeni in e bolj prestraSeni.

Nek strah ti vcepijo, ki je popolnoma nepotre-
ben.

Nekatere matere teh napovedi niso Zelele in
jih niso bile pripravljene sprejeti, saj so imele
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obéutek, da so povréne, brez poznavanja otroko-
vega stanja in moZnosti, ki so na voljo. Nekatere
so pretrgale sodelovanje z zdravniki in poiskale
pomoc pri alternativni medicini.

Intervjujanke so imele obéutek, da jih zdravst-
veno osebje odvraca od prevelikega optimizma,
vendar jim dopusca nekaj upanja glede otrokove
prihodnosti. Kot poseben problem v komunikaciji
z zdravstvenim osebjem so matere zaznale neupo-
Stevanje njihovih ¢ustev do otroka. Osebje pre-
malo upoiteva, da ima mati rada otroka takega,
kakrden je. Zato je komunikacija vse preveé ne-
osebna.

Rada imam svojo héi ne glede njeno stanje.
Seveda bi raje videla, da ne bi bila prizadeta.
Ne glede na to jo imam rada!

Veliko mater je imelo pri stiku z zdravstvenim
oscbjem obéutek, da ne spostujejo otrokovega
dostojanstva.

Imam velike tezave s héerko, ker zadnje Case
noce na preglede k zdravniku. Z njo se nihée
ni¢ ne pogovarja, samo pregledujejo jo.

Pogosto je otrokov razvoj otroka presegel pro-
gnoze, kar je seveda Se povecalo dvome in nezau-
panje v zdravstveno pomoé. »Zivel bo le nekaj
dni ali mesecev,« je bila zdravnikova napoved za
sedaj Sestletnega otroka.

Nekaj intervjujank se je po pomo¢ obrnilo k
alternativni medicini, kjer so dobile ravno upanje,
za katerega jih je »uradna medicina« prikrajsala.

Z zdravnikom sodelujem le glede predpiso-
vanja zdravil in bolniSkega dopusta. Ko otrok
zboli ali zbolim jaz, greva k bioenergetiku.

Prikraj$anje za upanje pa je dejavnik, ki lahko
ogrozi nadaljnji razvoj otroka, matere in druZine
v celoti. Intervjujanke navajajo, da je bilo ravno
upanje na bolj$o prihodnost otroka gonilna sila,
ki jih je gnala k iskanju novih reitev, programov
in ljudi, ki bi pomagali otroku k hitrejSemu razvoju.

Seveda padamo. Stokrat na dan padamo, a se
vedno znova poberemo in v otroku vidimo vre-
dnost Zivljenja in kaj je v Zivljenju pomembno.

Upanje je po mnenju filozofa Ernsta Blocha
najbolj ¢loveski ¢ustven vzgib, nasprotje ¢ustvu
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strahu in groze. Upanje utaplja strah, pravi Bloch.
Upanje nastopi enkrat kot »ucinek pri¢akovanja«
spremembe nezadovoljive oz. grozede situacije,
drugi¢ pa kot notranja povezava zelje in pri¢ako-
vanja glede ohranitve nekega pozitivno obcute-
nega stanja (Ule 2003: 109).

Ohraniti upanje pa je ocitno velik projekt sam
zase. Matere navajajo, da so se ob tem, ko so se
morale soo¢iti z lastnimi strahovi, da so napovedi
zdravnikov resni¢ne in dvomi glede razvojnih
potencialov otroka, srecevale tudi s pesimizmom
okolice.

Ze ob sami postavitvi diagnoze nama je bilo
napovedano, da se bova lo¢ila, da taki zakoni
ne vzdrzijo, ker je to prenaporno in nas bo
okolica zavrgla.

PODPORNA OKOLJA

Pri raziskovanju obvladovalnega ravnanja se je
pokazalo, da se ljudje obi¢ajno opirajo na tri vire
pomodi:

* Socialni viri: formalne, npr. zdravstvene ali
socialne institucije, in neformalne socialne mreze,
ki so posamezniku opora v kriznih situacijah, npr.
druzina, prijatelji, sosedje, kolegi na delu itn.

* Psiholoski vire: psiholoske lastnosti, na kate-
re se opirajo posamezniki v kriznih situacijah.
Predvsem mislimo tu na samospos$tovanje, od-
sotnost samopodcenjevanja, obcutek, da lahko
upravljamo s svojim Zivljenjem in da nismo Zrtev
usode itn.

Individualni nadini premagovanja tezav: spe-
cifiéni nacini vedenja, miéljenja in zaznavanja, ki
jih posamezniki uporabljajo, kadar so postavljeni
pred Zivljenjske probleme (Ule 2003: 102).

Druzina. Otrok z razvojno motnjo v diskrimi-
nirajocem okolju ne more uresniciti pricakovanj,
da bo starSem »v ponos«. V tem primeru Zenske
negativna custva do otroka (obcutke jeze nad izgu-
bo, krivde, razo¢aranja itn.) potla¢ijo s tem, da se
pogosto umaknejo v tradicionalni okvir skrbstve-
nega in emocionalnega dela, in skrb za prizade-
tega otroka idealizirajo. Moski pa se umaknejo v
tradicionalni okvir odsotnega, odtujenega oceta.
Zenskam pri premagovanju vsakdanjih custvenih
in delovnih bremen pomagajo druzbeno zazelene
reprezentacije Zenskosti (ZavirSek 2000: 248).

Vloga zenske pri materinstvu se tudi v postmo-
derni dobi ni spremenila. Ceprav je danes velika
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vecina mater zaposlenih, je njihova vloga jasna;
samoumevno je, da je njihova poglavitna odgovor-
nost skrb za otroke. Ostajajo predstavnice zaseb-
nosti in v tem prostoru funkcionirajo kot podporni
kamen mozu in otrokom. To pa pomeni, da nasto-
pajo tudi v vlogi gospodinj in odgovorih oseb za
vse negovalne, skrbniske in vzgojne dejavnosti
(Jogan 1995).

Tudi intervjujane matere navajajo, da so prav
one v najvecji meri vkljuéene v vsakdanjo skrb in
nego otroka. To jih pogosto zelo obremenjuje,
tezko krmarijo med sluzbo in drugimi aktivnosti,
zato si Zelijo zunanjo pomo¢, predvsem v obliki
pomo¢i in razbremenitve pri varstvu otroka in
gospodinjstvu.

»DruZina je postala trajno Zongliranje z navz-
kriznimi veckratnimi ambicijami med poklicnimi
zahtevami, izobraZevalnimi pritiski, zadolZitvami
v zvezi z otroki in gospodinjsko monotonijo,«
pravi Beck (1986: 108). DruZina in zakonska zve-
za sta iz dneva v dan na preizkusnji, zato ju poime-
nuje »pogodbena druZina za dolocen ¢as«. Za &¢im
boljso uveljavitev v druzbi se »enakovredno« bo-
rijo tako mogki kot Zenske, pa vendar neenakosti
po spolu ostajajo.

Obstojeca pomo¢. Ko se v druzini rodi otrok z
motnjo v razvoju, se vsa pomo¢ osredotoci pred-
vsem na otroka. Pri tem niso upostevane potrebe
in nacin zivljenja druzine in vseh vpletenih. Po-
gosto pride do neskladja med cilji in pri¢akovanji
mater in strokovnjakov. Strokovni nasveti, ki iz-
hajajo zgol] iz tega, kaj je dobro za otroka, povzro-
¢ajo pri materah slabo vest. Vsak trenutek, ki ga
mati preZivi z otrokom, naj bi bil namenjen spod-
bujanju otrokovega razvoja.

Ce se strogo drZi§ vseh zahtev in navodil,
odpoves.

So trenutki, ko samo zahtevajo, ne vprasajo
pa se, kako je to izvedljivo.

Narediti vse, kar naj bi bilo po mnenju strokov-
njakov treba napraviti za otroka, postavlja matere
v dodatno tezak polozaj. Po eni strani naj bi izra-
bile vse moznosti, ki naj bi jih dajal sistem. Kmalu
se pokaze, da dostop do teh moZnosti ni niti malo
enostaven. Po drugi strani je vse ve¢ moZnosti
tudi izven sistema, ki jih matere poiséejo tudi zato,
ker se jim zdi, da bi otroku lahko koristile.

Nekatere intervjujanke navajajo, da jim pri
redevanju tega problema pomagalo, ¢e so poiskale
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stik z druZino, ki je imela otroka s podobno ali
enako diagnozo. LaZje so se pogovorile s starsi,
ki so imeli podobno izkusnjo, hkrati pa so bili ti
starsi tudi dober vir informacij glede terapij, pri-
pomockov ipd. Nekatere matere pa tovrstna sre-
canja zavracajo.

Drugi me ne zanimajo. To je moj otrok in ne
zelim ga primerjati z drugimi.

Invalidske organizacije. Ve€ina mater, s kate-
rimi smo se pogovarijali, zelo slabo pozna ponud-
bo invalidskih organizacij. Nekatere moti, da se
lo¢ujejo po diagnozah. Menijo, da je veéina pro-
blemov mater otrok z razvojno motnjo skupnih,
ne glede na diagnozo. Zato bi jih lazje reSevale
skupaj. Od invalidskih organizacij pri¢akujejo
predvsem obveS¢anje in pomo¢ pri uveljavljanju
pravic, pomo¢ na domu in druge oblike pomoci
druZini, npr. organizacijo varstva otrok med po-
Citnicami.

Ne spomnim kdaj sva bila z mozem sama v
kinu, gledalis¢u. Ce bi si lahko organizirala

ustrezno varstvo zvecer, bi si to sigurno pri-
voscila.

ODZIVANJE OKOLJA

Matere otrok, kateri imajo vidne znake svoje bole-
zni, opazijo socutje, ki je pogosto nasilno in mote-
¢e. Mati fantka na vozicku pravi, da starej$i mimo-
ido¢i pogosto komentiranjo: »O fantek, te nogice
bolijo?«

Pogosto se sre¢ujejo tudi z pomilovanjem otro-
ka, komentarji starSev, ki svojim otrokom pojas-
njujejo, da je ta otrok ubog in podobno. Ob tem
pa se druzine z otrokom z motnjo sre¢ujejo s feno-
menom »razblinjanja privida popolnosti«.

Ker smo »nesreéna« druzina, nam »srec¢ne«
druzine lazje pokazejo stvari, ki pri njih ne
Stimajo.

EKONOMSKA OBREMENITEV
DRUZINE

Zanimalo nas je, kateri izdatki, povezani z otro-
kom z motnjo, najbolj obremenjujejo druZinski
prora¢un. Ekonomska obremenitev je izrazitejSa

53

pri otrocih z gibalno oviro. Pogosto je bilo treba
zamenjati stanovanje, ker je bilo tezko dostopno
z vozickom. Prav tako so morali kupiti ve¢ji avto,
v katerega je mogoCe spraviti vozi¢ek. Problem
so rezervni deli za razliéne pripomocke, ki jih je
treba menjati pogosteje, kot to predvidevajo
resorska pravila.

Malo pred rojstvom sina smo se preselili v novo
stanovanje, ki smo ga kmalu morali prodati in
kupiti stanovanije, ki je dostopno z invalidskim
vozickom. Edino stanovanje, ki je bilo pri-
merno in na nam ustrezni lokaciji, je bilo vecje,
zato drazje, kar pomeni, da sva danes do vratu
v kreditih.

Pri vseh otrocih je precejsen izdatek placilo
terapij za otroka (fizioterapija, logopedska ob-
ravnava ipd.). To so terapije, ki so ve¢inoma zago-
tovljene znotraj zdravstvenega sistema. Zaradi
problemov dostopnosti, pogostosti in tudi kako-
vosti se star$i posluzZujejo t. i. samoplacnistva, da
bi zagotovili dostopnejso, pogostejSo oziroma
kvalitetnej$o obravnavo. Vse intervjujanke oce-
njujejo, da je tu pomo¢ drzave nezadostna.

Pri petih letih je komisija za razvri¢anje ugo-
tovila, da je otrok lazje prizadet. Izgubili smo
olajsavo pri dohodnini, ki je poleg dodatka za
nego edina pomo¢ drzave. Vedino terapij pa
placujemo iz svojega Zepa.

Zakon o dohodnini namre¢ dolo¢a, da se 50%
olajsava prizna le za otroka z zmerno, tezjo ali
tezko motnjo v telesnem in duSevnem razvoju.

IZKUSNJA MATERINSTVA

Intervjujanke dozivljajo rojstvo prizadetega otro-
ka kot dogodek v zivljenju, ki jih je spremenil v
ljudi, ki cenijo vrednost Zivljenja navkljub teza-
vam, s katerimi se dnevno srecujejo. Svoje »ne-
srec¢ne« zivljenjske okolis¢ine so spremenile v
moznost za osebno rast. Svoje Zivljenje vrednotijo
kot pozitivno in smiselno, veselijo se malenkosti
in vsakega otrokovega napredka.

Razvila sem ¢ut do soljudi; mogoce sem tudi
malo nestrpna do tako imenovanih »jamrajo-
¢ih zdravihe, ki se ne zavedajo, kaj so resniéni
problemi.
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Nekatere matere navajajo, da so si pridobile
samospostovanje zaradi uspesnega obvladovanja
nove situacije. Prijatelji jih podpirajo v prizade-
vanju, da poskusajo ziveti ¢imbolj normalno in
da redefinirajo svojo nesreco na pozitiven naéin.

Imam ob¢utek, kot da teem. Prvi zid, ob kate-
rega sem se zaletela in mi ga ni uspelo presko-
¢iti, je bila postavitev otrokove diagnoze. Ob
njem so se razbile pretekle sanje o prihodnosti.
Se vedno teéem in tréim ob zidove, ki so pred-
vsem povezani z zdravstvenim in izobraZeval-
nim sistemom. Ti so véasih visoki, nizki, lahko
so tudi pravi labirinti z nejasnimi prehodi.
Presko¢im jih, pois¢em prehode in te¢em
naprej.

SKLEPNE UGOTOVITVE

Vse matere, s katerimi smo opravili pogovor, so
se ob postavitvi otrokove diagnoze pocutile osam-
ljene. Pomoci in podpore so bile deleZne le pri
partnerju in druzini. Pocutile so se, da jih je sistem
pustil na cedilu. Pri tem ne znajo jasno definirati,
katere vrste pomodi bi tedaj najbolj potrebovale.

Prognoze glede otrokovega Zivljenja in razvoja
so bile bolj usmerjene na to, kako otrok ne bo
zivel in Cesa ne bo dosegel (negativno doloéene),
kakor pa na to, kak$no kvaliteto Zivljenja lahko
doseze. Bolelo jih je tudi to, da so bile komuni-
kacije neosebne in niso upoStevale materinskega
¢ustvovanja in otrokovega dostojanstva. Pogosto
so imele ob¢utek, da so napovedi povrine, brez
poznavanja otrokovega stanja. Tako oblikovane
napovedi so matere prizadele do te mere, da so
pretrgale sodelovanje z zdravniki.

Pogosto je razvoj otrok presegel napovedi, ki
so jih dobili ob postavitvi diagnoze. Posebej ma-
tere, katerih otroci so lazje prizadeti, primerjajo
svojega otroka s tezje prizadetimi otroci. V tem,
da je njihov otrok manj prizadet, vidijo sre¢no
okolis¢ino.

V vseh primerih so v vsakdanjo skrb in nego
otroka najbolj vkljuéene matere. Zelijo si pomodi
in razbremenitve predvsem v obliki zunanje po-
mod€i, zlasti varstvo in pomo¢ v gospodinjstvu.

Otrok z gibalno oviro je veliko breme za dru-
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zinski proracun (nakup ustreznega avta, stanova-
njaipd.). Matere menijo, da je v tem primeru po-
mo¢ drzave minimalna.

Med ovirami, na katere so tréile, kot prvo na-
vajajo neizpolnitev sanj o svoji prihodnosti in pri-
hodnosti otroka. Pozneje pa so te ovire povezane
predvsem z zdravstvenim in izobraZevalnim siste-
mom. Ta dva naj bi otroku pomagala. Pogosto so
cilji in pri¢akovanja mater in strokovnjakov ne-
skladni. To odpira pred materami dve fronti -
izrabiti poskusa vse moZnosti v sistemu, reditev
pa i8¢e tudi izven njega.

Vse intervjujanke poudarjajo, da je vsa pomoé
osredotoena samo na otroka in da potrebe in
nacin Zivljenja druZine ter vseh vpletenih pri tem
niso upostevani.

Vecina intervjujank navaja, da so z izku$njo
materinstva otroka z motnjo veliko pridobile tudi
zase. Svoje Zivljenje vrednotijo kot pozitivno in
smiselno, optimisti¢no gledajo na prihodnost.
Izkusnja, ki jo imajo, jih je spremenila v tem, da
jih je naucila ceniti zivljenje kljub dnevnim teza-
vam, s katerimi se spopadajo.

Zavse starse je rojstvo hendikepiranega otroka
ali poznejsa postavitev diagnoze velik pretres. Pro-
ces prilagajanja je od posameznika do posamez-
nika zelo razli¢en. Na to pomembno vplivajo viri
modi v druzini in v okolju. Nacin starsevske prila-
goditve ima dolgotrajne posledice za starse, dru-
Zino, sorojence in otroka z motnjo.

Med dejavniki okolja imajo pomembno vlogo
strokovnjaki, s katerimi se star3i v tem primeru
srecujejo. Ti bi morali ve¢ misliti o problemih cele
druzine in ne samo o problemih otroka z motnjo
(Hrastar 1990). K temu lahko pripomorejo redni
stiki, saj stvarno in taktno informiranje starSev ni
enkraten dogodek, temve¢ proces, ki se odvija v
vsakem ponovnem razgovoru (Nose 1987).

Proces sprejemanja oziroma uéenja Zivljenja
z otrokom z motnjo v duSevnem razvoju mora
nujno potekati na ve¢ ravneh - v druZini, okolju
in celotni druzbi (Pelicon 1995).

Zato bo boljSe poznavanje problematike, ki
bo hkrati privedlo bo boljsih resitev za druzine z
otrokom z razvojno motnjo, mogoce le s sodelova-
njem med invalidskimi organizacijami in drustvi,
druzinami in vsemi, ki odlo¢ajo in oblikujejo
programe za razvoj otroka in druzine.
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