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Otroci z motnjo v dusevnem razvoju: druzinska perspektiva

Povzetek

V prispevku se osredotocamo na druZine otrok z motnjo v dusevnem razvoju
(MDR). Problematika MDR je v kontekstu druZine (npr. odnosi s sorojenci) slabo
raziskana, Se posebej s perspektive oceta. Vecinoma se raziskave osredotocajo na
otroke z motnjo (redko na njihovo osebnost), obcasno tudi na njhove interakcije z
mamo. Pregled raziskovalnih ugotovitev s tega podrocja dopolnjujemo z izsledki
slovenske studije o osebnostnih znacilnostih otrok z MDR in njihovih starejsih
normativnih sorojencev, odnosu med sorojencema ter starsevskem stresu. Rezultati
kaZejo, da starsi (mame in oceti loceno) otroke/mladostnike z MDR pogosteje
opisujejo z oznacevalnimi potezami nesprejemljivosti kot opisujejo starsi svoje
normativne otroke. V okviru domene odprtost pa starsi najpogosteje porocajo o
interesih otrok z MDR. Sorojenci otrok z MDR so v raziskavah pogosto oznaceni z
atributi vestnosti in zrelosti za starost, izsledki o posledicah prilagajanja na otroka
s posebnimi potrebami za sorojenceva custva ter teZavno vedenje pa so nedosledni.
V slovenski raziskavi ugotavljamo, da je kakovost odnosa med sorojencema (mlajsi
z MDR in starejsi normativni) moc napovedati na podlagi osebnosti obeh otrok v
paru, kakovost njunega odnosa pa napoveduje raven stresa, ki ga v druzinah otrok
z MIDR starsi doZivljajo vec kot v druZinah z normativnimi otroki. Visje izraZena
nesprejemljivost pri vsaj enemu izmed sorojencev je povezana z manj kakovostnim
odnosom med njima, kot ga zaznajo starsi, ta pa nadalje prispeva k visji ravni
starsevskega stresa. Na podlagi ugotovitev odpiramo moznosti za njihovo uporabo
pri strokovnem delu z druZinami otrok z MDR.

Kljuéne besede: otroci z motnjo v dusevnem razvoju, osebnostne poteze, odnosi
s sorojenci, starsevski stres

Abstract
Children with intellectual disabilities: A family perspective

The contribution is focused on families of children with intellectual disabililies
(ID). Research on 1D within a family context (e.g., sibling relationships) is
scarce, particularily from a fathers’ perspective. The studies most often explored
children with disabilities (rarely their personality); their interactions with
mothers were also investigated occasionally. The literature overview in the field
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is supplemented by findings of the Slovene study on personality characteristics
of children with ID and their older normative siblings, quality of sibling
relationships and parental stress. Our results suggest that parents (mothers
and fathers separately) describe children/adolescents with ID more frequently
in terms of marker traits of disagreeableness in comparison to parental reports
on their normative children. In the domain of openness, the children with 1D
are most frequently described in terms of their interests by the parents. Siblings
of children with ID are often perceived as conscientious and mature for age,
whereas the research findings on their adjustment to a sibling with special needs
in regard to emotional outcomes and problem behavior are inconclusive. The
Slovene research suggests that personality of both siblings (a younger child with
ID and a normative older one) predicts the quality of their relationships; the
latter is further predictive of the level of parental stress, which was demonstrated
higher in parents of children with ID than in parents of normative children.
Disagreeableness in at least one of the siblings is associated with a poor quality
of sibling relationships as perceived by the parents, which contributes to a higher
level of parental stress. Based on the findings presented, several possibilities
about their implementation into professional work with families with children
with ID are proposed.

Key words: children with intellectual disabilities, personality traits, sibling
relationships, parental stress

1 Motnja v duSevnem razvoju

Motnjo v dusevnem razvoju (MDR) so Amerisko psihiatri¢no zdruzenje
(American Psychiatric Association, DSM-IV-TR, 2000) ter stevilni strokov-
njaki (npr. Davison in Neale, 1999; Kocijan - Hercigonja, 2000; Lubetsky,
1990) opredelili s pomodjo treh diagnosti¢nih kriterijev: pomembno nizja
raven intelektualnega delovanja v primerjavi s posameznikovimi starost-
nimi vrstniki, primanjkljaji na podrocju socialnega vedenja ter pojav mot-
nje v otrodtvu, najkasneje do 18. leta starosti. Ze v Zakonu o osnovni ol
(Ministrstvo za $olstvo, znanost in Sport, 1996) ter kasnejsih zakonodajnih
aktih (npr. Pravilnik o organizaciji in nac¢inu dela komisij za usmerjanje
otrok s PP ter o kriterijih za opredelitev vrste in stopnje primanjkljajev,
ovir oziroma motenj otrok s posebnimi potrebami; Ministrstvo za $olstvo,
znanost in $port, 2003), kontinuum MDR razdelijo na 4 kategorije glede
na raven intelektualnega delovanja in razli¢no stopnjo pomoci, ki jo oseba
z MDR potrebuje: lazja, zmerna, tezja in tezka MDR. Od lazje proti tezki
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MDR opazamo porast potrebe po pomoci in nadzoru ter upad samostoj-
nosti v odvisnosti od komorbiditete oziroma narave pridruzenih moten;j
(npr. gibalna oviranost, govorno jezikovne motnje, senzorni primanjkljaji
ipd.). Otroci z lazjo MDR so usmerjeni v prilagojene programe z nizjim
izobrazbenim standardom, posamezniki z zmerno, tezjo in tezko MDR pa
praviloma v posebni program vzgoje in izobrazevanja. Kontinuum MDR
lahko opisemo tudi iz perspektive dveh skupin (npr. Burack, Hodapp in
Ziegler, 1998; Hodapp, 1998). V prvo skupino motenj uvrs¢amo t.i. organ-
ske motnje (npr. Downov sindrom, sindrom lomljivega X, Prader-Willijev
sindrom, Williamsov sindrom), ki so posledica ene ali ve¢ nepravilnosti
pred, ob ali po rojstvu otroka (vklju¢ujo¢ genetske vzroke). Avtorji poroca-
jo o priblizno 750 do 1200 pojasnjenih organskih vzrokih, ki privedejo do
motenj v razvoju, letno pa se seznamu pridruzijo $e novi (Dykens, 2006;
Hodapp, Des]ardin in Ricci, 2003). V drugo skupino uvr$éamo motnje
brez ugotovljene organske etiologije (posamezniki ne izstopajo po videzu
ali zdravju, edina opazna znacilnost je nizka raven intelektualnega delo-
vanja). Z vidika demografskih znacilnosti se v slednji skupini pogosteje
nahajajo posamezniki z nizkim druzbenoekonomskim poloZajem in/ali
predstavniki manj$inskih skupin, zato tovrstne motnje strokovnjaki s pod-
rocja opisejo kot druzinske, okoljske, kulturne ali nespecificne (Hodapp,
1998). Ce navedeno razdelitev vzporejamo s klasifikacijo MDR v Sloveni-
ji, bi lahko lazjo MDR povezali z drugo opisano, nespecifi¢no kategorijo,
medtem ko zmerno, tezjo in tezko MDR pogosteje pojasnimo z organskimi
vzroki. Seveda pa med skupinami posameznikov z MDR kot tudi znotraj
posameznih skupin (DePauw in Mervielde, 2010; Hodapp, 1998; Sisson
in Dixon, 1990; Stoneman, 2005) najdemo precej medosebne raznolikosti
(na podrodju osebnostnih znacilnosti, sposobnosti ipd.), ki jo je potrebno
pri razumevanju in obravnavi MDR upostevati. Nekateri otroci z MDR se
lahko naprimer povsem ustrezno sporazumevajo, drugi pa nimajo razvite
sporazumevalne zmoznosti niti do te mere, da bi sporocali svoje osnovne
potrebe; prav tako ti otroci izrazajo razlicne ravni tezavnega vedenja, kar
prispeva k raznolikosti izkus$enj, ki jih v druzinah otrok z MDR pridobi-
vajo ostali ¢lani druzine. Psihologke raziskave pri otrocih s posebnimi po-
trebami (PP)! so tezko izvedljive, predvsem zaradi tezav z vzoréenjem in

1  Otroci z MDR so ena izmed kategorij otrok s PP (Ministrstvo za Solstvo, znanost in $port, 2003) poleg
slepih in slabovidnih, gluhih in naglusnih, otrok z govorno-jezikovnimi motnjami, gibalno oviranih,
dolgotrajno bolnih, otrok s primanjkljaji na posameznih podrodjih ucenja ter otrok s ¢ustvenimi in
vedenjskimi motnjami. Pogosto se MDR pri otroku sopojavlja s katero izmed ostalih PP (npr. gibalno
oviranostjo) zato ob navajanju izsledkov raziskav v tekstu ponekod uporabljava nadrejeni izraz: PP,
predstavljene pa so le tiste ugotovitve, ki se nanasajo na otroke z MDR.
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zbiranjem podatkov, saj starsi otrok s PP pogosto odklanjajo sodelovanje
v raziskavah. Na Katedri za razvojno psihologijo se v okviru programske
skupine Uporabna razvojna psihologija ukvarjamo z raziskovanjem oseb-
nostnih znacilnosti otrok z MDR in njihovih sorojencev, odnosa med so-
rojenci ter starSevskega stresa v druzinah otrok z MDR. V kontekst prob-
lematike, ki jo predstavljamo v nadaljevanju, vpenjamo tudi ugotovitve
raziskave s podatki, pridobljenimi pri vzorcu 85 slovenskih druzin otrok z
MDR razli¢ne stopnje (lazZja, zmerna, teZja in tezka) ter etiologije (cerebral-
na paraliza, Downov sindrom ipd.). V ¢asu zbiranja podatkov so bili otroci
z MDR stari od dve do $tirinajst let (povpre¢no sedem let).

2 Osebnostne poteze otrok z motnjo v dusevnem razvoju

Raziskovanje osebnostnih potez v otrostvu se je pricelo Sele v zadnjem
desetletju pri normativnih otrocih. V preteklosti so raziskovalci preuce-
vali predvsem osebnostne poteze pri odraslih, otroke pa so opisovali s
temperamentnimi merami. Osebnostne poteze naj bi se namre¢ razvile
v srednjem otrostvu ali Se kasneje kot spoznavna in socialna elaboracija
zgodnejsih temperamentnih potez (npr. Caspi, 2000; Caspi in Silva, 1995).
V zadnjih dveh desetletjih se je na podlagi kritike mnozZice razli¢énih mode-
lov temperamenta in na njih temelje¢ih merskih pripomockov raziskovan-
je otrok usmerilo v ugotavljanje razvojnih predhodnikov osebnostnih po-
tez (npr. Kohnstamm, Halverson, Mervielde in Havill, 1998; Kohnstamm,
Mervielde, Besevegis in Halverson, 1995). Po mnenju razli¢nih avtorjev
hierarhi¢no organizacijo osebnostnih potez pri odraslih (McCrae in Costa,
1997) in otocih (Digman, 1990; Digman in Shmelyov, 1996; Lamb, Chuang,
Wessels, Broberg in Hwang, 2002; Mervielde, Buyst in De Fruyt, 1995) v
razli¢nih jezikovnih okoljih zadovoljivo povzema petfaktorski model
(PFM), tj. ekstravertnost, sprejemljivost, vestnost, ¢ustvena stabilnost in
odprtost. Uporabnost tega modela je bila podprta tudi pri vzorcih razli¢no
starih oseb z MDR (Colneri¢ in Zupancic¢, 2005; Lindsay, Rzepecka in Law,
2007; Petri¢, Zupancic¢ in Havill, 2010)

V okviru slovenskih raziskav (Colneri¢ in Zupanci¢, 2005; Petric¢ idr., 2010)
ugotavljamo razlike v zaznani izraznosti specifi¢nih osebnostnih potez
med normativnimi otroki/mladostniki ter njihovimi vrstniki z MDR. Sled-
nje so njim pomembne odrasle osebe v povprecju ocenile kot bolj anta-
gonisti¢ne in socialno plasne ter kot manj usmerjene k dosezku, dejavne,
ugodljive, inteligentne in odprte do izkuSenj. Posameznike z lazjo MDR
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so odrasli v primerjavi z normativnim vzorcem in vzorcem, v katerem so
prevladovali otroci s cerebralno paralizo in so bili v povpredju tudi nekaj
let mlajsi, opisali tudi kot manj uvidevne, organizirane, druzabne in nag-
njene k pozitivnem custvovanju ter bolj odkrenljive, nagnjene k negativ-
nem ¢ustvovanju, boje¢nosti in negotovosti. Otroci in mladostniki z MDR
imajo tezave tudi na podrodju socialnega vedenja: izrazajo motece in so-
cialno nezrelo vedenje, tezko nadzorujejo svoje impulze, njihovo vedenje
je manj prilagojeno, manj kompetentno ter z ve¢ tezavami ponotranjanja
in pozunanjanja kot pri podobno starih normativnih posameznikih (Col-
neric¢ in Zupanci¢, 2007; Lardieri, Blacher in Swanson, 2000). S. De Pauw in
Mervielde (2010) sta izvedla metaanalizo 32 raziskav, v katerih so avtorji
uporabljali vprasalnike temperamenta ali osebnosti za opis otrok z avtiz-
mom (in MDR). Otroci z avtizmom so bili v povpreéju niZje ocenjeni pri
druzabnosti, vestnosti in ob¢utljivosti kot normativni otroci ter visje pri
nesprejemljivosti in negativnemu ¢ustvovanju (pogosteje izrazajo negativ-
na Custva, vendar so ta manj intenzivna v primerjavi z opazenimi ¢ustvi
pri normativnih otrocih).

Postavke, ki jih vklju¢ujejo uporabljeni merski pripomocki v raziskavah,
pa ne zaobseZejo zadovoljivega razpona individualnih razlik med otroki,
saj temeljijo na merah osebnostnih potez pri odraslih ali pa vklju¢ujejo
pokazatelje tistih konstruktov, za katere raziskovalci predpostavljajo, da
vklju¢ujejo pomembne vidike osebnosti otrok (Zupancic, 2008). Pojavlja se
tudi vprasanje, ali so dosedaj uporabljeni merski pripomocki ustrezni pri
proucevanju osebnostnih potez otrok z MDR, saj je to podrocje slabse ra-
ziskano kot zaznana izraznost osebnostnih potez pri normativnih otrocih.
Zato sva (Colneri¢ in Zupanci¢, 2010) sledili priporoc¢ilom tujih raziskoval-
cev (John, 1990; Kohnstamm idr., 1998) in, podobno kot so to storili avtorji
z namenom oblikovanja razvojno primernih osebnostnih vprasalnikov za
normativne otroke/mladostnike (glej npr. Halverson idr., 2003; Zupancic,
2011a; Zupancic¢ in Kav¢i¢, 2009), s pomodjo pristopa prostih opisov pro-
ucili, kako osebnostne znacilnosti otrok z MDR zaznavajo njihovi starsi.

3 Pristop prostih opisov: normativni otroci in otroci z MDR

Za vecino starsev je opis znacilnosti njihovih otrok nezahtevna in prijetna
naloga, saj odgovarjajo na osebno pomembna vprasanja in se ne trudijo
prepoznati »skrivnega« namena raziskovalcev. Na ta nacin lahko pri-
dobimo ve¢ informacij o otrocih kot z uporabo obstojecih vprasalnikov
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(Kohnstamm idr., 1998), uporabna vrednost teh informacij pa je odvisna
od raziskovalnega namena. Prednost pristopa prostih opisov je v prido-
bivanju podatkov o znacilnostih otrok, ki jih vprasalniki ne zajemajo, jih
pa kot ocitne pri otrocih zaznavajo osebe, ki so z otroki v vsakdanjih in in-
tenzivnih interakcijah, npr. star$i. Zaznava znacilnosti otrok s strani star-
Sev je pomembna, saj se slednji skladno s to zaznavo odzivajo na otroke
in tako sooblikujejo njihov razvoj (Goodnow in Collins, 1990). Poleg tega
se zaznane znacilnosti otrok povezujejo s postavljanjem ciljev (vklju¢no
z ravnjo kakovosti Zivljenja), za katere star$i upajo, da jih bodo njihovi
otroci dosegli. Ti dolgorocni cilji motivirajo star$e pri socializaciji otrok in
se razlikujejo tako med kulturami kot tudi znotraj njih - med druzinami
(Suizzo, 2007). Med pomanjkljivostmi pristopa prostih opisov izpostavlja-
va razmeroma visoko verjetnost pristranskega odgovarjanja starsev (npr.
na podlagi osebnih teorij, podajanje socialno zaZelenih odgovorov), kar
znizuje veljavnost pridobljenih podatkov. Starsi (ali druge osebe) se tudi
osredotocijo na omejeno $tevilo znacilnosti otrok, verjetno najbolj o¢itnih,
v danem trenutku (med intervjujem) niti ne porocajo o vseh, za katere me-
nijo, da so ocitno in pomembno izrazene pri njihovih otrocih. Pri izpolnje-
vanju osebnostnih vprasalnikov pa isti stars$i nimajo tezav z ocenjevanjem
svojega otroka pri mnozici drugih znacilnosti, ki jih postavke zajemajo in
jih sicer v prostih opisih niso navedli. Pristop prostih opisov ima posebno
vrednost na podrodju raziskovanja, saj sluzi kot izhodis¢e za sestavo vpra-
Salnikov ali list pridevnikov za ocenjevanje osebnostnih potez. Ker so po-
datki, pridobljeni s prostimi opisi zna¢ilnosti posameznikov na nizki mer-
ski ravni, Kohnstamm s sodelavci (1998) priporo¢a kombinacijo s pristopi
nad nominalno ravnjo, naprimer z vprasalniki ali dvopolnimi lestvicami
»osebnostnih« pridevnikov.

V skladu z leksikalno hipotezo (John, 1990) vsakdanji jezik starSev in dru-
gih odraslih, ki so z otroki v pogostih stikih, zajema najbolj o¢itne zna¢il-
nosti, po katerih otroke med seboj razlikujejo. Bolj ko odrasli zaznavajo do-
lo¢ene znacilnosti otrok kot ocitne in pomembne, veckrat jih v pogovoru
uporabljajo. Rezultati raziskav v tujini (Kohnstamm idr., 1995, 1998) in v
Sloveniji (Colneri¢ in Zupanci¢, 2010; Zupancic¢, 2004; Zupancic¢ in Kav¢ic,
2002) so pokazali, da se velika ve¢ina (priblizno 80 %) starsevih in vzgoji-
telji¢inih opisov normativnih otrok oz. mladostnikov, pa tudi veéina opi-
sov otrok/mladostnikov z MDR (Colneri¢ in Zupanci¢, 2010) pomensko
uvrsfa v taksonomsko shemo (Havill, Allen, Halverson in Kohnstamm,
1994; glej Zupancic, 2011a) petih Sirokih kategorij (podobnih osebnostnim
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potezam PFM), s 15 podkategorijami. Veéino preostalih opisov uvrstimo
v 9 oziroma pri vzorcu otrok z MDR v 10 (Colneri¢ in Zupancic¢, 2010) do-
datnih kategorij, ki se nanasajo na razvojne znacilnosti posameznikov in se
pomensko razlikujejo od potez v PFM.

Pri opisovanju otrok z MDR lahko v pet glavnih kategorij razvrstimo vec
kot 70 % opisov, pri ¢emer je skladnost med opisi o¢etov in mam razmero-
ma visoka (Colneri¢ in Zupanci¢, 2010). Starsi dvakrat pogosteje navajajo
lastnosti, ki so pri njihovih otrocih visoko izrazene (pozitivni konec pod-
kategorij), kot tiste lastnosti, ki so nizko izrazene (negativni konec pod-
kategorij), podobno kot star$i normativnih otrok (Kohnstamm idr., 1998;
Zupanci¢, 2004). Pri tem negativni konec podkategorij nujno ne pomeni
negativne ocene dolocene otrokove znacilnosti, z izjemo podkategorij v
kategoriji Sprejemljivost, pri kateri se na negativni konec uvrscajo nezelene
znacilnosti. Slovenski starsi so otroke z MDR (Colneri¢ in Zupanci¢, 2010)
najpogosteje opisovali v smislu sprejemljivosti (priblizno 30 % opisov), po-
gosto so porocali predvsem o sodelovanju (priblizno 14 % opisov) ter nizki
obvladljivosti (priblizno 9 % opisov). V kategoriji Sprejemljivost pogostost
opisov normativnih otrok upada s starostjo (Kohnstamm idr., 1998), so
pa te poteze izrednega pomena za starSe pri socializaciji otrok. Izraznost
sprejemljivosti (in obvladljivosti, njene oznacevalne poteze v otrostvu)
je povezana z razvojem sposobnosti inhibicije nesprejemljivega vedenja.
Omenjeni proces vklju¢uje mehanizme kognitivne inhibicije (Kohnstamm
idr., 1998), ti pa naj bi bili manj razviti pri posameznikih z MDR (diagnos-
ti¢éni kriterij po DSM-IV-TR, American Psychiatric Association, 2000). Vis-
jo raven izraznosti oz. vedjo pogostost zaznane nesprejemljivosti pri otro-
cih/mladostnikih z MDR v primerjavni z njihovimi normativnimi vrstniki
(Colneri¢ in Zupanci¢, 2010) povezujemo z naslednjimi visje izrazenimi
znacilnostmi posameznikov z MDR (Colneri¢ in Zupanc¢i¢, 2005, 2007;
Cubej, 1995; DePauw in Mervielde, 2010; Lardieri idr., 2000; Petri¢ idr.,
2010): odklanjanje s strani vrstnikov, impulzivnost, manj prilagojenega ve-
denja, tezave v razvoju socialne kompetentnosti in splo$ne prilagojenosti
ter pogostejsih tezav ponotranjenja in pozunanjenja. Navedena spoznanja
nakazujejo, da sta morda vodljivost in sodelovalnost otrok/mladostnikov
z MDR v odnosu do avtoritete za njihove starse pomembna dlje, kot za
starSe normativnih otrok.

Opisi otrok/mladostnikov z MDR (Colneri¢ in Zupanci¢, 2010) so se po-
gosto uvrscali tudi v kategorijo ekstravertnost (priblizno 20 % opisov), ki
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je pri opisovanju normativnih otrok najpogosteje uporabljena kategorija
(Kohnstamm idr., 1998). Mash in Wolfe (2002) sta podprla pogosto prisot-
nost motnje pozornosti s hiperaktivnostjo (ADHD) pri otrocih z lazjo MDR,
kar se lahko odraza tudi v pogostih opisih otrok kot dejavnih pri sloven-
skem vzorcu starsev otrok z MDR (Colneric¢ in Zupancic¢, 2010). John (2010)
ADHD povezuje z nizko vestnostjo, vendar je bila slednja pri opisovan-
ju slovenskih otrok z MDR izmed Velikih pet kategorij najmanj pogosto
omenjena (priblizno 8 % prostih opisov). Verjetno se znacilnosti ADHD
povezujejo z vestnostjo pri starejsih posameznikih z MDR ali pri otrocih
brez MDR po vstopu v $olo, ko postane vestnost pomembna znacilnost pri
prepoznavanju razlik med otroki (Kohnstamm idr., 1998). Dalje opisi slo-
venskih otrok/mladostnikov z MDR (Colneri¢ in Zupancic¢, 2010), uvrséeni
v kategoriji ekstravertnost in sprejemljivost predstavljajo priblizno polovi-
co odgovorov, podobno kot v primeru opisovanja normativnih otrok (npr.
Kohnstamm idr., 1998), vendar je raba opisov v kategoriji Sprejemljivost v
primerjavi s kategorijo Ekstravertnost pogostejsa med starsi otrok z MDR.
V okviru kategorije odprtost (priblizno 12 % opisov) starsi svoje otroke z
MDR (Colneri¢ in Zupancic, 2010) opisujejo z njihovimi interesi (priblizno
5 % opisov), majhen deleZ opisov (priblizno 2 %) pa lahko uvstimo tudi v
podkategorijo inteligentnost. Pri tem je ugotovitev, da starsi pri otrocih z
MDR opazajo razli¢ne interese, pomembna za strokovno delo z druzinami
otrok z MDR, ki naj bi se usmerjalo tudi na otrokova »mo¢na« podrodja.

Ze oblikovani taksonomski shemi (Havill idr., 1994; glej tudi Kohnstamnn
idr., 1998; Zupanci¢, 2011a) sva pri kodiranju prostih opisov o otrocih/
mladostnikih z MDR v slovenski raziskavi dodali se kategorijo motnje
(Colneri¢ in Zupanci¢, 2010), saj so v intervjujih star$i razmeroma
pogosto podajali opise, povezane z motnjo njihovega otroka (priblizno 8
% opisov), in sicer pogosteje kot tiste, ki sodijo v kategorijo zdravje (ena
izmed dodatnih kategorij, izven glavnih petih) pri opisu normativnih
otrok (Kohnstamm idr., 1998; Zupanci¢, 2004; Zupanci¢ in Kavci¢, 2002).
Kohnstamm s sodelavci (1998) je navedbe starSev o morebitni motnji
(oziroma zdravstvenih tezavah) otroka Ze ob samem pricetku intervjuja
pojasnil kot odraz njihovega pojmovanja otrokovih tezav kot temeljnih za
razumevanje ostalih otrokovih lastnosti.

Z uporabo pristopa prostih opisov sva podprli ustreznost petfaktorske
taksonomske sheme za razvrs¢anje opisov osebnosti otrok/mladostnikov
z MDR, posredno tudi primernost osebnostnih vprasalnikov, oblikovanih
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na podlagi starsevih opisov normativnih otrok/mladostnikov (Halverson
idr., 2003; Slobodskaya in Zupancic¢, 2010; Zupancic¢ in Kav¢ic, 2009). S. De
Pauw in Mervielde (2010) izpostavljata pomen in povezanost osebnostnih
potez z izraznimi znacilnostmi avtizma pri posamezniku in predlagata ve-
¢razseznostni pristop (vkljuéno z merjenjem osebnostih potez) v okviru
diagnostike in ocene stopnje avtizma (ne le ocene intelektualnega delovan-
ja ter opredelitve znakov avtizma pri otroku). Pri obravnavi otrok z MDR
je 8e posebej pomembno prepoznavanje »moc¢nih« podrocij otroka. Vse
prepogosto osredotocanje na intelektualne sposobnosti teh otrok nam za-
stre moznosti uporabe spoznanj o osebnostnih znacilnostih otroka - tako
njegovih »moénih« podrocij kot tistih, na katerih bi potreboval dodatno
spodbudo ali posebno obravnavo v druzini. V okviru strokovnega dela z
otroki in mladostniki z MDR ter njihovimi druzinami predlagava obliko-
vanje strategij, osredotoc¢enih na »moc¢na« osebnostna podro¢ja otrok, npr
.pri izdelavi listovnikov, svetovanju in izobrazevanju starsev.

V socialni zgodovini obravnave MDR je prihajalo do sprememb od skri-
vanja in segregacije k socialni inkluziji otrok z MDR, in sicer na podla-
gi partnerskega odnosa med strokovnjaki in star$i. Zato postaja socialni
kontekst vsakdanjega Zivljenja vse bolj pomemben pri obravnavi otrok z
MDR in njihovih druzin. Prisotnost otroka s PP npr. zelo o¢itno opazimo v
starSevih opisih druzine v okviru terapevtskih obravnav. Slovenski starsi
ob navodilu, naj predstavijo svojo druzino, priblizno 80 % ¢asa opisujejo
otroka s PP, 10 % druge otroke, 8 % partnerja, 2 % ¢asa pa namenijo opi-
su sebe (Bozi¢, 2005). Zaradi navedene spremembe v obravnavi otrok je
nujen tudi premik na podrodju raziskovanja, in sicer od osredotocenosti
na znacilnosti otrok k $irsi, kontekstualni perspektivi (vklju¢ujo¢ ostale
¢lane druzine ter okolja, predvsem sorojencev in starSev). Raziskovanja
kontekstualnih dejavnikov se lahko lotimo na dva nac¢ina (Hodapp, 1998):
iz perspektive tega, kako druzina vpliva na otroka z MDR (npr. spodbude
razvoju) ali iz perspektive vpliva, ki ga ima otrok z MDR na ostale ¢lane
druzine (npr. starSevski stres, odnos med sorojenci). Slednjo zavzemamo
v nadaljevanju prispevka.

4 Sorojenci otrok z motnjo v dusevnem razvoju

Znacilnosti sorojencev otrok s PP so v tujini, z izjemo ZDA (Williams,
1997), in pri nas slabo raziskane. Po navedbah v znanstveni literaturi so-
rojenci otrok z MDR pogosteje pomagajo pri hisnih opravilih in skrbi za
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sorojenca z MDR (Juul, 2006; McHale in Gamble, 1989; McHale in Pawlet-
ko, 1992; Stoneman, 2005), ¢eprav samostojno tovrstna opravila redko
izvajajo (Banks idr., 2001), po porocilih nekaterih avtorjev (npr. Damiani,
1995) niti ne v povecanem obsegu. Sorojenci otrok s PP se v primerjavi s
sorojenci normativnih otrok celo pogosteje odlocajo za socialne ali tera-
pevtske poklice (Wagner Jakab, Cvitkovié¢ in Hojani¢, 2006). Pri interpreta-
ciji razlik v dejavnostih, vedenju in splosnih znacilnostih med sorojencema
znotraj iste druzine pa je potrebno upostevati tudi moznost, da so morda
le-te precenjene zaradi ucinka kontrasta (starsi obstojece razlike med so-
rojencema izrazito izpostavijo; Saudino, Wertz, Gagne in Chawla, 2004).

Sorojenci otrok s PP se soocajo s Stevilnimi neprijetnimi obc¢utji (npr.
Meyer in Vadasy, 2008): zaznavanje nepostenosti, ljubosumje in zame-
ra zaradi manj prejete pozornosti s strani star$ev, zaznana odgovornost
do sorojenca s PP, izkusnje deprivacije materialnih stvari ali »Zelenega«
odnosa s sorojencem, strah pred »nalezljivostjo« motnje ali smrtjo soro-
jenca, zaznana manjvrednost druzine, sram pred vrstniki, jeza in krivda,
ker si morda Zelijo, da sorojenec ne bi bil rojen. Juul (2006) odraz Zelje
sorojencev po pridobitvi starSeve pozornosti opisuje kot izbiro med po-
modjo pri opravilih in neposlusnostjo. Odrasc¢anje s sorojencem z MDR je
specifi¢en razvojni kontekst, katerega vpliv na razvoj otroka brez motnje
ni enoznacno opredeljen. Zgodnje studije s tega podrocja so se osredoto-
¢ale predvsem na negativne posledice ter tezave sorojencev otrok z MDR,
ki so podobne sorojencem kroni¢no bolnih otrok. Raziskovalci (Breslau,
Weitzman in Messenger, 1981; Giallo in Gavidia-Payne, 2006; Williams
idr., 2003) so izpostavili povecano tveganje za razvoj otrok s sorojencem z
MDR, vklju¢no z njihovim neprilagojenim vedenjem (npr. agresivnost, ki
se v razvoju stopnjuje, nagnjenost k depresiji in ostalim ¢ustvenim motn-
jam, socialna plasnost med vrstniki ter nezmoZnost oblikovanja Zelenega
»normalnega« odnosa s sorojencem). Sorojenci otrok z MDR s pridruze-
nim avtizmom, tezavami v dusevnem zdravju, vedenjskimi tezavami ali
motnjami, povezanimi z MDR, z vecjo verjetnostjo kot njihovi vrstniki z
normativnimi sorojenci, kazejo simptome depresivnosti ter se kasneje v
zivljenju manj ugodno prilagajajo; ugotovitve o stopnji depresivnosti pri
sorojencih otrok s PP pa so nedosledne, medtem ko raven osamljenosti
naj ne bi bila pri njih znacilno visja (Orsmond in Seltzer, 2007). Nekate-
ri raziskovalci potencialno ve¢ odgovornosti otrok s sorojencem z MDR
ne obravnavajo kot dejavnik tveganja za njihov nadaljnji psihi¢ni razvoj
(npr. Damiani, 1995), v nekaterih psiholoskih znacilnostih (npr. socialno
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vedenje, samospostovanje in prilagojenost) se ti sorojenci tudi ne razliku-
jejo od svojih vrstnikov z normativnimi sorojenci (Dyson, 1999). Z. Stone-
man (2005) je na podlagi pregleda spoznanj o odnosih med sorojencema
v druzinah otrok s PP ovrgla prepri¢anje o negativnem ucinku prisotnosti
otroka s PP v druzini na samopodobo njegovega normativnega sorojenca;
ucinek na vedenjske tezave pri slednjem ni enoznacéen, v nobenem prime-
ru pa ni tolikSen, da bi vodil do klini¢nih tezav v njegovem prilagajanju.

Avtorji nekaterih studij poudarjajo tudi pozitvne posledice odras¢anja po-
sameznikov ob sorojencu z motnjo (na podroéju osebnostnih potez, samo-
ucnikovitosti, socutja, zrelosti, vrednotenja lastnega zdravja, notranjega na-
dzora, strpnosti do razli¢nosti; Banks idr., 2001; Dyke, Mulroy in Leonard,
2008; Stoneman, 2005, Williams, 1997). Prisotnost otroka s PP torej nima
nujno neugodnega ucinka na razvoj njegovega sorojenca, temvec¢ pogosto
otroci s to izkusnjo dosti pridobijo (Stoneman, 2005). Pri prouc¢evanju zna-
¢ilnosti sorojencev otrok z MDR ne smemo spregledati dispozicijskih nag-
njenj ciljnih sorojencev (npr. njihovih osebnostnih potez, sposobnosti) ter
moznega vpliva drugih kontekstualnih dejavnikov (znacilnosti druzine,
posameznikovih izkusenj izven druzine; Dunn, 1993). Pri vzorcu druzin
otrok z MDR heterogene etiologije so avtorji npr. ugotovili, da izobrazba
mame in njena depresivnost pomembno napovedujeta socialno izolacijo
normativnih sorojencev pet let kasneje (Breslau in Prabucki, 1987).

Raziskovalci (npr. Dyson, 1998) tudi porocajo o dolgotrajnih pozitivnih
ucinkih na normativne sorojence, otroke z motnjami ter druzino kot celoto,
ki jih ima podpora sorojencem v obliki posredovanja informacij o motnjah,
sre¢anj z ostalimi sorojenci otrok z motnjami ter zagotavljanje priloznosti
predelave skrbi in dvomov, povezanih z motnjo njihovega sorojenca. So-
rojencem je potrebno omogociti individualne dejavnosti s starsi (del vsa-
kdanjega zivljenja v druzini, ki ne vkljucuje tudi interakcij z otrokom s
PP) ter jih spodbujati k besednemu izrazanju povsem normativnih obcutij
(npr. z zastavljanjem vprasanj, poslusanjem), tudi ¢e so ta negativna. Po-
membno je prepoznati »moc¢na« podrocja osebnosti vseh otrok v druzini
ter posvecati skrb njihovi samopodobi, kar je pogoj za izboljsanje kakovosti
odnosa med sorojencema (Dunn idr., 1994). Kakovost tega odnosa namre¢
prispeva k nadaljnjem razvoju na $tevilnih podrocjih Zivljenja obeh otrok.
V tujini je v ta namen oblikovana mreza Sibshops (delavnice za sorojence
otrok s PP; Meyer in Vadasy, 2008) Zze dokaj razsirjena. Tovrstne delav-
nice, katerih namen je omogociti otrokom, da si delijo izkusnje, razvijajo
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strategije za reSevanje konfliktov med sorojencema ter gradijo socialno
mreZzo, pomagajo normativnim otrokom pri spoprijemanju s tezavami v
odnosu s sorojencem in jim tako omogocijo oblikovanje ugodnejsega od-
nosa z mlajsim/ starej$im otrokom z MDR.

5 Odnos med sorojencema v druzinah otrok z MDR

Otrokovi odnosi s star$i, vrstniki in sorojenci so pomembni za njegov spo-
znavni, ¢ustveni, osebnostni in govorni razvoj. Predstavljajo kontekst, v
katerem poteka socializacija, pridobivanje komunikacijskih spretnosti,
razvoj nadzora nad ¢ustvenim dozivljanjem in izrazanjem, usvajanje jezi-
ka, oblikovanje pojma o sebi in podobno (Dunn, 1993). V Evropi in ZDA
vecina posameznikov, okoli 80 % (Dunn, 2003) odrasca v druzini z dvema
ali ve¢ otroki. Odnos s sorojencem je obic¢ajno najdlje trajajo¢ intimni odnos
v zivljenju (Stocker, Lanthier in Furman, 1997; Wagner Jakab idr., 2006)
in ima pomembno vlogo v razvoju posameznikov, Se posebej v druzinah
otrok z MDR, v katerih obstaja potreba po razsirjeni in podalj$ani negi ot-
roka s PP, zato sorojenci skupaj prezivijo ve¢ ¢asa kot v druzinah z obema
ali ve¢ normativnimi sorojenci (Brody idr., 1991; Stoneman, 2005).

Za odnos med sorojencema je, v primerjavi z ostalimi odnosi, specifi¢-
no pogostejse neinhibirano izrazanje ¢ustev ter initmnosti, kar prispeva
k porastu socialne opore ali konfliktov. Sistemati¢ne raziskave, katerih
Stevilo od leta 1980 dalje stalno naras¢a (Dunn, 2003), kazejo na ocitne
»individualne« razlike v odnosih med sorojencema (Dunn, 1993), pred-
vsem v opaZzeni ravni rivalstva, povezanosti (npr. koherentnost komuni-
kacije), kakovosti navezanosti (npr. vedenje ob odsotnosti sorojenca), sa-
morazkrivanja (npr. pogovor o ¢ustvih), humorja (ritualne besedne igre,
smeh), domisljije, ki si jo sorojenci delijo (npr. v simbolni igri) ter kom-
plementarnosti in recipro¢nosti (tj. enakovrednosti). Odnos med sorojen-
cema lahko, glede na raziskovalno vprasanje, prou¢ujemo iz notranje ali
zunanje perspektive (Ce je tisti, ki podaja informacije o odnosu vanj tudi
vkljucen), npr. z vidika starSev ali sorojencev, z intervjuji, vprasalniki,
strukturiranimi nalogami ipd. (npr. Dunn, 1993, Furman in Buhrmester,
1985). Otroci so v prostih opisih odnosa s svojim sorojencem najpogos-
teje omenjali prijateljstvo, antagonizem, splo$no oceno odnosa in obc¢u-
dovanje sorojenca (Furman in Buhrmester, 1985). Odnos od otrostva do
zgodnje odraslosti zadovoljivo opisemo s tremi dimenzijami (Furman
in Buhrmester, 1985; Stocker, Landhier in Furman, 1997): rivalstvo (npr.
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ljubosumje, tekmovanje za pozornost in naklonjenost starsev), konflikt-
nost (npr. prepiri) in izrazanje naklonjenosti (npr. prosocialno vedenje,
pozitivna ¢ustva, sodelovanje znotraj diade, lojalnost, zas¢itnistvo). Na-
vedene dimenzije odnosa med sorojencema pogosto merimo z vprasal-
nikom Kako vidim odnos med svojima otrokoma (PEPC-SRQ; Kramer, 2001).
Starsi na 5-stopenjski Likertovi lestvici ocenjujejo pozitivne in negativne
vidike 24 znacilnosti odnosa med sorojencema, ki jih opaZzajo, ko sta ot-
roka v interakciji. Pri slovenskem vzorcu normativnih otrok v obdobju
zgodnjega/srednjega otrostva so ugotovljene ustrezne merske znacilnosti
tega pripomocka ter zmerno visoka skladnost med star$ema pri treh di-
menzijah (Kav¢i¢ in Zupanci¢, 2005), zato ga uporabljamo tudi pri razis-
kovanju odnosa med sorojencema v druzinah otrok z MDR, ki ima zaen-
krat Se skromno teoretsko podlago (Stoneman, 2005).

Nekateri starsi porocajo, da otroci nimajo moznosti za oblikovanje »nor-
malnega« odnosa s sorojencem z MDR (Dyke, Mulroy in Leonard, 2008),
a ne pojasnijo, kaksen ta odnos dejansko je (v katerih znacilnostih in v
kateri smeri se razlikuje od t.i. »normalnega«). Vecina odnosov med otroki
s PP in njihovimi sorojenci vklju¢uje veliko izrazanja naklonjenosti (Lar-
dieri idr., 2000), odnosi so nasplo$no ocenjeni kot pozitivni in zadovoljivi,
celo bolj kot v druzinah z normativnimi otroki, ne glede na perspektivo
(porocila starSev, sorojencev ali opazovanje interakcij med sorojencema;
McHale in Gamble, 1989; Stoneman, 2005). Dimenzija rivalstva v odnosu
je povezana z dozivljanjem in izrazanjem ljubosumnosti med sorojencema
- otrok je lahko ljubosumen Ze zaradi izgube pozornosti in naklonjenos-
ti ob rojstvu sorojenca ali pa meni, da star$ temu tudi kasneje namenja
ve¢ pozornosti (Hurlock, 1974). Za tovrstna obcutja je v druzinah otrok
z MDR veliko priloznosti. Sorojenci se lahko zaradi rivalstva v odnosu
do otroka, ki oc¢itno izraza PP, tudi pocutijo krive. Kljub navedenemu pa
mame opazajo manj konfliktov med sorojencema v druzinah z otrokom s
PP (McHale in Gamble, 1989), prav tako o niZji ravni konfliktnosti v pri-
merjavi z normativnimi druZinami porocajo sorojenci sami (Fisman idr.,
2000; McHale in Gamble, 1989). Otroci z MDR izkazujejo ve¢ nezelenih ve-
denj kot normativni (npr. Colneri¢ in Zupancic, 2005, 2007, 2010; De Pauw
in Mervielde, 2010, Lardieri idr., 2000; Petri¢ idr., 2010) vendar jim njihovi
starejsi sorojenci tovrstno vedenje ne vracajo recipro¢no (Stoneman idr.,
1989), zato v diadah opazimo manj konfliktov v primerjavi s pari norma-
tivnih sorojencev (Fisman idr., 2000; McHale in Gamble, 1989).
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Odnos med sorojencema je v parih z otrokom s PP bolj asimetri¢en kot v
parih (trojicah itd.) normativnih otrok (Brody idr., 1991), in sicer zaradi
nizjih sposobnosti otroka z MDR ter obseZnejsega sodelovanja sorojenca
pri opravilih in negi otroka s PP. Raven asimetri¢nosti dosledno napo-
veduje kompetentnost otroka z MDR: raven motnje, socialne spretnos-
ti ipd. (Brody idr., 1991); asimetrija postane Se bolj ocitna, ¢e otroci z
MDR kazejo le malo spretnosti (McHale in Gamble, 1989). Asimetri¢nost
odnosa s starostjo obeh (ali ve¢) otrok ne upada v toliksni meri kot pri
normativnih sorojencih (Stoneman idr., 1989), med katerimi se razmerje
moci v obdobju srednjega otrostva bistveno spremeni. Mlajsi sorojenec
vedno pogosteje postaja pobudnik v interakciji, prispevek njegovih in-
dividualnih znacilnosti h kakovosti odnosa je vse pomembnejsi, odnos
med sorojenci pa postane enakopravnej$i (Dunn, 1993, 2003; Dunn in
Munn, 1989). V okviru $tudije sorojencev iz Cambridgea J. Dunn (1993)
poroc¢a o povezanosti pogostosti in na¢ina vzpostavljanja skupne igre s
temperamentom starejSega sorojenca, kasneje se igra poveze tudi z zna-
¢ilnostmi mlajsega sorojenca, priblizno do njegove starosti treh let. V
druzinah otrok z MDR pa prihaja do specifi¢cnega preobrata v odnosu
takrat, ko mlajsi otrok “dohiti” oziroma “prehiti” starejSega sorojenca z
MDR (Farber in Jenne, 1963).

RavnoteZzje med komplementarnostjo in recipro¢nostjo vpliva na kakovost
odnosa med sorojenci (Dunn, 1993). Sorojenci v druzinah otrok z MDR asi-
metrijo v odnosu redko zaznavajo negativno, zato je zadovoljstvo sorojen-
cev s tem odnosom visje ali enako kot v normativnih druZzinah, sorojenci
otrok z MDR porocajo tudi o visji stopnji izrazanja naklonjenosti (Lardieri
idr., 2000; McHale in Gamble, 1983; Stoneman, 2005). Podobno se dogaja
glede razlikovalnega starSevstva - dokler so razlike v odzivanju star$ev na
razli¢ne otroke v druzini zaznane kot upravicene in pravi¢ne, vklju¢enim
v odnos ne povzrocajo tezav (McHale idr., 2000). Sorojenci otrok z MDR
so z razlikovalnim starSevstvom podobno zadovoljni kot v normativnih
druzinah (McHale in Gamble, 1989). Kadar sorojenci z razlikovalnim
starSevstvom niso zadovoljni, ob¢utijo ve¢ anksioznosti in depresivnosti
(McHale in Gamble, 1989), kakovost odnosov med sorojencema pa je nizja
(Wood Rivers in Stoneman, 2008). S kakovostjo odnosa med sorojencema
so povezani $e Stevilni drugi dejavniki. Starsi se do otrok v druZzini z otro-
kom z MDR vedejo bolj razlikovalno kot v druzinah z normativnimi otroki
(McHale in Pawletko, 1992), tudi zaradi razli¢nih osebnostnih znacilnosti
otrok, normativni otroci pa to razlikovalno vedenje tudi zaznajo (Brody,
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Stoneman in McCoy, 1991). Za sorojence ni pomembna absolutna koli¢ina
zaznanega razlikovalnega starSevstva, niti asimetrija v odnosu med soro-
jencema, temvec njihovo zadovoljstvo z le-tem.

6 Dejavniki odnosa med sorojencema v druzinah otrok z MDR

Sorojenci nasplo$no porocajo o naklonjenosti do svojih bratov in sester z
MDR, visoki samozaznani ravni empatije in altruizma (Stoneman, 2005).
Prepoznani so bili tudi nekateri dejavniki, ki napovedujejo raven kakovos-
ti odnosa med sorojenci v druzinah z otrokom z MDR, vendar so izsledki
raziskav pogosto nedosledni.

Odnos med sorojencema v druzinah otrok z MDR je odvisen od narave
motnje (Gupta, 2007). Sorojenci otrok z MDR s pridruzenim avtizmom in
vedenjskimi tezavami porocajo o ve¢ tezavah v zgodnjem odnosu (Ors-
mond in Seltzer, 2007). Pri slovenskem vzorcu pa je raven motnje po-
membno povezana s kakovostjo odnosa (Colneri¢ in Zupanci¢, 2011b), in
sicer v parih z otrokom z lazjo MDR so star$i (mame in oceti neodvisno
drug od drugega) porocali o ve¢ konfliktih med sorojencema, kot v parih z
otrokom s tezjo ali tezko MDR.

Kakovost odnosa med normativnimi sorojenci se z njihovo starostjo delo-
ma ohranja (Howe in Ross, 1990). V zgodnjem otrostvu je stabilna le kra-
tek cas, v srednjem otrostvu in zgodnjem mladostnistvu pa se stabilnost
nekoliko poveca. Koeficienti stabilnosti iz zgodnjega v srednje otrostvo
(starejsih sorojencev) so zmerni do visoki za obdobje enega leta (Kav¢i¢
in Zupancic, 2006), za obdobje stirih let pa nizki do zmerni (Dunn, 1993).
Nizja stabilnost odnosa v zgodnjem otrostvu odpira moZznost razli¢nim
vrstam obravnav (delavnice, svetovanje starSem), ki preko sprememb v
odnosu med otrokoma omogocijo ugodnejsi razvoj obeh (vseh) sorojencev
v druzini (na podrodju prilagajanja, socialnega vedenja ipd.). Spremembe
v kakovosti odnosa med sorojenci se skozi obdobje otrostva kazejo v upa-
du $tevila ter nacinu resevanja konfliktov - vse vec jih otroci resijo v korist
sorojenca ali obeh (Kav¢i¢ in Zupanci¢, 2006), v mladostnistvu pa se kon-
fliktnost poveca (Brody, Stoneman in McCoy, 1994a,b), ¢eprav to bolj velja
za mladostnike v ZDA kot za njihove vrstnike v nekaterih drugih druzbah
(glej Zupancic¢, 2011b; Zupandic in Svetina, 2004).

Izsledki raziskav o prispevku starostne razlike med sorojenci, njihovega
spola in vrstnega reda rojstva (npr. najstarejsi, srednji, najmlajsi) na odnos
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med sorojenci so za druZzine otrok z MDR, vsaj v otro$tvu, nedosledni.
Morda pa te spremenljivke pomembno prispevajo k odnosu, ko sorojenci
odrastejo (Dunn, 1993). V parih otrok z vecjo starostno razliko npr. slo-
venski starsi otrok z MDR porocajo o manj konfliktih med sorojencema
(Colneri¢ in Zupanci¢, 2011b). Glede spola otrok raziskovalci pri vzorcih
normativnih druzin ve¢inoma porocajo o manj kakovostnih odnosih v pa-
rih starejSega sorojenca z mlaj$o sorojenko (v primerjavi z ostalimi tremi
moznimi pari; Aguilar idr., 2001), v srednjem otro$tvu povezanost med
spolom otrok ter odnosom s sorojencem Se poraste: decki manj pogosto
izrazajo naklonjenost in intimnost, deklice pa svoja pozitivna ¢ustva do
sorojencev izrazajo v vedji meri (Dunn, Slomkowski in Beardsall, 1994). V
druzinah otrok z MDR je kakovost odnosa in vpletenost sorojenca v me-
dosebni odnos v kasnejsih obdobjih odvisna od bivanjske blizine odraslih
otrok. Veliko sorojencev zaznava odgovornost za nego sorojenca z MDR
tudi v prihodnosti, ¢eprav z njimi kasneje zivi le manj$ina (Greenberg,
Seltzer, Orsmond in Krauss, 1999). Na otrokovo dojemanje odgovornosti
za sorojenca z MDR v prihodnosti moramo biti e posebej pozorni (Da-
miani, 1995), saj z razvojem normativni sorojenci v druzini prevzemajo
vse bolj dejavno vlogo v odnosu do otroka z MDR (Freedman, Krauss in
Seltzer, 1997), raven vklju¢enosti prvih pa je povezana z zdraviem mame
(Orsmond in Seltzer, 2000). Nasplo$no pa lahko sklenemo, da kakovost
drugih odnosov v druzini, pomembni Zivljenjski dogodki ter osebnostne
znacilnosti otrok bolj prispevajo h kakovosti odnosa med sorojencema kot
demografske znacilnosti ¢lanov druzine (Dunn, 2003).

Odnos med pari sorojencev (izrazanje naklonjenosti in konfliktnost) lahko
socasno napovemo na podlagi osebnostnih (pojasni zmerno visok odsto-
tek variance; Colneri¢ in Zupancic¢, 2011b; Kav¢éi¢ in Zupancic¢, 2006), ozi-
roma temperamentnih potez (Wood Rivers in Stoneman, 2008) obeh otrok,
vsaj od treh let starosti dalje tudi osebnosti mlajsega otroka. Normativni
otroci z visoko aktivnim, »intenzivnim« ter neprilagodljivim temperamen-
tom imajo bolj konflikten odnos s svojim sorojencem (Boer, 1990; Dunn in
Plomin, 1989; v: Dunn, 1993; Brody, Stoneman in Burke, 1987). Na raven
konfliktnosti vpliva tudi raven agresivnosti otrok, v odnosu med bolj ag-
resivnima otrokoma opazimo ve¢ konfliktov, tudi sami agresivni otroci
pa porocajo o manj ugodni kakovosti odnosa s sorojencem (Aguilar idr.,
2001). Tezavni temperament pri starejSem otroku povezuje z nizjo ravn-
jo izrazanja naklonjenosti do mlajsega sorojenca, pri mlajsem pa z ravnjo
konfliktnosti v njunem medosebnem odnosu (Brody, Stoneman in McCoy,
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1994b). Poleg visoko intenzivnih ¢ustev ter ravni dejavnosti, kot dejavnik
tveganja za neugodni odnos med sorojencema raziskovalci izpostavljajo
e nizko vztrajnost otrok, kar so podprli tudi pri vzorcu otrok z avtizmom
(Wood Rivers in Stoneman, 2008). Pri vzorcu druzin otrok z MDR (Col-
neri¢ in Zupanci¢, 2011b) osebnostne poteze otroka z MDR v vedji meri
pojasnijo kakovost odnosa med sorojencema kot osebnostne poteze nor-
mativnega otroka, najvec variabilnosti lahko pojasnimo z nesprejmljivost-
jo, u¢inki osebnostni potez pa so visji za negativne vidike odnosa, kar je
skladno z ugotovitvami pri parih sorojencev z obema normativnima otro-
koma (Furman in Lanthier, 1996; v: Dunn, 2003; Kav¢i¢ in Zupancic, 2006).

Kakovost odnosa med sorojenci so avtorji Ze v preteklih raziskavah napo-
vedovali na podlagi ujemanja v temperamentnih znacilnostih obeh otrok
(Dunn, 1993; Munn in Dunn, 1989). Vloge skladnosti med temperamen-
tom oziroma osebnostnimi potezami otrok v ravni konfliktnosti med so-
rojencema pa kasnejse studije (npr. Colneri¢ in Zupancic, 2011b; Kav¢ic in
Zupancic, 2006, 2011; Stoneman in Brody, 1993) niso enozna¢no podprle.
Ni pomembno samo ujemanje v potezah obeh otrok v paru, temvec je po-
membno to, v kateri potezi se ujemata (t.i. hipoteza o specifi¢ni podob-
nosti). Poleg tega zaznana izraznost socialno zazelene lastnosti pri enem
otroku ublazi (Stoneman in Brody, 1993) negativni uc¢inek manj zazelene
lastnosti pri njegovem sorojencu. Odnos med sorojencema je naprimer
ugodnejsi, ¢e ima le eden izmed njiju tezaven temperament kot, ¢e imata
tezaven temperament oba. Pri parih sorojencev z otrokom z MDR smo v
slovenski raziskavi (Colneri¢ in Zupanci¢, 2011b) napovedovali kakovost
odnosa na podlagi starsevih ocen (ocen mam in ocetov, pridobljenih loce-
no) zaznane nesprejemljivosti pri obeh otrocih. Rezultati navkriznih na-
povedi (osebnost otrok je ocenila mama, odnos med sorojencema pa oce,
in obratno) so pokazali znacilno ve¢ konfliktov in rivalstva v parih otrok
z visoko nesprejemljivostjo kot v parih otrok z nizko nesprejemljivostjo,
medtem ko so se pari, ki se v zaznani izraznosti te poteze niso ujema-
li, glede konfliknosti in rivalstva praviloma nahajali med obema »skraj-
nima« skupinama. V skladu s t. i. hipotezama o specifi¢ni podobnosti in
o blazilnem ucinku, se torej nakazuje trend, da visoko izrazena zaZelena
znacilnost pri enem otroku, ublazi neugodni ucinek nizke izraznosti te
znacilnosti pri drugem otroku na kakovost njunega odnosa. O podobnem
blazilnem ucinku in vlogi specifi¢ne podobnosti v zaznani sprejemljivosti
pri normativnih sorojencih porocata T. Kav¢ic¢ in M. Zupancic¢ (2011) in av-
torja studije v ZDA, ki sta prepoznala najmanj konfliktnosti v parih obeh
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sorojencev z nizko temperamentno ravnjo dejavnosti, najve¢ pa v parih z
obema visoko dejavnima sorojencema (Stoneman in Brody, 1993).

Pri preucevanju dejavnikov odnosa med sorojencema moramo upostevati
8irsi socialni kontekst (npr. Dunn, 1993), na katerega so sorojenci otrok
z MDR 8e posebej ob¢utljivi (Nixon in Cumings, 1999). Naprimer, trdna
zakonska zveza starSev, povezanost druzine in nizka raven konfliktov v
druzini napovedujejo ugodne odnose med sorojencema (Stoneman, 2005).
Ustrezne starSevske strategije uokvirjanja interakcij med otrokoma lahko
delujejo kot mediator med osebnostjo ter odnosom med sorojencema (npr.
v primeru dveh otrok s tezavnim temperamentom z ustreznim kontek-
stom, npr. z dovolj igralnega materiala za oba, ublazimo raven konflikt-
nosti v odnosu med njima). DruZinske in starsevske spremenljivke (raven
stresa, dnevna rutina, reSevanje tezav v druzini) naj bi pomembno prispe-
vale k prilagajanju sorojenca na otroka s PP, bolj kot njegove predhod-
ne izku$nje soocanja in spoprijemanja s stresom (Giallo in Gavidia-Pay-
ne, 2006). Raven konfliknosti med sorojencema, prav tako anksioznost in
depresivnost sorojenca se npr. povezuje z negativno naravnanostjo mame
(npr. pesimizmom; McHale in Gamble, 1989). Obveznosti pri negi soro-
jenca s PP (ki jih imajo najpogosteje starejse sestre), zahteve, ki omejujejo
¢ustveno in ¢asovno dostopnost starsev ter drugi izvori stresa, ki ga dozi-
vljajo sorojenci otrok s PP, lahko prispevajo k razvoju ¢ustvenih tezav ali
tezav v odnosu z druzinskimi ¢lani (McHale in Gamble, 1989).

Pomembno vlogo v razvoju in prilagajanju otrok s sorojencem s PP ima
tudi kontekst izven druzine, npr. u¢ni dosezki, oblikovanje novih prijatelj-
stev ipd. Uspesnost v SirSem socialnem kontekstu lahko prispeva k poras-
tu samozaupanja, kar se odrazi tudi v odnosu med sorojencema. Uspehi
in neuspehi otrok se zrcalijo v druzinskih odnosih nasploh ter lahko tako
prispevajo k porastu naklonjenosti ali ljubosumja v odnosu do njihove-
ga sorojenca s PP, odvisno od narave odnosa med sorojenci ter dogodka
izven druzine (Dunn, 1993; Dunn, Slomkowski in Beardsall, 1994).

VzdolZna raziskava, ki bi vkljucevala perspektivo obeh sorojencev, bi
osvetlila dejavnike sorojencevega spoprijemanja z motnjo ter kakovosti
odnosa med otrokoma. Kakovosten odnos med sorojencema je pomem-
ben zaradi nadaljnjega vpliva na $tevilna podrocja delovanja obeh otrok.
Na podlagi kakovosti odnosa lahko (so¢asno in vzdolzno) napovemo ve-
denja pozunanjanja in ponotranjanja (Dunn, 2003): vec¢ tezavnega veden-
ja so izkazovali otroci, do katerih so bili sorojenci sovrazni. Odnos med
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sorejencema pa je povezan tudi s kontekstom, v katerega je umescen. Ena
izmed znacilnosti druzinskega konteksta je tudi starsevski stres, ki ga bova
v povezavi z odnosom med sorojenci osvetlili v nadaljevanju.

7 Starsevski stres v druzinah otrok z MDR

Visoka raven stresa se pojavi, ko se otrokove telesne, spoznavne in ¢ustve-
ne znacilnosti ne ujemajo s starSevskimi pricakovanji, starsi se zato lahko
izogibajo moznosti iskanja in uporabe strokovne pomoc¢i ter neformalne
¢ustvene opore, izolacija pa nadalje prispeva k vi§ji ravni zaznanega stresa
(Abidin, 1995). Zaradi niZje stopnje institucializacije otrok z MDR postaja-
jo starSevske osebne strategije spoprijemanja s stersom ter socialna opora
vedno pomembnejse (Schilling, Gilchrist in Schinke, 1984). Levinson (1977,
po Faerstein, 1981) je postavil paradigmo prilagajanja na stres, ki je od-
visna od posameznikovih zmoZznosti in druzinske opore. Visja raven teh
virov zniZuje raven zaznanega stresa pri star$ih ter povecuje verjetnost
(uspesnega) spoprijemanja s stresorji v okviru druzine. Stars$i velik pomen
pripisujejo postavitvi diagnoze pri otroku s PP. Pred tem so obremenjeni
z diagnosti¢nim procesom, ne poznajo moznosti spoprijemanja s situacijo
v druzini in se tezko soocajo z negotovo prihodnostjo. V preteklosti so bili
diagnosti¢ni postopki Se posebej dolgi, tudi vec let (Faerstein, 1981). Glede
na diagnozo star$i uporabljajo razli¢ne strategije spoprijemanja za zman-
jSevanje obcutij stresa (Graungaard in Skov, 2006). Tudi ¢e v sodelovanju
z zdravstvenimi in izobrazevalnimi institucijami mame razvijejo ustrezne
nacine spoprijemanja, v interakciji z otrokom uporabljajo obrambne meha-
nizme projekcije, zanikanja in premescanja jeze na otroka (Faerstein, 1986).
Neustrezen (nefunkcionalen) nacin spoprijemanja, ki povecuje raven ne-
strinjanja (konfliktnosti) v druzini, dodatno povisuje tudi raven starsev-
skega stresa (Schilling idr., 1984). Obrambno zanikanje napoveduje raven
stresa tudi pri vzorcu starSev otrok z MDR v slovenski raziskavi (Colneri¢
in Zupanci¢, 2011a; Colneri¢, Zupanci¢ in Petri¢, 2012), v kateri sta oba
starSa loc¢eno izpolnila vprasalnik starSevskega stresa namenjen starSem
normativnih otrok (Abidin, 1995) ter vprasalnik, ki se nanasa na tezave,
povezane z otrokovo motnjo v razvoju (Friedrich, Greenberg in Crnic,
1983). Ravni splosnega in za otrokovo motnjo specifi¢nega starSevskega
stresa sta pomembno povezani, prav tako je skladna raven posamezne
vrste stresa med starSema. O visjem stresu porocajo starsi pri dimenzijah,
ki se nanasajo na otroka (npr. otrok bo omejen glede dela, ki ga bo lahko
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kasneje opravljal za svoje prezivljanje), v primerjavi s starSevskimi (npr. v
vlogi stara se po¢utim nekompetentno). Ce je postavitev diagnoze dejav-
nik, ki ob¢utja stresa zniza, potem bi moral s strarostjo otrok upadati star-
Sevski stres, saj imajo tako starsi vec ¢asa za prilagajanje na otroka z MDR,
pridobivanje informacij o moznostih obravnave in spoprijemanja z motn-
jo. Ugotovitve nase studije tovrstnih pricakovanj ne podpirajo (Colneri¢ in
Zupancic, 2011a; Colneri¢ idr., 2012). Spoznanja lahko pojasnimo s stalisci
nekaterih strokovnjakov (Oslansky, v: Novak, 1995; Uranjek, 1994), ki pro-
ces prilagajanja pri starsih otrok z MDR poimenujejo kot nikoli kon¢ano
zalovanje za izgubo »zdravega« otroka. Starsi se tekom odrascanja otro-
ka z MDR (ob v$olanju ter ostalih pricakovanih normativnih dogodkih)
soocajo z venomer novimi izgubami. Z ob¢utji notranje praznine, dezor-
ganizranosti in vprasanji dedljivosti motnje se starsi spoprijemajo razli¢no
dolgo, tovrstna vprasanja in obcutja se pojavijo tudi pri starsih-strokovnja-
kih (npr. specialnih pedagogih, zdravnikih in podobno), na intenziteto in
vsebino ob¢utij pa vplivajo Stevilni dejavniki.

Ugotovitve predhodnih $tudij (Dyson, 1993; Gupta, 2007) kaZejo, da star-
8i otrok z MDR zaznavajo ve¢ stresa, kot starsi dolgotrajno bolnih otrok
(npr. okuzenih s HIV, astma) in normativnih otrok, raven starsevskega
stresa v druzinah otrok z MDR pa se razlikuje tudi glede na naravo ozi-
roma raven otrokove motnje (Colneri¢ in Zupanci¢, 2011a; Colneri¢ idr.,
v tisku; Gupta, 2007; Hassal, Rose in McDonald, 2005). Pri tem so po-
membne specifi¢ne znacilnosti motnje, otrokove sporazumevalne zmoz-
nosti in podobno.

Poleg ravni motnje in starSeve obrambne pozicije, raven splo$nega star-
Sevskega stresa lahko napovemo tudi z zaznanimi osebnostnimi poteza-
mi pri otroku z MDR, {j. zlasti z u¢inki otrokove vestnosti na stres mame
in otrokove nesprejmljivosti na stres oceta (Colneri¢ in Zupan¢ic¢, 2011a).
Napoved starsevskega stresa z razli¢énimi osebnostnimi potezami otroka
z MDR morda lahko pojasnimo z razli¢nimi interakcijami, ki jih z ot-
rokom vzpostavljata mama in oc¢e. Tudi ugotovitve predhodnih studij
(Dyke idr., 2008; Hassal idr., 2005) podpirajo pomen otrokovih vedenj-
skih tezav za starSevski stres in depresivnost, pomembno je tudi zado-
voljstvo s starSevstvom ter zaznava otrokove motnje, medtem ko starse-
vo mesto nadzora (zunanje ali notranje) deluje kot mediator med oporo,
ki jo druzina prejme v zunanjem okolju ter zaznano ravnjo stresa (Hassal
idr., 2005; Petri¢ idr., 2010).
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Kakovost druzinskih odnosov je pomemben napovednik stresa, ki ga do-
zivljajo stars$i v druzinah otrok z MDR (Dyson, 1993; Dyke, Mulroy in Le-
onard, 2008). Tudi odnos med sorojencema, poleg ravni motnje pri otroku
z MDR, pomembno napoveduje raven starSevskega stresa. S strani starSev
zaznano izrazanje naklonjenosti med sorojencema najbolj dosledno na-
poveduje nizjo raven starSevskega stresa (Colneri¢ in Zupancic, v tisku).
Vendar je odnos med proucevanimi podrodji vzajemen, saj naj bi tudi ra-
ven starSevskega stresa pomembno prispevala k prilagajanju sorojenca na
otroka z MDR (Giallo in Gavidia - Payne, 2006; Fisman idr., 2000).

Dyke in sodelavca (2008) porocajo o visji ravni starSevskega stresa v druzi-
nah z nizkim druzbenoekonomskim polozajem, medtem ko se v slovenski
raziskavi izobrazba starSev ni povezovala z ravnjo zaznanega stresa niti
pri mamabh, niti pri ocetih. Na raven specifi¢nega starSevskega stresa pa
je imel pomemben ucinek kraj bivanja druZzine. Starsi v vecjih mestih so
dozivljali vi$jo raven z otrokovo motnjo povezanega stresa kot starsi in
na podezelju (Colneri¢ in Zupanci¢, 2011a; Colneric idr., v tisku). Morda k
temu prispevajo bolj kompleksne vsakodnevne situacije in okolis¢ine ter
ve¢ omejitev, ki jih zaznajo starsi otrok z MDR v visoko urbaniziranem
okolju (npr. javni prevoz, obiski prireditev itd.).

8 Zakljucek

Na podlagi ugotovitev slovenske raziskave smo prikazali ustreznost pe-
tfaktorske taksonomske sheme za razvric¢anje opisov osebnostnih znadil-
nosti otrok z MDR, posredno tudi primernost osebnostnih vprasalnikov,
oblikovanih na podlagi star$evih opisov normativnih otrok/mladostnikov
(Halverson idr., 2003; Slobodskaya in Zupanci¢, 2010; Zupanci¢ in Kavéic,
2009), pri obravnavi posameznikov z MDR. Vse prepogosto osredotocanje
na intelektualne sposobnosti otrok z MDR namre¢ pogosto zastre moz-
nosti uporabe spoznanj o osebnostnih znacilnostih otroka z MDR - tako
njegovih »moénih« podro¢ij kot tistih, na katerih bi potreboval dodatne
spodbude oz. prilagojeno odzivanje in obravnavo s strani druzinskih ¢la-
nov. Predstavili smo preliminarne raziskovalne izsledke, ki strokovnim
delavcem odpirajo nove moznosti pri njihovem delu s strasi otrok z MDR.
Pri tem imamo v mislih predvsem spremembe v postopku diagnostike v
smeri ocenjevanja otrokovih osebnostnih potez, saj zaznana izraznost teh
potez prispeva k specifi¢nim vzorcem odzivanja na otroka in s tem soobli-
kuje druzinsko dinamiko ter kakovost vsakdanjega Zivljenja druzine (npr.
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starSevski stres, odnos med sorojencema). Na podlagi spoznanj bi lahko
nadalje nacrtovali strokovno obravnavo druzine otroka z MDR v obliki
na »mocna« podrodja otrok osredotocenih strategij, na primer z uporabo
listovnikov, ki so na voljo tudi uporabnikom v Sloveniji (Rugg, 2008).

V druzinah z otrokom z MDR potrebuje pomoc¢ celotna druzina (Dyson,
1996). Priporocljivo je, da psihologi, vzgojitelji, ucitelji pri svojem delu in
star$i v vsakdanjem druzinskem Zzivljenju upostevajo tudi izkusnje so-
rojencev otrok s MDR, saj se te povezujejo s kasnej$imi razvojnimi izidi
(Fisman idr., 2000). V tujini izpostavljeno potrebo po vklju¢itvi sorojencev
otrok s PP v strokovno obravnavo, pa premalo upostevamo v praksi (Nay-
lor in Prescott, 2004). Kljub zaznani asimetriji v odnosu med sorojencema,
ugotovitve ve¢ studij kaZejo, da so njuni odnosi s strani starSev ve¢inoma
zaznani ugodno, poleg tega lahko sorojenci otrok s PP v kontekstu odras-
¢anja v specifi¢ni druzinski situaciji veliko pridobijo. Po eni strani so sicer
druzinska rutina in odnosi med sorojencema v druzinah otrok z MDR dru-
gacni kot v druzinah z normativnimi sorojenci, vendar to obi¢ajno ne vodi
do disfunkcionalnosti druzine (Dyson, 1993; Dyson, 1996; Lardieri idr.,
2000; Woolfson in Grant, 2005). Po drugi strani pa se v teh druzinah po-
javljajo nekatere specifi¢ne tezave. V povezavi z njimi smo nakazali Zeleno
smer sprememb pri obravnavi otrok z MDR in njihovih druzin, s ciljem
podpore optimalnemu razvoju otrok z razvojnim tveganjem ter uc¢inkoviti
prilagoditvi celotnih druzin.
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