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UVODNI POZDRAV

Drustvo Downov sindrom Slovenija nadaljuje delo Sekcije za downov sindrom, ki je delovala
od leta 1997 pri druétvu Soitje Ljubljana, in pripravlja v letu 2014 7e sedmi posvet o »Ziv-
lienju ljudi z downovim sindromom«. Drustvo skusa z aktualnimi temami predstaviti vprasanja,
ki bistveno zadevajo Zivljenje ljudi z downovim sindromom, njihovih druzin pa tudi SirSe okolje.
Dosedanji posveti so obravnavali vprasanja, kot so na primer: zgodnja obravnava, usmerjanje
otrok z downovim sindromom, komunikacija med starsi otrok z downovim sindromom in
strokovnjaki, zgodnje spodbujanje govora pri otrocih z downovim sindromom in druga.
Drustvo je tudi dalo pobudo Zavodu RS za Solstvo in pomagalo pri nabavi petsto kosov
didakti¢nega pripomocka za zgodnje spodbujanje govora in organiziralo vrsto delavnic za
uporabo tega pripomocka.

Skupina ljudi z downovim sindromom je najstevilénejSa med populacijo z razlicnimi vrstami
motenj v duSevnem razvoju, zato ni presenetljivo, da se je v zadnjih desetletjih nabralo najvec
znanja prav na tem podrocju. Znanje o motnjah v dusevnem razvoju in o posameznih vidikih
Zivljenja ljudi s taksno motnjo je danes tolikSno, da zahteva specializirano znanje in speciali-
zirano obravnavanje, $e zlasti ¢e gre za tako veliko skupino ljudi z motnjami, kot je prav skupina
ljudi z downovim sindromom.

V svetu obstajajo specializirana zdruzenja, nacionalna, regionalna in svetovna, ki se ukvarjajo
s problematiko ljudi z downovim sindromom. Drustvo Downov sindrom Slovenija je leta 2013
postalo ¢lan Evropskega zdruZenja za downov sindrom in se je na ta nacin povezalo z vec kot
dvajset nacionalnimi zdruzenji v Evropi. V tem SirSem okviru si bo mogoce Se bolj prizadevati
za to, da bi izboljsali kakovost Zivljenja ljudi z downovim sindromom ter dosegli, da bi bilo nji-
hovo Zivljenje bolj smiselno, bogatejse in prijetnejse. Gre pa tudi za to, da se mi, ti. "normalni",
naucimo bolje Ziveti in sobivati z njimi in za to, da najdemo v njihovem Zitju in bitju kakovost
tudi zase.

Tema letoSnjega posveta je podpora pozitivnemu vedenju — vprasanju, ki je zanimivo tako za
starSe kot za strokovnjake. Obojim lahko pomaga pri pridobivanju znanja o tem, kako se izogi-
bati motecemu vedenju pri osebah z downovim sindromom in kako ga obravnavati, ¢e do
njega pride.

Za pripravo tak$nega posveta je potrebno veliko dela mnogih ljudi. Zato se iskreno zahvaljujem
vsem, ki so sodelovali pri pripravah na posvet, zlasti pa ¢lanicam pripravljalnega odbora,
porocevalkam in porocevalcem — avtorjem pisnih prispevkov, urednicama zbornika, lektorici,
tehnicni urednici in prevajalki. Drustvo je organiziralo posvet s pomocjo in s sodelovanjem
Pedagoskega instituta v Ljubljani in Centra Janeza Levca. Obema ustanovama se za podporo
in sodelovanje iskreno zahvaljujem. Moja zahvala gre tudi prostovoljkam in prostovoljcem, ki
sodelujejo pri izvedbi posveta, Se prav posebej pa Pravni fakulteti Univerze v Ljubljani, ki je
omogocila, da posvet poteka v eni izmed njenih predavalnic.

Prof. dr. Alenka Selih, predsednica drustva Downov sindrom Slovenija






PREDGOVOR

Zbornik vsebuje gradivo za posvet o podpori pozitivnemu vedenju. Posvet je organiziralo
Drustvo Downov sindrom Slovenije v sodelovanju s Centrom Janeza Levca in s Pedagoskim in-
Stitutom. Temo posveta je predlagalo Drustvo Downov Sindrom Slovenije na pobudo starsev.
Kako se odzivati na motele vedenje otrok in kako jih spodbujati k Zelenemu vedenju? Odgo-
vore iS¢emo vsi, ki smo v stiku z otroki, ne glede na to, ali gre za otroke s posebnimi potrebami
ali za otroke z znacilnim razvojem.

Pozitivna vedenjska podpora oz. podpora pozitivnemu vedenju je dokazano ucinkovita. To
dokazujejo Stevilne raziskave, ki so vklju€evale zelo razli¢ne starostne skupine otrok: malcke v
programih zgodnje obravnave, obicajne skupine v vrtcih in domacem okolju, Solarje brez
posebnih potreb in otrok z najrazli¢nejsimi teZzavami, motnjami, ovirami, posebnimi potrebami.
V prispevkih se izmeni¢no uporabljata izraza pozitivna vedenjska podpora in podpora pozi-
tivnemu vedenju. Tudi v angleskem jeziku najdemo dva izraza — positive behavior support in
positive behavioral support. Oboje lahko enac¢imo in uporabljamo izmeni¢no. VEasih zelimo
poudariti, da gre za pristope, s katerimi oblikujemo pogoje in podpiramo oziroma krepimo
pozitivno vedenje — vedenje, ki je Zeleno. Drugi¢ pa Zelimo poudariti, da gre za pozitivne
pristope, ki so usmerjeni predvsem k spodbujanju Zelenega vedenja in ne le k odzivanju na
nezeleno/motece vedenje. V starejsi literaturi zasledimo tudi izraze: modifikacija vedenja,
behavioristi¢na terapija, kasneje se je vse bolj uveljavljala uporabna analiza vedenja (anglesko
Applied Behavior Analysis — ABA), analiza funkcije vedenja ali funkcionalna analiza vedenja.
Vsi ti izrazi se prepletajo, spreminjajo s Casom, nekateri se postopoma opuscajo, oblikujejo se
novi. Vsakokrat gre tudi za pomemben preskok v pojmovanju, nacinu razmisljanja in delovanja.
Podpora pozitivnemu vedenju zajema Sirok nabor razlicnih strategij in obsega tudi analizo
funkcije vedenja in uporabno analizo vedenja. Opredelitev pristopa podpore pozitivnemu ve-
denju, primarno, sekundarno in terciarno preventivo nezelenega vedenja podrobno obravnava
prvi, uvodni prispevek Jasmine StoSic.

Anton Plevéak v svojem prispevku opisuje Zivljenje druZine z zdaj odraslim sinom Primozem,
pri ¢emer poudari pomen ustvarjanja pogojev, v katerih so druZinski ¢lani ob sodelovanju z
razlicnimi strokovnjaki sodelovali pri oblikovanju takih okolis¢in, da so lahko preprecevali
razvoje nezelenih veden;.

Sledijo stirje vsebinsko medsebojno tesno prepleteni prispevki. V prvem Stasa Stropnik pred-
stavi nacine opazovanja, opisovanja in merjenja vedenja, kar je izhodisCe za nacdrtovanje
razliénih intervencij spreminjanja vedenja ter hkrati omogoca merjenje sprememb oziroma
ucinkov uporabljenih pristopov. Jana Kodri¢ in Branka D. Jurisi¢ opiseta, kako spreminjamo ve-
denje — tocneje, kako spodbujamo in krepimo Zeleno vedenje in kako dosezemo, da je
motecega vedenja manj. Ce poznamo funkcijo posameznega vedenja, smo pri tem bolj
ucinkoviti. Nacini preventivnega delovanja s poudarkom na ustvarjanju sodelujocega odnosa
med otrokom, njegovo druZino ter ucitelji, (pre)oblikovanju okolja, ki spodbuja vecjo



vkljuéenost in sodelovanje otrok ter poucevanju spretnosti izrazanja ¢ustev so predstavljeniv
drugem prispevku Branke D. Jurigi¢ in Jane Kodri¢. Polonca Kostov in Maja Stante Vouk pa
predstavita predvsem reaktivne strategije oziroma nacine odzivanja na nezeleno vedenje,
posebno kadar se to kaze v taksni obliki, da ogroZa posameznika in njegovo okolico, ter
poudarita pomen jasno oblikovanih smernic pri uporabi tak$nih postopkov.

Avtorice preglednih prispevkov v zborniku so vecinoma vsakodnevno vpete v vzgojno in izo-
brazevalno delo z otroki in odraslimi s posebnimi potrebami. V prispevkih smo povzele pomem-
bne ugotovitve raziskav, teoreti¢na izhodis¢a, prakticne napotke in jih dopolnile s svojimi
razmisljanji, izkusnjami in primeri. Tudi tokrat smo k sodelovanju povabili starse, vkljucili smo
dva prispevka starSev otroka z downovim sindromom, ki z izkuSnjami dopolnjujeta strokovna
spoznanja, kar je za vse nas neprecenljive vrednosti.

Kot dopolnitev opisanim vedenjskim pristopom lahko pri spodbujanju pozitivnega vedenja
uporabimo tudi druge pristope. Enega od preventivnih nacinov, ki omogoca posamezniku z
motnjo v dusevnem razvoju podporo pri pripravi na razlicne nove izkusnje ter ponuja moznost
izraZanja Custev ob razli¢nih Zivljenjskih dogodkih, predstavi Elvira Agi¢ v prispevku o uporabi
knjig brez besedila. Ob motnji v dusevnem razvoju so pri osebah z downovim sindromom lahko
pridruzene tudi druge duSevne motnje; najpogostejse med njimi in nacine zmanjsevanja nji-
hovih simptomov, ki ovirajo posameznikovo vsakodnevno delovanje, z zdravljenjem z zdravili
v svojem prispevku opise Jerneja Macek.

Katarina Grom opise, kako se je njihova druZina spoprijemala z izzivi ob odras¢anju mladostnice
Karin, kako so se skupaj z njo ucili in kopicili dragocene Zivljenjske izkusnje, ki so obogatile
celotno druZino. Zbornik sklene prispevek Blanke Colneri¢ in Eve Ziberna o sorojencih oseb s
posebnimi potrebam, kako sorojencem nudimo podporo in kako lahko tudi sorojenci prispe-
vajo podporo k pozitivnemu vedenju brata ali sestre s posebnimi potrebami.

Urednici sva poskusali uskladiti razli¢ne izraze v posameznih prispevkih in na koncu zbornika
dodali tudi manjsi slovar. Prevodi izrazov iz tuje literature so zlasti zahtevni, ker v domacem
jeziku nimamo veliko strokovne literature, ki bi nam bila za zgled. V u¢benikih in ¢lankih avtorji
razlicno opredeljujejo rabo izrazov v svojem besedilu. Usklajevanje pojmov, ki niso jasno razme-
jeni, kar je v Zivahnem strokovnem razvoju pravilo in ne izjema, vedno zahteva previdno
drznost, ki je na koncu nek kompromis. Upava, da bo slovar dobra iztocnica za tiste, ki bodo v
prihodnje pripravljali prispevke na temo pozitivne vedenjske podpore. ReSitve pri rabi
strokovnega besedis¢a so pogosto okorne in vcasih tudi manj razumljive. Zahvaljujeva se za
strokovno pomoc lektorici Marinki Milenkovi¢ in vsem avtorjem prispevkov za njihovo sode-
lovanje in potrpezljivost pri branju najinih predlogov in dopolnjevanju prispevkov.

Iskrena zahvala vsem, ki so prispevali, da je bilo gradivo zbrano in pripravljeno na dan posveta,
ki je tokrat v prostorih Pravne fakultete Univerze v Ljubljani. Za gostoljubje se zahvaljujeva tudi

njim.

Ljubljana, 22. oktober 2014 dr. Branka D. Jurisic¢ in dr. Jana Kodri¢, urednici



dr. Jasmina Stosi¢
Edukacijsko — rehabilitacijski fakultet Sveucilista u Zagrebu
Prevod prispevka iz hrvaskega jezika: Petra Loncar in Branka D. Jurisi¢

PODPORA POZITIVNEMU
VEDENJU — RAZUMEVANIE,
PREPRECEVANIJE IN ZMANJSEVANIJE
NEZELENEGA VEDENJA

1ZVLECEK

Prispevek predstavlja osnovna izhodis¢a in
moZnosti rabe podpore pozitivnemu vedenju.
Poudarek je na metodah podpore, ki se na-
nasajo na terciarno preventivo oziroma na in-
dividualizirano podporo osebe z motecimi
oblikami vedenja. Obsega analizo funkcije ve-
denja, ucenje, sodelovanje s starsi, drugimi
osebami iz ucencevega okolja in tima stro-
kovnjakov, intenzivno podporo pri pouce-
vanju. Procesu analize funkcije vedenja in
specifiénih metod, ki jih pritem uporabljamo,
sledi individualizirani program podpore in
kratek prikaz modela nadomestnega vedenja
in strategij, ki jih uporabljamo pri nacrtovanju
programa podpore pozitivnemu vedenju.
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UvoD

Vedenje je vsaka dejavnost Zivih bitij (Cooper, Heron in Heward, 2007). S svojim vedenjem
vplivamo na okolje, vstopamo v odnose z drugimi ljudmi, komuniciramo. Prav tako kot vzpo-
stavljamo zveze z drugimi, lahko s svojim vedenjem postavljamo tudi ovire in omejujemo lastno
delovanje v okolju. Vedenje, ki preprecuje vklju¢evanje posameznikov v druzbo, njihovo ucenje
in razvoj lastnih potencialov, imenujemo nezeleno vedenje. Pogosto opaZzamo nezeleno ve-
denje pri osebah s posebnimi potrebami, ocenjujejo, da je pogostost takega vedenja med njimi
10 in 15 % (Harris 1993; De Winter, Jansen in Evenhuis, 2011). Po Koeglu, Koeglu in Surrattu
(1992) sodijo v posebno rizicno skupino za nezeleno vedenje otroci z omejenimi komunikacij-
skimi in/ali socialnimi ves¢inami. Najpogostejse oblike takega vedenja so agresivnost, razdiralno
vedenje in samoposkodovanje (Emerson idr., 2011).

V preteklosti je bila pozornosti usmerjena predvsem na obliko oziroma na opisovanje neze-
lenega vedenja, intervencije so bile ve¢inoma usmerjene na posledice vedenja, pri Cemer se
je pogosto uporabljala kazen (Horner, Carr, Strain, Todd in Reed, 2002; Glasberg, 2005). De-
setletja raziskav so pokazala, da se tako Zelenega kot neZelenega vedenja naudi in ohranja v
interakciji s fizicnim in psihicnim okoljem (Cooper idr., 2007), oziroma da je vsako vedenje v
funkciji svoje posledice. Premik teziS¢a z opisovanja vedenja na njegovo funkcijo prispeva k
razvoju ucinkovitejsih programov za preprecevanje in zmanjSevanje neZelenih oblik vedenja
(Gresham, Watson in Skinner, 2001).
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Oglejmo si naslednja primera:
Marko se guga naprej in nazaj ter maha z rokami, da bi se samostimuliral.

Marko se guga naprej in nazaj in maha z rokami, da bi vzbudil pozornost.

V obeh primerih gre za isto topografijo — videz vedenja. Ce bi v obeh primerih posredovali na
enak nacin — prisli do Marka, mu preprecili guganje in ga preusmerili k drugi dejavnosti — to
bi bila tudi v praksi najpogostejsa intervencija — bi bil tak poseg v prvem primeru lahko
ucinkovit, medtem ko bi v drugem primeru na ta nacin samo okrepili oziroma nagradili neze-
leno vedenje, saj bi Marko s svojim vedenjem dobil naso pozornost.

Iwata je skupaj s sodelavci (1994) v svoji epidemioloski eksperimentalni raziskavi, ki je trajala
11 let, navzorcu 152 oseb ugotovil, da je najpogostejsa funkcija nezelenega vedenja izogibanje
zahtevam in neprijetnim draZljajem (38,1 %), temu sledi pritegnitev pozornosti ali pridobivanje
dostopa do predmetov, hrane ali dejavnosti (26,3 %), nato pa je Se samostimulacija (25,7 %).
Vedenje v 5,3 % obvladuje vec spremenljivk oziroma posledic. Ugotavljanje funkcije/namena
vedenja, ucenje pozitivnega/Zelenega vedenja, ki ima za posameznika enako vlogo kot neZe-
leno vedenje, ter spreminjanje posledic vedenja so osnova vseh kakovostnih intervencij pri
nezelenem vedenju. Model, ki se je zacel razvijati v osemdesetih letih prejSnjega stoletja —
podpora pozitivnemu vedenju, je eden od ucinkovitih modelov intervencije pri nezelenem ve-
denju, zaradi ustvarjanja znamke in v zadnjem Casu zaradi niza znanstvenih raziskav, ki potr-
jujejo njegovo ucinkovitost, pa tudi eden najvidnejsih.

PODPORA POZITIVNEMU VEDENJU

Podpora pozitivnemu vedenju (PPV) je uporabna znanost, ki ponuja vzgojne metode za
razsiritev oblik posameznikovega vedenja in tudi metode za preoblikovanje Zivljenjskega okolja
s prednostnim ciljem —izboljsati kakovost posameznikovega Zivljenja, njen naslednji cilj pa je
zmanijsati verjetnost za posameznikovo neZeleno vedenje (Carr idr., 2002). V tej definiciji se
pozitivno vedenje nanasa na vescine, ki povecujejo verjetnost uspeha in osebnega zadovoljstva
v ucnem, delovnem, socialnem, rekreacijskem, druzinskem okolju in v irSi skupnosti. Podpora
vkljuuje metode, ki se uporabljajo pri poucevanju, krepitvi in Sirjenju pozitivnega vedenja, in
metode, ki so usmerjene v spremembo sistema, ter povecujejo moznost, da bo vedenje
posameznika v vseh okoljih pozitivno (Carr idr., 2002). PPV povezuje: a) uporabno analizo ve-
denja (ABA- Applied Behavior Analysis), b) prakticne intervencije, c) socialne vrednote in d)
usmerjenost na sistem (Sugai, Horner in Sprague, 1999), (tabela 1). Carr in sodelavci (2002)
navajajo podobne elemente oziroma vire PPV: uporabno analizo vedenja, norma-
lizacijo/gibanje za inkluzijo in k posamezniku usmerjeno nacrtovanje (Carr idr., 2002).
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Tabela 1: Osnove in znacilnosti pozitivne vedenjske podpore (Sugai idr, 1999, str. 7)

Uporabna Prakticne Socialne Usmeritev na
analiza vedenja intervencije vrednote sistem
Na clovekovo Pri razvoju Sprememba Podpora
vedenje programa vedenja mora biti posameznikovega
vplivajo podpore se socialno okolja
biolosko- uporablja ocena pomembna, neposredno
vedenjski, funkcije vedenja. vseobsegajoCa in vpliva na
socialni, trajna. kakovost in
behavioristicni Poudarek trajnost podpore
in fizicni intervencije je na Cilj PPV je pozitivnemu
okoljski preoblikovanju napredek pri vedenju.
dejavniki. okolja, na Zivljenjskih
programu moznostih in Poudarek je na
Veliko oblik poucevanja in na moznostih za preventivi in na
vedenja se odstranjevanju ucenje. stalni uporabi
¢lovek naudi krepiteljev, ki ucinkovitih
spontano in ne vzdrzujejo Postopki PPV so intervencij.
s sistemati¢nim nezeleno socialnoin
poucevanjem. vedenje. kulturno ustrezni. Pri resevanju
Izvajajo se v problemov
Clovekovo Poucevanje je najmanj sodeluje ves tim.
vedenje je glavno orodje pri restriktivnem
nauceno in se spreminjanju okolju. Upostevajo se vsi
lahko spremeni. vedenja. sistemi (Sola,
Postopki in zunajsolske

Poudarek je na
znanstveno
utemeljenih
metodah.

Odlocitve o
intervenciji se
sprejemajo
izklju¢no na
podlagi zbranih

podatkov.

vrednote druzine,
ucitelja in ucenca
morajo biti
usklajeni in pri-
lagojeni
kontekstu.

Uporabljajo se
postopki, ki ne
vzbujajo odpora.

dejavnosti,
posamezen
ucenec, druzina,
Sirsa skupnost).

Poudarjena je
stalnost podpore
vedenju.
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Za podporo pozitivnemu vedenju in obenem za zmanjSevanje verjetnosti nezelenega vedenja
se v PPV uporablja tridelni model intervencije, ki vsebuje postopno uporabo osredotocene

podpore na vsaki hierarhicni stopnji (Scott in Caron, 2005). Model intervencije je prikazan na
sliki 1.

r N
F SEKLNDARNA PREVENTIVA \\
r Specializirani skupinski programi za .
. wse ufence s tveganim vedenjem b

A h

PRIMARNA PREVENTIVA
Salskifrazredni programi za vie uéence,
osebje in okolja

Slika 1: Tridelni model pozitivne vedenjske podpore (OSEP, 2009, v Neitzel, 2010)

Cilj primarne preventive je prepreciti nezeleno vedenje. Dosega se s posebnimi postopki, kot
so pozitivna krepitev za vse ucence, dosledno odzivanje na motece vedenje (Dunlap, Good-
man, McEvoy in Paris, 2010), organiziranje visoko kakovostnega okolja poucevanja, orga-
niziranje okolja tako, da vzpodbuja pozitivno vedenje uc¢encev (Neitzel, 2010). Cilj sekundarne
preventive je omogociti bolj usmerjeno podporo uc¢encem, pri katerih se kljub strategijam, ki
se uporabljajo v okviru primarne preventive, Se vedno pojavlja nezeleno vedenje. Navadno
gre za vedenje, ki ni tako nevarno za posameznika in njegovo okolje. Podpora v okviru sekun-
darne preventive vkljucuje vec uc¢ne podpore, pomoc asistenta pri pouku, enostavne programe
spreminjanja vedenja (Dunlap idr., 2010), podporo pri vsakodnevnih dejavnostih in opravilih,
delo na komunikacijskih in socialnih vescinah.

Terciarna preventiva se nanasa na intenzivne individualizirane intervencije za ucence, pri ka-
terih se kljub podpori v okviru primarne in sekundarne preventive se naprej pojavlja nezeleno
vedenje. Vsebuje analizo funkcije vedenja in individualizirane programe podpore za
preprecevanje in odpravljanje nezelenih oblik vedenja, vzgojo in sodelovanje starSev, drugih
oseb iz u¢encevega okolja in tima strokovnjakov, intenzivno podporo pri poucevanju (Dunlap
idr., 2010). V tem prispevku bo poudarek na podpori, ki se nanasa na terciarno intervencijo.
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TERCIARNA PREVENTIVA V OKVIRU POZITIVNE
VEDENIJSKE PODPORE

Ocena funkcije vedenja je sistemati¢en proces opredeljevanja nezelenega vedenja in prepoz-

navanja spremenljivk, ki: a) zanesljivo predvidijo pojav neZelenega vedenja in b) vzdrzujejo

nezeleno vedenje (Horner in Carr, 1997). To je temelj ucinkovite intervencije, ki vodi k zman-

jSanju nezelenega vedenja, a tudi k usvojitvi Zelenega pozitivnega vedenja (Carr, 1994; Sugai

idr., 1999; Alter, Conroy, Mancil in Haydon, 2008). Ce namre¢ lahko prepoznamo in opredelimo

okolis¢ine, v katerih se pojavlja nezeleno vedenje, e prepoznamo drazljaje oziroma sproZilce

in posledice, ki to neZeleno vedenje vzdrzujejo, lahko prilagodimo okolje tako, da preprecimo

neZeleno vedenje in osebo naucimo Zelenega vedenja, ki ima isto funkcijo kot neZeleno ve-

denje.

O' Neill, Horner, Albin, Storey in Sprague (1997) navajajo naslednje cilje ocenjevanja funkcije

vedenja:

1. jasen opis oblik neZelenega vedenja z razporeditvijo ali zaporedjem oblik vedenja, ki pogosto
nastopajo skupaj;

2. prepoznavanje dogodkov, ¢asa in poloZajev, iz katerih lahko sklepamo, kdaj se bo nezeleno
vedenje pojavilo in kdaj se med ustaljenim dnevnim dogajanjem ne bo pojavilo (sproZilci);

3. prepoznavanje posledic, ki vzdrujejo neZeleno vedenje (katere funkcije ima za osebo neze-
leno vedenje);

4. razvoj ene ali ve¢ vedenjskih hipotez, ki opisujejo dolo¢eno vedenje, doloceno situacijo, v
kateri se vedenje pojavlja, in posledice oziroma krepitelje, ki vzdrZujejo vedenje v tej situaciji.

Poleg zbiranja podatkov o sproZilcih oziroma o dogodkih neposredno pred nezelenim veden-

jem Horner in Carr (1997) navajata pomembnost analize dogodkov in situacij, ki se pojavljajo

veliko pred nezelenim vedenjem in poveclujejo verjetnost njegovega pojavljanja.

Nanasajo se na Sirsi kontekst, v okviru katerega se nezeleno vedenje pojavlja, zajema pa fizicne

(npr. osvetlitev, razpored predmetov v prostoru, pot), socialne (npr. navzoc¢nost dolocenih

oseb, velikost skupine, v kateri aktivnost poteka) in bioloske dejavnike (npr. alergije, nepre-

spanost, lakota, bolec¢ina).

Specificne metode zbiranja podatkov, s katerimi se dosegajo navedeni cilji, lahko razvrstimo v

tri splosne kategorije:

¢ posredne (indirektne) metode: intervjuji in lestvice ocenjevanja (check liste),

¢ neposredno opazovanje vedenja v obicajnih okolis¢inah,

¢ eksperimentalna analiza funkcije vedenja: sistemati¢no spreminjanje dejavnikov, ki obvladu-
jejo vedenje, in opazovanje njihovega ucinka na vedenje osebe (O'Neill in sodelavci, 1997).

Posredne metode se uporabljajo pri osebah, pri katerih se pojavlja nezeleno vedenje, ali pri

osebah iz njihovega bliznjega okolja. Navadno vkljucujejo intervju ali lestvico ocenjevanja.
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Poleg navedenih ciljev je v intervjuju pomembno ugotoviti tudi, ali se pri osebi pojavlja kaksna
Zelena/pozitivna oblika vedenja, ki ima enako funkcijo kot neZeleno vedenje, kar bo koristno
pri nadrtovanju intervencije.

Po opravljenih posrednih metodah ocenjevanja se postavijo hipoteze o funkciji vedenja, in
sicer v obliki vedenjskih hipotez (primer vedenjske hipoteze je v tabeli 2). Te vedenjske
hipoteze so zgolj domneve, ki jih je treba preveriti.

Intervju/lestvica ocenjevanja daje izkljuéno mnenje vprasane osebe in njeno videnje nekega
nezelenega vedenja, kar pomeni, da so informacije subjektivne in nepopolne (Gresham idr,,
2001).

Tabela 2: Primer vedenjske hipoteze oziroma hipoteze o funkciji vedenja

Sirse okolis¢ine Sprozilec NeZeleno vedenje | Posledica, ki vdrZuje vedenje
Kadar Marko spi in dobitezko | seudarjazdlanjo | da bise izognil nalogi.

manj nalogo, po glavi,

kot 4 ure

Vedenjske hipoteze, ki so rezultat uporabe posrednih metod, je treba preveriti z neposrednimi
metodami oziroma z opazovanjem v obicajnih okolis¢inah.

Opazovanje v obicajnih okolis¢inah je sistemati¢no opazovanje osebe z nezelenim vedenjem
tekom obicajnega dneva. Z neposrednim opazovanjem v obicajnih okolis¢inah dobimo opis
razmer, v katerih se vedenje dogaja, skupaj s sprozilci takega vedenja in posledicami, ki mu
sledijo (McLeod, Jensen-Doss in Ollendic, 2013). To je ena od najpogostejsih metod za ocen-
jevanje Zelenega in neZelenega vedenja v uporabni analizi vedenja (Shapiro, 1987, v Shapiro
in Kratochwill, 2000). Razlikuje se od drugih metod, ker ne temelji na predpostavkah in videnjih
posameznih oseb, ampak je povsem objektivna.

Metoda, ki se pogosto uporablja pri opazovanju v obicajnih okolis¢inah, je protokol opazovanja
SVP (sproZilec-vedenje-posledicat). Med opazovanjem izpolnjujemo protokol za opazovanje,
v katerem opisujemo situacijo in dogodke pred pojavom neZelenega vedenja, nato vedenje
in dogodke, ki so neZelenemu vedenju sledili. Osebo neposredno opazujejo ljudje, ki so z njo
vsak dan v stiku, torej ¢lani druZine ali ucitelji. Nadin opazovanja mora biti tak, da zanj opazo-
valcev ni treba dolgo pripravljati in da ne vpliva na vsakdanji ritem in opravila. Cim vegje je
Stevilo zapisanih dogodkov, v katerih se je pojavilo neZeleno vedenje, in ¢im dalj$e je obdobje
zbiranja podatkov, laZe je prepoznati vzorec vedenja (Sugai idr.,, 2000). O'Neill in sodelavci
(1997) navajajo, da so najpogosteje potrebni podatki o desetih do petnajstih pojavih
dolo¢enega neZelenega vedenja, da bi ugotovili funkcijo takega vedenja.

Lop. urednic: podrobneje je ta protokol opisan kot ABC shema v prispevku Kodric, Jurisi¢, v tem zborniku.
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Ko je funkcija vedenja jasna, se napiSejo vedenjske hipoteze za vsako vedenje in
funkcija/namen vedenja. Ce so bile vedenjske hipoteze napisane po opravljenih posrednih
metodah, se po opazovanju potrdijo ali spremenijo.

Ce ostane po opazovanju funkcija nekaterih oblik vedenja premalo jasna, se priporoca eksperi-

mentalna analiza funkcije vedenja.

Analiza funkcije vedenja se nanasa na poskusno spreminjanje okoljskih dejavnikov v visoko

nadzorovanem okolju, da se oceni funkcija vedenja (Gresham idr., 2001). Te spremembe so

zasnovane zato, da bi v dolocenih nadzorovanih okolis¢inah izzvale nezeleno vedenje (Sugai

idr., 2000) in bi tako ugotavljali, katere okolis¢ine oziroma sproZilci ali posledice so povezani z

vedenjem.

Samo analiza funkcije vedenja nedvoumno pokaze funkcionalno povezavo med dogodki v

okolju (sproZilci in posledicami) in nezelenim vedenjem. Med eksperimentalno funkcionalno

analizo se ustvarjajo situacije, ki oponasajo vsakodnevne razmere v Zivljenju posameznika na
tak nacin, da se vsaka teorija o funkciji vedenja preskusa neodvisno od ostalih. Iwata in njegovi
sodelavci (1994) veljajo za pionirje tovrstne funkcionalne analize, ki se uporablja Se danes.

Analiza funkcije vedenja vkljucuje stiri eksperimentalne situacije za odkrivanje funkcije vedenja:

1) situacija, v kateri se po pojavu neZelenega vedenja zahteva umakne; povecanje nezelenega
vedenja v teh pogojih nakazuje funkcijo izogibanja zahtevam;

2) situacija, v kateri oseba z nezelenim vedenjem pritegne pozornost, kaze na funkcijo dobi-
vanja pozornosti;

3) situacija, v kateri ni niti drugih oseb niti igra¢; povecanje nezelenega vedenja v tej situaciji
kaZe na nesocialno funkcijo vedenja, mozna je samostimulacija;

4) situacija, v kateri se otroku omogoci neomejen dostop do igrac, pogosta pozornost in v
kateri ni nobenih zahtev; ta situacija se uporablja kot kontrolna situacija, v kateri se pricakuje
najmanj neZelenega vedenja.

Situacije preizkusanja oziroma testiranja ustvarjamo za vsako osebo posebej. V metodologiji

funkcionalne analize se poudarja pomembnost uporabe raziskovalnih metod za boljse

razumevanje oblik neZelenega vedenja. Te metode so temelj za oblikovanje ucinkovitega pro-
grama intervencije, katerega rezultate bo mogoce posplositi in se bodo ohranili dalj ¢asa (Han-

ley in sodelavci, 2003).

Taka analiza lahko zahteva veliko ¢asa in energije, vendar je v¢asih samo tako mogoce dobiti

ustrezno oceno neZelenega vedenja. Poleg tega je treba poudariti, da lahko eksperimentalno

funkcionalno analizo izvajajo samo osebe, ki so ustrezno usposobljene za uporabo te metode,
ker celoten proces zahteva spretnosti raziskovanja in ker ta metoda zahteva ustvarjanje
okoliscin, ki izzovejo nezeleno vedenje.
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PROGRAM POZITIVNE VEDENJSKE PODPORE

Na podlagi opravljene funkcionalne ocene vedenja se oblikuje program podpore pozitivnemu

vedenju oziroma program podpore preprecevanju in odpravljanju nezelenih oblik vedenja.

Program pozitivne vedenjske podpore vsebuje posebne strategije, ki se nanasajo na:

a) poucevanije Zelenega nadomestnega vedenja, ki ima isto funkcijo kot neZeleno vedenje;

b) strategije, ki so povezane s SirSim kontekstom, v katerem se vedenje dogaja;

c) strategije za sprozilce oziroma neposredne drazljaje;

d) strategije za posledice (O'Neill in sodelavci, 1997).

Za razliko od posameznih enoznacnih postopkov, ki so reaktivni (postopki time-out/odmor,

vedenjske pogodbe), so programi pozitivne vedenjske podpore, ki temeljijo na oceni funkcije

vedenja:

a) usmerjeni k poucevanju (npr. k poucevanju nadomestnega vedenja);

b) usmerjenik preventivi (npr. k odpravljanju tistih elementov v okolju, ki vplivajo na $irsi kon-
tekst ali na neposredni draZljaj, da bi se zmanjsala verjetnost nezelenega vedenja);

c) temeljijo na okolju (prilagajanje okolja, da bo ohranjalo Zeleno vedenje in preprecevalo
nezeleno) (Sugaiidr., 2000).

Eden od nacinov oblikovanja splo$nega programa je oblikovanje modela nadomestnega ve-

denja (O'Neill in sodelavci, 1997). Primer modela nadomestnega vedenja, ki temelji na ve-

denjskih hipotezah, je prikazan na sliki 1. Vsebuje vse elemente vedenjskih hipotez z

navedenim Zelenim in nadomestnim vedenjem v doloceni situaciji. Obeh oblik vedenja, Ze-

lenega in nadomestnega, je treba posameznika nauditi v okviru intervencije, nacine ucenja je

treba navesti v programu podpore.

Zeleno (ciljno)

vedenje...

reduje nalogo ... Krepl.ten.r

dobi igrico
J: Neieleno |

Siri kontekst Sprogilei vedenje rafunalniku.
Kadar spi _— kadar ... 52 Marko
manj dobi tetko = 2 dlanjo Posledica,

kot 4 ure nalogo .. udarja po "—':’ ki vzdriuje

glavi ... vedenje
... da bise

Nadomestno J izognil nalogi ...
(alternativno)

vedenje

... Na primeren

natin prosi

za odmaor ..

Slika 1: Primer modela nadomestnega vedenja
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Prikaz nekaj strategij za SirSi kontekst, sproZilce, pouevanje nadomestnega vedenja in
posledice v navedenem primeru je v tabeli 3.

Tabela 3: Primer strategij za posamezne dele programa pozitivne vedenjske podpore

Strategije za SirSi | Strategije za Strategije Strategije, povezane s
kontekst sprozilce poucevanja posledicami
v Soli omogoditi kombinacija tezkih in | nauciti Marka, | poskusiti preusmeriti Marka
pocitek, na primer | lahkih nalog; da prosi za na nalogo;
na blazini. ponuditi pomoc, pomot nagraditi ga, ko resi tezko
preden se Marko uciteljico; nalogo, in mu dati nekaj
vznemiri; nauciti Marka, | minut odmora;
ponuditi izbiro pri da prosi za dovoliti mu, da si odpocije,
postavljanju naloge. | odmor. ¢e prosi za odmor;
pomagati mu pri reSevanju
naloge, Ce za to prosi.

ZAKLJUCEK

NeZeleno vedenije je eden od glavnih problemov v mnogih Solah in ustanovah, v katere so vkljuéeni
otroci in osebe s posebnimi potrebami. Tako vedenje omejuje socialno vkljucevanje oseb, jim
preprecuje aktivno sodelovanije v Zivljenju njihove druzine in skupnosti ter preprecuje njihovo napre-
dovanje v skladu s sposobnostmi za ucenje novih ves¢in. Kljub visoki strukturiranosti, znanstveni
utemeljenosti in dolgi ter uéinkoviti prakti¢ni uporabi v svetu, so te metode v okviru intervencij pri
nezelenem vedenju v Hrvaski $e vedno redkost. Najpogosteje se uporabljajo reaktivne strategije, ki
ne vkljuujejo ocene funkcije vedenja; za najteZje oblike nezelenega vedenja, ki se razvijejo po vrsti
neprimernih intervencij, pa se Se vedno uporabljajo zdravila z vprasljivo u¢inkovitostjo.

Ocena funkcij vedenja in na njej temelje¢ program podpore bi morala biti profesionalni standard v
okviru intervencij ob neZelenem vedenju. To lahko omogocijo le spremembe na vseh nivojih. Spre-
memba zakonov in pravilnikov, razvoj prirocnikov za uporabo PPV, izobraZevanje in usposabljanje
strokovnjakov za uvajanje postopkov podpore pozitivnemu vedenju, zagotavljanje prostorskih,
¢loveskih in finanénih zmogljivosti v ustanovah so izzivi za raziskovalce, vzgojitelje, ucitelje ter strokov-
njake. Nasa odgovornost je preoblikovati Zivljenjsko okolje otrok s tezavami in oseb s posebnimi potre-
bami ter tako izbolj3ati kakovost njihovega Zivljenja.
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Anton Plevcak, oce

OSEBNA IZKUSNJA — PRIMOZ IN NASA
DRUZINA

Na povabilo, da bi kot ena izmed starejsih druzin z otrokom z motnjo v duSevnem razvoju
podali prispevek za posvet PODPORA POZITIVNEMU VEDENJU, sem se odlocil, da opisem
svojo Zivljenjsko izkusnjo, ki se prepleta tudi z Zivljenjsko izkuSnjo moje Zene Marjete in
prvorojenega sina Andreja. Oba z Zeno bi morala predstaviti Se svoji Zivljenjski zgodbi, da
bi stem dopolnila in zaokroZila ta prispevek v celoto. Prispevek je lahko tudi prevec oseben
in optimisti¢en, vendar je nasa zgodba takSna. Da smo dosegli to raven sobivanja, ki jo
imamo danes, je bilo potrebno veliko potrpezljivosti, odrekanja, upostevanja strokovnih
nasvetov. Zato lahko sedaj Zivimo normalno in prijetno vsakodnevno Zivljenje.

Dnevno potekajo utecene ali nacrtovane aktivnosti. Na$ delovni dan je razdeljen na dva dela,
dopoldan ima Primoz aktivnosti v dnevnem uc¢no-delovnem varstvu in sva z zeno ,,prosta“,
popoldan pa je dejaven v domacem okolju ali pa ima nacrtovane aktivnosti v drustvu Sozitje.
Toda taksen, dokaj ,umirjen” nacin Zivljenja, sva si morala z Zeno priboriti, saj nama v mladosti
ni bilo vse idealno postlano in sva morala razCistiti Stevilne osebne dileme in odnose z okolico,
sluzbene, stanovanjske, vzgojne probleme in drugo.

Predstavitev nase druzine:
Anton Plevcak, roj, 31.05.1935, univ. dipl. ekon. v pokoju,
Marjeta Bolhar Plevcak, roj. 05.04.1941, kemijski tehnik v pokoju,
sin Andrej Plevcak, roj. 14.06.1964.
sin Primoz Plevcak, roj. 06.05.1966., oseba z downovim sindromom.

Oba z Zeno sva se v zgodnji mladosti zacela ukvarjati s Sportom: orodno telovadbo in nato ak-
tivno s kosarko in ostalimi Sporti. Med Studijem sem bil vzgojitelj pri tabornikih in v kolonijah,
kjer sem se spoznal z vzgojo otrok. Najina Sportna znanja sva prenasala na sinova in ta spon-
tana odlocitev se je pokazala za pravo, kajti oba se Se danes ukvarjata z razli¢nimi Sportnimi
dejavnostmi.

Rojstvo Primoza, leta 1966. Rojen je bil pet tednov prezgodaj. Sok in neugodno pocutje ter
negotovost po uradno ugotovljenem stanju — downov sindrom.

Oba z Zeno sva sprejela to dejstvo brez filozofiranja in strahu, kaj bo in kako bo. Morda je bil
za zeno vecji Sok pogovor z zdravnikom, ki ji je omenil, da se lahko otroka prepusti v bolnisni¢ni
oskrbi. Po pogovoru sva oba ta predlog odklonila in tudi kasneje o tej ,ponudbi nisva nikoli
razmisljala. Primoz je bil po rojstvu veliko bolan, saj je skoraj tri leta s presledki po ve¢ mesecev
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prezivel v bolnisnici na Otroski kliniki v Ljubljani in v zdravilis¢u Mladinsko zdravilis¢e RKS na
Debelem rticu.

Vsaka hospitalizacija je zahtevala dodaten napor, ker sva vsak prosti ¢as izmeni¢no deZurala v
bolnisnici, da smo s PrimoZem delali razgibalne vaje po navodilih zdravnika in pod nadzorom
zdravstvenega osebja.

Primo? je Sele pri starosti enega leta dosegel tezo 5 kilogramov. Sedeti je pricel Sele pri dveh
letih. Shodil je s tremi leti.

Potem ko je prebolel razlicne okuzbe, je imel Se tipicne otroske bolezni, nato se je njegovo
zdravstveno stanje umirilo. Zdravstveni karton je skoraj prazen in se sedaj polni predvsem z
zobozdravstvenimi opravili.

Po PrimoZevem rojstvu sva poizkusala problem varstva in nege otroka resevati z varuskami.
Menjavanje razli¢nih varusk je PrimoZevo zdravstveno stanje samo poslabsalo, doZivela sva
pa tudi zelo neprijetne dogodivscine ob dopoldanskih preverjanjih teh najetih varusk. Konéno
se nama je nasmehnila srea. Najela sva varusko, starejSo, zelo urejeno in natanéno gospo
»stare Soleg, ki je bila pri nas nato kar celih 22 let. Disciplinirala nas je, saj je zahtevala red pri
negi, prehrani, to¢nosti prihodov na kosilo. Zahtevala je, da imamo skupna kosila in imeli smo
jih redno ob pol treh. Vseh nas pet je sedelo pri druZinskem kosilu. GroZnje z odpovedjo so
nas prepricale, da smo se drzali reda. Ta red je vplival na vse nas in je bil u¢na ura za sinova —
o to¢nosti, pravilni uporabi pribora, prehranjevanju, umivanju rok in ustni higieni. Dopoldan
je gospa ucila PrimoZa osnovnih ves¢in oblacenja, zavezovanja Cevljev na pentljo, umivanja in
ostalih koristnih znanj. Ta vzgojna opravila je Stela kot sama po sebi umevna, bila je vztrajna in
potrpeZljiva do Primoza. Njegov umski in telesni napredek je bil vzporedno vezan na delo oseb-
nega zdravnika in terapevta. Njegove nasvete smo z novo varusko lahko uresnicevali.
PrimoZa smo vodili tudi k logopedinji in uspehi so se zaceli kazati tako pri skrivanju jezika, kot
s povecanim besednim zakladom in boljso izgovorjavo. PrimoZ ne govori povsem razlo¢no,
toda lahko tvori kratke smiselne stavke, kar je pomembno pri medsebojnem sporazumevanju.
Pediater nam je svojimi jasnimi stalis¢i dal vedeti, da je Primoz? tak, kot je in da ga lahko izo-
brazimo in usposobimo le do dolocene stopnje. Ne smemo ga siliti ali zahtevati vec, kot zmore,
kajti taka dejanja lahko povzrocijo obratne, negativne ucinke v razvoju. Potrebno ga je opazo-
vati in se prilagajati njegovim sposobnostim.

Stalno nam je pred oémi nasvet, da naj bo Primoz ¢im vec v druzbiin da ne sme Cutiti, da je
zapostavljen ali odrinjen. Tega pravila se drzimo $e danes. Primoz in Andrej sta bila vedno
skupaj z nama. Imela sva sreco, da so tudi nasi prijatelji in znanci to sprejeli in razumeli.
Dolocenim dogodkom sva se, seveda, tudi odrekla.

Da bi laZje spremljali PrimoZev razvoj sem ga razvrstil v $tiri obdobja.
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1. OBDOBJE PO PRIMOZEVEM ROJSTVU — PRILAGAJANJE:

Takoj po PrimoZevem rojstvu in diagnozi downov sindrom je bilo zaradi neprestanih obolen;j
najino Zivljenje podrejeno tedanjim dnevnim potrebam. Kljub tezavam se nisva odrekla do-
pustu- poleti stirinajst dni na morju, teden smucanja pozimi. Dopustovali smo vedno skupaj
z varusko. Bil je pod nadzorom in zato sva midva imela €as za Andreja in zase. Te nase odlocitve
so imele dolgorocne pozitivne ucinke. Odlocitey, da naj bo PrimoZ vedno v druzbi skupaj z
nami, pri prijateljih, znancih, na dopustu, izletih, je bila sre¢na in pravilna odlocitev. To spo-
Stujemo Se danes.

Okolje je PrimoZa sprejelo takSnega, kakrSen je. PrimoZ ne sprejema vsakega nasega gosta
enako in se v€asih odziva odklonilno na poseben nacin, kot je odmik glave, z mimiko, grimaso,
dela razne geste z rokami, ne pusti se objeti ali poljubiti. Kasneje, ko je Ze shodil, se je zalel
umikati ali skrivati za moj hrbet. Tudi danes z gestami, godrnjanjem ali umikom opozori, da ni
zadovoljen z nasimi sporocili in mu jih je potrebno dodatno obrazloZiti. Primer: pometanje —
vzamem metlo zaénem pometati in nato mu predam metlo in zacne pometati, prinesem Se
smetiSnico in delo bo opravil zelo natancno in smeti odnesel v smetnjak.

Kadar naklju¢ni gost ni posvetil dovolj pozornosti tudi njemu ali pa ga je spregledal in pozornost
namenil ostalim, je PrimoZ to zaznal in se po svoje odzval. VEasih sva goste ali znance celo
opozorila na to ,,napako”. Primoz si dobro zapomni obiskovalce, tako ,dobre” kot ,,slabe” in
jih ob drugem obisku prepozna in se odzove po spominu. To njegovo lastnost ugotavljava Se
danes. Kraje, dogodke in osebe si dobro zapomni in tudi opozori, da pozna kraje, pove kaksno
podrobnost iz preteklosti. Dobro si zapomni stvari, ki jih je pospravil na dolo¢ena mesta. Ce
jih midva ne najdeva, ga povprasava in jih brez problemov prinese. V sedanjem obdobju se,
pred za njega neugodno osebo, lepo umakne v svojo sobo.

Vzljubil je narodno-zabavno glasbo in s spoznavanjem ansamblov in instrumentov si je izredno
povecal besedni zaklad, naucil se je prepoznati skoraj vse nase ansamble prek njihove glasbe.
Primoz je po naravi vedno dobre volje, nasmejan in lahko ga imenujemo dobrovolj¢ek. Ne
prenese glasne ali ostre besede in se takoj odzove z gestami, ali pa se zapre vase in odbija
vsakréno sodelovanje. Ko smo to ugotovili, smo bili pri vzgoji zelo pozorni in smo se morali
PrimoZevemu vedenju prilagoditi. Priznati moram, da se je bilo véasih izredno tezko ob-
vladovati in v€asih je bilo tudi kaj grobih besed, tepeza ni bilo nikoli.

Morda najbolj negativna Zivljenjska izkusnja iz tega obdobja je bila, ko smo hoteli predati Pri-
moza v vrtec. Poizkusno smo bili med pocitnicami sprejeti v vrtec, saj tedaj v vrtcu ni veliko
otrok. Do rednega sprejema ni prislo. Bila so odklonilna mnenja, da naj bi velike razlike med
njim in ostalimi otroki ovirale normalno vzgojo otrok.

Potem smo nekega dne kupili psicko. Ta dogodek so mnogi ocenjevali negativno, ¢es, kaj smo
si zopet ,nakopali na glavo”. Izkazalo pa se je, da smo s tem zadeli terno. Koliko lepih uric je
Primo? prezivel v druzbi psicke! Naucili smo ga novih besed: pazi, sedi, poleg, fuj, lezi, k nogi,
prinesi, prostor, glas... In kako ga je zaCela ubogati in koliko je bilo tu neznosti.
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2. OBDOBJE ODRASCANJA IN VZGOJE:

Primoz? je el leta 1974 v $olo, oddelek za delovno usposabljanje. Vsak dan zjutraj smo ga med
6. in 7. uro predali in popoldan do 16. ure prevzeli. To je bila za naju z Zeno velika razbre-
menitev. Primoz je bil preskrbljen, v dobrih strokovnih rokah, ucili in navajali so ga na vsakod-
nevna opravila in postopoma na dolocena dela in razne ro¢ne spretnosti. Tako je Primoz
prezivel okoli trinajst let. Napredek je bil velik, saj so se dopoldanske aktivnosti in vaje nadal-
jevale tudiv popoldanskem ¢asu doma. Strokovno osebje ga je vkljucevalo v razliéne dejavnosti,
udeleZeval se je izletov, letovanj in tekmovanj. UCil se je osnovnega reda, vedenja, Cistoce,
oblacenja, pa tudi jesti s priborom. Njegova samozavest je rastla. Opazoval je in zacel posne-
mati. Vsa ta ,, uCenja” je sprejemal skozi igro kot nekaj novega in nikoli nismo pri njem opazili
nasprotovanja ali agresivnosti, saj v okolju, v katerem se je gibal in bival, tudi ni imel kaj slabega
videti ali obutiti.

Navajam dobesedno iz porocila:

*PrimozZ je samostojen pri skrbi za sebe, vendar pa zelo pocasen in povrsen. V skupini je
priljubljen, v€asih zabaven. RazpoloZenje pogosto menja in zacne brez posebnega vzroka
jokati ali pa se razburjati in jeziti. Govor je tezko razumljiv. Navodila razume, enostavna
narocila izpolniin orientira se v Solski stavbi. Ima skromno znanje iz spoznavanja okolja, ome-
jen je na domace okolje. Casovno se orientira po dnevnih opravilih, na uro ne pozna. Pred-
mete razlikuje po barvi, obliki, velikosti in konkretne predmete presteje do Sest. Zapise prvih
pet ¢rk imena. Ob zaposlitvah (prepletanje, tkanje, gobelinski vbod) potrebuje stalen nadzor
in vzpodbudo. Dopoldan je bil vklju¢en v montazno delavnico.

*Logopedinja mu je pomagala pri izboljSanju izgovarjave in ve€anju besednega zaklada in s
tem tudi skritju jezika. PrimoZ je zacel dokaj normalno in bolj razlo¢no govoriti in se spora-
zumevati, seveda pa smo morali vaditi, kot nam je bilo naroceno.

Pohvaliti morava celotno ekipo, ki je s Primozem delala v 3oli.
Aktivnosti v zavodu, kot tudi aktivnosti v domacem okolju, so bile, poudarjam, klju¢ne za njegov
razvoj. V njegov razvoj smo zavestno vnasali izvajanje nalog z igro, nasmehom in bili pri tem
potrpeZljivi, vse pa v mejah njegovih sposobnosti sprejemanja v dolo¢enem casu, brez vsakega
pretiravanja.
Zelo zgodaj sva z Zeno zalela Primoza navajati na sneg in vodo. Pozimi hoja po snegu in kepanije,
potem sankanje in kasneje smucanje. Zacelo se je s smucanjem na mojem hrbtu, nato s
smucanjem med nogami. Kon¢no se je samostojno spustil in ucil vieke na vlecnici— sidru. Nasli
smo za nas idealno smucisce, kjer ni bilo gnece in nato $e prijaznega Zicnicarja, ki je prevzel
PrimoZa v oskrbo, da se je varno prijel za sidro in odpeljal. Primo? je te voZnje ponavljal uro
in vec in ni se navelical. Mipasmo vtem ¢asu lahko odsli na zahtevnejse bliZznje proge. Ko se
je Primoz fizicno primerno okrepil in se izpopolnil v smucanju, sva zacela smucati skupaj na
vseh, tudi na FIS progah. Primo? je gibéen v vseh sklepih rok, nog, hrbtenici. Naucili smo ga
plavati. Nikakor pa ga nismo pripravili, da bi se potopil. Plava le na obmocju, kjer se Se lahko
dotika tal.
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3. SPREMEMBE, K1 JIH PRINASA DOZOREVANJE:

Primo? je pri 21. letih zamenjal ustanovo. Iz Sole se je preselil v VDC. Prehod je bil pravno
reguliran zaradi njegove starosti. Primoz se je dokaj hitro privadil. Nase aktivnosti smo pri-
lagodili dejavnostim v VDC vzporedno z dejavnostmi Drustva SoZitje. Omogocili smo mu vsa
mozna letovanja, izlete, druzabna srecanja, delavnice, krozke, kulturne nastope, tekmovanja
in piknike, plese.

V novem okolju se je Primo? razzivel. Tudi v centru so opazili njegove sposobnosti in nagn-
jenosti, ga pravilno usmerjali v dela, ki so prilagojena njegovim delovnim sposobnostim. Tudi
na Sportnem podrocju so ga aktivirali, posebno za smucanje in atletiko. S pravilnim pristopom
brez vsakrine prisile je bilo doseZeno, da vse, kar dela, dela z zadovoljstvom in izredno
natancnostjo. Izbrana delovna opravila je osvojil in si jih ,, prisvojil“ do tolikSne mere, da danes
celo ,zahteva“, da dela, ¢eprav ni na razporedu. To velja posebno za strezbo in pospravljanje
v jedilnici. Zelo je ponosen na nagrade, ki jih dobi za opravljena dela ali uspehe. Njegova soba
je polna medalj in diplom.

4. OBDOBJE NORMALNEGA SOBIVANJA:

Primo? je dosegel primerno raven svojih sposobnosti in sedaj je nasa naloga, da to raven vzdr-
Zujemo. Dela in aktivnosti so Se naprej podrejena sistemu dela VDC in aktivnostim Drustva
Sozitje.

PrimoZev delovni dan in teden sta enaka Ze vec kot petnajst let.

Samostojno se oblece. (Obleko si sam Ze zveCer pripravi za naslednji dan). Nato sledi zajtrk,

ki ga PrimoZ pripravi zame in zase. V vecjo skodelico strese koruzne kosmice, jih prelije z

mlekom, doda Zlico marmelade in pogreje v mikrovalovni pecici. Servira sebi in meni z Zlico in

papirnatim prtickom. Med tem ko to pripravlja, prebiram ¢asopis. Po zajtrku sledi obvezno
umivanje zob in uporaba kreme za obraz in posebej za roke. Temu sledi ob 7.30 odhod v VDC.

Ob 15. uri se vrne domov. Sledi popoldanski pocitek, nato razna dela v vrtu, e ni klubskih ak-

tivnosti. Te pa so:

¢ Ob ponedeljkih od 15.00/h do 15.45/h angles¢ina in srecanja po nacrtovanih programih
do 17.30/h.

+ Ob sredah imava od 18.00/h do 19,30/h rekreacijo v SD Trnovo. Na rekreacijo hodiva sku-
paj Ze 18 let. Tu pridobiva Primoz potrebno kondicijo in tudi vodi vaje razgibavanja in
ogrevanja za nas rekreativce, ki smo ga sprejeli kot sebi enakega. K temu je pripomogla
tudi njegova gib&nost, saj vsi ne morejo izvesti vaj, ki jih pokaZe (nogi za vrat, predklon z
dotikom dlani, razkorak in podobno). PrimoZ samostojno vadi mete na ko$ in se igra z
Zogo.

¢ (Ob Cetrtkih od 18.00/h do 18.45/h plesne vaje — dejavnost drustva Sozitje.
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Ob sobotah in nedeljah so druZinske aktivnosti.

Omenil bi $e posebno skrb za Primozev zunanji videz in urejenost od obleke, ¢evljev, nohtoy,
priCeske. HoCe nositi pretezno oblacila, ki so njemu vsec, tako po barvi ali modelu. OpaZava,
da Primoz ob petkih popoldan in sobotah Ze kaZe utrujenost in se rad zapre v svoj koticek ter
poslusa glasbo. Poimensko pozna (po melodijah) skoraj vse ansamble. Ta opravila dela
samostojno. Proti veCeru pride le pogledat, kaj je za vecerjo.

ZAKLJUCEK

Prispevek je subjektiven, saj se nanasa na otroka, ki je z naso pomocjo uspesno prebrodil
teZave in se vklopil v Zivljenjski tok. PrimoZ ni popolnoma samostojen, ne pise, ne zna brati,
ne zna racunati, omejen je v samostojnem gibanju zunaj hise. Ker Zivi z druzino, ga poizkusamo
vedno znova ¢esa nauciti. Ima svoj hobi. Zbira kemicne svincnike. Zato so pri nas kuliji oznaceni,
da ne izginejo v kolekcijo. V zbirki jih ima vec kot tisoc, zloZene po velikosti in redno preverja,
Ce Se delujejo.

Ne spomnim se, da bi se Primoz kdaj vedel motece. Njegova neugodna razpoloZenja smo dokaj
hitro spremenili v dobro voljo.

StarSevstvo sva z Zeno vzela izredno resno, zato je tudi rezultat takSen. Pomoci pri vzgoji ali
¢uvanju otrok pri najinih starsih nisva dobila, moralno podporo pa. Velika opora so nama bili
strokovnjaki, od zdravnikov do strokovnega osebja v VVZ.

Medsebojne odnose v druzini smo reSevali strpno in jih zadovoljivo razreSevali. Pripomb ali
negativnih vplivov v svoji sluzbi nisem obcutil, Ceprav so bili velikokrat moji poslovni partnerji
gostje prinas doma. Menim, da bi Primoza v otrostvu lahko sprejeli v vsak vrtec in ne biimeli
z njim ni¢ ve¢ dela kot z drugimi otroki, ker je izredno ubogljiv in dojemljiv za CistoCo in bise v
druzbi morda $e hitreje socializiral. Seveda, ¢e bi bili zaposleni v vrtcu zainteresirani in dovolj
strokovni za delo z nasimi otroki.

Za ucenje v klasi¢nem smislu PrimoZ ni dojemljiv in ne bi napredoval, saj smo poizkusali z
u€enjem pisanja pa niin ni §lo. Bolj je bil sprejemljiv za razna rocna ali fizicna dela. Nismo ga
silili, da ne bi bilo nasprotne reakcije in tako je prav. V VVZ imamo strokovnjake, ki lahko z opa-
zovanjem dolocijo pravo smer razvoja in otroke usposobijo do dolocene meje samostojnosti,
kar pa vsem Zal ni dano in tega se moramo starsi zavedati.

Z otroki moramo biti nezni, ker so izredno Custveni in bodo to skrb vracali.

Svetujem, da so otroci vedno v druzbi, da ¢im vec posrkajo iz okolja, obcutijo gibanje in nase
obnasanje, govorjenje, da ¢utijo, da so enakovredni in zaZeleni.

Strokovnjaki morajo ugotoviti pravo smer razvoja in se odkrito pogovoriti s starsi glede mozne
terapije, 0 moznostih razvoja- Solanja in do katere stopnje je mogocCe upati na vecjo ali manjso
samostojnost.

Starsi ne smemo obupati. Zivljenje gre naprej.

Zaskrbljen pa sem nad sploSnim stanjem zdravstva v Sloveniji. Druzba mora nadgrajevati oblike
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varstva in vzgoje, strokovnjaki pa nadaljevati dosedanje dobro strokovno delo in predlagati
izboljsanja. Starsi moramo biti aktivni, lahko tudi kriti¢ni do predlogov, podpirati jih moramo
in pomagati, da se uresnicijo prek nasih organizacij. Nikoli mi ni bilo Zal za vloZen trud, kajti
naucil sem se strpnosti, tudi umirjenega komuniciranja in racionalnega obnasanja. Saj ko sprej-
mes tak nacin Zivljenja, ti naenkrat ni vec tezko.

Opomba: Primo? je obiskoval Solo — Zavod Janeza Levca v JarSah, zdaj pa je vkljucen v VDC
Toncke Hocevar. Obema ustanovama se iskreno zahvaljujem za vso skrb in sodelovanje. K
razvoju PrimoZa in kakovosti Zivljenja celotne druZine je pomembno prispeval tudi prof. Marij
Avcin, ki smo mu Se danes hvaleZni za vso podporo.
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OCENJEVANJE NEZELENEGA VEDENIJA

Stasa Stropnik, univ. dipl. psih.
UKC Ljubljana, Pediatri¢na klinika, Bohoriceva 20, Ljubljana

1ZVLECEK

Prvi korak pri obravnavi nezelenega vedenja in njegovemu spre-
minjanju je opredelitev in ocena nezelenega vedenja. Ocena ve-
denja je namre¢ osnova za oblikovanje ucinkovitih vedenjskih
intervencij. Najpomembnejsi cilj ocenjevanja nezelenega vedenja
je ugotoviti, ali je dolo¢en problem kliniéno pomemben ali ne, pri
cemur je pomembno upostevati otrokove razvojne znacilnosti,
morebitno motnjo v dusevnem razvoju, socialne, kulturoloske de-
javnike in dejavnike odnosa med otrokom in njegovimi skrbniki, ki
lahko pomembno prispevajo k otrokovemu vedenju.

V procesu ocenjevanja neZelenega vedenja je treba le tega najprej
prepoznati ter ga natanéno opredeliti, kar omogoca opazovanje in
merjenje. Potem postavimo cilj, ki ga Zelimo s terapevtsko obrav-
navo oziroma vedenjskimi intervencijami dosedi, ter glede na
postavljen cilj izberemo metodo oziroma tehniko ocenjevanja. Naj-
pogosteje uporabljene metode za ocenjevanje vedenja, ki so v
prispevku podrobneje predstavljene, so: vedenjski intervju, ne-
posredno opazovanje in beleZenje vedenja ter ocenjevalne
lestvice. Ocenjevanje vedenja je nujen in pomemben del obrav-
nave nezelenega vedenja pred nacrtovanjem obravnave neze-

lenega vedenja, med izvajanjem intervencij in po koncu obravnave.
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UvoD

Vedenje najlaZje opiSemo kot dejavnost, ki jo lahko vidimo ali sli§imo (Kazdin, 2005) in ga na
ta nacin razlikujemo od misli, predstav, prepri¢anj ali Custev. Vedenje lahko vedno izoliramo,
ga definiramo, opazujemo in ga merimo.

Vsako vedenje je nauceno — tudi neZeleno, izzovejo pa ga lahko tako notranji (npr. strah,
veselje, napetost) kot zunanji (npr. gneca, udarec) dejavniki. Otroci se dolo¢enega vedenja
naucijo zato, da z njim zadovoljijo svojo potrebo oziroma doseZejo Zeleni izid — nekaj dobiti,
se neCemu izogniti ali s tem vedenjem vzpostaviti kontrolo nad nec¢im (Blair in Fox, 2011).
Ljudje z vedenjem tudi komuniciramo — dojencek joka, ko je lacen ali polulan, odrasli pa npr.
z zehanjem sporoca, da mu je dolgcas. Vsako vedenje ima svojo funkcijo, ki je odvisna od kon-
teksta in posledic vedenja.

Ljudje obicajno od drugih pri¢akujemo, da bodo z nami komunicirali na socialno sprejemljiv
nacin — odrasli z govorom in neverbalno komunikacijo, otroci s posameznimi besedami,
dojencki in mal¢ki pa s pomogjo fiziénih ali Eustvenih znakov (npr. jok, razliéne geste itd.). Ce
reCemo, da je neko vedenje ""normalno", navadno mislimo na to, da je vedenje primerno
razvojni stopnji posameznika, v skladu z njegovimi temperamentnimi oziroma osebnostnimi
znadilnostmi in v skladu s kulturnimi pri¢akovanji.

Pricakovano je, da se malcki, ki jim govorni in socialni razvoj Se ne omogocata, da bi svoje
potrebe izrazili z govorom, obcasno (predvsem v za njih novih situacijah, ki jih doZivljajo kot
izziv) izraZajo na nezelen nacin (npr. jo€ejo, odrivajo, tepejo). Navadno take situacije izkoristimo
za to, da jih nauc¢imo, kako se lahko naslednji¢ v enakih okoli$¢inah primerneje odzovejo —
naucimo jih nove besede, novega vedenja ali pravila (Blair in Fox, 2011).

Pri nekaterih otrocih, $e posebej pri otrocih z razvojnimi ali genetskimi motnjami, pa se neze-
leno vedenje pojavlja vedno znova, vztraja in se zdi neodzivno za prizadevanja odraslih, da bi
razumeli otrokove potrebe in nezeleno vedenje spremenili v Zeleno (Blair in Fox, 2011). Tako
vedenje po svoji naravi, pogostosti, trajanju ali jakosti presega tisto, kar je razvojno normativno,
pricakovano. Vecina otrok, starih dve leti, izraza vedenja, za katera navadno reCemo, da sodijo
v obdobje trme (npr. brcanje, upiranje, metanje na tla in kri¢anje itd.). Vendar ta vedenja ne
vztrajajo, saj s€asoma vecina malckov razvije Stevilne komunikacijske in socialne spretnosti, ki
jim omogocajo, da na enostavnejsi nacin sporocijo svoje potrebe in dobijo to, kar si Zelijo.
Stevilni otroci z motnjo v dusevnem razvoju, z razvojnimi in genetskimi motnjami pa teh spret-
nosti ne osvojijo, svoje potrebe in Zelje zato veliko teZje zadovoljijo kot vrstniki. NeZeleno ve-
denje tako pri njih pogosto predstavlja nacin sporocanja potreb in Zelja ter nacin obvladovanja
okolja in dogajanja v njem (McGill, 2014). Pri triletnikih z razvojnim zaostankom je nezeleno
vedenje priblizno trikrat pogostejse kot pri otrocih z normativnim razvojem (Baker, Blacher,
Crnic in Edelbrock, 2002), pri pet- do sedemnajstletnikih z motnjo v dusevnem razvoju pa je
neZeleno vedenje opaziti pri Stiridesetih odstotkih posameznikov (Jacobson, 1990). Zato so
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neZelena vedenja pomemben vir stresa v druzinah z otroki z motnjo v dusevnem razvoju (Sailor,
Dunlap, Sugai in Horner, 2009).

NeZeleno vedenje lahko opredelimo kot razlicne vzorce vedenj, ki ovirajo optimalno ucenje,
razvojno napredovanje ter stike z vrstniki in odraslimi (Smith in Fox, 2003). NeZeleno vedenje
lahko vpliva tudi na posameznikovo zdravije, lahko je kratkotrajni ali dolgotrajni dejavnik tve-
ganja za varnost posameznika in drugih, lahko je tudi kulturno ali socialno nesprejemljivo
(Paley, 2012).

Primer neZelenega vedenja pri 12-mese¢nemu otroku je npr. jok, ki pred spanjem traja vec
kot eno uro, pri tem pa ga starsi nikakor ne morejo pomiriti in ga uspavati. Pri triletniku je
primer neZelenega vedenja, e hofe namerno poskodovati vrstnika ali Zivali, ne da bi pri tem
kazal obZalovanje ali empatijo. Primer neZelenega vedenja je ravno tako zadrzanost in
neprestana jokavost Stiriletnika.

NezZeleno vedenje pri otroku lahko vztraja, ker z njim dosledno pridobiva neke ugodnosti ali
se izogiba Cemu neprijetnemu. Namen podpore pozitivnemu vedenju je zmanjsati u€inkovitost
neZelenega vedenja in povecati funkcionalnost Zelenega vedenja (Paley, 2012). Prvi korak pri
obravnavi neZelenega vedenja in njegovemu spreminjanju pa je opredelitev in ocena neze-
lenega vedenja (Sailor idr., 2009).

PROCES OCENJEVANJA NEZELENEGA VEDENJA

Najpomembnejsi cilj ocenjevanja neZelenega vedenja je ugotoviti, ali je dolo¢en problem
klinicno pomemben ali ne (VanScoyoc in Christophersen, 2009). Upostevamo otrokove razvoj-
ne znacCilnosti, morebitne duSevne motnje, socialne, kulturoloske dejavnike in dejavnike
odnosa med otrokom in njegovimi skrbniki (Barkley in Edwards, 2006). Pomembno je, da poz-
namo tudi vpliv otrokove bolezni oziroma genetske motnje na vedenje, morebiten vpliv zdravil
na vedenje ter prepricanja starSev o vplivu otrokovega stanja na njegovo vedenje (VanScoyoc
in Christophersen, 2009).

Pri ocenjevanju vedenja smo osredotoceni na ve¢ spremenljivk. Ocenjujemo lahko trajanje
vedenja, pogostost vedenja, stopnjo intenzivnosti vedenja, lahko belezimo, kak$no je bilo pred-
hodno vedenje in kaj neZelenemu vedenju sledi ter skusamo prepoznati funkcijo nezelenega
vedenja (t.j. ocena funkcije vedenja, ve¢ o tem v prispevku Nacrtovanje spreminjanja vedenja
v pri¢ujoéem zborniku), kdo je ob nastopu neZelenega vedenja navzoc, kje se vedenje pojavi
itd. (Sailor idr., 2009). Glede na namen ocenjevanja vedenja lahko izberemo metodo, ki jo
bomo uporabili za ocenjevanije.
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PREPOZNAVANJE NEZELENEGA VEDENJA

V procesu ocenjevanja nezelenega vedenja je najprej potrebno prepoznati nezeleno vedenje
v vseh okoljih, v katerih se pojavlja (Sailor, idr., 2009). Vedenje je lahko oznaceno za nezeleno
zaradi razli¢nih razlogov, na primer (Paley, 2012): drugi ljudje menijo, da je vedenje tezko ob-
vladljivo in tezko razumljivo; vedenje predstavlja tveganje za posameznika, njegove prijatelje
in druzino ali druge ljudi, ki z njim prezivljajo ¢as; vedenje ni primerno za okolje, v katerem se
je pokazalo; vedenje ni v skladu s posameznikovo starostjo ali razvojnimi zmoznostmi. Pri
odlo¢anju, ali je neko vedenje neZeleno in ga je treba spreminjati, naredimo seznam vedenj,
zaradi katerih smo zaskrbljeni. Nato se za vsako vedenje vprasamo (Withaker, 2005):

¢ Ali je to vedenje nevarno za otroka ali za druge?

+ Ali otroka tako vedenje ovira pri ucenju, igri z vrstniki ali drugih dejavnostih?

+ Ali ga to vedenje ovira pri pridobivanju pomembnih izkusenj?

¢ Kako stresno je to vedenje in za koga je stresno?

¢ Kako pogosto je to vedenje, kako intenzivno in kako dolgo traja?

Ko imamo seznam nezelenih vedenj, izberemo le eno, na katero se bomo osredotodili. Pri
odlocanju, katero od nezelenih vedenj bi najprej obravnavali, si lahko pomagamo z vprasanii,
ki so navedena zgoraj.

SPREMINJATI VEDENJE ALI NE?

Primer, ko je vedenje bolje spremeniti: Otrok se tepe po glavi in tako pridobi po-
zornost. Ce se otrok tepe po glavi, da bi pridobil pozornost drugih, je to zanj ucinkovit
nacin pridobivanja pozornosti, torej je vedenje zanj ucinkovito in ga bo zato ponavljal.
Vendar je to vedenje tudi nezeleno, saj si povzroca bolecine, vedenje je za starse ne-
sprejemljivo in ne ustreza socialnim standardom primernega nacina pridobivanja po-
zornosti.

Primer socialno nenavadnega vedenija, ki ga ni potrebno spreminjati: Sedem/etnik,
ki ne govori, vsakic, ko bi rad pridobil pozornost, zaploska. Ploskanje — predvsem v
tihem okolju (npr. v knjiZnici, na avtobusu ...) — lahko sicer zmoti druge ljudi, vendar
je to za otroka ucinkovit nacin pridobivanja pozornosti. To vedenje ima pozitiven vpliv
na otrokovo funkcioniranje in zanj ni motece. Vedenje je ucinkovito nadomestilo za
besedno komunikacijo. Prav tako je to vedenje funkcionalno za starse, ki tako vedo,
da otrok nekaj potrebuje oz. zZeli.
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OPREDELITEV NEZELENEGA VEDENJA -
FORMULACIJA TEZAVE IN POSTAVITEV CILIEV

Ko neko vedenje ocenimo kot neZeleno, ga moramo ¢im bolj natancno in jasno opredeliti.
Jasna opredelitev vedenja bo omogodila jasno komunikacijo med posamezniki, ki se srecujejo
z otrokom in z njim delajo (Blair in Fox, 2011). Vedenje naj bo opredeljeno tako, da ga lahko
opazujemo in merimo. Pomagamo si z vprasanji: "Kako je vedenje videti?" "Kako je vedenje
slisati?" "Kateri so tipi¢ni primeri tega vedenja?"

Natanéno moramo vedeti, kaj ocenjujemo. Ce neko vedenje opisemo kot "agresivno", se pod
to oznako lahko skrivajo razli¢na vedenja: od metanja kamnov v vrstnike do brcanja stola,
grizenja vzgojiteljice itd. Tak nenatancen opis lahko vodi v nerazumevanje problema, zato tega
vedenja ne moremo meriti oziroma ocenjevati. Ce vedenja ne opidemo natancno, temve¢ le
z Sirokimi pojmi (npr. "Vedel se je grdo"), nam to oteZi oblikovanje ciljnih intervencij, tezje tudi
spremljamo otrokov napredek (Whitaker, 2005). Vedenje torej raje opredelimo z dolo¢nimi
izrazi, ki so razumljivi ter enostavni za ocenjevanje oz. merjenje (npr. "Otrok brca vrstnike").
Pogosto ljudje v opisih vedenja uporabljajo posplositve, ki se nanasajo na osebnost po-
sameznika in ne na vedenje samo (npr. "Bil je agresiven", ""Ona je lena"). Izrazi, kot so "pore-
den' in "uni¢evalen' lahko pogosto namigujejo na vzrok problema in na otrokovo motivacijo
(Whitaker, 2005). Pridevnik "nezeleno" se nanasa na doloceno vedenje in na vpliv, ki ga ima
lahko to vedenje na posameznika in/ali na njegovo okolico. Izraz se torej ne nanasa na osebo,
ki se tako vede, temvec na njegovo vedenje.

Primeri ustrezne in neustrezne opredelitve neZelenega vedenja:

Neustrezna opredelitev Ustrezna opredelitev
Eva je trmasta. Eva se uleZe na tla, brca in krici. Tako vedenje traja vec
Ivo ne sodeluje. kot 20 sekund.
Bine je agresiven Ivo na zahtevo noce odloziti igrace, pri tem vedno znova
do vrstnikov. ponavlja "Ne" in nadaljuje z igro.

Bine s pestmi tepe svoje vrstnike.
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POSTAVLIANJE CILIEV —SPREMEMBA VEDENJA

Ko natan¢no opredelimo neZeleno vedenje, postavimo cilj, ki ga Zelimo s terapevtsko obrav-
navo oziroma vedenjskimi intervencijami doseci. Ciljna vedenja doloc¢imo glede na Zelene cilje
oziroma izrazeno specificno nezeleno vedenje pri posamezniku (Kriznik Novsak, 2007). Opre-
delimo vedenije, ki naj bi nadomestilo neZeleno vedenje. Navadno so cilji najprej neke splosne,
zelo nedefinirane Zelje (Simondcic¢ Tonkli, 2007). Te nato poskusamo pretvoriti v skladu z neka-
terimi kriteriji:

+ Cilji morajo biti specificni in jasni.

Na primer cilj "Da bo otrok bolj priden," nijasen in specificen. Preoblikujemo ga tako, da jasno
povemo, kaj bo pocel takrat, ko bo priden — npr. "Otrok se bo samostojno umil, preoblekel v
pizamo in Sel spat."

¢ Cilji morajo biti merljivi.

Na primer cilj "Pri pouku bo bolj sodeloval" ni merljiv. Preoblikujemo ga tako, da vedenje lahko
merimo (Stejemo, ocenjujemo njegovo trajanje itd.) — npr. "Pri eni Solski uri bo vsaj enkrat
dvignil roko in odgovoril na zastavljeno vprasanje."

¢ Cilji morajo biti realni.

Na primer cilj ""Jasno, v enem stavku, bo povedal, kaj Zeli," je pri otroku, ki pri osmih letih ne
govori, nerealen. Realno oblikovan cilj bi na primer lahko bil " Vedno, ko bo kaj Zelel, bo to
sporocil z dvigom roke." Pomembno je tudi, da se vpraSamo, kaj bi se v Zivljenju spremenilo,
Ce bi cilj dosegli. V¢asih se namre¢ zgodi, da ni nerealisticen cilj, ki si ga zastavimo, temvec
spremembe, ki jih v Zivljenju pricakujemo, e bo cilj dosezen (Simoncic¢ Tonkli, 2007).

¢ Cilji naj bodo formulirani pozitivno.

Ne tezimo k odpravljanju necesa, ampak k ne¢emu pozitivnemu, kar bi lahko dosegli. Namesto
"Otrok ne bo vec lulal v plenice," cilj formuliramo kot "Otrok bo lulal na stranis¢u."

Glede na cilj izberemo nacin beleZenja neZelenega vedenja (npr. e je cilj, da bi jok malcka ob
lo¢itvi od mame trajal tri minute namesto deset minut, bomo izbrali belezenje trajanja ve-
denja, ¢e pa je cilj, da bi malcek med varstvom imel manj kot pet epizod joka, bomo belezili
pogostost vedenja).

IZBIRA METODE ZA OCENJEVANJE NEZELENEGA
VEDENJA

Za natanc¢no oceno vedenja je najbolje oblikovati protokol ocenjevanja, ki vkljucuje tako oceno
nezelenega kot Zelenega vedenja, oceno vedenja z najmanj dvema razlicnima ocenjevalnima
metodama ter oceno vec ocenjevalcev (npr. mame in vzgojiteljice) (Velting, Setzer in Albano,
2004). Metode za ocenjevanje vedenja so: vedenjski intervju, neposredno opazovanje in
belezenje vedenja ter ocenjevalne lestvice.
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VEDENJSKI INTERVJU S STARSI, VZGOJITELJI, UCITELJI
ITD. IN OTROKOM

Intervju z vzgoijiteljico, uciteljico, strokovnimi delavci, ki otroka poznajo, je nujni del ocenjevanja
otrokovega vedenja, saj lahko le na ta nacin ocenimo, v katerih situacijah se neZeleno vedenje
pojavi, pa tudi vpliv neZelenega vedenja na otrokovo funkcioniranje v razlicnih okoljih
(VanScoyoc in Christophersen, 2009).

Vintervjuju se osredoto¢imo predvsem na ¢im natancnejSo opredelitev neZelenega vedenja,
opredelitev rutin in dejavnosti, v katerih se neZeleno vedenje pojavlja, opredelitev morebitnih
sprozilcev nezelenega vedenja ter na otrokova mocna podrocja, iz katerih lahko izhajamo pri
postavljanju ciljev in oblikovanju intervencij (Blair in Fox, 2011). Dolo¢iti skusamo tudi pogo-
stost motecih vedenj, trajanje posamezne epizode nezelenega vedenja ter intenzivnost neze-
lenega vedenja. Povprasamo tudi po ¢asu, ko nezelenega vedenja ni oziroma je manj pogosto.
Dolociti skusamo specifi¢ne dejavnike, ki prispevajo k bolj verjetnemu pojavljanju neZelenega
vedenja. Povprasamo po posledicah, ki sledijo nezelenemu vedenju, po vzdrzevalnih dejavnikih
in funkciji neZelenega vedenja. Uporabimo lahko strukturirano, polstrukturirano ali nestandar-
dizirano obliko intervjuja.

Zelo koristen je tudi vedenjski intervju z otrokom — kako otrok dojema okolje, vedenje,
zdravstvene teZave itd. Otrokova perspektiva pri nastanku in vzdrzevanju problema je pomem-
bna —opozicionalno vedenije je npr. lahko posledica otrokovega napacnega razumevanja neke
situacije ali navodil (VanScoyoc in Christophersen, 2009).

NEPOSREDNO OPAZOVANIE IN BELEZENJE VEDENJA

Pri tem je opazovalec navzo¢ med otrokovo dejavnostjo in njegovo vedenje neposredno
opazuje ter belezZi (Blair in Fox, 2011). V primerjavi z retrospektivnimi porocili je to bolj
natancno (npr. pri otroku, ki ima pogosto napade trme, za katere starsi pravijo, da se pojavljajo
ves Cas, lahko z beleZenjem pogostosti napadov trme ugotovimo, da se intenzivnost napadov
razlikuje, da se napadi trme pojavljajo Stiri do petkrat na teden in ne ves €as ...) (Kodri¢, 2007).
Pri neposrednem opazovanju uporabimo tabele in Cek-liste za beleZenje pogostosti, inten-
zivnosti ali trajanja neZelenega vedenja. Pridobimo podatke o vedenjih, ki predhodijo (''Kaj se
je zgodilo tik pred pojavom vedenja"') in sledijo ("Kaj se je zgodilo po pojavu vedenja?") neze-
lenemu vedenju.

BeleZenje neZelenega vedenja sestavljata dve kljucni komponenti: zbiranje informacij in spre-
jemanje odlocitev. Zbrani podatki namre¢ starsem, strokovnim delavcem oziroma tistemu, ki
obravnava otrokovo nezeleno vedenje, omogocijo odlocanje o tem, ali nadaljevati z obravnavo,
jo prilagoditi ali zakljuciti in oblikovati drugacen vedenjski ukrep (Blair in Fox, 2011). Z beleZen-
jem zaénemo takoj, ko vedenje opredelimo z jasnimi pojmi, ki omogocajo opazovanje in mer-
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jenje vedenja in postavimo cilj obravnave oziroma vedenjske intervencije. Pomembno je, da
v beleZenje vkljuc¢imo vse osebe, ki dnevno delajo z otrokom, saj le tako dobimo celostne in-
formacije o otrokovem neZelenem vedenju v razlicnih okoljih.

BeleZimo lahko tudi Zelena vedenja, saj nam to omogoca oceno otrokovega napredka, uspes-
nost usvajanja novih spretnosti, poleg tega pa ocenjevalca (torej tistega, ki beleZi otrokovo
vedenje) opozarja na pozitivno vedenje otroka.

BeleZenje vedenja naj bo ¢im bolj enostavno. Izberemo le eno vedenje, ki ga bomo beleZili in
dolo¢imo ¢asovno obdobije, v katerem bomo beleZili vedenje (npr. od 1. 12. do 14. 12.). Nato
izberemo metodo belezenja vedenja. Pri izbiri metode, smo pozorni na to, da je enostavna za
uporabo, da z njo dobimo smiselne podatke in ne prekinemo otrokove dejavnosti ali
odvracamo njegove pozornosti od dejavnosti, zato naj bi metodo beleZenja ¢im bolje vklopili
v otrokovo dejavnost ali rutino (Blair in Fox, 2011).

Primer neprimerne metode beleZenja vedenja:

Uciteljica je vsakic, ko je pri Janu opazila neZeleno vedenje, v veliko stek-
leno posodo, ki je bila namescena ob katedru, vrgla barvno Zogico.
Tovrstno beleZenje vedenja je neprimerno, saj je vsak met Zogice v
posodo zmotil uéence pri njihovi dejavnosti. Jan je kroglice dozivljal kot
nagrado za svoje vedenje in jih Stel ter se je vsake nove kroglice razveselil.
S tovrstnim belezenjem vedenja je uditeljica nehote utrjevala Janovo
nezeleno vedenje.

Ko beleZimo neZeleno vedenje, smo pozorni tudi na to, da beleZenje samo po sebi ne pred-
stavlja nagrade za otroka. Z lepljenjem nalepk, risanjem zvezdic, odtisom Stampiljke ipd.
belezimo in na tak nacin nagrajujemo Zeleno vedenje (npr. belezimo vsak samostojen odhod
triletnika na stranis¢e), nezeleno vedenje pa belezimo z drugimi, za otroka neopaznimi
tehnikami.

TEHNIKE BELEZENJA VEDENJA

Tehnike beleZenja vedenja se razlikujejo glede na cilje obravnave in uporabljene strategije ve-
denjske podpore. V nadaljevanju so navedene pogosto uporabljene tehnike beleZenja vedenja
(povzeto po Blair in Fox, 2011).
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BELEZENJE POGOSTOSTI VEDENJA
(POGOSTOST NEZELENEGA VEDENJA)

BeleZenje posameznih dogodkov oziroma vedenj je zelo uporabno za zbiranje podatkov, ko je
cilj obravnave povecati ali zmanjsati pogostost neZelenega vedenja. BeleZzenje posameznih ve-
denj je primerno predvsem za vedenja, ki jih je enostavno Steti (npr. udarci, pljuvanje, trganje
igrac ipd.). Pritem nacinu beleZenja vedenj opazovalec vsakic, ko pri otroku opazi ocenjevano
neZeleno vedenje, naredi oznako (npr. ¢rtico) v vnaprej pripravljeno tabelo (glej Primer tabele
za beleZenje pogostosti neZelenega vedenja). Opazovalec zabeleZi tudi ¢asovno obdobje, v
katerem je opazoval vedenje.

Primer tabele za beleZenje pogostosti neZelenega vedenja

Ime otroka: Ela Opazovalec: Majda Datum: 1.12.-5.12.2014
Rutinska dejavnost: Jutranji krog ~ NeZeleno vedenje: Pljuvanije

Datum | Cas opazovanja BeleZenje pogostosti | Skupna frekvenca

(zaletek in konec opazovanja) | vedenja vedenja

1.12. 9:50 - 10:50 /1711177 7

2.12. 9:50 - 10:50 /117 5

3.12. 9:50 - 10:50 /171 1]] 6

4.12. 9:50 - 10:50 /117 5

5.12. 9:50 - 10:50 /1] 4

Trajanje opazovanja: 60 minut

Metodo beleZenja pogostosti vedenja uporabimo pri beleZenju vedenj, ki imajo jasen zacetek
in konec (npr. zapusti stol, udari vrstnika) in pri belezenju vedenj, ki se pojavljajo skozi daljsa
¢asovna obdobja. Prednost metode beleZenja pogostosti vedenj je predvsem v enostavnosti
uporabe in proZnosti uporabe. Pri beleZenju pogostosti vedenjimamo namrec na voljo Stevilne
tehnike, s katerimi si lahko pomagamo. Ker je opazovalec vedenja obicajno tisti, ki se z otrokom
aktivno ukvarja (npr. stars, strokovni delavec, vzgojitelj ...) je tehnika "svinénik-papir", pri kateri
za vsak pojav vedenja vpiSemo znak v tabelo, pogosto neprakti¢na. Zato so razvili Stevilne
metode hitrega beleZenja vedenja, ki je lazje izvedljivo med dejavnostmi in za otroka ter opazo-
valca ni motece (ne prekinja dejavnosti, zato da bi vedenje zabeleZil). Primer take metode je
npr. "'naprstni Stevec", ki ga opazovalec natakne na prst in nanj pritisne vsakic, ko se opazovano
vedenje pojavi. Po preteku doloCenega Casovnega intervala (npr. ena ura) v tabelo zabeleZi
$tevilo opaZenih vedenj, ki se mu izpie na zaslonu "naprstnega $tevca'. Ce "naprstnega Stevca"
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nimamo, si lahko pomagamo s kamencki, gumbi ali drugimi manjsimi predmeti, ki jih name-
stimo npr. v levi Zep, nato pa ob vsakem neZelenem vedenju prestavimo en predmet v desni
Zep. Po preteku dolocenega ¢asovnega intervala preStejemo predmete v desnem Zepu in zapi-
Semo Stevilo nezelenih vedenj v tabelo.

Metode beleZenja pogostosti vedenj je manj primerna za beleZenje vedenj, ki so zelo pogosta
(npr. zibanje telesa, meZikanje) ter za beleZenje vedenj, katerih enkratni pojav traja daljsi Cas
(npr. vztrajanje pri nalogi, sodelovanje pri dejavnosti).

Rezultate, dobljene z metodo beleZenja pogostosti vedenj, predstavimo lahko kot: Stevilko, ki
oznacuje kolikokrat se je doloCeno vedenje pojavilo (npr. Ela je med 10-minutnim branjem
pravljice trikrat zapustila svoj sedez); kot povpre¢no frekvenco vedenj npr. na minuto ali na
uro, ko so ¢asovna obdobja, v katerih smo opazovali vedenje razli¢na (npr. Ela je udarjala svoje
vrstnike v povprecju 0,5 krat na minuto); kot frekvenco Zelenih in nezelenih vedenj (npr. 5
primerno in 2 neprimerno formulirani besedni zahtevi v eni uri).

BELEZENJE TRAJANJA VEDENJA

Metodo beleZenja trajanja vedenja uporabimo takrat, ko nas zanima, koliko ¢asa traja
dolo¢eno vedenje v nekem ¢asovnem intervalu. Pri merjenju trajanja dolocenega vedenja si
najpogosteje pomagamo s Stoparico. Belezimo lahko, koliko ¢asa skupaj traja neko vedenje v
doloceni ¢asovni enoti, tudi e znotraj te ¢asovne enote prihaja do prekinitev vedenja (npr.,
koliko ¢asa med jutranjim krogom je otrok sodeloval pri dejavnostih (odStejemo cas, ko ni
sodeloval pri dejavnosti), ali koliko ¢asa je neko vedenje trajalo neprekinjeno (npr. merimo
posebej Cas vsake odvrnitve pozornosti od neke naloge).

Primer tabele za beleZenje trajanja vedenja

Ime otroka: Jan Opazovalec: Tina Datum: 2. 12. 2014

Rutinska dejavnost: Prosta igra Vedenje: Igra z vrstniki

Pojav vedenja Cas zatetka vedenja | Cas konca vedenja | Trajanje vedenja
1. 9:00 9:04 4 min
2. 9:10 9:13 3 min
3. 9:17 9:22 9 min
4, 9:30 9:34 4 min
5. 9:42 9:50 8 min

Skupno trajanje igre z vrstniki: 28 minut Povprecno trajanje igre: 5,6 minut
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Metodo beleZenja trajanja posameznih vedenj uporabimo takrat, ko je cilj obravnave skrajsati
trajanje posameznega vedenja, ki traja predolgo, ali podalj$ati trajanje vedenija, ki traja premalo
¢asa (npr. ¢e otrokov napad trme traja vec kot dvajset minut, ali je osredotoCen na eno nalogo
manj kot eno minuto). Metoda je uporabna tudi pri beleZenju vedenj, katerih pogostost po-
javljanja je zelo visoka in pri katerih je beleZenje pogostosti vedenj zelo tezko (npr. zibanje) in
pri beleZenju vedenj, katerih enkratni pojav traja dalj ¢asa (npr. vztrajanje pri nalogi, sodelo-
vanje pri dejavnosti, kri¢anje).

Prednost metode beleZenja trajanja vedenja je, da jo lahko uporabimo pri ocenjevanju vedenj,
ki nimajo diskretnega zacetka in jih je teZko ocenjevati z beleZzenjem pogostosti vedenja (npr.
oglasanje) ter da je uporabna za ocenjevanje intenzivnosti vedenja, saj z metodo beleZenja
pogostosti vedenja pogosto ne dobimo teh podatkov (npr. otrok lahko tudi po intervenciji
trikrat jo¢e med jutranjim odhajanjem v vrtec, vendar v povprecju ena epizoda joka ne traja
vec dvajset minut temvec le Se pet minut).

Ce zapisujemo trajanje vsakega pojava vedenja (npr. vsaki¢, ko otrok ne sodeluje pri dejavnosti),
pa je za opazovalca, ki je aktivno vpleten v dejavnost (npr. ucitelja, vzgojitelja, starsa ...), ta
metoda manj priro¢na kot metoda beleZenja pogostosti vedenja, saj zahteva veckratno mer-
jenje ¢asa in beleZenje.

Rezultate, dobljene z metodo beleZenja trajanja vedenja, predstavimo lahko kot: 1) Stevilo
minut, ko je otrok kazal vedenje, ki ga ocenjujemo (npr. Ela je pet minut sodelovala pri de-
javnostih v desetminutnem jutranjem krogu); 2) kot odstotek celotnega opazovalnega ¢asa, v
katerem je otrok kazal vedenije, ki ga ocenjujemo (npr. ko neka rutinska dejavnost v vrtcu- so-
cialna igra- traja vsak dan razli¢no, sestejemo trajanje otrokove vkljucenosti v socialno igro po
posameznih dnevih in vsoto delimo s skupnim trajanjem socialne igre v skupini ter rezultat
mnoZimo s sto, da dobimo odstotek); 3) kot povpreéno trajanje vedenja (npr. Elina epizoda
joka je danes v povpredju trajala dvanajst minut, z razponom od osem do petnajst minut).
Na enak nacin kot tehniko beleZenja trajanja vedenja lahko uporabimo tudi beleZzenje latence
—kako dolgo traja od konca nekega vedenja (npr. navodila, prosnje starSev) do zacetka drugega
vedenja (npr. da otrok pokaZe dolo¢eno vedenje). PrineZelenem vedenju nesodelovanje lahko
npr. belezimo, kako dolgo traja, da se otrok vkljuci v jutranji krog po tem, ko ga je vzgojiteljica
opozorila, naj se prikljuci.
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BELEZENJE POSAMEZNIH KORAKOV RUTINE

Uporabimo jo, kadar ocenjujemo otrokovo usvajanje posameznih tocno dolocenih korakov
dolocene spretnosti (npr. umivanje zob, oblacenje, pospravljanje igra¢). Proces ocenjevanja
se zaCne z oblikovanjem liste posameznih vedenj, ki sestavljajo doloCeno spretnost. Primer
liste vedenj, ki sestavljajo spretnost umivanja rok:

1. Pribliza se lijaku, 2. odpre vodo, 3. roke polozi pod curek vode, 4. na roke da milo, 5. roki
podrgne eno ob drugo, 6. spere roke, 7. zapre vodo, 8. roke si obrise z brisaco.

Tabela, v katero belezimo uspesnost otroka pri posameznih korakih rutine, mora vkljucevati
vse posamezne korake rutine in prostor za beleZenje otrokove izvedbe posameznih korakov.

OCENJEVALNE LESTVICE

Pogosto so ocenjevalne lestvice enostavnejse za uporabo kot tehnike neposrednega ocenje-
vanja. Vzamejo malo ¢asa, pogosto se uporabljajo za prenos informacije med starsi in strokov-
nimi delavci, ucitelji, vzgojitelji. Pri oblikovanju kategorij ocen vedenja (npr. od "Sodeluje pri
dejavnosti" do ""Ne sodeluje, moti druge") moramo biti previdni, saj morajo biti kategorije
¢im bolj enoznacne in jasno doloCene. Tako so na primer kategorije od "priden" do "ni priden"
manj primerne, saj niso jasno dolocene, z njimi pa tezko dobimo objektivno oceno otrokovega
vedenja.

Poleg enostavnih nestandardiziranih ocenjevalnih lestvic, kot je na primer spodaj predstavl-
jena, poznamo tudi standardizirane ocenjevalne lestvice in vprasalnike, s katerimi silahko po-
magamo pri ocenjevanju posameznikovega vedenja. Na ta nacin lahko primerjamo izrazenost
tezav pri posamezniku z njegovo referencno skupino (Kodric¢, 2007). S standardiziranimi lestvi-
cami (npr. Achenbachove lestvice, The Achenbach System of Empirically Based Assessment
[ASEBA]), Vprasalniki prednosti in tezav, The Strengths and Difficulties Questionnaires, [SDQ])
lahko pri otroku ocenimo vedenjske teZave v razli¢nih ¢asovnih obdobjih in tako spremljamo
njegov napredek. Ocenjevalne lestvice lahko uporabimo veckrat in na ta nacin ocenjujemo
otrokov napredek in ucinkovitost posameznih intervencij (Kodri¢, 2007). Prednost standard-
iziranih vprasalnikov in ocenjevalnih lestvic je v njihovi vecji zanesljivosti in veljavnosti v primer-
javi s tehnikami intervjuja in opazovanja (Sue, 2005). Poznamo tudi Stevilne standardizirane
ocenjevalne lestvice, ki so namenjene ocenjevanju specificnih vedenj, ki so znacilna za
posamezno motnjo (npr. Ocenjevalna lestvica avtizma, Autism Spectrum Rating Scale [ASRS]).
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Primer nestandardizirane ocenjevalne lestvice

Ime otroka: Jan Datum: 1. 12. 2014
Ocenjevano vedenje: sodelovanje pri vodenih dejavnostih v vrtcu
L ot -
R S @ - =
1 2 3 4
Sodeluje pri Kratek ¢as sodeluje Ne sodeluje, vendar  Ne sodeluje,
dejavnosti pri dejavnosti ne moti drugih moti druge
Ponedeljek Torek Sreda Cetrtek Petek
4 4 4 @ 4
3 3 3 3 3)
@ 2 2 2 2
1 1 (0 1 1

KDAJ IN ZAKAJ OCENJUJEMO VEDENJE

Vedenje otroka ocenjujemo pred oblikovanjem nacrta za obravnavo nezelenega vedenja, med

izvajanjem intervencij in po koncu obravnave.

BELEZENJE NA ZACETKU OBRAVNAVE NEZELENEGA
VEDENJA

Natancno beleZenje vedenja na zacetku obravnave neZelenega vedenja nam da pomembne
informacije o zaCetnem stanju (ang. baseline), to je izhodisce za spremljanje otrokovega
napredka in ucinkovitosti uporabljenih intervencij. ZaCetno stanje predstavlja reprezentativen
vzorec vedenjskega problema v kratkem obdobju. Zacetno merjenje vedenja daje osnovno
vrednost vedenja, ki ga Zelimo spremeniti (Grubelnik, 2009). Podatke v zacetni fazi zbiramo
tako dolgo, dokler ne dobimo stabilne mere nekega vedenja oziroma dokler nismo prepricani,
da se vedenje ne spreminja brez nase intervencije.

Na podlagi zbranih podatkov o nezelenem vedenju lahko oblikujemo nacrt za vedenjsko pod-
poro, pomagajo nam tudi pri dolocanju, kateri od pristopov bo najverjetneje prispeval k
doseganju sprememb v vedenju. Na osnovi zbranih podatkov o nezelenem vedenju oblikujemo
individualizirane strategije za obravnavo tocno doloéenega vedenja, in sicer glede na to, v ka-
terih situacijah se vedenje pojavlja, kateri dejavniki delujejo kot sprozilci vedenja, kako inten-
zivno je vedenje, glede na pogostost vedenja itd. (Paley, 2012).
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BELEZENJE MED IN PO OBRAVNAVI NEZELENEGA
VEDENJA

Po zacetni fazi, ko oblikujemo zacetno stanje, zatnemo z vedenjsko intervencijo in nadaljujemo
z belezenjem vedenja. Redno spremljanje omogoca osredotocenost vseh vpletenih na za-
stavljen cilj, omogoca nam preverjanje postavljenih hipotez o vedenju, ki jih po potrebi prila-
gajamo ter spremljanje napredka posameznika pri obvladovanju njegovih tezav (Kodric, 2007).
S spremljanjem meritev lahko ugotavljamo, ali potekajo spremembe vedenja v Zeleni smeri,
in ¢e ne, lahko ob pregledu ocenjevanja in meritev ugotavljamo razloge, zakaj ne.

BeleZenje vedenja po zakljucku obravnave nam da pomembne informacije o ucinkovitosti izve-
dene intervencije — npr,, ali je neZelenega vedenja manj, je manj intenzivno, je manj motece,
ker ga posameznik kaze v drugem okolju itd. Z natancnim beleZenjem med in po obravnavi
lahko lazje ocenimo ucinkovitost neke intervencije, e pogostost neZelenega vedenja ostaja
nespremenjena —morda se je zmanjsala intenzivnost neZelenega vedenja ali posameznik neze-
leno vedenje kaze v okolju, kjer le-to ni tako motece za okolico ipd.

ZAKLJUCEK

Pri obravnavi nezelenega vedenja si, Se posebej pri kompleksnih primerih, pogosto vzamemo
premalo ¢asa za nacrtovanje obravnave in zbiranje podatkov o neZelenem vedenju. V
prispevku smo prikazali nadine ocenjevanja vedenja in pomen ocenjevanja v procesu pozitivne
vedenjske podpore. Kakovostna ocena vedenja nam namre¢ omogoca oblikovanje nacrta za
obravnavo vedenja ter spremljanje ucinkovitosti opravljenih intervencij.
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NACRTOVANIJE SPREMINJANJA
MOTECEGA VEDENIJA

1ZVLECEK

Razlicna moteca vedenja otrok, ki se bolj ali manj pogosto
pojavljajo v razlicnih okoljih, zmanjsujejo otrokove moz-
nosti za ucenje in uspesno prilagajanje ter povzrocajo
stisko starSem, uciteljem in drugim osebam, ki se sre-
Cujejo z otrokom. Nemalokrat se zgodi, da so nasi poskusi
omejevanja ali preprecevanja motecega vedenja neus-
pesni; motece vedenje se nadaljuje ali celo stopnjuje, v
nas pa se ob tem utrjuje obcutek nemoci. Ucinkovito
odzivanje na motece vedenje, ki vodi v zmanjSevanje
oziroma preprecevanje tega vedenja v prihodnosti, te-
melji na razumevanju njegovega pomena za posamez-
nika. Z analiziranjem povezave med motecim vedenjem,
predhodnimi dejavniki in dejavniki, ki mu sledijo, skle-
pamo o funkciji vedenja. Ceprav so funkcije motegih ve-
denj razlicne in med seboj prepletene, obicajno po-
sameznik z njimi nekaj pridobiva (pozornost, zeleno de-
javnost itd.) ali se necemu izmika (prezahtevni nalogi,
hrupu v okolju itd.). Domneve o vlogi posameznega ve-
denja so osnova za uporabo tistih vedenjskih strategij, s
katerimi lahko ucinkovito spreminjamo predhodne de-
javnike ali posledice motecega vedenja ter zmanjSujemo
verjetnost motecega vedenja v prihodnje.
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UvoD

Podpora pozitivnemu vedenju (PPV) je z dokazi podprt sistem metod za nove naline
posameznikovega vedenja in spreminjanje okolja, kar povecuje kakovost njegovega Zivljenja
in zmanjsuje obseg motecih vedenj. Osrednje pri tem je razumevanje funkcije ali namere
posameznikovega motecega vedenja. Razumeti poskusamo zakaj in kdaj se moteca vedenja
pojavljajo in kakSnemu namenu sluZijo, na podlagi tega pa oblikujemo nadrt spreminjanja
motelega vedenja (Carr in Durand, 1985; Legg in Evans, 2014; Scott, Anderson, Mancil in Alter,
2009).

KAJ JE VEDENJE?

Z besedo vedenje opisujemo dejavnosti, ki jih lahko neposredno opazujemo (Westbrook, Ken-
nerley in Kirk, 2011), torej vidimo, kaj nekdo po¢ne. Posameznikovo vedenje lahko razloZzimo
s sovplivanjem dejavnikov, ki izhajajo iz njega samega (telesnih predispozicij) in okolja
(neposrednega oZjega okolja in SirSega kulturnega okolja (Herbert, 1999; Martella, Nelson,
Marchand-Martella in O'Reilly, 2012).

Posameznikovo vedenje opisujemo kot neZeleno ali motece, kadar povzroca teZave drugim
osebam, ki jih tezko obvladajo ali spreminjajo in je nevarno za posameznika, njegovo druzino
ali druge osebe, ni primerno za okolje, v katerem se pojavlja, starost ali sposobnosti
posameznika, ali ovira posameznikovo vkljucevanje v dnevne dejavnosti (O'Reilly idr., 2007;
Paley, 2012). Med osebami z motnjo v dusevnem razvoju (MDR) oziroma osebami z downovim
sindromom (DS) so moteca vedenja pogostejsa kot med ostalo populacijo (Feeley in Jones,
2008; O'Reilly idr., 2007).

Osnovno izhodisce vedenjske teorije je, da so vedenja, tudi neZelena in neprilagojena,
naucena, zato se jih lahko, ob upostevanju zakonitosti ucenja, tudi »odu¢imo« oziroma se
naucimo drugacnih, Zelenih in bolj prilagojenih vedenj. Razvoj in vztrajanje pri neZelenih ve-
denjih ter njihovo spreminjanje v bolj Zelene oblike poteka po nacelih u€enja (Herbert, 1999;
Kazdin, 2005). To, da se posameznik nekega vedenja nauci (ve, kaj narediti, kako to narediti in
kdaj to narediti), $e ne pomeni, da se bo tako tudi vedel. Zato pri nacrtovanju ucenja in spre-
minjanja vedenja nacrtujemo tudi strategije, ki bodo pripomogle, da bo posameznik nauc¢eno
vedenje uporabljal, ne bo pocel stvari, ki jih ne Zelimo, in bo nadaljeval z Zelenimi oblikami ve-
denja (Herbert, 1999).

Posameznik vztraja pri nekem vedenju, ker ima od tega korist: pridobi Zelene stvari ali de-
javnosti in take oblike vedenja se ohranjajo po principu pozitivne krepitve (npr. pridobiti po-
zornost), ali se z njimi izogne neprijetnim posledicam in se ohranjajo po principu negativne
krepitve. Verjetnost pojavljanja doloCenega vedenja je odvisna od posledic vedenja (Carr in
Durand, 1985; Martella idr., 2012; Paley, 2012). ReCemo, da imajo vedenja funkcijo.
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KAJ JE ANALIZA FUNKCIJE VEDENJA?

Analiziranje funkcije vedenja je celovit in individualiziran pristop, z katerim ugotavljamo, kaksna
je funkcija (ali namera) posameznikovega motecega vedenja (Zakaj nekdo pocne, kar pocne?).
Pomaga nam razumeti motece vedenje in nam omogoca oblikovati ¢im bolj ucinkovite pro-
grame, po katerih poskusamo s ¢im manj posegi spremeniti nezeleno vedenje (Kazdin, 2005;
Martella idr., 2012). Analiza funkcije vedenja je ucinkovit nadin zmanjSevanja motecih vedenj
prirazli¢nih skupinah ljudi (otrocih z normativnim razvojem, osebah z zmanjSanimi zmoznos-
tmi, osebah po poskodbah glave, otrocih in mladostnikih s custvenimi in vedenjskimi mot-
njami) (Carr idr., 2002), tudi pri otrocih z DS (Feeley in Jones, 2008).

Z analizo funkcije vedenja sistemati¢no zbiramo in analiziramo informacije o tem, zakaj
motecle vedenje nastane in se ohranja. Na osnovi opisa in opredelitve motecega vedenja zbe-
remo podatke o povezanosti med motecim vedenjem in okoljem. Zanima nas, kako na pojav
in ohranjanje motecega vedenja vplivajo dejavniki, ki se pojavijo neposredno pred njim (pred-
hodniki) in po njem (posledice), oblikujemo hipotezo o funkciji motecega vedenja (kaj otrok
z motecim vedenjem pridobiva ali Cemu se izogiba) in na podlagi zbranih informacij oblikujemo
nacrt spreminjanja motecega vedenja ter spremljamo njegovo ucinkovitost (Blair in Fox, 2011;
Scott idr., 2009).

Pri analiziranju funkcije motecega vedenja je klju¢en opis odnosa med:

+ predhodniki (povodi ali sproZilci; ang. Antecedents), ki nastopijo pred motecim vedenjem
in vplivajo na to, ali se bo vedenje pojavilo ali ne;

+ motecim vedenjem (ang. Behavior) samim (kaj posameznik pocne ali ¢esa ne pocne) in

¢ posledicami (ang. Consequences), ki sledijo mote¢emu vedenju in vplivajo na to, ali se bo
zaradi njih to vedenje okrepilo, zmanjsevalo, ali pa ne bodo vplivale na vedenje.

Iz zaCetnic angleskih izrazov za opis sosledja pojavljanja motecega vedenja, s katerimi

poskusamo ugotoviti funkcijo posameznega vedenja, uporabljamo tudi izraz ABC shema za

analizo vedenja. Na ta nacin lahko opisemo vsako vedenje, ne le motecih veden;.

Tabela 1: Primeri odnosa med vedenjem, predhodniki in posledicami

Predhodnik (A) Vedenje (B) Posledica (C)
obcutek lakote, hranjenje, obcutek sitost,
navodilo uciteljice, naj otroci vzamejo zvezke besedna pohvala,
otroci pripravijo zvezke, in jih dajo na mizo, odobravanje uiteljice,
uciteljevo navodilo za delo, otrok dobi napad trme, ucitelj poslje otroka

iz skupine.
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Z motecimi vedenji posameznik lahko sproza ali pridobiva prijetne telesne obcutke (npr. vidno
ali telesno stimulacijo), pozornost drugih (npr. objem, nasmeh, pohvalo) ali stvari in dejavnosti
(npr. hrano, igrace, denar, dodaten &as). Lahko pa se z motecim vedenjem izogne neprijetnim
telesnim obcutkom (npr. lakoti, boleini), pozornosti (npr. posmehu, telesnemu stiku,
neodobravanju) ali stvarem in dejavnostim (npr. spremembi rutin, pretezkim nalogam)
(Martella idr., 2012). Posamezno motece vedenje ima lahko hkrati ve¢ funkcij, ali pa ima
razli¢ne funkcije ob razlicnem ¢asu in v razlicnem okolju (Emerson, 1998). Pri otrocih z DS so
moteca vedenja pogosto socialne narave (npr. nesodelovanje in uporaba drugih socialnih ve-
denj) in imajo namen pridobiti si pozornost in izmakniti se zahtevam (Feeley in Jones, 2008).
Otroci lahko posku$ajo preusmeriti pozornost uciteljice od njenih hotenj in jo poskusajo
zaplesti v pogovor, tako da jo klicejo, sprasujejo, kaj bodo poceli kasneje, govorijo o priljubljeni
temiipd.

Primer: Uciteljica da nalogo in ucenci zacnejo z resevanjem. Miha se zacne presedati, si
popravlja hlace in vlece nogavice, tozZi, da ga nekaj srbi. Sosolci se obracajo k njemu, uciteljica
ga opomni, naj resuje nalogo. Miha nadaljuje s svojim pocetjem, uciteljica pride do njega in
mu rece, naj pohiti, saj jim je ostalo samo Se malo casa za dokoncanje naloge, Miha pa vrze
copat po razredu. UCiteljica se razjezi in mu zagrozi, da ne bo dobil nagrade, za katero sta do-
govorjena. Veckrat ponovi, da bo povedala starSem. Drugi otroci se na Mihovo vedenje
odzovejo z glasnim smehom.

Ob takem dogodku lahko oblikujemo razlicne domneve o funkciji motecega vedenja (Miha
morda ni slisal navodil in ni vedel, kaj narediti, morda ne zmore resiti zahtevne naloge, ne zna
prositi uciteljice, naj ponovi vprasanje ali je ne zna prositi za pomoc pri reSevanju nalog). S
svojim vedenjem je pridobil ucitelji¢ino pozornost in odobravanje soSolcey, ki so se njegovemu
pocetju smejali, hkrati pa se je morda izognil prezahtevni nalogi ali pricakovanemu posmehu
soSolcey, Ce bi priznal, da naloge ne zna resiti.
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KAKO UGOTAVLJAMO FUNKCIJE MOTECEGA
VEDENJA?

Za opredelitev funkcije mote¢ega moramo to vedenje najprej natanéno opisati in ga izloditi iz
kompleksnega sosledja okoliscin, ki so ga povzrocile (predhodnikov), ter posledic, ki so mu
sledile. Informacije o vedenju, predhodnikih in posledicah tega vedenja lahko zberemo na
razlicne nacine. Najpogosteje posredno, z intervjuji ali ocenjevalnimi lestvicami s starsi, ucitelji
ali drugimi osebami, ki so dnevno v stiku z osebo z motecim vedenjem, ali z neposrednim
opazovanjem in beleZenjem motecega vedenja v povezavi s predhodniki in posledicami
(Martellaidr., 2012; O'Reilly idr.,, 2007). Nacini beleZenja in ocenjevanja vedenja so podrobneje
predstavljeni v prispevku Ocenjevanje nezelenega vedenja (Stropnik, v tem zborniku).

Pri opisih vedenj ne uporabljamo splosnih izrazov, temve¢ dejanske opise, tako da si vedenje
lahko predstavljamo (na primer, ne re¢emo, da je nekdo neposlusen, temvec opisemo, da je
posameznik, medtem ko smo pricakovali, da bo poslusal razlago, gledal okrog, se igral s peres-
nico ipd.), dolo¢imo njegovo pojavljanje (zacetek in konec) in pogostost (z merjenjem, Stetjem)
(Positive behaviour support - getting it right from the start, 2009).

Za razumevanje predhodnikov motecega vedenja je pomembno, da poznamo tako $irsi kon-
tekst oziroma okolisCine pred motecim vedenjem kot tudi neposredne sproZilce motecega ve-
denja. Pri ugotavljanju okolis¢in si lahko pomagamo z vprasaniji, kot so: kje se je dogajalo (v
razredu, na igriscu), kdo je bil navzo¢ (uciteljica, soSolci, otrok je sam), kaj se je dogajalo
(uciteljica je brala zgodbo), kaksne so bile razmere (bilo je vroce, hrupno, istoCasno je v razredu
potekalo ve¢ dejavnosti) in kaj je takrat otrok pocel (gledal je televizijo, se igral s soSolcem),
priiskanju sproZilcev pa z vprasanjem, kaj se je zgodilo tik pred motecim vedenjem (ali je bila
prekinjena otrokova rutina, ali je nekdo izrekel neko zahtevo, ali je kdo prekinil pozornost, ki
jo je pred tem namenjal otroku, ali je hotel otrok kaj sporociti). Potek motecega vedenja
natancno opisemo, da si ga lahko predstavlja tudi oseba, ki ni bila navzoca (na primer, kako je
bilo vedenje videti, sliSati, kako mocno je bilo vedenje in kako dolgo je trajalo), na koncu pa
napiSemo, kaj je vedenju sledilo (kaj so naredile osebe v okolju, da je otrok prenehal z motecim
vedenjem, kako so se odzvali drugi, ki so bili prisotni, kaj je naredil otrok). Na podlagi vsega
tega oblikujemo domnevo o funkciji vedenja- kaj je otrok s svojim vedenjem pridobil oziroma
¢emu se je izognil (Feeley in Jones, 2006; Positive behaviour support - getting it right from the
start, 2009).
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Pri ugotavljanju funkcije vedenja lahko uporabljamo preproste ABC sheme za belezenje ve-
denja, zapisujemo si predhodnike motecega vedenja, opiSemo vedenje in posledice vedenja
(Slika 1).

Datum A B C
Predhodniki Vedenje Posledice

Kdaj se nezeleno | Kaj se je dogajalo Natancéen opis Kaj se je zgodilo

vedenje zgodi? pred motecim motecega vedenja. neposredno po tem
vedenjem? otrokovem vedenju?
Kje? Kako ste se odzvali na
Kdo?/S kom? nezeleno vedenje?
Kako? Kaj ste naredili?

Kaj ste rekli?
Kako je vas odziv
vplival na otrokovo

vedenje?
Sobota, Doma, kuham Miha hoce puding. Recem, da bomo
20. 9. 2014 kosilo, otroci Krici, naj mu najprej pojedli kosilo,
gledajo televizijo, dam puding. potem bo dobil
ki predvaja oglas puding.
za puding. Miha zacne jokati,
kricati, vrZe se na Da imam mir,
Ne dam pudinga. tla. mu dam puding.

Slika 1: Shema ABC analize vedenja s primerom
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KAKO LAHKO SPREMINJAMO VEDENJE Z VPLIVANJEM
NA PREDHODNIKE, VEDENJE IN POSLEDICE?

Verjetnost, da bo prislo do motecega vedenja, je odvisna od funkcije vedenja, ki jo ugotovimo
na osnovi analize povezave med predhodniki vedenja, vedenjem samim in posledicami ve-
denja. Verjetnost, da bo prislo do motecega vedenja, je odvisna od znacilnosti predhodnikoy,
vedenja in posledic. Kot lahko vsak od dejavnikov v zaporedju predhodnikov, vedenja in
posledic prispeva k povecevanju verjetnosti za nastop motecega vedenja, lahko s spreminjan-
jem vsakega od dejavnikov v zaporedju ABC vplivamo na zmanjSevanje moznosti za motece
vedenje oziroma povecevanje Zelenih vedenj (Kazdin, 2005).

A. Predhodniki, ki vplivajo na verjetnost pojavljanja (motecih) vedenj, so lahko razli¢ni drazljaji
in okolis¢ine. Lahko so dejavniki iz okolja, znacilnosti dolo¢ene situacije (npr. hrup v okolju,
ki povzrodi, da se otrok umakne iz prostora), znacilnosti nalog ali zahtev (npr. prezahtevna
naloga, zaradi Cesar otrok zacne govoriti o njemu ljubi temi), vedenja drugih (npr. zahteva
starSev, naj otrok pospravi igrace, kar sprozi otrokov odlocen »ne«) ali znacilnosti otroka
(npr. motivacija, razpoloZenje) in njegova stanja (npr. lakota, ki povzroci, da postane otrok
bolj razdrazljiv) (Kazdin, 2005).

Na zmanjSevanje verjetnosti pojavljanja motecih vedenj lahko vplivamo s spreminjanjem
nastetih okolis¢in in draZljajev, ki povelujejo verjetnost motecega vedenja. Lahko spremin-
jamo okolje (npr. ga obogatimo, da postane bolj privla¢no, preoblikujemo na nacin, da ne
omogoca dolocenih motecih vedenj), spreminjamo dejavnosti (npr. vzpostavimo rutine),
spremenimo zahtevnost nalog (npr. naredimo jih bolj priviacne, zmanjsamo njihovo zah-
tevnost, omogocimo ve¢ odmorov, omogoc¢imo moznost izbire) ali uporabimo priljubljeno
stvar ali dejavnost za preusmeritev otrokove pozornosti (Feeley in Jones, 2006; Herbert,
1999; Scott idr., 2009).

Verjetnost pojavljanja Zelenih vedenj povec¢amo s spodbudami, kot so navodila (npr. Umij
si roke!), namigi (opozorila ali seznami opravil, ki so lahko v pisni ali slikovni obliki), kretnje
(npr. kretnja roke, ki pomeni pridi sem), neposredni vzori za vedenje (z lastnim vedenjem
otroku pokaZzemo, kaj in kako naj naredi) ali telesno vodenje (npr. z vodenjem otrokovih rok
mu pokaZzemo, kako naj ujame Zogo) (Kazdin, 2005). Opisani nacini otroku povedo, kaj naj
naredi in kdaj naj naredi. Spodbude lahko med seboj povezujemo — npr. navodilo: »Prosim,
poberiigrace in jih daj v Skatlo,« lahko pospremimo z vodenjem otroka za roko v sobo, tam
mu pokaZzemo, kaj je treba narediti in sami pospravimo nekaj igra€ v Skatlo ter mu tako
damo vedeti, kaj naj naredi. V procesu ucenja je cilj postopno zmanjSevanije ali celo ukinitev
spodbud, kar doseZzemo s postopnim spreminjanjem njihove oblike in pogostosti uporabe
(Kazdin, 2005).
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. Zelenih vedenj, ki jih ni v otrokovem vedenjskem naboru, moramo otroka nauciti. Otroke
uc¢imo razli¢nih spretnosti (npr. socialnih spretnosti, komunikacije, Solskih spretnosti), s ka-
terimi na bolj sprejemljiv nacin doseZe tisto, kar je prej dosegel z motecim vedenjem (Feeley
in Jones, 2006; Kazdin, 2005). Pri otrocih z DS lahko k zmanjSevanju motecih vedenj prispeva
ucenje nadomestnih komunikacijskih strategij (Feeley in Jones, 2006; Scott idr., 2009). Na
primer, otroka, ki Zeli naso pozornost, u¢imo, da nas potreplja po rami, na sliki pokaZze pred-
met, ki ga Zeli, otroka, ki Zeli pritegniti naso pozornost z razlicnimi zvoki, u¢imo dvigniti roko.
Velja, da bodo otroci uporabljali nadomestna (Zelena) vedenja le, ¢e bodo le-ta vsaj enako
ucinkovita, kot so bila moteca (Scott idr.,, 2009). Pri u¢enju novih ali nadomestnih vedenj
lahko uporabljamo razli¢ne nacine oblikovanja in nizanja vedenj.

Oblikovanje vedenja pomeni postopno krepitev priblizkov konénega Zelenega vedenja (ve-
denj, ki spominjajo na Zelena vedenja ali vsebujejo konéne elemente tega vedenja) (Kazdin,
2005). Primer takSnega ucenja je ucenje besed. Ko otrok uporablja priblizek besede (npr.
reCe »ma«) in se mama na njegov klic odzove z nasmehom, objemom ali pohvalo, bo otrok
vedno pogosteje uporablja to glasovno zvezo za klicanje mame in postopoma opuscal druge
glasove, ko bo Zelel pritegniti njeno pozornost. Mama tako postopoma krepi njegovo
oglasanje, ki postaja vedno bolj podobno besedi »mama«. Oblikovanje vedenja lahko
uporabljamo tudi za podaljSevanje trajanja in povecevanje pogostosti Zelenih vedenj (Kazdin,
2005). Primer za to je lahko navajanje otroka na redno pisanje domacih nalog. Ce je nas cilj,
da otrok petkrat tedensko dela domace naloge po pol ure dnevno, najprej ocenimo trenutno
stanje. Pri otroku, ki na primer, zdrZi osem minut in domacih nalog ne dela vsak dan, lahko
krepimo tako trajanje pisanja domacih nalog na dologen dan (nagrada sledi za deset minut
pisanja), hkrati pa se lahko dogovorimo za dodatno nagrado, ¢e bo nalogo v takSnem trajanju
delal dva zaporedna dneva. Postopoma povecujemo tako dnevni interval trajanja pisanja
domacih nalog kot Stevilo zaporednih dni, dokler ne doseZzemo koncnega cilja, ki pa mora
biti prilagojen otrokovim zmoznostim.

Verizenje vedenj uporabljamo pri ucenju kompleksnih zaporedij vedenja. Zatnemo z
uc¢enjem posameznih elementov kon¢nega vedenja, te elemente pa postopoma povezujemo
v kompleksnejsa vedenja (Kazdin, 2005). Primer tak$nega ucenja je ucenje oblacenja ali
drugih dnevnih spretnostiin rutin. Proces obla¢enja posameznega oblacila najprej razdelimo
na posamezne elemente (npr. vzames hlace, jih raztegnes, jih primes, das eno nogo v
hlacnico, da$ drugo nogo v hlacnico, potegnes hlace gor), pri ucenju uporabljamo razli¢ne
predhodnike (spodbude) in posledice (nagrade) za uspe$no izveden posamezni korak. Potem
nizamo korak za korakom, dokler ne doseZzemo kon¢nega cilja. Ko se otrok nauci, denimo,
obleci hlace, ga na enak nacin uc¢imo obleci majico in druga oblacila in potem zdruZujemo
posamezne korake v celoten proces oblacenja.
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C. Ko otrok Zelena vedenja Ze osvoiji in Zelimo povecati njihovo pogostost, obicajno zadostuje,
da analiziramo povezavo med predhodniki in posledicami in s spreminjanjem predhodnikov
in posledic pove¢amo verjetnost pojavljanja Zelenih vedenj oziroma zmanjSevanja motecih,
tako da za povecevanje pogostosti zelenih vedenj uporabimo strategije krepitve Zelenih ve-
denj in gasenja neZelenih (Kazdin, 2005). Na primer, ¢e otrok ob¢asno pospravi igrace v
Skatlo, bomo z uporabo ustreznih predhodnikov (uporabo navodil) in krepitvijo Zelenega
vedenja dosegli, da bo to pogosteje pocel. Pri tem je pomembno, da posledice nastopijo
za dolocenim vedenjem in le v povezavi s tem vedenjem (Kazdin, 2005; Scott idr., 2009).
Krepitev vedenja so posledice, ki neposredno sledijo vedenju in povecajo verjetnost nje-
govega pojavljanja. Krepitev vedno poveca verjetnost doloéenega vedenja, tako Zelenega
kot neZelenega. Krepitev vedenja je lahko pozitivna, kar pomeni, da prisotnost posledice
poveca verjetnost vedenja, ali negativna, kar pomeni, da umik posledice poveca verjetnost
pojava vedenja (Kazdin, 2005).

Pozitivne krepitve so lahko nagrade (nekaj prijetnega, Zelenega), ki jih posameznik dobi
neposredno po doloéenem vedenju. Nagrade so lahko socialne, npr. pozornost, odobra-
vanje, pohvala, naklonjenost drugih oseb, telesni stik, pa tudi materialne, kot so denar,
hrana, privilegiji in dejavnosti, ki jih otrok rad pocne. V povezavi z nagradami za krepitev Ze-
lenih vedenj pogosto uporabljamo tudi tehniko Zetoniranja, pri ¢emer za krepitev Zelenih
vedenj uporablja-mo Zetone (lahko so tudi zvezdice, kljukice, nalepke, kartice ali druga sim-
bolna sredstva), ki jih otrok lahko zamenja za priljubljeno stvar, dejavnost ali drugo nagrado.
Na primer, otrok v Soli za dokoncane naloge dobi Zetone, ki jih potem ob koncu pouka lahko
zamenja za doloceno priljubljeno aktivnost (moZnost racunalniske igre, skakanja na tram-
polinu itd.). Pri tem moramo upostevati, da so nagrade za razli¢ne otroke razli¢ne, in da
nekaj, kar je lahko nagrada za enega otroka, drugemu ne pomeni veliko ali mu ne pomeni
zadosti v dolocenih okoli$¢inah. Zato moramo pri izbiri nagrad za posameznega otroka upo-
Stevati njegova zanimanja in priljubljene dejavnosti (Kazdin, 2005).

Negativne krepitve pomenijo take krepitve vedenj, ko vedenju sledi umik neprijetnih
posledic, s tem pa se verjetnost Zelenega vedenja veca. V vsakdanjem Zivljenju pozitivne in
negativne krepitve pogosto nastopajo socasno in vzdriujejo neZelena vedenja (Kazdin,
2005). Primer negativne krepitve je lahko preveliko Stevilo nalog, ki jih otrok ne zmore in
zaradi Cesar je v stiski (predhodnik), z motecim vedenjem, npr. glasnim premikanjem stola,
s Cimer moti pouk (vedenje), pa doseZe, da ga uciteljica poslje iz razreda (posledica). Na tak
nacin otrok doseZe, da se umakne iz neprijetne situacije in poveca se verjetnost (krepitev),
da bo ob podobnih situacijah z motecim vedenjem dosegel umik oziroma se bo izognil zah-
tevam.



52

V nasprotju s krepitvami, pri katerih se verjetnost dolocenih vedenj poveca, pa so kazni
posledice, ki vodijo k manjsi verjetnosti pojavljanja vedenja (Kazdin, 2005; Scott idr., 2009).
Kazni so lahko averzivna dejanja, ki sledijo nezelenemu vedenju (npr. placilo denarne kazni
za prometni prekrsek), kot tudi umik pozitivnega odziva ali izguba privilegijev po neZelenem
vedenju (npr. otrok zvecer ne sme gledati risanke). Oblika kazni je tudi ignoriranje nezelenih
vedenj, ki vodi k njihovemu zmanjSevanju (Scott idr., 2009). Z ignoriranjem motecega ve-
denja, ki je bilo pred tem podkrepljeno (npr. s pozornostjo), dosezemo, da se postopoma
gasi oziroma se zmanjsuje verjetnost neZelenega vedenja, ker nezelenemu vedenju ne sledi
vec posledica, ki je prej delovala kot krepitelj neZelenega vedenja (Kazdin, 2005). Ignoriranje
je u&inkovito pri zmanj$evanju motecih vedenj, ki so socialno motivirana. Ce Zelimo ob tem
doseci tudi krepitev Zelenih vedenj, je pomembno, da ob ignoriranju nezelenih, krepimo
pojavljanje Zelenih (Feeley in Jones, 2006; Kazdin, 2005).

Primer: UCiteljica je otroka, ki je v skupini krical, poklicala k sebi in se z njim posebej pogovarjala
in mu razlagala, zakaj se to ne pocne. S svojim vedenjem je nehote krepila nezazeleno kricanje

za

pritegnitev pozornosti. Z ignoriranjem taksnega vedenja bi pokazala, da je kricanje ne-

ucinkovito, kar bi vodilo k zmanj$evanju motecega vedenja (kricanja). Ce bi uciteljica hkrati
krepila Zelena vedenja in bi otroku namenila svojo pozornost, ko bi pokazal Zelena vedenja (npr.
dvignil roko ali pokazal kaksno drugo Zeleno vedenje), bi s svojim odzivom povzrocila spre-
membo v Zeleni smeri.

V vsakdanjem Zivljenju pa se pogosto dogaja ravno nasprotno. Starsi in ucitelji postajajo
vedno bolj pozorni na razliéna bolj ali manj moteca vedenja in se nanje odzivajo ter jih s
svojim odzivom krepijo, hkrati pa se ne odzivajo na »obicajna«, Zelena vedenja otrok, kar
vodi k njihovemu postopnemu ugasanju. Posledi¢no je v otrokovem vedenju vedno vec
nezelenih in vedno manj Zelenih ravnanj. Zato je pomembno, da starsi in ucitelji v programu
spreminjanja vedenja natan¢no dolocijo, na katera neZelena vedenja se bodo odzivali in
kako, ter dolocijo blazja neZelena vedenja, na katera se namerno ne odzivajo (jih ignorirajo),
hkrati pa povecajo svoje pozitivne odzive (pohvala, odobravanje, nagrade ipd.) na obicajna
Zelena vedenja in jih na ta nacin krepijo.
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KAKO SPREMINJAMO VEDENIJE?

Opredelitvi motecega vedenja in analizi funkcije vedenja in dejavnikov, ki sproZajo in vzdrzujejo
motecle vedenje, sledi priprava nacrta spreminjanja vedenja. Pri izbiri strategij spreminjanja
nezelenih vedenj moramo upostevati ucinkovita nacela spreminjanja vedenja, kar pomeni, da
moramo otroke nauciti vedenj, ki bodo zmanjsala njihovo potrebo po uporabi motecih vedenj,
hkrati pa mora motece vedenje postati neucinkovito. Pomembno je, da se starsi, ucitelji in
druge osebe zavedajo, da je motece vedenje pogojeno tudi z njihovim ravnanjem in da spre-
minjanje motecega vedenja v Zeleno vedenje pomeni tudi spremembo njihovega ravnanja
(Herbert, 1999; Martella idr., 2012). Program spreminjanja vedenja izvajamo v okoljih, kjer
vedenje nastaja. Kadar so moteca vedenja omejena le na dolocCene situacije (npr. otrok ne
poslusa razlage v Soli), je pomembno, da program izvajamo v okolju, kjer se ta vedenja po-
javljajo (v Soli). Kadar pa se pojavljajo nezelena vedenja v razli¢nih okoljih (npr. doma, v Soli,
na delu, v kinu, restavraciji), bo program ob sodelovanju starSev, uciteljev in drugih pomemb-
nih oseb v posameznikovem Zivljenju (sorojencev, prijateljey, starih starSev idr.), ki ga bodo iz-
vajali v razli¢nih okoljih, u¢inkovitejsi (Carr idr., 2002).

ZAKLJUCEK

Vsako izvajanje nacrta spreminjanja vedenja zahteva tudi spremljanje oziroma ugotavljanje
njegove uginkovitosti. Ce se program izkaZe kot uginkovit za spreminjanje doloenega
motecega vedenja, se na podoben nacin (z opredelitvijo motecega vedenja, analizo njegove
funkcije) lahko lotimo spreminjanja drugega motecega vedenja. Ce pa program ne vodi k Ze-
lenim spremembam, ponovno opazujemo in analiziramo funkcije vedenja, oblikujemo novo
domnevo o funkciji vedenja in ponovimo postopek nacrtovanja spreminjanja vedenja. Sproti
belezimo spremembe vedenja in merimo ucinkovitost programa (Martella idr., 2012).
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Primer: Analiza funkcije vedenja in nacrtovanje sprememb predhodnikov,
vedenja in posledic

Hana je petletna deklica z DS, v vrtcu je vkljucena v obicajno skupino, kjer se uci sku-
paj s svojimi vrstniki. Dobro se pocuti, rada prihaja v vrtec. Pri nekaterih rutinah
potrebuje dodatno spodbudo vzgojiteljice. Sporazumeva se s kretnjami ali enobesed-
nimi stavki. Vzgojiteljica Darja jo veckrat povabi k individualnemu delu, kjer se ucita
nekaterih ucnih vsebin (Stetje do 5, prirejanje enakih oblik, razvrs¢anje po barvi ali
obliki, poimenovanje ¢rk). Hana rada sodeluje, takoj sede na stol v koticku, kjer vsak
dan 15 minut dela razlicne naloge, ki jih pripravita vzgojiteljica in specialna peda-
goginja. Vzgojiteljica opaZa, da Hana sicer hitro pritece, zdi se, da jo naloge veselijo,
vendar Ze po kaksni minuti ali dveh, zacne lesti s stola, se vrti, kaZe, kaj delajo drugi
otroci, jim maha, se smeji, ploska, maha vzgojiteljici in ji kaZe dvignjen palec in tudi
kretnjo, da je Ze koncala.

Vzgojiteljica Darja se sprasuje, ali so naloge za Hano morda prezahtevne, bi potre-
bovala Hana vec ¢asa za igro z vrstniki, ali naj vztraja? Pogosto tudi drugi otroci pri-
hajajo k Hani in Zelijo videli, kaj pocne, odgovarjajo namesto nje in si na nek nacin
Zelijo pozornosti vzgojiteljice. Prisotnost drugih otrok Hano se dodatno odvrne od
nalog in deluje kot moteci dejavnik. Darja je obupana, ne ve, ali bo zmogla nuditi
Hani ustrezne ucne spodbude, ker je v skupini dvajset otrok, ki jo tudi potrebujejo.
Vzgojiteljica Darja domneva, da se Hana s svojim vedenjem izogiba nalogam, ker so
zanjo preteZke (hipoteza, da se Hana s svojim vedenjem izogiba prezahtevnim
nalogam). Sklene, da Hane ne bo vec soocala s temi nalogami, vendar starsi Zelijo,
da bi imela Hana Se vedno vsakodnevno individualne ucne spodbude vzgojiteljice.
Vzgojiteljica prosi za pomoc specialno pedagoginjo Katjo, ki je Ze opravila nekaj
preizkusov s Hano in ugotovila, da so naloge, kot jih delata z vzgojiteljico, za Hano
primerno zahtevne. Hana je pri delu z njo v kabinetu vztrajala, ni se premikala na
stolu, ni se smejala.

Vzgojiteljica Darja in specialna pedagoginja Katja ugotovita, da Hanino vedenje ni
namenjeno izogibanju. Po ponovni analizi domnevata, da Hano morda moti doga-
janje v okolici, otroci, ki hodijo k njej pa si Zelijo pozornosti vzgojiteljice Darje. Zato
nacrtujeta in uvedeta nekaj sprememb:
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Tabela 2: Spremembe in prilagoditve dela s Hano

Prilagoditev Vrsta prilagoditve

¢ stole obrneta tako, da Hana gleda vzgoijiteljico in ne Preoblikovanje okolja (A)
drugih otrok,

¢ ko Hana opravi eno nalogo, lahko izbere naslednjo Moznost izbire (A)
med dvema moznostma,

¢ ko Hana konca eno nalogo, vzgojiteljica to pove in Krepitev Zelenih vedenj (C)

mimogrede poklice kakSnega otroka, ki se igra v
blizini, da s Hano zaploska, pokaze 'petko’, se rokuje
z njo in nato nadaljuje z drugo nalogo,

¢ na urniku oznacita, da lahko Hana po treh nalogah Vizualni urnik (A)
piha mehurcke,

¢ po treh zaporednih nalogah je Hana nagrajena Verizenje vedenj in
s pihanjem mehurckoy, dodatna krepitev (B+C)

¢ Hana gre sama po mehurcke, ki so na drugi strani Naértovanje odmorov (A)
sobe, kar predstavlja kratek umik s prostora za Odmori (C)

ucenje in odmor ob priljubljeni dejavnosti

¢ dogovorjeni sta, da se Hana sama vrne, ko zazvoni
ura (po eni minuti), potem dobi nove tri naloge in Opozorila (A)
nato zopet mehurcke

¢ Hana gre po mehurcke po podstavkih s Stevilkami
(Stevilke so do mehurckov postavljene od 5 do 1 in

nazaj od 1 do 5), ki so postavljeni ob steni, vrne se U¢enje nove spretnosti (B)
po isti poti; vzgojiteljica z njo Steje;

¢ vzgojiteljica je vrstnike naucila, kako naj pristopajo k Uenje Zelenih veden; pri
Hani in pocakajo, kdaj lahko Hano pohvalijo, skupaj s vrstnikih (B)
Hano Stejejo in jo nagradijo z znakom 'petke’, ko
konca

¢ vzgojiteljica vrstnike za pomoc pohvali Krepitev Zelenih veden;

vrstnikov (B)

A-predhodnik, B-vedenje, C-posledica

Ob vseh navedenih spremembah se Hanino sodelovanje pri ucenju izboljsuje, uci se novih
spretnosti, vzgojiteljica je pridobila nekaj malih pomocnikov, ki krepijo Hanino Zeleno vedenie,
otroci pa se hkrati ucijo samonadzora in sodelovanja.
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SPODBUJANJE ZELENEGA VEDENJA
JE ZMANJSEVANJE MOTECEGA

1ZVLECEK

Mnogi starsi in strokovnjaki obcutijo nemoc in druga nepri-
jetna Custva, kadar otrok kaze motece vedenje, zlasti kadar
je to tvegano, intenzivno, traja dlje ¢asa ali pa je zelo pogosto.
Obicajno si Zelimo, da bi otrok ¢im prej prenehal s takim ve-
denjem, is¢emo nacine, kako bi se odzvali, da bi to obnasanje
kot s Carobno palicico ali tipko 'delete" odpravili. Kadar smo
umirjeni in opazujemo istega otroka, ko se vede na Zelen
nacin in je hkrati zadovoljen, razmisljamo, kako prijetno bi
bilo, ko bi bil vedno tak. To, drugo, pozitivno razmisljanje, je
vodilo pozitivne vedenjske podpore. Ta namrec obsega: a)
postopke krepitve Zelenega vedenja, b) spremembe okolja-
Se preden se nezeleno vedenje pokaze, kar dosezemo s spre-
membo drazljajev v okolju, ve¢ moznosti izbire, obvladovan-
jem okoliscin; c) poucevanje Zelenega vedenja z ucenjem
samonadzora in komunikacijskih spretnosti, d) odzivanje na
vedenje s spostovanjem in na ¢im bolj varen nacin, hkrati pa
zmanj$anjem moznosti za nezeleno vedenije. Prispevek obrav-
nava predvsem tiste strategije, ki jih uvrs¢amo med proak-
tivne in so usmerjene v preprecevanje motecega vedenja s
poucevanjem Zelenega in z ustvarjanjem okoliscin, ki tako ve-
denje spodbujajo.
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UvoD

Starsi in strokovnjaki v pogovoru o mote¢em vedenju otrok pricakujejo predvsem odgovore

na vprasanje, kako naj se odzivajo na motece vedenje. Najpogosteje vprasajo: kaj naj naredim,

ko otrok... grize, $Cipa, pljuva, ne sodeluje? Pri¢akujejo kratek opis odziva — ucinkovit ukrep,

da se motece vedenje sploh ne bi ve¢ pojavljalo. Najveckrat pogovor nadaljujejo:

¢ udariti ga ne smem in tudi nocem,

¢e gaignoriram je Se huje,

lepo mu poskusamo dopovedati, da je tako vedenje nesprejemljivo, pa ne pomaga,

ne vem, kje je to videl, nih¢e od nas se ne vede tako,

res ne vem, zakaj to pocne.

Malo programov spreminjanja vedenja je usmerjenih v preprecevanje, pogosteje so postopki

reaktivni — usmerjeni v odzivanje na motece vedenje (Benedict, Homer in Squires, 2007).

Odrasli si ne zelijo grobo odzivati na motece vedenje otrok, hkrati so v zagati, kako to vedenje

preprecevati. Zagata je vecja, ker siiskreno Zelijo zagotoviti otroku najboljse, hkrati pa ne vidijo

povezave med motedim vedenjem otroka in svojim ravnanjem. Kadar ugotovijo povezanost,

se namesto olajsanja in zadovoljstva lahko pojavijo neprijetni obcutki:

¢ krivda (nekaj vendarle delam napacno),

¢ zanikanje (z otrokom delam tako kot drugi ali enako kot z drugimi otroki, pa se ti ne vedejo
motece; torej je nekaj narobe z otrokom),

¢ nemoc (vse kar znamo, smo Ze poskusali, tega ne bomo zmogli).

* & o o

Tudi odrasli imajo v neprijetnem vzdusju vec tezav s samonadzorom. Ne zmorejo se vedno
odzivati umirjeno, hkrati imajo manj moci za strategije preprecevanja in pozitivne pristope.
Ucinkovit pristop spreminjanja motecega vedenja je model, ki spodbuja socialno-Custveni
razvoj, zagotavlja podporo Zelenemu vedenju in preprecuje motece vedenje. Tak model je Pi-
ramida poucevanja (slika 1; Fox, Dunlap, Hemmeter, Joseph in Strain, 2003). Dobri ucitelji
skrbno analizirajo lastno prakso in uéenje ucencev; odzivajo se glede na u¢ne potrebe ucencey,
analizirajo svoje postopke in razmisljajo o tem, kaj bi lahko naredili, da bi bili bolj u¢inkoviti.
Pokusajo 'videti ucenje skozi oci ucencev' in prepoznati 'ucne sprozilce', ki vodijo k vzorcem
motecega vedenja (Benedict, Homer in Squires, 2014).
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Slntenzivni

A individualizirani -
postopki

Strategije poudevan)a
socialng Eustvenih
spretnosti

Praksa prepredevanja motelega
vedenja

Pozitivni odnosi z otroki, njibovimi druZinami in
sodelavei

Slika 1: Piramida poucevanja (Fox idr., 2003, str. 49).

Piramida poucevanja obsega stiri ravni, ki so v prispevku podrobneje opisane. Te Stiri ravni
zagotavljajo zadovoljevanje potreb vseh otrok, tudi otrok s posebnimi potrebami, kot so otroci
z downovim sindromom (DS) in drugi otroci z motnjami v dusevnem razvoju (MDR). Piramido
poucevanja smo uporabili za vsebinski prikaz ugotovitev razlicnih avtorjey, tudi avtoric tega
prispevka.

USTVARJANIJE POZITIVNIH ODNOSOV

Pozitivni odnosi med vzgojitelji/uciteljit, otroki in starsi so temelj vsakega programa vzgoje in
izobrazevanja. Odrasli, ki imajo pozitiven odnos z otroki, imajo tudi vecji vpliv na otrokovo ve-
denje, ker jih otroci bolj pozorno poslusajo in spontano is¢ejo nacine, kako pridobiti njihovo
pozornost. V tem vzdusju otroci razvijejo pozitivno samopodobo, zaupanje, obcutek varnosti,
kar vse prispeva k zmanjSevanju motecega vedenja. V tabeli 1 so primeri, kako to dosezemo
(prirejeno po: Joseph, Strain, 2004; Fox idr., 2003).

1V prispevku je uporabljena beseda ucitelj, ceprav primeri veljajo za vse pedagoske delavce
(tudi vzgojitelje, pedagoge idr.).
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Tabela: 1. Ustvarjanje pozitivnih odnosov z otroki

Strategije spoznavanja
otroka

Strategije krepitve pozitivnega
odnosa z otrokom

StarSem posredujemo vprasalnik o otrokovih
zanimanijih in priljubljenih predmetih,
dejavnostih in osebah (igracah, igrah, glasbi,
barvah, hrani).

Igramo se z otrokom v koticku ali na
igriscu.

Sedimo poleg njega — npr. na Solskem
avtobusu.

Poslusamo otrokove zamisli, zgodbe ...

Vsakega otroka pozdravimo ob
prihodu.

Pogovarjamo se z otrokom med malico in
sledimo njegovemu zanimanju.

Izdelek vsakega otroka razstavimo na
vidnem mestu ucilnice, skupnega
prostora vrtca/sole.

DruZino otroka obis¢emo na domu.

Poudarimo otrokovo prizadevanje
z opazno pohvalo.

Otroka spodbudimo, da prinese fotografije
druzine, omogocimo, da jih pokaze vrstnikom.

Imenujemo 'zvezdo' tedna, ko otrok
lahko prinese nekaj od doma in to med
igro v krogu deli z drugimi.

Seznanimo se s pomembnimi dogodki druzine
(prazniki — zlasti, kadar se ti razlikujejo od
praznikov okolja, osebni dogodki — rojstni dan
otrok, rojstvo sorojenca, pocitnice); te
dogodke predstavimo razredu.

V navzocnosti otroka poklicemo starse
in sporoc¢imo nekaj pozitivnega

o otroku, lahko tudi napisemo
pozitivno sporocilo.

Z otrokom izdelamo zvezek — vse o meni—in to
predstavimo skupini vrstnikov.

Imamo skrivni pozdrav z otrokom, ki ga
uporabimo kot spodbudo.

Naredimo seznam otrokovih posebnosti — to
napisemo na majico in mu dovolimo, da jo nosi
cel dan.

Objamemo ga, mu pokazemo dvignjen
palec, 'damo petko', ko mu nekaj uspe.

Naucimo se nekaj fraz v otrokovem maternem
jeziku (Ce se ta razlikuje od jezika skupine).

Otroka drzimo za roko, ko gremo na
sprehod, na poti do jedilnice,
garderobe.

Poizvemo, katera je otrokova priljubljena knjiga
in jo preberemo v skupini/razredu.

Po 'teZavnem dnevu' recemo otroku:
'Zal mi je, da sva imela tak dan. Gotovo
bo jutri bolje!"

Omogocimo otroku, da prinese posnetek
priljubljene glasbe, risanke, filmain to
predvajamo v skupini.

Ko se otrok po premoru vrne v skupino,
mu povemo, kako smo ga pogresali.
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STRATEGIJE PREPRECEVANJA MOTECEGA VEDENJA

Sem sodi ureditev prostora (okolja, ucilnice, igralnice), poucevanje o vsakodnevnih rutinah,
pricakovanem vedenju, pravilih, urnikih, pripomockih. S preprostimi ukrepi pomembno prispe-
vamo k pozitivnemu pocutju in vedenju otrok (ustvarimo dobro organizirane koticke, dostop-
nost pripomockov, moznost izbire, omejimo odprte prostore ...). V to skupino strategij sodijo
Se spremembe okoliscin, ki bi lahko bile povod za motece vedenje, ali pa te ustvarjajo pogoje,
v katerih motece vedenje deluje razbremenilno in samonagrajevalno.

Bla? je u¢enec 1. razreda OS, ima DS in 3 ure dodatne pomocéi spec. pedagoginje, sprem-
lievalca nima. V prvih treh mesecih je pogosto uhajal iz ucilnice, tekal po hodnikih. To so
mu telesno preprecevali, ga lovili in za roko pripeljali nazaj. Sam se ni vracal v skupino,
besedna opozorila je presliSal. Pri skupinskih dejavnostih je sodeloval le ob stalni indivi-
dualni podpori, ki jo je uciteljica lahko zagotovila le v nekaj kratkih, 5-minutnih intervalih
med poukom, saj je BlaZ s 25 vrstniki delil pozornost dveh odraslih (uciteljice Maje in
pomocnika Gregorja). Po hodnikih je tekal tudi ob menjavi prostorov, ko je razred Sel na
igrisce, na sprehod v okolico, v jedilnico, solsko knjiznico. Po uvedbi nekaterih sprememb
v okolju je bilo motecega vedenja bistveno manj (zmanjsalo se je za 60 %). Maja in Gregor
sta k vratom ucilnice postavila stojalo z Blazevimi priljubljenimi igracami — modeli vozil
(gasilski tovornjak in resilec s sireno). Ko je BlazZ stekel od mize k vratom, da bi Sel na hodnik,
so igrace pritegnile njegovo pozornost in ga ‘zadrZale' v ucilnici. BlaZu so kratek cas do-
pustili, da se je igral (2 minuti) in ga nato povabili v skupino. Ob menjavi prostorov so na
tla/klop poloZili pisano podlago za racunalnisko misko; BlazZ je rad sedel na njej in pocakal,
nato se je v vrsti pridruZil drugim ucencem. Ucenje cakanja s sedenjem na podlagi je najprej
krepila Petra (izvajalka individualne dodatne pomoci). Postopoma je podaljSevala cas, ko
je Blaz pocakal na podlagi v kabinetu (medtem je Petra pripravijala didakticne pripomocke
v njegovi blizini). Kasneje se je Blaz uspel tako vesti tudi v drugih prostorih; uporabili so
isti predmet (podlago) in enak nacin krepitve z Zetoniranjem (pohvalo in nalepko za uspes-
no cakanje; ko je zbral pet nalepk je, lahko igral racunalnisko igrico). Naloge, ki jih je BlaZ
zmogel opraviti samostojno na individualnih srecanjih v kabinetu brez stalne Petrine pod-
pore, sta omogocala tudi Maja in Gregor v razredu. Organizirala sta dva koticka — enega
s sestavljankami in drugega s kockami, kjer je BlaZ samostojno ustvarjal, potem ko je kratek
cas (5 minut) sodeloval v skupini vrstnikov ob Gregorjevi podpori). Tekanje in lovljenje po
hodniku ali Solskem dvoriscu so mu dovolili med kratkimi odmori, ko je imel moznost izra-
ziti, kaj Zeli — izbiral je med tremi priljubljenimi dejavnostmi (tek, tobogan ali Zoganje).
Kadar je svojo Zeljo izrazil z govorom, kartonckom s sliko in napisano besedo, so mu to
omogocili. Zeleno vedenje so razlikovalno krepili s kratkim odmorom (3 minute), ko je lahko
tekal in se lovil, se spuscal po toboganu ali se Zogal. Te dejavnosti so mu omogocali
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vsakokrat, ko je umirjeno izrazil svojo Zeljo in ne takrat, ko se je motece vedel (beganja in
izmikanja nalogam). Ker so cilino vedenje krepili po majhnih korakih (sprva je bilo dovolj,
da je le ponovil besedo 'tek"in je lahko stekel na hodnik), je sprejemljivo izraZanje zahteve
kmalu postalo pogostejSe od motecega vedenja. Beganje za Blaza preprosto ni bilo vec
tako ucinkovito in potrebno, ker so bile Zelene oblike vedenja bolj ucinkovite in prijetne (do-
govorjeni tek, igranje s priljubljenimi igracami na stojalu pri vratih, ¢akanje na podlagi, s
cimer si pridobis 5-minutno racunalnisko igrico, samostojne naloge v dveh kotickih). Uspeh,
ki ga je BlazZ dosegel, je hkrati pomenil tudi krepitev za ucinkovito sodelovalno poucevanje

Petre, Maje in Gregorja.

Tabela: 2. Postopki poucevanja s PPV in pripomocki v razredu/skupini
(prirejeno po Benedict idr., 2007, str. 183)

Strategije poucevanja,
pripomocki

Opis za zgled

Plakat s pozitivno
oblikovanimi pravili
skupine/razreda.

Plakat naj obsega tri do pet pravil. Postavimo ga na vidno
mesto (v viSini pogleda otroka, brez zakrivanja s pohistvom ali
pripomocki). Pravila naj bodo prikazana s slikami in besedilom.

Urnik dejavnosti
skupine/razreda.

Urnik naj prikazuje zaporedje dogodkov- dnevnih dejavnosti
ali rutin. Ta naj bo na vidnem mestu, dejavnosti pa prikazane s
slikami in besedilom. Zelo priljubljeni so urniki, ki jih lahko
spremenimo (Ce so slicice pritrjene z magnetom ali jezki, lahko
sliko sprehoda/igris¢a ob slabem vremenu zlahka zamenjamo s
sliko druzabnih iger, ki jih otroci igrajo v razredu).

Spodbujanje
pricakovanega
vedenja v vsaki rutini.

To so slikovni/besedni opisi Zelenega vedenja v vsaki rutini —
malica, umivanje, jutranji krog ... Pripomocek je poljubne ve-
likosti — v obliki plakata, knjiZice, zloZzenke. Nekatera
pricakovana vedenja (v manj kot 80 %) se ponavljajo v ve¢ ruti-
nah (npr. roki ob telesu imas v jutranjem krogu, v vrsti, med
branjem pravljic).

Menjavanje —
sprememba
dejavnosti.

Ucitelji uporabljajo razlicne znake ob menjavi dejavnosti-
slusne (zvoncek, ploskanje, pesmica), gibalne (dvignjene roke),
vidne (kratko priZiganje in ugasanje luci), prikazane s kretnjo. Ti
znaki socasno spremljajo besedno navodilo ali sledijo z 10-
minutnim zamikom.
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Opozorilo pred

Ucitelj glasno opozori napove drugo dejavnost (ko prestejem

spremembo do 10, pospravite — gremo na igris¢e; Se 1 minuta do umi-
dejavnosti. vanja...).

Opozorilo — Vsaj en od uditeljev najmanj enkrat izrece opozorilo —imenuje
pri¢akovano pricakovano vedenje — enemu ali ve¢ otrokom, ko se ti ne
vedenje. vedejo motece. Rece otrokom: Spomnite se na 'umirjen korak'

(Se pred odhodom na kosilo, ker po hodniku obi¢ajno pride do
motecega vedenja otrok- tekanje in prerivanje).

Krepitev Zelenega

vedenja.

Vsaj eden od uciteljev na nek nacin krepi (nagrajuje) Zzeleno ve-
denje; krepitev naj bo sistemati¢na in naj dopolnjuje besedno
pohvalo. Primeri: ucitelj vsakemu otroku (po Zelenem nacinu
umivanja rok), na roko poda nekaj kreme; potem ko je otrok
pomagal vrstniku, dobi kartico s priznanjem. Krepitev lahko
zagotovimo le z besedno pohvalo, kadar jo uporabimo
dosledno in je otrok tega vesel — npr. potem ko so se nekateri
otroci postavili v vrsto, re¢emo: Peter, Miha, Sonja — odli¢no!
Ste v vrsti, takoj po znaku.

Razmerje med
pozitivnim in
negativnim
komentarjem
naj bo 4:1.

Upostevamo kakrsnekoli komentarje, ki jih odrasla oseba
izreCe; pozitivni komentarji so lahko namenjeni enemu ali ve¢
otrokom, lahko so v obliki pohvale ali odobravanja (Vsec mi je,
kako zbrano poslusas! Hvala, ker si obesil kolebnico na svoje
mesto. Ti si tako dober v razdeljevanju prti¢kov!). Stejejo tudi
splogni komentarji: Odli¢no! Cestitam! Bravo! Negativni ko-
mentarji so tiste uCiteljeve izjave, ki obsegajo grajo, popravek
ali neodobravanje. Primer: Nehaj! Prekini takoj! Zaradi tebe je
Metka Zalostna! Opravici se! To ni bilo lepo od tebe! Nisi pri-
jazen! Spet jokas! Vedno si zadnjil

Usmerjena besedna

pohvala.

Vsaj en ucitelj izreCe najmanj en pozitivni besedni komentar; ta
naj bo usmerjen in naj sledi hitro po izkazanem Zelenem ve-
denju. Primer: Cestitam, ker si tako hitro nasel svoj obesalnik.
Zelo prijazno, da si Gorazdu posodil radirko. Ob¢udujem te, da
si tako umirjeno povedal, da te hrup moti. Splosne, neopredel-
jene pohvale niso vkljucene (Super! Lepol!).
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STRATEGIJE SPODBUJANJA SOCIALNO-CUSTVENEGA
RAZVOJA

To so neke vrste ucenja Custvene pismenosti. Obvladovanje ustev in boljsi samonadzor nepri-
jetnih Custev sta povezana s prepoznavanjem custev, razumevanjem povezanosti custev in
reSevanjem problemov ter rabo strategij za umirjanje, kar vse preprecuje vedenjske izbruhe.
Resevanje problemov obsega prepoznavanje, da problem sploh imamo, iskanje ve¢ moznih
reSitev, ocenjevanje posledic resitev, nacrtovanje izvedbe in nato ocenjevanje ucinkovitosti
resitve. Spretnosti sklepanja prijateljstev so: deliti nekaj z nekom, izmenjevanje, izrazanje pred-
logov v igri, izraZanje potrebe po pomodi in sprejemanje pomoci, izrazanje komplimentov,
ucinkovito resevanje skupnih tezay, kot so npr. zbadanje, izzivanje. Tako kot vsi drugi postopki
poucevanja tudi to podrocje zahteva skrbno nacrtovanje, individualizacijo in zagotavljanje
Stevilnih ucnih priloznosti za nove izzive. Pomembno je spoznavanje Custvenega besednjaka.
Nove besede poucujemo s prirejanjem besede k sliki obraza, ki izraza doloceno Custvo ali
obcutek, branjem zgodb s tem besednjakom, didakti¢nimi igrami (npr. spomin, karte — s pari
beseda in slika). Uvajanje nadomestne in podporne komunikacije pri otrocih z razvojnim za-
ostankom in osebah z MDR, ki (Se) nimajo dobro razvitega besednega govora, je za njihov so-
cialno-Custveni razvoj klju¢nega pomena in pomembno prispeva k zmanjSevanju motecega
vedenja (Jurisi¢, 2012).

Otroci z DS izrazajo ve¢ motelega vedenja kot otroci z znacilnim razvojem. Spodbudno pa je,
da jih zato vrstniki ne odklanjajo. Motece vedenje pri otrocih z znacilnim razvojem pogosto
povzroca odklanjanje vrstnikov, pri otrocih z DS je to drugace. Zdi se, da otroci z znacilnim
razvojem razvijejo odnos z otroki z DS, ki ni povsem 'enakopraven'. To je posledica spoznanja,
da vrstniki z DS potrebujejo ve¢ podpore in vodenja. V zgodnjem otrostvu se otroci lahko
naucijo o odnosih, ki temeljijo na podpori in pridobijo izku$nje razumevanja oseb s posebnimi
potrebami za vse Zivljenje (Laws, Taylor, Bennie in Buckley, 1996).

NACRTOVANJE INTENZIVNIH INDIVIDUALIZIRANIH
POSTOPKOV

Ukrepanje na motece vedenje je potrebno takrat, ko to vedenje ovira socialne stike, odnose,
povzroca poskodbe ali boledino drugim ali osebi, ki to vedenje izvaja ali pa z njim ovira ucenje.
VCasih je tezko presoditi, kdaj je neko vedenje problemati¢no in kdaj gre za vedenje, ki je v
razvoju znacilno in bo hitro izzvenelo. Tudi zato je pomembno, da starsi in strokovnjaki, ki se
ukvarjajo z zgodnjo obravnavo malckov z DS, prepoznavajo tista vedenja, ki so znacilna za
malcke z DS in lahko v kasnejSem razvojnem obdobju postanejo zelo teZavna.
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Podpora pozitivnemu vedenju (PPV) je dokazano (v Stevilnih raziskavah) uinkovit pristop, ki
temelji na humanisti¢nih vrednotah. Tak intenzivni pristop potrebuje priblizno 4 % otrok z
znadilnim razvojem (Fox idr., 2003), sicer pa je manj intenzivno motece vedenje opaziti pri
10 % otrok (Benedict idr., 2007). Priblizno 25 % oseb z MDR izraza motele vedenije, ki ogroza
njihovo telesno zdravje, odnose z bliznjimi, omejuje njihove razvojne, socialne izkusnje, ovira
ucenje in kognitivni razvoj in v dolocenih primerih tudi finan¢no obremenjuje druzino ali
druzbo (Weis, 2014). Tako izrazito vedenje imenujemo tvegano vedenje. Intenzivni program
PPV vkljucuje postopke za prepoznavanje dogodkov, okolis¢in in stikov, ki sproZajo tezavno ve-
denje, funkcijo/namero takega vedenja in podporne strategije za preprecevanje tezavnega
vedenja in u€enja novih spretnosti. Cilj PPV je pomagati otroku razviti nove socialne in komu-
nikacijske spretnosti, spodbujati pozitivne odnose z vrstniki in odraslimi ter izboljSati kakovost
Zivljenja.

Kako prepoznamo namero/funkcijo motecega vedenja, je podrobno opisano v drugem
prispevku (Kodri¢ in Jurisi¢, v tem zborniku). Pri osebah z MDR je izmikanje/umik najpogostejsa
funkcija motecega vedenja (priblizno 20 % vseh oblik). Vsak se kdaj Zeli umakniti ali izogniti
zmedi, motedim draZljajem, kritikam, zahtevam in osebam. Vsak si tudi Zeli pozornosti
dolocenih oseb ali pridobiti nekatere stvari. Kadar se znamo o tem dogovoriti, lahko zago-
tovimo zadovoljitev teh potreb. Osebe z MDR si to teZje zagotovijo, zlasti jih pri tem ovira
zmanjs$ana zmoznost sporocanja (zaradi primanjkljajev na podrocju govora, jezika, komu-
nikacije). Zato za zadovoljitev osnovnih potreb veckrat uporabijo motece vedenje. V tabeli 3
so predstavljene ugotovitve, ki so jih avtorji dobili z analizo 1272 programov spreminjanja
motecega vedenja oseb z MDR. Razberemo lahko okolis¢ine in predhodnike motecega ve-
denja, v desnem stolpcu pa so opisi Zelenih komunikacijskih vzorcev. Ta sporoCila (izrazena z
besedo ali pa z nadomestnimi sredstvi) zagotavljajo osebam z MDR, da dobijo Zeleno in za-
vrnejo neZeleno, vendar le kadar zmorejo to sporociti in jih okolica 'slisi', razume in jim to,
kadar je mogoce, tudi zagotovi. Ce svojih potreb ne zmorejo sporogiti na sprejemljiv nacin,
poskusajo to doseci na nacin, ki je zanje izvedljiv—z motedim vedenjem. Komunikacijski vzorci
v desnem stolpcu tabele 3 so lahko tudi vodilo, kaj poucevati in spodbujati, ko izbiramo
sporoCila za podporno in nadomestno komunikacijo. Lepo je, ¢e imamo to v mislih tudi pri
poucevanju otrok, saj pretiravanje z uenjem kretenj za najrazlicnejse Zivali (kokos, krava, koza,
ovca) ali rastline (marjetica, zvoncek, tulipan) ni pomemben prispevek h kakovosti Zivljenja,
zlasti ne v kasnejsih razvojnih obdobijih. Kadar je obseg naucenih kretenj/znakov omejen, jih
je treba tudi bolj skrbno izbrati in upostevati komunikacijske namere. Uvajanje uéenja pod-
porne in nadomestne komunikacije za osebe z MDR, med njimi tudi osebe z DS, ki niso razvile
besednega govora ali pa je njihov govor manj razumljiv, je tako ucinkovit postopek
preprecevanja motecega vedenja. Kadar pa ugotovimo komunikacijsko namero motecega ve-
denja, to vedenje skusamo zamenjati z nadomestnim vedenjem z enako namero in ga razliko-
valno krepimo; ta program ucenja komunikacije obsega tudi reaktivne postopke. Poleg umika
oziroma izmikanja, je najpogostejsa funkcija motecega vedenja oseb z MDR pritegniti po-
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zornost drugih (18 % oblik motecega vedenja; McClean in Grey, 2012). TeZava teh oblik vedenja
je prav v tem, da jih otroku pomembne osebe pogosto krepijo s tem, da oseba z MDR z
motecim vedenjem pridobi njihovo pozornost. Kadar je drugacna, nadomestna in Zelena oblika
vedenja bolj u¢inkovita, ni ve¢ potrebe, da bi to Zeljo izraZali z motecim vedenjem, zato se nje-
gova pogostost zmanjsa. Krepitev Zelenega vedenja je torej ucinkovit nacin zmanjSevanje
motecega vedenja.

Tabela: 3. Hipoteze o nameri/funkciji komunikacije (McClean in Grey, 2012, str. 225)

Funkcija vedenja in predhodnik vedenju Komunikacijski vzorec, ki je lahko

(antecedent) nadomestno — pozitivno vedenje —
sporocilo

Izmikanje Prehod na novo dejavnost, spre- Kaj bomo zdaj? Kaj sledi?

spremembi | memba rutine, presenecdenje,

razoCaranje

Izmikanje Zapleteno besedno pojasnjevanje | Sem zmeden/a

zmedi

lzmikanje Hrup, gneca, poseganje v osebni Potrebujem odmor!

drazljajem | prostor

lzmikanje Poprava, kritika, zbadanje Prenehaj!

popravi

Izmikanje Zahteva po sodelovanju v manj NE!

zahtevi priljubljeni dejavnosti

Izmikanje Omejitev osebnega prostora, pri- | Pojdi stran!

osebi hod dolocene osebe

Pridobi- Ni doloCenega vedenja (opazen je | Poglej me, Govori z menoj.

vanje po- namen pridobiti pozornost)

zornosti

Pridobiti Umik od dolo¢ene osebe Pridi sem!

osebo

Pridobiti Zavrnitev pijace Zelim pitil

pijaco

Ucenje izrazanja zahteve je neke vrsta kljucna spretnost za otroke z DS in druge osebe z MDR
(Feeley in Jones, 2008). Tako imenujemo tiste spretnosti, ki u¢inkujejo kot izboljSanje tudi na
drugih pomembnih podrogjih razvoja. Pri otrocih z DS so kljucne spretnosti Se: delovno pom-
njenje in posnemanje. Moc¢no podrocje otrok z DS je posnemanje gibanja in vidnih draZljajev,
Sibko podrocje pa je posnemanje glasov. Te ugotovitve lahko s pridom uporabimo pri
nacrtovanju PPV,
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MOTECE VEDENJE OTROK Z DOWNOVIM
SINDROMOM IN DRUGIH OTROK Z MOTNJAMI
V DUSEVNEM RAZVOJU

Prevladuje prepricanje, da so otroci z DS vedno dobre volje, socutni, prijazni in vodljivi. Vendar
raziskave ne potrjujejo domnev o enotni vedenjski sliki 'lahkotnega temperamenta’, temvec
poudarjajo pomembne razlike med otroki z DS. Razlike so povezane z ve¢ dejavniki: z ravnijo
otrokovih sposobnosti/razvoja, kronolosko starostjo, spolom, metodami vzoréenja.

Vzorce motecega vedenja oseb z DS pogosto opisujemo kot: nevodljivost — nesodelovanje,
izmikanje, izbruhi, samogovori (Feeley in Jones, 2008). Veliko teh vzorcev vedenja je povezanih
s teZavami pozornosti, s tezavami v razvoju govora in jezika, kar vse pomembno vpliva na so-
cialne spretnosti in posledi¢no na vedenje (Laws idr., 1996). Mnogo otrok z MDR se vede agre-
sivno zaradi primanjkljaja na podrodju jezika in socialnih spretnosti, ki bi jim omogodile izraziti
svoje misli in obCutke na bolj socialno sprejemljive nacine (Kanne in Mazurek, 2011 v Weis,
2014). Poleg tega so znadilni tudi nekateri bioloski dejavniki (povezani tudi z DS — npr. razli¢ne
bolezni, motnje spanja idr.). Izsledki raziskav kaZejo, da vedenjski vzorci oseb z DS, ki so
povezani z bojazljivostjo, depresivnostjo in umikom, z leti postajajo pogostejsi in intenzivnejsi
(Feeley in Jones, 2008).

VEDENJE IZMIKANJA, TRME IN UCINKOVITA
PRISRCNOST OTROK Z DOWNOVIM SINDROMOM

Motece vedenje otrok z DS se kaZe kot izmikanje, kar imenujejo tudi 'trma'. Tako vedenje je
zlasti odziv na previsoke zahteve; te so nad otrokovo razvojno ravnijo. Z izmikanjem in neke
vrste zlorabo socialnega vedenja otroci doseZejo umik zahteve. To ima lahko neugodne
posledice na ucni napredek. Motece vedenje otrok z DS je vcasih lahko celo razlog, da so
izkljuCeni iz izobrazevalnega okolja otrok z znacilnim razvojem, kar ima dodatno neugodne
posledice (Freeley in Jones, 2006). Sprejetost otrok z DS med vrstniki je povezana z vedenjem
v razredu in jezikovnimi spretnostmi. V Sloveniji je to v ospredju predvsem v predsolskih pro-
gramih, ko imajo otroci z DS ve¢ moznosti za skupno uéenje z vrstniki z znacilnim razvojem.

Wishartova (1993) je proucevala strategije izmikanja, ki jih uporabljajo otroci z DS pri ucenju.
Te strategije morda pojasnjujejo tudi razlike v razvoju otrok z DS —morda bi z uspesnimi strate-
gijami poucevanja preprecili tako vedenje pri malckih in jim tako omogocili vecji napredek v
razvoju. Zdi se, da se otroci z DS pogosteje nekako 'izkljucijo', ravno ko naj bi se potrudili, da
neko nalogo resijo. Pripravljeni so resevati le tiste naloge, ki so v ozkem pasu primerne za-
htevnosti —samo malo bolj ali manj zahtevne od tistih, ki jih Ze obvladajo. Otroci z DS doZivljajo
naloge, ki so na nek nacin manj zahtevne in pri¢akujemo, da bodo zanje primerne, ker so jih
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v prejsnjih preskusih Ze resili, kot prevec zahtevne in niso uspesni pri njihovem resevanju. Za-
htevnejsih nalog se najveckrat sploh ne lotijo in se jim raje izognejo.

Wishartova (1993) je ugotovila, da imajo razli¢ni vedenjski vzorci izmikanja otrok z DS dve
skupni znacilnosti: 1) otroci so pri teh vzorcih vztrajali, dokler jim ni uspelo, da je bila zahteva
umaknjena, in 2) socialne spretnosti so 'zlorabljali', da bi odraslega na nek nacin »prepricali«,
da zahtevo umakne. Ena izmed takih strategij je ocesni stik z osebo, ki jih sooca z zahtevo (npr.
namesto da bi reSevali nalogo- iskali skriti predmet — so se rahlo nagnili vznak, vzdrzevali oesni
stik, se nasmehnili in odklonili vsak poskus dejavnega reSevanja naloge, vse dokler odrasli niso
odnehali). Druge strategije, ki so jih raziskovalci opazili, so bile $e: ploskanje, mahanje, skrivanje
pod mizo, pacenje ali izvajanje raznih nordij — kot npr. pretvarjanje, da zvoni telefon. Prav ti
vedenjski vzorci so prispevali k ustvarjanju stereotipnega prepricanja o tem, da so otroci z DS
sreCni in prisrcni. Ti vedenjski vzorci so sicer simpati¢ni in olarljivi, vendar hkrati ovirajo
otrokovo ucenje in napredovanje.

Pritisk vsakodnevnega Zivljenja je morda prav v tem, da celo skrbni starsi z najboljsimi nameni
nudijo otrokom preve¢ pomoci pri nalogah, ki bi jih zmogli otroci sami, Ce bi le imeli vec Casa.
Starsi otrok z DS so sooceni z zahtevnimi izzivi, da svoje otroke prepricajo, da se trud izplaca,
¢etudi nimajo na voljo veliko ¢asa. Izsledki raziskav, ki jih je opravila Wishartova (1993), spod-
bujajo starSe, da prepoznajo vzorce motecega vedenja izmikanja pri otrocih z DS, ki se Ze v
zgodnjem otrostvu trudijo izogniti naporom in se izmikajo dejavnemu resevanju nalog, kar nji-
hov zaostanek v razvoju $e povecuje. Biti moramo zelo iznajdljivi, da odkrijemo vedenjske
strategije izmikanja pri vsakem otroku z DS, spoznamo okolisCine, v katerih jih najpogosteje
uporabljajo in nacine, kako jih obiti. Pritem bomo bolj uspesni, ¢e zdruzimo moci — starsi, vz-
gojitelji, strokovnjaki in raziskovalci.

Z NALOGAMI PRIMERNE ZAHTEVNOSTI SPODBUJAMO
SODELOVANIE IN PREPRECUJEMO IZMIKANJE S TRMO

Raziskave o ucinku preve¢ zahtevnih nalog na vedenje ucencev so pokazale, da take naloge
hitro odvrnejo otroka od dejavnosti in so povod za motece vedenje. PreveC zahtevne naloge
so neke vrste nasilni drazljaj za ucence, nanj se odzovejo z izmikanjem. O takih izsledkih
porocajo avtorji raziskav ne glede na to, ali so proucevali u¢no/Solsko okolje ali ne (Umbreit,
Lane in Dejud, 2004)

Analiza funkcije vedenja je nekaksen model odlocanja, ko is¢emo odgovor na dve vprasaniji:
a) ali se u¢enec zmore ucinkovito Zeleno vesti, kar je hkrati nadomestno vedenje motecemu,
in b) ali je njegovo ucno okolje v skupini/razredu primerno. (Umbreit, Ferro, Liaupsin in Lane,
2007).

Znacilno vedenje izmikanja pri otrocih z DS je povezano z zahtevnostjo nalog. Kadar ima otrok

obcutek, da so naloge prezahtevne, se jim poskusa izogniti in ne sodeluje. Izbira nalog primerne
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zahtevnosti je zato kljucna spretnost ucinkovitega spodbujanja in poucevanja. Mnogi strokov-
njaki in starsi ob tem Zelijo natan¢no oceno sposobnosti (ki je lahko izrazena v mesecih men-
talne starosti). Lahko sicer sklepamo: za otroka, ki pri starosti 7 let na razvojnem preizkusu
doseZe mentalno starost 28 mesecev, so primerne zahteve, ki jih otroci z znacilnim razvojem
resijo pri 28 mesecih. Vendar je tako sklepanje prevec splosno in zavajajoce. Otroka z razvojnim
zaostankom ni mogoce preprosto enaciti z mlajsim otrokom. Bolj u¢inkovito je, ¢e primernost
nalog ocenjujemo po odzivanju otroka. Ta podatek pove ve¢ od rezultata na razvojnem
preizkusu. Branje teh odzivov zahteva skrbno opazovanje, preizkusanje in sodelovanje starsev
in strokovnjakov. Prezahtevne so tiste naloge, ki povzrocajo frustracijo, to pa lahko razberemo
iz odzivanja.

Gickling in Armstrong (1978) sta ugotovila, da prezahtevne naloge obsegajo manj kot 70 %
znanih elementoy, pri branju pa manj kot 90 %. Primerne naloge obsegajo 70-85 % znanih
elementoy, pribranju pa 93-97 % znanih besed. Premalo zahtevne pisne naloge, ki jih ucenec
reSuje sam, obsegajo vec kot 90 % znanih elementov, za branje pa 97 %. Med reSevanjem teh
nalog so raziskovalci ugotavljali odstotek opravljene naloge vsakega ucenca, vedenje dejavnega
dela in zasledili znacilni vzorec. Kadar so bile naloge prezahtevne, je bilo sodelovanje — rese-
vanje nalog —nizko (30-50 %). Kadar so bile primerno zahtevne, je bilo reSevanje nalog na vi-
soki ravni (85-100 %). Tudi kadar so bile naloge prelahke, je bila raven resevanja nizka
(priblizno 50 %). Ti odstotki kaZejo ¢as dejavnosti- ucenci so hitro in to¢no dokoncali lahke
naloge in nato preostanek ¢asa niso delali ni¢ — ko so enkrat nalogo kon¢ali, so le mirno sedeli
in se pretvarjali, da nekaj po¢no. Zmanjsali so dejavnost, ucne priloznosti, kar so odli¢ne
okolis¢ine za motece vedenie.

ZAKLJUCEK

Neustrezna pri¢akovanja lahko vodijo do vedenja, ki ovira otrokov razvoj (Van Hooste in Maes,
2003). Stevilne raziskave, ki so proucevale razlike med mal¢ki z DS in mal¢ki z znacilnim razvo-
jem, ugotavljajo pomembne razlike v temperamentu, rabi kretenj, oglasanju in zblizanju s
starsi (Shonkoff,1992; Kelly in Bernard, 2000). Starsi otrok z razvojnimi motnjami imajo vec
teZav pri prepoznavanju znakov (signalov) in pri spodbujanju njihovega ucenja. Ker starsi
pricakujejo, da bo njihov otrok z DS manj odziven, samodejno razvijejo bolj voden (usmerjen)
slog komuniciranja (Kelly in Bernard, 2000). Zal pa je usmerjena komunikacija povezana z
vedjim tveganjem za zmanjSanje dejavnosti otroka, za nauc¢eno nebogljenost, nizjo motivacijo
in rigidnost, ki je pri otrocih z DS pogosta (Pretis, 2000). Odlocilen dejavnik pri tem, kako us-
pesna bo interakcija med starsi in otroki, je v sposobnosti starSev, da svoje vedenje prilagodijo
odzivom in pobudam otroka.

S tezavami v komunikaciji so pri osebah z MDR povezane razlicne oblike motecega vedenja:
agresivnost, avtoagresivnost, nemirnost, pasivnost itd. (Sigafoos, 2004). Ce neko vedenje Ze-
limo odpraviti, otroku onemogocimo izrazanje Zelene namere. Povsem mogoce je, da bo ta
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le zamenjal komunikacijsko sredstvo (z drugo obliko vedenja, ki bi bila lahko spet moteca). Bolj

ucinkovito je, ¢e prepoznamo komunikacijski namen vedenja in hkrati otroka poucujemo, kako

naj enak cilj doseZe drugace — s sprejemljivejsim vedenjem (Jurisi¢, 2012). Tem zahtevnim

postopkom se véasih lahko izgonemo s preprostejsimi ukrepi preprecevanja motecega vedenja.

Starsi in ucitelji otrok s posebnimi potrebami se nenehno soocajo z dvomom, kako locevati,

kaj otrok ne zmore in Cesa noce. UCinkovite strategije, s katerimi prepre¢ujemo tudi motece

vedenje izmikanja in jih lahko uporabimo pred nastopom motecega vedenja, so strategije po-

zitivne vedenjske podpore, ki smo jih predstavili s Piramido poucevanja. V zaklju¢ku povze-

mamo strategije za omejevanje izmikajoCega vedenja pri otrocih z DS, sledimo vsebinski

zasnovi piramide poucevanja in primera za ucenca Blaza:

1) zagotovimo spodbudno u¢no okolje, dodatna pomagala, uporabimo spodbude in namige,
ki otroku olajsajo sodelovanje;

2) znizamo zahtevnost naloge; ko jo otrok resi, postopoma zahtevnost zvisujemo;

3) spodbujamo izrazanje obCutkoy, zahtev, potreb na sprejemljiv nacin (z govorom ali nado-
mestnimi nacini sporo¢anja);

4) strategije, ki sledijo vedenju, usmerimo predvsem v krepitev uspeSnega reSevanja naloge —
tako otroke naucimo, da se trud obrestuje. Pri tem ucenju je ena od ucinkovitih tehnik Zeto-
niranje.
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ODZIVANJE NA NEZELENO
IN TVEGANO VEDENIJE

1ZVLECEK

Prispevek obravnava temo nezelenega in tveganega vedenja
in razlicne odzive na tovrstno vedenje oseb z motnjami v du-
Sevnem razvoju. Tvegano je vedenje, ki je povezano z nasil-
jem in nevarnostjo poskodb. Zato se kot skrajna moznost za
odziv na tvegano vedenje, ko ni ve¢ drugih ustreznejsih,
uporablja telesno omejevanje vedenja. Telesno omejevanje
vedenja je lahko problemati¢no, ker posega v osnovne pra-
vice posameznika, hkrati pa obstaja moznost zlorab.
Poglavje o odzivanju v kriznih situacijah nam da vpogled v up-
ravljanje s krizno situacijo. Spoznamo nacine, kako v razli¢nih
fazah krize delujemo preventivno, da ne bi prislo do tvega-
nega vedenja. V nadaljevanju izvemo, kako se najbolje od-
zovemo, Ce nastopi tvegano vedenje, kljub uporabljenim
predhodnim pristopom. Pomemben je tudi ¢as po krizi, ko
pomagamo osebi z motnjo v duSevnem razvoju in udele-
zencem, da se razbremenijo in da se iz krize nekaj nauc¢imo.
V okviru preventive je poudarjen pomen nacrtovanja uprav-
ljanja s krizo. Na koncu avtorici predstavita- na primeru poli-
tike v Zdruzenem kraljestvu- nujnost oblikovanja tovrstne
politike omejevanja vedenja pri nas, ki je pomemben ¢len
med zakonodajo, ki $¢iti uporabnika, in ravnanji v praksi.




73

UvoD

Osebe z motnjami v dusevnem razvoju potrebujejo vodenje in ustrezno podporo tako med
odrascanjem kot tudi v odraslosti. Kadar imajo teZave z razumevanjem in odzivanjem na Ziv-
lienjske situacije, predvsem nove, potrebujejo pomoc, da teZave premagajo in da se po
moznosti naucijo ¢esa novega, kar jim bo pomagalo v podobnih Zivljenjskih situacijah.

Do neZelenega vedenja prihaja, ker imajo osebe z motnjami v duSevnem razvoju teZave z
razumevanjem situacij in nasih zahtev. Zanje so le-te morebiti nove, nimajo potrebnega znanja
ali vescin, da bi se nanje ustrezno odzvale ali pa imajo tezave s komunikacijo. Tak$na situacija
v njih povzroca stres, vznemirjenje, strah ali jezo, ki lahko, ¢e osebe z motnjami v duSevnem
razvoju ne dobijo ustrezne pomodi ali vodenja, sprozi nezeleno vedenje. Pri nekaterih osebah
pa lahko taksna situacija sproZi tudi tvegano vedenje.

V prispevku predstavljava odzivanje na neZeleno vedenje, sekundarno preventivo in ravnanje
v kriznih situacijah, ko neZeleno vedenje preraste v tvegano vedenje.

Poudarjava tudi potrebo po oblikovanju politike odzivanja na tvegano vedenje, po njenem
sprotnem preverjanju in dograjevanju v ustanovah, v katerih se osebe z motnjami v dusevnem
razvoju izobrazujejo, zaposlujejo in v njih bivajo, kar bo v pomo¢ in podporo njim samim in
njihovim svojcem.

OPREDELITEV TVEGANEGA VEDENJA

Tvegano vedenje je kulturno nesprejemljivo vedenje taksne jakosti, pogostosti ali trajanja, da

obstaja velika verjetnost, da bo ogroZena fizicna varnost osebe in/ali ljudi v njenem okolju.

Zelo verjetna posledica za osebo s tveganim vedenjem je tudi omejevanje vkljuCevanja v okolje

(Emerson, 1995).

V ustanovah, ki nudijo storitve osebam z motnjami v dusevnem razvoju, se na taksna, ponavadi

prepozna vedenja, ki so povezana z visokim tveganjem poskodb osebe, ki se tvegano vede

in/ali ostalih v njeni bliZini, najpogosteje odzivajo s telesnim omejevanjem. Tvegano vedenje

je torej tisto neZeleno vedenje, ki je ogrozajoce, zato se je treba nanj takoj odzvati.

Tvegana vedenja so:

¢ nasilje do ljudi,

¢ nase usmerjeno nasilje ali samoposkodovanije,

¢ obnasanje brez upostevanja lastne varnosti ali varnosti drugih (hoja po prometni cesti,
netenje ognja)

¢ unicevanje lastnine.

Tvegano vedenje povzrocCa stres tudi pri svojcih in osebju (misljeno je osebje v ustanovah, kjer

se osebe z motnjami v dusevnem razvoju $olajo, zaposlujejo, bivajo), ko se srecajo s taksnim

vedenjem. Za ustrezno odzivanje je pomembno, da v podpori osebi z motnjo v dusevnem
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razvoju, osebje v ustanovah in svojci, nadzorujejo svoja ¢ustva, da bi lahko ravnali ¢im bolj
razumno. To je mogoce, ko tudi sami prepoznajo lasten odziv, lastne meje in poskusajo poskr-
beti zase ter poiskati pomoc.

Pristop, v katerem v prvi vrsti poskusamo razumeti odzivanje oseb z motnjo v duSevnem
razvoju in jim tako ucinkoviteje pomagati, je spremenil pogled na neZeleno vedenje in ravnanje.
V odnosu do neZelenega vedenja je v skladu z vrednotami stroke bolj priporo€ljivo proaktivno
delovanje, se pravi delovanje vnaprej, kot pa le odzivanje na nezeleno vedenje oziroma reak-
tivno delovanje.

Glede na to, da vseh situacij v Zivljenju ni mogoce predvideti in vseh stresov ni mogoce
prepreciti, se bo $e vedno dogajalo, da se bomo morali ob¢asno zgolj odzivati na nezeleno ve-
denje. Pri nekaterih osebah s tezjimi oblikami motenj, pri katerih je bilo Ze opaziti tvegano
vedenje, je Se posebej zahtevno oblikovati proaktivne pristope in bo Se vedno potrebno
nalrtovati reaktivne pristope.

RAZVOJ TVEGANEGA VEDENIJA

V podpori posameznika upostevamo dejstvo, da je ob izbruhu nasilnega vedenja oseba vzbur-
jena. Obcutki vzburjenosti lahko postopoma narascajo in se od najvisje doseZene stopnje
potem spet polagoma znizujejo (Paley, 2012). Nekatera tvegana vedenja pa imajo drugacen
potek, nastopijo impulzivno, z visoko jakostjo vzburjenosti, kar v precejsnji meri zozi moznosti
odzivov.

Obcutki vzburjenosti se kazejo v mozganskih in kemicnih spremembah v telesu: srce bije
hitreje, dihanje je pospeseno, pojavi se rdecica, misice se zategujejo. Pozornemu opazovalcu
lahko ti prvi znaki vzburjenja, ki se kaZejo navzven z govorico telesa, z obrazno mimiko, veliko
povedo in ga usmerijo v nadaljnje ravnanje in podporo. Custveni odzivi na nade notranje in
okoljske draZljaje se pogosto izrazijo skozi telo. Posameznik z motnjo v duSevnem razvoju se
ne zaveda, da so prav ¢ustva v njem sprozila doloceno napetost in jih brez ucenja nacinov nad-
zorovanja ne obvladuje. Obicajno svojih ¢ustev ne prepozna in ne razume, zakaj se pojavljajo
in kaj jih povzroca.

Sprozilni dogodek

Custveno vzburjenje nastopi, ko je oseba izpostavljena sprozilnemu dogodku. Sprofilci so oseb-
ni, vsakogar od nas vznemiri kaj drugega. Obicajno gre za dogodke v okolici, v€asih pa se nekaj
dogaja v nasem telesu, na primer bolezen, bolecina, neugodje, tezke misli. Sprozilci so lahko
lakota, strah, hrup, odpoved priljubljene dejavnosti na urniku, kadar je motena predvidljiva
rutina, ko se postavi meja itd.

Umik sproZilcev je tako lahko ucinkovit nacin za zmanjsanje vzburjenosti. Prav zato je pomemb-
no, da jih pravocasno prepoznamo.

Dogodek, ki sproZi ¢ustveno vzburjenost, je prva od petih stopenj vzburjenosti (sprozilni do-
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godek, porast vzburjenosti, krizni ¢as, postopni upad vzburjenosti, depresija po dogodku). Za
veclino tveganih vedenj je znacilen tak stopenjski potek vzburjenosti in dogodkov. Vsaka od
petih stopenj se lahko razlikuje po dolZini trajanja in v vsaki od stopenj osebi s tveganim ve-
denjem namenjamo specifi¢no podporo.

To dogajanje, s povecanjem ravni vzburjenosti, lahko od¢itamo tudi na grafu :

Ly

RAVEN
VZIBURIENOSTI

, PORAST POSTOPMI UPAD | DEPRESIIA PO

SPROZITEV VZBURIENOST]| KRIZNI CAS | VZBURIENOSTI DOGODKY
Ela SRR PR fae O x T ﬁa

Slika 1: Prikaz poteka vzburjenosti ob tveganem vedenju
(prirejeno po Paley, 2012, str. 47)

Porast vzburjenosti

Oseba dozivlja naras¢anje Custvene vzburjenosti. Tipicne spremembe v tej fazi vkljucujejo:
povecano aktivnost, nezmoznost sedeti pri miru, hitro dihanje, nemir, potenje, zardevanje,
agresivno komunikacijo, neodzivanje na preproste zahteve itd.

Za zmanjsanje stopnjevanja vzburjenosti lahko osebo umaknemo iz okolja, ki sprozi tvegano
vedenje, ponudimo nacine za umirjanje, se odzivamo umirjeno, z uporabo razumljivega jezika,
z zadovoljitvijo potreb, ki jih lahko uresnicimo.

Krizni Cas

V tej fazi je oseba v stanju velike Custvene vzburjenosti in lahko kaze zelo tvegana vedenja.
Krizni ¢as obicajno traja kratko, vedenje osebe pa lahko vkljuCuje verbalno agresijo, fizicno
agresijo, unicevanje lastnine, poskodovanje samega sebe. Ce so sproZilci e naprej prisotni,
ali odzivi ljudi postanejo zanje sproZilci, potem se lahko pri osebi vrstijo dogodki eden za
drugim. Zato je pomembno, da zagotovimo varnost posamezniku, ljudem v bliznji okolici,
osebju, v kar v najvecji meri zmanjsamo besedno komunikacijo, a poskrbimo za jasno spo-
razumevanje s kolegi, ¢lani tima. Usposobljeno osebje (treningi varnih telesnih prijemov) bo
v krizne situacije vstopalo z vecjo gotovostjo, kar bo zaznal tudi posameznik, ki se odziva s tve-
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ganimi vedenji. Manj bo tudi oblutkov strahu in stresnega doZivljanja situacije, pa tudi po
samem kriznem dogodku se bo osebje lazje razbremenilo. V nasprotnem primeru je vedja ver-
jetnost improviziranja v ravnanju, moznih zlorab in poskodb.

Postopni padec vzburjenosti

Oseba vstopa v fazo zmanjiane Custvene vzburjenosti in se pocasi umirja. Ce ni nadaljnjih
sproZilcev, se oseba postopoma umiri in vraca k normalni stopnji vzburjenja. V tem &asu
pristopamo k osebi posebej skrbno, saj je zelo ranljiva, Custva so $e vedno intenzivna in lahko
se ponovno zelo kmalu vznemiriin vstopi v krizo. Pomembno je, da smo na osebo ves ¢as po-
zorni, da v tem €asu ¢uti naso podporo, eprav ji jo namenjamo bolj z dotikom kot z besedami,
s pomirjujocim obc¢utkom roke na rami, z drzanjem za roko itd.

S poznavanjem dejavnosti, v katerih posameznik uZiva, lahko ponudimo eno izmed njih za
preusmeritev misli in sprostitev.

Depresija po dogodku

V tem obdobju se oseba lahko poluti zelo utrujeno, je potrta in je v slabem razpoloZzenjskem
stanju. Po dogodku s tveganim vedenjem se raje umakne in zavraca druzabne stike in sodelo-
vanje v aktivnostih in v pogovoru. Pri nekom drugem pa takega doZivljanja ne opazimo. Ko se
krizno obdobje tveganega vedenja zakljuci, se vrne k obi¢ajnemu razpoloZenju in véasih se zdi,
kot da se ni ni¢ zgodilo. Pristopi, ki jih bomo uporabili, zopet temeljijo na dobrem poznavanju
osebe in vkljucujejo le naso tiho navzocnost, ki daje ob&utke varnosti. Uporabili bomo priloz-
nost, Ce se ta pokaZe, za pogovor o dogodku.

PROAKTIVNE STRATEGIJE

Ko govorimo o proaktivnih strategijah, nam Ze sam izraz pove, da gre za vnaprejsnje prepre-
¢evanje posameznikovega vedenja, ki bi ogrozalo njega in ljudi v njegovi bliZini. Prvi korak v
uporabi proaktivne strategije je Ze samo opazovanje in spremljanje posameznikovega vedenja
z namenom preprecevanja ali zmanjsanja tveganja, ki ga predstavlja omenjeno vedenje (Paley,
2012). Primarne preventivne strategije vkljucujejo vidike spreminjanja izkusenj posameznika,
ki so po vsej verjetnosti med razlogi za nastanek vedenja, ki ga Zelimo preprediti.

Sekundarne preventivne postopke nacrtujemo Se preden nastopi tvegano vedenje, z name-
nom, da v takih situacijah zagotavljamo ustrezno podporo $e vedno s proaktivnimi pristopi.
Sekundarna preventiva se nanasa na vse tiste odzive, ki jih izvedemo kot odgovor na na-
ras€ajoCe tveganje doloenega vedenja, potem ko uporabljeni primarni preventivni pristopi
niso bili ucinkoviti. Opisani so pristopi podpornega osebja v situacijah, ko osebni in okoljski
dejavniki skupaj s sprozilcem ustvarjajo priloznosti za tvegana vedenja. Cilj sekundarnega pre-
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ventivnega pristopa je prepreciti razvoj nevarnih dogodkov ob pojavu tveganega vedenja.
Pri sekundarni preventivi vkljuc¢imo pristope, za katere pri¢akujemo, da bodo posameznika in
samo situacijo umirjali in preusmerili njegovo pozornost. Le-to lahko doseZzemo z naslednjimi
aktivnostmi :

¢ 7 uporabo pomirjajocih pristopov, ki temeljijo na poznavanju posameznika, na razmisleku
o0 vsebini in nacinu uporabljanja besed in na umirjeni govorici telesa,

s poskusi preusmeritve pozornosti na dejavnosti, v katerih posameznik uZiva,

z zmanjSevanjem zahtey,

z dano moznostjo izbire,

z okoljskimi spremembami, ki bi zmanjsale vznemirjenost osebe,

z vklju€evanjem nekoga, ki posameznika dobro pozna in mu le-ta zaupa.

* & 6 o o

ZNACILNOSTI REAKTIVNIH ODZIVOV

Ko proaktivni pristopi k nezelenemu vedenju ne prinesejo rezultata, uporabimo reaktivne
strategije kot zadnje moznosti za spoprijemanje s tveganimi vedeniji. S tem se odzivamo na
neZeleno vedenje in poskusamo vplivati, da bi se zmanjsevalo ali da bi ga celo odpravili. Delu-
jemo predvsem na podrocju spreminjanja posledic.
Reaktivne strategije izpolnjujejo predvsem dve osnovni funkciji (Paley, 2012):
¢ zmanjsujejo trenutno tveganje za osebo in vse druge v njeni blizini,
¢ osebju dajejo moZnost za »nadzor« nad posameznikom in njegovim vedenjem v Casu
povecanega tveganja.
Seveda pa reaktivni pristopi ne bodo podprli posameznika za dolgorocno spremembo vedenja,
prav tako pa jih tudi ne moremo videti kot sestavni del naérta podpore pozitivnemu vedenju.
Ko sluzbe skrbi izvajajo strategije, ki vkljucujejo uporabo telesnih posegov, morajo zagotoviti,
da so taki pristopi individualizirani. Osebje v takih sluzbah se mora ustrezno izobrazevati in
usposabljati, da bo razumelo strategije, ki so zadnje na kontinuumu uporabljenih pristopov v
razreSevanju zahtevnih situacij.
Odzivi z enako stopnjo Custvene vznemirjenosti, ki vkljucujejo agresivno telesno govorico in
spremenjeno jakost in ton glasu v tveganih situacijah niso v pomoc. Taki odzivi kaZzejo na po-
manjkanje spostovanja osebe, ki naj bi ji nudili podporo. Kadar vnasamo negativne obcutke
in naravnanost v odnos s posameznikom, jih ta zazna, obc¢uti in nanj delujejo neugodno, ne
v smeri zmanjSevanja napetosti. Proaktivne strategije in pristopi pa bodo, prav nasprotno,
okrepili medsebojni odnos in ustvarjali dobre izkusnje za vse udelezene v tem dogodku (Paley,
2012).
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PREDSTAVITEV TEHNIK ODZIVANJA

Cilj vedenjskih pristopov pa je vendarle v nacrtu, kako se bomo spoprijeli s teZzavnim vedenjem
(z neZelenim in s tveganim), in v prvi vrsti vkljuuje nacine preprecevanja ter strategije za
ucenje in spodbujanje novih vescin in vedenjskih vzorcev (Whitaker, 2011).

Na nezeleno vedenje se lahko odzovemo na naslednje nacine, s katerimi kratkoroc¢no spre-
minjamo posledice nekega nezelenega vedenja (povzeto po Whitaker, 2011):

+ lIgnoriranje ali gasenje oziroma zmanjSevanje nagrade

Temelji na predpostavki, da je tudi neZeleno vedenje nagrajeno, in ima oseba z motnjo v
dusevnem razvoju od njega neke koristi (deluje kot nagrada). Ce ne dobi nagrade, potem naj
bi vedenje izginjalo, se zmanjSevalo, saj bo oseba s¢asoma manj motivirana za nezeleno ve-
denje. Ker najveckrat ukinjamo socialno pozornost, uporabljamo tudi izraz ignoriranje. Za
ucinkovito izvajanje »gasenja« nezelenega vedenja moramo tocno vedeti, na kak$ne nacine
je vedenje nagrajeno, da vemo, kaj ukinjati. Ce oseba preklinja in je nagrada pozornost, ki jo
dobi, jo moramo ukiniti, to pomeni preslisati preklinjanje. Pri tem moramo biti dosledni (ravnati
moramo vedno enako) in vztrajati dlje ¢asa, da pride do spremembe vedenja. V zacetku morda
ni ucinka in lahko pride celo do poslabsanja vedenja. To je le prehodno, ker poskusa oseba s
stopnjevanjem vedenja dosedi u¢inek, kot ga je bila vajena. Ce pa smo dosledni in vztrajamo
z nacinom odzivanjem na neZeleno vedenje, bo tako vedenje pocasi zbledelo.

lgnoriranje ni primerno oziroma varno za vse oblike vedenja. Kadar je vedenje neke osebe
odraz njenih obCutkov, ga ne smemo ignorirati. Na primer, e je neZeleno vedenje posledica
strahu, stresa ali pa kadar je vedenje nevarno za osebo ali njeno okolico.

+ Odmor ali time-out

Osebo, najveckrat otroka, ki se nezeleno vede, za kratek ¢as (2-5 minut) umaknemo iz situacije
pomiritev. Pomirjalo naj bi dejstvo, da je odrasla oseba pripravljena in sposobna obvladovati
situacijo. Umik ni misljen kot kazen (ne umikamo v prostor, kjer bo neprijetno), ampak kot
odmik od virov nagrad ali zahtev v situaciji, ki spodbuja dolo¢eno neZeleno vedenje. Tehnika
je ucinkovita le, ¢e vedenje otroka spodbujajo odzivi drugih, ali s svojim vedenjem vpliva na
okolico. Ce jo izvajamo prepogosto, se ucinkovitost tehnike zmanj3uje. Pri izvajanju time-outa
je potrebno spremljati, kaj se dogaja z otrokom, ko je v time-outu. Tehniko je treba izvajati
dosledno ob vsakem pojavljanju neZelenega vedenja, vendar ne kot kazen, ker je bil otrok
poreden. Time-out se prekine oziroma se ga ne uporablja, Ce je otrok prestrasen, se zacne
nevarno vesti, ali pa kadar se hoce izogniti zahtevam in druzabnim stikom. Cim prej po izvedbi
time-outa je treba otroka nagraditi, mu izkazati pozornost za neko primerno vedenje (Whitaker,
2011).
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+ Odvzem nagrade

Osebi, ki se nezeleno vede, pri tem pristopu odreCemo nekaj, kar jo zabava in je neposredna
in takojSnja posledica doloenega neZelenega vedenja. Najbolje je, Ce gre za naravne posledice
nekega vedenja. Na primer, ¢e oseba kri¢i med gledanjem televizije, televizijo ugasnemo.
Vasih je tezko najti priboljske in privilegije, ki jih lahko odvzamemo in bodo vplivali na osebo.
Pomembno je tudi, da oseba razume povezavo med dejanji in nagrado, ki smo jo dolocili zanj.
Nagrada mora biti nekaj, kar lahko zahtevate takoj, ker mora posledica ¢im prej slediti neze-
lenemu vedenju, da otrok razume povezavo. Pomembno je otroku ponuditi pot nazaj, mu dati
priloznost, da dobi nazaj tisto, kar ste mu odvzeli. Problem je, ¢e odvzem priboljSka povzrodi
izbruh jeze in s tem stanje Se poslabsa.

+ Kaznovanje

Kaznujemo z necim, kar je neprijetno za osebo. Tudi prejsnje tehnike lahko opiSemo kot oblike
kazni, vendar pa je pomembna razlika med temi pristopi in uporabo neprijetne izkusnje
(averzivne tehnike) ali boleine za odvracanje osebe od neZelenega vedenja. Stroka je spre-
menila mnenje Ze v prejSnjem stoletju in namerna uporaba bolecine ali neprijetne izkusnje,
da bi osebo odvrnili od neZelenega vedenja, ni ve¢ dovoljena. Odziv s kaznovanjem je obicajen
in tudi razumljiv, kadar je bila oseba v stresu, prizadeta in prestraSena zaradi nezelenega, Se
bolj pa tveganega vedenja. Vendar je ta odziv bolj namenjen nasemu pocutju kot pa spre-
minjanju vedenja posameznika, ki tako vedenje izkazuje. Bolje je preprecevati in uporabljati
pozitivne pristope (Whitaker, 2011).

Kaznovanje lahko kratkoro€no prinese rezultat in opogumlja, da bi ta pristop uporabljali
pogosteje. Zelja po uporabi kazni nas mora opozarjati na prekoracitev meja in nujnost uporabe
drugih ukrepov, ki prekinjajo spiralo kaznovanja. Starsi in osebje morajo poskrbeti zase, poiskati
podporo, vzpostaviti kontrolo nad svojim odzivanjem, da bodo lahko prekinili s kaznovanjem
in nacrtovali druge, alternativne ukrepe, s katerimi bodo osebe z motnjami v duSevnem
razvoju ucili potrebnih vescin in primernega vedenja ter krepili njihovo pozitivno samo-
podobo.
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PREDSTAVITEV TEHNIK TELESNEGA OMEJEVANIA
VEDENJA

Telesno omejevanje vedenja je odziv na tvegano vedenje osebe, ko ji z aktivnostjo ali s telesnim
stikom omejimo svobodo gibanja in s tem preprec¢imo moznost poskodb. Gre tudi za nadzor
nad njenim vedenjem. V skladu z oceno situacije je poudarek na najmanjsi mozni uporabi sile
in na ¢imprejsnji povrnitvi lastnega nadzora. Telesno omejevanje vedenja sodi med reaktivne
strategije, zato naj bi bila njena uporaba zadnja izbira v odzivu na tvegano vedenje. Izberemo
jo, ko so ostali pristopi Ze izCrpani.
Glavne kategorije telesnega omejevanja so (Harris, Cornick, Jefferson in Mills, 2008):
1. Neposredni stiki med osebjem in osebo s tveganim vedenjem, ki ji nudimo pomoc.
To lahko pomeni, da z roko zadrzimo nekoga, ki hoce nenadoma stopiti na cesto ali pa
zadrZimo osebo, ki namerava nekoga fizicno napasti.
2. Uporaba ovir za omejitev gibanja:
Lahko postavimo oviro (npr. mizo) med osebo s tveganim vedenjem in nami. Intenzivnejse
oviranje bi bilo zaklepanje vrat, da nekomu onemogocimo gibanje, ki bi bilo zanj in/ali ljudi
v njegovem okolju ogrozajoce. V skrajnem primeru osebo osamimo.
3. Uporaba materialov in opreme za omejevanje gibanja:
Lahko dvignemo ograjo na postelji ali pa za preprecitev poskodb ali ogroZanja zZivljenja
uporabimo pasove (na vozicku, na postelji).
Paleyeva (2012) dodaja, da k telesnemu omejevanju vedenja spada tudi uporaba zdravil, s ka-
terimi osebi pomagamo nadzorovati vedenje. Zdravila bi moral vedno predpisati zdravnik us-
trezne specialnosti.
Ker obstaja moZnost, da pri uporabi telesnega omejevanja pride do nezelenih posledic (porast
tveganega vedenja, poskodbe, obcutki krivde in neuspeha pri osebju in svojcih, izguba med-
sebojnega zaupanja), je pri telesnem omejevanju nujno upostevati pravila ravnanja dobre
prakse.
Za vsako osebo, pri kateri obstaja verjetnost tveganega vedenja, naj bi bil pripravljen indivi-
dualni vedenjski nacrt, v katerem bi predvideli, kako se najprimerneje ukrepa v krizni situaciji,
ko pride do tveganega vedenja. S tem se v najvecji meri izognemo nenacrtovanim intervenci-
jam, ki ustvarjajo dodatna tveganja. Individualizirani pristopi z nacrtovanimi strategijami rav-
nanj predvidevajo redno spremljanje in beleZenje vsake uporabe telesnega omejevanja
vedenja. Za naloge spremljanja je dolo¢ena odgovorna oseba. Vedno se je treba vprasati, ali
bi lahko uporabili druge, uinkovitejse pristope, ki so v dobro osebe s tveganim vedenjem.
Skrbno nacrtovanje preventivnega dela zmanjsuje potrebo po uporabi omejevanja vedenja.
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POTREBA PO POLITIKAH IN SMERNICAH

Politika je niz trditev, ki osebju v ustanovah, kjer se sreCujejo z ogrozajocim vedenjem, pomaga,
da se pravilno odloca in ustrezno ravna. Politika omejevanja vedenja je pomemben ¢len med
zakonodajo, ki $¢iti uporabnika, in ravnanji v praksi.

Kaj vse mora vsebovati politika uporabe posegov telesnega omejevanja vedenja?

(Harris idr., 2008)

1. Pravno odgovornost in obveznost izvajalca storitve do zagotavljanja pravne zascite uporab-
nikom storitve, ki se tvegano vedejo.

2. Vrednote in eti¢ne standarde izvajalca, po katerih se presoja odlocitev o uporabi telesnega
omejevanja vedenja.

3. Opredelitev pristopov za zmanjsanje uporabe telesnega omejevanja vedenja in predvidene
alternativne pristope.

4. Zagotovilo, da bo ukrep telesnega omejevanja vedenja vedno uporabljen v dobro uporab-
nika.

Cilj politike omejevanja tveganega vedenja je, da se osebam, ki izkazujejo tvegana vedenja,
omogodi dostojno in kakovostno Zivljenje.

Na nacionalni ravni so v ZdruZzenem kraljestvu poleg pravnega okvira na voljo tudi smernice
za ravnanje (Guidance on Restrictive Physical Intervention for People with Learning Disability
and Autistic Spectrum Disorder in Helath, Education and Social Care Settings, 2002) in
temeljne vrednote in nacela, ki jih morajo ustanove in zaposleni upostevati pri obravnavanju
tveganega vedenja in pri telesnem omejevanju.

Klju¢na nacela politike omejevanja, ki izhajajo iz temeljnih vrednot

(National Autistic Society, v Harris idr., 2008) so :

1. Posegi telesnega omejevanja vedenja se smejo uporabljati le v dobro uporabnika.

2.V odnosu z uporabnikom ravnamo pravicno, s spo$tovanjem in obzirno.

3. Uporabnikom namenjamo ustrezno podporo, da izbirajo in so vkljuceni v odlocitve, ki vpli-
vajo na njihovo Zivljenje.

4. Posameznik v skladu s svojimi sposobnostmi in interesi dobiva priloZnosti za ucenje in za
pridobivanje novih izkusen;.

Ta nacela uporabljajo pri presojanju vseh ravnanj v praksi. Ravnanje v skladu z njimi predstavlja

dobro prakso.
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KAKO PA PRI NAS

Pravni okvir

Pravna odgovornost za ustanove, v katere se vkljucujejo osebe z motnjo v dusevnem razvoju,
je opredeljena z mednarodnimi dokumenti s podrocja ¢lovekovih pravic, z ustavo in z zakon-
odajo, ki opredeljuje podrocji socialnega varstva ter zdravja in delovnopravno zakonodajo. De-
lodajalec je dolzan zaposlenim zagotavljati varno delovno okolje. Osebje v socialno-varstvenih
ustanovah poleg zakonodaje zavezuje k strokovnemu ravnanju Kodeks eti¢nih nacel v social-
nem varstvu, ki ga usmerja k zavarovanju vseh pred neustrezno uporabo, za zagotovitev nacela
oblega dobrega. Omejitev ¢lovekovih pravic je mozna le pod pogoji, ki so doloceni v Zakonu
o dusevnem zdravju. Ta doloca, da je mogoce omejiti pravico do svobodnega gibanja le ose-
bam, ki ogroZajo lastno Zivljenje in zdravje oziroma Zivljenje in zdravje drugih ljudi in potrebu-
jejo posebno zascito. To je dovoljeno le v oddelkih pod posebnim nadzorom (psihiatricna
bolnica) in varovanih oddelkih socialno-varstvenih zavodov, ki imajo za to posebno odobritev
pristojnega ministrstva. Posebne varovalne ukrepe lahko izvaja usposobljeno zdravstveno oseb-
je, pa tudi strokovni delavci v socialno-varstvenih zavodih, ki morajo o uporabi ukrepa obvestiti
zdravnika in voditi o tem evidenco.

Zakon o socialnem varstvu in podzakonski akti opredeljujejo socialne storitve in standarde za
njihovo izvajanje.

Odrasle osebe z motnjo v dusevnem razvoju se obic¢ajno vkljucujejo v varstveno-delovne cen-
tre, ki jim nudijo varstvo, vodenje in zaposlitev pod posebnimi pogoji, nekaterim pa tudi bivanje
in preZivljanje prostega Casa. To so zavodi odprtega tipa.

V posebnih socialno-varstvenih zavodih, kamor se lahko vkljucijo tudi osebe z motnjo v
dusevnem razvoju, se izvaja storitev posebne oblike varstva, pri kateri potekajo terapevtske
dejavnosti in reSevanje osebnih stisk. Ti zavodi imajo lahko varovane oddelke, kjer uporabniki
ne morejo zapustiti oddelka po svoji volji in so deleZni posebne zascite. Osebje potrebuje za
to delo znanja in vescine s podrocij nevarnih vedenj, poznati pa mora tudi strokovna priporocila
za uporabo posebnih varovalnih ukrepov.

Postopki izvajanja socialno-varstvenih storitev potekajo tako, da zagotavljajo zaupnost, osebno
integriteto in dostojanstvo uporabnika. Za sodelovanje v vseh postopkih uporabniku nudijo
podporo, pri tem pa mu pomagajo njegovi zastopniki ali kljucne osebe.

Smernice in ravnanja na nivoju ustanov
V vsaki ustanovi, v katero so vkljuCene osebe z motnjami v duSevnem razvoju, se osebje
obc&asno srecuje s tveganim vedenjem uporabnikov, ¢etudi letno skrbno nacrtuje pristope in
skrbi za izvajanje individualnega nacrta ter evalvira dosezeno, s ciljem posameznikovega napre-
dovanja (proaktivni pristop). K tveganemu vedenju pristopa z upostevanjem zakonodaje, na
svoj nacin, v skladu s svojo politiko in moznostmi.
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Prinasem delu v CUDV Matevza Langusa v Radovljici smo naravnani k preseganju tveganega
vedenja s ¢im boljsim razumevanjem osebe z motnjo v dusevnem razvoju. Po izkusnjah naj bi
imeli za vsakega posameznika, pri katerem zaznavamo in spremljamo tvegano vedenje, ve-
denjski nacrt. Le-ta vklju¢uje napotke za podporo posamezniku in zadovoljevanju njegovih
potreb, kot tudi podroben opis odzivov na posamezne dogodke tveganega vedenja. Vedenjski
nacrt je sestavni del individualiziranega programa in ob osnovnih osebnih podatkih dobimo
Se sliko o znacilnostih osebnosti, ki jih v najvedji mozni meri upoStevamo v nacrtovanju
pristopov. Vedenjski nacrt vkljucuje tudi podatke o funkcionalni analizi vedenja, vklju¢no z opi-
som funkcije vedenja, z dejavniki tveganja in z varovalnimi dejavniki. V nacrtu zapisemo ve-
denjske cilje, oblike podpore, tudi za u¢enje nadomestnega vedenja in strategije odzivanja ob
vedenjskih teZavah (preprecevanje tveganega vedenja, odzivi ob stopnjevanju takega vedenja,
urgentni odzivi). Predvidene so tudi obdobne evalvacije vedenjskega nacrta.

O pristopih k tveganim vedenjem se pogovorimo s posameznikom in z njegovimi svojci in jim
predstavimo korake v podpori in morebitne urgentne odzive. Njihova videnja oblik pomodi in
predvsem na refleksiji dogodka temeljeca ocena posameznika o dejavnikih, ki bi mu olajsali
krizno situacijo ali preprecili, da bi do nje prislo, se upostevajo pri nacrtovanju vedenjske pod-
pore. Posameznik tako lahko prispeva k pomembnim odlocitvam, ki se nanasajo nanj in na
njegovo Zivljenje.

Noben drug vir informacij ne more nadomestiti odkritega pogovora z osebo, ki lahko pove,
kaj jo moti, kaj jo je vznemirilo, kako se je pocutila ob dogodku, kako je dogodek vplival nanjo,
ali je dobila ustrezno podporo, kaj bi ji bilo v pomoc v tej situaciji v prihodnje, kako bi se lahko
izrazila drugaCe, ne s tveganim vedenjem itd.

Vsakokratne analize vedenjsko zahtevnih dogodkov in pogovori z vsemi udelezenimi nam da-
jejo smernice, ki jih osebje ne sprejema kot recepturo, pac pa (samo)kriticno, dejavno soob-
likuje.

Sicer$nje prizadevanje za kakovostno Zivljenje uporabnikov v ustanovi dopolnjuje nacrt odzi-
vanja v kriznih situacijah, ki omogoca, tako na nivoju posameznika (vedenjski nacrt) kot na
nivoju splosnih usmeritev (protokol ravnanja), ¢im vecjo varnost udelezenim v dogodkih, ob
spostovanju zakonodaje, etike in dobre prakse.

Dolgoletne prakti¢ne izkusnje nam dajejo uvid v ravnanja pred zacetkom nacrtovanih strategij
v spoprijemanju s tveganim vedenjem in zrcalijo razlike v pristopih. Navedena primera (dobre
in slabe prakse) v nadaljevanju sta fiktivna, a se naslanjata na opise nekaterih resni¢nih do-
godkov iz prakse.

Primer slabe prakse: 17-letni Bine v ¢asu pred kosilom sedi v dnevnem prostoru. Vsakih nekaj
minut se mu pridruZi Se kateri od sostanovalcev, ki prihaja z izleta na kosilo. Nekateri od njih
sodelujejo v pripravi na kosilo. Nekdo zlaga na servirni vozicek kroznike in pribor, drugi
pripravija kozarce in klice tretjega ¢lana deZurne ekipe, da iz predalov vzame Se krpe. Medtem
ko uciteljica nekoga usmerja k umivanju rok, se ta se vedno igra z vrati, tako da z njimi glasno
loputa. Uciteljica poklice Se Bineta, naj si vendarle Ze umije roke, saj ga je Ze nekajkrat usmerila
v kopalnico. V tistem trenutku Bine zagrabi za lase svojo sosolko in jo kljub pozivom ne izpusti.
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Varuhinja poskusa Binetu razpreti prste, ostalo osebje ¢aka, ali se bo umiril. Sostanovalci so
prestraseni, pri nekaterih se kaZejo znaki nemira. V oddelcno knjigo za beleZenje izrednih do-
godkov osebje zapise, da je Bine danes v casu kosila kar naenkrat, brez razloga, napadel
sosolko.

Kaj bi bilo lahko drugace? S sistemati¢nim spremljanjem Binetovega vedenja bi morda spoznali,
da je izredno obcutljiv na hrup, da ga zelo moti velika gneda v prostoru, da tezko skupaj z
drugimi pocaka kosilo, in bi vnaprej kaj storili v zvezi s tem (mu nadeli slusalke, ga umaknili v
miren koti¢ek). Z opisovanjem vseh dejavnikov (funkcionalna analiza vedenja), ki spremljajo
Binetovo agresivno vedenje, bilahko izIuscili, kateri so razlogi za take odzive. Nemara bi morala
biti Ze uciteljica bolj pozorna na komunikacijo, ki Bineta morda ne bi vznemirila, temvec bi ga
le motivirala in usmeritve ne bi doZivljal kot zahteve. Osebje bi po tej in podobnih situacijah
predvidelo nadine medsebojne pomoci, zaustavljanja tveganega vedenja, skratka reaktivne
strategije.

Primer dobre prakse: 25-letna Lidija je mocno vzburjena, kljub poskusom zaposlene, da bi jo
preusmerila, brca v vrata, udari sostanovalko mocno po glavi, krici, da se bo ubila in grozi Se
drugim z grobimi besedami. Zaposlena v domu nadzoruje situacijo in s pritiskom na gumb
(SOS)telefona sklice tim sodelavcev. Nekdo od osebja je odgovoren, da usmeri sostanovalce v
drug prostor. Le z neverbalno komunikacijo poteka sporazumevanje med clani tima, ki Lidijo
varno telesno omejijo. Z njo je v stiku predvsem vodja tima, z obcasnimi besedami podpore za
umirjanje. Ko zazna (po telesnih znakih) primerno zmanjsanje vzburjenosti, jo vprasa, ali
jo osebje lahko (varno) izpusti? Po prekinitvi telesne omejitve ostaja zaposlena Se nekaj ¢asa z
Lidijo.

Pomembno je, da smo na osebo ves ¢as pozorni, da tudiv ¢asu omejevanja cuti naso podporo,
pa Ceprav gre morda le za navzocnost, ki ne vkljucuje dosti besed. Obcutila bo nas korekten
odnos, naso skrb in podporo, kar ji bo dajalo tako potreben oblutek varnosti.

V Varstveno delovnem centru Toncke Hocevar se obcasno sreCamo s tveganim vedenjem
posameznikov. Ker smo pri analizah ukrepanja ob takih situacijah ugotovili, da nam manjkajo
smernice, po katerih bi se delavci ravnali, smo to zapisali v pravilnik o varnosti uporabnikov in
v prilogo, imenovano protokol ravnanja v kriznih situacijah. Predvideli smo pomembne ukrepe
pri odzivanju v krizni situaciji (tudi ¢imprejSnje obvescanje svojcev), kjer je potrebno zaradi
varnosti uporabnika in ostalih prevzeti nadzor. Fizicno omejevanje vedenja (prijem za omejitev
gibanja) je dovoljeno le kratkotrajno, za zascito pred poskodbo, dokler se oseba ne umiriin ni
ve¢ nevarna. Zapisali smo tudi, kaksna naj bo dobra praksa ravnanja v teh situacijah (poiskati
pomoc sodelavca, zapis dogajanja in ukrepanja, intervizija vpletenih in analiza dogodka). Po
dogodkih s tveganim vedenjem smo pri posameznikih z moZnostjo tveganega vedenja Se bolj
usmerjeni v nacrtovanje preventivnih ukrepov na vseh ravneh in sodelovanje z uporabnikom
in svojci. Pri nekaterih uporabnikih z motnjo v duSevnem razvoju smo z u¢enjem ustreznih
oblik vedenja, intenzivnim vklju¢evanjem uporabnika in starSev v nacrtovanje proaktivnih ukre-
pov in z doslednim odzivanjem na nezeleno vedenje dosegli pomembno zmanjsanje oziroma
odsotnost tveganega vedenja.
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Po zgledu dobre prakse v Zdruzenem kraljestvu bi bilo tudi pri nas potrebno izdelati smernice
in nacela za ravnanje osebja pri omejevanju tveganega vedenja in primere dobre prakse, ki bi
bile sprejete na nacionalni ravni. Prav tako bi potrebovali ustrezno usposabljanje, ki bi vsebo-
valo tudi osvescanje o prednostih proaktivnega ravnanja.
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UPORABA KNJIG S SLIKAMI BREZ
BESEDILA =V SKLOPU POZITIVNEGA
VEDENJSKEGA PRISTOPA

1ZVLECEK

V prispevku so predstavljene knjige s slikami brez be-
sedila zaloZzbe Books Beyond Words. Knjige so koristen
pripomocek oziroma orodje pri delu z odraslimi oseba-
mi z motnjo v duSevnem razvoju. lzpostavljena je nji-
hova uporaba zlasti na podrodjih, kot so: komunikacija,
informiranje oziroma seznanjanje z razli¢nimi vsebi-
nami, ucenje poimenovanja razli¢nih stvari, dogodkoy,
custev, preverjanje razumevanja in svetovanje. Slike
lahko pomagajo pri ugotavljanju potreb posameznika
in razumevanju njegovega sveta, pri pripravi osebe na
razlicne Zivljenjske dogodke in drugo. Knjige lahko
uporabljamo tudi pri delu z drugimi osebami s poseb-
nimi potrebami, na primer z osebami, ki imajo tezave s
komunikacijo, s pismenostjo, kadar se njihov materni
jezik razlikuje od jezika okolja v katerem Zivijo, z gluhimi
osebami. Opisan je nacin uporabe knjig in dosedanje
izkusnje z njimi. Uporaba knjig je lahko pomemben ele-
ment pri podpori Zelenega vedenja posameznika in pri
pripravi nacrta podpore. Dober pripomocek so za spo-
znavanje in boljSe razumevanje osebe ter za komuni-
kacijo z njo. Z njimi lahko prispevamo k pozitivnemu
vedenjskemu pristopu.
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UvoD

V prispevku predstavljam uporabo knjig s slikami brez besedila, ki jih izdaja angleska zalozba
Books Beyond Words, Community Interest Company. Zalozba je organizirana kot posebna ob-
lika socialnega podjetnistva. Podjetje je bilo ustanovljeno za samostojno opravljanje dejavnosti,
ki je prej potekala v okviru St. George's, University of London. Njegova predsednica, baronica
Sheila Hollins, profesorica psihiatrije na prej omenjeni univerzi, je specializirana za osebe z
motnjo v dusevnem razvoju. Sheila Hollins je tudi ustanoviteljica, vodilna avtorica in urednica
serije knjig Books Beyond Words.

Zanimiv je nastanek serije Books Beyond Words. Ustanoviteljica, Sheila Hollins, je v zacetku
osemdesetih let iskala knjige s slikami, da bi pomagala odraslim osebam z motnjo v dusevnem
razvoju pri sooganju s Eustvi, vendar jih ni nadla. Ze prej je imela izkunjo z uporabo risbe, saj
je tako pomagala pri razumevanju svojemu najstniskemu sinu z motnjo v duSevnem razvoju.
Odlocila se je, da bo sama oblikovala knjige s slikami in jih izdajala. Projekt je uresnicila skupaj
s skupino oseb z motnjo v duSevnem razvoju, ilustratorjem in svetovalko psihiatrinjo. Prvi iz-
dani knjigi z naslovoma »Ko umre oce« in »Ko umre mamag, sta izsli leta 1989 in se $e uporab-
ljata. Do leta 2012, ko je zacelo samostojno delovati nanovo ustanovljeno podjetje, je knjige
izdajala univerza St. George's, University of London v sodelovanju z Royal College of Psychiat-
rists, strokovnim zdruZenjem psihiatrov, katerega predsednica je bila nekaj ¢asa tudi Hollinsova
(Royal College of Psychiatrists, 2014; St. George's, University of London, 2014).

Knjige Books Beyond Words so serija nagrajenih knjig, do danes pa je izslo Ze vec kot 38
naslovov. Osebe z motnjo v duSevnem razvoju ves ¢as sodelujejo pri nastajanju knjig skupaj z
ilustratorji, medicinskimi in drugimi strokovnjaki. To je pomemben element, ki zagotavlja
razumevanje in ucinkovitost knjig. Razumevanje slik v knjigah preverijo (testirajo) osebe z
zmerno in tezjo motnjo v dusevnem razvoju, ki ne zmorejo brati.

Vsaka knjiga vsebuje poleg zgodbe v slikah na koncu $e pisno informacijo, priporodila in vire
za bralce, druzino, zagovornike in strokovnjake.

Tema letosnjega 7. strokovnega srecanja o Zivljenju oseb z downovim sindromom je podpora
pozitivnemu vedenju, ki postavlja v sredis¢e podpore osebo oziroma posameznika. Zato
uvrs¢am v uvodno poglavje tega prispevka pomembno izhodisce pri iskanju in nacrtovanju
razli¢nih oblik pomodi, kot ga je navedla avtorica Gabi Cacinovi¢ Vogrin&i¢ v svojem prispevku
na 5. strokovnem srecanju o Zivljenju oseb z downovim sindromom (Cacinovi¢, 2012). Avtorica
poudarja, da je pri tem, ko razmisljamo, is¢emo in nacrtujemo nacine pomoci in podpore,
pomembno izhodisce usmerjenost na raziskovanje lastnih virov klienta (uporabnika), njegovih
sposobnosti, posebnosti in virov v socialni mrezi, Soli, delavnici itd. Pritem avtorica poudarja
koncept soustvarjanja pomoci, saj potrebujemo soustvarjalne reditve. Cacinovi¢ Vogrin¢iceva
lepo povzame temeljni koncept pomodi, ki ga neposredno lahko poveZzemo z uporabo knjig s
slikami brez besedila: »Praksa, ki temelji na perspektivi moci, pomeni, da bo vse, kar delas kot
zdravnica, mati, uCiteljica, psihologinja ... utemeljeno s tem, da pomaga$ odkriti, olep$ati,
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raziskati in uporabiti moc in vire v otroku ali odraslem z downovim sindromom, ko mu poma-
gas$, da doseZe svoje cilje, uresni&i svoje sanje in razbije okove oviranosti in nesre¢.« (Cacinovig,
2012)

Pa Se pojasnilo v zvezi s poimenovanjem knjig. Za Books Beyond Words uporabljam prevod,
ki vsebuje predvsem opis oziroma glavno znacilnost knjig — »knjige s slikami brez besedila«.
To besedno zvezo uporabljam tudi pri svojem delu in imam pri tem pozitivne izkusnje. Knjige
so namenjene odraslim osebam, morebitna asociacija na otrosko »slikanico« pa ni ustrezna,
ker je slikanica namenjena otrokom.

Knjige s slikami brez besedila uporabljam kot pripomocek pri delu z odraslimi osebami z motnjo
v dusevnem razvoju, ki so vkljuene v Delovni in zaposlitveni center Janeza Levca kot uporab-
niki socialno-varstvene storitve vodenje, varstvo in zaposlitev pod posebnimi pogoji. Kot
odraslo osebo pojmujemo, v skladu z nasimi zakonskimi dolocili, osebo od 18. leta dalje.

KAJ SO KNJIGE S SLIKAMI BREZ BESEDILA IN KOMU SO
NAMENJENE?

To so knjige z barvnimi slikami, brez besedila, oblikovane za odrasle osebe z motnjo v
dusevnem razvoju in osebe s teZavami v komunikaciji. Pretezno jih uporabljajo osebe z motnjo
v duSevnem razvoju skupaj s podporno osebo. Knjige vsebujejo slike, ki pripovedujejo zgodbe.
Vsaka knjiga predstavlja eno zgodbo z doloceno temo. Namenjene so tistim osebam, ki ne
zmorejo brati besed, lahko pa berejo slike, in tistim, ki bolje razumejo slike kot besede, zato
knjige ne vsebujejo besedila. Bralci knjig s slikami brez besedila in tisti, ki knjige berejo skupaj
z njimi, so: osebe z motnjo v dusevnem razvoju in osebe s tezavami v komunikaciji, osebe s
teZavami na podrocju pismenosti, osebe, katerih materin jezik se razlikuje od jezika okolja, v
katerem Zivijo, gluhe osebe, sorodniki, prijatelji, skrbniki, zagovorniki in druge podporne osebe,
razliéni strokovnjaki na podrocju zdravstva in socialnega varstva, vzgoje in izobraZevanja ter
pravosodja.

Poleg tega, da govorimo o knjigah Books Beyond Words, govorimo tudi o metodi Beyond
Words. Ustvarjalka knjig, profesorica Hollins, v zvezi s tem poudarja, da metoda zagotavlja ko-
munikacijsko orodje, ki v sredis¢e komunikacije/svetovanja postavi osebo z motnjo v dusevnem
razvoju (Bradley in Hollins, 2013).
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KAKSEN JE NAMEN IN UCINEK KNJIG S SLIKAMI BREZ
BESEDILA?

Knjige omogocajo informiranje in seznanjanje oseb z razlicnimi tematskimi vsebinami. Obrav-
navajo pomembna Zivljenjska vprasanja, razlicne Zivljenjske dogodke in pokrivajo podrodja iz
vsakdanjega Zivljenja. Bralce seznanjajo z razli¢nimi boleznimi in njihovim zdravljenjem (slad-
korna bolezen, epilepsija, demenca, rak, depresija). Obravnavajo razlicne odnose med ljudmi
in oblike druZenja (ljubezenske, prijateljske ...), obravnavajo selitev v bivalno skupnost oziroma
nov dom, seznanjajo z zdravim nacinom Zivljenja, skrbjo za zdravje, spolnostjo in s spremem-
bami v zvezi z odras¢anjem. Bralce seznanjajo z obiski, pregledi pri zdravniku, informirajo o
razliénih zdravstvenih preiskavah, ukvarjajo se s smrtjo, Zalovanjem in umiranjem, prikazejo
Custvena stanja v zvezi s tem in mozno pomoc. Bralca seznanjajo s pri¢anjem na sodiS¢u in z
ostalimi pravosodnimi postopki. PrikaZejo in obravnavajo izkusnjo nasilja in spolne zlorabe ter
hkrati bralca seznanjajo z oblikami pomodi in podpore. Oseba, ki ima teZave z besedami
(besedilom), doZivlja veliko ovir pri prejemanju ustrezne zdravstvene ali socialno varstvene
pomoci, uporaba knjig pa lahko pri tem pomaga. Knjige omogocajo pripravo posameznika na
razlicne dogodke in situacije, na primer zdravstveni pregled, pri¢anje na sodis¢u... Kadar
vnaprej vemo, kaj se bo zgodilo, nam je laZje, enostavneje, da to opravimo. Ce imamo ustrezne
informacije, nas je tudi manj strah (Books Beyond Words, 2014).

Knjige so koristno orodje, pripomocek strokovnjakom pri delu z osebami z motnjo v dusevnem
razvoju na razlicnih podrodjih njihovega delovanja (izobrazevanje, zdravstvo in socialno varstvo,
sodstvo ...). Razgovor (intervju) z osebo je laZji, saj s pomocjo knjige vzpostavimo sodelovanje
in osebo vklju¢imo v svetovanje. Knjige pomagajo tudi strokovnjakom pri delu z drugimi
skupinami oseb s posebnimi potrebami.

Poleg teZav zaradi pomanjkanja informacij lahko med razli¢nimi strokovnjaki (npr. zdravnikom,
socialnim delavcem ali terapevtom) in osebo z motnjo v dusevnem razvoju nastopijo komu-
nikacijske teZave in razli¢ni strahovi, uporaba knjig pa lahko prepredi nastajanje teh tezav in
stisk in prispeva k njihovem reSevanju (Beyond Words, 2011).

Med skupnim branjem se oseba lahko uci uporabljati besede, s katerimi poimenujemo razli¢na
Custvena stanja, dogodke, stvari in drugo, s ¢imer se sreCujemo v vsakdanjem Zivljenju.
Krepitev in Siritev besedi$¢a osebe je pomembna v vsakdanjem Zivljenju, saj pripomore k
temu, da ima oseba z motnjami ve¢ moci in vpliva.

S pomocjo knjig se spodbuja komunikacija, ki lahko postane bolj jasna in enostavna, predvsem
pa poteka dvosmerno. Knjige so orodje pri komunikaciji in pomagajo posamezniku, da razume
razlitne stvari. Omogocajo, da osebi, s katero se ukvarjamo, lazje razlozimo dolocene dogodke,
hkrati pa ugotavljamo in preverjamo njeno razumevanje (Beyond Words, 2011).

Knjige nam pomagajo pri razumevanju sveta osebe, s katero beremo, prav tako lahko s
pomocjo knjig ugotavljamo njene potrebe in jo podpremo, da pove svojo zgodbo (Beyond
Words, 2011).
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Zgodba posamezne knjige nudi bralcem moZnost, da se skupaj ukvarjajo in razis¢ejo razli¢ne
vrste situacij in okolis¢in, ki so se osebi Ze zgodile (npr. izku$nja zlorabe ali izguba ljubljene
osebe), ali se ji bodo zgodile v prihodnje (npr. odhod v bolnisnico ali zasliSanje na sodis¢u).
Prav tako osebi pomagajo pri sprejemanju pomembnih Zivljenjskih odlocitev (npr. pri privolitvi
v operacijo ali drugih zdravstvenih posegih).

Knjige ponujajo veliko vsebinskih moZnosti za pogovor, z vsako zgodbo lahko odkrivamo in
spoznavamo custveni svet in odzivanje osebe. Knjige sicer pripovedujejo doloceno zgodbo,
vendar hkrati dajo bralcu moZnost, da izrazi svojo zgodbo, tisto, ki jo sam vidi v slikah glede na
svoje Zivljenjske izkusnje. Izrazanje lastne zgodbe nam lahko precej razkrije o ¢lovekovem no-
tranjem, intimnem svetu in njegovem razumevanju situacij oziroma predstavljenih informacij.
Knjige se lahko uporabijo v terapevtske namene, zlasti po razli¢nih travmatskih dogodkih.
Branje knijig s slikami brez besedila prispeva k izboljSanju samospostovanja osebe z motnjo v
dusevnem razvoju. Eden od razlogov za to, je tudi izkusnja branja. Uspe$no branje ni samo
desifriranje besed, namen branja je veliko $irsi, med drugim tudi spoznavanje in spodbujanje
misljenja in ¢ustvovanja (Nomura, Nielsen Skat in Tronbacke, 2010).

Branje knjig ponuja tudi moZnost oblikovanja bralnih krozkov. Organizacija Books Beyond
Words jih na svoji spletni strani objavlja in spodbuja njihovo delovanje. Krozki ve¢inoma delu-
jejo v javnih knjiznicah, kar prispeva k socialni vklju¢enosti njihovih udelezencev.

Knjige omogocajo tudi branje v skupini, kar pomeni izkusnjo glasnega branja in poslusanja
zgodbe v skupini. Skupno branje z drugimi, v skupini, je pomembna oblika komunikacije in je
lahko tudi prijetna izku$nja (Beyond Words, 2011).

Delo s knjigami brez besedil priporocajo razli¢ne ustanove in zdruzenja, kot so Royal College
of Psychiatrists, Skotska vlada (Bowden, Douds in Simpson, 2011), Down's Syndrome Associa-
tion (Beadman, 2005), The Challenging Behaviour Foundation (2014) in mnogi drugi. V fazi
priprave je tudi klini¢na raziskava pod okriljem Svetovne zdravstvene organizacije o ucinkovi-
tosti uporabe knjig Books Beyond Words za obvladovanje epilepsije pri osebah z motnjo v
dusevnem razvoju (WHO, 2014).

KAKO UPORABLJAMO KNJIGE S SLIKAMI BREZ
BESEDILA IN IZKUSNJE V ZVEZI STEM ?

Snovalci knjig navajajo, da ni pravega ali napacnega nacina za branje knjige s slikami brez
besedila. Pomembno je, da pri tem ni potrebno znanje branja (Books Beyond Words, 2014).
Kot smo Ze omenili, knjige pretezno uporabljajo osebe z motnjo v dusevnem razvoju ob pomodi
podporne osebe. Podporna oseba je lahko strokovnjak, roditelj, zagovornik ali kdo drug. Knjige
se lahko uporabljajo oziroma berejo individualno ali v skupini. Pri branju je pomembno, tudi
¢e knjigo beremo v skupini, da posameznike opogumljamo, da povedo svojo zgodbo na svoj
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nacin. Kadar osebe niso vajene branja knjig, jih je treba opogumiti, da same drZijo knjigo, da
obracajo liste in da berejo zgodbo, ki jo vidijo v vsaki sliki. Pri tem lahko spoznavamo njihovo
razmisljanje (npr. kaj misli, da se v zgodbi dogaja, kako se ob tem pocuti). Pri tem ni pomemb-
no, ¢e mi mislimo, da se v zgodbi dogaja nekaj drugega. Pozorni smo in spremljamo, ali se
zgodba oseb z motnjami v duSevnem razvoju spreminja s samim razvojem zgodbe v knjigi.
Bralcu tudi ne sporo¢amo, da so njegove ideje v zvezi z zgodbo v knjigi napacne.

Med branjem lahko ugotovimo, da so nekatere slike morda tezje razumljive. V tem primeru
bralcu pomagamo s spodbudo in odprtimi tipi vprasanj ( npr. »Kdo misli$, da je to?«, »Kaj se
zdajle dogaja?«, »Kaj zdaj ta oseba pocne?«, »Kako se pocuti?«, »Alise ti kdaj tako pocutis?«,
»Ali se je to zgodilo tebi, tvoji druZini ali prijateljem?«). V nadaljevanju navajam dva primera
iz lastne prakse:

Prvi primer vkljucuje informiranje, poimenovanje, pripravo osebe na

zdravstveni poseg.

Z Nuso bereva knjigo (Keeping Healthy “Down Below”), ki govori o skrbi za zdravje Zenskih
spolnih organov in preiskavi v zvezi s tem. Pred tem sem govorila z njeno mamo, ki me je ob-
vestila, da bo Nusa verjetno imela ginekolosko operacijo. Mati izraza skrb, ali Nusa razume,
kakSna operacija jo ¢aka. Nusi najprej pojasnim, da sem jo povabila k sebi zato, da se pogo-
voriva. Povem, da me je klicala njena mama in mi povedala, kaj jo skrbi. Predlagam ji, da bi
se, Ce se strinja, pogovorili tako, da bi skupaj brali knjigo, ki govori o dekletu, ki ima podobne
teZave kot ona. Nusa se strinja. Nusa najprej potrebuje spodbudo, da knjigo sama drzi in da
jo lista. Ustavi se, ko gre dekle na sliki na ginekolosko preiskavo. Na naslednji sliki si ogleduje
potek preiskave. Vprasam jo, ali je Ze imela tako preiskavo. Rece, da je Ze bila na pregledu.
PokaZem ji sliko dekleta na ginekoloSkem pregledu, pritrdi, da je bila na takem pregledu, za
druge preiskave ne ve. Pojasnim ji, zakaj potrebujemo Zenske tako preiskavo in zakaj véasih
potrebujemo tudi operacijo. Posebej si ogledava sliko Zenskih spolnih organov in jih poimenu-
jeva. Pojasnim ji, kako lahko zbolimo in kaj se zgodi pri operaciji, kakr$no bo mogoce imela
tudi ona. Nusa me v nadaljevanju sprasuje, kako se pred operacijo zaspi, kako se potem zbudis,
ali jo bo kaj bolelo, kaj bo po operaciji lahko delala ...

Drugi primer predstavlja soocanje z Zalostjo in poimenovanje Zalosti.
Andrej pride k meni v pisarno. Opazim, da je razpoloZen drugace kot ponavadi. Vprasam ga,
kako se pocuti, on skomigne z rameni in odsotno pogleda mimo mene. Vprasam ga, Ce je za
to, da bereva kak$no knjigo in mu ponudim, da si izbere eno od knjig na mizi. Odgovori, da bi
bral in si izbere knjigo z naslovom “Sonia’s Feeling Sad”. Knjiga govori o dekletu, ki postane
zelo Zalostno in zato potrebuje pomoc. Andrej lista knjigo in je tiho. Oba sva tiho, dokler se ne
ustavi pri sliki dekleta, ki zjutraj ne vstane iz postelje in jo pride zbuditi mama. Nadaljujem z
vprasanjem: “Kaj misli$, zakaj dekle ne vstane iz postelje?” Andrej reCe, da mogoce, ker se ji
ne ljubi vstati. Nadaljujeva z naslednjo sliko. Dekle je na avtobusni postaji in sklju¢eno Caka.
Na vrsti je slika, ko je dekle v delavnici. Andrej se zagleda v risbo, ki jo je narisala (na njenem
listu je samo velika ¢rna “packa”). Spodbudim ga z vprasanjem, kaj misli, kako se dekle pocuti?
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Odgovori, da se ne pocuti preve¢ dobro in da joka. Zopet nadaljujem in re¢em, da smo taki,
kadar smo Zalostni. Andrej rece: “Je potem dekle veliko Zalostno?” “Da,” odgovorim, “zelo je
Zalostno.” V nadaljevanju ga vprasam, ali se je on kdaj tako pocutil? Odgovori, da se je. Spet
vprasam: “Se spomnis kdaj si se pocutil tako 'veliko' Zalostno?” Odgovori, da se je tako pocutil,
ko mu je umrl oce. Spomni se, da je bilo to pred leti in da je o&e umrl doma. Se naprej se pogo-
varjava o oCetovi smrti in kako je bil tudi on takrat Zalosten. Nato ga vprasam, kako se je pocutil
danes, ko je priSel k meni? Odgovori, da Zalostno. Knjigo bereva naprej in se pogovarjava o
njegovem danasnjem Zalostnem pocutju.

Moj namen je bil predstaviti, kako se je Andrej s pomocjo slik v knjigi soocal s ¢ustvom Zalosti
in se ga naucil poimenovati. Pomemben podatek je tudita, da pred branjem te knjige Andre;j
ni nikoli omenjal ali govoril o ocetovi smrti. V nadaljevanju sva se o Zalosti pogovarjala kot o
“normalnem” ¢ustvu, ki se pojavi zaradi nekega razloga in ga lahko doZivimo vsi ljudje. Zakljucila
sva z naslednjim: ko se tako pocutimo, si lahko pois¢emo pomoc in se s kom pogovorimo (s
prijatelji, svojci ali pa pois¢emo strokovno pomoc).

Med branjem je treba bralcu dovoliti, da sledi slikam v svojem ritmu, zato imamo lahko pre-
more. Prav tako se lahko zgodi, da nekatere osebe ne bodo zmogle slediti zgodbi in bodo lahko
razumele samo nekatere slike. Potrebno je, da to upostevamo in v tem primeru ostanemo
nekoliko dlje ¢asa pri posameznih slikah, ki jih zanimajo.

Pomembno je tudi branje knjig v skupini, pomembne so pozitivne izkusnje ter koristi, ki jih
osebe pri tem lahko pridobijo. Branje v skupini odpira veliko moZnosti za skupni pogovor, iz-
menjavo mnenj, druZenje in medsebojno spoznavanije.

KAKO LAHKO Z UPORABO KNJIG S SLIKAMI BREZ
BESEDILA PRISPEVAMO K PRISTOPU POZITIVNE
VEDENJSKE PODPORE?

Kot je bilo Ze omenjeno, so knjige s slikami brez besedila orodje pri delu z osebami z motnjo
v duSevnem razvoju in nekaterimi drugimi skupinami oseb s posebnimi potrebami. Uporaba
knjig prispeva k pozitivnemu vedenjskemu pristopu. Poslanstvo in namen knjig je promovirati
vrednote in stalis¢a, ki so temeljna tudi v okviru pristopa pozitivne vedenjske podpore. Gre za
vrednote, kot so individualnost in dostojanstvo posameznika ter zagotavljanje in spostovanje
Clovekovih pravic. Knjige pomagajo osebi z motnjo v dusevnem razvoju razumeti klju¢ne ideje
oziroma informacije. Dostop do informacij sodi med temeljne ¢lovekove pravice in prispeva k
bolj kakovostnemu Zivljenju. Imeti informacije, biti seznanjen, pomeni imeti moc. S tem, ko
0sebo seznanimo, jo informiramo, opolnomocimo in tako spodbudimo, da prevzame nadzor
nad lastnim Zivljenjem. V tem kontekstu tudi razumem opolnomocenje kot proces, ki pomaga
ljudem pridobiti nadzor nad lastnim Zivljenjem. Pri tem spodbujamo posameznikovo moc in
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aktivno uporabo moci ter vpliv v lastnem Zivljenju, okolici in druzbi oziroma na podrocjih, ki
so mu pomembna (The Journal of Extension (JOE), 2014).

Skupno uporabi knjig in pristopu pozitivne vedenjske podpore je tudi spodbujanje
posameznikove neodvisnosti, vzpostavljanje in podpiranje odnosov z drugimi ljudmi ter
neposredno podpiranje Clovekove osebnosti in pozitivne komunikacije. Z upo$tevanjem
pristopa pozitivne vedenjske podpore prispevamo k razvoju alternativnih in zmanjSevanju
motecih oblik vedenja (Paley, 2012). Koncni cilj je izboljSanje kakovosti Zivljenja posameznika,
za kar se zavzemajo tudi snovalci knjig s slikami brez besedila.

Z uporabo knjig lahko pri doloceni osebi podpremo Zelene oblike vedenja. Prav tako jo lahko
seznanimo z oblikami vedenja, ki niso zaZelene in so motece ter jo spodbudimo k iskanju alter-
nativnih oblik vedenja. Knjige nam lahko pomagajo pri pridobivanju pomembnih podatkov
pred oblikovanjem nacrta podpore in spodbudijo k razmisleku o moznih proaktivnih strategi-
jah, ki jih lahko uporabimo pri podpori osebe.

Ob skupnem branju lahko osebo, njeno zgodovino in sedanje potrebe bolje spoznamo in
razumemo ter preverimo njeno razumevanje dolocenih stvari. Ponovno velja izpostaviti
podrocje komunikacije, ki se s knjigo spodbuja, zlasti zato, ker knjige delujejo kot orodje in
pripomocek pri komunikaciji. Pri oblikovanju nacrta podpore je treba upostevati in spoznati
nacin, kako se posameznik sporazumeva in njegove komunikacijske ve$¢ine. Pomembno je
tudi, da se potrudimo in skusamo bolje razumeti, kaj nam posameznik poskusa sporociti (Paley,
2012). Sharon Paley (2012) poudarja, da je pri nudenju podpore posameznikom ravno pomoc¢
pri komunikaciji zelo pomembna, saj s tem podpremo »izrazanje sebe« kot posameznika, kar
je lahko alternativa mote¢emu vedenju.

Pri ukvarjanju s posameznikovim vedenjem, zlasti kadar govorimo o moteéem vedenju, je
pomembno ugotoviti, zakaj se oseba vede na dologen nacin. Ce ima oseba teZave v komu-
nikaciji, je to predvsem njena oblika komunikacije (Paley, 2012).

ZAKLJUCEK

Uporaba knjig s slikami brez besedila je zame velika strokovna pridobitey, saj so pomemben
pripomocek pri mojem delu. Pogresala sem dodatna znanja in orodja pri delu z osebami z
motnjo v duSevnem razvoju. V organizaciji, kjer delam, sem se srecevala z doloc¢enimi
pricakovanji v smislu: “Kako naj pojasnimo osebi, kaj nekaj pomeni?” ali “Kako naj delujemo
bolj preventivno, da se oseba ne bi motece vedla?” Pogosto sem se sprasevala, kako naj bom
bolj prepri¢ana, ali me oseba res razume in kako naj jaz bolje razumem njo. Zelo sem zado-
voljna, ker sem se lahko pridruZila strokovnemu izpopolnjevanju v IzobraZevalnem centru
Janeza Levca Ljubljana in Mestne obcine Ljubljana, saj sem med izpopolnjevanjem zacela
uporabljati tudi knjige, o katerih govori ta prispevek.

V zakljucku prispevka izpostavljam svoje opaZzanje, ki je zame Se posebej pomembno: to je
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zanimanje oseb z motnjo v dusevnem razvoju (mojih sobralcev) za knjige. Zanimanje kazejo
predvsem za razline tematske vsebine, ki se navezujejo na tista podrocja v Zivljenju, ki so
zanje trenutno aktualna (npr. spolnost, zmenki in odnosi). Opazam, kako je zanje pomembno,
da lahko recejo, da tudi oni berejo in da izrazajo svoje mnenje med branjem. Ko uporabljam
knjige za pripravo osebe na razlicne dogodke in situacije, vedno znova ugotavljam, kako
pomemben je dostop do informacij. Pozitivne izku$nje v zvezi s knjigami so Se toliko bolj
pomembne, ker imamo v naSem prostoru tako malo pripomockov oziroma orodij za delo
z osebami z motnjo v dusevnem razvoju. Knjige s slikami brez besedil so orodje, ki deluje, tudi
zato, ker pri njihovem nastajanju sodelujejo osebe z motnjo v dusevnem razvoju. Predstavljajo
tudi spodbudo, da razmisljamo o drugih prilagoditvah in pripomockih, ki jih Se lahko uporabimo
pri delu z osebami z motnjo v duSevnem razvoju in seveda tudi SirSe. Prispevek zakljucujem s
pomembnim ciljem uporabe knjig brez besedil — opolnomocenjem osebe, ki tako dobi vel
mozZnosti, da odloca o svojem Zivljenju in Zivi bolj kakovostno Zivljenje. Prav na tem pa je
poudarek tudi pri pristopu pozitivne vedenjske podpore.
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OBRAVNAVA OTROK IN
MLADOSTNIKOV Z DOWNOVIM
SINDROM IN SPREMLJAJOCIMI
CUSTVENIMI IN VEDENJSKIMI

MOTNJAMI

1ZVLECEK

Prepoznavanje spremljajocih ¢ustvenih in vedenjskih motenj pri otro-
cih in mladostnikih z downovim sindromom se izvaja Sele v zadnjem
desetletju. Sprva so Steli spremljajoce motnje za posledico motenj v
dusevnem razvoju in niso zahtevali dodatne diagnosti¢ne obravnave
in zdravljenja. Spremljajoce motnje se razlikujejo glede na starost in
razvojne znacilnosti otroka ali mladostnika z downovim sindromom.
Najpogosteje so to tezave s pozornostjo in hiperaktivnost, anksiozne
motnje, motnje razpolozenja, obsesivno-kompulzivna motnja, opozi-
cionalno in impulzivno vedenje, motnje spanja ter spektroavtisticna
motnja. V tesnem prepletanju z ostalimi oblikami pomoci je mozna
oblika zdravljenja tudi zdravljenje z zdravili. Glavni cilj uporabe zdravil
je boljse otrokovo samouravnavanje, ustvena stabilnost in mentalno
delovanje, kar vse lahko otroku pomaga pri napredku na podrocju izo-
braZevanja, na ustvenem in socialnem podrocju. V ¢lanku so opisane
skupine zdravil, ki jih najpogosteje uporabljamo za zdravljenje otrok
in mladostnikov z downovim sindromom (antipsihotiki, antidepresivi,
stabilizatorji razpoloZenja, stimulansi).
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UvoD

Spremljajoce Custvene in vedenjske motnje pri otrocih in mladostnikih z downovim sindro-
mom (DS) prepoznavamo Sele v zadnjem desetletju. Te spremljajoCe motnje so dolgo veljale
za posledico motnje v duSevnem razvoju (MDR) in niso bile dodatno diagnosti¢no obravnavane
in zdravljene. Opravljene Studije dokazujejo, da dusevne motnje niso vedno spremljevalke DS
in da jih je mogoce uspesno zdraviti (Capone, Goyal, Ares in Lannigan, 2006). Spremljajoce
motnje lahko slabsajo otrokovo delovanje in vplivajo na kakovost njegovega Zivljenja in Zivljenja
druZine.

SPREMLIJAJOCE CUSTVENE IN VEDENJSKE MOTNJE

Prevalenca spremljajo¢ih dusevnih motenj pri otrocih in mladostnikih z DS je znana iz

posameznih Studij, opravljenih na majhnih vzorcih z uporabo razlicne terminologije in

diagnosti¢nih kriterijev. RazpoloZljiva literatura zato prinasa le malo informacij o spremljajocih
zdravstvenih teZavah in razvojnih znadilnostih otrok z DS ter rezultatih zdravljenja spremljajocih
dusevnih motenj.

Vecina otrok z DS nima spremljajoe dusevne ali vedenjske motnje. Razpolozljive ocene nava-

jajo psihiatri¢no soobolevnost v razponu od 18% do 38% (Capone idr., 2006). Te ocene so visje

kot pri splosni populaciji. MoZna razlaga vecje pogostosti dodatnih spremljajocih vedenjskih

in dusevnih motenj pri posameznikih z MDR navaja slab3e razvite ves¢ine spoprijemanja z

razli¢nimi izzivi zaradi omejenih kognitivnih, komunikacijskih in prilagoditvenih sposobnosti.

K temu lahko prispevajo tudi genetski in okoljski dejavniki.

Pri obravnavi otrok in mladostnikov z DS ter s pridruZenimi telesnimi ter ¢ustvenimi in ve-

denjskimi motnjami je treba upoStevati naslednje:

1) Custvene in vedenjske motnje pri otrocih z DS so pogoste in niso nujno posledica telesnega
obolenja. Vseeno moramo med obravnavo te vzroke izkljuciti.

2) Cetudi niso vzrok za ustvene in vedenjske motnje, lahko telesna obolenja krepijo ali slabijo
uspesnost njihovega zdravljenja.

3) Zdravljenje telesnega obolenja (npr. hipotiroidizma) nujno ne pomeni, da ¢ustvena in ve-
denjska motnja izzveni. Lahko pa je tudi obratno —da npr. nismo uspesni pri zdravljenju de-
presije, dokler ne zdravimo tudi hipotiroidizma.

Telesne in ¢ustveno-vedenjske motnje se prepletajo, zato jih je treba zdraviti so¢asno.

Najpogostejse spremljajoce Custvene in vedenjske motnje so generalizirana anksioznost, ob-

sesivno-kompulzivna motnja, opozicionalno, impulzivno vedenje, teZave s pozornostjo, motnje

spanja, depresija, spektroavtisticna motnja in nevropsiholoske teZave s postopnim izgubljan-
jem kognitivnih funkcij. Motnje se pojavljajo glede na starost in razvojne znacilnosti otroka ali
mladostnika z DS.
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Malcki in predSolski otroci z DS z omejenimi sposobnostmi govora in komunikacije, kognicije

in sposobnostmi neverbalnega reSevanja tezav so bolj ranljivi za razvoj:

¢ zavrtega, impulzivnega, hiperaktivnega in opozicionalnega vedenja z motnjami pozornosti
(sum na soobstoj motnje pozornosti s hiperaktivnostjo in opozicionalne vedenjske motnje)

¢ anksioznega, rigidnega, ponavljajocega se vedenja (sum na anksiozno motnjo in obsesivno-
kompulzivno motnjo)

* primanjkljaje v socialnem odnosu, samopasnosti, ponavljajoega se stereotipnega vedenja
(sum na spektroavtisti¢cno motnjo)

* kroni¢ne motnje spanja, zaspanosti ¢ez dan, utrujenosti, nihanja razpoloZenja (sum na mot-
nje spanja).

Starejsi otroci in mladostniki z downovim sindromom z boljsimi govorno-jezikovnimi in komu-
nikacijskimi spretnostmi in kognitivnimi sposobnostmi so bolj ranljivi za razvoj:

+ depresije, socialne izolacije, zmanjSanega interesa in nesposobnosti reSevanja tezav
generalizirane anksioznosti

obsesivno — kompulzivnega vedenja

regresije z upadom kognitivnih funkcij in socialnih veséin

kroni¢ne motnje spanja, zaspanosti ez dan, utrujenosti, nihanja razpoloZenja (sum na mot-
nje spanja)

Motnje se lahko pojavijo kot posledica psihosocialnih ali okoljskih sprememb, npr. zaradi do-
datne bolezni, locitve od oseb, na katere je otrok navezan.

* & o o

MOTNJA POZORNOSTI IN HIPERAKTIVNOSTI

Za motnjo pozornosti in hiperaktivnosti (ADHD) so znacilni simptomi motenj pozornosti, hiper-
aktivnost in impulzivnost, ki je nesorazmerna mentalni starosti in moti otrokovo delovanje na
akademskem in socialnem podrocju. Pogosto se pojavlja tudi opozicionalnost.

Slabsa usmerjena pozornost, tezave v koncentraciji, hiperaktivnost in impulzivno vedenje so
simptomi, ki se pogosto pojavljajo pri otrocih z MDR. Posledi¢no je diagnostika ADHD pri ose-
bah z MDR zahtevna. V¢asih je veljalo prepric¢anje, da so tezave s pozornostjo in nemir posledi-
ca razvojnega zaostanka in se vecinoma dodatna diagnoza ni postavljala. Sele v zadnjem
obdobju se pojavljajo Studije o ADHD pri tej populaciji.

Prevalenca ADHD pri otrocih in mladostnikih z MDR je v razponu od 13 — 16% (Di Nuovo in
Buono, 2007; Dekker in Koot, 2003; Stromme in Diseth, 2000). Pri otrocih z DS Studije pojav-
nosti ADHD navajajo visjo prevalenco, od 30 — 44% (Ekstein, Glick, Weill, Kay in Berger, 2011).
Za natancnejSe poznavanje pogostosti bodo potrebne Studije na vecjem Stevilu otrok z DS.
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Hiperaktivnost in impulzivnost pri otrocih z DS in MDR povecuje nevarnost za nezgode, otroci
se izgubijo ali odtavajo. Hkrati lahko prihaja do vedenjskih tezav, ki so v kombinaciji z dodatnimi
motnjami (npr. anksioznostjo) tezko obvladljive.

Otroci z DS imajo pogosto tudi tezave s sluhom, z vidom, vklju¢no s sivo mreno, obstruktivno
apneo med spanjem in obolenja $itnice. Vse te motnje lahko slabsajo pozornost in vedenje
in oponasajo ADHD. Zato je treba pri diagnostiki ADHD pri otrocih z DS vedno izkljuciti hiperti-
roidizem, teZave s sluhom, motnje spanja in morebitne nezelene ucinke zdravil (npr. inhibitorje
ponovnega prevzema serotonina, stimulanse, antihistaminike, uzivanje kofeina, itd).

Pri otrocih z DS in ADHD (povprecna starost 8 let) v raziskavi niso ugotovili razlik, vezanih na
spol. Prav tako izraZzenost ADHD ni korelirala s stopnjo motnje v duSevnem razvoju (Ekstein
idr.,, 2011).

VEDENJSKE TEZAVE

Vedenjske teZave, ki nezdravljene lahko prerascajo v vedenjsko motnjo, se vec¢inoma pojavljajo
priotroci z ADHD. Otroci z anksiozno ali razpoloZzenjsko motnjo so lahko poudarjeno agresivni,
opozicionalni in razvrti. Agresija pri mlajsih otrocih z DS je pogosto impulzivna ali v funkciji
iskanja pozornosti, redko pa je namerna. Tudi otroci z zmerno do teZjo obliko MDR so sposobni
z motec¢im vedenjem manipulirati s svojimi skrbniki. Na ta nacin se lahko vzpostavi dolgotrajni
vzorec neustreznega vedenja, ki ga je tezko spremeniti.

DOWNOV SINDROM IN SPEKTROAVTISTICNA
MOTNJA

Za spektroavtisti¢no motnjo so znacilni kvalitativni primanjkljaji v reciprocnih socialnih in ko-
munikacijskih ves¢inah skupaj z omejenimi interesi in ponavljajofimi se rutinami ali gibi.
Omenjeni primanjkljaji morajo biti izraZeni pred 36 meseci.

V zadnjih letih narasca Stevilo otrok z DS, ki so usmerjeni v obravnavo zaradi suma na
spektroavtisticno motnjo (SAM). Pri teh otrocih govorimo o t.i. dvojni diagnozi 0z. o sopojavu
dveh motenj. Trenutno $e nimamo objektivnega testa za diagnostiko suma na SAM, kot je npr.
krvni test ali slikovna preiskava; diagnozo postavimo na osnovi dolo¢enega vzorca v razvoju in
vedenju. Posamezna vedenja sama po sebi Se ne pomenijo SAM. Nekatera vedenja so vidna
pri tipi¢no razvijajocih se otrocih v zgodnjem razvojnem obdobju in so lahko dlje ¢asa opazna
tudi pri otrocih z zaostankom v razvoju. Otroci z zaostankom v komunikaciji, z motnjami sluha
in vida, otroci z mozganskimi poskodbami in otroci, ki so duSevno manj razviti, bolj pogosto
kazejo vedenija, ki so znacilna za SAM. Zato je postavitev pravilne diagnoze pri teh otrocih Se
bolj zahtevna.
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Raziskave kazejo, da se incidenca SAM veca z kognitivno oSkodovanostjo otroka (de Bildt,
Sytema, Kraijer in Minderaa, 2005). V nizozemski Studiji, ki je zajela otroke med Cetrtim in
osemnajstim letom, je bila ugotovljena incidenca SAM 9,3% za otroke z lazjo motnjo v du-
Sevnem razvoju, 16,8% z zmerno motnjo v dusevnem razvoju in 43,4% s tezjo obliko motnje
v dusevnem razvoju. Skupna incidenca 16,7% za skupino otrok z 1Q 70 ali manj in 26,1% za
otroke z 1Q 50 ali manj (de Bildt idr., 2005). Podobne rezultate navajajo tudi druge Studije.
Vecina otrok z DS ima 1Q v razponu med laZjo in zmerno motnjo v dusevnem razvoju, zato bi
pricakovali za incidenco avtizma podobne podatke, kot jih navajajo Studije. Raziskave kaZejo,
daima okoli 5—7% otrok z DS tudi SAM (Kent, Evans, Paul in Sharp, 1999; Rasmussen, Borjes-
son, Wentz in Gillberg, 2001), kar je precej manj kot ugotovitev nizozemske Studije. MoZna
razlaga je, da imajo otroci z DS prirojene socialne spretnosti, ki zmanjsujejo verjetnost za SAM
- kljub njihovemu zaostanku na govornem in intelektualnem podrocju.

Otroci z DS lahko kaZejo nenavadno in atipi¢no vedenje v obdobju dojencka ali malcka. Lahko
opaZamo nezanimanje za socialne stike, teZave v skupni vezani pozornosti, malo zanimanja za
uporabo gest in znakov. Vedenja, ki so pogosta pred starostjo 36 mesecev, so Se: ponavljajoci
se gibi, udarjanje po glavi, samoposkodovanje, pretirano zanimanje in strmenje npr. V luci ali
ventilatorje, ob¢asno (epizodi¢na) vrtenje (deviacija) oci, intenzivno zavracanje hrane, nena-
vadna igra z igracami ali drugimi predmeti. Motnje v obdelavi slusnih informacij lahko vodijo
do vtisa, da je otrok gluh, da obstajajo teZave z govorom. Pri nekaterih otrocih se simptomi
kaZejo pocasi in plazece, se z meseci ali leti stopnjujejo, v€asih pa pride do nenadnega zao-
stanka v govoru ali socialnih spretnostih med tretjim in Sestim letom starosti. Lahko se ob tem
pojavijo ali krepijo stereotipije, tesnobnost in teZave v obdelavi senzori¢nih drazljajev.
Nekateri otroci z DS in SAM so lahko zelo impulzivni, imajo teZave z organizacijo, kazejo se ve-
denjske teZave, samoposkodbeno vedenje, nekateri pa so umaknjeni sami vase in odsotni.
Taksno vedenje se lahko pojavi, ko Zelimo, da otrok prekine z neko aktivnostjo prehitro.

Kot prognosti¢ni dejavnik je pomembna intelektualna opremljenost, komunikacijske sposob-
nosti in prisotnost spremljajocih drugih moten;.

Pri nekaterih otrocih z DS se pojavi razvojni regres po 36 mesecih starosti, brez predhodnih
pokazateljev atipiénega razvoja. Ce se takrat pride do pomembnih odstopanj na socialnem,
govornem in komunikacijskem podrocju, govorimo o kasnem razvoju SAM ali dezintegrativni
motnji. Pri 30% otrok z DS in SAM je v anamnezi podatek o izgubi kognitivnih, govorih in so-
cialnih vescin brez sopojava epilepti¢nih napadov (Dykens 2007).

Diskinezije in stereotipije so pogoste pri osebah z DS. Sprva lahko zaradi pogostih in
ponavljajoCih se gibov ali stereotipij dajejo vtis otrok s SAM, vendar ti otroci ohranijo sposob-
nosti funkcioniranja socialne komunikacije in reciprocnosti, kar jih ne uvrs¢a v SAM.

Motnje, ki se pokaZejo po zaetku pubertete, je vedno treba obravnavati v kontekstu razvojnih
sprememb, v kontekstu doma, Sole in delovnega mesta ter pricakovanj okolice po ustreznem,
socialno sprejemljivem vedenju. Simptomi razpolozenjske motnje, anksiozne motnje in motnje
misljenja so lahko prisotne pri vseh oblikah kognitivnega delovanja. Vendar pa so psihiatricne
motnje najbolj opazne pri posameznikih z DS, ki imajo boljse kognitivne in prilagoditvene
sposobnosti.
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DEPRESIA

Slabse razpoloZenje, jokavost, izguba interesov, psihomotorna upocasnjenost, utrujenost,
povecan ali zmanjsan apetit, spremembe v telesni tezi in motnje spanja so najpogosteje
opazeni simptomi pri osebah z DS in depresivno motnjo razpolozenja. Mozna je tudi slabsa
koncentracija, slabse govorno — jezikovno izrazanje, obcutki nicvrednosti ali krivde, mozna je
tudi povecana razdrazljivost. Opazimo zmanjsano skrb zase, otroci potrebujejo ve¢ pomodi in
vodenja. Redko nastopajo obdobja manije ali hipomanije, ki bi kazala na bipolarno motnjo
(Pary, Loschen in Tomkowiak, 1996; Pary, Friedlander in Capone, 1999). Psihosocialni dejavniki
so lahko prisotni pred pojavom razpoloZenjske motnje pri mladostnikih in mlajsih odraslih z
DS. Mocnejse zavedanje drugacnosti, slabse sprejemanje s strani sovrstnikov in nenadna spre-
memba ali izguba odnosov se pogosto navajajo kot sproZilec motnje. Zalovanje, ki pogosto
poteka neprepoznavno in zato nezdravljeno, lahko sprozi simptome depresije ali anksioznih
stanj pri posameznikih z DS, ki doZivljajo ¢ustveno izgubo (Dodd, Dowling in Hollins, 2005).
Pogosto se z depresijo prepletajo tudi simptomi obsesij, kompulzij, anksioznosti in izrazitega
socialnega umika (Myers in Pueschel, 1995). Pri dekletih se lahko pojavi tudi predmenstrualni
sindrom v povezavi z menstrualnim ciklusom. Simptomi psihoze lahko dodatno oteZijo pre-
poznavo simptomov in ustrezno zdravljenje. Utrujenost ¢ez dan, zehanje, pretirana utrujenost
lahko nakazujejo na obstruktivno apneo med spanjem ali motnje spanja. Motnje spanja lahko
pomemben vplivajo na razpoloZenje, koncentracijo, misljenje in motivacijo (Andreou,
Galanopoulou in Gourgoulianis, 2002). Brez prepoznave in zdravljenja motnje spanja najver-
jetneje ne bomo dobili popolnega odgovora na jemanje antidepresivov. Kroni¢na bolecina,
nenadna izguba vida in sluha in hipotiroidizem lahko sproZijo spremembe v razpolozenju.

OBSESIVNO —KOMPULZIVNA MOTNJA

Pri osebah z MDR in govorno—jezikovnimi motnjami je tezko prepoznati obsesivne misli.
Ponavljajoca se, kompulzivna dejanja laZje opazimo. Pri posameznikih z dvojno diagnozo DS
in obsesivno—kompulzivno motnjo (OKM) so pogoste kompulzije urejanje in Cis€enje, preure-
janje osebnih stvari, odpiranje in zapiranje vrat, priZiganje in ugasanje luci, raznih stikal.
Obicajno porabijo vec¢ Casa za dnevne rutine (osebna higiena). Lahko opazimo kopicenje na
videz nepomembnih stvari (papir, sponke, svincniki), ponavljajoCe se nacrtovanje spiskov, pon-
avljanje preteklih dogodkov, ponavljajoge sprasevanje. Ce se tesnobnost moéno stopnjuje
med preprecevanjem ali omejevanjem navedenih kompulzij, lahko govorimo o OKM. Vcasih
se pri nepri¢akovanih spremembah okolja (sprememba v $oli, na delovnem mestu, izguba
pomembne osebe, telesna ali Custvena travma) simptomi OKM ojacajo ali pojavijo na novo.
Ce obstaja podatek o travmi, lahko pomislimo tudi na post-travmatsko stresno motnjo.
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Obcasno se lahko pojavijo tudi tiki (motoricni in/ali glasovni), kompleksni manierizmi ali ne-
navadni gibi. Ce se ti simptomi pokaZejo nenadoma, v ¢asu pred puberteto, je treba pomisliti
tudi na pediatri¢no avtoimunsko nevropsihiatricno motnjo (PANDAS), ki je povezana s strep-
tokokno infekcijo (Snider in Swedo, 2004).

PSIHOZA

Simptomi psihoze se pri posameznikih z DS obicajno kaZejo skupaj z depresijo, redko pa so
vodilni simptom brez nevrovegetativnih znakov depresije. Lahko se pojavijo t.i. pozitivni simp-
tomi, kot so paranoja, blodnje, halucinacije, skupaj z zniZanim razpoloZenjem, apatijo,
motori¢no upocasnjenostjo in motnjami spanja. Pomembno je, da ne zamenjamo bolj
izrazitega samo-govora ali pogovarjanja z namisljenimi prijatelji, ki se lahko pojavi v ¢asu stresa
ali izolacije kot vodilni znak psihoze (Hurley, 1996). Obcasno se lahko kaZejo samo t.i. negativni
simptomi brez blodenj in halucinacij. Ti simptomi so lahko miselna in vedenjska dezorgani-
zacija, socialni umik, apatija, psihomotorna upocasnjenost, zmanjSanje govora in zavrto
Custvovanje. VCasih je simptome tezko lociti od depresivne motnje. Lahko se pojavijo tudi blagi
ekstrapiramidni simptomi, tremor, fenomen zobatega kolesa.

Motnje spanja lahko vplivajo na izvrsilne funkcije, pozornost in miselno organizacijo.

FARMAKOTERAPIJA

V zadnjem desetletju se uporaba psihotropnih zdravil pri otrocih in mladostnikih z duSevnimi
motnjami skokovito veca (DeBar, Lynch, Powell in Gale, 2003). Malo $tevilo raziskav se ukvarja
z otroki in mladostniki z dvojnimi diagnozami, zato vemo le malo o prenosljivosti, varnosti in
dolgorocnih posledicah uporabe zdravil pri tej populaciji (Stavrakaki, 2004).

Glavni cilj uporabljene farmakoterapije je izboljSano fiziolosko uravnavanje, Custvena stabilnost
in mentalno delovanje. Izboljsan samonadzor impulzov, kakovosti spanja, manjsa stopnja
anksioznosti, izboljsano razpoloZenje in manjSe teZave v samo-organizaciji lahko vodijo do
boljSe samouravnave s posledicno zmanjsano intenzivnostjo, izrazenostjo in trajanjem
neustreznega vedenja. Na ta nacin lahko otroku pomagamo pri napredku v igri, sprostitvenih
dejavnostih, ucenju in socialnih dejavnostih.

Vecdinoma si starsi Zelijo, da bi pri zdravljenju spremljajocih motenj pri otrocih in mladostnikih
2 DS uporabljali tiste oblike pomodi, ki so prilagojene razvojnemu obdobju in ne pomenijo do-
datnih tveganj za otrokovo zdravje. Velikokrat se z zdravljenjem z zdravili strinjajo Sele, ko mot-
nje trajajo dlje ¢asa in se lahko celo razvijejo v kroni¢no tezavo. Zdravljenje z zdravili lahko
prispeva k vecji ucinkovitosti ostalih uporabljenih metod, saj ustrezno in hitro zdravljenje
fizioloskih, ¢ustvenih in nevrokognitivnih simptomov omogoca ucenje in veca ucinek samih
nacel vedenjske podpore.
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Zdravila uporabimo ciljno za doloCene simptome, kot del celotne obravnave otroka, zato je
pomembna dobra komunikacija z ostalimi strokovnjaki. Za spremljanje ucinkovitosti zdravljenja
5o najbolj uporabne strukturirane tabele za spremljanje otrokovega vedenja (doma,vrtec, $ola,
itd). Zaradi menjavanja okolja, kjer otrok ¢ez dan biva, je pomembno, da so informacije pri-
dobljene od ¢im vel oseb, ki otroka spremljajo. Iz zapisov mora biti razvidno, ali uvedeno
zdravilo vpliva na mote&e simptome, ki smo jih dolo¢ili kot cilj zdravljenja. Ce so simptomi
izginili ali niso ve¢ moteci, se po dolocenem ¢asu lahko odlo¢imo, da bomo odmerek zdravila
zmanijsali. Tudi v tem primeru je nujno natancno spremljanje pojavljanja simptomov. Lahko
se zgodi, da otroci in mladostniki prejemajo zdravila dlje ¢asa iu strahu, da se bodo simptomi
ponovili, kljub razvojnim spremembam ali spremembam v okolju.

Ce se odlo¢imo ukiniti psihotropno zdravilo, je potrebno dologiti poseben reZim ukinjanja
zdravila. Abstinencni simptomi lahko nastopijo predvsem pri posameznikih, pri katerih dalj
Casa trajajoco terapijo prekinemo nenadoma. Zaradi organske mozganske okvare je lahko
odgovor na zdravilo nepredvidljiv. Zato je sprva treba uporabiti minimalen odmerek z
natancnim spremljanjem neZelenih ucinkov. NeZeleni u¢inki so bolj pogosti pri posameznikih
z duSevno manjrazvitostjo, morda tudi na racun slab3e sposobnosti komunikacije.
Strokovnjaki so pri obravnavi otroka s tveganim vedenjem sooceni s pricakovaniji, da se s
pomocjo zdravil to vedenje lahko obvlada. Vendar pa bo uporaba psihofarmakov koristna le
skupaj z natancno oceno in obravnavo posameznikove ¢ustvene in vedenjske motnje, kar
omogoci prepoznavo dejavnikov, ki teZave sprozajo, vzdrzujejo ali celo stopnjujejo. Pomembna
je tudi ocena u&inkovitosti vseh Ze uporabljenih nacinov zdravljenja. Ce so zdravila potrebna,
jih pri tej motnji Stejemo za kratkotrajni ukrep, ki omogoca nadaljnjo natanéno obravnavo.
Vecina navedenih podatkov za uporabo farmakoterapije izhaja iz Studij preucevanja otrok in
mladostnikov z motnjo v duSevnem razvoju brez DS.

ANTIPSIHOTIKI

Najvec raziskav o zdravljenju oseb z MDR je narejenih s tipi¢nimi antipsihotiki, vendar je le
nekaj Studij toliko ustreznih, da lahko uporabimo njihove rezultate o ucinku zdravljenja psihoze
ali motecega vedenja. Te Studije niso uspele potrditi specificnega ucinka antipsihotikov na
zdravljenje motecega vedenja.

Studija iz leta 2002 je pri otrocih in mladostnikih z MDR z dozami risperidona 0,02 — 0,06
mg/kg-1dan-1 potrdila priblizno 50 odstotno zmanjsanje vedenjskih simptomov v primerjavi
s placebom. Zaspanost je bila prehodna, ni bilo ugotovljene motnje v kogniciji. Opazali so
povecano telesno teZo in poviSane koncentracije prolaktina (Aman, De Smedt, Derivan, Lyons,
Findling in The Risperidone Disruptive Behavior Study Group, 2002).

Studija iz leta 2008 je vkljucevala dvajset deckov in tri deklice z DS, teZko du$evno manjrazvi-
tostjo in avtizmom (povprecna starost 7,8 let) s tveganim in samoposkodbenim vedenjem.
Uporabljena je bila povprecna doza risperidona 0.66 mg v ¢asovnem obdobju 3 mesecev.
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Rezultati so pokazali pomembno zmanjsanje hiperaktivnosti, stereotipnega vedenja in raz-
drazljivosti. Pri 88 % otrok z so¢asnimi motnjami spanja se je izboljSala tudi kakovost spanja.
Rezultati so podprli kliniéne izkusnje o izboljSanju pomembnih tarcnih simptomov, kot so agre-
sija, tvegano, samoposkodbeno in stereotipno vedenje ter socialni umik pri otrocih z DS. Nizke
odmerke risperidona so otroci dobro prenasali, vseeno pa ostaja zaskrbljenost glede zviSevanja
telesne teZe in neugodnih metabolnih ucinkov, zaradi katerih bi lahko omejili dolgotrajno
uporabo zdravila pri nekaterih otrocih (Capone, Goyal, Grados, Smith in Kammann, 2008).
Pri predpisovanju antipsihotikov je treba skrbno nadzirati vse mozne neZelene ucinke, pred-
vsem zaspanost, vpliv na kognicijo in sposobnost skrbi zase. Lahko se pojavijo ekstrapiramidni
stranski ucinki, tremor in druge motnje gibanja ter akatizija (notranji oblutek nemira).
Posamezniki z MDR tezko opisejo oblutek nemira in razdrazljivost, ki je lahko zelo moteca. To
lahko vodi do stopnjevanja agitacije, ki je lahko napacno interpretirana kot razlog za dodatno
vecanje odmerka, kar lahko stanje $e dodatno poslabsa.

ANTIDEPRESIVI

Za zdravljenje depresije in anksioznih stanj najveckrat uporabljamo inhibitorje ponovnega
privzema serotonina (SSRI), ki so relativno varna zdravila. NeZelen ucinek sta najpogosteje agi-
tacija in slabost. Nijasno, ali se posamezni predstavniki SSRI skupine med seboj razlikujejo po
ucinkovitosti (npr. sertralin, fluoksetin). Pomembno je, da za¢nemo zdravljenje z majhnimi
odmerki, za kar se najlazje uporabljajo zdravila v obliki tekocine.

SSRI se uporabljajo tudi za zdravljenje ponavljajocega se stereotipnega vednja, ritualov pri
otrocih z avtizmom in preokupacije pri aspergerjevem sindromu ter samposkodbenega ve-
denja. Studije o uporabi SSRI pri otrocih in mladostnikih z DS po nam dostopnih podatkih niso
bile opravljene.

ANKSIOLITIKI

Za zdravljenje anksioznih motenj (OKM, fobije, generalizirana anksiozna motnja, ...) uporab-
ljamo SSRI. Za zdravljenje vedenjskih in Custvenih tezav pri otrocih in mladostnikih z MDR ni
indikacij za uporabo benzodiazepinov. Pogosto se uporabljajo pri zdravljenju epilepsije. Ben-
zodiazepini lahko pri osebah z organsko mozgansko prizadetostjo povzrocijo dezinhibicijo in
razdrazljivost (Kalachnik, Hanzel, Sevenich in Harder, 2002).
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STABILIZATORJI RAZPOLOZENJA

Pri posameznikih z MDR se pogosto kaZejo nihanja v razpoloZenju s hitrimi menjavami
razpoloZenja med velikim veseljem (razburjenjem), razdrazljivostjo in obdobjem povecane ak-
tivnosti in umika ter izgube vseh interesov. Za zdravljenje najpogosteje uporabljamo karba-
mazepin in valproat. Litij se uporablja predvsem za obvladovanje impulzivnega in agresivnega
vedenja, vendar je pri njegovi uporabi potreben zelo natancen nadzor zaradi moznih resnih
neZelenih ucinkov.

STIMULANSI

Stimulanse uporabljamo za zdravljenje ADHD pri otrocih in mladostnikih z DS. Studije o
ucinkovitosti in varnosti pri tej populaciji niso bile opravljene. Pri nas uporabljamo metilfenidat.
Znano je, da lahko poslabsa epilepsijo, tike in anksioznost, ki so pogoste motnje pri otrocih z
MDR.

Atomoksetin je inhibitor ponovnega prevzema noradrenalina in se kot zdravilo druge izbire
uporablja za zdravljenje ADHD. Studije kazejo, da je ucinkovit za zdravljenje ADHD pri otrocih
z avtizmom (Arnold idr., 2006).

ZAKLJUCEK

Otroci in mladostniki z downovim sindromom so bolj dovzetni za razvoj spremljajocih
Custvenih in vedenjskih motenj. Prepoznavanje teh motenj, njihova ustrezna obravnava in
zdravljenje so pomemben prispevek stroke pri omogocanju otrokovega optimalnega celost-
nega razvoja. S ¢lankom smo zeleli poudariti, da je treba biti pozoren na posamezne simptome
in jih ne nujno pripisovati osnovni motniji.
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Katarina Grom, mama

POZITIVNA IZKUSNJA VODI K USPEHU

»Nobena stvar ne naredi loveka srednejsega,
kot njegovo lastno prepricanje, da je naredil
najboljse, kar je zmogel.«

Danasnji Cas prinasa nove poglede na zivljenje. Ljudje stremijo k novemu, pozitivnejSemu
nacinu razmisljanja, iskanju resitev in vzorcey, ki so konstruktivni in prinesejo pozitivne in
dobre rezultate. Izpostaviti Zelim nekaj misli o hcerki Karin, ki se je rodila z downovim sin-
dromom, njeni vkljucenosti v druzinsko in druzbeno socialno okolje. Na poti njenega
odrascanja sva se z moZem srecevala z razlicnimi Zivljenjskimi izzivi, ki so vkljucevali po-
zitivne situacije, a tudi dogodke, ki bi jih ¢lovek zelel spremeniti in vplivati na druzbo, da
bi otroku z downovim sindromom in njegovi druzini prihranil teZji del prehojene poti. Da
je Karin bila sprejeta v druzbeno okolje, se mu je morala prilagoditi, se nauiti pozitivnih
vedenjskih vzorcey, obvladovanja Custev in ravnanj, ki so sprejemljivi v danasnji druzbi. Z
opisom dogodkov iz vsakdanjega druzinskega zivljenja Zelim osvetliti situacije, ki so bile
za nas ovire, a smo jih skusali resevati konstruktivno in s ciljem, da se Karin nauci novih
vescin in vedenj, ki so sprejemljiva zanjo in za okolico.

Zivljenje je polno presenecenj in eno izmed njih nam je pred osemnajstimi leti podarilo
hcerko Karin, ki se je rodila obogatena z enim kromosomom vec kot njena Sest let kasneje
rojena sestra Pika. Z osebami z downovim sindromom sem se srecala Ze pred rojstvom
Karin, sploh pa se nisem zavedala vseh prednosti in ovir, ki jih je novo Zivljenje prineslo v
nas druzinski vsakdanjik. Nikoli se nisem sprasevala, kdo je kriv, da so se kromosomi
napacno delili; zanimalo me je zgolj, kako bom stopala po novi poti in kdo mi bo znal pri
tem pomagati, me voditi in mi svetovati.

Karin se je rodila tri tedne pred predvidenim porodnim rokom. Z moZem Se nisva bila priprav-
liena na njen prihod, kot tudi nisva bila pripravljena na informacijo, da ima hcerka downov sin-
drom, to pa sva izvedela takoj po njenem rojstvu. Trenutke bolecine je zamenjala vsakodnevna
skrb za njen zdravstveni razvoj, saj se je borila z zlatenico, ki je trajala dlje kot pri drugih otrocih.
Ob prvem obisku v zdravstvenem domu nama je razvojna pediatrinja, vlila upanje z besedami,
da bo hcerka kljub diagnozi ob skrbni negi in dobri spodbudi druZine in okolja lahko dobro
napredovala. Razumela sem besedi skrbna nega in si ju razlagala kot vsakodnevno hranjenje,
umivanje ter skrb za zdravje. Drugi del njene misli sem spoznavala postopoma; dan za dnem,
ko mi je vsak novi dogodek zaposloval misli, kako naj pristopim k reSevanju tezav, kje lahko
poiscem resitev, kako naj izvedem vajo, da bo héerka napredovala. Pediatrinja nas je usmerila,
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da smo se vkljucili v program zgodnje obravnave. Tako smo mesecno dobivali program vaj z
razliénih razvojnih podrocij. Kot zagreta mama sem izrabila vsak trenutek za igro s Karin. Igra
je vklju€evala sistemati¢no in nacrtno ucenje raznovrstnih vescin. Vsako vajo sem skrbno
nacrtovala, jo veckrat dnevno izvedla in si sproti zapisovala hcerkin napredek. Evalvacijo je
naredila terapevtka, ki se je odlocala, ali je Karin Ze sposobna za nove vaje ali pa mora usvojeno
znanje dodatno utrjevati. Pogosto sem na sprehodih strmela v mame z vozicki in jim zavidala
spros¢eno pohajanje po parkih in klepete ob kavicah, saj jim ni bilo treba vsak dan misliti na
vaje, ki so bile doma pritrjene na hladilniku, omari, na ogledalu ali sem jih imela v avtu. Vsaka
mama po svojih najboljsih moceh skrbi za svojega otroka in tako sem se z vsakodnevnimi izzivi
spoprijemala tudi jaz s podporo celotne druZine. V stimulativnem in varnem druzinskem za-
vetju se je Karin uspes$no razvijala in na podlagi njenega razvojnega napredka smo se odlocili,
da jo vklju¢imo v redno skupino v vrtcu. V nasem okolju smo imeli na voljo vrtec, ki je vkljuceval
razvojni oddelek in bilo je skorajda samoumevno, da bo vkljucena vanj. Druzbeno sprejemljivo
je bilo, da se osebe z downovim sindromom vklju¢ijo v manjse razvojne oddelke in pre-
vladovalo je splosno mnenje, da se tam najbolje razvijajo, ker imajo na voljo strokovnjake: lo-
gopeda, fizioterapevta, specialnega pedagoga.

S Karin sem sama izvajala vaje, ki jih omenjeni strokovnjaki priporocajo, nisem pa ji mogla
zagotoviti tudi ustreznega socialnega okolja — druzbe otrok. Prav zato sem si Zelela, da se
vkljuci v redno vrtéevsko skupino, kjer bi lahko opazovala sovrstnike, posnemala njihova de-
janja in se tako ucila. Bliznji vrtec je vodila vodja, ki je bila pripravljena podpreti naso idejo in
dati Karin priloZnost, da poskusi zazZiveti s sovrstniki. Z manjSimi odstopaniji je Karin uspesno
razvijala vescine socialnega vedenja. Bila je zadovoljna, ko se je igrala z otroki in sodelovala
pri zanimivih dejavnostih, ki so jih organizirale vzgojiteljice. V vrtcu je razvijala spostovanje
reda in discipline, kar je bilo nujno potrebno za uspesno vklju¢evanje v skupino in hkrati z
zadovoljstvom izkazovala Zeljo po novih izkusnjah.

Ko sva se z mozem Zelela uspavati in ostati v varnem zavetju prvega dela poti, je ¢as poskrbel,
da sva morala razmisljati o novi institucionalni izobrazevalni ustanovi. Ravno v ¢asu Karininega
véolanja je potekal projekt inkluzivnega izobraZevanja za otroke s posebnimi potrebami pod
vodstvom izkuSene profesorice in v sodelovanju z osnovno $olo. Po pogovorih z nosilko pro-
jekta in vodstvom Sole sva se z mozem po temeljitem razmisleku odlocila, da Karin vkljuciva v
prvirazred redne osnovne Sole. Dilem ob odlocitvi je bilo veliko. Nihée nama ni znal povedati,
kaj naju ¢aka, saj se je projekt v slovenskem prostoru izvajal prvi¢. Z mozem sva razmisljala, ali
bo Karin zmogla slediti rednemu Solskemu ué¢nemu programu, kako jo bodo sprejeli ucitelji,
vrstniki, starsi soSolcey, in kar je bilo najpomembnejse, kako se bo pocutila ona sama. Vstop
v Solo ji ni povzrocal tezav, saj se je Sola s podporo strokovnjakov dobro pripravila na novi izziv.
Z mozem sva ob podpori vodstva in strokovne sluzbe na roditeljskem sestanku predstavila
Karin ostalim starSem. Na kratko sva opisala diagnozo downovega sindroma, znacilnosti,
mocna podrocja in primanjkljaje, ki sva jih pri Karin poznala. Podporo nam je nudilo tudi vod-
stvo Sole, ki je vpis utemeljevalo z mislijo: kar je dobro za Karin, je zagotovo dobro tudi za
njene sovrstnike in da ob pravilni izvedbi inkluzije pridobijo vsi — otroci, uditelji in celotna
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druzba. Ob vseh zacetnih naporih vSolanja je bila Karin toplo sprejeta s strani Sole, uciteljev in
sovrstnikov. Kljub temu, da jo je Sola sprejela s Siroko razprtimi rokami, sem se kmalu zacela
zavedati, da samo to ni dovolj. Za tovrstno izobrazevanje je bilo potrebno veliko strokovnega
znanja, sposobnosti vodenja, organiziranja, domacega dela ter medsebojnega sodelovanja in
usklajevanja med Karin, Solo in druZino. Nemalokrat smo se srecevali z ovirami, tako
birokratskimi kot strokovnimi. IzobraZevalni sistem ima svojo rutino. Le to so uitelji, ki so delali
s Karin, prilagajali, saj so zanjo u¢no snov ponazarjali s konkretnimi pripomocki, naloge razdelili
na ve¢ manjsih delov, zmanjsali obseg nalog ... Kadar je bilo potrebno, so u¢no okolje prilagodili
njenim trenutnim potrebam; vmesni pocitek, koti¢ek za samoto, pomoc pri prehodih iz enega
razreda v drugega ali telovadnico. Karin je uspesno zakljucila prvi razred, zato smo se skupaj s
Solo in podpornimi strokovnjaki odlocili, da Solanje nadaljuje.

Ze res, da so sodolci sprejeli Karin pozitivno, a je véasih s svojim vedenjem povzro&ala tudi kon-
flikte. Te smo reSevali sproti, brez prikrivanja in popusc¢anj neprimernemu vedenju. Karin je
strokovno spremljala neodvisna strokovnjakinja iz tujine, ki je dvakrat letno ugotavljala njen
napredek ter svetovala na podlagi svojih bogatih izkuSenj. Eden izmed njenih napotkov je bil,
da pravila vedenja veljajo za vse ucence enako in Karin pri tem ni bila izjema. Vsak ucitel;j je
prispeval h Karininemu razvoju in njenemu u¢nemu napredku. Posebno vlogo je imela spe-
cialna pedagoginja na 3oli, ki je z neizmerno voljo in zanimivimi idejami podpirala Karin pri pri-
dobivanju znanja. lzdelala je veliko u¢nih pripomockov, ki so ji pomagali pri usvajanju nove
ucne snovi, za laZje razumevanje pa zanjo razvila zanimive nacine poucevanja. Ona je bila tudi
povezovalni ¢len med Karin in soSolci. UCila jo je pravilnega vedenja do sovrstnikov, soSolce
pa poucevala, na kaksen nacin lahko pomagajo Karin. Podporo je nudila tudi uciteljem, saj jim
je svetovala, kako lahko prilagodijo u¢no snov in izpeljejo teZje predstavljivo tematiko. V
neizmerno pomoc je bila pozitivna naravnanost specialne pedagoginje , njena vera, da se vse
zmore, Ce je le pravilno nacrtovano in izpeljano.

Ob podpori zunanjih strokovnih delavcev in izjemni volji vseh sodelujocih uciteljev ter vodstva
je bila Karin nagrajena z znanjem, napredovala je v vedno visji razred in si pridobivala ves¢ine
za Zivljenje. Iz leta v leto je presegala nase nacrte, Zelje in pri¢akovanja. S svojim napredkom
je presenetila celo izkusene strokovnjake pri nas in v tujini. Naucila se je stopati po novi Ziv-
lienjski poti, jaz pa sem obstala, saj sem bila prepri¢ana, da je dosegla svoj cilj. A ga ni. Bila je
ponosna na svoj uspeh in kovala je nacrte za prihodnost. Kot starsa sva jo podpirala v njenih
Zeljah in ji stala ob strani.

Temeljna znanja, ki jih je prejela v osnovni Soli, je Karin Zelela poglobiti in nadgraditi in se je
vpisala v srednjesolski program, kjer Se danes z veseljem »Zuli Solske klopi«. Ob razumevanju
in pomoci vseh strokovnih delavcev Sole je uspesna pri uénem delu ter zadovoljna s svojim
napredkom. Danes se sama odloca, kdaj bo naredila domaco nalogo, sposobna si je organizirati
¢as za ucenje, oceni, kateri ucni snovi bo dala prednost ter katero tematiko bo poglobila in
izpilila za boljSo oceno.

Kljub temu, da je Karin na Solskem podrocju glede na diagnozo downovega sindroma v
slovenskem prostoru uspesna, pa vzporedno s Solskimi obveznostmi ni zmogla krepiti
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funkcionalnih vescin. Manj zahtevne zmore opraviti samostojno, zahtevnejse pa tezko vpleta
v vsakdanje okolis¢ine. Potrebovala bi dodatne spodbude ter sistemati¢no in nacrtno uvajanje
raznovrstnih Zivljenjskih ves¢in, da bi lahko samostojno gradila Zivljenjsko pot.

Dane zmogljivosti je razvila, ker je imela priloZnosti, ki so spodbujale njen razvoj. In kaj bi si z
mozem lahko Zelela $e vec za svojega otroka? Pocasi zacenjam popuscati vajeti pri usmerjanju
njenega Zivljenja, saj sem prepri¢ana, da jo Caka prihodnost, ko bo lahko izkoristila tezko pri-
dobljeno znanje, v katero je vloZila vse svoje modi in sposobnosti ter tako s svojim uspehom
nagradila vse, ki so vanjo zaupali, ji stali ob strani in jo pozitivno podpirali pri razvijanju.
Marsikdo vidi Karin kot uspes$no najstnico. Malo ljudi ve, koliko truda je vloZila, da je dosegla,
kar danes izkazuje. Med Solanjem se je morala sooCiti s Stevilnimi ovirami, a se je v procesu
ucenja naucila le te uspeSno premagovati. Tudi z moZzem sva potrkala na mnogo vrat, a so se
odprla le nekatera med njimi. Pot, ki smo jo prehodili s Karin, je pogosto terjala tezke Zivljenjske
odlocitve in pogosto nismo vedeli, kaksen bo konéni izid.

Na potovanju v tujini sem obiskala strokovni center za delo z otroki z downovim sindromom
ter spoznala, da otrok vedno potrebuje priloZznost, kjer preizkusa svoje sposobnosti in krepi
izkugnje. Ceprav bi héerko rada zavarovala pred negativnimi izku$njami, sem se zavedala, da
jih mora doZiveti in izkusiti, saj se bo tako brusila za Zivljenje. Ce ji ne bi dala priloZnosti, bi jo
kot mati oropala najvecjega bogastva, kajti le to jo je pripeljalo na danasnjo pot. Brez vzponov
in padcev ne bi vedela, kdaj napreduje, kdaj je uspesna in kdaj doZivlja poraz. Vedela sem, da
svojih izkusenj ne morem prenesti nanjo z USB klju¢kom, da jih mora doZiveti sama in vsako
stopnico prehoditi sama, saj bo le tako napredovala. V¢asih sem morala zavestno stopiti korak
nazaj in odloCitev prepustiti Karin. Tudi e je bila ta Ze vnaprej determinirana z negativnim
koncem. Morala je doZiveti poraz. Le tako je lahko svoje dejanje popravila, ga izboljsala in bila
zato zanj pohvaljena ali nagrajena.

Spomnim se dogodka, ko je Karin Zelela uveljavljati svojo voljo po igri. Cakala jo je $olska
naloga, a igra s sestro je bila zanjo zanimivejsa. Mirno je sedela na stolu za mizo, tiho Zdela
pred Solskim zvezkom in v rokah vrtela svinénik. Moledovanje, naj pise nalogo, je ni ganilo;
celo veg, presliSala ga je. Najprej sem jo prosila, naj naredi nalogo, a ni sliala nicesar. Druga
prosnja. Nic. Tretja. Tisina. Kaj zdaj? Zacela sem razmisljati o vzroku tezave, zakaj se je pojavilo
to odklonilno vedenije. Prisla sem do zakljucka, da ne bi bila otrok, ¢e si ne bi Zelela igre bolj
kot uCenja. Torej je bilo na meni, da uskladim igro in uéenje. Seveda sem si to predstavljala po
odraslo; ko pridemo domov najprej pojemo, naredimo nalogo in nato sledi igra. Karin je prvi
del nacrta z veseljem izpolnila, saj je vedno rada jedla. Tudi tretji del nacrta ji ni delal tezay,
ker je bila igra s sestro zanimiva, polna izzivov in preSernega smeha. Le vmesni del ni bil resljiv.
Karin je vsak dan znova sedela ob zvezkih, vedno vec Casa je potrebovala za pisanje domace
naloge, vedno vec stimulacije, prigovarjanja in pomoci. Razmisljala sem, da bi bilo ustrezno
zamenjati vrstni red dejavnosti; najprej hrana, nato nekaj spro$¢ene igre in nazadnje bi sledila
e naloga. Izkazalo se je, da takSen nacrt ni bil ustrezen, saj je bila pozno popoldne, ko je sedla
k nalogi, Ze utrujena in izrpana od dneva in tudi stimulacije in nagrade za opravljeno nalogo
ni bilo, ker jo je dobila e preden se je lotila Solskega dela. Dnevi so tekli, teZave so narascale.
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V ucenje in opravljanje nalog sta se vkljucila tudi moz in babica, a tudi onadva s svojo potr-
pezljivostjo in dobro voljo nista bila kos Karininemu zavracanju pisanja nalog. Na zalogi smo
imeli Se eno resitev. Sestra. Bila je pridna in zgledna ucenka. Rodila se je misel, da bo najbolje,
e obe hkrati opravljata $olske obveznosti. Karin tudi tokrat ni zmogla. Cutila sem se vedno
bolj nemocno, zmanjkovalo mi je idej, kako naj Karin pripravimo do Solskega dela. Menila sem,
da je Solsko nalogo potrebno narediti, saj otrok s tem pridobiva znanje in krepi u¢ne navade.
Zadnjo mozno resitev sem videla v pogovoru z uciteljico. V 3oli sem se najavila na sestanek,
kjer sem prijazno, a utemeljeno razloZila tezavo in stisko, v kateri se je znasla vsa druZina, Se
posebno Karin. Na sre¢anju sva se z uciteljico dogovorili, da bo Karin resevala lazje in manj ob-
sezne naloge. Ne vem, ali lahko recem, da je to delovalo kot ¢arobna palicica, a Karin se je
ponovno razveselila nalog, ki jih je Ze poznala, jih predhodno Ze usvojila in jim bila kos.
Postopoma je zacela dobivati tezje naloge, taksne, kakrsnim se je pred tem upirala. Pri tem
sem se naucila, da je véasih treba stopiti korak nazaj, da lahko potem naredi otrok dva koraka
naprej. Car vsega je, da je v&asih potrebna majhna sprememba, da doseZemo pozitiven uinek,
a hkrati je vse tako tezko zato, ker nimamo recepta in ne vemo, kako delovati, da bi prisli do
reSitve. Znova in znova sem poskusala iskati resitve, ki bi peljale do Zelenega cilja. Ob tem sem
se zavedala, da s silo ne bom pomagala Karin, da bo opravila svoje delo. Kvecjemu bi se ob
takSnem pritisku zatekla v trmo ali nezeleno vedenije. In res se je; odmaknila se je v molk, ig-
noranco, nedelo, saj zastavljeni nalogi ni bila kos. V€asih starsi mislimo, da bomo s silo otroka
potisnili naprej in bo potem zopet v tirnicah Zelenega. A otroci pred previsokimi ovirami
klonejo. Kadar kot mati nisem bila sposobna poiskati za hcerko ustrezne resitve, je nastajal
Karinino funkcioniranje je bilo zelo povezano z nasim komuniciranjem z njo. Tezko si je zapom-
nila kompleksna in zahtevna navodila. Vendar pa je odrascala, vsak dan je bila vecja in mislila
sem, da bo s tem tudi njen spomin, razumevanje in povezovanje informacij boljse. S starostjo
je sicer na tem podrocju napredovala, a ne tako hitro, kot sem si to predstavljala. Velikokrat
sem se znasla pred zagato, saj sem ji narocila vec stvari hkrati, po mozZnosti z navodili, ki so se
navezovala ena na drugo. Karin temu ni bila kos. Potrebovala je eno navodilo, kratko in jasno.
Sele nato je lahko sledilo drugo navodilo, prav tako kratko in jasno. Ko je postala starej3a, si je
sama na list papirja v tabelo po vrstnem redu zapisovala opravila ali naloge. Sistem beleZenja
nalog je zelo dobro osvojila in $e danes si po vrstnem redu zapiSe naloge, ki jih mora opraviti.
Ob tem vsako opravljeno delo oznaci, ga oceni, ali ga je dobro opravila in si v poseben
kvadratek nariSe smeska. Pred uvedenim sistemom smo imeli vec konfliktov in prihajalo je do
nezelenega vedenja, saj Karin ni zmogla povezati ve¢ informacij v celoto. Postala je zmedena,
ni znala vzpostaviti pravilnega vrstnega reda in bila je neuspeSna. Danes vem, da Karin zelo
dobro funkcionira, ¢e se prilagodim njenim sposobnostim. Manjse delo lahko opravi samostoj-
no, le pot mora biti razdeljena na manjse korake. MoZnost izbire manjSega Stevila situacij, ki
jim je bila kos, je pripomoglo, da je postajala samozavestnejsa in odgovornejsa. Nikoli niimela
na voljo mnozice situacij, med katerimi bi se morala odlo¢ati, saj bi bil to zanjo prevelik zalogaj.
Omejena je bila na dve, tri izbire, med katerimi je lahko odlo¢ala in izrazala svoje Zelje.
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V sodobnem vsakdanu je verjetno za vsako druZino velik izziv Cas. Tudi za nas je. Bolj ko se
mudi, bolj poCasi se Karin odziva. Pa ne zato, ker bi Zelela nagajati ali kljubovati, temvec zato,
ker tezko deluje pod pritiskom. Koliko spodbud je moralo biti, da smo razumeli, da potrebuje
vec ¢asa, da se uredi, umije, oblece ali obuje. V procesu ucenja je bilo zame novo spoznanje,
da ni ni¢ narobe, e vstane pet minut prej in se v miru uredi. Spoznala sem, da z nacrtnim or-
ganiziranjem lahko olajsam Zivljenje Karin in celotni druzini. Organizacije se je najprej ucila v
okviru svojih obveznosti — s pospravljanjem igrac, Solskim delom, uenjem. Kasneje je
nacrtovanje razsirila na domaca opravila, danes pa svoje nacrte kuje za vecje projekte, kot so
zabave za rojstni dan ali pocitnice. Vsak dogodek smo tezko organizirali, a smo navadno vnapre;
vedeli, kako bo potekal dan. Seznanili smo jo z dnevnimi dejavnostmi in katera opravila jo
Cakajo. V takSnem nacinu Zivljenja je Cutila varnost in laZje je obvladovala razli¢ne situacije.
Nauciti se je morala tudi prilagajanja, ki je bilo za vsakdanje Zivljenje neizbezno. Prevec
nepredvidenih situacij je pri njej sprozilo blokado in takrat smo morali stopiti korak nazaj ter
Zivljenje vpeti v tirnice, ki so ji bile poznane. Zavedali smo se, da bolj ko se bo prilagajala Zivl-
jenjskim situacijam, bolje bo opremljena za Zivljenje. Mnogokrat nas pri tem zavajajo
pricakovanja, ki so prevelika ali prenizka. Prav to sprozi konflikte, ki jih pogosto imenujemo
trma, nerganje ali na splo$no nezeleno vedenje. Prav je, da se zavemo, da smo za to odgovorni
mi sami s svojimi pricakovaniji, ki jih ne znamo prilagoditi otrokovim sposobnostim. Odrasli
moramo poiskati poti, ki bodo otroku omogocile napredek in dobro pocutje. Le tako lahko
gradimo pozitivno osebo.

Vecino Casa, ki ga prezivimo v sluzbi, je treba sklepati kompromise. In zakaj ne bi tega vadili
tudi z otrokom z downovim sindromom? Prav ni¢ se mi ni zdelo narobe, kadar je Karin to
preizkuala na naju z mozem. Merila je mo¢ pri zahtevah in odlo¢anju. Ce je z druZino vadila
kompromisno vedenje, ga je znala prenasati tudi v sestrski odnos in odnos s sovrstniki na ulici
ali v Soli. Pogajalske spretnosti je urila tudi, ko se je bilo treba boriti za igrace, TV oddajo ali pa
uveljavitev lastne ideje. Naucila se je popustiti ali pa utemeljeno stati za svojimi zahtevami.
Seveda je bilo vse to pogojeno z njeno notranjo motivacijo, ki jo je vodila do zastavljenega
cilja ali poraza. Zavedala sem se, da bo tega sposobna le, Ce bo imela vedenjski vzorec, ki bo
krepil njeno lastno notranjo moc.

Ne bi rada pozabila na Karinini kruh, ki ga ima tako rada. Ne govorim o tistem, ki ga pecejo
peki, temvec tistem, ki ga imenujem pohvala. Ne mislim hvaljenja, ki je nekaksna prikrita in
prefinjena oblika prisile, temvec Zelim izpostaviti pohvalo, ki jo je prejela, kadar je v delo vloZila
veliko truda in bila ob tem uspe$na. Ob neodgovornem in nepravilnem vedenju je bila delezna
neodobravanja in jasno je izvedela, da to ni zaZeleno. Vedno smo ji povedali, kako bi se lahko
odzvala ali opravila dolo¢eno opravilo. Temu smo namenili veliko pozornosti, saj je to pogoj
za uspesno vklju¢evanje v skupino in sodelovanje s sovrstniki, bodisi v $oli ali v domacem
okolju. Veliko ji pomeni, da je del razreda, del ulice, del vrstnikov. Zelo dobro se zaveda, kdaj
je socialno sprejeta, saj to prispeva k njenemu obcutku varnosti, enakovrednosti, k razvoju
pozitivne samopodobe in posledi¢no k boljSim u¢nim dosezkom.

Vzorci Zivljenja nas pogosto vodijo po utrjeni in ustaljeni poti, ki ne ponuja novih izzivov, na
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njej navadno ni ni¢ vznemirljivega, saj so pred nami Ze drugi vse domislili in tlakovali. Karin se
je podala po teZji Zivljenjski poti, kot so nama z mozem mnogokrat ocitali, zaradi prepotentnosti
staréev. A ni bilo tako. Zelela sva primerno pot za Karin, ki bi spodbuijala in razvijala njene po-
tenciale. Pokazala je sebi in celotni druzbi, da drugacna pot ni nujno slab3a. Tudi ¢e je sama
stopala po njej, ni bila osamljena. Prav ona in z njo mi vsi, ki smo njena oZja druzina, smo ob
tem spoznali Cudovite ljudi z velikim in odprtim srcem. Hvala vsem za podporo, razumevanje
in odprte roke. Karin nas je naucila, da se na poti Zivljenja lahko mnogo naucis in ob tem ucis
tudi druge. Z majhnimi koraki je dosegala napredek, ta pa je vodil k velikemu uspehu, ki se ga
na zacetku poti ni nadejal nihce.

In kaj je potrebovala od nas, ki smo del njenega Zivljenja? Razumevanje za vzpone in padce,
podporo na poti Zivljenja, ¢as, da je napredovala, zaupanje, da bo zmogla, tudi Ce ji je kdaj
spodrsnilo. Ob taksni pozitivni podpori je uspela dosedi cilje, ki so se nama z mozem ob njenem
rojstvu zdeli nedosegljivi.

Zivljenje je igra, igraj jo!
Zivijenje je izziv, sprejmi ga!
Zivijenje je sen, uresnici ga!

Na poti igre so nas spremljali, nam pomagali sprejemati izzive in jih uresnicevati:
razvojna pediatrinja dr. JoZica Selan,

gospa ravnateljica Irena Kokovnik,

gospa specialna pedagoginja Janja Kosir,

dr. Marija Kavkler,

dr. Ann Clement Morrison.

Hvala Vam.
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dr. Blanka Colneric,
univ. dipl. psih., spec. reh. ped.,
Vrtec DomZale, Savska cesta 3, 1230 Domzale

Eva Ziberna, univ. dipl. psih.,
Center za sluh in govor Maribor,
Vinarska ulica 6, 2000 Maribor

PODPORA POZITIVNEMU VEDENJU
PRI SOROJENCIH OTROK S POSEBNIMI
POTREBAMI

1IZVLECEK

Otrok s posebnimi potrebami postavi svojo druzino pred Stevilne izzive,
pri tem pa lahko ostanejo njegovi bratje in sestre spregledani. Raziskave
kazejo, da sorojenci otrok s posebnimi potrebami pogosto razvijejo
nekatere zaZelene osebnostne lastnosti (npr. empatijo, vecjo odgo-
vornost, vestnost in zrelost), v odnosih z otrokom s posebnimi potrebami
izrazajo naklonjenost, raven konfliktov ali rivalstva pa je pogosto nizja kot
v druZinah otrok z znacilnim razvojem. Kljub temu se v nekaterih druZinah
in v dolocenih obdobjih razvoja tezko izognemo tezavam odrascanja ob
bratu ali sestri s posebnimi potrebami (npr. nezelenemu vedenju, s ka-
terim lahko sorojenci uravnavajo anksioznost ali pritegujejo pozornost
svojih starsev, v nekaterih primerih pa tudi osamljenosti in znakom de-
presije). Potreba po ucinkoviti podpori druzinam, Se posebej sorojencem
otrok s posebnimi potrebami, je lahko bolj ali manj izrazita, odvisno od
Stevilnih dejavnikov. Podpora pozitivnemu vedenju je ena od ucinkovitih
strategij, tako v obliki podpore, ki jo nudimo sorojencem, kot v obliki pod-
pore, ki jo lahko sorojenci nudijo svojim bratom in sestram s posebnimi
potrebami. Pomembno je odkrito posredovanje informacij o posebnih
potrebah brata ali sestre, prepoznavanje mocnih podrocij in potreb vseh
otrok v druzini ter podpora ucinkoviti komunikaciji med otroci. Namen
prispevka je spodbuditi k nacrtnemu in sistematiécnemu delu s sorojenci
otrok s posebnimi potrebami in z njihovimi druzinami.
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UvoD

DruZine, v katere se rodi otrok s posebnimi potrebami (OPP), se na svoji poti soocajo s Stevil-
nimi izzivi. Razvijejo lastne mehanizme soocanja z vsakdanjikom, med druzinskimi ¢lani pa se
oblikujejo specifiéni odnosi. Vsak odnos znotraj druzine pomembno vpliva na osebnostne
znacilnosti vsakega druZinskega ¢lana, pri druzinah z OPP pa je odvisen od Stevilnih dejavnikov.
Po porocilih tujih in domacih studij lahko dejstvo, da je v druzini OPP, vpliva na sorojence tako
v Zeleni kot v neZeleni smeri. Strokovnjaki, ki delujejo na podrocju posebnih potreb (PP), zato
vedno bolj poudarjajo nujnost sistemati¢ne podpore celotni druZini otroka, mladostnika ali
odraslega s PP, tudi njihovim sorojencem. Eden izmed ucinkovitih pristopov je lahko tudi pod-
pora pozitivnemu vedenju (PPV; A Victorian Goverment initiative, 2009).

SOROJENCI OTROK S POSEBNIMI POTREBAMI

Znacilnosti sorojencev OPP so Se slabo raziskane. Z odras¢anjem v druZini z OPP se tvori
specifi¢en kontekst, vpliv le-tega na osebnostni razvoj otroka brez posebnih potreb (PP) pa ni
enoznacno opredeljen. Avtorji Stevilnih, predvsem novejsih Studij ugotavljajo, da OPP v druZini
ne vpliva vedno neugodno na razvoj sorojenca, temvec pogosto otroci s to izkudnjo pridobijo
(Stoneman, 2005). Sorojenci lahko razvijejo doloCene zaZelene osebnostne poteze, vecjo
samoucinkovitost, soCutje, vec¢ zrelosti glede na svojo starost, bolj odgovoren pogled na
zdravje, vedji notranji nadzor in strpnost do drugacnosti (Banks, Cogan, Deeley, Riddel in Tisdall,
2001; Dyke, Mulroy in Leonard, 2008; Stoneman, 2005, Williams, 1997). Sorojenci OPP (naj-
pogosteje starejSe sestre), na primer, pogosteje pomagajo pri hisnih opravilih in sodelujejo v
skrbi za OPP (Juul, 2006; McHale in Gamble, 1989; McHale in Pawletko, 1992; Stoneman,
2005). Sorojenci OPP naj bi se tudi pogosteje odlocali za socialne ali terapevtske poklice (Wag-
ner Jakab, Cvitkovi¢ in Hojani¢, 2006). V druZinah, ki imajo otroka z downovim sindromom
(DS), naj bi bratje in sestre z znacilnim razvojem razvili vecji obCutek odgovornosti in empatije
(Cuskelly in Gunn, 2003). Pri sorojencih prav tako naj ne bi bilo ve¢ neZelenih oblik vedenja
(Cuskelly, Chant in Hayes, 1998), kot so navajale nekatere starejSe raziskave.

V zgodnej$ih Studijah o druzinah z OPP dognanja niso bila tako »optimisti¢na«. Breslau, Weitz-
man in Messenger (1981), Giallo in Gavidia-Payne (2006) ter Williams in sodelavci (2003) so
pri sorojencih otrok z motnjo v duSevnem razvoju (MDR) ugotovili povecano tveganje v razvoju
ter izpostavljali pogostejSo pojavnost nezelenega vedenja (npr. agresivnost, nagnjenost k de-
presiji in ostalim Custvenim motnjam, socialno plasnost ter teZave pri oblikovanju »zdravega«
odnosa s sorojencem). Sorojenci otrok z MDR in pridruzenimi motnjami (npr. avtizmom, ve-
denjskimi motnjami, povezanimi z MDR in drugimi teZavami v duSevnem zdravju) pogosteje
kot drugi otroci kaZejo znake depresivnosti ter se kasneje v Zivljenju manj uspesno prilagajajo.
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Kot neugodne izide odrascanja ob OPP pa avtorji (npr. Meyer in Vadasy, 2008) navajajo Se:
obcutke sorojenca, da se mu godi krivica; ljubosumje in zamere zaradi manj pozornosti starsev;
obcutke obremenjujoce odgovornosti, prikrajSanosti z materialnega ali psiholoskega vidika;
strah pred »nalezljivostjo« motnje ali smrtjo OPP; ob¢utke manjvrednosti; sram pred vrstniki;
jezo in krivdo, ker si morda Zelijo, da se OPP ne bi rodil ali ker so jezni nanj. Sorojence lahko
tudi skrbi, kaj bo z njihovim bratom ali sestro, ko odraste, kdo bo skrbel zanj/o ter kaksna bo
njihova vloga pri tem, tudi Ce starsi njihove skrbi za OPP v prihodnosti ne pri¢akujejo (Freed-
man, Krauss in Seltzer, 1997).

Na podlagi pregleda raziskav lahko ovrzemo prepric¢anje o negativnem ucinku OPP v druZini
na samopodobo njegovega sorojenca (Stoneman, 2005). Vpliv na nastanek nezelenega ve-
denja ni enoznacen, v nobenem primeru pa ni tolikSen, da bi vodil do klini¢nih teZav v prila-
gajanju sorojenca. Strokovnjaki ne obravnavajo vecjih ob¢utkov odgovornosti do OPP kot
dejavnikov tveganja za nadaljnji psihi¢ni razvoj sorojenca (npr. Damiani, 1999). V socialnem
vedenju in samospostovanju naj se ti otroci ne bi bistveno razlikovali od svojih vrstnikov
(Dyson, 1999).

ODNOS MED SOROJENCI V DRUZINAH Z OTROKI S
POSEBNIMI POTREBAMI

Ugotovitve o znacilnosti sorojencev OPP so torej nedosledne, vecina Studij pa podpira razlike
v odnosih, ki se oblikujejo med OPP in sorojencem ter med sorojenci z znacilnim razvojem.
Odnos med sorojenci je obicajno najdlje trajajoc intimni odnos v Zivljenju (Stocker, Lanthier
in Furman, 1997). V druZinah z OPP pa je pogosta potreba po razsirjeni in podaljSani negi
OPP (Brody, Stoneman, Davis in Crapps, 1991; Stoneman, 2005), ki nedvomno sooblikuje
nekatere znacilnosti odnosov med sorojenci.

Sorojenci oblikujejo z OPP asimetri¢ne odnose (Brody idr., 1991; Colneri¢ in Zupancic, 2013b),
ki se s starostjo otrok ne izravnavajo v tolikSni meri kot pri sorojencih z znacilnim razvojem
(Stoneman, Brody, Davis in Crapps, 1989). V nekaterih druzinah, ki imajo OPP, prihaja celo do
specifitnega preobrata v odnosu, ko mlajsi otrok “dohiti” oziroma “prehiti” starejSega OPP
(Farber in Jenne, 1963, v Stoneman, 2005). Asimetri¢ni odnosi se najpogosteje oblikujejo
sorojenca pri opravilih in negi OPP. Sorojenci OPP redko zaznavajo asimetri¢nost v odnosih
kot negativno, zato je njihovo zadovoljstvo s tem odnosom visje ali enako kot v druZinah, kjer
nimajo OPP (porocila starSev, sorojencev ali opazovanje), sorojenci pa si med sabo izrazajo
naklonjenost (Colneri¢ in Zupancic, 2013a, 2013b; Lardieri, Blacher in Swanson, 2000; McHale
in Gamble, 1989; Stoneman, 2005).
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Rivalstvo v odnosu je povezano z doZivljanjem in izrazanjem ljubosumnosti med sorojencema
—otrok je lahko ljubosumen zaradi obCutka, da je izgubil pozornost in naklonjenost starSev ob
rojstvu OPP ali pa meni, da starsi bratu ali sestri tudi kasneje namenjajo vec pozornosti (Hur-
lock, 1974). Za tak$na obcutja je v druZinah z OPP prav gotovo veliko priloZnosti, saj starSem
skrb za OPP obicajno vzame veliko ¢asa (povecana skrb doma, intenzivnejSe sodelovanje z vz-
gojno-izobrazevalnimi in zdravstvenimi ustanovami, drustvi ipd.). Starsi se v druzinah otrok z
MDR do otrok vedejo bolj razlikovalno kot v druzinah, ki nimajo otroka z MDR (McHale in
Pawletko, 1992), sorojenci pa to tudi zaznajo (Brody, Stoneman in McCoy, 1992). Sorojenci
otrok z DS porocajo, da se jim v€asih zdi, da odnos starSev do njih ni pravicen, saj si lahko njihov
brat ali sestra z DS privos¢i vec krsitev druZinskih pravil, od sorojenca pa se zahteva veliko sode-
lovanja pri ucenju, socializaciji in skrbi za OPP (Skotko in Levine, 2006).

OPP lahko izkazujejo neZelena vedenja (Colneric in Zupandic, 2005, 2007, 2010; De Pauw in
Mervielde, 2010, Lardieri idr., 2000; Petri¢, Zupancic¢ in Havill, 2010; Skotko in Levine, 2006),
npr. z neprimernim obnasanjem v javnosti ali nespostovanjem zasebnosti sorojenca. Kljub tem
nezelenim vedenjem pa matere opazajo manj konfliktov med sorojencema (Colneric¢ in
Zupancic, 2013a, 2013b), o niZji ravni konfliktnosti v primerjavi z druzinami brez OPP pa
porocajo tudi sorojenci sami (Fisman, Wolf, Ellison in Freeman, 2000; McHale in Gamble,
1989).

zakljucili, da so odnosi med sorojenci v druzinah z OPP bolj kakovostni kot v druZinah brez OPP.
Dolocena raven konfliktov je za zdrav osebnostni razvoj namrec priporocljiva, saj otroci v
varnem okolju vadijo razreSevanje konfliktov in tako razvijajo socialne spretnosti. V druZinah
z OPP je morda manj konfliktov zaradi nizjih sposobnosti OPP ali pa sorojenci OPP zaradi
obcutkov krivde ali strahu pred tem, da bi jih starsi odklonili ali da bi izgubili dolocene pravice,
v manjsi meri vstopajo v konflikte ali izrazajo rivalstvo.

PODPORA POZITIVNEMU VEDENJU SOROJENCEM
OTROK S POSEBNIM| POTREBAMI

S PPV lahko pomagamo pri morebitnem pojavu neugodnih Custev ter pri zmanjSevanju neze-
lenega vedenja sorojencev OPP, Ce do le-tega pride. Posredno zmanjSujemo tudi konflikte med
sorojenci ter izboljSujemo kakovost odnosov v druzini. Z analizo funkcije vedenja sorojenca
lahko ugotovimo, katerim potrebam sluZi to vedenje ter jim ponudimo strategije, kako jih lahko
v druZini ucinkoviteje izrazajo. V predhodnih poglavjih sva se dotaknili nekaterih negativnih
ucinkov na vedenje sorojencev OPP, v splosnem pa pride pri sorojencih do neZelenega vedenja,
ker si Zelijo pridobiti pozornost starSev, se izogniti neZelenim dejavnostim ali neugodnim
¢ustvom, pa tudi doseci doloCene ugodnosti, povisati obCutek nadzora nad Zivljenjem in zmanj-
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Sati anksioznost. Pomembno vlogo pri PPV sorojencem OPP imajo njihovi starsi, Ceprav lahko
to nalogo deloma prevzemajo tudi ostali druzinski clani, vrstniki, izobrazevalni sistem, druge
strokovne sluzbe ter razne skupine in drustva.

Da bi se izognili vedenjskim in Custvenim teZavam, lahko preventivno delujemo 7Ze s
povecevanjem Stevila informacij o OPP, ki jih na ustrezen nacin posredujemo sorojencem.
Sorojenciimajo ob rojstvu brata ali sestre PP in tudi kasneje veliko vprasanj, dvomov in dilem.
Nanasajo se lahko na Stevilna podrocja in pomembno je, da so starsi odprti pri poslusanju in
odgovarjanju na otrokova vprasanja. Ob pomanjkanju informacij, morda tudi zaradi Zelje
5o pogosto Se veliko bolj zastrasujoce od realnosti. Nemalokrat sebi pripiSejo krivdo za teZave,
ki jih opaZajo pri OPP. To¢ne in realne informacije pa so pomembne Se kot preventiva pretirani
identifikaciji in morebitnemu strahu, da se tezave OPP pokaZejo tudi pri njih. Sorojenci si Zelijo
vel pobud na strani starSev pri pogovorih o OPP. Tudi ¢e so starsi pripravljeni o tem govoriti,
jih sorojenci pogosto ne Zelijo obremenjevati. Pomembno je, da starsi sami naénejo pogovore
o razliénih temah, sorojenca pa sprasujejo, ¢e ga v zvezi z OPP e kaj zanima. ZaZeleno je spod-
bujanje odkrite komunikacije in graditev zaupnega odnosa. Priporocljivo je, da sorojence
vkljucijo v obiske pri razli¢nih strokovnjakih ter jih naucijo, kje in kako lahko tudi sami poiséejo
odgovore na svoja vprasanja (Meyer in Vadasy, 2008; Skotko in Levine, 2006).

Kljub temu, da je v odnosih med sorojenci v druzinah z OPP precej izrazanja naklonjenosti, pa
sorojenci, podobno kot v druzinah brez OPP, niso imuni na dolocene frustracije in neugodna
Custva. Pomembno je, da starsi sorojencem OPP dopustijo svobodno izrazanje negativnih
Custev in jih pri tem usmerjajo. Predvsem je dobro odkrito spregovoriti o ¢ustvih sramu in
krivde. Sorojenci se lahko pocutijo »krive«, da so povzroditelji tezav OPP, lahko se sramujejo
in krivijo sebe zaradi lastnih zmoznosti, ¢es da so »na boljSem« kot njihov brat ali sestra. Krivdo
lahko Cutijo tudi, ker si morda ne Zelijo skrbeti za OPP v prihodnosti (Meyer in Vadasy, 2008).
Vsak izmed sorojencev OPP se lahko prej ali slej znajde v poloZaju, ko »mora« braniti svojega
brata ali sestro pred neprimernimi pogledi, komentarji, zbadljivkami, morebiti celo agresivno-
stjo drugih. Pri tem se lahko pocuti zelo osamljenega in nerazumljenega. Se posebno v mla-
dostnistvu potrebuje sorojenec tudi nekaj distance do brata ali sestre s PP, ko se Zeli izogniti
situacijam, v katerih bi lahko bil osramocen pred vrstniki. Starsi lahko sorojenca podprejo tako,
da mu to omogocijo, hkrati pa ga z odkritim pogovorom in pomocjo pri oblikovanju vrednos-
tnega sistema na taksne izzive pripravijo ter ga opremijo s strategijami samostojnega reSevanja
tezav (Meyer in Vadasy, 2008; Skotko in Levine, 2006).

K stresu sorojencev OPP in dinamiki druZinskih odnosov pomembno prispeva nacin, kako soro-
jenci zaznavajo razlike, ki jih delajo star$i med otroki ter koliko se jim zdijo le-te pravi¢ne. Ko
sorojenci z razlikovalnim ravnanjem starSev niso zadovoljni, ob&utijo ve¢ anksioznosti in de-
presivnosti (McHale in Gamble, 1989), kakovost odnosov med sorojencema pa je nizja (Wood
Rivers in Stoneman, 2008). Ugotovili so, da za sorojence ni pomembna absolutna koli¢ina za-
znanega razlikovalnega odnosa starSev, niti asimetrija v odnosu med sorojencema, temvec
njihovo zadovoljstvo s tem. Torej, dokler sorojenci razlike dojemajo kot upravicene, se z njimi
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spoprijemajo in te ne povzrocajo vecjih odstopanj oz. nezelenega vedenja. Kadar pa razlike
dojemajo kot nepravicne, se lahko njihova nezadovoljena potreba po pozornosti pokaze v neze-
lenem vedeniju, ki lahko preide v navado. Po nacelih PPV se starSe spodbuja, da vsakemu od
otrok dajejo zadolZitve, ki ustrezajo njihovim spretnostim, sposobnostim in potrebam.
ZadolZitve v zvezi s skrbjo za OPP lahko sorojenci dozivljajo kot pozitivne, e imajo obcutek,
da s tem pomagajo druzini in je njihov prispevek koristen in prepoznan, ¢e jih ni prevec in e
imajo moznost, da soodlocajo pri izbiri in ¢asovnemu nacdrtovanju teh dejavnosti (Mayer in
Vadasy, 2008; Skotko in Levine, 2006). MozZnost izbire med dejavnostmi prispeva k obcutku
veljega nadzora nad situacijo in k ve¢jemu zadovoljstvu (Pitonyak, 2003). Zelo pomembno je
torej, da starsi pazljivo izberejo zadolZitve v zvezi s skrbjo za OPP, ubesedijo pomembnost
prispevka sorojenca ter ga ustrezno nagradijo (s pohvalo, pozornostjo, priljubljeno dejavnostjo,
drugo nagrado). Dobro je, da so pozorni, da teh zadolZitev ni prevec, da se ne bi sorojenec
pocutil pod pritiskom ali celo razvil obcutkov krivde, ¢e mu vseh nalog ne bi uspelo opraviti.
Ob nadrtovanju primernih zadolZitev glede skrbi za OPP je pomembno tudi, da starsi postavijo
jasna pravila o sprejemljivem vedenju v druZini in posledicah, ¢e se pravila krsijo. Tako se
izognemo obcutkom sorojenca, da ga ob manj primernem vedenju doletijo tezje posledice kot
njegovega brata ali sestro s PP. Sorojenci se navadno zavedajo, da brat ali sestra s PP nima
razvitih dologenih sposobnosti za razumevanje in upostevanje nekaterih pravil, pri¢akujejo pa,
da bodo starsi uvedli posledice, ko krsijo tista, ki jih razumejo (Skotko in Levine, 2006).
Sorojenci OPP se zavedajo, kako tezko njihov brat ali sestra dosega dolocene razvojne mejnike,
zato so na te dosezke ponavadi ponosni. Zelijo pa si, da so v druZini prepoznani in ustrezno
nagrajeni tudi njihovi dosezki, ne da bi se za to morali pretirano dokazovati. Pomembno je pre-
poznati »mocna« podrocja osebnosti vseh otrok v druZini ter posvecati stalno skrb njihovi
samopodobi, ker je to pogoj za izboljSanje kakovosti odnosov med sorojenci (Dunn, Slomkowski
in Beardsall, 1994). To po¢nemo tudi zato, da bi se izognili pretirani potrebi po dokazovanju in
perfekcionizmu pri sorojencu. Dobro je, da starsi primerno porazdelijo pozornost med vse
svoje otroke, zato je sorojencem treba omogociti tudi individualne dejavnosti s starsi (del vsak-
danjega Zivljenja v druZini, ki ne vkljuCuje interakcij z OPP).

Otroci in mladostniki, ki so bili vklju¢eni v podporne skupine za sorojence OPP, so porocali o
dobrobitih sre¢anj z osebami s podobnimi izkusnjami (Dyson, 1998; Skotko in Levine, 2006).
Omogocila so jim, da so v varnem in spodbudnem okolju spregovorili o svojih razmisljanjih in
obcutkih, pogosto pa so Cutili olajsanje, ko so spoznali, da se tudi drugi soocajo s podobnimi
izzivi. Razsirili so svoj krog prijateljstev in dobili priloZznost deliti svoje dosezke tudi zunaj kroga
druzine. Uspesnost v SirSem socialnem kontekstu lahko prispeva k rasti samozaupanja, kar se
kaZe tudi v bolj pozitivnem odnosu med sorojencema (Dunn, 1993; Dunn, Slomkowski in
Beardsall, 1994). Starse je zato treba spodbuditi, da otroke vkljucijo v tovrstne skupine ter se
skupaj z njimi udelezujejo druzabnih dogodkov, ki jih organizirajo Sole in razna drustva v
lokalnem okolju.

Druzinske in starSevske spremenljivke (raven stresa, dnevna rutina, nacini reSevanja tezav v
druzini) naj bi pomembno prispevale k prilagajanju sorojenca OPP (Giallo in Gavidia-Payne,



121

2006). Zato je dobro, da starsi podporo poiscejo tudi zase (npr. se udelezijo podpornih skupin
in izobraZevanj za starSe OPP).

PODPORA, KI JO SOROJENCI LAHKO NUDHIJO
OTROKOM S POSEBNIMI POTREBAMI

PPV lahko vkljucuje tudi podporo, ki jo posameznik nudi drugim, saj se tako pocuti koristnega
in bolj vklju¢enega v druZinsko dinamiko (Pitonyak, 2003). V skladu s tem je lahko sorojenec
OPP ne le prejemnik PPV, temvec¢ tudi pomemben ¢len pri nudenju le-te svojemu bratu ali
sestri. Podporne skupine za sorojence in druzabna srecanja prav tako niso le pozitivna vedenj-
ska podpora sorojencem, temvec hkrati tudi osebam s PP. Vklju€ujejo namrec Stevilne de-
javnosti, ki pomagajo pri iskanju mocnih podrocij tako sorojencev kot tudi oseb s PP ter nudijo
moznost za izmenjavo uspesnih strategij uravnavanja odnosa med njimi.

V druzinskem in SirSem okolju lahko sorojencem na njim razumljiv nacin predstavimo nacela
PPV, ki se lahko nanasajo na ucenje ucinkovitih strategij komunikacije z OPP in na resevanje
morebitnih teZavnih situacij. Sorojencem predstavimo komunikacijske zmoZnosti njihovega
brata ali sestre s PP, nato pa jih v okviru tega u¢imo uspe$nega komuniciranja z njim. Ce gre
pri OPP za vedje teZave v komunikaciji, lahko skupaj s sorojenci (pri tem sodelujejo starsi, drugi
druZinski ¢lani in strokovnjaki iz ustreznega podrocja) izdelamo zanj osebni komunikacijski
slovaréek in ga sproti posodabljamo. Sorojence lahko naudimo tudi uporabe kretenj in drugih
oblik nadomestne komunikacije. Seznanimo jih s pomenom odstranjevanja motecih dejavnikov
in uporabo krepilcev pozornosti (npr. o¢esni kontakt, dotik ipd.). Poudarimo pomen jasnih,
kratkih navodil, konkretnega izrazanja (npr. konkretne ¢asovne opredelitve trajanja dejavnosti
ipd.) in da morda OPP potrebuje vec ¢asa za odziv. Sorojencem vedno povemo, kaj pri-
¢akujemo, da bodo naredili, in ne zgolj, esa se ne sme, vse to pa lahko skupaj z njimi pona-
zorimo tudi v konkretni situaciji. Sorojencem predstavimo vedenje, ki ga v dolocenih situacijah
kaZe OPP in kaj z njim sporocCa (npr. zatiskanje uses, kri¢anje, stereotipna vedenja). Sorojence
naucimo, kako lahko nastopajo kot model ustreznega socialnega vedenja ter kako bratu ali
sestri s PP lahko pomagajo pri Custveni regulaciji (npr. umirjanju).

Sorojenci se lahko znajdejo tudi v vlogi zas¢itnika OPP, poznajo tudi dosti znacilnosti OPP. Sku-
paj z njimi je zato dobro izdelati portfolio za OPP. Proces izdelave omogoca ozaves$canje mocnih
in Sibkih podrocij OPP, kar pripomore k opredeljevanju situacij, kjer OPP $e potrebuje pomot,
ter situacij, ki jih lahko obvlada samostojno. Izdelek je lahko tudi pomo¢ pri interakcijah, ki jih
z OPP in sorojencem vzpostavljajo osebe, ki posebnih potreb otroka ne poznajo.
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OPP vnese v druZino posebno dinamiko ter poglablja razumevanje ¢loveskega delovanja na-
sploh. Brat ali sestra s PP pomeni za sorojenca pomembno Zivljenjsko izkusnjo, ki lahko vpliva
na razvoj njegove osebnosti in na odnose, ki jih vzpostavlja z drugimi. Podporne skupine za
sorojence so prispevale k boljSemu razumevanju dinamike druZinskih odnosov ter k odkritim
razpravam o nekaterih dilemah in vprasanjih, ki si jih postavljajo otroci glede svojega brata ali
sestre s PP. Izkazalo se je, da sorojenci potrebujejo na ustrezen nacin podane smernice, kako
naj se vedejo do OPP, kaj lahko pricakujejo in kako lahko prispevajo k razvoju sprejemajocega
in ljubecega odnosa z njim/njo. PPV pomaga ustvarjati okolje, kjer so lahko odkrito in varno
izraZene tudi potrebe sorojenca, kar mu omogoca »zdrav« razvoj in aktivno soustvarjanje
»zdravih« druzinskih odnosov.

Pojmovanje druzin z OPP se s¢asoma spreminja. Vecja osve$cenost o razvoju in obravnavanju
oseb s PP in njihovih druZin ter pozitiven pristop k reSevanju tezav lahko vplivata tudi na bolj
pozitivno vrednotenje in samovrednotenje taksnih druZin. Spoznanja in ugotovitve raziskoval-
cev prispevajo k razumevanju potreb druzin z OPP, spodbujajo nas tudi k bolj intenzivnemu in
sistematicnemu delu s sorojenci OPP in njihovimi druzinami po nacelih PPV tudi v slovenskem
prostoru.
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SLOVAR

Antecedent — predhodnik (motecemu vedenju)

ABA- Applied Behavior Analysis- uporabna analiza vedenja

A-B-C (Antecedent-Behavior-Consequence) chart- A-B-C ali SVP (sproZilec-vedenje-posledica)
ABC shema /protokol opazovanja vedenja

Avoiding behavior- izmikanje

Behavior (support) plan- vedenjski nacrt/nacrt vedenjske podpore

Chaining- veriZenje, nizanje vedenja

Challenging behavior- v nekaterih kontekstih nezeleno ali motece vedenje, v drugih tvegano
vedenje (kadar je vedenje ogrozujoce za osebo, ki ga izvaja, ali okolico)

Consequence — posledica (vedenja)

Distraction- preusmeritev pozornosti

Extinction- gasenje

Functional behavior analysis/functional assessment- analiza funkcije vedenja/ocena funkcije
vedenja (tudi funkcionalna analiza vedenja)

Imposing a cost- odvzem nagrade/privilegijev

Monitoring- beleZzenje vedenja

Negative reinforcement- negativana krepitev

Positive behavior support- podpora pozitivnemu vedenju/pozitivna vedenjska podpora/

Positive reinforcement- pozitivna krepitev

Problem behavior- nezeleno, motele vedenje (tudi tezavno vedenje)

Prompts- spodbude

Punishment- kazen

Reinforcement- krepitev

Restrictive interventions- ukrepi z omejevanjem

Reward- nagrada

Setting events- okoli$¢ine, ki prispevajo k izrazanju motecega vedenja

Shaping - oblikovanje vedenja

Time out- odmor

Token, token economy- Zeton, tehnika Zetoniranja

Trigger- povod, sproZilec
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