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Those we love don't go away, they walk beside us every day.
Unseen, unheard, but always near, still loved, still missed and very dear.
(Unknown)

Posebna zahvala gre mami in Lori. Hvala za vso podporo do te to¢ke v mojem Zvljenju, da
me vedno prenaSata in verjameta vame, ko sama ne. Brez vaju danes nebi bila to kar sem.



Druzbeni vplivi na razvoj telesne stigme posameznika in dinamiko druZinskih odnosov
Fizi€no odstopanje od pojmovanja »normalnega« telesa je lahko razlog za nastanek stigme pri
gibalno oviranem posamezniku, zato obstajajo razlicne strategije, s pomocjo katerih se oseba
lahko sooca s procesom stigmatizacije. Druzina z gibalno oviranim otrokom je nedvomno
mocno vpeta v realnost stigmatizacije. Ugotoviti, na kakSen naCin to vpliva na odnose znotraj
druzine (Ce sploh) in kako na odnose druzine s SirSo okolico, je glavni cilj tega diplomskega
dela. Zanima nas, ali je stigma posameznika posredno lahko tudi stigma njegove celotne
druzine. Prestop iz druzinskega kroga v formalni izobrazevalni sistem hkrati predstavlja prehod
iz ozjega socialnega okolja v SirSe socialno okolje. Gre za prvo vecjo prelomnico v socialni
prostor, ki omogo¢a primerjavo med vrstniki. Ta pomembno vpliva na dojemanje gibalne
oviranosti. Predstavlja tudi dober vpogled v to, kako se odraza odnos SirSe druzbe na gibalno
oviranost in ali lahko govorimo o sistemski diskriminaciji gibalno oviranih oseb ali zgolj o
diskriminaciji in stigmatizaciji, ki poteka na ravni druzbe in posameznika. Drugi, empiricni del
naloge tvorita opis in analiza raziskave, v kateri je sodelovalo osem starSev gibalno oviranih
otrok, ki so izpolnjevali vprasalnik z vprasanji odprtega tipa. Glavni namen raziskave je
preveriti zgoraj navedene predpostavke.

Kljuéne besede: stigma, gibalna oviranost, druzina, odnosi, izobrazevalni sistem.

The social influence on the development of physical stigma in an individual and the
dynamics in family relationships

The physical deviation from the understanding of the »normal« body can be one of the reasons
stigma develops in an individual with a physical disability. There are several strategies that can
be applied as a coping mechanism to deal with the process of stigmatization. A family with a
physically disabled child in undoubtedly strongly affected by the reality of stigmatization. The
main goal of this paper is to determine if or how this affects the relationships within the family
and with its surroundings. We want to find out if the stigma of an individual can indirectly
become the stigma of his whole family. At the same time the transition from a small family
circle into the formal educational system represents the passage from a small social
environment into a larger one. It can be defined as afirst big turn into a social space that allows
a comparison between peers. It also allows an insight into the general attitude of a society in
regards to physical disability and the possibility to ask the question if we can talk about
systemic stigmatization or just the stigmatization on a societal and personal level. The second,
empirical part of this paper is composed by the description and analysis of the research. Eight
parents with physically disabled children answered a questionnaire with open type questions.
The main goal is to verify the suppositions stated above.

Key words: stigma, disability, family, relationships, educational system.
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1 Uvod

Diplomsko delo se ukvarja z vpraSanjem stigme. Stroke identificirajo ve¢ oblik stigme, v
nadaljevanju pa se bomo ukvarjali zgolj z eno izmed njih, in sicer s tisto, za katero lahko
re¢emo, da jo med vsemi zagotovo najlazje prepoznamo, saj je najbolj ocitna. Gre za stigmo,
ki izhaja iz telesne drugacnosti posameznika. Zanimalo me bo, kako telesna stigma
posameznika vpliva na odnose znotraj druzine in na odnose druzine in njenih ¢lanov s §irSo

druzbo.

Ideja za obravnavano temo izhaja iz osebnih izkuSenj. Moj oce je bil gibalno oviran in ¢eprav
se sama nikoli nisem pocutila stigmatizirano zaradi tega, sem v osnovni Soli zacela opazati
razlike med mano in wrstniki. Zivlienje v stiku z gibalno oviranostjo je bila zame edina realnost,
ki sem jo poznala i je bila kot taka normalna. Ob vstopu v Solski sistem sem se zacela zavedati,
da moji sovrstniki zivijo v drugacnih realnostih ter je moja v njih sprozala radovednost in
vprasanja. Zanimalo me je, kako druge druzine dozZivljajo realnost sobivanja z gibalno ovirano
osebo in kako se njinov odnos do te realnosti spremeni ob trku ozjega socialnega okolja druzine

z §irSo druzbo in predvsem z vkljuCenostjo Vv formalni izobrazevalni sistem.

Diplomsko delo sestavljata teoreticni in empiricni del. V prvem so na podlagi ze obstojeCe
literature opredeljeni osnovni pojmi, povezani z invalidnostjo (izraz, ki med drugim opisuje
tudi gibalno oviranost) in druzino, ki so kljuéni za razumevanje izbrane tematike. Podrobneje
sta predstavljena tudi Goffmanova teorija stigmatizacije in razlenitev strategij soocanja z njo,

kot temelja za nadaljnje empiricno raziskovanje.

Drugi del tvori analiza odgovorov na odprta vprasanja vprasalnika, Katerega osnovni namen je
preveriti veljavnost predhodno zastavljenih hipotez in to, ali je stigma posameznika posredno
lahko tudi stigma njegove druzine. Zanimalo nas bo, kaj vpliva na razvoj in trajanje telesne
stigme n kako stigma vpliva na ostale druzinske ¢lane (e sploh), kako se z njo sooc¢ajo, kako
dojemajo sebe znotraj enote druzine in kako v stiku s SirSo druzbo ter ali lahko morda govorimo
0 prenosu stigme na celotno druzine, katere ¢lan je posameznik z telesno hibo. Povedano
drugace, osrednje raziskovalno vpraSanje tega diplomskega dela je, ali lahko stigma gibalno

oviranega posameznika posredno postane tudi stigma celotne druzine ozroma njenih ¢lanov.

2 TeoretiCni del



V tem delu diplomskega dela so s pomocjo literature predstavljeni teoretiCni temelji, ki SO
osnova za empiricno raziskovanje. Definirani in obrazloZeni so osnovni pojmi, kljucni za

razumevanje obravnavane tematike, kot so invalidnost, stigma in druzina.

2.1 Invalidnost
Obstajata dva glavna modela, s pomoc¢jo katerih lahko konceptualiziramo invalidnost.

Medicinski model za namen tega dela ni relevanten, saj opredeljuje problematiko na ravni
posameznika. Ukvarjali se bomo z druzbenim modelom obravnave invalidnosti, ki (nasprotno)
vzroke in reSitve te problematike e v kontekstu druzbe (Carson 2009, 5-11). Zadnji dve
desetletji je tematiko invalidnosti zaznamovala njena politizacija, ki ji je sledil pojav novega
druzbenega gbanja. To se zavzema za emancipacijo invalidov in boj proti njihovi socialni
izkljuCenosti. Invalidnost so redefinirali in na novo konceptualizirali tako, da so pozornost
preusmerili iz razumevanja invalidnosti kot individualne (predvsem medicinske) tezave, na
podrocje Clovekovih pravic in druzbene problematike (Hughes in Paterson 2009, 29-45).
Njihov primarni cij je dose¢i maksimalno stopnjo enakopravnosti invalidov na podro¢jih

dostopa do informacij, lokacij, znanja, priloznosti itd.

Na tej tocki se je treba na kratko ustaviti pri terminologiji. Terminologija, ki je uporabljena za
opisovanje doloCenega pojava, je pomembna, Ceprav se diskusija o tem velikokrat konca zgolj
z vprasanjem politicne korektnosti in ne z dejansko konkretizacijo. Carson pravi, da se moramo
zavedati, kak$no moc¢ lahko ima jezik in kaks$no vlogo igra pri podpiranju ali rusenju
predsodkov o razli¢nih druzbenih skupmah (Carson 2009, 17—-18). Dejstvo je, da je v Stevilnih
drugih jezikih terminologija na podrocju opisovanja mvalidnosti veliko bolj razélenjena kot v
slovenskem jeziku. To nakazuje, da se druge kulture bolj poglobljeno ukvarjajo s to tematiko.
Stevilo razliénih besed, ki jih neka kultura uporablia za doloden pojav, namre¢ nakazuje
pomembnost tega v tej kulturi. Ce Zelimo nek pojav definirati, o njem razmi§ljati in razpravijati,
ga moramo najprej ubesediti Besede, ki se uporabljajo za definiranje osebe s telesno
macilnostjo, kiodstopa od predstave »normalnega« telesa, so tako pomembne vsaj za osnovno

razumevanje druzbenega polozaja gibalno oviranih oseb.

V slovenskem jeziku je invalidnost tista beseda, ki se jo najpogosteje uporablja za osebo z
nepravilnim delovanjem dolo¢enih funkcij ali s telesno anomalijo (npr. amputiran ud,
ohromelost, slepota, itd.). Vecina tuje literature izraz invalidnost obravnava kot neprimernega

in so ga nadomestili s termnom »disability« ali »impairment«, za katera v sloven$¢ini nimamo
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pravega prevoda. Ta izraza v zadnjin letih veljata za bolj politicno korektna in naj bi
predstavijala teoretiéni temelj, Ki bi v praksi vodil proti dejanskim spremembam. Poleg tega,
da v slovens¢ini za ta termmna nimamo ustreznih prevodov, je poskus uporabe drugacne
opredelitve omejen predvsem na znanstveno sfero in je manj prisoten v vsakdanji rabi. Ravno
besednjak, uporabljen na tej ravni, pa je pravi pokazatelj drze, ki jo neka druzba zavzema do
dolocene tematike. V nadaljevanju bomo tako namesto besede invalidnost (razen, kjer to ni
mozno) uporabili pojem gibalna oviranost in mu pripisali pomen, ki ga ima termin »disability «

v angleskem jeziku.

2.1.1 Disability

Najprej naj izpostavim dejstvo, da stroka kljub mednarodni razsirjenosti uporabe tega izraza Se
vedno opozarja tudi na njegove pomanjkljivosti. Osnovni razlog za to najdemo v razClenitvi
besede. »Disability« tvorita besedi ne (dis-) in zmoznost (-ability). Beseda, ki naj bi spodbujala
enakopravnost oseb z invalidnostjo, potemtakem v osnovi izpostavlja njihove nezmoznosti
oziroma omejitve, ne pa njihovih sposobnosti. Kljub temu je pojem obravnavan kot bolj
nevtralen od ostalih, ¢eprav v osnovi negira zmoznosti oseb z invalidnostjo. Namen, s katerim
je bil izraz kreiran, namre¢ ostaja klju¢en za njegovo razSirjeno uporabo, saj je bil cilj vendarle

izpostaviti, kaj vse so osebe z invalidnostjo zmozne poceti (Devlieger in drugi 2003, 9-15).

Definicija invalidnosti, ki jo predlaga UPIAS (Union of Phisically Impaired Against
Segregation), izpostavlja perspektivo druzbe, ne toliko vidika posameznika. Tako na
mnvalidnost gledajo kot na slabso Startno pozicijo, ki jo ima posameznik v primerjavi z ostalimi,
ali omejenost pri dolo¢enih oblikah aktivnosti Vzroki za to omejenost se nahajajo v jedru
druzbe, v kateri Zivimo, saj njeni organizacijski principi v glavnih druzbenih sferah in
aktivnostth mo¢no zanemarjajo osebe z razlicnimi oblikami telesnih znalilnosti, ki jih
definiramo kot invalidnost (Hughes in Paterson 2009, 29-45). O pojmu invalidnosti, kot ga
definira termin »disability« lahko razmiSllamo kot o posebni obliki druzbene opresije, ki se
osredoto¢a na organizacijske, Okoljske in psiholoske ovire, ki posamezniku onemogocajo
enake priloZznosti kot ostalim na podro¢ju zaposlitve, izobrazbe, transporta, prezvljanja

prostega Casa ipd. (Carson 2009, 12).

Iz te definicije je razvidno, da je pojem dokaj Siroko zastavljen i ne opisuje konkretnih
macilnosti posameznika, temve¢ poudarja druzbeno stanje in status osebe s kakr$nimikoli

oblikami invalidnosti. Drugac¢e povedano, ne gre za nastevanje razliénih oblik fizicnega stanja
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posameznika, temve¢ za kritikko ideoloske pozicije druzbe, ki drastino vpliva na osebe z
doloenimi znaCilnostmi, ki se jih kategorizira kot invalidnost. Poudarek je torej na
neenakopravnih odnosih znotraj druzbe, ki ne nudijo enake obravnave in priloZnosti vsem

njenim ¢lanom.

2.1.2 Impairment
Termin opisuje konkretno stanje cloveka, ki zaradi razlicnih vzrokov nima katerega od

okon¢in, bodisi ima okon¢ina hibo ali okvaro ipd. V to kategorijo uvrS¢amo tudi okvare
organov ali delovanja katere izmed telesnih funkcij. V primerjavi s terminom »disability« je
bolj ozko zasnovan (Carson 2009, 12-16). Izraz je jasno osredoto¢en na posameznikove telesne
znacilnosti in ne na vpliv, ki ga imajo na njegovo Zvljenje, ali na tto kako se glede njih

opredeljuje druzba.

Razumevanje invalidnosti v perspektivi celotne druzbe in ne zgolj posameznika izrednega
pomena. Res je, dainvalidnost opisuje neko objektivno fizicno znacilnost posameznika, vendar
se je treba zavedati, da je pomen, Ki je pripisan tej znacilnosti, druzbeni konstrukt, kini nikoli
samoumeven ali naraven. Ustvarjen je umetno i se skupaj s spremembami v druzbi spreminja
tudi sam. Ovire, s katerimi so sooCene osebe z gibalno oviranostjo v vsakdanjem Zvljenju niso
le objektivne ovire, ampak so tudi ovire, ki jih je definirala in postavila druzba, kar pomeni, da
jih ta lahko tudi zmanjSa ali odstrani.

2.2 Stigma

Izraz stigma bo v tem diplomskem delu pogosto uporabljen. V ta namen je nujno podrobneje
predstaviti pojem in njegovo definicijo, ki bo v nadaljevanju pripomogla k boljsemu

razumevanju tematike.

Izraz stigma se je prvi¢ pojavil v stari Grciji, kjer: »se je nanaSal na telesne znake in je
izpostavljal nenavadno in slabo v moralnem statusu njhovega nosilca« (Goffman 2008, 11).
Negativna konotacija, ki jo je s seboj prinesel ta oznacevalec, je pomenila, da se je takega
posameznika treba izogbati. Danes lahko S$e vedno potegnemo vzporednice med prvotnim
pomenom termina in njegovim aktualnim razumevanjem. Primarna razlika je, da stigma ne
opisuje zgolj vidnih telesnih znakov ali anomalij. Za sodobno razumevanje je klju¢en
abstrakten pomen, Ki ga nosi, in se nanaSa na sramoto posameznika ali skupine, do katere pride
zaradi doloCenih znacilnosti tega posameznika (Goffman 2008, 15-16).
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Od casov stare Gréije je minilo velko let n ker je druzba fluidna in se njene znacilnosti,
predvsem pa ideologije in norme konstantno redefinirajo in spreminjajo, se je neizogibno
spremenilo  tudi tisto, kar povzrota in definira stigmatizacijo dolo¢enih skupin ali
posameznikov. K temu so precej pripomogla medicinska dognanja, saj so se v¢asih dolo¢ene
bolezni, ki so se izkazovale v vidnih fiziénih simptomih, lahko recimo pripisovale boZzjim
kaznim. Danes, ko so za to znani vzroki, predvsem pa imena teh bolezni, je njihovo dojemanje
druga¢no. Kljub temu ne moremo trditi, da do stigmatizacije danes ne prihaja. Pomembno je
namre¢ razlkovati med razumevanjem t. i navadnih ludi in razumevanjem v specificnih
profesijah ali akademskih krogih. S tem nikakor ne Zzelimo namigovati na neke elitisti¢ ne
hierarhije (kdo lahko v resnici edini pravilno razume), temve¢ zgolj poudariti da so splo$no
sprejete norme v razliénih sferah drugace razumljene i imajo drugacno legitimnost, kar pa

nikakor ne govori o njihovi pravilnosti ali pomembnosti (Goffman 2008).

Stigma v smislu sramote, kot jo bomo tudi v nadaljevanju obravnavali, je dandanes Se vedno
najpogosteje povezana z zunanjim znakom. Lahko se izraza kot dolo¢ena »nepravilnost« ali
anomalija na telesu, barva koze ipd. Ni pa nyno. DoloCene skupine so lahko stigmatizirane
tudi zaradi svoje veroizpovedi, prepricanj itd. V osnovi razlikujemo tri tipe stigme. Telesno, ki
se nanaSa na razline oblike fizicne deformiranosti ali iznakaZzenosti. Znacajsko, Ki izhaja iz
posameznikovih prepriCanj, strasti, navad ipd., na podlagi katerih mu pripiSemo nove negativne
lastnosti. Zadnja skupina so skupinske stigme, Ki izhajajo iz narodnosti barve koze,
veroizpovedi itd. Goffman razlikuje med stigmatiziranimi in »normalnimi« posamezniki, ki jih
definira kot: »vse tiste, ki ne odstopajo negativno od dolocenih pricakovanj« (Goffman 2008,
14). Za razliko od »normalnih« je posameznik nosilec stigme takrat, ko ga nekaj razlikuje od
ostalih na druzbeno nezazelen na¢in in posledicno odstopa od nasih normativnih pri¢akovanj

ter zato v nas vzbuja obcCutek nelagodja (Goffman 2008, 14-16).

Clovesko telo ima pomembno vlogo tako pri razvoju identitete posameznika kot tudi pri
njegovi samopodobi. Telo je tisto, ki je konstantno v stiku s svetom, s katerim in prek katerega
ga dozivljamo. NasSe izkuSnje so uteleSene. Je tisto, kar ostali vidijo v interakcijah z nami, na
podlagi Cesar si ustvarijo prvi vtis in nas presojajo. Telesna samopodoba je zaradi Stevilnih
dejavnikov, ki vplivajo na njo, izedno kompleksna celota, ki zdruzuje nase psiholoSke
izkusnje, Custva ter odnos in priCakovanja, ki jih imamo do oblike, funkcije, videza in
zazelenosti lastnega telesa. Dejavniki, ki vplivajo na to, lahko imajo izvor v nas samih ali v
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zunanjem svetu. Med drugim so pomembni izobrazba, podporni sistemi, druzbena drza do
invalidnosti itd. Zaradi tega telesne samopodobe oseb z gibalno oviranostjo in dojemanja
lastnega telesa, tudi e imajo isto obliko gibalne oviranosti, ne moremo posplosevati (McCabe
in Taleporos 2009, 146-165). Druzbeno dolo¢ena normativna pricakovanja na podrocju telesne
podobe na nezavedni ravni opraviCujejo nase zahteve po doloceni stopnji vizualne uniformnosti
in po zadovoljevanju specificnih telesnih standardov, ki v doloCeni druzbi veljajo za lepe,
ynormalne«, sprejemljive in predvsem zazelene. Ljudje smo pripravljeni storiti marsikaj, da
zasledyjemo mn zadovoljiimo normativna priCakovanja, ki nam jih druzba narekuje i jih

posledicno pricakujemo in zahtevamo ne le od drugih, temve¢ tudi od samih sebe.

Kategorizacija posameznikov na »normalne« in »druge« se dogaja zelo hitro, saj je zanjo
klju¢en prvi vtis. Ravno zato so telesni elementi toliko bolj pomembni, saj »takoj padejo v o€i«
n omogocajo zelo hitro razvrS¢anje ljudi, ki pa je zaradi hitrosti in avtomatinosti procesa
izredno povrsno. Goffman govori o primarni ambivalenci stigmatiziranega posameznika.
»Posameznik s stigmo definira samega sebe kot ¢loveka, ki se v nicemer ne razlikuje od vseh
drugih, hkrati paga onsam in tisti, ki ga obdajajo, definirajo tudi kot nekoga povsem lo¢enega«
(Goffman 2008, 97). Kadar je posameznik izpostavljen stigmatizaciji, to vpliva na njegovo
obnasanje, interakcijo z drugimi, dojemanje samega sebe in njegovo Ssamopodobo.
Stigmatizirani posameznik lahko v osnovi sebe dozivlja kot povsem normalnega. To pa ne
pomeni nujno tudi, da ga tako vidijo in obravnavajo ostali ¢lani druzbe. Stigma torej ni nujno
ponotranjena, ampak jo posameznik zauti v interakciji z ostalimi in dobi obCutek, da ga ne
sprejemajo popolnoma takega, kot je. Za vprasanje stigme je potemtakem kljuCnega pomena
druzbena sprejetost oziroma na drugi strani izkljuCenost. Ta se izraza v odnosu in pricakovanjih
drugh, v prilozmostih, ki so posamezniku na razpolago, itd. Za stigmatiziranost je znaCilna tudi
visoka stopnja negotovosti. Stigmatizirana oseba se vsaki¢ znova sooca s situacijo, ko ne ve, v
katero kategorijo jo bodo ostali uwrstili in kako jo bodo sprejeli. To Se posebej drz za gibalno
oviranost, saj govorimo o telesnih znacilnostih, ki so pogosto vidne. Obcutek negotovosti

velikokrat spremlja tudi dvom, kaj si ljudje v resnici mislijo (Goffman 2008, 17-25).

Vsaka druzba razvije svoje kriterije presojanja in vrednotenja, ki se odrazajo v idealno tipskih

predstavah normalnega. Na gibalno ovirane osebe lahko potemtakem gledamo na podoben

nacin kot na ostale stigmatizirane druzbene skupine. Prek procesov presojanja, vrednotenja in

kategoriziranja namre¢ postanejo za druzbo »drugi«, posamezniki z napako, ki jih razlo¢uje mo

od »normalnih« ¢lanov druzbe in jih tako tudi obravnavamo (Goffman 2008, 11-14).
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Velikokrat je ena prvin asociacij, ki se pojavijo ob pogledu ali misli na invalidnega
posameznika, ideja o odvisnosti te osebe. Invalidnost namre¢ dojemamo v okvirih odvisnosti
od druzine, zdravstva, druzbe nasploh itd. Ti posamezniki naj bi tako le nemoc¢no cakali, da
dobjjo pomo¢, ki jo potrebujejo in brez katere ne bi mogli »normalno« ziveti Tovrstno

dojemanje je prisotno ze zelo dolgo (Hughes in Paterson 2009, 29-45).

Predstava o stigmatiziranem posamezniku je velikokrat zelo bipolarna in omejena na »junake«
in »odpadnike«. Na eni strani pricakujemo gbalno oviranega posameznika, ki bo srecen in
zadovoljen, ki se sprejema z vsemi svojimi hibami in mu ni¢ ne pride do Zivega — neke vrste
»junaka«, ki se hrabro spopada s svojimi tezavami in ne pusti, da ga ovirajo. Drugo skrajnost
predstavlja »odpadnik«, Ki je zagrenjen, ki se nikakor ne more sprijazniti s svojim stanjem, je
zafrustriran in to frustracijo prenaSa na ostale okoli sebe. Take predstave so stereotipne in
nerealne. Odt. i. »normalnih« ljudi se ne pricakuje, da so eno ali drugo, saj obstaja Se marsikaj
vimes, obnasanja in razpoloZzenja pa konstantno nihajo. Druzba ima do ljudi s stigmo tudi
drugacna pricakovanja, kar zadeva njihovo obnasSanje. Od stigmatizirane osebe se pricakuje
visoka stopnja obzirnosti do ostalih. Med drugim, da ne bo prekomerno izpostavljala svojih
zdravstvenih tezav; da se bo umaknila in jih reSevala v zasebnosti; da ne bo eksperimentirala
ali preizkusala meje sprejemanja; da bo strpna in razumljiva. Zazeleno je torej, da se karseda
dobro prilagodi Zvljenju v svetu »normalnih« (in ne obratno svet normalnih njej). Osebe z
invalidnostjo pogosto ravnajo skladno s tovrstnimi priCakovanji in skuSajo minimalizirati vidne
znake ter tako zmanjsati nelagodje ostalih, velikokrat tudi v lastno $kodo (Goffman 2008, 11—
25).

2.2.1 Strategije upravljanja s stigmo
Posamezniki lahko skuSajo svoj polozaj stigmatiziranega popraviti posredno ali neposredno.

Goffman navaja razlicne strategije, s pomocjo katerih se posamezniki v takih situacijah soocajo

S Svojo stigmo.

2.2.1.1 Skrivanje znakov stigme z uporabo dezidentifikatorjev
Tovrstna tehnika sooCanja s stigmo se osredotoca na zunanje znake, ki jih je mogoce bodisi

popolnoma odpraviti bodisi zgolj omiliti ali prikriti. Pri razlicnih oblikah gibalne oviranosti
lahko naprimer skuSajo posamezniki z noSenjem proteticnih udov prikriti amputiranost, z

oblekami prikriti protetiéni ud, slabovidni lahko ocala zamenjajo s kontaktnimi le¢ami, itd. ter
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na ta nac¢in ociten oznaCevalec doloene »pomanjkljivosti« zreducirajo na ¢im niZjo raven
opaznosti. Zavedati se je treba, da v dolo¢enih primerih uporaba te strategije ni oziroma ne
more biti uCinkovita, saj je nekatere znake nemogoce povsem prikriti zaradi njthove narave ali

ker bi to lahko posledicno vodilo v preveliko zmanjSanje kakovosti Zivljenja posameznika
(Goffman 2008, 83-85).

2.2.1.2 Transformacija znakov stigme v znake manj o itne stigme

V druzbi obstajajo bolj in manj sprejemljive »hibe«. Stigmatizirani posamezniki skuSajo
velikokrat preusmeriti pozornost s primarne lastnosti, zaradi katere so stigmatizirani, na drugo
lastnost. Ta po druzbenih standardih ni nujno neproblemati¢na, vendar je obravnavana kot
»bolj normalna«. Gre torej za vrsto kompenzacije, kjer skuSamo svojo stigmo postaviti v ozadje
in imeti sami nadzor nad njeno kategorizacijo kot manj pomembno ter v ospredje postaviti neko
drugo lastnost, ki je druzbeno bolj sprejemljiva (Goffman 2008, 85).

2.2.1.3 Kategorizacija ljudi
Tudi stigmatizirane skupine in posamezniki niso imuni na kategoriziranje ljudi okoli sebe, saj

gre za osnovni princip urejanja sveta. Ena izmed osrednjih strategij spopadanja z lastno stigmo
je ravno selektivno razvrS€anje ostalih. Ostali se delijo v dve glavni skupini. Prva je zelo Siroka
n vkljucuje vecmno ljudi, s katerimi posameznik nima zelo pogostih stikov. Osebam v tej
skupini 0 svoji stigmi ne razkriva niCesar, Ce je to le mogoce, ali pa vsaj ¢im manj. Kot Ze
omenjeno, je dolocene oblike telesnih nvalidnosti prakticno nemogoce popolmoma prikriti
ostalim. V tem primeru bi to pomenilo, da stigmatizirana oseba na primer ostalim ne razlaga
vzrokov za svojo »hibo« ali medicinskih podrobnosti. V drugo skupino oseb pa nasprotno
uvrs¢amo zelo majhen krog ljudi, ki ga naCeloma tvorita druzina in tesni prijatelji. Te osebe
naceloma poznajo zelo veliko informacij in podrobnosti o stigmatiziranemu posamezniku ter
so delezne visoke stopnje zaupanja. Zanje velja, da so pogosto lahko zelo zaSCitniSke do
stigmatiziranega posameznika i ga v SiSi druzbi hote ali nehote Zeljo obvarovati pred
stigmatizacijo. V to drugo skupino lahko uvr§¢amo tudi druge posameznike, Ki si delijo enako
stigmo. Solidarnost in medsebojno razumevanje specifiéne situacije, Vv kateri se nahajajo, sta
lahko zelo koristna za lazje prenaSanje druzbenih pritiskov, stereotipov i predsodkov ter
pomagajo pri ohranjanju samozavesti posameznika, mu nudijo pomo¢ in Custveno oporo.
Razlicne oblike podpornih skupin ali druStev so tako lahko zelo koristne za stigmatizirane
posameznike in njihove druzine (Goffiman 2008, 85-89).
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2.2.1.4 Prostovoljno razkritje
V nasprotju z ostalimi strategijami soocanja s stigmo, ki temeljijo na prikrivanju, skrivanju,

preusmerjanju pozornosti ali selektivnemu distanciranju, temelji ta strategija na odkritosti. Gre
za prostovoljno razkrivanje informacij ostalim. Lahko bi rekli, da lahko govorimo o (vsaj
navidezno) visoki ravni sprejemanja samega sebe in svoje stigme. Posameznik, Ki uporablja to
strategijo, se rad izpostavlja oziroma rad v ospredje postavlja svojo invalidnost v namen
ozaveSCanja in izobraZzevanja ostalih v druzbi. Aktivno si prizadeva za uniCevanje stereotipov
in zmanjSanje predsodkov. Skusa se vkljuCevati v ¢im ve¢ aktivnosti, ki so mu na razpolago,
ter iti preko mej in delati vse, tudi tisto, kar mu invalidnost teoreticno onemogo¢a oziroma
drugi menijo, datega ne zmore. Cilj je ostalim (in sebi) dokazati, da ga ni¢ ne more ustaviti in

da je sposoben delati praktiéno vse, kar delajo drugi, ¢e se tako odlo¢i (Goffman 2008, 89-91).

2.2.2 Razvoj stigme

Ne moremo reci, da se stigmatizacija zacne nujno z vstopom v formalni izobrazevalni sistem,
saj bi s tem preve¢ poenostavljali kompleksne druzbene procese. Lahko pa reCemo, da postane
na tej tocki zavedanje o stigmi bolj izrazito tako na strani stigmatiziranega posameznika kot
tudi na strani ostalih. Primarna in predvsem sekundarna socializacija igrata kljuéno vlogo pri
posredovanju in uCenju druzbenih norm in vrednot. Zato imata pomembno vlogo tudi pri
ucenju stereotipov in predsodkov ter definiranju »normalnega« in »abnormalnega«, ki postane

stigmatizirano.

Na tej tocki se ne bomo podrobno spuscali v kompleksen proces nastajanja vrednot, norm,
prepricanj itd., saj bi to zahtevalo obsezen preskok na podrocja psihologije, biologije,
sociologije ipd. Izpostaviti je treba, da je druzba tista, ki je prisotna na vsakem koraku procesa,
ki vpliva na nastanek in razvoj percepcije. Norme in vrednote se ljudje potemtakem nau¢imo
skozi proces socializacije, zato je ta kljuCnega pomena pri razumevanju razvoja in obstoja
stigme. Okolja, kot sta Sola in dom, kljuéno vplivata na dojemanje in oblikovanje koncepta
invalidnosti (Currie in Kahn 2012, 4). Vsaka druzba, oza ali $irSa, opredeljuje svoje ideale
»normalnosti«. Na podlagi tega ljudi kategorizira v razlicne skupine, ki se tem idealom bolj ali
manj priblizujejo, in jim na tej podlagi a priori pripiSe dolocene stereotipne lastnosti (Goffman
2008, 11-12). Te norme postanejo v Casu socializacije ponotranjene in naturalizirane. Ravno
ta element je tisti, ki jih dela najbolj nevarne in dolgotrajne. Da so te stereotipne predstave

naturalizirane, pomeni, da o njih ne razmi§ljamo zavestno, se vanje ne poglabliamo in
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predvsem v vsakdanjem Zvljenju vanje ne dvomimo, temveC jih sprejemamo take, Kot so, in

so za nas Vv veliki meri samoumevne.

2.3 Socializacija
Obstaja veliko razliénih pristopov deljenja socializacije na razline faze, ki ne prispevajo
bistveno h samemu konceptu, vendar omogocajo lazje proucevanje. Ena izmed najbolj pogostih

in osnovnih delitev je delitev na primarno in sekundarno socializacijo.

2.3.1 Primarna in sekundarnasocializacija
Primarna socializacija se osredoto¢a na obdobje, ko se posameznik Se ni vkljucil v formalni

izobrazevalni sistem. Stevilo ljudi v njegovem Zvljenju je relativno majhno in omejeno
predvsem na druzinske c¢lane in bliznje sorodnike. V nasprotju je sekundarna socializacija
opredeljena kot obdobje v posameznkovem Zvljenju, ko se ta vklju¢i v formalno
izobrazevanje in ostale neformalne organizacije, kjer je frekvenca interakci pogostejsa. V
primerjavi s to fazo je primarna socializacija veliko bolj odvisna od lokalnih vplivov, nafinov
vzgoje in zvljenja ter ni pod takim wvplivom regulacije na nacionalni (in dandanes tudi
mednarodni) ravni (White 1977, 6-24).

Primarna socializacija opisuyje pomembnost prisotnosti odrashh v otrokovem zvljenju in
njihovo vlogo v razvoju otrokove osebnosti in sistema vrednot, ki se postopoma naturalizira.
White govori o dveh moznih scenarjjih. V prvem so druzinske vrednote skladne z normami in
vrednotami $irSe druzbe, znotraj katere socializacija poteka. V tem primeru otrok ne bi smel
mmeti ve€jih tezav pri tranziciji v vecje druzbene enote od druzine in pri nterakciji z ostalimi.
Morda mora le rahlo adaptirati svoje obnaSanje. V drugem scenariju je situacija nasprotna.
Lahko se zgodi, da so druzinske vrednote (delno ali veCmnsko) v nasprotju s tistimi v $irSi
druzbi. V tem primeru lahko ima otrok kar nekaj tezav z vkljuCevanjem v druzbo, saj mora v
ve¢ji meri prilagoditi svoj na¢in obnaSanja v druzbenih interakcijah. Lahko se pojavijo tezave
pri izbiri pravih reakcij na doloCene situacije in pri usklajevanju osebnih/druzinskih vrednot s
SirSe druzbenimi (White 1977, 18-24).

V sekundarni socializaciji se glavno vlogo pripisuje Soli. Cilji izobrazevanja so tesno povezani
s tipom osebnosti posameznika, ki je zaZelen in nujen za normalno delovanje obstojece druzbe
in reprodukcijo njenih vrednot. Nekateri avtorji izpostavljajo selekcijsko funkcijo Sole. To naj

bi pomenilo, da za celotnim izobrazevalnim sistemom stoji ideologija, katere cilj je, da se

16



vsakega posameznika opremi s specificnimi znanji, spretnostmi in kompetencami, da bo lahko
zasedel specifitcno mesto na hierarhicni druzbeni lestvi (White 1977, 16-18). Na globlji ravni
naj bi to pomenilo, da posameznik v casu izobrazevanja pridobi zavedanje o tem, kaj mu
njegove znadilnosti (gibalna oviranost kot ena izmed teh) in sposobnosti omogocajo in kaj mu
onemogocajo. Posameznik torej v izobraZevalnem sistemu pridobi »objektivno« druzbeno
konstruirano predstavo o svojem potencialu in »realih« zmoimostih ter omejitvah. Ze
vkljucitev ali izljucitev v redno Solanje predstavlja prvo selekcijo, ki definira, ali je
posameznik dovolj »normalen”« po druzbenih standardih ali pa potrebuje posebno pozornost
in prilagojen program. Stem smo le korak oddaljeni od tega, da bi lahko celo govorili o sistemu,

Ki v svoji zasnovi stigmatizira.

Vstop v Solo predstavlja potemtakem prvo pravo priloznost, kjer se otrok soo¢i z velik im
Stevilom svojih vrstnikov. Ti se med seboj zelo razlikujejo po zunanjem videzu, sposobnostih,
verovanju, okolju, iz katerega prinajajo, itd. Sola predstavlja prvo pravo priloznost primerjave,
kjer se prvi¢ pojavi dvom. Dvom v vrednote lastnega druzmskega okolja in navsezadnje tudi
dvom vase. Predstavlja pa tudi prvo formalno okolje, v katero vstopimo, Kjer posredno (in
delno neposredno) dobimo obcutek za to, kaksno staliS€e zavzema druzba do gibalho oviranih
oseb. Majhno Stevilo otrok z razlicnimi oblikami mnvalidnosti, ki so vklju¢eni v redno Solanje
(predvsem v manj$ih krajih in vaseh), pomeni nizko frekvenco interakcije z ostalimi gibalno
neoviranimi otroki in posledicno zelo majhne moznosti za primerjavo in konfrontacijo med
njimi. Otrok svojo predstavo »normalnosti« izoblikuje prav prek interakcije z ostalimi in za
»normalno« Steje tisto, kar je najbolj pogosto in ga obdaja na vsakodnevni ravni. To avtomatsko
pomeni, da nizka stopnja interakcije z gibalno oviranimi osebami zviSuje moznost, da jih bodo
ostali dozivljali kot abnormalne, saj z njimi nimajo velko (ali nobenih) osebnih izkuSenj. Te
izkuSnje so nujno potrebne, da otrok prek osebnih stikov dozvi osebo z gibalno oviranostjo
kot sebi podobno. Omogoca tudi razvoj senzbilnosti in raven »domacnosti«, ki zmanjSuje
obcutke nelagodja ob nadaljnjih srecanjih. Na ljudi, kijih uvrS¢amo med gibalno ovirane, lahko
v resnici gledamo na dva nacina. V ospredje lahko postavimo najprej njihovo »oviranost« (tj.
specificno telesno znacilnost) m jih tako vidimo najprej kot gibalno ovirane, Sele nato kot
osebe. Na ta naCin jih stigmatiziramo. Po drugi strani pa lahko na njih gledamo kotna (v prvi
fazi) osebe, katerih ena izmed Stevinih lastnosti je drugacna fiziéna zasnova, ki jo
kategoriziramo kot gibalno oviranost (ozirom pogosteje kot invalidnost). Tako se izogne mo

prenaglienim stereotipnim sodbam, ki vodijo Vv stigmatizacijo, in se osredoto¢imo na ¢loveka
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pred seboj, ne le na del njega. Zadostni stiki v zgodnjih fazah socializacije so bistveni za

reduciranje stigmatizacije, kijo doZivljajo gibalno ovirane osebe.

2.4 Druzina
Definiranje pojma druzine je zelo kompleksno, zato obstaja kar nekaj razliénih definicij. Od

bolj splosnih do bolj konkretnih, ene so bolj, druge pa manj inkluzivne. Zaradi Stevilnih
sprememb v na¢inu Zvlienja v zadnjih desetletij so se oblike druzin pluralizirale in oddaljile
od tradicionalnega razumevanja, ki je druzino omejevalo na poroc¢ena moskega in Zensko ter
njune otroke (Rener 2006a, 13-27). Posledicno ni ve¢ mogoce govoriti o druzini, temvec je

bolj primerno govoriti o druzinah (Rener 2006b, 89—125).

Organizacija zdruzenih narodov (OZN) je na primer predlagala definicijo druzine, po kateri le
to tvori: »vsaj en (odrasel) Clovek ali skupina Ludi, ki skrbi za otroka/e in je kot taka (torej kot

druzina) prepoznana v zakonodajah ali v obicajih« (Rener 2006a, 16).

Socialnopsiholoska definicija druzine je sledeca:

Druzino tvorijo dva ali ve¢ posameznikov, ki so v interakciji, imajo skupne motive in
cilje, povezujejo jih skupna pravila, norme, vrednote; odnose v njej odraza in doloca
relativno trajna struktura moci in nacin vodenja, izoblikuje se relativno trajna mreza
komunikacij ter statusov in vlog posameznih druzinskih clanov v njej, diferencirajo se
vloge glede na delitev dela; razlocijo se custveni odnosi med clani (Cacinovié

Vogrincic 1992, 105).

.....

ki ne diskriminira in izkljuCuje nobene oblike. Sledili bomo ideji, ki jo Mirjana Ule izpostavi
v enem od svojih del ter kjer druzina predstavlja izredno fluiden in subjektivno interpretiran
pojem. Nacin, kako jo posamezniki definirajo in kako si predstavljajo sorodstvene povezave,
se zelo mocno razlikyje. Iz tega lahko zaklju¢imo, dase: »ne da ve¢ (objektivno) potegniti meje
med druzino in ne—druzino«, $aj Si te meje zastavljajo in definirajo posamezniki na individualni
ravni (Ule 2000, 53).

Definicijo druzine je bilo treba redefinirati, ker so se drasticno spremenile njene znacilnosti

tako v obliki kot tudi v odnosih znotraj nje. Raziskave so pokazale, da lahko od 90. let dalje
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govorimo o »generacijskem miru«. V primerjavi z mladimi predhodnih generacij, ki so bili
uporniki in so aktivno zavracali ideologije svojih starSev, sedaj to ni ve¢ tako. Pri iskanju
odgovora na vpraSanje, zakaj je tako, je treba druzino pogledati primerjalno z ostalimi
mstitucijami. Pokazalo se je, da se je druzina uspela najbolj optimalno prilagoditi zahtevam
postmoderne druzbe po individualizaciji in subjektivizaciji naCina zivljenja. Ta dobra
adaptacija je omogocila, da je okolje, ki ga druzina ustvarja, izredno vzpodbudno za razvoj
posameznikovih  potencialov in za zadovolievanje njegovih potreb. Druzina nudi
posameznikom zavetje in varnost ter mladim pomaga pri premagovanju ovir v zunanjem svetu
(Rener 2006b, 89-125).

Odnosi med starsi in njthovimi otroci v druzini S0 posebna oblika socialnih razmerij, ki se po
svojih znacilnostih razlkuje od ostalih oblik. Tako kot so se spremenile oblike druzin v
primerjavi s preteklostjo, so se spremenili tudi odnosi med star§i in otroci. Vcasih je bila
druzina etina v smislu, da so starSi predstavljali skoraj absolutno avtoriteto. Imeli so nadzor
nad svojimi otroki in pomembno (v¢asih celo kljuéno) besedo pri njihovih odlo¢itvah. Nadrugi
strani so imeli otroci visoko stopnjo spostovanja do svojih starSev, bili so poshliSni n v
podrejenem polozaju. Danes lahko opazimo premik, v katerem so ti odnosi veliko bolj
egalitarni. Druzina se je spremenila v podporno in afektivno. StarSi otrokom nudijo psihicno in
custveno podporo, jim svetujejo in jih vzpodbujajo. Odnos temelji na nacelu zaupanja. Poleg
Custvene podpore, starSi nudijo otrokom tudi instrumentalno podporo. Ta lahko poteka na
primer v konkretnih materialnih dobrinah, finanéni pomoci ipd. Mladi tudi veliko kasneje
zapustijo svoj druzinski dom kot v€asih. Delno zaradi SirSih druzbenih razmer in tezav pri
iskanju zaposlitve, delno pa tudi zaradi spremenjenih odnosov. Po eni strani se tezje (predvsem
financno) osamosvojijo, po drugi pa nacin delovanja druzine in spremenjeni odnosi vplivajo
tudi na pocasnejSo Custveno osamosvojitev. Lahko torej reCemo, da je negotovost danasnjega

Casa tista, zaradi katere se mladi osamosvajajo kasneje (Rener 2006b, 89-125).

2.5 Stigma posameznika kot stigma druZzine
Imeti osebo z gibalno oviranostjo med ¢lani svoje druzine neizbezno vpliva na dinamiko

odnosov znotraj druzine in zunaj nje.

Zarazliko od tega, kar dojemamo kot obiCajno druzino, tj. druzino, v kateri noben izmed ¢lanov

ni gibalno oviran, se razlikujejo predvsem pri¢akovanja, ki jih starSi gojijo do svojih otrok. Ne
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glede na to, ali je invalidnost prirojena ali je do nje priSlo kasneje, morajo starsi prilagoditi
pricakovanja, ki so jih imeli o svojem »normalnem« otroku. Temu sledijo tudi prilagoditve v
nacinu vzgoje. Vzgoja otroka z invalidnostjo je pogosto pravi Custveni vrtiljak. StarSi se
sootajo z obcutki krivde, negotovosti, zahtevami in pricakovanji (svojimi, otrokovimi,
druzbenimi, ostalimi), Zrtvovanjem, nacrtovanjem, S prilagajanjem in na drugi strani z obcutki
ponosa, veselja, upanja itd. (Trtnikk 2007, 494-497). Druzba od starSev pricakuje, da bodo
otroka z invalidnostjo vzgajali enako, kot bi ga, ¢e gibal nebi imel. Hkrati pa mu morajo
posvecati dovolj dodatne pozornosti, da bo poskrblieno za vse njegove potrebe. Gre torej za
paradoks, kjer je prava mera med eno in drugo skrajnostjo zelo tezko dosegljiva. VpraSanje o
tem kdo je tisti, ki lahko presoja, ali starSi za otroka naredijo dovolj ali premalo, pa ostaja
neodgovorjeno (Sensky 1982, 1033-1034). Kljub temu da racionalno vedo, da niso odgovorni
za otrokovo invalidnost in stigmo, pa skupaj z odgovornostjo do lastnega otroka breme te
odgovornosti prevzamejo nase. Lahko pride do tega, da se zateCejo k uporabi podobnih strategij

soocanja s stigmo kot to pocnejo stigmatizirani posamezniki, na primer:

- skrivajo oziroma prikrivajo stigme otroka pred ostalimi,
- ignorirajo stigmo in se pretvarjajo, da invalidnost ne obstaja,

- aktivno zagovarjajo pravice invalidov in postanejo advokati.

Na te strategije lahko gledamo kot na alternativne odgovore na stigmo, ki ni ve¢ zgolj stigma
posameznika, ampak je posredno stigma celotne druzine in njenih ¢lanov. Sensky pravi, daima
stigmatizacija druzin podobne znacilnosti kot stigmatizacija posameznika, hkrati pa ima tudi

povsem svojevrstne dimenzije (Sensky 1982, 1033-1034).

Spremembe v zivljenju in adaptacije Zze na ravni izvajanja vsakodnevnih aktivnosti so lahko za
druzino zelo naporne. Poleg vsega tega obstaja moznost dodatnih finan¢nih tezav, predvsem
pa pojava tezkih psiholoskih in Custvenih obremenitev. Zavedati se moramo, da druzina ni
nyno vedno tista, ki na stres vpliva blagodejno in ga blazi. Lahko je prav nasprotno ravno v
njej najvecja koncentracja negativnih Custev, povezanih z gibalno oviranostjo. To je Se
posebno pogosto takrat, ko do gibalne oviranosti pride nenadoma in se druzinsko zvljenje
hipoma obrne na glavo. Pomembno je, da so vloge med druzinskimi c¢lani jasno razdeljene in
komunikacija ¢im bolj odprte narave (Trtnk 2007, 492—493). Odnos, ki ga gojijo starSi do
otrokove gibalne oviranosti je bistven. Otroku se namre¢ njegova drugacnost razkriva
postopoma, najprej kot drugacnost znotraj druzine, nato pa kot druga¢nost zunaj nje. Koliko in
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kaksen pomen starsi pripisuyjejo otrokovi gibalni oviranosti in stigmi ter ali se tudi sami pocutijo
stigmatizirane s strani druzbe, ni nepomembno. Negativni ali poztivni obcutki se hitro
prenesejo na otroka in posredno vplivajo na njegovo soocanje z lastno stigmo. Odkritje lastne

drugacnosti je namre¢ za otroka lahko zelo boleCe in travmatiéno (Sensky 1982, 1033-1034).

Stevilo spremenljivk, Kivplivajo na odnose med starsi in otroki z gibalno oviranostjo je precej
visoko. To pomeni, da je zelo teZko generalizirati in primerjati rezultate raziskav in analiz.
Dinamika odnosov je namre¢ odvisna od tipa druzine, osebnosti Clanov druzine, okolja, v

katerem druzina deluje, vrste gibalne oviranosti itd.

Poglejmo si primer raziskave Franca A. Carnevala, Ki jo je objavil v znanstveni reviji Journal
of Child Health Care leta 2007. V njej raziskuje, na kaksen na¢in v Kanadi star$i otrok, ki
potrebujejo pomo¢ dihalnih naprav (kar s seboj prinese Stevilne druge tezave, ki so podobno
kot oblike gibalne oviranosti obravnavane v tem delu vidne s prostim oc¢esom), dozivljajo
zdravstveno stanje svojega otroka. Rezultati so pokazali da so star§i v odgovorih bolj kot
zdravstvene tezave otrok izpostavili tezave z odnosom in odzive SirSe druzbe na njihove otroke.
Pokazalo se je, da so se pocutili diskriminirane tudi s strani zdravstvenih delavcev, c¢lanov
lokalne skupnosti, prijateljev in nenazadnje ostalih druzinskih clanov. Ti so namre¢ starSem
pogosto pridigali o znizani kakovosti Zivljenja tako otrok kot tudi celotne druzine in podajali
sodbe o njihovih starSevskih odloc¢itvah. Starsi so bili mnenja, da je zdravstveno stanje njihovih
otrok razlog za njihovo razvrednotenje v druzbi, in so bili posledicno do njih veliko bolj
zasCitniski. Nekaterim druzinskim ¢lanom je pogovor o zdravstvenem stanju vzbujal obcutke
nelagodja in strahu pred odzivi ter predsodki ostalih. Velko starSev se je pocutilo
marginalizirane i izolirane v lastnem okoliSu, obcutek stigmatiziranosti celotne druzine je
pogosto vodil v zavestno umikanje in zapiranje v ozek krog zaupnikov. Odnos okolice je v
starSth vzbudil obcutek vecje odgovornosti do svojega otroka, saj so cCutili da je breme
omogocanja karseda normalnega zvljenja in zagotavljanja poztivnih izkuSenj za svojega
otroka izklju¢no na njihovih ramenih. Nekateri so se aktivno zavzemali za integracijo svojih
otrok v skupnost in jih vkljudevali v razliéne aktivnosti. Stevilo vlog, ki so jih ponotranjili ti
starSi je obsegalo vloge negovalca, advokata, aktivista, vzgojitelja itd. (Carnevale 2007, 12—
16).

Na primeru te raziskave lahko vidimo, da je bila stigma posameznika tudi stigma celotne

druzine. Star$i so uporabili Stevilne strategije sooCanja s stigmo, daso laZje prenasali druzbene
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pritiske in vsakodnevne napore. Raziskava sluzi le kot eden izmed prikazov in je zaradi

drugacnega druzbenega konteksta ne moremo kar prenesti v obravnavani kontekst.

3 Empiricni del
V empiricnem delu diplomskega dela je predstavljen vzorec subjektov, vkljucenih v raziskavo,

in opisana izbrana metodologija. Predstavijeni bodo glavni cilji raziskave in analiza podatkov,

pridobljenih na podlagi odgovorov iz sestavljenega vprasalnka z odprtimi vprasanji.

3.1 Vzorec raziskave
Vzorec zajema starSe gibalno oviranih otrok s cerebralno paralizo (to motnjo smo izbrali, ker

pri nas obstajajo Stevilna drustva, prek katerih sem pridobila sodelujo¢e v raziskavi), katerih
otroci so zaklju¢ili osnovnosolsko $olanje v zadnjih 5 letih. Zeleli smo, da je od zaklju¢ka
osnovnoSolskega izobraZzevanja minilo nekaj Casa, ki bi starSem omogocil dovolj prostora za
refleksijo in bolj celostno oblikovanje mnenja. Vsem sodelyjoim je zagotovljena popolna

anonimnost.

Vseh osem sodelyjocih je Zenskega spola. Stare so od 37 do 51 let. 5 jih prihaja iz vasi ali
manjSega naselja, 3 pa iz mesta. 7 jih ima enega otroka, le ena oseba ima 2, od tega je eden
gibalno oviran. Pri otrocih 6 oseb je gibalna oviranost otroka prirojena, pri dveh pa je do nje
priSlo kasneje. 3 osebe so porocene, 2 neporoceni, 1 vdova, 2 pa na vpraSanje nista odgovorili.
3 osebe mmajo visokoSolsko izobrazbo, 2 srednjeSolsko, 1 osnovnoSolsko, 1 pa na vprasanje ni

odgovorila.

3.2 Metodologija

Metoda, s katero smo se dokon¢no odlo¢ili proucevati izbrano tematiko, je kvalitativna analiza
odgovorov iz osmih vprasalnikov s 27 vpraSanji odprtega tipa. Primarno smo zeleli opraviti
osebne polstrukturirane intervjuje. Ob iskanju primernin kandidatov smo naleteli na Stevilne
ovire. Ze pred tem smo se zavedali, da je towrstna tematika lahko za nekatere posameznike
izredno obcutljiiva. Ob iskanju sodelujoéim smo se obrnili na Stevilna drustva in organizacije,
kjer se je kmali pokazalo, da bo zelja po popolni anonimnosti in ohranjanju zasebnosti klju¢na,

¢e bomo Zeleli pridobiti potrebne informacije in da se marsikdo pocuti bolj lagodno, e
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komunikacija poteka preko posrednika. Zato smo se odlocili da intervjuje zamenjamo z
vprasalnikom odprtega tipa, ki sodelujo¢im omogoca visoko stopnjo zasebnosti in anonimnosti
ter hkrati dovolj svobode, da neobremenjeno in odkrito odgovarjajo na zastavljena vprasanja.
S §tirimi - sodelujo¢imi je komunikacija potekala preko e-poste, kamor smo jim posredovali
vprasalnik in vse informacije ter bili na voljo za vsa vprasanja. Ostale Stiri vprasalnike pa so
sodeluyjocim posredovali predstavniki razlicnih drustev, ki se ukvarjajo s cerebralno paralizo in

s katerimi smo komunicirali preko e-poste in telefona.

3.3 Cilji in namen

S pomocjo pridobljenih informacij smo zeleli odgovoriti na primarno raziskovalno vpraSanje,
ali lahko (kot je razvidno iz Ze obstojece literature) koncept stigme posameznika razSirimo na
njegovo celotno druzino, ki posledino postane tudi sama (0ziroma njeni ¢lani) posredno
stigmatizirana. Zanimalo nas je, ali starsi gibalno oviranih otrok vzgojo dozvljajo drugace, kot
¢e otrok ne bi bil gibalno oviran. Hkrati smo Zeleli preveriti, kako vidijo svojo vlogo starSa in
ali se pocutijo diskriminirane s strani ostalih ¢lanov druzbe v interakcijah z njimi. Naslednji
cilj je pridobiti osnovno sliko splosnega vzdusja v druzbi, ko govorimo o gibalni oviranosti.
Nenazadnje Zelimo izvedeti, kako vstop v formalni izobraZzevalni sistem vpliva na to percepcijo

ter ali je druzba, v kateri zivimo, do gibalno oviranih otrok dovolj inkluzivno naravnana.

3.4 Rezultati in analiza
Vprasalnik smo raz€lenili na ve¢ sklopov, prek katerih bomo predstavili rezultate. Prvi sklop

vsebuje demografske podatke sodelyjo¢ih v raziskavi, kot so spol, starost, kraj bivanja,
izobrazba itd. Drugi sklop obravnava odnose znotraj druzine, predvsem pogled sodelyjocih
subjektov na vzgojo gibalno oviranega otroka v primerjavi z gibalno neoviranim. Tretji sklop
se dotika vprasanj, povezanih z odnosi s SirSo druzbo. VpraSanja se nanasajo na obcutek
diskriminiranosti v socialnih interakcijah in splo$ni odnos druzbe do gibalno oviranih oseb.
Zadnji sklop je namenjen zbiranju informacij o vkljuCitvi in poteku Solanja v formalnem

izobrazevalnem sistemu.

3.4.1 Odnosiznotraj druzine
Gibalno oviran otrok pomembno wvpliva na dinamiko odnosov znotraj druzine in med njenimi

Clani. Eden od glavnih vidikov druzinskega zvljenja, na katerega vpliva, je vzgoja otroka.
Vecina starSev trdi, da so gibalno oviranega otroka poskusali vzgajati na enak nacin, kot bi

»zdravega« otroka. Kljub temu jih je kar nekaj izpostavilo nekatere glavne razlike med vzgojo
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gibalno neoviranega in gibalno oviranega otroka, saj slednja od starSev zahteva vec

potrpeZjivosti, vztrajnosti, prilagajanja in predvsem ve¢ Casa, ki ga je treba posvetiti otroku.

»Vzgoja otroka z nvalidnostjo je zahtevna. Ima$ dolocene predstave kako boS vzgajal otroka
in ko se enkrat rodi invaliden jih moras spremenit in se prilagodit. Trudila sem se zahtevati od
otroka tisto, kar je zmogel in ne preve¢ popuscati tam, Kjer se je moral bolj potruditi.« (Sandra
2017, 41 let).

Vzgoje ne opredeljujejo nujno kot tezjo, a vsekakor drugacno, saj imajo gibalno ovirani otroci
zaradi specificnih znacilnosti doloCene potrebe, ki se delno zelo razlikujejo od potreb gibalno
neoviranih otrok. Vecina je mnenja, daje vzgoja gbalno oviranega otroka morda kljub temu
vseeno malo bolj odgovorna, vendar bolj kot samo stopnjo odgovornosti, kot Ze omenjeno,
poudarjajo razlike pri vzgoji. StarSi gibalno oviranega otroka se soocajo z drugacnimi izzivi,
pricakovanji (lastnimi in druzbenimi) ter drugaCnim pristopom k vzgoji. Eden izmed starSev
poudarja, da je treba ve¢ energije vloziti v razvoj otrokove samozavesti, saj je druzba vCasih
do gibalno oviranih otrok kruta. Starsi, ki so kategoricno odgovorili z da, in vzgojo gibalnega
otroka vidijo kot bistveno druga¢no od vzgoje gibalno neoviranega otroka, kot razlog za ta
obcutek navajajo veliko ve¢ omejitev in ovir pri vzgoji, ki imajo vzroke v zunanjem svetu zunaj
druzinskega okolja. To je tudi razlog, da eden izmed starSev Cuti, da je vzgoja gibalno
oviranega otroka v nekaterih pogledih bolj odgovorna:

»le, ker se Clovek pri tem sooca z ve¢ omejitvami in preprekami zunanjega sveta.« (Maja 2016,
51 let).

Veéina pa jih je mnenja, da je vzgoja otroka na splosno odgovorna in da gibalna oviranost pri
tem elementu ne igra bistvene vioge. Zanimiv je bil komentar, da si starSi gibalno oviranih
otrok obcutek vecje odgovornosti ustvarijo sami in ne gre za splosno resnico ali rezultat

zunanjih pritiskov:

»Nevem ali je bolj odgovorna ali ne. Mogoce si kot star§ sam naloZi§ ta ve¢ji obcutek
odgovornosti. Zaveda$ Se v kakSen svet vstopa in da ta ni narejen za invalidne ljudi Tako da
podzavestno skusas vCasih kompenzirati otrokove omejitve in sam pretiravas.« (Iva 2017, 40
let).
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Odstopati od definicije normalnega v katerikoli druzbi predstavlja za starSa dodatno skrb, kako
se bo otrok v tem okolju znasel. Pogosto to pomeni, da so starSi do otrok preve¢ zas¢itniSki in
jih z Zeljo, da bi jih obvarovali, v resnici dodatno omejujejo. Odgovori o tem, ali so do gibalno
oviranih otrok bolj zas¢itniSki, SO precej razlicni. StarSi, ki so odgovorili z da, so v obrazloZitvi
izpostavili, da se druzba do gibalno oviranih oseb vCasih obnasa zaniCevalno in se iz njih
norcuje, kar sproza obcutek, da morajo biti do otrok bolj zas¢itniski in jih obvarovati. Ne glede
na to, ali so bolj ali manj za$¢itniSki pa prav vsi starsi izpostavljajo pomembnost, da otroku
pustiS, da se uci iz lastnih izkusenj in dela napake. Zavedajo se, da pretirano zasCitniStvo lahko
omeji obseg, kakovost ter dragocenost zivljenjskih izkuSenj za otroka, zato se trudijo biti manj
za$¢itniSki. Njihova Zzelja je, da otroci maksimalno razvijejo svoje sposobnosti, postanejo ¢im

bolj samostojni in se karseda aktivno vklju¢ijo v druzbo.

vvvvv

bil zdrav.« (Pia 2017, 39 let).

»Bili so trenutki, ko sem bila bolj zas¢itniska, vcasih preveC tega se zavedam. Ni lahko saj te
kot starSa skrbi kako bo druzba sprejela otroka, kako se bo znal soocati z ovirami v svojem
zivljenju in ali bo v Zivljenju imel dovolj priloznosti da bo lahko Zvel polno in karseda

normalno Zivljenje.« (Iva 2017, 40 let).

Seveda sem, dostikrat se zgodi, da se ljudje norcujejo ko vidijo invalida, Se posebej ce
Jje tako kot moj sin tudi dusevno prizadet. Taksne situacije me jezijo, Se posebej kadar
vidim da sina prizadene ko se nekdo norcuje iz njega. Drugace, pa mi je zelo
pomembno, da si sin po njegovih sposobnostih seveda nabira izkusnje, pustim mu da

dela napake, da jih poskusa resiti, da premaguje ovire s katerimi se sooca vsak dan.

(Vesna 2017, 37 let).

O tem, ali bi bil odnos z otrokom drugacen, Ce ta nebi bil gibalno oviran vecina meni, da se ta
ne bi bistveno spremenil. Razloge vidijo predvsem v tem, da bi pri vzgoji uporabljali bol; ali
manj enake prijeme, kar se ti¢e strogosti in zahtev. Razlke vidijo predvsem tam, kjer bi fizi¢ na

ne-oviranost otroku dopuscala opravljanje dolocenih opravil, ki so sedaj otezena ali nemogoca.
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»Moj odnos je odliCen. Zelo sva povezani saj veliko Casa preziviva skupaj, ker sem gospodinja.
Mislim, da bi bilo z drugim otrokom enako. Ce prezivis z otrokom dovolj kakovostnega &asa

je to najbolj pomembno za odnos. Invalidnost je v ozadju.« (Sandra 2017, 41 let).

»Do otroka se vedem dokaj strogo. Ne popus€¢am pri raznih dejanjih. Ne dovolim stvari, ki
segajo &ez meje —ki so za mojo oceno pretirane. Ce ne bi bilo invalidnosti, bi bilo podobno,

razen pri opravljanju raznih hiSnih opravil bi bilo drugace.« (Pia 2017, 39 let).

Ena oseba kategoricno pravi, da bi bil odnos drugaCen, saj zdravega otroka ne moremo
primerjati z gibalno oviranim otrokom. Druga pa pravi, da sine zna predstavljati svojega otroka
brez gibalne oviranosti, saj je ta integralni del njega. Ta star§ izpostavlja tudi pomembnost
timskega dela in tesnega sodelovanja z gibalno oviranim otrokom, zato da so c¢imbolj

zadovoljene njegove potrebe.

3.4.2 Odnosis SirsSo okolico
Drugacni pristopi, potrebni za vzgojo gibalno oviranega otroka, posledicno vodijo do tega, da

tudi svojo vlogo starSa dojemajo kot drugano. Veéina opisuje obcutek, da se pocutijo
drugacne, iz odgovorov je moC sklepati, da se razlikuyje zgolj kako intenzivno dozivljajo ta
obcutek. Kot pomemben razlog navajajo izkuSnje z otrokom, ki neizbezno oblikujejo njih kot
posameznike in kot starSe. Vzgoja gibalno oviranega otroka zahteva namre¢ Stevilne materialne
in Custvene prilagoditve. Popolnoma druga¢na je organizacija zvlienja, saj je treba upostevati
otrokove potrebe in omejitve v stanovanju, prevoznih sredstvih, nacrtovanju dopusta, itd. Prav
tako je potrebno ve¢ premiSljevanja usmerjenega v iskanje ustreznih izobrazevanih ustanov
(vrtce, Sole itd.). Tovrstne razlike povzrocajo, da se stars$i v primerjavi z drugimi vidijo kot
drugacne, saj se ostali s tovrstnimi problemi ne rabijo soocati, ali pa se soocajo iz druga¢nih

zornih kotov.

»Vsekakor imamo druga¢no zvljenje, vse si moramo prilagoditi (stanovanje, avto, izleti,
dopusti). Ceje otrok na invalidskem vozcku, je Zal Zivljenje popolnoma drugace, kot &e bi bili

otroci z invalidnostjo, vendar hodeci, ali pa ¢e bibili zdravi« (Pia 2017, 39 let).

Najbolj kriticno obdobje in najtezji Cas predstavljajo meseci takoj po rojstvu in prva leta
otrokovega zivljenja. StarSi obCutijo oblutek zmedenosti in izgubljenosti. Ugotoviti morajo,

kaj ustreza njihovemu otroku in njihovi druzini. Na drugi strani se soo¢ajo tudi z odzvi okolice,
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ki velikokrat nima potrebnega znanja in razumevanja za njih. To lahko predstavlja veliko breme

za druzino in njene Clane.

»Zdaj niti ne ve€. Mogoce na zacetku (po rojstvu otroka) je bilo vse malo tezje, kot e bi bil
otrok zdrav in brez tezav. Ze tako je vse novo. Oblutek ima$, da se vsem malo smili§ in ne ves

kako bi se zadeve Iotil.« (Petra 2017, 42 let).

Odnosi s $irSo socialno okolico in stopnja ali na¢in diskriminacije, ki jo posameznik cuti, je v
osnovi zelo subjektivna. Odvisna je tako od znaéilnosti socialne okolice, v kateri se posameznik
nahaja, kot tudi od njegovih osebnostnih znacilnosti. Jasno je bilo izpostavljeno, da velika
vecina diskriminacijo zaznava obc¢asno, v konkretnih situacijah. Potemtakem ne moremo
govoriti o prevladujoCem stanju v druzbi, saj ne gre za konstantno diskriminiranost. Hkrati je
v odgovorih mogoCe zaznati, da star§i opazajo pozitivne spremembe v druzbi in da je
diskriminacije vedno manj. Prisotnosti diskriminacije nihe ne zanika, vendar poudarjajo, da
ta prinaja najpogosteje s strani posameznikov ali manjSih skupin, ne moremo pa govoriti 0
prevladujoCem vzduSju v druzbi. Nekateri so celo izpostavili, da je naSa druzba v primerjavi z
drugimi do gibalno oviranin posameznikov precej prijazna. Starsi so poudarili tudi vpliv Casa
na dozivljanje diskriminacije. Ob otrokovem odras¢anju in z novimi izkuSnjami SO Se
spremenila njihova pricakovanja do druzbe. Na predsodke, raznorazne opazke in druge oblike
diskriminacije se ne ozrajo ve¢ tako kot so se v preteklosti. Z leti so dobili »debelejSo kozo«

in se predvsem drugace soocajo z diskriminacijo druzbe ter se s tem manj obremenjujejo.

»Sem se pocutila diskriminirano. To sem opazila predvsem v zgodnjih letih otrokove starosti,
ker Se drugacnega zivljenja nisem bila navajena in sem bila zelo razoCarana, prizadeta. Sedaj
sem se tega ze navadila in niti ne razmi§ljam ve¢ o diskriminaciji, oz Se ne sekiram vec, ki pa

je seveda vedno prisotna.« (Pia 2017, 39 let)

»Mogoce nebi rekla da ga diskriminirajo, tega obCutka nikoli nisem imela. Druzba pri nas je
zelo pozitivna do invalidov, kar pane drz za posamezne osebe, posamezniki pa znajo biti grdo

kruti, kadar se noréujejo ali posmihajo invalidom.« (Vesna 2017, 37 let).

Razvidno je, da je pri diskriminaciji enako, ¢e ne Se bolj pomembno kot to, kdo in na kaksne
nacine diskriminira, kako diskriminirani to dozvlja. Nac¢mn diskriminacije je v dolo¢enih
primerih ostal enak, le da so jo star§i dozivljali na drugaen naéin in ji pripisovali manj$i
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pomen. Ce na strani »prejemnika« diskriminacije ni pravega odziva, tudi sama diskriminacija
izgubi svojo mo€. Diskriminacija s strani drugih clanov druzbe je pri ve€ini sodeluyjocih v
raziskavi bila zaznana in izpostavljena kot sekundarna. Nanjo imajo ve vpliva in ve¢ strategij,
s pomo¢jo katerih se lahko soocajo z njo, ter vecji vpliv na to, kaksno vlogo bo igrala Vv

vsakodnevni realnosti druzine in kakSen vpliv bo imela na njene ¢lane.

Primarno je s strani starSev izpostavljena sistemska diskriminacija. Skoraj vsi velkk problem
zaznavajo V infrastrukturi, Kiostaja neprilagojena gibalno oviranim osebam. To jim onemogoca

visoko stopnjo mobilnosti ter doseganje maksimalne stopnje avtonomnosti in samozadostnosti.

»Glavni problem vidim v dostopnosti Sploh ¢e so na vozicku, kot je moj sin je to zelo
neprijetno. Vedno mora koga prositi za pomoc, ¢eprav je v resnici za tako osnovne stvari ne
rabi. Nima zagotovljenih osnovnih pogojev za normalno Zvljenje. Kako naj bo samostojen, e

mu infrastruktura to onemogoca.« (Petra 2017, 42 let).

Komunikacija je eden izmed osnovnih principov Cloveskega delovanja. Ljudje smo druzabna
bitja in kot taka delyjemo. Interakcije so del naSega vsakdana in razkrivajo veliko o nas samih,
nasih sogovornikih in socialnem okolju, v katerem do interakcije prihaja. Teme, kot so gibalna
oviranost otroka, so lahko zelo obcutljiive, sploh ob zacetnem stikku z ljudmi. Za pogovor o
gibalni oviranosti otroka v prvih fazah komunikacije z novo osebo se starsi odlo¢ijo na podlagi
razlicnih dejavnikov: situacija, v kateri so osebo spoznali; namen komunikacije (npr. zasebno
ali sluzbeno); obcutek, ki ga imajo ob pogovoru s sogovornikom; itd. Nihée ne skriva dejstva,
da je njhov otrok gibalno oviran, vendar eni o tem na zacetku govorijo bolj na kratko in na
splosno, drugi pa o tem govorijo zelo odprto, saj to dozivljajo kot kljuéen del svoje realnosti in
nimajo nikakr$nih tezav otem govoriti s komerkoli. Eden izmed starSev izpostavlja dejstvo, da

je marsikaj na otroku bolj pomembnega in zanimivega od njegove gibalne oviranosti.
»Ne takoj. Odvisno od osebe in situacije. Ni me sram govoriti o tem, ni pa to stvar, Ki jo takoj
vsem povem. Imam sina in to se mi zdi bistveno, ne pa Ce je invaliden ali ne.« (Petra 2017, 42

let).

»Da, ker je to v mojih oceh nekaj s ¢imer zivim in prav tako h¢i, tako da s tem nimam tezav in

tega ne skrivam.« (Maja 2016, 51 let).
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Delno je taka mnenja treba pripisati tudi karakternim razlkam med starSi. Tisti, ki so bolj
introvertno usmerjeni o temah iz svojega zasebnega ali intimnega zvljenja ne govorijo z
neznanci takoj, ne glede na to ali gre za gibalno oviranost otroka ali kaj drugega. Drugi, ki so
bolj ekstrovertni pa o zasebnem Zzvljenju govorijo laze in v bolj zgodnjih fazah novega

poznanstva.

Vsi starSi imajo obcutek, da v interakcijah ljudje vsaj delno na njih gledajo drugace, ko izvedo
za gibalno oviranost otroka v druzini. Poudarjeno je bilo, da je pri tem veliko odvisno od
vzgoje. Gibalna oviranost za ve¢ino ni nekaj vsakdanjega in imajo ljudje velikokrat tezave, ker
ne vedo, kako bi se obnasali. To opisujejo kot nekaksSen avtomatizem zaradi pomanjkanja
tovrstnih stikov in izkuSenj, ne pa kot zlonamerno obnaSanje. Srecujejo se tako S pozitivnimi
kot tudi negativnimi odzivi ljudi. 1z odgovorov je mozno odzive razdeliti v tri skupine. V prvi
so ljudje, ki se od starSev gibalno oviranih otrok raje distancirajo. V drugi so tisti, ki se trudijo
starSe diskretno vprasati kar jih zanima. V tretjo skupino pa lahko uvrstimo tiste ljudi, ki so
pozitivno preseneCeni nad kakovostjo zivljenja, predvsem pa nad odnosom, ki ga imajo tako

gibalno ovirani posamezniki kot tudi njihove druzine.

»Odvisno od posameznika oziroma njihove vzgoje. VcCasih se najde kdo, ki komentira ubogi
tvoj otrok, tako mlada pa je na vozicku na drugi strani se pa najdejo tisti, Ki so pozitivno

preseneceni nad razmiSljanjem in poztivnostjo moje héere.« (Maja 2016, 51 let).

»Mislim, da ljudje to kar nekako avtomatiéno pocno. Invalidnost je nekaj kar za vecino ni
vsakdanja. Moja izkuSnje z okolico so razlicne, veliko je bilo takSnih ki niso prepricani kako

se obnasati kadar se soocajo z osebami kot sem jaz.« (Vesna 2017, 37 let).

»Odprt pogovor o invalidnosti je imel vedno pozitiven odmev. Ljudje so vedno radi pomagali

ko so izvedeli za invalidnost.« (Marija 2017, 47 let).

Zaradi ovir, na katere naletijo v druzbi, je razvoj dobrega podpornega sistema predvsem v
stresnih situacijah zelo pomemben. Vzgoja gbalno oviranega otroka je po besedah starSev
zahtevna, pogosto polna dvomov in skrbi. Zato je Se toliko bolj klju¢no, daimajo star$i podporo
ljudi, drustev in strokovnjakov, na katere se lahko v primeru stiske obrnejo po pomoc. Velika
vecina starSev prek razliénih drustev Spozna druge druzine z gibalno oviranimi otroki. Vecina
se je z njimi pogosteje srecevala, ko so bili otroci mlajsi, vendar nekateri redno ohranjajo stike.
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Prav vsi izpostavljajo koristi, ki jih tak$ni odnosi prinasajo. Predvsem gre za obcutek da starsi
gbalno oviranih otrok niso edini na svetu, ki se soocajo z dolocenimi problemi. Zelo
pomembne so tudi izkuSnje in nasveti, ki si jih izmenjujejo. Gre za podporo, ki jo lahko dobijo

s strani nekoga, ki jih bolje razume zaradi podobne specificne realnosti, ki si jo delijo.

»Poznam, z nekaterimi smo sicer Se v stiku, bolj smo se druzili med seboj, ko so bili otroci
mlajsi. Ni slab obcutek, ker ves, da nisi edini, ki se s tem sooca in da se da vse, ¢e je le volja in

vlozek v otroka.« (Maja 2016, 51 let).

»Seveda, to je zelo pomembno, veliko teh sem spoznala skoz razlicna drustva za mnvalidne
osebe in na razlinih terapevtskih zdravljenjih, kjer se star$i z podobnimi tezavami grozno hitro
povezemo in tudi redno ohranjamo stike ter izmenjuyjemo izkuSnje in si pomagamo pri

reSevanju tezav.« (Vesna 2017, 37 let).

Tudi ostalim druZnam svetujejo in priporo¢ajo razvoj tovrstnega podpornega sistema. Se
vedno paprimarni naslov, na katerega se obrnejo star$i gibalno oviranih otrok v primeru stiske,
ostaja druzina. Pomembni so tudi prijatelji, Se tolko bolj, ¢e imajo sami gbalho oviranega
otroka. Glede na vrsto stiske star$i po potrebi kontaktirajo tudi svetovalce v raznih drustvih ali
usposobljene strokovne delavce. Nekateri so tudi sami aktivni v druStvih, eden izmed starSev
je celo predsednik drustva.

Prav tako pomemben kot obcutek, ki ga star$i gibalno oviranih otrok dobijo ob interakcijah v
svojem socialnem okolju, je tudi generalen obcutek, ki jim ga daje druzba. Mnenja o tem, ali
druzba kot celota gibalno ovirane otroke diskriminira, se precej razlikujejo. Vsaj delno je
razloge za to treba poiskati v zelo razlicnih okoljih, iz katerih starSi prihajajo, in ugotoviti, kako
se razlikuje njihovo dojemanje diskriminacije. Kot ze omenjeno, je razvidno, da star$i
diskriminacije ne zaznavajo tolikko s strani druzbe na splosno, ampak predvsem na ravni
posameznikov. Poudarjajo pa, da zna biti ta oblika zelo kruta in travmati¢na. V sploSnem se
strinjajo, da se z vidika Cloveske interakcije diskriminacija zmanjSuje, Ceprav je Se prisotna.
Odkrito diskriminacijo pocasi zamenjujeta zadrzanost in nerodnost druzbene situacije, v kateri
se zaradi pomanjkanja towrstnih stikov ne znajdejo najbolje. Zanimivo je, da je izpostavljeno,
da so gibalno neovirani otroci veliko bolj fleksibilni in odprti do gibalno oviranih otrok kot

njihovi starsi.
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Diskriminacija je v odgovorih vecine opredeljena bolj v logistiénih oziroma sistemskih okvirih,
ki se bistveno razlikujejo glede na geografsko lociranost druzine. StarSi kot glavno teZavo
izpostavljajo neprilagojeno infrastrukturo (dostopi v zgradbe, javni prevozi, dostopnost v Solah,
ipd.). Ta problematika je bila izpostavljena v vseh odgovorih, vendar Se precej bolj poudarjena
pri tistih starSih, ki prihajajo iz vasi ali manjSih krajev.

Star§ iz mesta je povedal, da ima osebno zelo poztivne izkuSnje, saj se v njegovem Kkraju
osvescenost med sokrajani viSa in je ob¢ina naredila v zadnjih leth konkretne urbanisti¢ne

spremembe, Ki gibalno oviranim osebam lajsajo Zivljenje:

Druzba je postala dokaj osvescena glede invalidov, kar me zelo veseli, Se posebej v
mestu kjer Ziviva z Sinom so v zadnjih letih okolico prilagodili invalidom, kar mislim da
Jje fantasticno. Ker je v istem mestu tudi dnevni center kjer so vkljuceni invalidni otroci,
je ogromno projektov ki povezujejo te otroke z drugimi otroki ki niso invalidi in se
druZijo in spoznavajo, izdelujejo in se obiskujejo, skratka druzba v najinem mestu je
postala dosti bolj osvescena in invalidi postajajo del tega mesta kot vsi ostali mescani.

(Vesna 2017, 37 let).

Na drugi strani star§ iz vasi govori 0 popolnoma nasprotni situaciji, kjer razvoj kraja Se ni
dosegel standardov, ki so opisani zgoraj, in ob neprimerni infrastrukturi izpostavlja tudi

problemati¢nost odnosa ljudi v bliznji okolici:

»Rekla bi, da je veliko brezbriznosti in nerazumevanja potreb invalidov« (Ana 2017, 43 let).

V splosnem se starsi strinjajo, da prihaja do sicer zelo pocasnih pozitivnih sprememb v druzbi,
Kjer gibalna oviranosti ni ve¢ tak$na tabu tema, kot je bila v¢asih. K temu zagotovo pripomoreta
tudi vecja medijska in javna izpostavljenost. Pritem veliko viogo igrajo tudi iziemno popularna
socialna omrezja, ki vsakemu posamezniku dopuscajo prosto izrazanje. Vsak si lahko izbori
prostor, da pove svojo zgodbo na nacin, ki si ga sam izbere. Posledicno postopoma gibalna
oviranost postaja del vsakdana, gibalno ovirane osebe pa vedno bolj integrirane v druzbo.

Govorimo o pocasnih spremembah, ki pa potekajo v pravo smer.
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»Zelo razli¢no. Za mmnoge ljudi je to Se vedno tabu tema, vendar se to v zadnjih letih zelo
spreminja. K temu je zelo pripomoglo, da se o tem govori tudi v medijih. Ljudje vidijo, da so

tudi invalidni lLjudje zelo uspe$ni in zivijo dokaj samostojno Zivljenje.« (Marija 2017, 47 let).

Vecina starSev je mnenja, da v danasnji druzbi njihov gbalno oviran otrok ne bo imel enakih
moznosti v zivljenju kot ostali. Deloma je to treba pripisati nekaterim objektivnim omejitvam
(npr. katere oblike dela lahko izvajajo), delno pa zaradi odnosa druzbe do gibalno oviranih
oseb. Najbolj jih skrbijo zaposlitvene moznosti, kakovost zdravstvene nege in stopnja
samostojnosti, ki jo gibalno ovirani otroci lahko dosezejo. Kot eno vecjih tezav izpostavljajo

pomanjkanje priloZznosti.

wZagotovo zaposlitev in samostojnost. Ce bi invalidom ponudili ve¢ priloznosti bi videli, da so
se zeljo sami dokazat in se zato veCina trudi Se tolko bolj, saj tudi sami obcutjo to.« (Iva

2017, 40 let).

34.3 Izobrazevalni sistem
Vsi gibalno ovirani otroci razen enega so bili vkljuéeni v redno osnovno$olsko izobrazevanje.

Razlogi za to so otrokova sposobnost, da normalno sledi uéni snovi pri rednem pouku. Pri
nekaterih je na odlocitev vplivalo tudi to, da je otrok sam izrazil to Zeljo. Pri odloCitvi na katero
Solo wpisati svojega otroka, so strasi izpostavili nekatere kriterije. Eden izmed njih je velikost
Sole, saj manjSa Sola z manjSim Stevilom otrok, dopus¢a uciteljicam malo vec Casa za gibalno
oviranega otroka. Drugi pomemben kriterij je fizicna dostopnost vseh prostorov na $oli (npr.
koliko je stopnic ipd.). Pri svoji odloc¢itvi pa so upoStevali tudi nasvete strokovnih delavecev, Ki
so imeli s tem predhodne izkusnje in so jim lahko svetovali najprimernejSo Solo glede na

specificne potrebe otroka.

»Poleg tistih obiCajnih (oddaljenost od doma) smo se pozanimali kaksSen je sistem vkljuCevanja
otrok z invalidnostjo v nasi Soli. Pogovorili smo se z vodstvom Sole. Predvsem pa smo se

zanaSali na na$ obCutek in pozitivno energijo v Soli.« (Petra 2017, 42 let).

Mnenja o zadovoljstvu glede obravnave na izbrani Soli so bila deljena. Na splosno so bili starsi
Se kar zadovoljni. Tezave so izpostavljali predvsem v prvih razredih, sajucitelji in ostali delavci
niso bili navajeni dela z gibalno oviranim otrokom in so morali prilagoditi svoj pedagoski

pristop. Z leti so se stvari izboljSale. Potrebno je bilo precej komunikacije z delavci in truda s
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strani starSev, na koncu pa so v vecini primerov nash skupen jezik. Nekateri starsi so bili zelo
zadovoljni, saj je Sola na razpolago otroku ponudila stalnega spremljevalca in delovni material
v elektronski obliki, saj je otrok pisal na racunalnik. Nobeden od starSev ni izpostavil prav

ostrih kritik, so pa vsi poudarili, da Se obstaja prostor za izboljSave.

»Po zacetnth komplikacijah smo priSli do skupne tocke, tako da je bilo kasneje vse vredu
poskrbljeno.« (Maja 2016, 51 let).

Razloge za precej velike razlike v odgovorih je ponovno treba iskati v razliéni velikosti krajev,
Kjer se Sole nahajajo. Posledicno to vpliva na infrastrukturo in sredstva, ki jih imajo na voljo.
Zagotovo pa je zadovoljstvo tudi zelo subjektivno cCustvo in nanj precej vplivajo tudi
pricakovanja, ki so si jih star$i ustvarili pred vstopom otroka v Solo, ali izkusnje, ki so jih imeli

s Solskim sistemom pri gibalno neoviranem otroku (v primeru, da so imeli ve¢ otrok).

Razen v dveh primerih je bil gibalno oviran otrok raziskovalnih subjektov edini v svojem
razredu. Mnenja o tem, ali bi morali biti stiki med gibalno oviranimi in neoviranimi otroci
pogostejsi (oziroma ali so dovolj pogosti), se delijo. Nekateri starSi menijo, da je tega premalo
in da imajo gibalno ovirani otroci manj druzbe ter so véasih malo zapostavljeni. Nasprotno je
eden izmed starSev poudaril, da je njegov otrok sam zelo veliko pripomogel k stikom s svojo
odprtostjo in komunikativnostjo, zaradi katere je bilo drugim lazje. Prav vsi pa so se strinjali,
da je tovrstna interakcija zelo pomembna, da otroci spoznavajo drugacnost in se kasneje v
zivljenju ob tovrstnih stikih ne pocutijo neprijetno. Hkrati pa se gibalno ovirani otroci pocutijo
sprejete v druzbi. Gre namre¢ za obojestranski proces spoznavanja in ucenja, prek katerega se

rusjjo tabuji in predsodki v druzbi.

Zdi se mizelo pomembna. Edino ce se spoznajo se lahko sprejmejo. Otroci so dosti bolj
odprti kot odrasli kar se tega tice tako da so mojega otroka zelo dobro sprejeli. Verjetno
bi bilo lazZje, ce bi bilo v razredu vec invalidnih otrok, saj se pri dolocenih aktivnostih
invaliden otrok vseeno pocuti osamljeno in drugacno, ce jih ne more poceti. Tako da
moj otrok je imel veliko stikov z ostalimi, oni pa pac samo z enim invalidnim otrokom.

(lva 2017, 40 let).

Eden izmed starSev je poudaril, dabi bilo treba gibalno ovirane otroke (Ce je to le mogoce) vec

vkljuCevati v redno Solanje, saj tovrsten odnos na obeh straneh nudi ogromno pozitivne ga.
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Druzba pa na ta na¢in gibalno oviranost vedno bolj dojema kot normalno in vsakdanjo.

Izpostaviti je treba kritiko enega izmed starSev, ki se nanaSa na drzavo in Solski sistem:

»l...l, véasih dobi§ namre¢ obcutek, da bi otroka drzava raje Solala v kakSnem zato namenjenem
zavodu kot pa mu recimo omogocila Solanje v navadni Soli, ¢e otrok to zmore.« (Maja 2016,

51 let).

Zagotavljanje visoke frekvence pogostosti stikov med gibalno oviranimi in neoviranimi je
kompleksen proces, v katerega je vkljuCenih mnogo akterjev — otroci, starsi, Sola, drzava, ipd.
StarSi so si bili enotni, da bi prav vsak izmed njth moral prispevati svoj del k boliSemu
razumevanju in komunikaciji. Nekateri bolj poudarjajo odnos med uciteliem in starSi, drugi
med starS$i in ucenci, tretji ureditev na drzavni ravni Nihce pa ne izpostavlja samo enega
akterja, ki bi moral imeti kljuno vlogo. Le Ce vsak vlozi nekaj truda so lahko take mterakcije

pogoste in uspesne ter vsem sodelujo¢im obogatijo Zivljenje.

Vseh po malem. V prvi vrstistarsev, da otroka z invalidnostjo ne izolirajo. Vloga sole
je, da otroka primerno vkljuci med sosolce in ga enako obravnava kot vse ostale
(situaciji primerno seveda). Drzava bi po mojem morala narediti ve¢ na podrocju
informiranja in izobrazevanja druzbe o takih primerih ter nuditi vec financne pomoci
tistim, ki jo potrebujejo. Je pa dosti odvisno od oblike invalidnosti. Vsak primer je
drugacen. (Petra 2017, 42 let).

Izpostavljeno je bilo tudi, da bi drzava morala ve¢ vlagati v izobraZevanje o gibalni oviranosti
in podal konkreten predlog, kako bi lahko tiste otroke, ki v razredu nimajo gibalno oviranih
vrstnikov, izpostavili tej obliki drugacnosti in bi jo ne le bolje razumeli, temve¢ tudi sprejeli

kot normalno:

»Vseh. Nikoli ni en sam tisti, ki lahko drasticno spremeni situacijo. Vsak se mora maksimalno
truditi. Morda bi lahko Sole organizirale kakSne ekskurzije v drustva z mvalidnimi otroci, da bi

tudi tisti, ki drugace nimajo priloZznosti za stike to priloznost imeli.« (Iva 2017, 40 let).

3.5 Diskusija

Najprej je treba izpostaviti pomanjkljivosti te raziskave. Prva in najvecja je zagotovo velikost

vzorca. Ta onemogocCa, da bi raziskavo lahko generalizirali in umestili v $irSi kontekst. Nudi
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nam le osnovni vpogled v svet starSevstva gibalno oviranega otroka. Gre torej za pokazatelja,

ki nam nakaZe osnovno smer, na podlagi katere lahko nadalje raziskujemo in gradimo.

Interpretacijo odgovorov v najvecji meri omejujeta dva dejavnika. Prvi je geografska lociranost
druzine z gibalno oviranim otrokom. Izkazalo se je, da ima to veliko vlogo. To pa nakazuje, da
mora imeti star§ »sreCo«, da se mu gibalno oviran otrok rodi v okolje, ki se trudi razvijati v
smer, Ki je gibalno oviranim posameznikom bolj prijazna. Vidimo lahko namre¢, kaksne razlike
nastajajo na lokalni ravni in koliko lahko ob¢mne in krajani postorijo sami, da je okolje bolj
prijazno. Hkrati pa so pri infrastrukturi in Solskem sistemu (ki sta izpostavljena kot najvecji
oviri) lokalne skupnosti relativno omejene, saj bi za towrstne spremembe morala poskrbeti
drzava. Razlka med zivljenjem v mestu in na vasi oziroma v manjSih krajih je bila kot

problematicna razvidna tudi v drugih delih vprasalnika.

To nas pripelie do interakcijskih tezav. Okolje, ki je Steviléno bolj omejeno, ima tudi manj
priloznosti za interakcijo med zelo razlicnimi skupinami. Izkazalo se je, da so vsi starSi to
mterakcijo omenjali kot izredno pomembno in pozitivno za bolj razSijeno sprejemanje in
aktivno vkljucevanje gbalne oviranosti v vsakdanje Zvljenje. Nacin miSljenja je prav tako
omejen na manjSe Stevilo Ljudi, Kjer so nasprotujo¢a si mnenja razlicnih posameznikov
redkejSa. Za vecjo sprejetost pa je soocanje razlicnosti klju¢no. Kljub temu je splosni obcutek
ta, da do druzbene diskriminacije gibalno oviranih o0seb pogosteje prihaja s strani
posameznikov in ne gre toliko za splosno vzdusje v druzbi. Na tej tocki je treba omeniti tudi,
da gre za zelo Custveno intenzivno tematiko, ker govorimo o stigmatizaciji, gibalni oviranosti,
otrocih ter starsih. Custva so zelo subjektivna, vasih jih je praktiéno nemogode ubesediti na
zadovoljiv na¢in i njhovo dozvljanje je zelo tezko med seboj primerljivo. To pomeni, da bi
pri zelo velkem vzorcu naleteli na podobne tezave in najverjetneje na podobnih tockah

primerljive (ali Se vecje) razkole v mnenjih.

4 Zakljucek

Glavni cilj tega diplomskega dela je odgovoriti na raziskovalno vprasanje ali je stigma
posameznika (Ki izhaja iz gibalne oviranosti otroka) lahko posredno tudi stigma celotne druzine
in njenth ¢lanov. Na podlagi predelane literature in raziskovalnega dela je odgovor v tem
trenutku na podlagi obdelanega materiala nejasen. Kot na vsako druzboslovno vprasanje nanj

ne moremo odgovoriti kategoricno z da ali ne. Stigma posameznika je zagotovo lahko na
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trenutke tudi stigma celotne druzine, kar je iz nekaterih odgovorov jasno razvidno. Na drugi
strani pa je ena stvar kljutna. Pomembno se je zavedati, da stigma, pripisana s strani ostalih, ni
nujno stigma, ki jo posameznik ali njegova druzina sprejmeta kot resnicno. Stigma je fluidna.
Na trenutke, v doloCenih situacijah in z dolo¢enimi ljudmi obstaja, spet drugic ne. Enako je z
njenim dozivljanjem. Iz odgovorov je bilo razvidno, da starSi na trenutke zaznajo razli¢ne
oblike diskriminacije/stigmatizacije bodisi sebe, svojega otroka ali celotne druzine. Nihée pa
ni tega opisoval kot konstantno prisotnega dejstva. Tudi uporaba strategij soocanja s stigmo ni

bila nikjer izrazito razvidna, vsaj ne na nacin, da bi imela pomemben wvpliv.

Zagotovo je res, da stigma posameznika (v tem primeru otroka) pomembno vpliva na druZino,
v kateri odras¢a. Dejstvo, da govorimo o otrocih je morda Se najbolj bistveno. Otrokova
realnost se do dolocene mere popolnoma prekriva z realnostjo starSev, ki so za njega odgovorni
mn od katerih je vsak otrok odvisen z razlicnih vidikov (materialno, emotivno, itd.). StarSi
gibalno oviranih otrok morajo drasticno spremeniti svoja pricakovanja in svoj nacin Zvljenja,
da se prilagodijo potrebam svojega otroka. Pritiski zunanjega sveta in okolje, ki je prilagojeno
specificni definiciji »normalnega« telesa, v star$ih neizogibno vzbudi obcutek odgovornosti in
za8CitniStva. Vendar je tisto, kar je bilo jasno nakazano, to, da je bolj kot o diskriminiranosti in
stigmatizaciji relevantno govoriti o druga¢nosti. Drugacnosti otroka, star$a, vzgoje in druZine.
A pri druzinah z otrokom, ki je gibalno oviran gre le za eno obliko drugacnosti, navsezadnje je
vsaka druzina druga¢na na svoj na¢in. Odstopanje od definicije »normalnega« je bilo v vsaki
druzbi vedno vir nerazumevanja predvsem zaradi nezadostnega znanja in poznavanja. V
danasnji druzbi, kjer so informacije (vsaj vecini) bolj dostopne, se Stevilni tabuji, med drugim
ta o gibalni oviranosti, rusjo. Korenite druzbene spremembe so vedno pocasne in nelinearne.
Iz raziskave vidimo, da je diskriminacija, ko d nje prihaja, bolj sistemske narave kot ¢loveske
(ki je ne glede na vse pod vplivom c¢loveske). Posamezniki in skupine, ki bodo diskriminirali
druge, so in bodo vedno obstajali. Najvecji problem Se vedno ostaja neprilagojenost
infrastrukture gibalno oviranim osebam. Ta je precej odvisna od tega, kje posameznik Zivi in

koliko sredstev je namenjenih tovrstnim izboljsavam.

Vkljucitev v formalni izobrazevalni sistem je najbolj problematiéna v okvirih izbora prave Sole,
ki bo zadovoljevala potrebam gibalno oviranega otroka. Ni toliko pomemben pri samem
razvoju stigme, kot pri njenem dojemanju. Vecja pazljivost priizbiri in ve¢ truda, ki so ga orali
starsi vlagati v komunikacijo z delavci prikazuje drugacnost, ki so jo starSi v svojih odgovorih
izpostavljali. Pokazalo se je tudi, da ima izobrazevalni sistem $e¢ ogromno prostora za napredek,
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razlike pa so tudi na tem podro¢ju precejSnje glede na lociranost. Veliko ve¢ bi bilo treba
vlagati v izobrazevanje strokovnih delavcev na Solah, da bi bila izkuSnja gibalno oviranega
otroka karseda kakovostna.

Nenazadnje pa je pomembno poudariti da mora Zelja po spremembah priti s strani vseh
vpletenih akterjev. Vsak posameznik, gibalno oviran ali neoviran, mora prispevati svoj mali
koscek k celotni sliki, saj je to edni nain, da bo s¢asoma postala boljsa in lepSa za vse.
Sprejemanje drugacnosti temelji na medsebojnem poznavanju, ki je mozno le ob dovolj pogosti
in kakovosti interakciji, ki odpira prostor za ucenje in sprejemanje ter redefinicijo koncepta

»normalne ga«.
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Priloge
Priloga A: Vprasalnik

1.DEL — SPLOSNE INFORMACIJE
Spol:

Leto rojstva:

Kraj rojstva:

Kraj bivanja:

Zakljucena izobrazba:

Zaposlitev:

Status:

2.DEL — ODNOSI ZNOTRAJ DRUZINE

1.) Se je va$ otrok z invalidnostjo Ze rodil ali je do nje pri§lo kasneje?

2.) Kaksno obliko invalidnosti ima va$ otrok?

3.) Ali imate ve¢ otrok, med katerimi eden ali ve¢ od njih nima mnvalidnosti?

4.) Kako bi opisali vzgojo otroka z invalidnostjo in kako vzgojo otroka brez invalidnosti (¢e ga
imate)? Menite, da se je vzgoja med njimi razlikovala (na kakSen nacin)?

5.) Cutite, da ste oziroma ste morali biti bo otroka z invalidnostjo bolj zai¢itniski? (Kratka
obrazlozitev v primeru odgovora ja/ne)

6.) Menite, da je vzgoja otroka z invalidnostjo bolj odgovorna kot vzgoja otroka
brez invalidnosti?

7.) Kako bi opisali va§ odnos s svojim otrokom z invalidnostjo? Menite, da bi bil enak, ce
invalidnosti nebi bilo?
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3. DEL — ODNOS S SIRSO OKOLICO
8.) Se zaradi tega, ker imate otroka z nvalidnostjo pocutite drugacne od ostalih starSev?

(Na kaksen nacin?)
9.) Se kdaj pocutite diskriminirani s strani druzbe, ker imate otroka z invalidnostjo?
10.) V situacijah, ko nekoga prvic spoznate ali se poznate Sele kratek ¢as, mu v pogovoru
0 druzini omenite invalidnost enega izmed druzinskih clanov ali ne?
(Na podlagi cesa se odlocite za eno ali drugo moznost.)
11.) Menite, da ljudje na vas gledajo drugace, ko vedo, da je del vase druzine oseba s telesno
hibo? Imate kaks$no izkuSnjo (poztivno ali negativno) ki se vam je Se posebno vtisnila
vV spomin.
12.) Poznate oziroma se druzite Se s katerimi starSi, ki imajo otroka z invalidnostjo ali ste kdaj
razmiSljali, da bise s kom takim povezali?
(Kaj menite, da vam je/bi vam druzenje z njimi doprineslo?)
13.) Na koga se v Casih stiske ali stresa povezanega z invalidnostjo vasega otroka najprej
obrnete? (ostali druzinski ¢lani, prijatelji, podporne skupine, profesionalni delavci...?)
14.) Ste kdaj aktivno sodelovali v kakSnem druStvu, ki se ukvarja z nvalidnostjo?
15.) Se vam zdi, da druzba vaSega otroka diskriminira zaradi njegove invalidnosti?

(Na kaksne na¢ine menite, da se to odraza)
16.) Kako bi opisali splosno vzdu§je v druzbi, ko govorimo o invalidnosti?
17.) Ali ste mnenja, da ima oz bo imel va$ otrok v Zivljenju enake moznosti kot vsi ostali?
18.) Katero podro¢je Zivljenja vas najbolj skrbi?

4. DEL - IZOBRAZEVALNI SISTEM

19.) Je bil vas$ otrok vklju¢en v redno Solanje ali ne (zakaj ja in zakaj ne)?

20.) Kaksne kriterije ste uporabili pri odlo¢anju za vpis v osnovno Solo?

21.) Ste bili zadovoljni s tem, kako so vas obravnavali zaposleni v osnovni Soli vasega otroka
ali bi kaj spremenili?

22.) Kako bi ocenili, da je bilo za potrebe vasega otroka poskrbljeno?

23.) Je bil vas otrok v osnovni Soli, ki jo je obiskoval in v razredu edini z invalidnostjo ali je
bilo ve¢ takih otrok?

24.) Kaksen je vas pogleda na interakcijo otrok z invalidnostjo in tistih brez nje? Menite, da je
mmel va$ otrok teh stikov tekom osnovnoSolskega izobrazevanja dovolj ali premalo?

25.) Kako po vasem mnenju taka interakcija pozitivno in/ali negativno vpliva na samozavest
in razvoj otroka?

26.) Menite, da je zagotavljanje tovrstnih stikov naloga starSev, Sol ali drzave?

Priloga B: Vprasalnik Marija, 47 let

1.DEL — SPLOSNE INFORMACIJE O INTERVJUVANCIH
Spol: Z

Leto rojstva: 1970

Kraj rojstva: Koper

Kraj bivanja: Kubed

ZakljuCena izobrazba: srednja gostinska Sola

Zaposlitev: gostinstvo

Status: neporocena
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2.DEL — ODNOSI ZNOTRAJ DRUZINE
1.) Se je va$ otrok z mvalidnostjo Ze rodil ali je do nje prislo kasneje?
Ze od rojstva.

2.) Kaksno obliko invalidnosti ima va$ otrok?
Ima cerebralno paralizo.

3.) Ali imate ve¢ otrok, med katerimi eden ali ve¢ od njih nima invalidnosti?
Imamo §e enega sina brez invalidnosti.

4.) Kako bi opisali vzgojo otroka z invalidnostjo in kako vzgojo otroka brez invalidnosti (Ce
ga imate)? Menite, da se je vzgoja med njimi razlikovala (na kakSen nacin)?

Vzgoja invalidnega otroka je bila meSanica vztrajanja in popus¢anja. Hcerka je
velikokrat jokala, ko je morala delati gibalne vaje in v¢asih smo pa¢ popustili, ker se
nam je smilila.

StarejSi brat, Ki ni invaliden je izredno dobro sprejel invalidnost sestre in nam pomagal.
Vecdjih tezav pri vzgoji nismo imeli. Zagotovo pa smo tudi pri njem kdaj popustili.
Vedjih razlik ¢e se je dalo nismo delali.

5.) Cutite, da ste oziroma ste morali biti bo otroka z invalidnostjo bolj zas¢itniski? (Kratka
obrazlozitev v primeru odgovora ja/ne)

Zagotovo smo bili sploh v zgodnjih letih bolj zas¢itniSki. Sprememba se je zacela v Soli,
ko je dobila spremljevalko, Ki je vztrajala. Zavedati smo se zaceli, da je takrat veliko
bolj napredovala.

6.) Menite, da je vzgoja otroka z invalidnostjo bolj odgovorna kot vzgoja otroka brez
invalidnosti?

Vzgoja je v obeh primerih zahtevna. Nevarno je samo, da ¢lovek iz usmiljenja nehote
dela napake.

7.) Kako bi opisali vas odnos s svojim otrokom z invalidnostjo? Menite, da bi bil enak, ¢e
invalidnosti nebi bilo?

S héerko se zelo dobro razumeva, Se posebejzdaj, ko je malo starejSa in se zaveda, kako
pomembno e bilo vztrajati. Ne verjamem, da bi bil najin odnos brez invalidnosti
bistveno drugacen.

3. DEL — ODNOS S SIRSO OKOLICO

8.) Se zaradi tega, ker imate otroka z invalidnostjo pocutite drugacne od ostalih starSev?
(Na kaksen nacin?)

V nasem okolju smo bili vedo dobro sprejeti. Starsi in njihovi otroci so bili vedno

pripravljeni pomagati.

9.) Se kdaj pocutite diskriminirani s strani druzbe, ker imate otroka z invalidnostjo?
Takih izkuSenj nimamo.

10.) V situacijah, ko nekoga prvi¢ spoznate ali se poznate Sele kratek ¢as, mu v pogovoru o
druzini omenite invalidnost enega izmed druzinskih c¢lanov ali ne?

(Na podlagi ¢esa se odlo¢ite za eno ali drugo moznost.)

Omenimo samo, ¢e pogovor nanese v to smer. Nikoli pa nismo invalidnosti skrivali.
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11.) Menite, da ljudje na vas gledajo drugace, ko vedo, da je del vase druzine oseba s telesno
hibo? Imate kaksno izkuSnjo (poztivno ali negativno) ki se vam je Se posebno vtisnila v
spomin.

Odprt pogovor o invalidnosti je imel vedno pozitiven odmev. Ljudje so vedno radi
pomagali ko so izvedeli za invalidnost.

12.) Poznate oziroma se druzite Se s katerimi star$i, kiimajo otroka z invalidnostjo ali ste
kdaj razmiShjali, da bi se s kom takim povezali?

(Kaj menite, da vam je/bi vam druzenje z njimi doprineslo?)

Po osnovni $oli je héerka obiskovala Zavodu za usposabljanje invalidne mladine v
Kamniku. Tam smo se redno srecevalis starSi invalidnih otrok. Enako tudi v centru
Soncek, kamor zahajamo §e danes. Izmenjava izkuSenj s starSi invalidnih otrok nam je
velikokrat pomagala, ko smo bili v dvomih, kako naprej.

13.) Na koga se v Casih stiske ali stresa povezanega z invalidnostjo vasSega otroka najprej
obrnete? (ostali druzinski ¢lani, prijatelji, podporne skupine, profesionalni delavci...?)
Kadarkoli smo se lahko obrnili na Zavod Soncek in zdravnike, ki so héerko poznali Ze
od rojstva.

14.) Ste kdaj aktivno sodelovali v kaksnem drustvu, ki se ukvarja z invalidnostjo?
Sodelovala sempredvsem v Centru Soncek v naSem domacem okolju.
15.) Se vam zdi, da druzba vasega otroka diskriminira zaradi njegove mnvalidnosti?

(Na kaksne nacine menite, da se to odraza)
Hcerka je z naSo pomocjo uspeSno premagovala ovire. Danes vozi avto in se uspeSno
ukvarja s Sportom.

16.) Kako bi opisali splosno vzduSje v druzbi, ko govorimo o invalidnosti?

Zelo razliéno. Za mnoge ljudi je to Se vedno tabu tema, vendar se to v zadnjih letih zelo
spreminja. K temu je zelo pripomoglo, da se otem govori tudi v medijih. Ljudje vidijo,
da so tudi invalidni ljudje zelo uspeS$ni in Zvijo dokaj samostojno Zivljenje.

17.) Ali ste mnenja, da ima oz bo imel va$ otrok v Zvljenju enake moznosti kot vsi ostali?
M ozmosti niso nikoli enake, vendar pa lahko re¢em da héerka Zivi polno Zivljenje.
Bolezen ji ni nikoli zatrla volje do Zivljenja in Sporta.

18.) Katero podrocje zivljenja vas najbolj skrbi?
Nimamo vedjih skrbi glede prihodnosti.

4. DEL — IZOBRAZEVALNI SISTEM

19.) Je bil vas otrok vklju¢en v redno Solanje ali ne (zakaj ja in zakaj ne)?

Redno je obiskovala osnovno $olo in kasneje Zavod za usposabljanje Invalidne mladine
Kamnik

20.) Kaksne kriterije ste uporabili pri odlo¢anju za vpis v osnovno $olo?
V domacem kraju imamo le eno osnovno Solo.

21.) Ste bili zadovoljni s tem, kako so vas obravnavali zaposleni v osnovni Soli vaSega otroka

ali bi kaj spremenili?
Hcerko so poznali Ze iz vrtca in ji nudili vso potrebno podporo.
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22.) Kako bi ocenili, da je bilo za potrebe vasega otroka poskrbljeno?

V razredu so uredili prostor za posebno pisalno mizo, ki jo je potrebovala in poskrbeli,
da se je razred ¢im manj selil v druge ucilnice. Vsaleta Solanja je imela spremljevalko,
kar ni nikoli bil problem. U¢itelji sodelo in ocenjevanje prilagodili kolikor se je dalo.

23.) Je bil vas otrok v osnovni Soli, ki jo je obiskoval in v razredu edini z invalidnostjo ali je
bilo ve¢ takih otrok?
V razredu je bila edina.

24.) Kaksen je vas pogleda na interakcijo otrok z invalidnostjo in tistih brez nje? Menite, da
je imel vas otrok teh stikov tekom osnovnoSolskega izobraZzevanja dovolj ali premalo?
SoSolci so jo zelo dobro sprejeli, ji pomagali in jo vkljucevali v pogovore in dejavnosti
tam, kjer je bilo to mozno.

25.) Kako po vaSem mnenju taka interakcija pozitivno in/ali negativno vpliva na samozavest
in razvoj otroka?

Dober odnos drugih otrok je zagotovo vplival na vecdjo samozavest, ki je z leti le Se
narascala.

26.) Menite, da je zagotavljanje tovrstnih stikov naloga starSev, Sol ali drzave?
Potrebno je sodelovanje vseh.

Priloga C: Vprasalnik Maja, 51 let

1.DEL — SPLOSNE INFORMACIJE O INTERVJUVANCIH
Spol: Zenski

Leto rojstva: 1966

Kraj rojstva: Hum, Hrvaska

Kraj bivanja: Portoroz

ZakljuCena izobrazba: osnovnoSolska

Zaposlitev: sobarica

Status: neporocena

2.DEL — ODNOSI ZNOTRAJ DRUZINE

1.) Se je vas otrok z mvalidnostjo Ze rodil ali je do nje priSlo kasneje?

Ob rojstvu je priSlo do invalidnosti.

2.) Kaksno obliko invalidnosti ima vas otrok? Cerebralno paralizo.

3.) Ali imate ve¢ otrok, med katerimi eden ali ve¢ od njih nima invalidnosti? Je edinka.

4.) Kako bi opisali vzgojo otroka z nvalidnostjo in kako vzgojo otroka brez mvalidnosti (Ce

ga imate)? Menite, da se je vzgoja med njimi razlikovala (na kaksen nacin)?
Imam samo enega otroka.
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5.) Cutite, da ste oziroma ste morali biti bo otroka z invalidnostjo bolj za&¢itniski? (Kratka
obrazlozitev v primeru odgovora ja/ne).

Do nje namenoma nisem bila za§¢itniska, da se navadi sama opravljati kar lahko ter da
se sprejme ter lazje vklju¢i v druzbo kljub situaciji.

6.) Menite, da je vzgoja otroka z invalidnostjo bolj odgovorna kot vzgoja otroka brez
invalidnosti?
Je, ker se Clovek pri tem sooca z ve¢ omejitvami in preprekami zunanjega sveta.

7.) Kako bi opisali vas odnos s svojim otrokom z invalidnostjo? Menite, da bi bil enak, ¢e
invalidnosti nebi bilo?

Z moje strani bi bil enak, ker nisem delala nekih razlik, nisem ji olajSevala stvari kot
nekateri, ker semse zavedala, da kljub svojemu stanju zmore veliko sama. Nekoliko ve¢
truda je bilo pri tem vloZenega verjetno zaradi raznih fizioterapij, ki smo jih morali
obiskovati kar pri otroku z invalidnostjo ni treba.

3. DEL — ODNOS S SIRSO OKOLICO

8.) Se zaradi tega, ker imate otroka z invalidnostjo pocutite drugacne od ostalih starSev?
(Na kaksen nacin?)

Delno, ko je bila Se majhna se je to bolj obcutilo, ker je bilo na zac¢etku nekaj

komplikacij s tem kam otroka vpisati v vrtec, kam v Solo itd.

9.) Se kdaj pocutite diskriminirani s strani druzbe, ker imate otroka z invalidnostjo?

Se spreminja situacija glede tega, to diskriminiranost se vedno manj obcuti.

10.) V situacijah, ko nekoga prvi¢ spoznate ali se poznate Sele kratek ¢as, mu v pogovoru o
druzini omenite invalidnost enega izmed druzinskih c¢lanov ali ne?

(Na podlagi cesa se odlocite za eno ali drugo moznost.)

Da, ker je to v mojih o¢eh nekaj s ¢imer Zivim in prav tako h¢i, tako da s tem nimam
teZav in tega ne skrivam.

11.) Menite, da ljudje na vas gledajo drugace, ko vedo, da je del vase druzine oseba s telesno
hibo? Imate kaks$no izkuSnjo (pozitivno ali negativno) ki se vam je Se posebno vtisnila v
spomin.

Odvisno od posameznika oziroma njihove vzgoje. V¢asih se najde kdo, ki komentira
ubogi tvoj otrok, tako mlada pa je na vozicku na drugi strani se pa najdejo tisti, ki so
pozitivno preseneceni nad razmiSljanjem in pozitivnostjo moje hcere.

12) Poznate oziroma se druzite Se s katerimi starsi, ki imajo otroka z invalidnostjo ali ste kdaj
razmiSljali, da bise s kom takim povezali?

(Kaj menite, da vam je/bi vam druzenje z njimi doprineslo?)

Poznam, z nekaterimi smo sicer Se v stiku, bolj smo se druzili med seboj, ko so bili
otroci mlajSi. Ni slab ob¢utek, ker ves, da nisi edini, ki se s tem sooca in da se da vse, ¢e
je le volja in vlozek v otroka.

13.) Na koga se v casih stiske ali stresa povezanega z invalidnostjo vasega otroka najprej

obrnete? (ostali druzinski cClani, prijatelji, podporne skupine, profesionalni delavci...?)
Ostale druZinske clane ter prijatelje.
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14.) Ste kdaj aktivno sodelovali v kakSnem drustvu, ki se ukvarja z invalidnostjo?
S héerko svabili vélanjeni v druStvo Soncek, drustvo za osebe s posebnimi potrebami, s
katerim sva hodili na izlete, terapije.

15.) Se vam zdi, da druzba vasega otroka diskriminira zaradi njegove invalidnosti?

(Na kaksne na¢ine menite, da se to odraza)
Te diskriminacije je vedno manj, bolj opaZzam prisotno previdnost oziroma zadrzanost,
nekateri recimo ne upajo takoj pristopiti do héere dokler ne ugotovijo, da ona sama
nima teZav govoriti o svoji situaciji.

16.) Kako bi opisali splosno vzdusje v druzbi, ko govorimo o invalidnosti?

Se zelo pocasi izboljSuje, predvsem je Se veliko pomanjkljivosti oziroma
neprilagodljivosti zunaj recimo tektonske ovire, luknje v Solske msistemu, véasih dobis
namre¢ obcutek, da bi otroka drzava raje Solala v kakSnem zato namenjenem zavodu
kot pa mu recimo omogocila Solanje v navadni Soli, ¢e otrok to zmore.

17.) Ali ste mnenja, da ima oz bo imel va$ otrok v Zivljenju enake moznosti kot vsi ostali?
Cisto enakih verjetno ne, kar se recimo ti¢e sluzb je izbor del omejen.

18.) Katero podrocje zivljenja vas najbolj skrbi?
Sluzba.

4. DEL — IZOBRAZEVALNI SISTEM

19.) Je bil vas$ otrok vkljuen v redno Solanje ali ne (zakaj ja in zakaj ne)?

Da, ker mentalno je lahko vse normalno sledila in se vklju¢evala in sama se je Zelela
redno Solati.

20.) Kaksne kriterije ste uporabili pri odlo¢anju za vpis v osnovno $olo?
Predvsem smo iskali Solo, ki bi imela ¢immanj stopnic in podobnih tektonskih ovir za
invalidski vozicek.

21.) Ste bili zadovoljni s tem, kako so vas obravnavali zaposleni v osnovni Soli vaSega otroka
ali bi kaj spremenili?

Niti ne, ker so na zaCetku precej komplicirali na Soli, ker niso $e imeli veliko primerov
invalidnih otrok do takrat, vkljuenih v redno Solanje.

22.) Kako bi ocenili, da je bilo za potrebe vasSega otroka poskrbljeno?
Po zacetnih komplikacijah smo priSli do skupne tocke, tako da je bilo kasneje vse vredu
poskrbljeno.

23.) Je bil vas otrok v osnovni $oli, ki jo je obiskoval in v razredu edini z invalidnostjo ali je
bilo ve¢ takih otrok?

V razredu da, kasneje se je od mlajSih generacij nasSel kakSen otrok ampak s kako
drugo vrsto invalidnosti.

24.) Kaksen je va$ pogleda na interakcijo otrok z invalidnostjo in tistih brez nje? Menite, da
je imel vas otrok teh stikov tekom osnovnoSolskega izobraZzevanja dovolj ali premalo?
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Moja héi je sama veliko pripomogla k navezovanju mesebojih stikov in »prebijala« ta
led oziroma zadrzanost drugih s svojo komunikativnostjo.

25.) Kako po vasem mnenju taka interakcija pozitivno in/ali negativno vpliva na samozavest
in razvoj otroka? Menim, da pozitivno, ker na tak nacin se otrok z invalidnostjo uci
odzivov okolice in na drugi strani obratno, se ga okolica u¢i sprejemati.Menim, da bi
otroke z invalidnostjo definitivno morali vec vkljuevati v normalno Solanje, ¢e si sami
Zelijo in jim dati priloZznost, ker to ni tabu ampak take in drugacne invalidnosti je v
svetu vedno ve¢.

26.) Menite, da je zagotavljanje towrstnih stikov naloga starsev, Sol ali drzave?
Vseh skupaj, vsak nekaj pripomore Kk temu.

Priloga C: Vprasalnik Pia, 39 let

1.DEL — SPLOSNE INFORMACIJE O INTERVJUVANCIH
Spol: Z

Leto rojstva: 1978

Kraj rojstva: Sloven; Gradec

Kraj bivanja: Vuzenica

Zaklju¢ena izobrazba: Konfekcijski tehnik (V st. izobrazbe)
Zaposlitev: doma zaradi invalidnega otroka

Status: prejemam DELNO PLACILO ZA IZGUBLJENI DOHODEK
2.DEL — ODNOSI ZNOTRAJ DRUZINE

1.) Se je va$ otrok z invalidnostjo Ze rodil ali je do nje prislo kasneje? POSKODBA
MOZGANOV OB ROJSTVU.

2.) Kaksno obliko nvalidnosti ima vas otrok? CEREBRALNA PARALIZA V. STOPNIJE

3.) Ali imate ve¢ otrok, med katerimi eden ali ve¢ od njih nima mvalidnosti? IMAM SAMO
ENEGA OTROKA

4.) Kako bi opisali vzgojo otroka z invalidnostjo in kako vzgojo otroka brez invalidnosti (Ce

ga imate)? Menite, da se je vzgoja med njimi razlkovala (na kakSen na¢in)? VZGAJAM
KOT ZDRAVGEA OTROKA.

5.) Cutite, da ste oziroma ste morali biti bo otroka z invalidnostjo bolj za&¢iniski? (Kratka
obrazloZitev v primeru odgovora ja/ne). NISEM BILA ZASCITNISKA, SAJ MENIM, DA
SE JE DO OTROKA Z INVALIDNOSTIJO POTREBNO VESTI, KOT BI BIL ZDRAV.

6.) Menite, da je vzgoja otroka z invalidnostjo bolj odgovorna kot vzgoja otroka brez
invalidnosti? VZGOJA INVALIDNEGA OTROKA JE VELIKO BOLJ NAPORNA IN
DOLGOTRAINA, PREDVESM PRI TISTIH OTROCIH, KIV CELOTI POTREBUJEJO
TUJO POMOC.

46



7.) Kako bi opisali vas odnos s svojim otrokom z invalidnostjo? Menite, da bi bil enak, ¢e
invalidnosti nebi bilo? DO OTROKA SE VEDEM DOKAJ STROGO. NE POPUSCAM PRI
RAZNIH DEJANJIH. NE DOVOLIM STVARI, KI SEGAJO CEZ MEJE — KI SO ZA
MOJO OCENO PRETIRANE. CE NE BI BILO INVALIDNOSTI, BI BILO PODOBNO,
RAZEN PRI OPRAVLJANJU RAZNIH HISNIH OPRAVIL BI BILO DRUGACE.

3. DEL — ODNOS S SIRSO OKOLICO

8.) Se zaradi tega, ker imate otroka z invalidnostjo pocutite drugac¢ne od ostalih starSev?
(Na kaksen naéin?). VSEKAKOR IMAMO DRUGACNO ZIVLJENJE, VSE SI

MORAMO PRILAGODITI (STANOVANIJE, AVTO, IZLETI, DOPUSTI). CE JE OTROK

NA INVALIDSKEM VOZICKU, JE ZAL ZIVLIENJE POPOLNOMA DRUGACE, KOT

BI BILI OTROCI Z INVALIDNOSTJO, VENDAR HODECIL, ALI PA CE BI BILI

ZDRAVI.

9.) Se kdaj pocutite diskriminirani s strani druzbe, ker imate otroka z invalidnostjo? JA, SEM
SE POCUTILA DISKRIMINIRANO. TO SEM OPAZILA PREDVSEM V ZGODNIJIH
LETIH OTROKOVE STAROSTI, KER SE DRUGACNEGA ZIVLJENJA NISEM BILA
NAVAJENA IN SEM BILA ZELO RAZOCARANA, PRIZADETA. SEDAJ SEM SE
TEGA ZE NAVADILA IN NITI NE RAZMISLJAM VEC O DISKRIMINACIIL, OZ. SE
NE SEKIRAM VEC, KI PA JE SEVEDA VEDNO PRISOTNA.

10.) V situacijah, ko nekoga prvi¢ spoznate ali se poznate Sele kratek ¢as, mu v pogovoru o
druZzini omenite invalidnost enega izmed druzinskih clanov ali ne?

(Na podlagi ¢esa se odlocite za eno ali drugo moznost.). ODVISNO KDO JE IN ZAKAJ
SEM GA SPOZNALA. CE SO TO LJUDJE V PRIJATELISKEM ODNOSU, TO SEVEDA
POVEM.

11.) Menite, da ljudje na vas gledajo drugace, ko vedo, da je del vase druzine oseba s telesno

hibo? Imate kakSno izkusnjo (pozitivno ali negativno) ki se vam je Se posebno vtisnila v
spomin. DA, LJUDJE NA NAS GLEDAJO DRUGACE, PREDVSEM V POZITIVNEM
SMISLU.

12.) Pomate oziroma se druzite Se s katerimi starSi, ki imajo otroka z invalidnostjo ali ste
kdaj razmishali, da bi se s kom takim povezali?

(Kaj menite, da vam je/bi vam druZenje z njimi doprineslo?) SEM ZE 10 LET CLANICA
KOROSKEGA DRUSTVA ZA CP.TAM SE SRECUJEMO Z DRUZINAMI, KI TUDI
IMAJO OTROKE S POSEBNIMI POTREBAMI. Z VSEMI CLANI SMO ZELO
POVEZANI, V TEH LETIH SMO SE TUDI ZELO DOBRO SPOZNALI. SRECEVANIE Z
TAKSNIMI DRUZINAMI JE ZELO PRIPOROCLIIVO.

13.) Na koga se v Casih stiske ali stresa povezanega z invalidnostjo vasega otroka najprej
obrnete? (ostali druzinski ¢lani, prijatelji, podporne skupine, profesionalni delavci...?)
NAJVECKRAT PRIJATELJICI, KITUDI IMA OTROKA S POSEBNIMI POTREBAMI.
SEVEDA TUDI K MOZU, ODVISNO OD TEME POGOVORA PA TUDI
PROFESIONALNIM SODELAVCEM NA ZVEZI SONCEK
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14.) Ste kdaj aktivno sodelovali v kak$nem drustvu, ki se ukvarja z invalidnostjo? STIRI
LETA SEM BILA PREDSEDNICA KOROSKEGA DRUSTVA ZA CP, SEDAJ PA ZE 5.
LETO PREDSEDNICA DRUSTVA.

15.) Se vam zdi, da druzba vasega otroka diskriminira zaradi njegove invalidnosti?

(Na kaksne nadine menite, da se to odraza) ODVISNO OD OKOLICE. NPR. V SOLI JE
MORAL BITI POUK VES CAS V ISTEM PROSTORU V PRITLICJU, PRILAGOJENA JE
BLA SVOLA V NARAVL...VENDAR SO OTROCI POZITIVNO SPREJELI, BOLJ KOT
STARSL

16.) Kako bi opisali splosno vzduSje v druzbi, ko govorimo o invalidnosti? SE MI ZDI, DA
JE MED POPULACIJO VEDNO BOLJ NORMALNO GOVORITI O INVALIDNOSTI.
INVALIDI SE V DANASNJEM CASU ZELO POGOSTO POJAVLJAJO V JAVNOSTI, JE
POSTALO NEKAJ VSAKDANJEGA. VEDNO MANJ JE POSMEHOVANJA, BULJENJA
V INAVIDNO OSEBO. INVALIDI SO DEL VSAKDANA IN VESELA SEM, DA JE
TAKO.

17.) Ali ste mnenja, da ima oz bo imel vas otrok v zvljenju enake moznosti kot vsi ostali?
NE, ZAL TO PA NE. ZARADI PREVELIKE STOPNJE CEREBRALNE PARALIZE, JE
MOJ OTROK POPOLNOMA ODVISEN OD TUJE POMOCI NICESAR NE ZMORE
SAM, ZATO SE ZE ZAPLETE PRI NADALINEM SOLANJU ( SREDNJA SOLA).

18.) Katero podrocje zivljenja vas najbolj skrbi? SAMOSTOJNOST

4. DEL - IZOBRAZEVALNI SISTEM

19.) Je bil vas$ otrok vkljuen v redno Solanje ali ne (zakaj ja in zakaj ne)? MOJ OTROK JE
OBISKOVAL 9 LET OSNOVNE SOLE V DOMACEM KRAJU. TO SOLSKO LETO PA
NASTOPI S SOLANJEM V CIRIUS KAMNIK, KJER BO PONOVNO OBISKOVAL 9.
RAZRED, NATO NADALJEVAL SREDNJO SOLO.

20.) Kaksne kriterije ste uporabili pri odlo¢anju za vpis v osnovno Solo? O TEM JE
ODLOCALO STROKOVNO OSEBIJE 1Z VRTCA DOMACEGA KRAJA, TER
STROKOVNO OSEBIE 1Z URI SOCA.

21.) Ste bili zadovoljni s tem, kako so vas obravnavali zaposleni v osnovni $oli vasega otroka
ali bi kaj spremenili? V ZACETKU SOLANJA SO BILI SE KAR PROBLEMI. UCITELIJI
NISO BILI NAVAJENI INVALIDNEGA OTROKA NA VOZICKU. NISO UPOSTEVALI
PRAVIL GLEDE PRILAGODITEV. NEKIJE V 5. RAZREDU SO ZACELE STVARI
POTEKATI NORMALNO.

22.) Kako bi ocenili, da je bilo za potrebe vasega otroka poskrbljeno? MOJ OTROK JE
IMEL STALNO SPREMLJEVALKO, IMEL JE PRILAGODITVE GLEDE UCNE SNOVL.
PISAL JE Z RACUNALNIKOM, NI IMEL KLASICNIH ZVEZKOV IN DELOVNIH
ZVEZKOV - LE TE JE IMEL V RACUNALNISKI OBLIKI, ZA KATERE JE
POSKRBELA SOLA. KOT SEM OMENILA PRI PREJISNJEM VPRASANIJU, SEM OD
ZACETKA »ORALA LADINO«, NA KONCU PA JE BILO ZE VSE UTECENO IN
NORMALNO, TAKO DA SEM NA KONCU BILA KAR ZADOVOLIJNA.

23.) Je bil vas$ otrok v osnovni Soli, ki jo je obiskoval in v razredu edini z invalidnostjo ali je
bilo ve¢ takih otrok? OD 1 — 8 RAZREDA JE IMEL SOSOLCA, KI RAVNO TAKO BIL
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OTROK S POSEBNIMI POTREBAMI, VENDAR Z DRUGO DIAGNOZO IN ZARADE
TE JE BIL TUDI POGOSTO NA INVALIDSKEM VOZICKU.

24.) Kaksen je vas pogleda na interakcijo otrok z invalidnostjo in tisth brez nje? Menite, da

je imel vas otrok teh stikov tekom osnovnoSolskega izobrazevanja dovol ali premalo? MOJ
OTROK NI IMEL TOLIKO DRUZBE, KOT OSTALI UCENCI. ZARADI TEGA SO
INVALIDNI OTROCI KAR ZAPOSTAVLIJENI.

25.) Kako po vaSem mmnenju taka interakcija pozitivno in/ali negativno vpliva na samozavest
in razvoj otroka? MOJ OTROK SE JE NAVADIL TEGA. NAVEZAL JE STIKE S
SPREMLJEVALCEM IN Z NJIM POSTAL DOBER PRIJATELJ.

26.) Mentte, da je zagotavljanje tovrstnih stikov naloga starSev, Sol ali drzave? MENIM, DA
JE TO ODVISNO OD UCITELJEV. UCITELJ BI MORAL BITI TISTA OSEBA, KI BI JIH
MORAL ZNATI POVEZATI MED SEBOJ.

Priloga D: Vprasalnik Vesna, 37 let

1.DEL — SPLOSNE INFORMACIJE O INTERVJUVANCIH
Spol: ZENSKI

Leto rojstva: 1980

Kraj rojstva: SLOVENJ GRADEC

Kraj bivanja: RAVNE NA KOROSKEM

ZakljuGena izobrazba: POKLICNA GOSTINSKA SOLA
Zaposlitev: NEZAPOSLENA

Status: /

2.DEL — ODNOSI ZNOTRAJ DRUZINE

1.) Se je vas otrok z invalidnostjo ze rodil ali je do nje priSlo kasneje?
Do invalidnosti je priSlo kasneje

2.) Kaksno obliko invalidnosti ima va$ otrok?
Moj sin ima IV. Stopnjo oz teZko obliko cerebralne paralize, spasti¢na tetrapareza.

3.) Ali imate ve¢ otrok, med katerimi eden ali ve¢ od njih nima invalidnosti?
Ne, imam samo enega otroka.

4.) Kako bi opisali vzgojo otroka z mvalidnostjo in kako vzgojo otroka brez mvalidnosti (Ce
ga imate)? Menite, da se je vzgoja med njimi razlkovala (na kakSen nacin)?

Glede na to da imam samo enega otroka lahko opiSem le stali§¢e z tega vidika. Vzgoja
otroka z invalidnostjo je drugac¢na v smislu, da je potrebno ogromno potrpeZjivosti,
ogromno vztrajnosti ter prilagajanja.

Ceprav imam samo enega otroka in poznam vzgojo le z vidika »vzgoja otroka s
posebnimi potrebami« pa sem vedno bila mnenja da moje delo kot starS ni tezje, le
drugacno.
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5.) Cutite, da ste oziroma ste morali biti bo otroka z invalidnostjo bolj za&¢itniski? (Kratka
obrazlozitev v primeru odgovora ja/ne)

Sevedasem, dostikrat se zgodi, da se ljudje norcujejo ko vidijo invalida, Se posebej Ce je
tako kot moj sin tudi duSevno prizadet. Tak$ne situacije me jezijo, Se posebej kadar
vidim da sina prizadene ko se nekdo norcuje iz njega. Drugace, pa mi je zelo
pomembno, da sisin po njegovih sposobnostih seveda nabira izku$nje, pustim mu da
dela napake, da jih poskusa reSiti, da premaguje ovire s katerimi se soo¢a vsak dan. Ni
lepSega kot pogled na njegovem obrazu, poln veselja in ponosa kadar se za nekaj trudi
»celo veénost« in konéno mu uspe, pa ¢eprav je to mogoce malenkost kot npr. odvezati
si Cevlje in se sam sezut. Tako da posku$am biti ne preve¢ zascitniSka, ker potem mu
kradem izku$nje.

6.) Menite, da je vzgoja otroka z invalidnostjo bolj odgovorna kot vzgoja otroka brez
invalidnosti?

Menim le, da je druga¢na. TeZave so drugacne, ovire so drugacne, cilji in rezultati so
druga¢ni, enkrat mi je nekdo rekel: »ti bo§ vsaj vedno vedela kje je tvoj sin ponoci«
takrat semzacela razmiSljati o teZzavah Ki jih jaz nikoli ne bom imela in zato mislim da
vzgoja otroka brez invalidnosti ni ni¢ manj odgovorna kot vzgoja invalidnega otroka, le
drugacna.

7.) Kako bi opisali vas odnos s svojim otrokom z invalidnostjo? Menite, da bi bil enak, ¢e
invalidnosti nebi bilo?

Glede na tezavnostno stopnjo ki jo ima moj otrok, si tezko predstavljam kdo bi bil on,
¢e nebi imel te invalidnosti. Moj sin je 17-letnik z moZgani 5-letnika, ¢e tega nebi bilo bi
bil popolnoma druga oseba kot je sedaj. Drugace pa imava kar dober odnos, seveda
vsake toliko ¢asa testira on moje meje in jaz njegove, imava dneve Ki so popolni in tiste
ki parajo srce.Rada pa gledam na naju, kot dober tim.

3. DEL — ODNOS S SIRSO OKOLICO

8.) Se zaradi tega, ker imate otroka z mnvalidnostjo pocutite drugacne od ostalih starSev?
(Na kaksen nacin?)

Kot semomenjala v prejSnjem delu, je Zivljenje zinvalidnim otrokom druga¢no od

ostalih, tako da se pocutim drugacno, sajimam drugacne izkuSnje.

9.) Se kdaj pocutite diskriminirani s strani druzbe, ker imate otroka z invalidnostjo?
Ne, to pa res nikoli.

10.) V situacyjah, ko nekoga prvi¢ spoznate ali se poznate Sele kratek ¢as, mu v pogovoru o
druzini omenite nvalidnost enega izmed druzinskih c¢lanov ali ne?

(Na podlagi cesa se odloCite za eno ali drugo moznost.)

Sama od sebe nimam navade govoriti o osebnih oz druZinskih situacijah, ¢e pa pogovor
nanese in me oseba vprasa pa v kratki obliki omenim da imam otroka ki je invalid.
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11.) Menite, da ljudje na vas gledajo drugace, ko vedo, da je del vase druzine oseba s telesno
hibo? Imate kak$no izkuSnjo (poztivno ali negativno) ki se vam je Se posebno vtisnila v
spomin.

Mislim, da ljudje to kar nekako avtomaticno pocno. Invalidnost je nekaj kar za vecino
ni vsakdanja. Moja izku$nje z okolico so razli¢ne, veliko je bilo takS$nih ki niso
prepri¢ani kako se obnaSati kadar se soo¢ajo z osebami kot sem jaz, nekateri se odlo¢ijo
distancirati in jih skozi leta opazujem kako delajo kroge mimo mene, medtem ko so tudi
tisti (teh je manj) ki direktno vprasajo kar jih zanima, kar mi je dosti bolj vSec.

12.) Pomate oziroma se druzite Se s katerimi starSi, ki imajo otroka z invalidnostjo ali ste
kdaj razmishali, da bi se s kom takim povezali?

(Kaj menite, da vam je/bi vam druzenje z njimi doprineslo?)

Seveda, to je zelo pomembno, veliko teh sem spoznala skozi razlicna druStva za
invalidne osebe in na razli¢nih terapevtskih zdravljenjih, kjer se starSiz podobnimi
teZavami grozno hitro poveZemo in tudi redno ohranjamo stike ter izmenjuje mo
izkuSnje in si pomagamo pri reSevanju tezav.

13.) Na koga se v Casih stiske ali stresa povezanega z invalidnostjo vasega otroka najprej
obrnete? (ostali druzinski ¢lani, prijatelji, podporne skupine, profesionalni delavci...?)

Moj prvi naslov je druzina, potem pa ¢e menim da je potrebna dodatna podpora, seveda
odvisno od stiske, imam na voljo prijatelje, strokovne delavce... kot re¢eno odvisno od
stiske, ampak druZina je skoraj vedno moj prvi korak.

14.) Ste kdaj aktivno sodelovali v kak$nem drustvu, ki se ukvarja z invalidnostjo?
Sem

15.) Se vam zdi, da druzba vasega otroka diskriminira zaradi njegove invalidnosti?

(Na kaksne nacine menite, da se to odraza)
Mogoce nebi rekla da ga diskriminirajo, tega ob¢utka nikoli nisem imela. Druzba pri
nas je zelo pozitivna do invalidov, kar pa ne drzi za posamezne osebe, posamezniki pa
znajo biti grdo kruti, kadar se norcujejo ali posmihajo invalidom.

16.) Kako bi opisali splosno vzdu§je v druzbi, ko govorimo o invalidnosti?

Druzba je postala dokaj osveSc¢ena glede invalidov, kar me zelo veseli, Se posebejv
mestu kjer Ziviva z sinom so v zadnjih letih okolico prilagodili invalidom, kar mislim da
je fantasti¢no. Ker je v istem mestu tudi dnevni center Kjer so vklju€eni invalidni otroci,
je ogromno projektov Ki povezujejo te otroke z drugimi otroki Ki niso invalidi in se
druZijo in spoznavajo, izdelujejo in se obiskujejo, skratka druzba v najinem mestu je
postala dosti bolj osveScena in invalidi postajajo del tega mesta kot vsi ostali meS¢ani.

17.) Ali ste mnenja, da ima oz bo imel va$ otrok v Zivljenju enake moznosti kot vsi ostali?
Zal, moj otrok te moznosti nikoli nebo imel, ker je tezko umsko in gibalno oviran.

18.) Katero podrocje zivljenja vas najbolj skrbi?

Hmm... verjetno vse razen tega kako se bo prezivljal, ker bo za njega po meni skrbela
druzba v centru v katerega je vkljuc¢en in bo vkljucen celo Zvljenje. Do takrat, pa
midva intenzivno delava na tem da doseZe ¢im vec¢ samostojnosti.

4. DEL - IZOBRAZEVALNI SISTEM
19.) Je bil va$ otrok vkljuCen v redno Solanje ali ne (zakaj ja in zakaj ne)?
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Ne, sin je umsko na stopnji 5-letnika in je vklju¢en v program vdc.

20.) Kaksne kriterije ste uporabili pri odlo¢anju za vpis v osnovno Solo?
V vdc odlo¢a komisija za usmerjanje.

21.) Ste bili zadovoljni s tem, kako so vas obravnavali zaposleni v osnovni Soli vasega otroka
ali bi kaj spremenili?

Lahko le odgovorim, ko semsina vkljucila v vdc in je bilo vse super, ker izkuSenj z
osnovno $olo nimam.

22.) Kako bi ocenili, da je bilo za potrebe vasega otroka poskrbljeno?

Verjetno se to nana$a na OS, lahko pa kljub temu odgovorim za moje izku$nje z
vzgojnim centrom. Sinov program sestavljajo individualno pedagogi in terapevti in ima
individualne ter skupne aktivnosti in terapije, kar je za njega najbolj uspeSno.

23.) Je bil vas otrok v osnovni $oli, ki jo je obiskoval in v razredu edini z invalidnostjo ali je
bilo ve¢ takih otrok?
/

24.) Kaksen je vas$ pogleda na nterakcijo otrok z nvalidnostjo i tistth brez nje? Menite, da
je imel va$ otrok teh stikov tekom osnovnosolskega izobrazevanja dovolj ali premalo?

Kot omenjeno, sem vesela da vde v katerega je vkljuen ima veliko skupnih aktivnosti z
otroki iz osnovnih $olin smatram da je zelo pomembno da se druZijo in spoznavajo
drugacnost in kako jo sprejemati, obenem pa se invalidno otroci pocutijo sprejete v
druzbo.

25.) Kako po vaSem mnenju taka interakcija pozitivno in/ali negativno vpliva na samozavest
in razvoj otroka?

Sprejemanje drugacnih in nevsakdanjih oseb je vedno lahko le pozitivno, veliko se
lahko nau¢imo drug od drugega.

26.) Menite, da je zagotavljanje tovrstnih stikov naloga starSev, Sol ali drzave?
Menim da je najbolj ucinkovito, ¢e starsi sodelujejo z Solo, z podporo in osve$c¢anjem,
da lahko odgovorijo na vprasanja otrok.

Priloga E: Vprasalnik Petra, 42 let

1.DEL — SPLOSNE INFORMACIJE O INTERVJUVANCIH
Spol: Zenski

Leto rojstva: 1975

Kraj rojstva: Maribor

Kraj bivanja: Maribor

ZakljuCena izobrazba: Univerzitetna

Zaposlitev: Marketing

Status: Porocena

2.DEL — ODNOSI ZNOTRAJ DRUZINE
1.) Se je vas$ otrok z invalidnostjo Ze rodil ali je do nje prislo kasneje?
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Rodil.

2.) Kaksno obliko nvalidnosti ima vas otrok?
Moj sin ima cerebralno paralizo.

3.) Ali imate ve¢ otrok, med katerimi eden ali ve¢ od njih nima mnvalidnosti?
Ne

4.) Kako bi opisali vzgojo otroka z invalidnostjo in kako vzgojo otroka brez mvalidnosti (e
ga imate)? Menite, da se je vzgoja med njimi razlkovala (na kakSen nacin)?

Glede na to, da imam samo enega otroka, to tezko ocenim saj nimam s ¢im primerjati.
Otroka brez invalidnosti bi poizkuSala vzgajati enako kot sedaj.

5.) Cutite, da ste oziroma ste morali biti bo otroka z invalidnostjo bolj zai¢itniski? (Kratka
obrazlozitev v primeru odgovora ja/ne)

Ne. Otroka Zelim ¢im bolj spodbuditi, da se normalno vklju¢i v druzbo. Da dobi
obcutek, da ni ni¢ drugac¢en in da zmore vse, kar si bo zadal.

6.) Menite, da je vzgoja otroka z invalidnostjo bolj odgovorna kot vzgoja otroka brez
invalidnosti?

Na nek nacin ja. Okolica otroka vseeno dojema kot druga¢nega. Stvari, ki so za ostale
vsakdanje in enostavne zahtevajo od otroka z invalidnostjo ve¢ ¢asain napora. Ve¢
energije in potrpljenja je treba vloZiti v otrokovo samozavest.

7.) Kako bi opisali va§ odnos s svojim otrokom z invalidnostjo? Menite, da bi bil enak, ce
invalidnosti nebi bilo?

Imava lep odnos. Trudim se biti enako razumevajo¢a in hkrati enako stroga, kot bi bila
do otroka brez invalidnosti.

3. DEL — ODNOS S SIRSO OKOLICO
8.) Se zaradi tega, ker imate otroka z nvalidnostjo pocutite drugacne od ostalih starSev?

(Na kaksen nacin?)
Zdaj niti ne ve¢. Mogoce na zacetku (po rojstvu otroka) je bilo vse malo teZje, kot e bi
bil otrok zdrav in brez teZav. Ze tako je vse novo. Ob¢utek ima$, da se vsemmalo smili§
in ne ves kako bi se zadeve lotil.

9.) Se kdaj pocutite diskriminirani s strani druzbe, ker imate otroka z invalidnostjo?
S strani ljudi niti ne. TeZko pa je, ker okolica ni vedno prilagojena otrokom z
invalidnostjo in je zato marsikaj teZje.

10.) V situacijah, ko nekoga prvic spoznate ali se poznate Sele kratek cas, mu v pogovoru o
druzini omenite nvalidnost enega izmed druzinskih Clanov ali ne?

(Na podlagi cesa se odloCite za eno ali drugo moznost.)

Ne takoj. Odvisno od osebe in situacije. Ni me sram govoriti o tem, ni pa to stvar, Ki jo
takoj vsempovem. Imam sina in to se mi zdi bistveno, ne pa ¢e je invaliden ali ne.

11.) Menite, da ljudje na vas gledajo drugace, ko vedo, da je del vase druzine oseba s telesno

hibo? Imate kaksno izkusnjo (pozitivno ali negativno) ki se vam je Se posebno vtisnila v
spomin.
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Mogode tisti, ki nas Se ne poznajo ali so nas $ele pred kratkim spoznali. Sir§a druZina in
prijatelji to sprejemajo in se do nas normalno obnaSajo. Posebne pozitivne ali negativne
izkuSnje nimam.

12.) Poznate oziroma se druzite Se s katerimi starSi, ki imajo otroka z nvalidnostjo ali ste
kdaj razmi§ljali, da bi se s kom takim povezali?

(Kaj menite, da vam je/bi vam druzenje z njimi doprineslo?)

Poznam Se par druzin, kisem jih srec¢ala na razlicnih dogodkih o cerebralni paralizi.
Drugace se pa ne druzimo prav veliko. Je pa lahko to zelo koristno, ko naleti§ na kak§no
tezavo in potrebuje§ mnenje nekoga, Ki je to izkuSnjo Ze imel.

13.) Na koga se v Casih stiske ali stresa povezanega z invalidnostjo vaSega otroka najpre;j
obrnete? (ostali druzinski ¢lani, prijatelji, podporne skupine, profesionalni delavci...?)
Najprej se obrnem na moza. On mi je najve¢ja podpora. Potem pa na ostalo druzino in
prijatelje. Ce me Kaj specifiénega zanima tudi pogledam na spletu. Takrat vidim, da se
tudi drugi soocajo s podobnimi problemi in mi je malo lazje.

14.) Ste kdaj aktivno sodelovali v kak$nem drustvu, ki se ukvarja z invalidnostjo?
Ne

15.) Se vam zdi, da druzba vaSega otroka diskriminira zaradi njegove invalidnosti?

(Na kaksne na¢ine menite, da se to odraza)
Nekaterim se smili in mislijo, da otrok dolocenih stvari ne zmore ali celo ne bi smel
poceti. Povecini pa nimam obcutka, da bi bil otrok posebej diskriminiran.
Glavni problem vidim v dostopnosti. Marsikje Se vedno ni zagotovljen dostop
invalidom. Sploh ¢e so na vozicku, kot je moj sin je to zelo neprijetno. Vedno mora koga
prositi za pomoc, Ceprav je v resnici za tako osnovne stvari kot je premikanje ne rabi.
Nima zagotovljenih osnovnih pogojev za to ¢emur drugi pravimo normalno Zvljenje.
Kako naj bo samostojen, ¢e mu infrastruktura to onemogoca.

16.) Kako bi opisali splosno vzdusje v druzbi, ko govorimo o invalidnosti?

Vedini, ki nima izku$nje s tem, se zdi grozno in Zalostno. Sploh ko gre za otroke,
govorijo kot da je konec sveta. Ne vejo kako bi se sami spoprijeli s tem, ¢e bi se znasSli v
taki situaciji.

17.) Ali ste mnenja, da ima oz bo imel va$ otrok v Zivjenju enake moznosti kot vsi ostali?
Verjetno ne, ampak upam da ja. Trudimo se,da bi bil sin ¢im bolj samozavesten in da
bi verjel vase. In da se ne bi pustil demotivirati, ¢e mu nekaj ne uspe ali ¢esa zaradi
invalidnosti fizicno ne more poceti.

18.) Katero podrocje Zivllenja vas najbolj skrbi?

TeZko bi izpostavila eno samo podrocje. Mogoce ¢as pubertete. Kako se bo dojemal in
kako ga bo dojemala okolica.

4. DEL — IZOBRAZEVALNI SISTEM

19.) Je bil vas otrok vklju¢en v redno Solanje ali ne (zakaj ja in zakaj ne)?
Da

20.) Kaksne kriterije ste uporabili pri odlo¢anju za vpis v osnovno $olo?

54



Poleg tistih obi¢ajnih (oddaljenost od doma) smo se pozanimali kakSen je sistem
vklju€evanja otrok z invalidnostjo v naSi Soli. Pogovorili smo se z vodstvom Sole.
Predvsem pa smo se zanaSali na na§ obcutek in pozitivno energijo v Soli.

21.) Ste bili zadovoljni s tem, kako so vas obravnavali zaposleni v osnovni Soli vaSega otroka
ali bi kaj spremenili?

Ja, bili smo zelo zadovoljni. Uciteljice so sina lepo sprejele in ga obravnavale tako kot
ostale otroke.

22.) Kako bi ocenili, da je bilo za potrebe vasega otroka poskrbljeno?
Zelo dobro. Nismo zaznali kakSnih tezav. Ko je bilo potrebno so mu uditeljice primerno
pomagale.

23.) Je bil vas otrok v osnovni $oli, ki jo je obiskoval in v razredu edini z nvalidnostjo ali je
bilo ve¢ takih otrok?
Edini

24.) Kaksen je va$ pogleda na interakcijo otrok z nvalidnostjo m tistih brez nje? Menite, da
je imel vas otrok teh stikov tekom osnovnoSolskega izobrazevanja dovolj ali premalo?
Uciteljice so ostalim otrokom razlozile, zakaj je njihov soSolec »drugacen«. Tekom
Solanja so se spoprijateljili in se lepo razumeli. Tako da je imel sin dovolj druzbe in
menim da se vsaj ve€inoma ni pocutil zapostavljenega.

25.) Kako po vasem mnenju taka interakcija pozitivno in/ali negativno vpliva na samozavest
in razvoj otroka?

Odvisno od interakcije. Ce ima otrok same slabe izkuSnje z vrstniki bi to gotovo
negativno vplivalo na njegovo samozavest. Pri nas na sreco ni bilo tako. Prej obratno,
saj je sin Zelel pri vsem sodelovati s soSolciin se je zato tudi dodatno potrudil, Ce je bilo
treba.

26.) Menite, da je zagotavljanje tovrstnih stikov naloga starSev, Sol ali drzave?

Vseh po malem. V prvi vrsti starSev, da otroka z invalidnostjo ne izolirajo. Vlega Sole je,
da otroka primerno vklju¢i med soSolce in ga enako obravnava kot vse ostale (situaciji
primerno seveda). Drzava bi po mojem morala narediti ve¢ na podro¢ju informiranja in
izobraZevanja druzbe o takih primerih ter nuditi vec¢ financne pomoc¢i tistim, ki jo
potrebujejo. Je pa dosti odvisno od oblike invalidnosti. Vsak primer je drugacen.

Priloga F: Vprasalnik Sandra, 41 let

1.DEL — SPLOSNE INFORMACIJE O INTERVJUVANCIH
Spol: Zenska

Leto rojstva: 1976

Kraj rojstva: Maribor

Kraj bivanja: Ljubljana

Zaklju¢ena izobrazba: srednja trgovska Sola

Zaposlitev: nezaposlena

Status: poroc¢ena
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2.DEL — ODNOSI ZNOTRAJ DRUZINE
1.) Se je vas otrok z nvalidnostjo Ze rodil ali je do nje priSlo kasneje?
Do invalidnosti je pri§lo ob rojstvu.

2.) Kaksno obliko mnvalidnosti ima vas otrok?
Cerebralno paralizo.

3.) Ali imate veC otrok, med katerimi eden ali ve¢ od njih nima invalidnosti?
Imam samo enega otroka.

4.) Kako bi opisali vzgojo otroka z invalidnostjo in kako vzgojo otroka brez invalidnosti (Ge
ga imate)? Menite, da se je vzgoja med njimi razlkovala (na kakSen nac¢in)?

Vzgoja otroka z invalidnostjo je zahtevna. Imas dolo¢ene predstave kako bo$ vzgajal
otroka in ko se enkrat rodi invaliden jih mora$ spremenit in se prilagodit. Trudila sem
se zahtevati od otroka tisto, kar je zmogel in ne prevec popuscati tam, Kjer se je moral
bolj potruditi. Verjetno je vzgoja otroka brez invalidnosti druga¢na.

5.) Cutite, da ste oziroma ste morali biti bo otroka z invalidnostjo bolj zas¢itniski? (Kratka
obrazlozitev v primeru odgovora ja/ne)

Sem bila bolj zasc¢itniSka. Normalno je, da ne Zeli§, da bi otroka drugi prizadeli in se
trudi§ narediti vse kar lahko. Ko enkrat vidi$, da se zna otrok sam postaviti zase tudi
sam pri sebi skuSas spremeniti nekatere zadeve. Pomembno je, da ima otrok dovolj
svobode in ¢eprav je v€asih starSu teZzko vem, da je to za njegovo prihodnost bistveno.

6.) Menite, da je vzgoja otroka z invalidnostjo bolj odgovorna kot vzgoja otroka brez
invalidnosti?

Ni bolj odgovorna, vzgoja otroka je tezka v vsakem primeru. Ob¢utki so drugacni in
véasih ima$ ve¢ dvomov ali dela$ prav ali ne. Drugi so v¢asih tisti, ki ti dajo obCutek, da
nisi dovolj odgovoren ali da bi moral otroka vzgajati drugace. Na trenutke se potem
tudi sam vprasas$ ali imajo prav. Sama sem se trudila delati tisto, kar se je meni zdelo
smiselno.

7.) Kako bi opisali va$ odnos s svojim otrokom z invalidnostjo? Menite, da bi bil enak, ¢e
invalidnosti nebi bilo?

Moj odnos je odliCen. Zelo sva povezani saj veliko ¢asa preziviva skupaj, ker sem
gospodinja. Mislim, da bi bilo z drugim otrokom enako. Ce preZvi§ z otrokom dovolj
kakovostnega ¢asa je to najbolj pomembno za odnos. Invalidnost je v ozadju.

3. DEL — ODNOS S SIRSO OKOLICO
8.) Se zaradi tega, ker imate otroka z invalidnostjo pocutite drugacne od ostalih starSev?

(Na kaksen nacin?)
Véasih v kak$ni situaciji ko pride do konkretne primerjave. Recimo ko na¢rtujem
dopust in se odlo¢am kam iti. Potrebno je veliko ve¢ dela in priprav, da ugotovim, ali je
lokacija dovolj dostopna in primerna za naSo druzino. Na vsakodnevni ravni tega ne
ob¢utim. Zame je to normalno in drugega ne poznam.

9.) Se kdaj pocutite diskriminirani s strani druzbe, ker imate otroka z invalidnostjo?
Niti ne. Se je Ze zgodilo ampak redko.

10.) V situacijah, ko nekoga prvi¢ spoznate ali se poznate Sele kratek ¢as, mu v pogovoru o
druzini omenite nvalidnost enega izmed druzinskih c¢lanov ali ne?
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(Na podlagi ¢esa se odloCite za eno ali drugo moznost.)

Ce pogovor na to nanese nimam s tem nobenih teZav. Nebi rekla, da to Kar iz ni¢
omenim ker bi bilo to malo sme$no. Malo je odvisno od tega kje siin s kom si, pa tudi
kako se pocuti§. So dnevi ko se ti enostavno ne da na dolgo in Siroko razglabljati o
podrobnostih svojega Zivljenja, sploh ¢e naleti§ na koga, ki je bolj radoveden in ga
marsikaj zanima. V¢asih pa enostavno ne Zelim z ¢lovekom vzpostaviti takega
poznanstva, da bi govorila o zasebnem Zivljenju.

11.) Mentte, da ljudje na vas gledajo drugace, ko vedo, da je del vase druZzine oseba s telesno
hibo? Imate kaks$no izkusnjo (pozitivno ali negativno) ki se vam je $e posebno vtisnila v
spomin.

Kakor kdo. Vedno se najdejo taki, ki se jim ne zdi to ni¢ nenavadnega in taki, ki samo
reCejo aha in zamenjajo temo pogovora. Do sedaj prav negativnih izkuSenj na sreco
nimam. Najbolj pozitivha pa je zagotovo ko je pogovor enkrat stekelvto smer in sem
ugotovila, da ima gospa s katero semse pogovarjala prav tako h¢i s cerebralno paralizo.
S¢asoma se je med nama razvilo res lepo prijateljstvo, sajimava zelo podobni Zivljenji.

12.) Pomate oziroma se druzite Se s katerimi starSi, ki imajo otroka z invalidnostjo ali ste
kdaj razmiShali, da bi se s kom takim povezali?

(Kaj menite, da vam je/bi vam druzenje z njimi doprineslo?)

Poznam par druZin. Z eno smo sizelo blizu, z ostalimi pa v kontaktu ob¢asno, ko kdo
potrebuje kakSennasvet. Ko so bili otroci mlaj§i smo se malo bolj druzili, zdaj pa se
dobimo na kak$nem pikniku vsake toliko. Vedno je lepo poznati $e koga, Ki se je z
doloceno tezavo Ze srecal in ti lahko svetuje. Vseeno ti znajo prej koristno pomagati kot
nekdo, ki teh izkuSenj nima. Mislim, da lahko koristi vsakemu starSu.

13.) Na koga se v Casih stiske ali stresa povezanega z invalidnostjo vaSega otroka najprej
obrnete? (ostali druzinski ¢lani, prijatelji, podporne skupine, profesionalni delavci...?)
Na druZino in prijatelje.

14.) Ste kdaj aktivno sodelovali v kakSnem drustvu, ki se ukvarja z invalidnostjo?
Aktivno ne, sem pa Ze bila na kak§nem dogodku in seminarju.

15.) Se vam zdi, da druzba vasega otroka diskriminira zaradi njegove invalidnosti?

(Na kaksne nacine menite, da se to odraza)
Vedno se najdejo ljudje, ki to po¢nejo. Ko je ¢lovek drugacen, neglede na to zakaj
izstopa. Se je Ze zgodilo, da so h¢i zafrkavali in jo izloCili iz druzbe. Bila sem zelo jezna
ampak tako pac je in vec kot toliko ne morem narediti. SkuSala sem jo nauciti, kako se
postavi zase in da je bolje imeti okoli sebe manj ljudi kot pa take.

16.) Kako bi opisali splosno vzdu§je v druzbi, ko govorimo o mnvalidnosti?

Sama sem prej Zivela v Framu potem pa smo se zaradi moZeve sluzbe preselili v
Ljubljano. Razlike sovidne predvsem avtobusni prevozi so veliko bolje organizirani.
Mogoce je v mestu tega vseeno vec in je ljudem malo laZje. Je pa tudi zelo odvisno od
ljudi. Povsod imas take, Ki so zelo prijazni in nesramne. Dvomim, da obstaja kako
pravilo. Potrebno se je obkroZti z dobrimi ljudmi in je potem laZje iti Cez vse teZave.

17.) Ali ste mnenja, da ima oz bo imel va$ otrok v zivljenju enake moznosti kot vsi ostali?
TeZko refem. V Zivljenju je treba imeti tudi malo srece.
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18.) Katero podrocje zivljenja vas najbolj skrbi?
Najbolj ali bo nasla dobro sluzbo in partnerja.

4. DEL — IZOBRAZEVALNI SISTEM
19.) Je bil va$ otrok vklju¢en v redno Solanje ali ne (zakaj ja in zakaj ne)?
Bila je vklju¢ena v redno Solanje. Sama si je Zelela iti tja, jaz pa tudi.

20.) Kaksne kriterije ste uporabili pri odlo¢anju za vpis v osnovno $olo?
V naSem kraju ni bilo veliko izbire.

21.) Ste bili zadovoljni s tem, kako so vas obravnavali zaposleni v osnovni $oli vaSega otroka
ali bi kaj spremenili?

Glede na to, da niso imeli izkuSenj z invalidnim otrokom so se potrudili. Vse kar prosili
je bilo s strani delavcev zagotovljeno, da je lahko normalno spremljala pouk. Nekaj
teZzav smo imeli zaradi stopnic ampak so na Soli pouk organizirali tako, da je lahko
normalno obiskovala ure.

22.) Kako bi ocenili, da je bilo za potrebe vasega otroka poskrbljeno?
Glede na razmere, Ki jih imajo na voljo dobro. Lahko bi bilo slab$e, pa tudi boljSe
zagotovo vendar ni bilo pravih pogojev.

23.) Je bil vas otrok v osnovni Soli, ki jo je obiskoval in v razredu edmni z invalidnostjo ali je
bilo ve¢ takih otrok?
Bila je edina.

24.) Kaksen je va$ pogleda na interakcijo otrok z invalidnostjo in tistin brez nje? Menite, da
je imel vas otrok teh stikov tekom osnovnosolskega izobrazevanja dovolj ali premalo?
Vesela bi bila, ¢e bi jih bilo vec. Ker je bilo v razredu malo otrok so h¢i velikokrat
izloCili ker se ni mogla igrati z njimi. Ni ji bilo vedno lahko. Otroke bi moralo bolj
pouciti o drugacnosti. Starsi so tisti, ki morajo otroku razloziti, da nismo vsi enaki
ampak da je potrebno do vsehbiti prijazen. Enkrat ko je bila h¢i starejSa je dovila par
dobrih prijateljic in potem je bilo lazje.

25.) Kako po vasem mnenju taka mterakcija pozitivno in/ali negativno vpliva na samozavest
in razvoj otroka?

Vsekakor pozitivno. Vsak se mora pocutiti sprejet in imeti obc¢utek, da je v o¢eh drugih
cenjen. Takih stikov bi moralo biti ve, sploh v manj§ih krajih. Mislim, da bi bila h¢i
bolje sprejeta, e bi hodila v Solo v Ljubljani.

26.) Menite, da je zagotavljanje tovrstnih stikov naloga starSev, Sol ali drzave?

Vsak po svoje. StarSi bi morali otroke nauditi, da je tudi invalidnost normalna. Ucitelji
bi morali poskrbeti, da invaliden otrok ne ostane izoliran s strani drugih. Drzava pa bi
morala bolje opremiti Sole, da bi lahko invalidni otroci imeli vecjo izbiro Solin stiki nebi
bili tako omejeni.

Priloga G: VprasSalnik Ana, 43 let

1.DEL — SPLOSNE INFORMACIJE O INTERVJUVANCIH
Spol: ZENSKI
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Leto rojstva: 1974

Kraj rojstva: KRKAVCE

Kraj bivanja: SKOFIJE

Zaklju¢ena izobrazba: OSNOVNA SOLA
Zaposlitev: /

Status: VDOVA

2.DEL — ODNOSI ZNOTRAJ DRUZINE
1.) Se je va$ otrok z invalidnostjo Ze rodil ali je do nje priSlo kasneje?
KASNEJE.

2.) Kaksno obliko nvalidnosti ima vas otrok?
CEREBRALNA PARALIZA

3.) Ali imate ve¢ otrok, med katerimi eden ali ve¢ od njih nima nvalidnosti?
DA, 2 OTROKA. DRUGI NIMA INVALIDNOSTI

4.) Kako bi opisali vzgojo otroka z invalidnostjo in kako vzgojo otroka brez invalidnosti (Ce
ga imate)? Menite, da se je vzgoja med njimi razlikovala (na kakSen nacin)?
DA, OTROK Z INVALIDNOSTJO JE POTREBOVAL VEC MOJE POZORNOSTIL

5.) Cutite, da ste oziroma ste morali biti bo otroka z invalidnostjo bolj zas¢itniski? (Kratka
obrazlozitev v primeru odgovora ja/ne)
JA

6.) Menite, da je vzgoja otroka z invalidnostjo bolj odgovorna kot vzgoja otroka brez
invalidnosti?
JA

7.) Kako bi opisali vas odnos s svojim otrokom z invalidnostjo? Menite, da bi bil enak, ¢e
invalidnosti nebi bilo?

ODNOS JE BOLJ ZASCITNISKI.

ODNOS NI ENAK, CE JE OTROK ZDRAV.

3. DEL — ODNOS S SIRSO OKOLICO

8.) Se zaradi tega, ker imate otroka z invalidnostjo pocutite druga¢ne od ostalih starSev?
(Na kaksen nacin?)

DA, IMELA SEM VEC SKRBL.

9.) Se kdaj pocutite diskriminirani s strani druzbe, ker imate otroka z nvalidnostjo?
NE, AMPAK VELIKO TRUDA MORAS VLOZITI SAM.

10.) V situacijah, ko nekoga prvi¢ spoznate ali se poznate Sele kratek ¢as, mu v pogovoru 0
druzini omenite invalidnost enega izmed druzinskih clanov ali ne?

(Na podlagi cesa se odlocite za eno ali drugo moznost.)

DA. ODLOCIM SE NA PODLAGI OSEBE, KIJE MOJ SOGOVORNIK.

11.) Menite, da ljudje na vas gledajo drugace, ko vedo, da je del vase druzine oseba s telesno
hibo? Imate kaksno izkuSnjo (pozitivno ali negativno) ki se vam je Se posebno vtisnila v
spomin.
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DA.

12.) Poznate oziroma se druzite Se s katerimi starSi, ki imajo otroka z invalidnostjo ali ste
kdaj razmiSljali, da bi se s kom takim povezali?

(Kaj menite, da vam je/bi vam druzenje z njimi doprineslo?)

DA, SE DRUZIMO.

DOPRINESLO MI JE RAZUMEVANIE, OPORO, ...

13.) Na koga se v Casih stiske ali stresa povezanega z invalidnostjo vaSega otroka najpre;j
obrnete? (ostali druzinski Clani, prijatelji, podporne skupine, profesionalni delavci...?)
NA OSTALE DRUZINSKE CLANE.

14.) Ste kdaj aktivno sodelovali v kakSnem drustvu, ki se ukvarja z nvalidnostjo?
NE.

15.) Se vam zdi, da druzba vaSega otroka diskriminira zaradi njegove mvalidnosti?

(Na kaksne nacine menite, da se to odraza)
DA, KER NI PRIMERNE PROMETNE INFRASTRUKTURE (POVEZAV) V KRAJU,
KJER ZIVIMO.

16.) Kako bi opisali splosno vzdusje v druzbi, ko govorimo o mvalidnosti?
REKLA BI, DA JE VELIKO BREZBRIZNOSTI IN NERAZUMEVANJA POTREB
INVALIDOV.

17.) Ali ste mnenja, da ima oz bo imel va$ otrok v Zivljlenju enake moznosti kot vsi ostali?
NE

18.) Katero podrocje Zivlienja vas najbolj skrbi?
NAJBOLJ ME SKRBI ZDRAVSTVENO PODROCIE.

4. DEL - IZOBRAZEVALNI SISTEM
19.) Je bil vas otrok vkljuCen v redno Solanje ali ne (zakaj ja in zakaj ne)?
VKLJUCEN JE BIL VREDNO SOLANJE.

20.) Kaksne kriterije ste uporabili pri odlo¢anju za vpis v osnovno Solo?
OBISKOVAL JE SOLO Z MANJSIM STEVILOM OTROK NA PODEZELJU.

21.) Ste bili zadovoljni s tem, kako so vas obravnavali zaposleni v osnovni $oli vasega otroka
ali bi kaj spremenili?
DA

22.) Kako bi ocenili, da je bilo za potrebe vasega otroka poskrbljeno?
VREDU, TAKRAT SE NI BILO DOVOLJ IZKUSENJ Z OTROCI S POSEBNIMI
POTREBAMI.

23.) Je bil vas$ otrok v osnovni Soli, ki jo je obiskoval in v razredu edini z invalidnostjo ali je
bilo ve¢ takih otrok?
DA
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24.) Kaksen je va$ pogleda na interakcijo otrok z nvalidnostjo m tistih brez nje? Menite, da
je imel vas otrok teh stikov tekom osnovnoSolskega izobrazevanja dovolj ali premalo?
TEH STIKOV JE BILO DOVOLJ.

25.) Kako po vasem mnenju taka mterakcija pozitivno in/ali negativno vpliva na samozavest
in razvoj otroka?
POZITIVNO.

26.) Menite, da je zagotavljanje tovrstnih stikov naloga starSev, Sol ali drzave?
VSEH, OZIROMA CELOTNE DRUZBE

Priloga H: Vprasalnik Iva, 40 let

1.DEL — SPLOSNE INFORMACIJE O INTERVJUVANCIH
Spol: ZENSKA

Leto rojstva: 1977

Kraj rojstva: KOPER

Kraj bivanja: KOZINA

Zaklju¢ena izobrazba: EKONOMSKA FAKULTETA
Zaposlitev: RACUNOVODKINJA

Status: POROCENA

2.DEL — ODNOSI ZNOTRAJ DRUZINE
1.) Se je vas otrok z invalidnostjo Ze rodil ali je do nje priSlo kasneje?
MOJ OTROK, SE JE Z INVALIDNOSTJO ZE RODIL.

2.) Kaksno obliko invalidnosti ima va$ otrok?
CEREBRALNO PARALIZO.

3.) Ali imate ve¢ otrok, med katerimi eden ali ve¢ od njih nima invalidnosti?
NE, IMAM SAMO ENEGA OTROKA.

4.) Kako bi opisali vzgojo otroka z invalidnostjo in kako vzgojo otroka brez invalidnosti (Ce
ga imate)? Menite, da se je vzgoja med njimi razlikovala (na kaksen nacin)?

KLJUB TEMU, DA IMAM SAMO ENEGA OTROKA IMAM KAR NEKAJ NECAKOV
IN JIH LAHKO UPORABIM KOTPRIMERJAVO. ZAGOTOVO VZGOJA NE MORE
BITI ENAKA KER IMAJO INVALIDNI OTROCI DRUGACNE POTREBE. SEVEDA SO
TUDI DOLOCENI ASPEKTI, KI PRI VZGOJI VSEH OTROK ENAKI. SAMA SEM
ZELELA VZGAJATI OTROKA KARSEDA NORMALNO. NA ZACETKU JE
VERJETNO TEZJE, KER MORAS SPECIFICNE POTREBE SVOJEGA OTROKA
ODKRITI. TREBA JE POISKUSATI, SE ZMOTITI IN POISKATI BOLJSO RESITEV.
VE!_IKO POTRPLJENJA JE POTREBNO AMPAK KO GRE ZA TVOJEGA OTROKA NI
TEZKO.

5.) Cutite, da ste oziroma ste morali biti bo otroka z invalidnostjo bolj zas¢itniski? (Kratka
obrazlozitev v primeru odgovora ja/ne)

BILI SO TRENUTKI, KO SEM BILA BOLJ ZASCITNISKA, VCASIH PREVEC TEGA
SE ZAVEDAM. NI LAHKO SAJ TE KOT STARSA SKRBI KAKO BO DRUZBA
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SPREJELA OTROKA, KAKO SE BO ZNAL SOOCATI Z OVIRAMI V SVOJEM
ZIVLJENJU IN ALI BO V ZIVLJENJU IMEL DOVOLJ PRILOZNOSTI DA BO LAHKO
ZIVEL POLNO IN KARSEDA NORMALNO ZIVLJENJE.

6.) Menite, da je vzgoja otroka z invalidnostjo bolj odgovorna kot vzgoja otroka brez

invalid nosti?

NEVEM ALI JE BOL] ODGOVORNA ALI NE. MOGOCE SI KOT STARS SAM
NALOZIS TA VECJI OBCUTEK ODGOVORNOSTI. ZAVEDAS SE V KAKSEN SVET
VSTOPA IN DA TA NI NAREJEN ZA INVALIDNE LJUDI. TAKO DA PODZAVESTNO
SKUSAS VCASIH KOMPENZIRATI OTROKOVE OMEJITVE IN SAM PRETIRAVAS.

7.) Kako bi opisali va§ odnos s svojim otrokom z invalidnostjo? Menite, da bi bil enak, ¢e
invalidnosti nebi hilo?

NA SPLOSNO BI REKLA, DA JE ODNOS DOBER. STAREJSI KOT JE, LAZJE
POSTANE. KO JE BIL MLAJSI JE BILO VCASIH TEZKO KER SEM MORALA PRI
NEKATERIH ZADEVAH BITI ZELO STROGA IN VZTRAINA, OTROK PA TEZKO
RAZUME, DA JE VSE TO ZA NJEGOVO DOBRO. KO SO STAREJSI IN BOLJE
DOJEMAJO DOLOCENE STVARI SE TUDI ODNOS SPREMENI IN POSTANE MALO
BOLJ PRIJATELJSKI, SAJ NI VSAKA STVAR BORBA AMPAK BOLJ KOMPROMIS.
NEVEM, CE BI BIL ENAK ALI NE CE INVALIDNOSTI NEBI BILO. CISTO ENAK
VERJETNO NE, CISTO RAZLICEN PA TUDI NE. PREDVIDEVAM DA BI BILO
PROBLEMOV ENAKO, LE DA BI BILI DRUGACNI.

3. DEL — ODNOS S SIRSO OKOLICO
8.) Se zaradi tega, ker imate otroka z invalidnostjo pocutite drugacne od ostalih starSev?

(Na kaksen nacin?)
JA. STARSI, KI NIMAJO INVALIDNEGA OTROKA IMAJO DRUGACNE PROBLEME.
NE PRAVIM, DA JE NJIM LAZJE, JE PA ZAGOTOVO DRUGACE. Z INVALIDNIM
OTROK SE JE POTREBNO VEC UKVARJATI, DELATI NA NJEGOVI SAMOZAVESTI
IN RAZVIJATI TISTE SPOSOBNOSTI KI JIH LAHKO. IMAS TUDI DRUGACNE
SKRBI O OTROKOVI PRIHODNOSTI OZIROMA SE ZAVEDAS, DA JE V ZE TAKO
TEZKEM CASU V KATEREM ZIVIMO TVOJ OTROK SE BOLJ RANLIIV.

9.) Se kdaj pocutite diskriminirani s strani druzbe, ker imate otroka z nvalidnostjo?

JA IN NE. CUTIM, DA JE MOJ OTROK DISKRIMINIRAN IN SOCUSTVUJEM Z NJIM
TAKO DA DELNO OBCUTIM TO DISKRIMINACIJO KOT MOJO. PREDVSEM ME
RAZJEZIJO DOLOCENE ZADEVE, KI SO ZA OSTALE SAMOUMEVNE. RECIMO
DOSTOP V OSNOVNE OBCINSKE INSTITUCIJE ALI OSTALE STAVBE. ZDI SE MI
NESPREJEMLIIVO, DA V CASU V KATEREM ZIVIMO VSAKA STAVBA NI
PRILAGOJENA INVALIDOM. TUDI JAVNI PREVOZI SO PREDVSEM PRI NAS
ZASTARELI IN NEUREJENI TAKO DA NEKAKO SAMA INFRASTRUKTURA
POVECUJE ODVISNOST INVALIDNIH OSEB OD DRUZINE IN DRUGIH, KI SO
PRIPRAVLJENI POMAGAT. MARSIKDAJ SI DRUZINA TUDI NE MORE PRIVOSCITI
STROSKOV NAPRIMER PRILAGODITVE VOZILA ZA OTROKA NA VOZICKU.

10.) V situacijah, ko nekoga prvi¢ spoznate ali se poznate Sele kratek ¢as, mu v pogovoru o
druzini omenite invalidnost enega izmed druzinskih clanov ali ne?
(Na podlagi cesa se odlocite za eno ali drugo moznost.)
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ZELO ODVISNO OD SITUACIJE. RAVNAM SE PREDVSEM PO OBCUTKU. NIKOLI
NE ZANIKAM INVALIDNOSTI, SAJ SE JE NE SRAMUJEM IN JE VELIK DEL
MOIJEGA ZIVLIENJA. NIPA TO PRVA STVAR, KIJONEKOMU OMENIM.

11.) Menite, da ljudje na vas gledajo drugace, ko vedo, da je del vase druzine oseba s telesno
hibo? Imate kakSno izkusnjo (pozitivno ali negativno) ki se vam je Se posebno vtisnila v
spomin.

TUDI TO JE ZELO ODVISNO. IMAM TAKO POZITIVNE IN NEGATIVNE IZKUSNIJE.
ZDI SE MI, DA JE VEDNO LAZJE. Z LETI SEM POSTALA MANJ OBCUTLIIVA.
VCASIH SO ME MOTILI ZE CUDNI POGLEDI, DANES PA SE NA TO NE OZIRAM.
VIDIM, DA JE LJUDEM VCASIH NEPRIJETNO IN NE VEDO KAKO BI SE OBNASALI
TAKO DA JIM NE MOREM ZAMERITI. SE PA NAJDEJO TUDI KAKSNE PRIPOMBE,
KI SO IZRECENE NAPOL SEPETAJE IN SE MI ZDIJO NEPRIMERNE. VELIKO RAJE
VIDIM, DA LJUDJE PRISTOPIJO DO MENE IN ME VPRASAJO KAR JIH ZANIMA.
VCASIH POSLUSAM KAKSNE ODGOVORE STARSI DAJEJO SVOJIM
RADOVEDNIM OTROK IN VIDIM, DA SE MANJA SPLOSNE IZOBRAZENOSTI NA
TEM PODROCIU.

12.) Poznate oziroma se druzite Se s katerimi starSi, ki imajo otroka z nvalidnostjo ali ste
kdaj razmiShjali, da bi se s kom takim povezali?

(Kaj menite, da vam je/bi vam druzenje z njimi doprineslo?)

OSEBNO NE POZNAM NOBENEGA. KO SE JE MOJ OTROK RODIL SEM SICER
RAZMISLAJA O KAKSNEM DRUSTVU AMPAK SE NEKAKO ZA TO NISEM
ODLOCILA. MENI PAC NI USTREZALO. SAMA SEM VELIKO CASA PREZIVELA
NA INTERNETU IN RAZISKOVALA PO RAZLICNIH SPLETNIH STRANEH
ODGOVORE NA SVOJA VPRASANJA. DOPISOVALA SEM SI Z LJUDMI NA
FORUMIH OZIROMA BRALA ODGOVORE. NAJDES MARSIKAJ, OD ZELO
KORISTNIH INFORMACIH IN NASVETOV DO SKORAJ BUTASTIH PREDLOGOV.
VZAMES TISTO KAR CUTIS DA JE PRAV ZATE OSTALO PA PAC NE.

13.) Na koga se v casih stiske ali stresa povezanega z invalidnostjo vasSega otroka najprej
obrnete? (ostali druzinski clani, prijatelji, podporne skupine, profesionalni delavci...?)
PARTNER JE PRVI, SAJ SKUPAJ SPREJEMAVA VSE ODLOCITVE. POTEM PA SE
DRUGI CLANI DRUZINE. CEJE KAJ BOLJ ZDRAVSTVENEGA PAC POKLICEM
OTROKOVEGA OSEBNEGA ZDRAVNIKA.

14.) Ste kdaj aktivno sodelovali v kaksnem drustvu, ki se ukvarja z nvalidnostjo?
NIKOLI NISEM SODELOVALA V NOBENEM DRUSTVU. MALO ZARADI
POMANJKANJA CASA, MALO PA NISEM CLOVEK ZA TO.

15.) Se vam zdi, da druzba vasega otroka diskriminira zaradi njegove invalidnosti?
(Na kaksne nacine menite, da se to odraza)

GLAVNI PROBLEM JE PO MOJEM MNENJU INFRASTRUKTURA. PA TUDI

PRILOZNOSTI.

16.) Kako bi opisali splosno vzdusje v druzbi, ko govorimo o invalidnosti?

SE VEDNO JE PREMALO ZNANJA IN PREVEC PREDSODKOV. ZA VECINO
INVALIDNOST NI NEKAJ VSAKDANJEGA IN NE VEJO KAKO REAGIRATI. STVARI
SE IZBOLJSUJEJO POCASI IN MARSIKAJ JE ODVISNO OD STARSEV SAMIH
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OZIROMA OD LOKALNE SKUPNOSTIL. DRZAVA NA TEM PODROCJU NITI
PRIBLIZNO NE NAREDI TOLIKO KOT BI LAHKO.

17.) Ali ste mnenja, da ima oz bo imel va$ otrok v Zvljenju enake moznosti kot vsi ostali?
CEPRAV BI SI ZELELA, DA BI BILO TAKO MISLIM DA NE BO.

18.) Katero podrocje zivljenja vas najbolj skrbi?

ZAGOTOVO ZAPOSLITEV IN SAMOSTOJNOST. CE BI INVALIDOM PONUDILI VEC
PRILOZNOSTI BI VIDELI, DA SO SE ZELIJO SAMI DOKAZAT IN SE ZATO VECINA
TRUDI SE TOLIKO BOLJ, SAJ TUDI SAMI OBCUTIJO TO.

4. DEL — IZOBRAZEVALNI SISTEM

19.) Je bil vas otrok vklju¢en v redno Solanje ali ne (zakaj ja in zakaj ne)?

JA. ZAME NIKOLI NI BILO VPRASANJE ALI GA VPISATI V REDNO SOLO ALI NE.
ZELELA SEM, DA SE POCUTI CIMBOLJ NORMALNO. KER NI IMEL NOBENIH
UCNIH TEZAV NISEM VIDELA NOVENEGA RAZLOGA ZAKAJ BI GA VPISALA
DRUGAM.

20.) Kaksne kriterije ste uporabili pri odlo¢anju za vpis v osnovno $olo?
PREDVSEM DOSTOPNOST SAMIH PROSTOROV, MALO SEM SE TUDI
POZANIMALA ALI IMAJO KAKSNE IZKUSNIJE Z INVALIDL

21.) Ste bili zadovoljni s tem, kako so vas obravnavali zaposleni v osnovni Soli vasega otroka
ali bi kaj spremenili?

NACELOMA SEM BILA ZADOVOLINA. Z OBEH STRANI JE BILO POTREBNEGA
NEKAJ PIRLAGAJANJA IN USKLAJEVANJA VENDAR SEM NA DRUGI STRANI
VEDNO NALETELA NA ODPRTE OSEBE, K| SO BILE PRIPRAVLJENE TESNO
SODELOVATI Z MANO. OD UCITELJIC NISEM PRICAKOVALA VEC. SEVEDA SO
STVARI, KI BI JIH SPREMENILA AMPAK VERJETNO TO VELJA ZA VSAKEGA
STARSA, SAJ NOBENA SOLA NIPOPOLNA.

22.) Kako bi ocenili, da je bilo za potrebe vasega otroka poskrbljeno?

PRECEJ DOBRO. TRUDILI SO SE PO NAJBOLJSIH MOCEH, DA SO MU
ZAGOTOVILI VSE, KAR JE POTREBOVAL, CE JE TO LE BILO MOZNO. IMELI SO
NEKAJ IZKUSENJ Z INVALIDNIMI OTROCI OD PREJ TAKO DA JE BILO ZARADI
TEGA PRI DOLOCENIH STVAREH MORDA MALO LAZJE.

23.) Je bil vas otrok v osnovni $oli, ki jo je obiskoval in v razredu edini z invalidnostjo ali je
bilo veC takih otrok?

BIL JE EDINI V RAZREDU. ZA CELOTNO SOLO TOCNO NEBI VEDELA, JEPAV
PRETEKLOSTI ZE BILO NEKAJ INVALIDNIH OTROK NA NJEJ. POZANIMALA SEM
SE TUDI V BLIIZNJIH KRAJIH, DA BI VIDELA KJE SO POGOJI NAJBOLJSL

24.) Kaksen je va$ pogleda na interakcijo otrok z nvalidnostjo m tistih brez nje? Menite, da
je imel vas otrok teh stikov tekom osnovnoSolskega izobrazevanja dovolj ali premalo?

ZDI SE MI ZELO POMEMBNA. EDINO CE SE SPOZNAJO SE LAHKO SPREJMEJO.
OTROCI SO DOSTI BOLJ ODPRTI KOT ODRASLI KAR SE TEGA TICE TAKO DA SO
MOJEGA OTROKA ZELO DOBRO SPREJELIL. VERJETNO BI BILO LAZJE, CE BI
BILO V RAZREDU VEC INVALIDNIH OTROK, SAJ SE PRI DOLOCENIH
AKTIVNOSTIH INVALIDEN OTROK VSEENO POCUTI OSAMLJENO IN
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DRUGACNO, CE JIH NE MORE POCETI. TAKO DA MOJ OTROK JE IMEL VELIKO
STIKOV Z OSTALIMI, ONIPA PAC SAMO Z ENIM INVALIDNIM OTROKOM.

25.) Kako po vaSem mnenju taka interakcija pozitivno in/ali negativno vpliva na samozavest
in razvoj otroka?

POZITIVNO IN NEGATIVNO. POZITIVNO KER VIDI, DA JE V MARSICEMU
PODOBEN SVOJIM VRSTNIKOM IN NEGATIVNO, KO VIDI, DA DOLOCENIH
STVARI NE ZMORE. NA TEJ TOCKI JE POMEMBNO, DA STARS OTROKU
RAZLOZI, DA TUDI OSTALI OTROCI NE ZMOREJO VSEGA.

26.) Menite, da je zagotavljanje tovrstnih stikov naloga starSev, Sol ali drzave?

VSEH. NIKOLI NI EN SAM TISTI, KI LAHKO DRASTICNO SPREMENI SITUACIIO.
VSAK SE MORA MAKSIMALNO TRUDITI. MORDA BI LAHKO SOLE
ORGANIZIRALE KAKSNE EKSKURZIJE V DRUSTVA Z INVALIDNIMI OTROCI, DA

BI TUDI TISTI, KI DRUGACE NIMAJO PRILOZNOSTI ZA STIKE TO PRILOZNOST
IMELI.
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