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UvOD

Osebe s posebnimi potrebami ne bi smeli nikoli jemati zunaj konteksta druzbenega razvoja in
konteksta skrbi za ljudi na splosno. Problematika dusevno prizadetih ljudi v SirSem smislu

sploh ne obstaja. Obstaja samo problem odnosa do te problematike. (Jereb, 1995: 4)

Naslov in temo diplomske naloge — Prizadetost in komuniciranje z okoljem — sem izbrala, ker
me tema duSevno prizadetih zanima ze od nekdaj. Ob zakljucku Studija komunikologije sem
se tako odlocila, da bom podrocji komunikologije in defektologije zdruzila v diplomski

nalogi.

Temeljna hipoteza moje diplomske naloge je, da so prizadeti Se vedno odrinjeni na rob nase
druzbe, ukrepi, ki jih drzava izvaja za dvig druzbene zavesti, pa so slabi. Komunikacijske

ovire so za prizadete v Sloveniji Se vedno velike, dostopnost fizi¢nega okolja pa je deficitarna.

V nalogi bom obravnavala prizadetost kot druzbeno in socialno kategorijo in raziskala odnose
med prizadetostjo kot druZbeno ustvarjeno invalidizacijo in druZbenim okoljem. Pri tem se ne
bom osredotocila na klasifikacijo prizadetosti, temve¢ na druzbene posledice prizadetosti.

Ugotovila bom, kakSen polozaj imajo prizadeti v danasnji druzbi in ali so v druzbenem okolju
kakorkoli stigmatizirani. Ugotavljala bom torej, kako se problematika oseb z motnjo v
dusevnem razvoju kaZe skozi prizmo odnosa zdravih ljudi do teh oseb. V druzbah zahodne
Evrope je normalizacija, torej sprejemanje oseb z motnjami v razvoju takih, kot so,
uveljavljena ze desetletja, v diplomski nalogi pa me bo zanimalo, koliko je normalizacija
uveljavljena v nasem okolju. Tudi nacelo socialnega vklju¢evanja — inkluzije prizadetih oseb
se je v Sloveniji pojavilo kasneje in po receptih zahodnoevropskih drzav, v diplomski nalogi
pa bom prikazala, kaksni so pogoji in trendi uveljavljanja tega nacela pri nas. Izpostavila bom
tudi problem komunikacije prizadetih. Zaradi svojih oviranosti imajo osebe z motnjami v
razvoju nemalo tezav s sprejemanjem drazljajev iz okolja, kar se odraza tudi v njihovih
omejenih komunikacijskih sposobnostih. Obstajajo torej Stevilne ovire, ki jih je treba preseci

za uspeSno komunikacijo med prizadetimi in okoljem.

Osredotocila se bom tudi na u€enje in izobrazevanje prizadetih, izpostavila bom nove trende v
sistemu izobraZevanja ter preucila, kako se pri nas uveljavlja in izvaja integracija —

vkljucevanje prizadetih otrok v redno osnovno Solanje. Nacelo integracije je v svetu ze



sploSna praksa, pa vendar ne smemo pozabiti tudi na morebitne slabosti, ki jih prinese
vklju¢evanje v redno osnovno Solo. Tako kot vsi ljudje imajo tudi prizadeti pravico do
vsezivljenjskega ucenja. Nadgrajevanje in obnavljanje znanja pa v tem primeru zahteva
celoten sistem podpornih sluzb, sodelovanje Stevilnih druzbenih institucij in pomo¢

organizacij, ki skrbijo za dusevno prizadete.

Vecina oseb z duSevnimi motnjami je namre¢ vse Zivljenje odvisna od pomoci ali vsaj
vzpodbude okolice. Predstavila bom, kakSen je polozaj druzin s prizadetim otrokom v nasi
druzbi in kak$ne so moznosti, da si odrasli ljudje z dusevnimi motnjami ustvarijo lastno
druzino. V diplomski nalogi bom tudi prikazala problematiko partnerstva in spolnosti
prizadetih oseb, temo, ki je bila vcasih tabu, danes pa je vse pogostejSi predmet razprave na
seminarjih in okroglih mizah specialnih pedagogov. Izpostavila bom problem, kako jim

omogociti samostojno zivljenje, hkrati pa zagotoviti potrebno skrb in pomoc.

Varstvo prizadetih oseb danes temelji na nacelu deinstitucionalizacije, kar pomeni ustvarjanje
zivljenjskih pogojev, ki so ¢im blizje Zivljenju v druzini. Tudi pri nas je vedno vel
stanovanjskih skupnosti, ki temeljijo na majhnem $tevilu ¢lanov in v katerih varovanci Zivijo
skoraj samostojno zivljenje. Pri tem se pojavlja tudi problematika zaposlovanja prizadetih
oseb. Zaradi svojih znacilnosti imajo osebe z motnjami v duSevnem razvoju zozene moznosti

zaposlitve, kar pomeni odvisnost od pomoc¢i podpornih mehanizmov.

Pri prezentacijah prizadetosti v javnosti pa imajo pomembno vlogo tudi mediji. Mnoge
organizacije za pomo¢ duSevno prizadetim brez sodelovanja medijev skoraj ne bi mogle
delovati. Preko medijev se javnost namre¢ seznanja s problematiko prizadetih, mnozi¢na
obcila pa so tudi sredstvo, preko katerega organizacije opozarjajo na obstoj prizadetih v
doloc¢enih lokalnih skupnostih. S pomocjo sredstev javnega obvescanja, ki pozivajo k

dobrodelnosti, tako organizacije pridobijo pomemben del sredstev za svoje delovanje.

V diplomski nalogi bom torej predstavila prizadete osebe v odnosu do druzbenega okolja in

ugotovila, kakSen je njihov polozaj v danasnji druzbi.



1. DEFINICIJA TEMELJNIH POJMOV

Razli¢ni strokovnjaki in pisci osebe s posebnimi potrebami poimenujejo razlicno in do danes
Se niso nasli enotnega poimenovanja. Obstaja torej ve¢ terminov, kot so: prizadeti, defektni,
subnormalni, deviantni, otroci z motnjami v razvoju, otroci z u¢nimi tezavami in motnjami ter

otroci s posebnimi vzgojno-izobrazevalnimi potrebami.

Problematika v zvezi z imenovanjem teh otrok pri nas klice po ustreznejSem poimenovanju,

pri cemer lahko pomaga celotno interakcijsko ter konmstruktivisticno pojmovanje cloveka.

(Krapse, 2004: 11)

Osebe s posebnimi potrebami so osebe, ki imajo zaradi fizicnih, funkcionalnih in osebnostnih
okvar ali primanjkljajev, zaradi razvojnih zaostankov ali neugodnih socialnih in materialnih
pogojev za nemoten psihofizicni razvoj tezave pri zaznavanju, pri razumevanju, pri odzivanju
na drazljaje in pri gibanju, pri sproscanju in komuniciranju s socialnim okoljem. (Skalar,

1999: 122)

V nadaljevanju pa avtor navaja, da imajo te osebe ve¢inoma dodatne osebnostne in vedenjske
motnje, ki so posledica zmanjSanih storilnostnih dosezkov in socialnih moznosti v primerjavi
z neprizadetimi vrstniki, posledica zmanjSanih moznosti zadovoljevanja potreb in obvladanja

razvojnih nalog, posledica socialne izloCenosti in socialne stigmatiziranosti.

Danes za osebe s posebnimi potrebami uporabljamo termine osebe z laZjo, teZjo in najtezjo
motnjo v dusevnem razvoju. Socialnoekonomska definicija te osebe opredeljuje kot osebe, ki

niso sposobne za samostojno zivljenje in delo.

Ustanovitelj prve pomozne Sole je Stotzner, ki je v skladu s prepriCanjem, da vsak naziv
implicira tudi druzbeni odnos do stvari, za pojmovanje otrok z lazjimi motnjami v dusevnem
razvoju uporabljal termin manj nadarjeni otroci. TakSen termin je uporabljal, da ne bi

razvrednotil otrok in prizadel njihovih starSev.

Cim bolj namre¢ humaniziramo odnose, bolj mehcamo trde in stigmatizirajoce termine.

(Opara, 2002: 37)



V diplomski nalogi sem se odlo¢ila uporabljati termine prizadetost (anglesko disability),
osebe s posebnimi potrebami in osebe z motnjami v dusevnem razvoju — kot pojme, ki
oznacujejo poskodovanost, kakrSna je delna gibalna oviranost, predvsem pa se bom
osredotocCila na intelektualno oviranost (lazja, zmerna, tezja in tezka duSevna prizadetost).
Tudi v politiki in stroki se najveckrat uporabljajo besede »invalidnost«, »posebne potrebe« in
»motnje v duSevnem razvoju«. Koncepti prizadetosti pa se z razvojem hitro spreminjajo, saj ta

skupina otrok, mladostnikov in odraslih oseb ni jasno definirana in se nenehno spreminja.

1.2. DEFEKTOLOGIJA - SPECIALNA PEDAGOGIKA

Obca pedagogika je znanost o vzgoji in izobrazevanju nasploh, specialna pedagogika pa se
pri nas pojmuje kot posebna pedagoska disciplina, ki se ukvarja z otroki, ki imajo razlicne

telesne ali dusevne motnje. (Kodelja, 1994: 63)

Podrocje specialne pedagogike in njenih poddisciplin ni enotno opredeljeno, saj so razli¢ni

pogledi na predmet specialne pedagogike osnova za razli¢ne klasifikacije.

Od prvih poskusov opredelitve nove discipline — defektologije je preteklo ze vec kot 60 let in
skozi Cas se je veda v razliénih drzavah razlicno razvijala. V zadnjem desetletju se v naSem

jeziku hkrati uporabljata pojma defektologija in specialna pedagogika.

Izrazu specialna pedagogika je dal vsebino oziroma pojmovno bistvo Hanselmann, ki je to
disciplino definiral kot relativno samostojno znanost, ki prouCuje vpraSanja vzgoje in
izobrazevanja otrok, ki so v individualnem in socialnem smislu ovirani. Tako je nastala
posebna pedagoska disciplina, katere strokovnjaki vzgajajo in izobraZujejo otroke z motnjo v

telesnem in dusevnem razvoju.



2. ZGODOVINA SKRBI ZA OSEBE Z MOTNJAMI V DUSEVNEM
RAZVOJU

V Sloveniji ima skrb za osebe z motnjami v duSevnem razvoju relativno dolgo tradicijo. Njeni
zacetki segajo v prva leta dvajsetega stoletja, ko so se zaceli uvajati prvi posebni razredi za
otroke z lazjo prizadetostjo. Po drugi svetovni vojni je sledilo obdobje ustanavljanja velikih
zavodov z zelo razlicno strukturo varovancev. Tako je do leta 1960 sledilo obdobje mesanja
duSevne prizadetosti in dusevnih bolezni, institucije pa so bile locirane v starih gradovih ali
drugih neprimernih objektih, pro¢ od o¢i normalnih. V tem obdobju se je tudi zacel proces

intenzivnega ustanavljanja posebnih Sol.

Velika sprememba je nastopila leta 1963, ko je bila ustanovljena prva starSevska organizacija,
ki je odigrala odlocilno vlogo v razvoju celostne skrbi za osebe z motnjami v dusevnem
razvoju. V letih 1965 in 1975 so se tako zacele razvijati tudi oblike skrbi za zmerno in tezje
prizadete, ki so bili do tedaj prepusceni le skrbi starSev. Ustanovljeni so bili prvi razvojni
oddelki v vrtcih in ravno starSevska organizacija je bila leta 1965 ustanoviteljica prvega
dnevnega centra za varstvo in zaposlovanje odraslih duSevno prizadetih v Ljubljani. Po letu
1980 se je ta proces zelo pospesil in taks$ni dnevni centri so se ustanavljali povsod po

Sloveniji.

Pomemben mejnik je leto 1984, ko smo v Sloveniji, edini v takratni Jugoslaviji, dobili Zakon
o druzbenem varstvu odraslih duSevno prizadetih oseb. Ta jim je namre¢ prinesel status
invalidne osebe in zagotavljal razli¢ne oblike skrbi zanje, pomembno pa je izboljsal tudi
njihov materialni polozaj. Sledilo je obdobje, ko se je intenzivno zacelo razmiSljati o
integraciji, o manjSih skupinah varovancev, lociranih v blizini domacega kraja. Sledile so
kvalitativne spremembe, ki temeljijo na principih individualizacije, inkluzije, integracije in
normalizacije v najSirSem smislu. Leta 1991 je parlament sprejel nacionalno strategijo

invalidskega varstva do leta 2005, ki pa zal do danes Se ni operacionalizirana.
Viadna politika pa je usmerjena v vkljucevanje invalidov v vsa podrocja druzbenega Zivijenja,

posebej pomembna pa je zgodnja integracija otrok s posebnimi potrebami v redne oblike

vzgoje in izobrazevanja. (Sozitje, str. 20)
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Sozitje, zveza, ki jo bom podrobneje predstavila v naslednjih poglavjih, je kot starSevska
organizacija leta 1999 sprejela svoj generalni koncept in izvedbena nacela, ki v celoti
obravnavajo razli¢na zivljenjska obdobja in razli¢ne kategorije stopenj prizadetih oseb od
rojstva do smrti. Ista organizacija je v zadnjih dvajsetih letih vse svoje programske usmeritve
namenila usposabljanju in izobraZevanju starSev, tako v obliki Sol za starSe kot razlicnih vrst
seminarjev in oblik, ki so namenjene specificnim izobraZevalnim potrebam odraslih oseb z
duSevno prizadetostjo. V vse te oblike je tako vsako leto vklju€enih preko 4000 starSev in

prizadetih oseb.

3. OSEBA - IDENTITETA

Posamezniki Zivimo drug z drugim, oziroma drug skozi drugega. Ljudje torej za svoj obstoj
nujno potrebujemo sodelovanje drugih ljudi, oziroma gradimo svojo zavest in duSevno
strukturo s tem, ko postanejo nasi medsebojni odnosi sestavina naSe zavesti in duSevnih

struktur, ki jih ponotranjimo. (Ule, 1992: 351)

Posameznik si tako nenehno gradi svoj model socialnega sveta — socialnih situacij — in
podobo sebe v tem modelu. S pomocjo teh predstav posameznik gradi svoje odnose do drugih
oseb, do fizicnega sveta in do samega sebe. Bistvena vloga modela socialnega sveta je ta, da
potem, ko se utrdi v posameznikovi dusevnosti, v zavednem in nezavednem, pomeni za

posameznika vedno Ze predhodni kontekst vseh izkuSenj, misli, hotenj in dejan;.

3.1. SOCTALNA KATEGORIZACIJA POSAMEZNIKA

Socialna kategorizacija posameznika je specificna oblika socialnega umescanja posameznika,
ki poudari njegovo pripadnost posamezni skupini. Socialni svet se tedaj razdeli na nas in vas —
pripadnike drugih skupin. To predvsem pomeni uvr§¢anje ¢lanov drugih skupin v razlicne

predale in pripisovanje dolo¢ene distinktivne skupne lastnosti tem ¢lanom.
Pri primerjanju lastne skupine z drugimi skupinami ljudje pogosto podlegamo razlicnim

napakam v presoji, npr. temu, da previsoko vrednotimo lastno in prenizko druge skupine.

(Ule, 1992: 37)
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Ko gre za ljudi, ki odstopajo od kriterijev »normalnosti«, torej za osebe z motnjami v
dusevnem razvoju, se pogosto zgodi, da jih njihova okolica — torej vsi ostali »normalni«
ljudje — uvrsti v neko posebno skupino ljudi, ki jih povezuje skupna znacilnost, torej da so
nenormalni in posledi¢no manj vredni. Njihove slabSe razvite mentalne sposobnosti postanejo
kriterij razpoznavnosti, ki jim pripiSe vrsto skupnih karakteristik, prizadeta oseba pa v oc¢eh

okolice prepogosto izgubi svoje individualne znacilnosti.

Lastnosti, po katerih se posameznik loc¢i od drugih ljudi, so jedro njegove enkratnosti.
Cenjena in sprejeta drugacnost pa je tista, ki v medsebojnih stikih prinasa potrditev,
sprejemanje, ugodno samopodobo, kar je bistvenega pomena za zadovoljevanje

psihosocialnih potreb. (Krapse, 2004: 11)

3.2. PSEVDOVRSTE

Psevdovrste so lazne, locene cloveske skupnosti, ki jim obelezje daje neka posebna lastnost,

praviloma locenost. (Juznic, 1993: 173)

Razseznosti loCevanja v psevdovrste gredo lahko celo tako dale¢, da nekatere med njimi
drugim ne priznavajo polnovredne CcloveSkosti. Pri tem gre za poudarjanje razlik in
drugacnosti, ki vznemirjajo. Drugacnosti tako lahko dobijo absurdne podobe, zaznamujejo pa
jih predsodki in zaniCevanje tistih, ki so drugacni. Prizadetost ali hendikep je druzbeno
ustvarjena invalidizacija, ki izkljucuje. Ker je polozaj hendikepiranih v marsi¢em strukturno
enak, razlikuje se le po pojavnih oblikah in nacinu izklju€enosti, me v diplomski nalogi ne
bodo zanimale klasifikacije prizadetosti, temve¢ druzbene posledice teh oznak.
Poskodovanost je univerzalna cloveska oblika, prizadetost pa je spreminjajo¢a se in

konstruirana.

Eden najvidnejSih zacetnikov Studij prizadetosti je bil Victor Finkelstein, ki je Zze konec

sedemdesetih let kriticno analiziral ideje o osebni tragediji prizadetosti.

Prizadetost je druzbeno konstruirana posledica premajhne vkljucenosti hendikepiranih ljudi v

druzbo. (Finkelstein, 1980: 112)
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Tisti, ki poudarjajo pravico ¢loveka do spodobnega zivljenja, ki mu ga omogoca skrb drugih,
vidijo prizadeto osebo, ki Zivi samostojno, kot protislovje in kot nekaj, kar ne sodi k druzbeno
sprejemljivi identiteti prizadetega. Oviranost je tako na eni strani razumljena kot druzbeno
sprejemljiva nesposobnost, na drugi strani pa so prizadeti vkljuceni v razne delavnice, ki naj
bi ustvarjale videz, kakor da hendikepirani delajo kot vsi drugi ljudje. V tej podobi se kaze
strah pred tem, da bi hendikep prinesel motnjo na podrocje tistega, kar je oznaceno kot

normalno.

Mnogi prizadeti so internalizirali elemente dominantnega diskurza. Nekateri poudarjajo
enakost in zanikajo razlike, drugi internalizirajo sporoCilo o razliki in tako sprejemajo

marginalizacijo.

3.3. PRIZADETI KOT »DRUGI«

Konstruiranje prizadetih kot »drugih« ima dolgo zgodovino, ki se reproducira z dvema

miselnima procesoma:

— z univerzalizacijo izkusnje prizadetosti, saj so prizadeti razvr§¢eni v navidezno homogene
»skupine prizadetih«;

— s tem, da so definirani kot »drugi« in jih zato dojemamo kot objekt svojih izkuSenj

namesto kot subjekt njihovih izkusSen;.

Kdor je duSevno prizadet je »drugacen« torej drugi in tuj. (Zavirsek, 2000: 9)

Koncept drugega izhaja iz filozofske tradicije francoske kriti¢ne teorije, iz filozofije
dekonstruktivizma in postkolonialnih Studij, kjer drugacnost pomeni kulturno, druzbeno,
spolno in drugo inferiornost in simbolno tujost. Koncept drugosti in drugacnosti je povezan
tudi s konceptoma mejnosti in meja v druzboslovnih znanostih. Drugacnost nastane z
vzpostavitvijo meja, ki lo¢i skupino »mi«, ki je v simbolnem smislu »prva«, od kulturno
drugih, torej »tujih«. Meja, s katero vzpostavimo drugac¢nost, pa ze sama po sebi oznacuje
hierarhije in dominacije. Ta meja se povezuje s koncepti identitete, ki je prav tako vedno
konstruirana preko razlike, torej le preko relacije do »drugega«, do tistega, kar nekdo ni, kar

manjka.
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Tujstvo je tisto, kar ni domace, kar je neznano, nespoznano, nerazumljivo in nerazumljeno. V
percepiranju tujega se vedno vriva neka nelagodnost, ki je lahko vir zavracanja ali celo

sovraznosti. (Juznic, 1993: 169)

Pri tujosti lahko govorimo o razli¢nih intenzivnostih obcutenega in dozivetega. Navadno pa
prizadetost kot tujost ne le vznemirja, temveC tudi odklanja. Skrajno staliS¢e bi bilo, da se
tujec, kot povsem drugaCen, ne akceptira, s Cimer lahko postane Zrtev diskriminacij. Na

predsodke o svoji identiteti odgovarja s svojo drugacnostjo.

Problematika oseb z motnjo v duSevnem razvoju je vecCplastna in se odvija skozi prizmo
odnosa zdravih ljudi do teh oseb, ta odnos pa je mnogokrat pogojen z odporom do
drugacnosti. Vzroki za odpor do ljudi, ki so drugacni, pa so predvsem nepoznavanje tega, kaj

je prizadetost, in neustrezna mnenja ter predsodki, ki so globoko ukoreninjeni v ljudeh.

Neprizadeti lahko zaradi drugacnih izkuSenj od izkuSenj prizadetih v le-teh hitro ugledajo
tisto potrebno tujost in misel nanje odpravijo z idejo drugacnosti. Danes je realnost

pridobljenega statusa prizadete osebe ta, da ¢lovek z njim nekaj pridobi in hkrati izgubi.

Tako na primer segregacijo hendikepiranih mnogi pojasnjujejo z moralnimi argumenti: ¢e jim
hoemo pomagati, jih moramo najprej kategorizirati in razdeliti. Moralni argumenti pa tako
vzpostavijo jasno mejo med tistimi, ki so v centru moci (zdravi, normalni), in tistimi, ki so na
periferiji (nenormalnimi, hendikepiranimi), za katere naj bi skrbeli stars$i, skrbniki, drzava ali
cerkev. Dejstvo pa je, da ljudje tedaj, ko dobijo status oseb, za katere skrbijo drugi, hkrati
izgubijo nekatere kljucne pravice: pravico do izbire in odloCanja, pravico do enakopravne
participacije v vsakdanjem Zivljenju, pravico do gibanja in ne nazadnje pravico do

spostovanja.

Druzbene reprezentacije prizadetosti vplivajo na subjektivnho pozicioniranje in na
samoreprezentacijo posameznikov, hkrati pa lahko ljudje prevzamejo razne subjektne

polozaje, ki si v€asih nasprotujejo in so konfliktni (Zavirsek, 2000: 12)

Prizadeta oseba pa se kot tujec seveda lahko individualizira. Ce v novem druzbenem okolju,
kamor se je naselila, ne zivi v skupini sebi enakih, se vsaj delno lahko izogne skupinski

kategorizaciji. Ko se naseli v skupnost ljudi, ki so si enaki in drugacni od nje, tako reko¢
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prisili okolje, da na to osebo gleda kot na posameznika. Seveda je njegov polozaj vsaj na
zaCetku bivanja v novem okolju marginaliziran, z bolj ali manj intenzivno artikulacijo pa se

novemu okolju postopno priblizuje in s sebe nekako lus¢i plasti tujstva.

3.4. PRIZADETA OSEBA KOT STIGMATIZIRANA IDENTITETA

Erving Goffman, eden najbolj vplivnih sodobnih interakcionisti¢nih in
socialnokonstruktivisticnih teoretikov Sestdesetih let prejSnjega stoletja, je svojo teorijo
identitete razvil na podlagi Studije druzbeno stigmatiziranih — oznacenih oseb. Pri tem je vzel
za izhodisce celotno situacijsko in interakcijsko sceno, ki se dogaja med stigmatiziranim in
tistim, ki stigmatizira, njegova teza pa je, da Sele stigmatizirani s svojim vedenjem omogoca

stigmatiziranje in s tem tudi kategoriziranje samega sebe.

Njegova teorija identitete temelji na treh identitetnih kategorijah: socialni identiteti, osebni

identiteti in identiteti kot njuni sintezi.

Socialna identiteta je kategorizacija osebe v oceh drugih ljudi, pripisovanje lastnosti
posamezniku od drugih ljudi, ki so z njim v interakciji. Osebna identiteta pa oznacuje tiste
posameznikove znacilnosti, ki ga kategorizirajo kot edinstveno osebo z edinstveno biografijo.

(Goffiman, 1986: 2)

Klasifikacija poteka na podlagi dejanskih ali pripisanih posameznikovih znacilnosti. Tako je
socialna identiteta vir identifikacij posameznika z drugimi ljudmi in referenénimi skupinami,

osebna identiteta pa je vir moznih in potrebnih diferenciacij posameznika od njih.

Hendikepiranost spravi posameznika v neenak in prav gotovo slabsi polozaj, ker ni kos delu,

opravilom, dolznostim, ki so »po meri« neprizadetih ljudi. (Juznic, 1993: 122)

Druzbeno okolje tako pogosto prizadetim v svoji sredi pripisuje znacilnosti, kot so
nesposobnost za samostojno Zivljenje, nesposobnost za delo, odvisnost od pomoci okolice,
neuravnovesenost v njihovih reakcijah ... Te pripisane karakteristike so lahko v dolocenih
primerih resni¢ne in upravicene, problem pa se pojavi, ko prizadet posameznik postane

razpoznaven le zaradi teh svojih lastnosti in je njegova individualnost za okolico
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nepomembna. Ce pomislimo, je tudi med nami, »normalnimi« ljudmi, veliko takih, ki zaradi
takSnih ali drugacnih razlogov niso sposobni samostojnega Zzivljenja ali opravljanja

dolocenega dela, pa zaradi tega s strani okolice niso razpoznavni le po teh karakteristikah.

Drugacnost, s katero so prizadeti oznaceni, bi lahko poimenovali kot akcidentno drugacnost,

ki je na posameznika prilepljena kot etiketa, posameznik pa je tako stigmatiziran.

Stigmatizirana identiteta je vselej vir locenosti in razpoznavnosti od drugih in ima praviloma
negativen pripis. Stigmo gre pojmovati kot druzben odnos, ki se plete okoli dolocene lastnosti,

posebnosti in celo zasebnosti, ki jih druzba v svoji normiranosti diskriminira. (Juznic, 1993:

122)

3.5. ODZIVI NA PRIZADETE

Kot sem ze omenila, se problematika oseb z motnjo v duSevnem razvoju kaze tudi skozi
prizmo odnosa zdravih ljudi do teh oseb, ta odnos pa je nemalokrat povezan z odporom do
drugacnosti. Vzrokov, ki vplivajo na nepripravljenost ljudi, da bi se soocili z dejstvom, da so
nekateri ljudje drugacni, je ve€. Vzrok je pogosto v neprepoznavanju tega, kaj motnja v
dusevnem razvoju sploh je, pa tudi v neustreznih mnenjih, predsodkih, ki so tako globoko

ukoreninjeni v ljudeh, da se jih ti sploh ne zavedajo.

Najpogostejsi odzivi neprizadetih na prizadete so:

- Uporaba dvojnih kriterijev
Hendikepirani morajo, ¢e naj bodo obravnavani kot enaki, izpolnjevati merila, ki med
neprizadetimi veljajo za ideal. Ce holejo imeti otroke, morajo dokazati, da so dovolj
samostojni, da bodo lahko skrbeli zanje, ¢e hocejo prakticirati spolnost, morajo dokazati, da ni
nevarnosti, da bi zenska zanosila, ¢e hocejo ziveti v skupnosti, morajo dokazati, da niso
nevarni za ljudi okoli sebe. Vse to je v zivljenju »normalnega« ¢loveka nepredvidljivost, ko
pa gre za prizadete, se zahteva vecja predvidljivost.

- Pomilovanje
Ker se zivljenje prizadetih pogosto zdi kot Zivljenje, ki ga ni vredno ziveti, so hendikepirani
ljudje delezni pomilovanja. Ljudje verjamejo, da usmiljenje izhaja iz ¢loveske dobrote, v
resnici pa usmiljenje vedno zahteva hvaleznost. Tisto, kar je pravica, pogosto postane

dobrota.
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- Racionalizacija prizadetih
Gre za proces, ki temelji na ideji o univerzalni cloveskosti vseh zivih bitij. V tej
univerzalistiéni predpostavki so razlike med ljudmi izbrisane. Hendikepirani pogosto
poudarjajo, da niso ni¢ drugacni od ostalih ljudi. Racionalizacija spregleda, da na izku$njo
hendikepa vplivajo negativni odzivi okolja. Tako se prizadetost ne nanasa zgolj na
nesposobnost, temvec¢ na druzbene posledice, ki iz tega izhajajo.

- Izogibanje
Neprizadeti ljudje se pogosto izogibajo fizi¢nega stika s prizadetimi ljudmi, saj ne vedo, kako
naj se vedejo v njihovi blizini, da jih ne bi prizadeli. V teh reakcijah v ospredje stopi
naturalizacija, saj se ob nezmoznosti komunikacije zariSe ostra meja, ki prizadeto osebo
naredi bistveno druga¢no od neprizadete.

- Zanikanje in ustvarjanje nevidnosti
Gre za proces, kjer ljudje poudarjajo, da nikoli niso imeli stika s prizadeto osebo in da ne
poznajo nikogar, ki bi bil hendikepiran. Zanikanje je ustvarjanje situacije, kjer prizadete osebe
ni opaziti. Neprizadeti si zaradi ideje, da je »normalno« tudi »univerzalno«, lahko privoscijo,
da ne opazijo prizadete osebe. Nespominjanje je lahko posledica potlacitve, lahko pa tudi
brezbriznosti, saj ve€ini ni treba opaziti manjsin.

- Pripisovanje krivde za prizadetost in odgovornosti prizadeti osebi
Ljudje vcasih za prizadetost krivijo prizadete in njihove druzine, ¢e§, »le kaj so naredili v
preteklosti, da se jim je to zgodilo«. Taksno pripisovanje krivde omogoca neprizadetim, da se
ne ukvarjajo z lastnimi predsodki in nelagodjem ter s tem prizadetim naloZijo odgovornost za
vsakdanje diskriminacije, ki jih dozivljajo.

- Strah
Neprizadeti verjamejo, da so hendikepirani ljudje nevarni in da so njihove reakcije
nepredvidljive. To prepri¢anje pa je le racionalizacija strahu pred druga¢nostjo.

- Nelagodje
Veliko ljudi poudarja, da se ob prizadetih pocutijo nelagodno, da ne vedo, kako reagirati nanje
in kako z njimi komunicirati, torej kaj je primerno reci in kaj ni. To je iz svojih izkuSenj
ugotovil tudi antropolog Robert Murphy, ki pravi: »Ena od mojih najzgodnejsih ugotovitev je
bila, da so odnosi med prizadetimi in neprizadetimi mucni, nelagodni in problemati¢ni.«
(Zavirsek, 2000: 87)

- Pokroviteljstvo
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Veliko prizadetih vse Zivljenje dozivlja izkuSnje pokroviteljstva. Ljudje se do njih pogosto
vedejo kot do otrok, jih ogovarjajo samo z osebnim imenom, jih trepljajo, se jih dotikajo,
Cesar sicer v komunikaciji z neprizadetimi ne pocnejo.

- Sovrastvo
V razpravah o Custvenih odzivih neprizadetih na prizadete je sovraStvo najbolj tabuizirana
tema. SploSno sprejeto je, da prizadeti zaradi svoje prikrajSanosti potrebujejo pomoc, podporo
in socutje. Sovrastvo je v tem smislu pogosto nezavedno in povezano s sporocili, ki smo jih
dobili nezavedno. Ze v pregovoru »Kdor ne dela, naj ne je« je implicirano, da tisti, ki ni
delovno sposoben in ne more prispevati za druzbeno dobro, ni vreden Zivljenja in mora biti
izloCen.

- hierarhicni preobrat
Ob lastnih negativnih odzivih na prizadete se pogosto zgodi, da ljudje prizadetim pripisujejo
krivdo za lastne reakcije, da so torej oni tisti, ki »normalne« spravljajo v zadrego s svojo

drugacnostjo in ki so krivi za njihovo nelagodje.

Subjekt, ki zadane v drugacnost in ne vzdrzi realnosti razlik, se pocuti kot zrtev drugega. Tak
hierarhicni obrat spregleda matrico moci in prikrije resnicno sovrastvo do prizadetih, ki se

ovije v samozadovoljno nelagodje pred razliko. (Zavirsek, 2000: 93)

3.5.1. PRIMER ODKLANJANJA PRIZADETIH

V nasem kulturnem okolju Zal e vedno bezimo pred stvarmi, ki nas vznemirjajo, motijo in
odstopajo od ustaljenih standardov. V nekaterih okoljih so druzine s prizadetimi otroki Se
vedno izpostavljene odklonilni reakciji okolja, neustreznim, neprijetnim odzivom na svojega

otroka, kot bi zeleli ljudje vse drugacne izriniti iz svojega vidnega polja.

V eni od vecjih sosesk v Ljubljani so krajani naredili prav vse, da otroci z motnjo v razvoju ne
bi dobili svojih prostorov v njihovi sredi. Ko je Zveza SoZitje iskala primeren prostor za
zavod za usposabljanje in varstvo otrok s tezjo in tezko motnjo v razvoju, je naletela na
odloc¢en odpor krajanov. V strnjeni stanovanjski soseski, ki se je ponudila kot edina moznost
za graditev takSnega zavoda, so krajani celo ustanovili »odbor za zasCito krajanov«, ki naj bi
varoval navidezno ogrozenost ljudi, ¢e bi se v njihovi sredi ustanovil oddelek dnevnega
usposabljanja otrok z najtezjimi kombiniranimi motnjami. Odbor je bil zelo dejaven,

podpisovali so namre¢ peticije in hodili od vrat do vrat ter poskusali vplivati na sokrajane, da
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bi preprecili realizacijo pobude za graditev centra. Pri tem so poudarjali, da imajo pravico
izbirati, koga bodo sprejeli v svojo sosesko, da niso pripravljeni zrtvovati svojih otrok, ker
bodo ti izpostavljeni stresom in negativnim posledicam, ker bodo leta prisiljeni gledati vse
tiste osebe, in celo, da se bodo njihova stanovanja spremenila v spalne kletke brez vrednosti,
¢e bodo dovolili, da v njihovo skupnost pridejo prizadete osebe, saj bodo tezko prodali svoje

stanovanje, ker bo to v blizini centra za prizadete osebe.

Zvezi Sozitje ni uspelo doseci, da bi v tem okolju prevladal razum, in svoje prostore so morali
poiskati drugje, primer pa je nazoren prikaz, kako zaradi nevednosti in ukoreninjenih
predsodkov socialno okolje noce sprejeti tistih, ki bi po njthovem mnenju porusili harmonijo

v njihovem druzbenem okolju.

Tudi za druzine otrok, ki bi ta center obiskovali, je bila to Se ena v vrsti negativnih izkuSenj,
ki so jih doziveli. Socialno zivljenje druzine tako lahko postopoma postane vedno bolj
omejeno in jo privede do tega, da se zapre vase. Umikanje pred dogajanjem v SirSem
socialnem okolju pa posledi¢no lahko prizadeto osebo oropa raznolikosti spodbud, moznosti
komunikacije, sprostitve, dejavnosti ter odnosov z ljudmi. Prizadete osebe v takSnih
okolis¢inah nimajo moznosti za optimalen razvoj in priloznosti za oblikovanje pozitivne

samopodobe ter pridobivanje obcutka sprejetosti v okolju.

Eden od skupnih ciljev vseh institucij, ki se ukvarjajo z otroki in odraslimi z motnjami v
dusevnem razvoju, je pomagati druzinam s prizadetimi otroki, da bodo na svoj nacin nasle

svoje mesto v druzbi in v svojem socialnem okolju.

3.6. GRADITEV POZITIVNE SAMOPODOBE PRIZADETIH OSEB

Za razvoj ugodne samopodobe sta znacilni dve vrsti izkuSenj: izkuSnja dobrega odnosa in

izkusnja uspesnega obvladovanja zivljenjskih nalog.

Samopodoba je dozZivljanje samega sebe, je lastna ocena svojih zmoznosti, je zavest o

usmerjanju in uravnavanju lastnega Ziviljenja. (Filder, 1999: 101)

Clovek se torej ne rodi kot oblikovana osebnost. Struktura in oblikovanje osebnosti nastajata

in se razvijata pod vplivom razli¢nih zunanjih in notranjih dejavnikov. Notranji dejavniki so
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dedni in bioloski, zunanji pa so dejavniki okolja in lastna aktivnost. Vse ocene o sebi, ki jih
otroci dobijo iz okolja, tudi absorbirajo in poosebijo in le-te postanejo poseben del njihove
predstave o sebi. Od ¢lovekove samopodobe pa je odvisno njegovo vedenje in delovanje v

okolju.

Samopodoba je osebna ocena vrednosti, ki temelji na tem, kar sami mislimo o sebi in o tem,

kar menimo, da drugi mislijo o nas. (Grubesic, 1999: 98)

Samopodoba je lahko bolj pozitivna ali bolj negativna. Pozitivha samopodoba se razvije
skupaj z izkuSnjami uspesSnega delovanja v okolju, neuspehi pa krepijo negativno
samopodobo. Posledice negativne samopodobe, ki se pri osebah z motnjo v duSevnem razvoju
razvije zaradi obcutka neuspeha, so lahko dolgotrajne in preprecujejo posamezniku
sodelovanje v vsakdanjih nalogah. Pri prizadetih osebah je zato Se toliko bolj pomembno

oblikovanje stabilne in pozitivne samopodobe ter samospostovanja, ki se morata razviti ¢im

prej.

3.6.1. VZPODBUJANJE USTVARJALNOSTI

Sele v pravici do razlicnosti, v spoStovanju razlik in drugacnosti lahko vznikne cloveska

ustvarjalnost. (dr. Lev Kreft v Mikus Kos, 1999: 9)

Danes vse ve¢ pozornosti posvecamo kvaliteti zivljenja prizadetih oseb. Eno od stalis¢ za
kakovostnejSe zivljenje teh oseb je, da je treba osebam z motnjo v duSevnem razvoju ponuditi

¢im ve¢ moznosti ustvarjalnega izraZanja.

Ustvarjalnost je sposobnost, osebnostna lastnost in nacin misljenja. Ustvarjanje je delovanje,

odpiranje problemov, preoblikovanje situacije v okolju in izvirno preoblikovanje informacij.

(Kroflic, 1995: 23)

Ustvarjalnost je splosna clovekova lastnost, in ne le znacilnost nekaterih ljudi. Vsak
posameznik se izraZa na svoj nacin in razvija svojo lastno ustvarjalnost. Ustvarjalnost izvira iz
clovekove notranjosti in preko ustvarjalnosti ¢lovek najde druzbeno sprejemljive nacine za

izrazanje jeze, ljubezni, razoCaranja ali veselja.
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Ustvarjalna dejavnost povecuje osebno kompetentnost in samopotrjevanje posameznika —

gradi pozitivno samopodobo. (Grubesic, 1999: 98)

Zato si defektologi prizadevajo v procesu vzgoje in izobrazevanja otrok s posebnimi
potrebami preko dozivljanja uspeha in ustvarjalnosti razvijati njihovo pozitivno samopodobo.
V vsakem posamezniku je treba odkriti razlicne sposobnosti, ki omogocajo ustvarjalno
izrazanje. Tako prizadeti otroci s pomocjo likovnega izrazanja, glasbe, plesa ali Sporta
dozivljajo osebne uspehe in hkrati razvijajo svoje psihi¢ne funkcije in sposobnosti, kot so
motorika, samozavedanje, zavedanje prostora in ¢asa, govor in besedno izrazanje, zaznavanje
oblik in dogajanja v okolju. Ko zaznajo uspehe, razvijejo tudi visje spoznavne funkcije, kot so

.....

uspeha tako tudi pozitivno vpliva na razvijanje njihovega odnosa do okolja.

3.6.2. NORMALIZACIJA

Normalizacija je sprejemanje oseb z motnjami v razvoju takih, kot so, to pomeni spostovanje
njihove osebnosti, ki pac vkljucuje tudi posledico motnje. Normalizacija obsega vse segmente
Cloveskega dela, Zivljenja in bivanja, od vrtca do Sole in Zivljenja odraslih ljudi.
Normalizacija pomeni tudi drug besednjak in novo terminologijo, ki naj ne bi stigmatizirala.

(Parazajda, 1998: 12)
Normalizacija tudi pomeni spreminjanje nas, povprecnih ljudi, in pomeni tudi spreminjanje

nasSih stalis¢, torej od zavraCanja, odbijanja in etiketiranja k sprejemanju in vklju¢evanju oseb

Z motnjami v razvoju.

4. SOCIALNI SISTEM IN OKOLJE

Socialna interakcija je sposobnost ljudi za artikulirano izmenjavo gest, simbolov, informacij

in dejanj. (Ule, 1992: 29)

Socialni sistemi se konstruirajo v interakciji, v kateri se udelezenci v svojem vedenju odzivajo

drug na drugega, pri Cemer odzivi enega udelezenca pomenijo povratno informacijo za

21



drugega. Socialni sistem je torej organizacija dveh ali ve¢ enot, tj. osebnosti, ki so v

interakciji druga z drugo.

Sistem se v svoji samoorganizaciji konstruira s postavitvijo meje z okoljem in prav razmejitev

od okolja tvori identiteto sistema. (Skerlep, 1997: 45)

4.1. KOMUNIKACIJA

Beseda komunikacija je latinskega izvora in izhaja iz glagola communicare, ki pomeni

sporociti, deliti s kom, posvetovati se o cem, skupno napraviti in biti v medsebojni zvezi.

Komunikacija je ena najosnovnejsih ¢loveskih potreb, saj pomeni vzpostavljanje stikov med
ljudmi, prenos informacij in vplivanje na so¢loveka. Komunikacija je tako kompleksen proces
pretoka in izmenjave informacij in poteka preko vec¢ kanalov hkrati. V komunikacijski
situaciji eden od sogovornikov kodira sporocilo tako, da ga bo naslovnik lahko dekodiral in
razumel. Ce je komunikacija kakorkoli motena, lahko pomeni oviro pri vklju¢evanju v

socialno okolje in posledi¢no zmanjSano kakovost Zivljenja.

Komunikacija je lahko namerna ali nenamerna. Lahko gre namre¢ za namerno sporocanje
dolocenih informacij, prenaSanje idej, izkuSenj, lahko pa nekaj sporo¢amo povsem

nénamerno.

4.2. JEZIK IN GOVOR

Jezik in govor sta samo del kompleksnega komunikacijskega procesa, a sta najbolj znacilna in
razsirjena pri komuniciranju med ljudmi. Verbalna komunikacija se udejanja preko Stirih

komunikacijskih dejavnosti: poslusanja, govorjenja, branja in pisanja.

Osnovni funkciji govora sta:
- komunikacijska funkcija: komuniciranje z drugimi ljudmi;
- semanticna funkcija: oznaCevanje predmetov, pojavov, dogodkov in odnosov
materialnega in nematerialnega sveta, kar omogoca, da nas drugi razumejo in da mi

razumemo njih.
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Govor in jezik pa nista prirojena, ampak se ju mora ¢lovek nauciti. Otroci z normalno razvito
senzoriko, motoriko in intelektualnimi potenciali se govora naucijo spontano, pri otrocih z
motnjami v duSevnem razvoju pa je veliko ovir pri razvoju komunikacije . Tezave se pojavijo
tako na podro¢ju receptivnega kot tudi ekspresivnega jezika. Razvoj govora je tesno povezan
z razvojem misljenja in motorike, kar posledi¢no pomeni, da je govor otrok z motnjo v
dusevnem razvoju odvisen od stopnje motnje posameznika. Govor se razvije pocasneje, zanj

pa sta najpogosteje znacilna zozen besedni zaklad in agramati¢na jezikovna struktura.

Zaradi manj$ih mentalnih sposobnosti nekateri prizadeti otroci govora svoje okolice ne
razumejo v celoti in se zato ne morejo aktivno vkljucevati v komunikacijski proces in izrazati
svojih potreb in Zelja. Tezave imajo predvsem pri sprejemanju, shranjevanju in obdelavi
informacij, ki jih dobijo iz okolja. Ne znajo tudi prenesti znanja na nove situacije, kar zelo

otezuje proces ucenja.

Potrebna je wustrezna in individualna terapija, s katero se pri posamezniku razvije
komunikacija, ki je zanj najbolj u€inkovita. V nekaterih primerih je to govor, v dolocenih
primerih pa je treba razviti nadomestno obliko komunikacije, pri ¢emer je treba prepoznati
vse prednosti in slabosti vsake od njih in jih prilagoditi komunikacijskim sposobnostim otroka

z dolo¢enimi motnjami.

Pretehtati je treba dejavnike na ve¢ podrocjih:

— Spoznati je treba nacin, s katerim otrok v doloceni situaciji komunicira, in od tod graditi
naprej.

— Oceniti je treba nivo otrokovega razumevanja.

— Sistem komunikacije mora biti prilagojen otroku tako, da ga pritegne in motivira za
uporabo.

— Na nacin otrokovega komuniciranja je treba pripraviti njegovo celotno okolje. Vsi
udelezenci v komunikacijskem procesu se morajo zavedati posebnosti otrokovega
komuniciranja. Tudi ko tak otrok odraste, je njegova komunikacija z okolico specifi¢na.
Ljudje, kot Ze receno, prizadeto osebo takoj prepoznajo, ¢e ne po videzu in gestah, pa takrat,
ko z njo vzpostavijo govorno komunikacijo. Ker se je prizadeti naucil komunikacije v okviru
svojih sposobnosti, ga agramati¢na struktura stavkov hitro »izda«. Tako mora tudi njegov

sogovornik svoj govor prilagoditi tako, da ga bo prizadeti razumel.
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Vse te vidike je treba upostevati, da bo komunikacija uspesna in da bo dosezen kon¢ni cilj, ki
je omogociti prizadetim, da se bodo s svojim na¢inom komuniciranja uspesno vkljucevali v

socialno okolje.

4.3. OVIRE, KI JIH MORAMO PRESECI ZA USPESNO KOMUNIKACIJO

Zaradi vseprisotnosti komunikacije v vsakdanjem Zivljenju sploh vec¢ ne opazimo njene

kompleksnosti. (Skrelep, 1997: 112)

Cilj, ki ga mora komunikacija doseci, je, da bo sprejemalec sprejel sporocevaléevo
komunikacijsko ponudbo. Postavlja se torej vpraSanje, katere komunikacije lahko uspesno
motivirajo k sprejemanju. V modernih druzbah so se tako razvili simbolno posploseni
komunikacijski mediji, to so resnica, ljubezen, pravi¢nost in druge civilizacijsko

standardizirane temeljne vrednote.

»NajuspesnejSe komunikacije in komunikacije z najve¢ posledicami potekajo v sodobnih

druzbah prek simbolno posploSenih komunikacijskih medijev.« (Luhmann, 1984: 222)

Temeljna funkcija simbolno posploSenih medijev je poenotenje selekcije in motivacije na tak
nacin, da komunikatorjeva ponudba hkrati motivira recipienta k sprejemanju. Po Luhmannu
pozitivna vrednota nastopa kot preferencna vrednota, ki motivira recipienta k sprejemanju
ponujene selekcije. Luhmann je komunikacijo opredelil kot temeljno operacijo socialnih
sistemov. Ko govorimo o komunikaciji prizadetih in »normalnih« ljudi, pa se pogosto pojavi
problem odsotnosti motivacije za komunikacijo. Kot sem navedla Ze v enem prejsSnjih
poglavij, se lahko zgodi, da okolica nima interesa komunicirati s prizadeto osebo, ki se je
znas$la v njihovi sredi. Zaradi pripisanih stigmatizirajocih lastnosti prizadetih njihovo okolje te

osebe pogosto dojema kot nezmoZzne za komunikacijo.
»Stigmatizirajoce situacije se razvijejo, ko ljudje v odnosih do neke osebe tej ne izkazujejo

tistega spostovanja in priznanja, ki bi ji sicer pripadalo, ¢e ne bi imela znacilnosti, ki je po

nazorih vecine deviantna ali pripada skupini, ki je oznacena kot deviantna.« (Ule, 2000: 183)
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5. UCENJE IN IZOBRAZEVANJE

Kadar govorimo o sploSnem izobraZevanju, vedno predpostavljamo, da le-to sodi v osnovne
pravice in med najpomembnejse socialne potrebe vsakega ¢loveka. To je pravica in potreba
Cloveka, ki ni omejena na njegovo doloceno zivljenjsko obdobje. Je vse zivljenje trajajoca
funkcija in vsak posameznik jo zadovoljuje v skladu z lastnimi Zeljami, interesi in moznostmi,

ki izhajajo iz njega samega, in tistimi, ki izhajajo iz okolja, v katerem funkcionira.

Temeljni pogoji, ki dolocajo proces ucenja in vplivajo na njegove rezultate, so pri osebah z
motnjo v dusevnem razvoju enaki pogojem, ki vplivajo na funkcijo pri tako imenovanih

normalnih osebah. (Grgin, 1997: 84)

Gre za tri skupne temelje pogojev ucenja:
- sposobnost (intelektualna, perceptivna)
- motiviranost (notranja, zunanja)

- zunanji pogoji, ki izhajajo iz okolja

Vse tri skupine pogojev se dopolnjujejo in skupaj dolocajo moznosti vsakega posameznika, da
dosega razli¢ne ravni in vsebine izkuSenj, ki postajajo znanja. Pri tem je pomembno tole
dejstvo: e je katerikoli od teh pogojev pod ravnjo optimalnega pricakovanja, bodo temu
ustrezni tudi rezultati uenja. In ravno to dejstvo je v zgodovini skrbi za osebe z motnjami v
dusevnem razvoju negativno vplivalo na razvoj njihovih uénih potencialov. Nikakor ne
zadoS¢a, da prizadete osebe koncajo program izobrazevanja in so pri osemnajstih letih
prepuscene zivljenju — odraslosti. Tak$na staliS¢a so lahko le posledica neinformiranosti ali

nesprejemanja njihove drugacnosti in ne smejo ostati nespremenjena.

Ustrezni strukturirani zunanji pogoji ucenja, ki jih tvorijo prilagojene ucne vsebine, ucna
sredstva in ustrezni prostorski in kadrovski pogoji, omogocajo osebam z motnjo v dusevnem
razvoju, da se ucijo in pridobivajo nove izkusnje, znanja in spreminjajo svoje vedenje. (Rosic,

1998: 46)

Pri izobraZevanju oseb z motnjami v duSevnem razvoju moramo razumeti proces

izobrazevanja kot sploSen proces pridobivanja znanj, spretnosti in navad. To je proces
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spreminjanja in prilagajanja, katerega funkcija je uspesno in sprejemljivo delovanje

posameznika v skladu z njithovimi individualnimi moznostmi in pricakovanji okolja.

Nekateri avtorji pojasnjujejo nujnost izobraZzevanja oseb s posebnimi potrebami z vec¢ razlogi,

med katere nastevajo naslednje (Eder — Gregor, 1998: 83):

Ziveti zivljenje po vzorcu normalnih: Zivljenja tako imenovanih normalnih oseb in oseb z
motnjami v duSevnem razvoju se pri zadovoljevanju osnovnih potreb in pravic ne
razlikujejo.

Ohranjati pridobljena znanja, spretnosti in navade: Normalno je, da nekatere naucene
vsebine pozabljamo. Zaradi slabSega utrjevanja znanj je pri osebah z motnjo v duSevnem
razvoju pozabljanje izrazitejSe. Vsezivljenjsko ucenje utrjuje in podaljSuje trajnost znanj,
spretnosti in navad.

Potreba po stalnem spodbujanju in podpori vse Zivljenje: To potrebo ima v razlicnem
obsegu in vsebini vsak ¢lovek, pri prizadetih osebah pa je le Se bolj izrazena, zato tak
Clovek rabi Se veC podpore v ucenju pri iskanju identitete in dozivljanju uspehov ter
kvalitete zivljenja.

Stalne in hitre spremembe v tehnolosko-socialnem podrocju zahtevajo neprestano
spoznavanje novega in prilagajanje: Brez novih znanj prilagoditev ne bi uspela. Osebe z
motnjami v duSevnem razvoju potrebujejo zaradi svojih lastnosti ve¢ pomoci Vv
prilagajanju.

Obogatitev izbire: Z izobrazevanjem bogatimo ponudbo vsebin, ki jih oseba lahko izbira
in s tem bogati svoje Zivljenje.

Nadomestitev in obogatitev z znanji, ki jih prej ni bilo mogoce doseci: Veliko odraslih
oseb z motnjo v duSevnem razvoju zaradi razli¢nih razvojnih pogojev v otrostvu in
mladosti ni razvilo svojih sposobnosti na ustrezni ravni. IzobraZevanje v odraslosti

mnogim nadomesti zamujeno.

5.1. ORGANIZACIJA IN IZVAJANJE IZOBRAZEVANJA

Cilj vsezivljenjskega ucenja in izobrazevanja oseb z motnjo v dusevnem razvoju je ohranjanje

in pridobivanje znanj, ki povecujejo njihovo splosno socialno kompetentnost. Tako clovek

razvija samozaupanje, povecuje stopnjo lastne avtonomije, spodbuja samospostovanje in

samozaupanje. (Teodorovic, 1997: 43)
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Vse to izboljsa moznost odraslih oseb, da okolje sprejme njihovo odraslost, do njih zmanjsa
svoja negativna staliS¢a in jim odpre pot do ustreznega funkcioniranja in ¢loveka dostojnega

Zivljenja.

Amerisko zdruzenje za mentalno retardacijo (AAMR) predlaga izobrazevalne vsebine z
desetih podrocij spretnosti, ki vsebujejo za zZivljenje nujne funkcije; to so komunikacija, skrb
za samega sebe, Zivljenje v druZini — gospodinjstvo, socialne interpersonalne ves¢ine, uporaba
skupnih sredstev — civilizacijskih pridobitev, samoodlo¢anje, funkcionalna akademska znanja,

delo, prosti Cas ter zdravje in varnost.

Za izvajanje izobraZevanja je na voljo ve¢ oblik (seminarji, tecaji, ucne delavnice ...),
izvajajo pa naj se v okolju, kjer ti ljudje Zivijo. Tak$no izobrazevanje lahko poteka v
varstveno-delovnih centrih, socialnovarstvenih zavodih za usposabljanje, drustvih ali centrih

za izobrazevanje.

5.2. INTEGRACIJA KOT SOCIALNO VKLJUCEVANJE

Pojem integracija, ki smo ga v nas jezik sprejeli Ze pred desetletji, pomeni vkljucevanje v
normalno okolje v najvecji mozni meri, torej, da se mora oseba s posebnimi potrebami

prilagoditi okolju. (Opara, 2002: 37)

Integracija pomeni ponuditi in omogociti otrokom s posebnimi potrebami, ki so bili doslej
zaradi socialne prikrajSanosti ali drugacnosti, zaradi funkcionalnih, mentalnih ali
emocionalnih okvar ali primanjkljajev usmerjeni v Sole s prilagojenim programom, bolj
diferencirane moznosti Solanja.

Integracija je na podrocju vzgoje in izobrazevanja politika, po kateri se posljejo v redne sole
in redne razrede otroci brez diskriminiranja glede na raso, na pripadnost etnicnim in

narodnostnim skupinam, kulturi ter razvojnim prikrajsanostim in oviram. (Skalar, 2001: 41)

Pomeni vkljuciti otroke s posebnimi potrebami celo v redno Solanje, ¢e to zmorejo, in jim
hkrati zagotoviti strokovno pomo¢ ter jim s tem omogociti boljSe moznosti za nadaljnje
Solanje in za njihovo osebno neodvisnost. Integracijska paradigma pojmuje osebe s posebnimi

potrebami brez nepotrebnega etiketiranja, stigmatiziranja in diskriminiranja. Na ¢loveka pa
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gleda kot na individualno bitje, pri ¢emer se ne usmerja ve¢ na defekt, temve¢ v celovit

potencial cloveka.

Ce bodo otroci s posebnimi potrebami vikljuceni v redno osnovno Solo, ne bo dovolj njihovim
potrebam prilagoditi kulukulumov in strategij izvajanja kulkulumov, pac¢ pa bo potrebno

zagotoviti tudi za socialno vkljucevanje — inkluzijo. (Skalar, 2001: 39)

Poraja se vpraSanje, kako takSne otroke vkljuciti v Solski prostor. Ali si prizadevati za
razsiritev kategorije otrok s posebnimi potrebami, jih stigmatizirati in e bolj marginalizirati,
ali pa si prizadevati za sprozitev procesa spreminjanja Solskega sistema? Pri tem si ne smemo
prizadevati za kulturen odnos do drugac¢nih, pac pa za kulturne odnose v razredni skupnosti, v

katero bi se prizadeti otroci vkljucili.

Proces uvajanja in uveljavljanja integracije se je pri nas zacel leta 1995, ko smo sprejeli
Solsko zakonodajo in ko je izSla Bela knjiga, v kateri je bila med drugim podana koncepcija

integracije otrok s posebnimi potrebami.

Solanje otrok z motnjami v razvoju naj bo tako in v takem okolju, da jih bo ¢im manj
omejevalo in da bodo lahko ustrezno napredovali, obvladovali svojo motnjo in kolikor je le

mogoce omilili njene posledice. (Bela knjiga, 1995: 91)

Posebna komisija pri MSS je izdala enega najpomembne;jsih podzakonskih aktov, kriterije za
opredelitev vrste in stopnje primanjkljajev, ovir oziroma motenj in kriterije za usmerjanje
otrok s posebnimi potrebami v programe vzgoje in izobrazevanja. Komisija je pripravila
navodila uciteljem, kako ravnati z otroki s posebnimi potrebami razli¢nih kategorij v vzgojno-
izobrazevalnem procesu. Junija 2000 pa je drzavni zbor RS sprejel zakon o usmerjanju otrok s
posebnimi potrebami. Znasli smo se v obdobju, ko se je zacela strokovna in SirSa javnost
sprasevati, kdaj bo na$ Solski sistem zacel delovati tako, kot dolo¢a zakon o usmerjanju.
Splosnejsa vprasanja pa takoj odpirajo bolj konkretna: ali so ucitelji v osnovnih Solah
usposobljeni za delo s prizadetimi otroki? Kdaj bodo zaceli usposabljati ucitelje za delo s temi
otroki? Kdaj bodo pedagoske fakultete zacele usposabljati bodoce ucitelje za nove naloge in
kdaj bodo v ta namen dopolnile dosedanje programe? Doseci bo torej treba konsenz, kdaj
zaceti integracijo, doreci, ali bodo Sole na lastno Zeljo sprejemale otroke s posebnimi

potrebami, dolociti minimalen krog strokovnjakov razli¢nih profilov na taksnih Solah, skratka
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reSiti Stevilna vprasanja in dolociti strategijo za dosego ravnotezja med druzbenimi

orientacijami, namerami in moznostmi, ki se nenehno spreminjajo.

Argumenti za integracijo:

— otroci se pocutijo manj odtujene in manj drugac¢ne, moznost etiketiranja je manjsa;

— okolje redne OS na otroke s posebnimi potrebami vpliva stimulativno, zlasti na podro&ju
govora in komunikacije;

— ve¢ je moznosti za pridobivanje razli¢nih socialnih izkusenj;

— vecja je moznost za dosego visje stopnje Solanja;

— redne OS so blizje kraju, kjer otrok s posebnimi potrebami Zivi;

— ob integraciji pripravimo tudi SirSe socialno okolje na sprejem oseb s posebnimi potrebami.

Argumenti proti integraciji:

— v Solah s prilagojenim programom sta prostor in opremljenost za usposabljanje in
rehabilitacijo prilagojena otrokom s posebnimi potrebami;

— Sole s prilagojenim programom imajo dobro kadrovsko zasedbo, ki omogoc¢a kompleksno in
kontinuirano obravnavo otrok s posebnimi potrebami;

— vecja je kakovost edukacije, ker specialni pedagog bolje pozna specificne potrebe otrok s
posebnimi potrebami;

— organizacija dela je preprostejSa, oblikovane so manjse skupine uc¢encev, ki imajo podobne

tezave.

Redna osnovna Sola je lahko nenaklonjena ufencem s posebnimi potrebami, saj so le-ti
navadno neuspesni in ne dohajajo svojih vrstnikov, kar lahko sprozi negativno samopodobo.

Prav v Solskem obdobju se vedenje otrok z motnjami v duSevnem razvoju zacne razlikovati
od vedenja njihovih normalno razvitih vrstnikov. Njihovo vpadljivo vedenje je najpogosteje
posledica tezav pri prilagajanju $olskemu okolju in pri premagovanju $olskih zahtev. Ce je tak
otrok pogosto izpostavljen stresnim situacijam, postane nemiren, nepozoren, celo agresiven,

ali pa se zapre vase, postane negotov in odklanja sodelovanje v skupini z vrstniki.
Stigmatiziranju se ti otroci v osnovni Soli skoraj ne morejo izogniti, saj ni zagotovila, da bodo

med svojimi »normalnimi« vrstniki lepo sprejeti. Redne osnovne Sole pri nas trenutno nimajo

dobrih pogojev za integracijo. Kadrovski pogoji so najpomembnejsi in na tem podrocju je
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treba Se veliko narediti. Nujno bi bilo treba vkljuciti mobilne specialne sluzbe, ki bi bile pri
pouku v pomo¢ otroku in ucitelju. U¢itelji na rednih osnovnih Sol namre¢ navadno zavracajo
moznost, da bi v program vkljucili otroke s posebnimi potrebami, kar je razumljivo, saj
nimajo dovolj informacij o teh otrocih in njihovih razvojnih tezavah, ne cutijo se dovolj

usposobljene za delo z njimi, bojijo se dodatnih obremenitev ...

5.2.1. PODROCJA PRILAGODITEV

Otroci s posebnimi potrebami potrebujejo pri vkljuc¢evanju v redno osnovno $olo prilagoditve
na vec¢ podrocjih:

— prilagoditev okolja, ki mora izrazati naklonjenost do otroka (odstranjevanje arhitektonskih
ovir, priprava mirnih koti¢kov ...);

— prilagoditev u¢nih metod in oblik;

— prilagoditev u¢nih vsebin (koli¢ina in zahtevnost vsebin);

— prilagoditev preverjanja znanja (izogibanje kritiziranju, prilagoditev kompleksnosti gradiv,

preverjanje v razli¢nih okoljih itd.).

Ni dovolj, da otrokom s posebnimi potrebami omogocimo, da se integrirajo v redne osnovne
$ole. Ce hotemo, da bo ta korak smotrn in za otroke koristen, je treba te otroke tudi socialno
vkljuc¢evati v novo okolje. Pojem socialnega vkljuCevanja je vnesel v Solski prostor nove
razseznosti in terja drugacne reSitve in drugacne strategije uvajanja in uveljavljanja, kot so
bile zastavljene pri integraciji. Vse tisto, kar izhaja iz integracijske paradigme in kar je ze bilo

storjeno zanjo, mora biti dopolnjeno z inkluzijo.

Vsi izklju€eni imajo namre¢ pravico biti vklju€eni. Socialna vkljuenost je v postmodernizmu
vrednota in hkrati pravica vsakega ¢lana socialne skupnosti. Tako postavljeni vrednoti se
najlazje priblizamo tako, da jo uveljavljamo Ze v Soli, ki ima med drugim tudi socializacijsko
vlogo.

5.3. INKLUZIJA

Ce termin integracija pomeni vkljucevanje osebe s posebnimi potrebami v normalno okolje,

pomeni inkluzija Se prilagajanje okolja na to populacijo. (Opara, 2002: 37)
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Socialno vkljuc¢evanje pomeni, da se v glavni tok vkljucijo ljudje razli¢nih ras, kultur, religij,
nacionalnosti narodnostnih manjSin in drugacnosti, ki izhajajo iz fizi¢nih, funkcionalnih,
mentalnih in emocionalnih okvar, primanjkljajev in prikrajSanosti. Socialno vkljucevanje je
povezano s postmodernistiéno paradigmo, ki je povezana s prizadevanji za zagotovitev
¢lovekovih pravic in je hkrati modus prezivetja v populacijsko zelo heterogenem sodobnem

razvitem svetu.

5.3.1. TEMELJNE PRVINE VKLJUCUJOCE PARADIGME

Vsi otroci v osnovni Soli si zasluzijo posebno pozornost. O otrocih s posebnimi potrebami ne
razmi$ljamo kot o drugacnih in ne poskuSamo jih kategorizirati, pa¢ pa si prizadevamo za
kulturo odnosov med vsemi ucenci. VkljuCujoca Sola izhaja iz predpostavke, da imajo
posebne potrebe vsi ucenci, in Norwick predlaga, da bi potrebe ucencev razvrstili v tri
kategorije:

- individualne, ki so znacilne za dolo¢enega otroka,

- izjemne, ki so znacilne za nekatere otroke,

- skupne, ki so znacilne za vse otroke.

Vkljucujoca paradigma daje pomo¢ vsem otrokom, ko jo potrebujejo, in dajanje pomoci ni
rezervirano samo za otroke s posebnimi potrebami, temvec za vse otroke. Od uciteljev in
Solskih delavcev se pricakuje, da bodo oblikovali pozitivna pricakovanja do vseh ucencev, da
bodo namesto locevanja med »nasimi« in »njimi«, ki so drugacni in moteci, oblikovali odnos
»vsi so naSi«. UCcitelji bodo morali sprejeti in ponotranjiti dejstvo, da je razli¢nost del
vsakdana v SirSem socialnem okolju, in na razli¢nost gledati kot na kvaliteto, in ne kot na
pomanjkljivost. Vkljucujoca paradigma tako presega obseg populacije, ki jo regulira zakon o
usmerjanju, in ¢e se odlo¢imo za ta pristop, so odve¢ dileme, kdaj in v kakSnem obsegu zaceti
vkljucevanje, ali za prizadete otroke odpreti vse Sole ali le nekatere in ali zaceti integracijo
takoj ali tedaj, ko bodo zagotovljeni pogoji. Proces se mora na ravni druzbe in socialnih
odnosov zaceti takoj — torej s pozitivnimi pri¢akovanji in pozitivno naravnanostjo do vseh
otrok, z vrednotenjem razli¢nosti kot kvalitete, dodatnim izobrazevanjem pedagoskih

delavcev in z oblikovanjem programov, metod in tehnik pomoci.
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Socialno vkljucevanje je namre¢ proces, ki se zacne le takrat, ko si to zelimo, in ki se nikoli
ne zakljuci. S socialnim vkljucevanjem pa bomo izboljsali kvaliteto odnosov na vseh ravneh,

ne le v Solskih klopeh.

5.4. IZENACEVANJE MOZNOSTI

Danes drzave sprejemajo zakone, ki tak§nim invalidnim osebam zagotavljajo enakopravnost
ter preprecujejo diskriminacijo v vseh druzbenih situacijah. Standardna pravila za
izenacevanje moznosti prizadetih oseb pomenijo vodilo drZzavam, saj nakazujejo, kakSne
pogoje in pravice naj bi jim drzave dolocile. Ta pravila poudarjajo predvsem dostojanstven in
neodvisen nacin zivljenja, sprejemanje prizadetih oseb kot aktivnega dela vsake druzbe, ki se
prav tako vplete v socialno in ekonomsko dogajanje v druzbi, ki so mu omogoceni

izobraZevanje, zdravstvena nega in pravni sistem, ki zagotavlja in varuje njihove pravice.

V Sloveniji posveCamo posebno pozornost razvoju skrbi za osebe, ki zaradi motenj v
dusevnem in telesnem razvoju brez pomoci drugih oseb ne bi mogle samostojno ziveti in si s
svojim delom ne bi mogle zagotoviti socialne varnosti. Tem osebam so omogoceni dnevno
varstvo, vodenje in zaposlitev pod posebnimi pogoji, domsko varstvo in razlicne oblike

materialne pomoci.

Potrebno je izobrazevanje v smislu komunikacije, ki je odvisna od stopnje motnje.
Komunikacija je lahko verbalna, neverbalna ali kombinacija obeh. UCiti se je treba obeh vrst,
Se pomembnejSe pa je prepoznavanje neverbalne in simbolne govorice. Osebe, ki imajo
tezave s sporo¢anjem svojih zelja in potreb, je treba nauciti nadomestne komunikacije. Osebe,
ki so zrtve institucionalizma, je treba ponovno nauciti izrazanja lastnih potreb in Zelja.

Informirati jih je treba o njihovih pravicah in moznostih izbire.
V program je treba vkljuditi razvijanje interesov. V ta namen je treba razviti Sirok spekter

aktivnosti, da ima vsak posameznik moznost izbrati dejavnost, ki mu ustreza, v kateri uziva in

v kateri je uspeSen. Pri tem seveda potrebuje sistematicno pomoc.
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ORGANIZACIJSKE OBLIKE:

V Sloveniji bi bilo treba razviti ¢im ve¢ organizacijskih oblik in oblikovati razliéne moZnosti
tovrstnega izobraZevanja. Osnova naj bi bili bazi¢ni programi, ki bi zajemali osnovne vsebine
s podroc¢ja samostojnosti (hranjenje, oblacenje, obuvanje, umivanje ...), razvoj in ohranjanje

socialnih svoboscin ter razvoj in ohranjanje razli¢nih tehnik komuniciranja.

ZAKONSKA UREDITEV IN FINANCIRANIJE:

Izobrazevanje odraslih oseb z zmerno in tezjo motnjo v dusevnem razvoju bi moralo biti tudi
zakonsko definirano. Potrebni bi bili standardi in normativi, ki bi se dejansko uporabljali v

praksi.

5.5. VSEZIVLJENJSKO UCENJE

Vsezivljenjsko ucenje postaja, ko govorimo o osebah z motnjami v duSevnem razvoju, vse
pomembnejSe in pridobiva veljavo. Pri osebah s posebnimi potrebami se vseZivljenjsko
ucenje osredotoca zlasti na pridobivanje znanj, ki tem osebam omogocajo, da razvijejo

najvecjo mozno mero samostojnosti in kakovostno zivljenje.

Svetovni kongres za izobraZevanje je v Montrealu ze leta 1960 razglasil koncept
permanentnega izobrazevanja kot edino moznost, da vzgoja in izobraZevanje potekata na
obstojeCi stopnji razvoja. Koncept vseZivljenjskega pridobivanja znanja, usposabljanja in

osebnostnega razvoja pa je Se podrobneje razc¢lenil naslednji kongres leta 1972 v Tokiu.

Izobrazevanje odraslih prizadetih oseb mora zadovoljiti zelo razli¢ne potrebe ljudi po ucenju
in izobrazevanju; zadovoljiti mora vsaj tri skupine izobrazevanja: izobraZevanje za poklicno
in strokovno delo, izobrazevanje za drZavljansko in druzbeno delovanje in aktivnosti ter
izobrazevanje za efektivno zadovoljevanje sploSnih in osebnih potreb. Z vzgojo in
izobrazevanjem odraslih se ukvarja andragogika, ki jo od pedagogike lo¢ijo posebnosti

vzgojnega procesa in subjekta vzgoje.
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Ce bi se vzgojeslovje ustavilo samo pri pedagogiki in pedagoskih pojavih, ki predstavijajo
pretezno Solske oblike izobraZevanja in ne preucevalo tudi tistega, kar sledi, bi ostalo na pol

poti in bi izpolnilo le nekaj vzgojnih smotrov, vse ostalo pa bi prepustili stihiji. (Kranjc, 1993)

Tako kot vsak Clovek se tudi ljudje s posebnimi potrebami ne morejo usposobiti enkrat za
vselej, pa¢ pa se morajo izobrazevati v skladu s potrebami, ki so na razli¢nih tockah zivljenja
razlicne. Motnja v razvoju je stanje, ki se lahko spreminja, ¢e so le izpolnjeni pogoji, ki to

omogocajo.

Pastuovi¢ (1985) pravi, da mora clovek razen refleksov in tistih motivov, ki so prirojeni, vse
svoje ostale lastnosti razviti z lastno aktivnostjo. Ali bo neka dispozicija formirana v doloceno
lastnost, je torej odvisno od subjekta in od zunanjih dejavnikov, ki to aktivnost vzpodbujajo in
jo omogocajo. Osebe z motnjo v razvoju potrebujejo pri samooblikovanju nekoliko veé
pomoci. Tako ali drugace bodo vse zivljenje odvisne od drugih, svoja »moc¢na podro¢ja« pa
lahko razvijejo z ustrezno oblikovano in organizirano aktivnostjo, torej z vzpodbudnim in

ucinkovitim okoljem.

Vsezivljenjsko ucenje pri osebah z motnjami v razvoju tako zajema:
- ohranjanje in razvoj socializacije

- ohranjanje in nadgrajevanje Ze osvojenih znanj

- ohranjanje psihofizi¢ne kondicije z aktivnostjo

- ohranjanje in razvijanje samostojnosti v najve¢ji mozni meri

- zagotavljanje kakovostnega zivljenja

- sistemski pristop

Stroka, ki se ukvarja z izobrazevanjem oseb s posebnimi potrebami, je specialna pedagogika.
Medtem, ko je vzgojeslovje Ze prestopilo fazo, ko poleg pedagogike razvije tudi andragogiko,
preostane podobna faza, ki jo lahko po analogiji in zaradi dejanskih potreb prakse napovemo

tudi za specialno pedagogiko. (Kranjc, 1992: 23)

Cilji specialnopedagoskega dela so spodbujanje raznih aktivnosti, odkrivanje talentov in
spodbujanje posameznika v skladu z njegovimi sposobnostmi, soustvarjanje ugodnih razmer v
materialnem, dusevnem in duhovnem smislu ter pomo¢ pri reSevanju osebnih tezav, ki

nastanejo v medsebojnih odnosih. Publikacija, ki jo je izdal Zavod RS za Solstvo in Sport —
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IzobraZzevanje v Sloveniji za 21. stoletje (s podnaslovom IzobraZevanje odraslih — strokovne
podlage) — tako med drugim govori o zakonsko zagotovljenih pravicah in med drugim je
omenjena tudi pravica izobrazevanja posebnih skupin prebivalcev: invalidov in prizadetih.
Kot mozne oblike so tu omenjene posebne oblike izobrazevanja in usposabljanja za delo,

varstvo ter organizacijo prostega casa.

[zobrazevanje odraslih oseb s posebnimi potrebami pa je v Sloveniji Se v povojih. Ko se
omenja izobraZzevanje oseb z motnjo v razvoju, so namre¢ misljeni predvsem otroci, ki so
vkljuceni v sistem njim prilagojenega izobrazevanja. Pri odraslih osebah pa je treba izhajati iz
njihove odraslosti, ki zahteva druga¢ne pristope. Razviti bo treba celovit in ucinkovit sistem
in resiti Stevilna vprasanja, kot so zakonska ureditev, financiranje, izobraZevanje kadrov,

upravljanje ter raziskovalno in razvojno delo.

6. INSTITUCIJE

Institucija je formalizirana in organizirana oblika in prostor, kjer dolocena skupina ljudi
uresnicuje svoje potrebe. Institucija mora tako imeti program svojega dela ter odnose, ki
dolocajo kvaliteto Zivijenja c¢lanov. Stevilne naloge je namre¢ mogoce realizirati le skozi

organiziranost in organizacijo. (SoZitje)

Prednosti institucij so varnost, stabilnost, organiziranost, socialna umescenost in razdeljene
socialne vloge, slabosti pa odtujenost, togost, brezosebnost, podrejenost posameznikov
kolektivu, pasivnost in nemo¢ posameznika.

Vizija drZave je, da se celotna politika institucionalnega varstva za osebe z zmerno, tezjo in
tezko motnjo v dusevnem razvoju gradi na upostevanju nacela Stevilcno manjsih oblik

institucij. (SoZitje)

Institucije in zavodi, ki se ukvarjajo z osebami s posebnimi potrebami, se trudijo, da bi se
skupnost ¢im bolj priblizala primarni skupini.

Izraz primarna skupina je prvi uporabil eden od zacetnikov ameriske sociologije Charles

Cooley, ki je kot znacilnosti primarnih skupin navedel (Cooley: 1920: 13):

- neposredne stike
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- nespecializirano naravo takSne skupine
- relativno trajnost skupine
- majhno Stevilo pripadnikov

- intimnost in pristnost odnosov

Institucije se morajo priblizati zivljenjskemu okolju svojih varovancev oziroma njihovemu
domu in druzini. Institucionalno varstvo je namre¢ oblika obravnave v zavodu, v drugi druzini
ali organizirani obliki, ki upravi¢encem nadomesca ali dopolnjuje funkcijo doma ali lastne
druzine. Obsega osnovno oskrbo, ki pomeni bivanje in organizirano prehrano, socialno
oskrbo, ki pomeni varstvo in posebne oblike varstva, ter zdravstveno varstvo po predpisih s

podrocja zdravstva.

6.1. DEINSTITUCIONALIZACIJA

Cilj deinstitucionalizacije je odpraviti ali vsaj minimalizirati vse tiste negativnosti, ki jih
institucija nosi v sebi — to so npr. izguba individualnosti, pretirana formalizacija in premajhna
vkljucenost v socialno okolje. Deinstitucionalizacije ni mogocfe razumeti kot poziv k
ukinjanju institucij, pomeni pa lahko vzpodbujanje in opravljanje tistih nalog, ki jih lahko
drugo primarno okolje, kot je domace okolje, opravlja bolj naravno in kvalitetno.
Deinstitucionalizacija tako pomeni vecjo decentralizacijo in disperzijo dela institucij, saj

veliki zavodi v sebi nosijo nevarnost dehumanizacije posameznika.

Deinstitucionalizacija je tako pot v spreminjanje odnosov. Pozornost pa mora biti usmerjena
na posameznika kot celoto, torej na njegove znacilnosti, zmoZznosti, potrebe, interese in cilje,

in ne na njegove hibe, motnje ali oviranosti.

Vsakemu posamezniku je tako treba zagotoviti spodbudno okolje, v katerem bo imel pravico
in predvsem moznost odlocati ali soodlocati o sebi in svojem Zivljenju. Institucija naj tako ne
bi dolocala vrednosti posameznika. Ne glede na primanjkljaje in motnje lahko tudi osebe s

posebnimi potrebami prispevajo k postavitvi in doseganju druzbenih ciljev.

Odgovorne stroke in strokovni sodelavci so tako zelo pomemben dejavnik procesa

deinstitucionalizacije, predvsem pa se morajo zavedati pomembnosti usmerjenosti v okolje.
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6.2. VZGOJNI ZAVODI

Vzgojni zavod je umetno okolje, kjer Zelijo strokovni delavci kot nadomestni starsi s svojo
empatijo in profesionalnostjo nadoknaditi otrokom tisto, kar so v zunanjem okolju zamudili.

(Bogataj, 1999: 86)

Defektologi stremijo k temu, da preko mnogih interesnih dejavnosti pri otroku s posebnimi
potrebami najdejo podrocje uspesnosti in da otroke sprejemajo takSne, kakrSni so. Tako si
otroci izboljsajo samopodobo in samospostovanje. Le otrok, ki bo uvidel, da nekaj zmore, se

bo kasneje lazje vrnil v mati¢no okolje in vzpostavil primerno komunikacijo z okoljem.

Formalno zavodsko okolje je nekaj, kar otrok s posebnimi potrebami sprejema najtezje.
Sprejeti odgovornost za lastna ravnanja in se zavedati druZzbenih norm — to so temelji, ki naj

bi jih otrok oziroma mladostnik sprejel in ponotranjil.

Otrok pa se mora seznaniti tudi z neformalnim okoljem, kjer preko pristnih odnosov in
dozivljanj osvoji in ponotranji druzbene norme. Tako otrok preko lastnih izkuSenj po nacelu

dozivljajske pedagogike spoznava svet, v katerem Zzivi.

Otrok je v neformalnem okolju bolj sproscen in laZje prehaja v odnose, ki temeljijo na

dvosmerni komunikaciji. (Bogataj, 1999: 87)

Vzgojni zavodi se zato pogosto trudijo ustvariti to neformalno okolje in socialni svet ter preko

skupinskega dozivljanja otroku pomagajo priblizati njegovo socialno okolje.

Projekti, za katere se zavodi najpogosteje odloCajo, so zivljenje v naravi, kjer so otroci v
neznanem okolju enakovredni, z enakimi potrebami, cilji in Zeljami. Eden od pomembnih
ciljev tovrstnega dela je sama skupina oziroma spodbujanje skupinskih procesov, nastajanje
norm, pravil in ostalih vedenjskih regulativov. Cilji so usmerjeni predvsem v interakcijo med
posameznimi ¢lani skupine. V intervjuju, ki sem ga opravila s specialno pedagoginjo Anico
Kuci¢, sem izvedela, da je eden taksnih projektov tudi Sola za Zivljenje (priloga 1), ki jo Ze
vec let izvaja Zavod za usposabljanje Janez Levec. Otroci se tako veckrat letno za en teden

odpravijo v naravo, kjer pridobivajo vsakodnevne zivljenjske izkuSnje in kjer se naucijo
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dnevnih opravil, torej kako skrbeti zase, se obleci, opravljati lazja gospodinjska dela ali pri

tem vsaj pomagati starSem.

6.3. STANOVANJSKE SKUPNOSTI

Leto 1968 je pomenilo prehod od modernisticnih in industrijskih miselnih tokov k
postmodernisti¢nim in postindustrijskim. Pomembna sprememba se je nanasala na opusc¢anje
velikih institucij — zavodov za osebe s posebnimi potrebami. Ti veliki zavodi so bili podrejeni
predvsem principu ekonomicnosti in kontrole. V razvitem svetu so jih nadomestile
stanovanjske skupnosti. Zgled so dali Studentje, ki so leta 1968 med demonstracijami in
protestnimi akcijami dali zavetje gojencem, pobeglim iz zavetiS¢, mladinskih domov in
zavodov. Ideja je hitro zazivela, saj so se stanovanjske skupine izkazale za alternativo,
humanejSo od zavodov. V stanovanjskih skupinah so gojenci lahko zaziveli kakovostnejse
zivljenje, bolj podobno druzinskim razmeram. Stanovanjske skupnosti so se pojavile kot

alternativa, ki ne ustvarja patologije, stigmatizacije ali socialne izkljuCenosti.

Pri nas je bila prva stanovanjska skupina ustanovljena leta 1981 pri vzgojnem zavodu v
Logatcu. Sprejemala je adolescente, ki so koncali osnovnoSolsko izobrazevanje in so bili v
procesu srednjega ali poklicnega izobrazevanja. Po letu 1986 se je pri nas zacela prenova
zavodov za usposabljanje in stroka je v proces prenove vkljucila tudi stanovanjske skupnosti.

Danes je v Sloveniji preko 20 stanovanjskih skupnosti, Stevilne pa so v ustanavljanju ali

nacrtovane za prihodnost.

6.3.1. PRAVNA IZHODISCA ZA STANOVANJSKE SKUPNOSTI

Pogoje in normative za stanovanjsko skupino je najprej (leta 1987) oblikovala strokovna
skupina zavodov za usposabljanje, nato pa leta 1995 Zavod RS za Solstvo in Sport.

Sklep o dolo¢itvi normativov in standardov v Uradnem listu RS Stevilka 9 z dne 16. 8. 1991
dolo¢a normative o $tevilu otrok in mladostnikov v stanovanjskih skupinah. Normativ doloca

prostorske pogoje, Stevilnost skupine ter Stevilo in strukturo strokovnih delavcev.

V okviru vzgojnega programa za delo v vzgojnih zavodih in stanovanjskih skupinah dr.
Skalar (1995) opredeljuje stanovanjsko skupino kot skupino otrok ali mladostnikov,

namesScenih v stanovanju ali stanovanjski hi§i v urbanem okolju, ki zivijo v skupnosti,
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podobni druzini. V stanovanjski skupini daje druzba otrokom, ki nimajo druzinske zascite ali
so bili izkljuCeni iz druZine, nadomestno okolje, v katerem si prizadevajo dose¢i svoje

zivljenjske cilje s pomocjo strokovnih delavcev.

Z razvijanjem stanovanjskih skupnosti v zadnjih letih se je zacela razvijati sodobna zasnova
zivljenja odraslih oseb z motnjo v duSevnem razvoju. Celo sami starS§i otrok z motnjo v
razvoju namre¢ razmisSljajo o tem, da naj prizadeti otrok odide iz druzine Sele tedaj, ko ne
more ve¢ bivati v druzini in ko star$i z njim ne zmorejo ve¢, ko se povsem izérpajo. V
zahodnih razvitih druzbah je ta dilema Ze dokon¢no presezena in se na prizadete odrasle osebe
gleda kot na vse ostale odrasle ljudi. Potrebe prizadetih se namre¢ ne razlikujejo od potreb
njihovih »normalnih« vrstnikov, tudi oni Zelijo biti samostojni in tudi oni zelijo potrjevati
svojo pozitivno samopodobo. Zivljenje v stanovanjski skupnosti v tem smislu vzpodbudi
samoiniciativnost in ustvarjalnost prizadete osebe ter ji hkrati daje kakovost Zivljenja,
zadovoljstvo in pravi smisel, predvsem pa je s tem dokoncno izenacena z drugimi osebami.
Stanovanjska skupnost jim omogoca intimnost, individualen razvoj, visoko stopnjo

normalizacije in partnersko Zivljenje.

Stanovanjska skupina je majhna stanovanjska enota. S psihosocialnega vidika omogoca
optimalno dinamiko in vsebinsko razgiban zivljenjski prostor. Hkrati je stanovanjska skupina

prilagodljiva za povezovanje in vkljucevanje v sirse socialno okolje. (Kiehn, 1997: 9)

Stanovanjske skupine kot take preprecujejo izrinjanje mladih na rob druzbe, omogocajo
normalne Zivljenjske razmere in spodbujajo posameznikovo samostojnost in prevzemanje
odgovornosti za lastna dejanja. Hkrati tudi omogocajo bolj pristen, bolj povezan in manj

institucionalno obremenjen odnos med mladostniki in strokovnimi delavci.

Prednostni cilji institucionalnega varstva oseb z motnjami v duSevnem razvoju morajo biti
torej usmerjeni v zmanjSanje kapacitet v ustanovah, enakomernej$o porazdelitev varovancev v
te ustanove, omogocanje viSje stopnje kakovosti zivljenja osebam, ki tam zivijo, ter
omogocanje njihove pravice do izbire v smislu bivanja in vpliva na odlocitve v lastnem
zivljenju. Zato je treba dajati prednost in vzpodbujati razvoj rejniStva in zivljenja v
stanovanjskih skupinah, ki morajo biti locirane v urbanem okolju. Pri tem je treba razlikovati
med ustanovami, ki izvajajo dnevne oblike vzgoje in izobrazevanja, in tistimi, ki zagotavljajo

tudi celodnevno oskrbo, usposabljanje in delo. V zadnjih letih so se pri nas bistveno izboljsali
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prostorski pogoji, adaptirale so se stare ustanove in zgradile nove. Razmere za zivljenje in

delo v teh institucijah pa so na ravni podobnih srednjeevropskih ustanov.

7. ORGANIZACIJE

SOZITJE — ZVEZA DRUSTEV ZA POMOC DUSEVNO PRIZADETIM SLOVENIJE

Na podrocju skrbi za osebe z motnjo v duSevnem razvoju ima neprecenljiv pomen leta 1963
ustanovljena Zveza drustev za pomo¢ duSevno prizadetim Slovenije, ki se je kasneje
preimenovala v SoZitje — zvezo druStev za pomo¢ duSevno prizadetim Slovenije. Sozitje je
samostojna, nestrankarska, nepridobitna in prostovoljna organizacija s socialno-
¢lovekoljubnimi cilji in organizacija za napredek skupne in posamicne skrbi za duSevno
prizadete osebe, njihove starSe in ¢lane druzin. Danes je v zvezo vkljuCenih 51 lokalnih
drustev, ki s svojo dejavnostjo delujejo na obmocju celotne Slovenije. V vsa lokalna druStva
je vkljucenih preko 25.000 ¢lanov. Od leta 1994 je Sozitje polnopravna ¢lanica svetovne lige
organizacij za pomo¢ duSevno prizadetim INCLUSION INTERNATIONAL, ki ima svoj

sedez v Franciji.

Kot dobro organizirana skupina je zveza odlo€ilno prispevala k razvoju v treh smereh (Ulaga,

1992: 15); gre za:

- razvoj notranjih programov, ki jih je nato prepustila drzavi,
- razvoj lastnih neinstitucionalnih programov,

- informiranje javnosti o problematiki populacije in druzin.

Pri tem je zveza skupaj s svojimi lokalnimi drustvi elasti¢no prilagodila svojo organiziranost
in metode dela spremembam sistema. Volonterski sektor se tako pojavlja kot vezni ¢len med
drzavo in druzino. Medtem ko se drzava nagiba k institucionalizaciji, druzina pa se zapira v
ozek krog medosebnih odnosov, volonterski sektor temelji na solidarnosti in povezuje
individualne potrebe v skupne zahteve. Mreze uslug, ki jih zagotavljajo vsi trije subjekti,
sestavljajo sistem. Slovenija ima tako moZnost, da v relativno kratkem ¢asu zgradi in dopolni
mreze, ki sestavljajo sistem skrbi za osebe z motnjami v razvoju. Pogoj za to pa je korektno

sodelovanje vseh subjektov, ki te mreze pletejo.
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Sozitje tudi skrbi za tiste osnovne pogoje, ki so pomembni in enotni za podrocje celotne
Slovenije. Izrazajo se v enotnem strokovnem pristopu v zagotavljanju zakonodaje in
izvedbenih predpisov, informativne dejavnosti, pravnem svetovanju in izvajanju skupnih
socialnih programov, ki se nato realizirajo na nacionalni ravni. SoZitje ima tako pomembno

vlogo povezovalca vseh mati¢nih drustev in je nosilec skrbi na podro¢ju izvajanja nalog.

Lokalna drustva so tista, ki imajo svoje konkretne ¢lane, zato je njihova prednostna naloga, da
skrbijo za t. i. individualni pristop in da sistemske resitve za osebe z dusevno prizadetostjo v

resnici tudi realizirajo na lokalnem podrocju.

Sozitje je bilo ustanovitelj prve delavnice za delo pod posebnimi pogoji v Sloveniji, prvega
podjetja za usposabljanje in zaposlovanje oseb z lazjo motnjo v dusevnem razvoju, pobudnik
in soorganizator lokalnih prevozov za duSevno prizadete in ustanovitelj prvih razvojnih

oddelkov v vrtcih.

Bistvena naloga Sozitja je tudi informiranje, katerega osnovna naloga je ozaves€anje. Tako je
Sozitje ustanovitelj in izdajatelj edine stalne revije v Sloveniji Nas zbornik, ki obravnava tako
starSevsko problematiko kakor tudi strokovna vpraSanja, povezana z dusevno prizadetostjo.
Sozitje zeli kot nevladna organizacija sodelovati z drzavo kot njen partner. Trenutno je praksa
takSna, da je iniciativa v veliki meri prepuScena nevladnim organizacijam, zato je Zveza
Sozitje zelo aktivna na vseh resornih podrocjih, ki vsebinsko pokrivajo zivljenje oseb z

motnjami v duSevnem razvoju in njihovih starsev.

V Sloveniji tako obstaja le ena nacionalna organizacija za osebe z motnjami v dusevnem
razvoju. Posebnih skupin, ki bi bile organizirane na nacionalni ravni, pri nas torej ni, imamo
pa sekcijo za Downov sindrom, ki deluje pod okriljem ljubljanskega drustva Sozitje, podobna

sekcija pa je $e v okviru drustva Sozitje v Zalcu.

Vse nevladne organizacije se povezujejo v Nacionalni svet invalidskih organizacij Slovenije,

ki pa ima vlogo posvetovalnega in koordinacijskega telesa.
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8. ZAPOSLOVANJE

Zaposlitev in usposabljanje mladostnikov pod posebnimi pogoji temelji na predpostavki, da
dolocenih oseb zaradi velike oviranosti ni mogoce usposobiti in zaposliti v obi¢ajnem u¢nem
in delovnem okolju. Katera je tista stopnja prizadetosti, ki ne dopusca zaposlovanja in
usposabljanja v obi¢ajnih delavnicah ali Solah, je teZko doloc¢iti. Podro¢je zaposlovanja oseb z
motnjami v dusevnem razvoju je v Sloveniji tako eno izmed najbolj problemati¢nih, saj pri
nas obstajata le dve moznosti zaposlovanja. Prva je redna oblika zaposlitve, druga pa

prilagojena oblika zaposlovanja.

Redna oblika zaposlitve je tako primerna le za osebe z lazjo motnjo v dusevnem razvoju, ki so
sposobne izpolniti delovne norme in ki lahko brez posebnega nadzora opravljajo svoje delo.
Osebe s tezjo motnjo v dusevnem razvoju so pri svojem delu manj produktivne in potrebujejo
nadzor in pomoc¢, zato je zanje v naSem sistemu primerna le prilagojena oblika zaposlovanja,
ki je v socialni sistem uvrScena kot ena izmed metod dela. Te ugotovitve so razvidne tudi iz
podatkov vlade in zakonodaje, enako pa ugotavljajo tudi star$i, nevladne organizacije in

samozagovorniki.

Zakon o usposabljanju in zaposlovanju invalidnih oseb — UL SRS 18/76 ureja usposabljanje
in zaposlovanje invalidnih oseb, ki zaradi svoje telesne ali dusevne prizadetosti potrebujejo
pri usposabljanju in zaposlovanju posebno strokovno pomoc in ki imajo pravico do

druzbenega varstva. (Sozitje)

34. ¢len tega zakona pravi, da se invalidi, ki se ne morejo zaposliti v rednih razmerah niti v
invalidskih delavnicah, saj potrebujejo posebne oblike zavodskega varstva, zaposlujejo v
zavodih za zaposlovanje invalidnih oseb pod posebnimi pogoji. Zakon o socialnem varstvu
(UL RS 54/92, 56/92) pa omogoca zaposlitev pod posebnimi pogoji, ki obsega taksne oblike
dela, da omogocajo prizadetim ohranjanje pridobljenih znanj in razvijanje njihovih

sposobnosti.
Zveza za pomo¢ duSevno prizadetim SoZitje ugotavlja, da sploSno zaposlovanje invalidov

upada, brezposelnost pa narasca. Invalidi imajo praviloma nizjo stopnjo izobrazbe, zato so na

trgu dela manj konkurencni, njihova mobilnost pa je majhna. V okviru zavoda za
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zaposlovanje pa se posebne statistike o zaposlovanju dusevno prizadetih oseb ne vodijo. Tudi
vladne sluzbe nimajo posebno sprejete politike zaposlovanja oseb z motnjo v duSevnem

razvoju.

V predlogu Zakona o usposabljanju in zaposlovanju invalidnih oseb je predvidena uvedba
kvotnega sistema za delodajalce, ki zaposlujejo vec kot 15 delavcev. Kvota naj bi znasala med

2 in 8 odstotkov invalidov.

Organizacija Sozitje je tako sama ustanovila posebno podjetje za usposabljanje in
zaposlovanje, na lokalnem nivoju pa je leta 2000 ustanovila dva nova varstveno-delovna
centra. Pri tem so se pojavile financne tezave, saj je morala zveza sama zagotoviti vse
prostorske pogoje in opremo, ker drzava tega ne financira. Zveza tudi sama financira

dejavnost (place zaposlenih, materialni stroski, prehrana, prevozi in podobno).

Starsi so tako delno vkljuCeni v razporeditev svojih otrok na delovno mesto, kot ugotavlja
Sozitje, pa se pritoZujejo, da je njihov vpliv na vsebino dela v teh centrih minimalen. Po
raziskavi zveze Sozitje se skoraj vsi star$i strinjajo, da je nagrada, ki jo prejmejo osebe z
motnjami v dusevnem razvoju, prenizka ter da si zasluzijo boljSo. Placa je namre¢ odvisna od

dela, ki ga opravlja posameznik, in ne presega 25.000 tolarjev.

Nujno je torej treba sprejeti spremenjen zakon o zaposlovanju invalidov, ki bo omogocal
veliko ve¢ zaposlitvenih oblik, kot jih imamo sedaj, vklju¢no z uvedbo kvotnega sistema
zaposlovanja. V zadnjem cCasu smo po zaslugi organizacij in zvez za pomoC duSevno
prizadetim pria inovacijam na podrocju zaposlovanja, govorimo o vrsti podpornih
mehanizmov, ki omogocajo zaposlitev v obicajnih delavnicah in Solah. Tudi na podroc¢ju
usposabljanja smo prica vklju¢evanju prizadetih oseb v obi¢ajno u¢no okolje in vse manj v
posebnih institucijah. Uveljavljata se torej integrirano usposabljanje in zaposlovanje. Na ta

nacin dosezemo ustrezen delovni u€inek in socialno integracijo.
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9. DRUZINA IN DRUZINSKO ZIVLJENJE

Druzina kot najpomembne;jsi prostor primarne socializacije vsakega otroka je z rojstvom ali
pojavom prizadetega otroka postavljena pred tezko preizkusnjo. Spoznanje, ki je podobno
trajni izgubi idealnega otroka, prinasa v zivljenje druzine, v njeno notranjo dinamiko in
odnose z okoljem povsem nove zakonitosti. DruZina se mora soo€iti z novimi, vsiljenimi
dejstvi. Prizadet otrok v druZini povzro¢i emocionalne stiske, negotovosti in pogosto tudi
obcutke krivde. Druzina je potisnjena v polozaj, ko se mora prilagoditi Zivljenju s prizadetim

otrokom.

Otrok z motnjo v razvoju pomeni za druzino potencialne stresorje, s katerimi se morajo njeni
¢lani spoprijeti.

Guralnick (1997) razlikuje §tiri kategorije potencialnih stresorjev. To so:

- potreba po informiranosti,

- medsebojne in druzinske stiske,

- potreba po pomoci,

- ogrozenost druzine, njene integritete in harmonije.

Druzine tako najve¢ Casa porabijo za uravnavanje odnosov in razumevanje otrokovega
razvoja, vedenjskih vzorcev in potreb. Potreba po informiranosti je povezana predvsem s
pri¢akovanji starSev glede otrokovega razvoja. Stevilne druZine postavljajo vprasanja v zvezi
z naravo in ucinkovitostjo terapevtske pomoci ter z dostopnostjo najboljSih programov in
klini¢nih ekspertov. Nezadovoljena potreba po informacijah v kombinaciji z drugimi stresorji
pa najveckrat poveca tezave v druzinskih interakcijah. Belsky (1984) pri tem poudarja, da so
nekatere druzine same sposobne ublaziti vpliv potencialnih stresorjev, ki izvirajo iz otrokove
motnje. Visoka stopnja druzbene podpore gotovo pomaga ublaziti negativne ucinke
partnerskih tezav, ki se lahko pojavijo, ko se partnerja znajdeta v poloZzaju, ki od njiju zahteva

nenehne prilagoditve.

9.1. SISTEM POMOCI DRUZINAM

Skupine starSev so pomemben vir informacij druzinam in imajo terapevtsko vrednost pri

lajSanju osebnih tezav. Vkljucitev prijateljev, sorodnikov in drugih v mrezo pomoci lahko
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zmanjSa stresorje na minimum, v zahtevnejSih primerih pa se lahko vkljuci tudi druzinski
svetovalec. Star$i morajo tako ze v samem zacetku imeti moznost, da aktivno nacrtujejo cilje
za svojega otroka, ki bo vecino Zivljenja odvisen od njihove podpore. Sodelovanje s
strokovnjaki tako daje starSem moznost nadzora nad zbiranjem in vrednotenjem informacij.
Starsi lahko strokovnjakom v celoti prepustijo spremljanje in vodenje otrokovega razvoja,
pomembno je le, da so programi prilagojeni potrebam druzine. NajpomembnejSa pri tem je

druZinska interakcija.

Vzorci druzinskih interakcij skupaj z znacilnostmi druzine optimalno delujejo na otrokov
razvoj. Izkustvene dejavnike, ki vplivajo na otrokov razvoj, vklju¢no s kognitivnimi, lahko
delimo v tri sklope vzorcev druzinskih interakcij:

- kakovost interakcij med starsi in otroki,

- izkus$nje, pridobljene v druzini,

- varnost ter zdravje.

Med interakcije starsi — otrok, ki vplivajo na optimalni razvoj otrokovih sposobnosti,
uvrscamo reagiranje v skladu z zahtevami situacije, vzpostavljanje vzajemnih odnosov,
zagotavljanje custveno toplih in nevsiljivih interakcij, primerno strukturiranje in oblikovanje

otrokovega fizicnega okolja ter zagotavljanje razvojno vzpodbudnih vzorcev interakcije otrok

— skrbnik. (Hart, Risley, 1995: 52)

Drugi vzorec druzinskih interakcij, ki deluje na optimalen razvoj otrokovih intelektualnih
funkcij, so otrokove izkusSnje, povezane s socialnim in fizicnim okoljem. Star$i so namrec
otrokov glavni vir izkuSenj, pomembno razvojno vlogo pa ima tudi stimulativno fizicno

okolje.

Pri obi¢ajnem otroku druzina po konCanem Solanju izgubi svoj vpliv in otrok si ustvari svojo
druZino, pri otroku s posebnimi potrebami pa je podpora druzinskih ¢lanov ravno v tem
obdobju najbolj pomembna in odlo¢ilna. Druzina tako tudi v odrasli dobi ohrani svojo
primarno funkcijo, ki je po Parsonsu eden od pogojev za kasnejSo integracijo. Druzina je tako

nepogresljiva, potrebuje pa seveda obcasno ali celo trajno podporo ostalih sektorjev.

Pri obravnavi oseb s posebnimi potrebami je poleg notranjega vidika clovekove osebnosti

pomemben in povsem enakopraven pomen ozjega in SirSega okolja, v katerem se ta oseba
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razvija in zivi. Izredno pomemben je pomen druZzine, svojcev. V Sloveniji namre¢ prevladuje
pristop, ki vkljuCuje nacelo celovitosti obravnave, delo z druzino oziroma svojci pa je del te
celovite obravnave. Tudi Ce je oseba v zavodu, kjer poskusajo Zivljenje in vsakdan priblizati

odnosom v druzini, sta njena primarna druzina in dom izrednega pomena.

Marsikatera oseba tega doma ne razume v takem pomenu, kot si mi mislimo, pomen pa je

enak, ce ne se globlji. (Pelicon, 1995: 27)

Za tako osebo je izredno pomembna sprememba, ki jo zazna, ko pride domov. V zavodu tako
otroku zagotavljajo toplino in moZnost maksimalnega ohranjanja in pridobivanja sposobnosti,
nikakor pa ni njihov namen ustvariti nadomestno druzino. Reakcije otroka doma so tako po
pripovedovanju starSev popolno nasprotje njegovega vedenja v zavodu. Cilj zavoda je tako
tudi ohranjati stik med prizadetimi osebami in starSi. Vsi problemi se manifestirajo v
domacem okolju, zato morajo biti dejavniki okolja nujno vkljuéeni v reSevanje teh
problemov. Zavodi in centri za socialno delo imajo tako vlogo informatorjev in podpornikov,
ki priskocijo na pomoc¢, ko se mora druzina soociti s problemom. Kontinuirana obravnava
oseb z motnjo v razvoju in njihovih druzin pomeni enovit pristop vseh, ki to druzino

obravnavajo v vseh obdobjih, kajti le tako se lahko resuje kompleksnost problema, ki nastopi.

9.2. DRUZINSKO ZIVLJENJE IN OSEBNA INTEGRITETA

Problematika spolnega razvoja in spolnega zivljenja je pri osebah s posebnimi potrebami Se
danes pereca tema, pa vendar se o njej v stroki dosti govori. Zmerno in tezje prizadete osebe
imajo v sebi veliko ljubezni v erotiénem in neeroticnem smislu. Njihova ljubezen je pristna in
iskrena. Obicajnega spolnega Zivljenja pa te osebe ne zivijo, saj jim ga navadno starSi ali

skrbniki preprecujejo.

Dozorevanje ima navadno za posledico zrelost, kar pomeni, da je ¢lovek sposoben uskladiti
svojo telesno zrelost (moskost in Zenskost) s Custveno, socialno in biolosko zrelostjo. Pri
osebah s posebnimi potrebami pa navadno ni tako. Pri tem inteligentnost ni edini kriterij za
prilagoditev okolju, veliko vlogo igrajo tudi osebnostne lastnosti in seveda okolje, v katerem
posameznik zivi. Pri tem okolje postavlja merila, kaj je prav in kaj ne, hkrati pa tudi, kaj je
druzbeno sprejemljivo in kaj ne. Pri prizadetih osebah ostane Custveni razvoj na nizjem nivoju

in zato svojega ravnanja pogosto ne morejo uskladiti z zahtevami in normami okolja.
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Cim manjSa je duSevna nerazvitost, tem bolj se nacin uskladitve z okoljem priblizuje

normalnim kriterijem. (Bezget, 1985: 2)

Stopnja v dusevnem razvoju je torej tista, ki lahko povzroca neusklajene odnose z okoljem.

9.2.1. SPOLNOST IN PARTNERSTVO

Spolnost je nelocljivo povezana s ¢lovekom. V medcloveskih odnosih ima spolnost velik
pomen za vrednote, ki se izrazajo v pojmovanju ljubezni, blizine, topline, neznosti,

custvenosti in erotike. Spolnost je hkrati ena izmed prvinskih ¢loveskih potreb.

Pri ve€ini duSevno manj razvitih oseb se spolni razvoj bistveno ne razlikuje od razvoja ostalih
ljudi. Pri tem mislim na spolnost v najsirSem smislu, in ne le na spolnost v smislu
nadaljevanja vrste. Torej spolnost v smislu ¢loveskih odnosov, hkrati pa tudi neznosti in
Custev ljubezni.

Prav zato je pomembno, da je spolna vzgoja del sploSne vzgoje otrok s posebnimi potrebami.
Cilj spolne vzgoje, ki se za¢ne Ze ob rojstvu, je spoznavanje zdrave spolnosti, spoznavanje
samega sebe in vzgoja k partnerstvu.

Vse to je mozno, ¢e je otrokom in odraslim omogoceno, da zivijo svoje Zivljenje, ki je
prilagojeno njihovim potrebam in zmoznostim, in so jim hkrati dovoljena ljubezenska Custva.
Puberteta — adolescenca, ki oznacuje telesni in duSevni razvoj, je pri osebah s posebnimi
potrebami obdobje, ki je enako problemati¢no kot pri ostalih mladostnikih, le da so moznosti
razreSevanja tezav precej zozene. Prav tako pa mora mladostnik premagovati ovire, kot so
iskanje lastne identitete, razvijanje svoje spolne vloge, urejanje odnosa s starsi in vrstniki ter
oblikovanje odnosa do dela. Predvsem razvoj spolnosti pa je pri prizadetih osebah najbolj
problematiéen. Ceprav je vsak ¢lovek spolno bitje, se prav pri osebah s posebnimi potrebami
pogosto postavi meja. Ljudje zacnejo uporabljati dvoje meril, ena za prizadete in druga za
»normalne« mladostnike. Ce nekomu pravico do spolnosti odrekamo, ker je prizadet, mu
postavimo Se dodatne obremenitve, saj naj bi norme in moralna nacela neke druzbe veljali za

vse njene Clane.

Mladi se srecujejo na poklicnem usposabljanju in v delavnicah in povsem obicajno je, da se
tudi zaljubijo. Kot porocajo specialni pedagogi, pa navadno niti ne gre za spolnost v najozjem

pomenu besede. Razvijejo se namre¢ nagnjenja in neznosti med spoloma, nastanejo nova
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prijateljstva, razvijeta se zavest dostojanstva in cut za odgovornost. Marsikdo pa zacéne

drugace razmisljati, ko gre za spolnost v smislu seksualnosti.

Pravica oseb z dusevno prizadetostjo do lastne spolne identitete zajema tudi pravico do

pomoci pri razvijanju v moskega ali Zensko kot spolno bitje. (Jereb, 1999: 8)

Tudi prizadetim osebam mora biti omogoceno, da najdejo svojo individualno obliko spolnosti,

ki jo lahko dozivljajo naravno, kot sestavni del zivljenja in kot velja za vse ostale ljudi.

Glavni cilj defektologov na tem podrocju je, da bi skupaj s starsi uskladili in poenotili svoj
pedagoski prijem. S spolnostjo in partnerstvom se povezuje tudi vprasanje Zelje po otrocih.
Osebnostna in spolna vzgoja si mora zato prizadevati, da bi ljudem z duSevno prizadetostjo
nakazali realno oceno njihovih moZznosti in odgovornosti, ki jih terja starSevstvo. Sama
zagovarjam staliS¢e, da se je treba potomstvu duSevno prizadetih oseb nac¢eloma izogniti. Pri
tem mislim na duSevno prizadete osebe, ki niso sposobne same skrbeti zase, ki so odvisne od
skrbi starSev ali ki bivajo v zavodu. Taksne osebe so torej tudi sicer delezne zascite in skrbi
okolice. V tem primeru je naloga in dolZznost skrbnikov, da jih zas¢itijo pred morebitnimi
nevsecnostmi, ki bi jih prineslo starSevstvo, in torej prepreciti potomstvo. Razloga, ki ju
vidim, sta vsaj dva:
- pri zmerno in teZje prizadetih osebah je dokaj visoka moznost, da bo potomec ogrozen
zaradi genetskih okvar;
- zaradi svoje prizadetosti starSi nikakor ne bi mogli opravljati svojih dolznosti
starSevstva, zaradi svojih omejitev se jih morda celo ne bi zavedali, in tako bi bil otrok

7e vnaprej obsojen na odras¢anje in zivljenje brez starSev.

Ce je torej prepreéitev zanositve nujna in neizogibna, se zopet pojavlja vprasanje, kako to
storiti. V praksi se ponujajo mozne resitve:
1. Legalna prekinitev nose¢nosti je le izhod v sili za preprecitev Ze storjenega in kot
takSna ne pomeni niti priblizno dobre resitve tega problema.
2. Mehanska ali hormonska kontracepcijska sredstva pomenijo le delno in nezanesljivo
resitev tega problema, saj so vezana na samokontrolo uporabe, ki bi jo morala pri tezje

prizadetih osebah izvajati druga oseba — skrbnik, ki bi mu bila s tem naloZena Se

dodatna skrb.
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3. Kot edina popolna in zanesljiva resitev se ponuja sterilizacija, ki je za mnoge moralno
in eti¢no vprasljiva, v praksi pa se v doloCenih primerih izkaze kot edina mozna.
Sterilizacija je v naSi zakonodaji pravno in formalno legalizirana. Obstaja pa veliko
razlogov, da se medicinski in socialni delavci skupaj s skrbniki prizadetih oseb tezko
odlocijo zanjo:

- predvsem zato, ker je dokon¢na in povzro¢i dokoncno neplodnost, pri tem pa poraja
dilemo, da mogoce le ni bila potrebna.

- S kazenskega prava pomeni sterilizacija poseg v neposkodovan in zdrav organizem,
torej kot taka pravzaprav povzroca telesne okvare.

- Ceprav so utemeljena spoznanja, da sterilizacija po puberteti ne pusa negativnih
telesnih posledic, popolnega zagotovila za to le ni.

- Vedno obstaja bojazen, da bi takSen poseg povzroc€il psihi¢no travmo, Ceprav je pri
intelektualnem nivoju tezje prizadetih oseb za to teoretiéno minimalna moZznost.

- Obstaja pa tudi bojazen, da bi se sterilizacija zacela preSiroko in neodgovorno

uporabljati.

Sama poseg zagovarjam kot popolnoma individualen ukrep, ki naj bi se uporabljal skrajno
premisljeno, v primerih, ko se izkaze za edino in najboljSe mozno sredstvo za odstranitev
nevarnosti za nadaljnje zivljenje prizadete osebe. Ko ima torej oseba mocan spolni nagon in je
pricakovati spolno udejstvovanje, ker lahko postane predmet izkoriS€anja, ¢e ni mogoce in
zanesljivo uporabljati kontracepcijskih sredstev in Ce obstaja zanesljiva ugotovitev, da ta
oseba ne bo mogla opravljati svojih starSevskih dolznosti, in obstaja velika verjetnost, da bo
tudi otrok prizadet.

Ko pa govorimo o lazje prizadetih osebah, ki Zivijo samostojno Zivljenje, imajo redno
zaposlitev in bi pri vzgoji svojih potomcev potrebovali le nekoliko usmeritev in pomoci, pa ne
vidim razloga, da bi jim starSevstvo preprecili.

Poznam namre¢ primer, ko sta se partnerja, oba lazje duSevno prizadeta, z redno zaposlitvijo
in lastnim gospodinjstvom, odlo¢ila za druzino; rodila sta se jima dva otroka. Druzina povsem
»normalno« in lepo zivi. Izkazala sta se za skrbna starsa, ki redno obiskujeta Solske govorilne
ure svojih otrok in jim namenita morda celo ve¢ pozornosti, kot so je delezni otroci starSev, ki
niso prizadeti. Druzini na pomo¢ prisko¢i drustvo Sozitje; s svojimi nasveti o partnerstvu,

zvezi in vzgoji otrok ji je vedno na voljo.
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10. KAKOVOST ZIVLJENJA PRIZADETIH OSEB

Kakovost Zivljenja v obicajnem pogovoru pomeni minimalni standard vrednot, ki so potrebne
za zivljenje po mnenju vecine zdravih ljudi. V strokovni literaturi so navedene naslednje
vrednote: zdravje, varnost, dostopnost ustanov, dosegljivost interesnih aktivnosti, moznost

izbiranja in odlocanja, polozaj v druzbi ter kontrola. (Kroflic, 1999: 30)

Goode (1994) raziskuje osebne vrednote posameznika in navaja dimenzije in kriterije:

- biti — kdo smo

- fizi¢no bivanje — fizi¢ni aspekti bivanja (hrana, obleka, zZivljenjski prostor, osebna higiena
.2

- psiholosko bivanje — psiholosko zdravje in prilagoditev

- duhovno bivanje

- pripadnost — fizi¢na in socioloska pripadnost skupnosti

- zmoznost aktivnosti za dosego ciljev

- prakti¢ne aktivnosti — delo, prostovoljne aktivnosti

- aktivnosti v prostem ¢asu

- aktivnosti za osebno rast

Navedene vrednote veljajo kot kriteriji kakovosti zivljenja pri vseh ljudeh, torej tudi pri ljudeh
z duSevnimi motnjami. Temeljni problem pri tej specificni skupini ljudi pa je, kako jih
uresniciti. Zaradi svojih specifi¢nih znacilnosti so ti ljudje v zivljenju marsikdaj omejeni, zato
je druzba s svojimi posebnimi oblikami pomoci in storitev dolzna zagotoviti pogoje za
njihovo uresnicevanje. Pri tem pa mora ostati v ospredju posameznik kot subjekt, ki sam v
najve¢ji mozni meri odloa o sebi. Ponuditi jim je le treba razliéne moZnosti za
samouresnicitev.

Kako torej zagotoviti dovolj kvalitetno Zivljenje odraslim ljudem z motnjo v dusevnem razvoju,
je izredno kompleksno in obcutljivo moralno, socialno, politicno, strokovno, kadrovsko in
financno vprasanje, na katerega ni mogoce na hitro odgovoriti. Odgovori so namrec skriti v

danasnji in bodoci vrednostni naravnanosti v nasi drzavi in v svetu. (Rotovnik, 1999: 205)

Kot najpomembnejsi objektivni pogoji dolocanja kakovosti Zivljenja oseb z motnjami v

duSevnem razvoju se kazejo:
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- stanovanjski pogoji

- materialna struktura Zivljenjskega prostora
- socialna mreza

- participacija v sploSnem Zivljenju

- sprejetost v okolju

zadovoljstvo z lastnim delom

Pojem kakovosti Zivljenja oseb z duSevnimi motnjami je lazje definirati z aspekti zunanjih
dejavnikov in skoraj nemogoce z dozivljajskega vidika. Socialno okolje teh oseb namre¢ ni
vedno sposobno razumeti njihovega sporocila dozivljanja in izrazanja dozivetja, kar pa seveda
Se ne pomeni, da se vplivi objektivnega sveta, v katerem Zivijo, ne zrcalijo v njihovem

subjektivnem prostoru.

11. MEDIJI IN PRIZADETOST

Clovek je po definiciji druzbeno in druzabno bitje, z izrazito potrebo po vkljutenosti v
skupnost. Zanima ga, kaj se v njegovi druzbi dogaja, z informiranostjo o dogodkih pa
pridobiva obcutek, da je soudelezen pri dogajanju. Mediji nam ponujajo iluzijo blizine in
ustvarjajo obcutek, da nismo sami in osamljeni. Tako otroci kot odrasli se tako pogosteje
odlo¢ajo za medijsko blizino in vse manj pozornosti posvecajo resni¢nim medc¢loveskim

odnosom.

Razmerje med mediji in obCinstvom pa je praviloma enostransko, saj mediji kot mnozi¢na

obcila nagovarjajo javnost v SirSem smislu in ne prenasajo sporocil posamezniku.

Funkcije mnoZzi¢nih obcil so Stevilne. Sodobne komunikoloSke teorije pa navajajo osrednje

naloge medijev: informirati, oblikovati javno mnenje, vzgajati in zabavati.

Mediji lahko zadovoljujejo mnoge kognitivne, emocionalne in socialne potrebe. (Kosir, 1996:

53)

Z mediji so povezane tudi mnoge organizacije za pomo¢ dusevno prizadetim, saj brez njih

skoraj ne bi mogli delovati. Pri tem imajo mediji pomembno vlogo pri ozavescanju javnosti o
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osebah z motnjami v dusevnem razvoju, v to ozavescanje pa so vkljucene predvsem aktivnosti
za ozaveSCanje javnosti o invalidskem varstvu v drzavi in posebne aktivnosti, namenjene
prizadetim in njihovim starSem. NajpogostejSe oblike aktivnosti so obvescanje preko sredstev
javnega obvescanja. Razli¢ne prireditve ob evropskem dnevu invalidov, podeljevanje nagrad,

objava posebnih edicij in publikacij ter televizijske oddaje.

Posebne edicije, namenjene ozaves¢anju javnosti, strokovne javnosti in prizadetih oseb, so na
primer Standardna pravila za izena¢evanje moznosti invalidov, Vodi¢ po pravicah invalidov

in knjiga Clovekov pravice in invalidi s prevodom pomembnih mednarodnih dokumentov.

11.1. ZVEZA SOZITJE IN MEDLJI

Tudi Zveza Sozitje Ze od leta 1968 izdaja svojo revijo Na§ zbornik, ki je medij za starSe in
strokovnjake, ki tudi preko te revije spremljajo problematiko oseb z motnjami v razvoju, si
izmenjujejo informacije in nasvete. Revija pa se poSilja tudi v nekatere javne zavode,
predvsem zdravstvene, da bi se z njo seznanil ¢im vecji krog ljudi, ki jim je namenjena.
Sozitje pa skrbi tudi za izdajanje razlicnih drugih oblik tiskanih medijev, to so priro¢niki z
okroglih miz in seminarjev, plakati, letaki, v zadnjih letih pa izdaja tudi koledar, ki je
konceptualno povezan z likovnim izrazanjem oseb z duSevno prizadetostjo. Sama
informativna dejavnost se izraza tudi v sistemskem pristopu k ozave$€anju in informiranju
preko lokalnih radijskih in televizijskih postaj.

Mediji imajo pomembno vlogo tudi pri spremljanju dejavnosti Sozitja, saj zveza novinarje
obvesca o svojem delovanju, ti pa tako dobijo teme za svoje ¢lanke. Preko medijev je tako
javnost seznanjena z delom zveze, kar osebe z duSevno prizadetostjo vkljucuje v vsakdanje
zivljenje. Tako se oblikujejo televizijske in radijske oddaje o pomembnih jubilejih Sol s
prilagojenim programom, spremljajo se revije pevskih zborov, objavljajo se dosezki s
specialnih olimpijad ... Tudi druStva na lokalni ravni vedno ve¢ pozornosti namenjajo

odmevnosti pomembnih dogodkov v medijih.

Ocena nase organizacije je, da se je splosni nivo ozavescanja povisal zaradi vecje odprtosti

medijev na nacionalni, predvsem pa na lokalni ravni. (SoZitje)
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ANKETA ZVEZE SOZITJE

Zveza Sozitje je izvedla anketo na seminarjih za starSe, ki jih organizirajo lokalna drustva
Sozitje. V anketo je bilo vklju¢enih 78 druzin iz Ljubljane, Brezic, Murske Sobote, Kopra in

Slovenskih Konjic, na anketna vprasanja pa je odgovarjalo 130 oseb.

Zveza Sozitje je v svoji anketi spraSevala starSe, kako so zadovoljni z izpostavljenostjo
problematike prizadetih v javnosti. Vecina starSev je menila, da bi bilo treba o tej
problematiki ve¢ govoriti v sredstvih javnega obvesSCanja, kot so televizija (lokalne in
nacionalne), radio (lokalni in nacionalni), ¢asopisi (lokalni, dnevni, mesecni). Kar 86 %
starSev meni, da so ukrepi, ki jih izvaja drzava za dvig druzbene zavesti in za ozavescanje,
slabi. Star§i namre¢ menijo, da bi bilo treba na ta nacin ve¢ pozornosti posvetiti izobrazevanju

otrok in odraslih o tem, da v njihovi druzbi Zivijo tudi drugacni otroci in odrasli.

11.2. ANALIZA PRISPEVKOV ZVEZE SONCEK V MEDIJIH

Zveza druStev za cerebralno paralizo Soncek se prav tako ukvarja z osebami z razlicnimi
duSevnimi in telesnimi motnjami, ki so posledica cerebralne paralize. Je neprofitna, nevladna
in nepoliti¢na invalidska organizacija, ki deluje ze od leta 1983. Zveza Soncek je pridobila
status organizacije, ki deluje v javnem interesu na podroc¢ju sociale, zdravstva in s programi
za osebe s cerebralno paralizo in drugimi invalidnostmi. Soncek na svoji spletni strani
objavlja seznam prispevkov o zvezi in njenih aktivnostih v sredstvih javnega obvescanja v
zadnjih dveh letih. Pri tem Soncek loci prispevke glede na medij:

1. spletne strani

2. tiskani mediji

3. televizija

4. radijske postaje

V svoji analizi o pojavnosti Zveze Soncek v medijih se bom osredotocila na:
— Stevilo razli¢nih medijev
— Stevilo prispevkov v posameznih medijih

— vsebino prispevkov
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1. SPLETNE STRANI

Zveza Soncek je zasledila prispevke o svoji dejavnosti in aktivnostih na sedmih razlicnih
spletnih straneh. Skupno je bilo na teh straneh objavljenih 18 ¢lankov. Vecina ¢lankov pa je
osredotocena na aktivnosti Zveze Soncek v lokalnih skupnostih, torej na odprtje novih centrov
in bivalnih skupnosti Son¢ka v dologenih lokalnih skupnostih (8 &lankov). Stirje &lanki
javnost opozarjajo na dobrodelne akcije, ki jih Soncek prireja za zbiranje sredstev za pomoc
zvezi in njenim varovancem. Ostali prispevki pa javnost obveScajo o dejavnostih in

aktivnostih znotraj Zveze Soncek (tabori, obletnice ...).

2. TISKANI MEDUI

O Zvezi Soncek je pisalo 24 razli¢nih tiskanih medijev. Skupno je bilo v tiskanih medijih
objavljenih 200 ¢lankov. Vsebina ¢lankov v tiskanih medijih najveckrat (ve¢ kot 50 ¢lankov)
predstavlja Zvezo Soncek kot organizacijo: bralcem predstavlja njeno delovanje in aktivnosti
varovancev, obves€a javnost o razstavah, predstavah, koncertih ter festivalih, na katerih
sodelujejo varovanci. Nekateri od teh ¢lankov javnost obveS¢ajo o obletnicah lokalnih enot
zveze in o taborih ter skupnem druzenju ¢lanov Zveze Soncek. Druga vsebina, ki je v tiskanih
medijih najbolj pogosta (48 Clankov), so prispevki, ki se nanaSajo na ozavescanje javnosti in
na informiranje javnosti o varovancih Zveze Soncek, torej o tem, kdo so osebe s prizadetostmi
in kaksni so odzivi nanje, hkrati pa pozivajo k strpnosti in k sodelovanju. Ti prispevki tudi
opozarjajo na probleme prizadetih v druzbi in bralce pozivajo k skupnemu reSevanju
problemov. Veliko ¢lankov (39) se nanasa na obveS¢anje bralcev o odpiranju novih centrov,
delavnic, stanovanjskih skupnosti v dolocenih lokalnih skupnostih in na delovanje Zze
obstojecih. 34 ¢lankov pa bralce ¢asopisov in revij obvesca o dobrodelnih akcijah, koncertih,
razstavah, predstavah in donacijah za pomo¢ varovancem Zveze Soncek ter javnost hkrati

poziva k sodelovanju.

3. TELEVIZIJSKI PRISPEVKI

O Zvezi Soncek je bilo v zadnjih dveh letih objavljenih 56 televizijskih prispevkov na 14
razlicnih televizijskih postajah. Najpogosteje (46 prispevkov) se je vsebina nanasala na
predstavitev aktivnosti Zveze Soncek, televizijske hiSe so v svoj program namrec uvrscale

reportaze o delovanju centrov Soncka, intervjuje z vodstvenimi delavci in varovanci, porocale
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so tudi o dnevih odprtih vrat v dolo¢enih centrih ter o dejavnostih zveze, kot so prireditve ob
praznikih in obletnicah, reportaze o taborih, skupnih piknikih, festivalih in Zivljenju
varovancev, ki so vklju€eni v zvezo. Prispevki so hkrati tudi informirali javnost o varovancih
in njihovem zivljenju. Vsi ti prispevki so bili ve¢inoma vklju¢eni v oddaje, ki pozivajo
javnost k dobrodelnosti in katerih cilj je zbiranje sredstev za dobrodelne namene. Ostali
televizijski prispevki (10) so bili ve¢inoma del informativnih oddaj, reportaze o obletnicah in

odprtjih novih centrov v dolo¢enih lokalnih skupnostih.

4. RADIJSKE POSTAIJE

23 razli¢nih radijskih postaj je v zadnjih dveh letih objavilo o Zvezi Soncek 49 prispevkov.
Tudi na radiu so se vsebine prispevkov ve¢inoma nanasale na predstavitev Soncka in njegovih
dejavnosti (29 prispevkov). Od tega je bilo objavljenih 14 intervjujev z vodstvenimi delavci
posameznih centrov ob obletnicah ter o dejavnostih in novih terapijah varovancev, 15
prispevkov pa je bilo reportaz ob obletnicah ali dnevih odprtih vrat centrov. V osmih
prispevkih so radijske postaje posluSalce obvescale o dobrodelnih akcijah za zbiranje sredstev
za Zvezo Soncek, 9 pa je bilo reportaz ob otvoritvi novih bivalnih skupnosti ali Sonckovih

centrov.

Pri pregledu objavljenih ¢lankov o Zvezi Soncek sem ugotovila, da mediji ve€inoma
vkljucujejo prispevke o prizadetih v oddaje ali rubrike, ki pozivajo gledalce, bralce ali
poslusalce k dobrodelnosti. V medijih je vsebinsko najve¢ prispevkov, ki javnost seznanjajo z
aktivnostmi in dejavnostjo Soncka kot organizacije in ki publiko informirajo o ¢lanih zveze.
Soncek v medijih tudi izpostavlja problematiko prizadetosti in javnost poziva k strpnosti in
sprejemanju drugacnosti. Ob otvoritvi novih centrov, delavnic ali stanovanjskih skupnosti
Soncek v dolo¢enih lokalnih skupnostih organizira novinarske konference in dneve odprtih

vrat, da bi javnost opozoril na svoj obstoj v njihovi sredi.

11.3. PRIZADETI KOT MEDIJSKO OBCINSTVO

Za osebe z motnjo v razvoju je televizija medij, ki jih pogosto najbolj privlaci, saj seznanja z
dogodki, Siri znanja in hkrati zabava. Pri tem pa se prepogosto zgodi, da prizadete osebe
postanejo suznji televizijskih vsebin, saj zaradi svojih mentalnih omejenosti lazje podlezejo

manipulativnim vsebinam, kot so na primer reklame. Starsi in strokovni delavei bi se morali
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zato posvecati tudi medijski vzgoji, ki bi prizadetim osebam omogocila selektivnost pri

spremljanju in dojemanju medijskih vsebin.

11.3.1. PRIMER IZ PRAKSE

Starsi, ki imajo doma otroka z dusevno prizadetostjo, so nedvomno bolj obremenjeni v svojih
starSevskih dolznostih, njihov otrok pa zahteva veliko ve¢ pozornosti kot otroci brez omejitev.
Pogosto se dogaja, da televizija kot najbolj privlacen medij postane »varuSka« otrok z motnjo
v razvoju. StarSi pogosto zaradi izCrpanosti potrebujejo Cas zase in takrat otroka preprosto

posadijo pred televizijski sprejemnik, ki vsaj za nekaj ¢asa postane »varuska«.

Kot primer iz prakse bi navedla decka s kombiniranimi motnjami in mongoloidnostjo, ki so ga
star§i vsak dan, ko je priSel iz Sole s prilagojenim programom, posadili pred televizor, kjer je
spremljal posnete risanke ali karkoli je pac bilo takrat na programu. Ko se je televizor
pokvaril, so ga starSi odnesli v popravilo na servis, decek pa se je kljub temu vsak dan po Soli
usedel na ustaljeno mesto, od koder je sicer gledal televizijo, in tudi po dve uri strmel v

prazen prostor, kjer je bil sicer televizijski sprejemnik.

Primer kaze, da je bil otrok sicer dnevno izpostavljen medijskim vsebinam, zaradi svoje
prizadetosti pa je gledanje televizije postalo le njegova rutina. Ker je televizijo vedno gledal
sam in mu vsebin nihée ni razlozil in osmislil, zanj le-te niso imele posebnega pomena.
Televizija je kot medij v tem primeru izgubila svojo osnovno funkcijo informiranja in je

nastopala le kot »varuska« otroka, ki niti ni razumel njenih vsebin.

Otroci se osebnostno oblikujejo predvsem s posnemanjem. Kdo naj bi bili in kaj naj bi postali,
jim govorijo predvsem druzinski zgledi, prijatelji in ne nazadnje mnozi¢na obcila. Tako se
lahko zgodi, da dolofene medijske vsebine usmerjajo k nestrpnosti, agresivnosti in nasilju.

Prav zato je nasilje v medijih tema, ki vznemirja starSe, pedagoge in raziskovalce.
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SKLEP

Spreminjanje staliS¢, vrednot, pojmovanj in odnosov do oseb s posebnimi potrebami
spreminja celotno druzbeno skrb zanje, s tem pa tudi potrebo po aktualiziranju vloge, funkcij
in polozaja institucij, ki obravnavajo osebe s posebnimi potrebami. Nova koncepcija
kakovosti zivljenja oseb s posebnimi potrebami pomeni opustitev starih vzorcev ter
diskriminacij in izlo¢anje prizadetih oseb samo zato, ker so drugacne. V novi paradigmi se je
treba osredotociti na prepoznavanje potreb prizadetih oseb in vzpostaviti mehanizme za
njihov optimalni razvoj. Pri tem je treba okrepiti strokovna prizadevanja in uporabiti vsa
znanja in sredstva, da bi dosegli boljSe vklju€evanje teh oseb v SirSe socialno okolje, kjer bi

dosegli vecjo participacijo in samouresnicitev.

Vecjo pozornost je treba nameniti zgodnji obravnavi otrok s posebnimi potrebami in jih ¢im
prej zaceti vkljucevati v vzpodbudno socialno okolje, kjer bodo lahko optimalno razvili svoje
potenciale. Pri tem je treba razvijati tudi ucinkovit sistem pomoc¢i druzinam s prizadetim
otrokom in jih ¢im prej seznaniti z moznostmi pomoci. Treba je torej razviti mrezo strokovne

pomoci, ki bo delovala tako na regionalni kot na lokalni ravni.

Na podroc¢ju institucionalne vzgoje in izobraZevanja otrok s posebnimi potrebami je treba Se
naprej razvijati integracijo, ki pa mora biti v skladu z otrokovimi zmoznostmi. Menim, da naj
se integracija v redno osnovno Solanje izvaja zgolj po individualnem programu. Potrebna je
torej podrobna ocena otrokovih zmoZnosti in osebnostnih znadilnosti, integracija pa naj se
izvaja le, Ce se ugotovi, da bo otrok sposoben slediti programu rednega osnovnega Solanja. Pri
tem je treba tudi dodatno usposobiti strokovne delavce — mobilne specialne pedagoge, ki

pomenijo nujno pomo¢ pri izvajanju integracije.

Organizacije, ki skrbijo za duSevno prizadete, so v Sloveniji do danes naredile Ze veliko.
Lokalna drustva pa so tista, ki morajo skrbeti za individualen pristop do svojih ¢lanov in
njihovih druzin. Konkretne drustvene aktivnosti morajo biti usmerjene v vse oblike
zdruzevanja, druzabnega povezovanja, izobrazevanja in dejavnosti, ki jih lahko ¢lani dosezejo
v svojem mati¢nem bivalnem prostoru.

Institucionalno varstvo prizadetih oseb je v Sloveniji relativno dobro razvito, pomanjkljivosti

pa se pojavijo pri osebah z najtezjo motnjo v dusevnem razvoju in pri ostarelih prizadetih
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osebah. Tovrstno varstvo je tudi regionalno premalo razprSeno. Prednostni cilji pa so
usmerjeni v zmanjSanje kapacitet v ustanovah in enakomernejSo porazdelitev teh ustanov po
drzavi. S tem bi dosegli vi§jo stopnjo kvalitete Zivljenja oseb z motnjo v duSevnem razvoju ter
omogocili njihovo pravico do izbire v smislu bivanja in vpliva na odlocitve. S stali§¢
samozagovornikov izhaja, da je treba zagotoviti ve¢jo ponudbo storitev, da bi se lahko

realizirala pravica do izbire.

Zaposlitvene moznosti prizadetih oseb so v Sloveniji Se vedno slabe. Nujno je treba sprejeti
spremenjen zakon o zaposlovanju invalidov, ki bo omogocal veliko ve¢ zaposlitvenih oblik,
kot jih je prizadetim osebam na voljo sedaj. UpoStevati pa je treba tudi direktivo Evropske

unije o nediskriminaciji.

Star$i in nevladne organizacije zagovarjajo staliS¢e, da bi morale imeti vse osebe z motnjami
v duSevnem razvoju izenacen status z ostalimi drzavljani. Tak$na ureditev bi odpravila dileme
in tezave, ki jih imajo prizadete osebe in njihovi star§i pa podro¢ju posameznih pravic, ki
izvirajo iz pojmovanja osebne celovitosti in druzinskega Zivljenja. Po anketi, ki jo je izvedla
Zveza Sozitje, kar 86 % starSev prizadetih oseb meni, da so ukrepi, ki jih drzava izvaja za
dvig druzbene zavesti, slabi. Osebne pravice oseb z motnjami v razvoju se namre¢ bolje
izvajajo v institucionalnem smislu kot pa na osebni ravni. Tisti, ki so vkljuCeni v institucije,

so torej delezni boljSega polozaja kot pa tisti, ki so doma.

Tudi na podro¢ju medijske dejavnosti so drustva in zveze aktivni, v prihodnje pa morajo
pozornost posvecati Se ve¢ji medijski izpostavljenosti in seznanjanju javnosti s svojim delom.
V medijske vsebine je treba vkljucevati ve¢ prispevkov o problematiki oseb z motnjami v
duSevnem razvoju in tako javnost »izobraZevati« o tem, da med njimi zivijo tudi drugacni
ljudje. Ne smemo pa pozabiti, da so prizadete osebe tudi medijsko obc¢instvo, zato bi morali

biti tako kot vsi otroci delezni medijske vzgoje.

Menim, da se je odnos zdravih ljudi do oseb z motnjami v dusevnem razvoju v zadnjih 20
letih pozitivno spremenil, pa vendar se Se dogaja, da so delezni kritiénih pogledov ali
diskriminacije. Predvsem se dogaja, da se ljudje zavedajo obstoja prizadetih v svoji sredi, pa
vendar se izogibajo stiku s temi osebami.

Pri obravnavi prizadetosti v odnosu do okolja sem ugotovila, da se druzbeno okolje zaveda

prisotnosti prizadetih oseb, torej da obstajajo tudi drugac¢ni, ki v svojem zivljenju potrebujejo
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nekoliko ve¢ pomoci in vzpodbude. Sodelovanje med prizadetimi kot »druga¢nimi« v druzbi
in druzbenim okoljem je boljSe kot v preteklosti, pa vendar Se obstajajo ovire, ki preprecujejo
uspesno sodelovanje in ki jih bo treba v prihodnje premostiti. Predvsem bi bilo treba pregnati
druzbeni strah pred drugacnostjo in vzpostaviti sodelovanje. Vsi bi se morali truditi za vecjo
socialno vkljucenost oseb z motnjami v duSevnem razvoju in jih kon¢no sprejemati takSne,
kakrs$ni so, predvsem pa bi jih morali prepoznati po njihovi posebnosti in enkratnosti, in ne po

njihovi oviranosti.
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PRILOGA 1

SOLA ZA ZIVLJENJE

Pravijo, da je Zivljenje najboljsa Sola, in res je tako. Nekomu pa bi morda prav prisla tudi Sola
za zivljenje. Sola torej, ki bi u¢ila tistih vsakodnevnih opravil, ki jih sicer opravljamo
mimogrede. Preprosta opravila, kot so pripravljanje hrane, pospravljanje postelje, oblacenje in
osebna higiena. Gre namre¢ za otroke in mladostnike z zmernimi in tezjimi motnjami v
dusevnem razvoju, ki obiskujejo Solo z njim prilagojenim programom. Dnevno obiskujejo
vzgojno-izobrazevalne oddelke, kjer ob pomoci specialnih pedagogov razvijajo svoje duSevne
in telesne sposobnosti, sploSno poucenost in samostojnost. Otrokov uspeh je v veliki meri
odvisen od podpore in pomoci starSev ter timskega dela defektologov, ki z razvitim posluhom
za potrebe svojih varovancev pomagajo pri razvijanju njihovih pozitivnih lastnosti. Pogosto se
pojavlja vpraSanje, kako pri otroku razviti ¢im vecjo stopnjo samostojnosti. StarSe, ki se
zavedajo, da njihov otrok ne bo nikoli dosegel popolne samostojnosti in bo vedno ob sebi
potreboval nekoga, ki ga bo spremljal skozi zivljenje, v€asih zanese v pretirani skrbi za svoje
malcke in od njih zahtevajo premalo. Otroci pa vedno znova presenetijo s svojimi skritimi

potenciali, ki pridejo na dan, ko se znajdejo v situaciji, ko skrbnih starSev ni ob njih.

V Zavodu za usposabljanje Janeza Levca se je na podlagi dolgoletnega dela z otroki in
mladostniki porodila zamisel za projekt Sola za Zivljenje. Z izjemnim posluhom za otrokove
potrebe, zelje in cilje je gospa Anica Kuci¢, ki se z otroki sicer sreCuje pri tehnicnem in
likovnem pouku, uresni¢ila zamisel za projekt, katerega cilj je pridobivanje vsakodnevnih
zivljenjskih izkusenj. Ob podpori vodje enote Stojana Turi¢nika in ravnatelja zavoda Mateja

Rovska je zasnovala Solo za Zivljenje, ki v oddelku poteka e sedmo leto.

Otroci prvi del dneva prezivijo v Soli, v prostem casu pa so v veliki meri odvisni od skrbi
starSev. V Soli za Zivljenje bi se tako naucili dnevnih opravil, ki jih sicer opravljajo ob
pomoci starSev. Torej tega, kako sam poskrbeti zase, se sam obleci, pospraviti svojo posteljo,
opravljati lazja gospodinjska dela. Tako je gospa Kuci¢ otroke zbrala v skupino in skupaj s
kolegicami iz Oddelkov vzgoje in izobraZevanja JarSe so se pred sedmimi leti prvi¢ za skoraj

ves teden odpravili v Solo za Zivljenje, ki se danes izvaja v razli¢nih letnih &asih, obiskujejo
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pa jo otroci in mladostniki, ki vedno z velikim navdusenjem komaj do¢akajo vsako naslednjo
odpravo.

Program je bilo treba skrbno nacrtovati, pridobiti je bilo treba dovoljenje ustanove in starSev,
poskrbeti za finance in seveda izbrati primerno lokacijo. Na zacetku so vecino sredstev
prispevali starsi, ki so bili nad projektom seveda navduSeni. Zbiranje sredstev je zahtevalo
veliko mero iznajdljivosti. Mestna obCina Ljubljana je objavila javni razpis za mladinsko
raziskovalno dejavnost, in ker je Sola za Zivljenje pravzaprav raziskovanje Zivljenja, so bili
pri MOL-u navduseni nad projektom in tako so otroci dobili pomemben del sredstev. Za
pomoc¢ so zaprosili tudi Gozdno gospodarstvo, saj otroci na izletih raziskujejo gozd in
zivljenje v njem, in tudi tam so jim prisluhnili. Neprecenljiva je tudi pomo¢ donatorjev,
Solskega sklada, del sredstev pa prispevajo tudi starSi, za katere je napredek otrok

neprecenljiv.

Gospa Kucic je otroke prvi¢ peljala v dom k prijateljem v vas Koprivnik nad Bohinjem. Dom
apartmajskega tipa z ve¢ kuhinjami, kopalnicami in skupnim prostorom je bil idealna izbira in
tam se program izvaja Se danes. Otroci so bili razdeljeni v Stiri skupine in vsaka skupina je
Stela pet otrok in enega pedagoga. Dneve so ob lepem vremenu prezivljali na izletih, pri
¢emer so vsi otroci sami poskrbeli za priprave na izlet, torej so si sami pripravili malico, se
oblekli in vse potrebno pripravili v nahrbtnik. Ostale skupine pa so ostale v domu in poskrbele

za kosilo in pospravljanje skupnih prostorov.

Skupina na izletu je raziskovala okolico, spoznavala gorski svet in zivljenje v gozdu. Obiskali
so tudi plansarijo, kjer so se seznanili z zivljenjem na gorski kmetiji. Plansarji so jih toplo
sprejeli. Skupaj z zvedavimi obiskovalci so delali skuto, molzli in hranili krave in skupaj
opravljali dnevna dela na plangariji. Zivljenje na gorski kmetiji je precej drugacno od tistega v
mestu, in da so otroci zacutili utrip Zivljenja v hribovju, je poskrbel aktiv kmeckih zena vasi
Koprivnik, ki je otroke za en dan sprejel v goste. Gospodinjstvo v hribovju namrec zahteva
nekoliko ve¢ iznajdljivosti kot v mestu. Postregle so jim med drugim z doma¢im kruhom,
kislo smetano in marmelado, ki jo kuhajo same. Otroci so tako zacutili potrebo po soZitju z

naravo, ki v mestnem zivljenju ne pride do veljave.

Tudi ko jim vreme ni bilo naklonjeno, so nadaljevali izvajanje programa; dan so preziveli v
domu ter se posvetili gospodinjskim delom in druzabnim igram. Tako so se otroci naucili

ravnati z gospodinjskimi aparati, s Stedilnikom, seveda pod budnim ocesom pedagogov, kot
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bodo to poceli tudi sicer s stars$i. Ko je skupina prisla z izleta, je sledilo kosilo, pocitek,
popoldanska malica in vecerja, ki so jo seveda pripravili sami. Otroci se tako znajdejo v
situaciji, ko morajo prvi¢ sami poskrbeti zase in pri tem seveda potrebujejo pomoc, za to je tu
soSolec — ob medsebojni pomo¢i je seveda vse lazje. Ze prositi za pomo¢ ali jo ponuditi je
korak naprej in ob medsebojnem posnemanju otroci z vsakim dnem presenetljivo napredujejo
v svojih sposobnostih. Veceri so namenjeni druzenju in zabavi, kjer se izkazejo mnogi talenti,

ki so bili do tedaj zaradi zadrzanosti ali sramezljivosti skriti.

Da je bil cilj skupnega bivanja res dosezZen, se izkaze, ko otroci pridejo domov in vedno znova
presenetijo starSe z vecjo mero samostojnosti. Otroci v tednu skupnega bivanja dobijo osnovo
za samostojno zivljenje, ki jo nato v krogu druzine nadgrajujejo. StarSe, vedno presenecene
nad njihovim napredkom, zadnji dan skupnega bivanja sprejmejo v goste in jim postrezejo s

kosilom. Sledi zaklju¢na zabava in prehitro slovo s tolazbo, da kmalu spet pridejo.

Tako torej vedno prehitro mine teden Sole za Zivljenje. Cilj gospe Ku¢i¢ in vodstva Zavoda za
usposabljanje Janeza Levca je predvsem, da bi se program nadaljeval in nadgrajeval. Projekt
so glede na njihove izku$nje preizkusili tudi v drugih enotah in rezultati so bili tudi tam

odli¢ni, otroci in starsi pa navduseni.

Sola za Zivljenje je nazoren primer, kako zdruzZiti posluh za potrebe in Zelje otrok ter moéno
voljo, ki je potrebna za uresnicenje ideje. Danes imajo pedagogi veliko ve¢ mozZnosti za
uresnicenje svojih idej kot v€asih. Otrokom je treba le prisluhniti in jih sliSati, najvecje placilo
za trud pa sta gotovo navduSenje in napredek, s katerim vedno znova presenetijo in nagradijo

tiste, ki jih spremljajo na njihovi zivljenjski poti.
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