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JEZIK IN KOMUNIKACIJA V VSAKODNEVNIH SITUACIJAH

Zgodbe oseb z ovirami

V prispevku so pouzete temeljne ugotovitve raziskave iz magistrske naloge »Diskurzi — jezik, komunikacijske dejaunosti
in druge oblike interakcije: zgodbe oseb«. V prispevku autorico zanimajo predusem komunikacijske strategije med ose-
bami z ovirami in ljudmi, ki nimajo posebnih ouir. V kontekstu auvtobiografij oviranih se posebej osredotoci na vsakdanje
interakcijske scene med ljudmi z ovirami in tistimi, ki nimajo posebnih ovir, tako da vzpostavlja relacije med intimnimi
medosebnimi odnosi in socialnim kontekstom.
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Uvod

V prispevku predstavljam zgodbe ljudi z ovirami, ki so mi jih zaupali. Ves ¢as namre¢ upostevam,
da je treba raziskovati Zivljenjski svet ljudi, s katerimi se sre¢ujemo socialne delavke in delavci.
Tej temeljni usmeritvi v stroki socialnega dela velik pomen pripisuje tudi Urek (2005: 134), ki
meni, da je poznavanje vsakdanjega Zivljenja uporabnikov klju¢no in da se mora socialno delo
osredotocati na konkretne izku$nje, na vsakdaniji jezik uporabnikov — na osebne zgodbe ljudi.

K takemu nacinu dela nas usmerjajo tudi konstruktivisti¢ni pristopi v socialnem delu, ki
poudarjajo dialog, poslusanje in pogovor (Parton, O‘Byrne 2000).

V rezultatih raziskave, ki sem jo opravila za svojo magistrsko nalogo (Curk 2015) in jo v na-
daljevanju predstavljam v skrajsani razlicici, so predstavljene predvsem komunikacijske strategije
med osebami z ovirami in ljudmi, ki nimajo posebnih ovir. V kontekstu avtobiografij oviranih
se tako posebej osredotocam na vsakdanje interakcijske scene med ljudmi z ovirami in tistimi,
ki nimajo posebnih ovir. Razli¢na zivljenjska obdobja, ki jih osebe opisujejo v narativnem toku,
ko sestavljajo osebne zgodovine, so nekaksno ogrodje, na katerega nizam vnaprej zastavljene
raziskovalne teme. V procesu raziskovanja vsakdanjih interakcij med ljudmi z ovirami in tistimi,
ki nimajo posebnih ovir, se ne omejujem zgolj na podroéje govorniske prakse ljudi — komuni-
kacijske dejavnosti, ampak jih podobno kot Ule (2004: 198) razumem S$irse, kot materialne in
duhovne prakse ljudi, vpete v ustaljene simbolne sisteme in druzbena razmerja.

Osebe z ovirami v avtobiografijah razkrivajo veliko konkretnih nacinov za vzpostavljanje
uspesnih dialoskih praks med ljudmi z ovirami in tistimi, ki nimajo posebnih ovir. V rezultatih
moje raziskave so natan¢no opredeljene vedenjske sheme, ki jih intervjuvani interpretirajo in
dozivljajo kot pozitivne, in tudi tiste, ki se jim je v interakeijah bolje izogniti. Vse opise interak-
cijske strategije lahko tako socialne delavke in delavci preprosto razumemo tudi kot smernice
za delo z uporabniki z ovirami.
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Oviranost in neenakosti

Prizadetost, hendikep, invalidnost in oviranost so sopomenke, ki jih uporabljamo, ko govorimo
o najrazli¢nejsih poskodovanostih na splosno in lahko pomenijo razli¢ne oviranosti, ne da bi
natan¢no specificirale, o kateri vrsti oviranosti govorimo. Termini lahko oznacujejo: gibalno
oviranost (npr. paraplegija, miSi¢na distrofija), senzorno oviranost (npr. tezave s sluhom,
vidom), intelektualno oviranost (lazja, zmerna, hujsa in huda dusevna prizadetost), tezave z
dusevnim zdravjem (npr. depresija, psihoza, shizofrenija, anoreksija), in to v povezavi z naj-
razli¢nejsimi neenakostmi in diskriminacijami, s katerimi se nastete kategorije ljudi srecujejo
v vsakodnevnih situacijah (Zavirsek 2000: 7).

Opviranost je sestavljena kategorija, saj obsega dejansko oviranost, ki je lahko opazna ali pa
tudi ne (depresija, rak ipd.), pa tudi dodatne, druzbeno ustvarjene ovire, s katerimi se na naj-
razli¢nejsih podro¢jih vsakdanjega Zivljenja (na ekonomski, druzbeni, psiholoski in simbolni
ravni) srecujejo ljudje z ovirami (gp. cit.: 7-8).

Opviranost je torej izkusnja, ki je zelo povezana z druzbo in njeno organizacijo vsakdanjega
zivljenja. Obc¢utenje oviranosti je odvisno od tega, koliko se oseba lahko udelezuje obic¢ajnih
dejavnosti, kot so vkljuéenost v delovno okolje, moznosti za prezivljanje prostega ¢asa, dostopnost
izobrazevanja ipd. Oviranost tako lahko opredelimo tudi kot zgodovinsko kategorijo, saj je odnos
do oviranosti zaznamovan z druzbeno-kulturnim kontekstom in tudi obdobjem (op. cit.: 18).

Po mnenju Ule (2005) naj bi v sodobni druzbi procesi podrejanja in dominacije potekali
predvsem v zasebnosti. Obseg predsodkov in z njimi tesno povezane diskriminacije se ni zmanjsal,
temved se le drugace izrazajo. Zavracanje »druga¢nih« tako ni ve¢ neposredno, ampak postaja vse
bolj neopazno in simbolno. Negativni odnos do »manjvrednih« posameznikov in skupin ljudje
ne izraza ve¢ neposredno, predsodki se ne kazejo ve¢ kot zavracanje, sovrastvo, nasilje, ampak
so posredni. Vzdrzujejo jih prikriti nacini diskriminiranja, kot so izogibanje stikom, ignoriranje,
distanca, cinizem, pasivno odklanjanje ipd. (op. cit.: 21-25). Tudi Benokratis in Feagin (1986),
podobno kakor Ule (2005: 22-23), kot sodobni obliki izklju¢evanja, ki sta nadomestili odkrito
fizi¢no nasilje, pojmujeta ignoriranje in distanco. Menita, da smo v sodobnosti pri¢e »prikriti in
simbolni diskriminaciji«, ali kot to poimenuje Rener (2008), »kultiviranju nasilja«.

Opviranost tako razumem kot druzbeni konstruke, ki razli¢ne in enkratne izkusnje oseb z
ovirami enaci z nezmoznostjo in nesposobnostjo ter tako ustvarja sekundarno poskodovanost,

ki je predvsem druzbena (Zavirsek 2000).

Metodologija

Klju¢no raziskovalno vprasanje, na katerega poskusam odgovoriti v prispevku, je: s kak$nimi
druzbenimi odzivi se osebe z ovirami srecujejo v sferi vsakdanjega sveta?

Moja raziskava (Curk 2015) je bila glede na odnos do neposrednega izkustvenega gradiva
empiri¢na, glede na vrsto podatkov pa kvalitativna. Zbirala sem besedne opise oziroma pripovedi
oseb z ovirami v vsakdanjih okoljih, s poudarkom na njihovih osebnih interpretacijah, pomenih
in dozivljanjih. Raziskavo lahko opredelim tudi kot narativno, biografsko. Sredis¢e raziskovanja
so kratke Zivljenjske zgodbe, porocila oseb z ovirami o njihovih zivljenjih, z njihovimi besedami
(Urek 2005: 256-257). V drugem delu je raziskava glede na stopnjo v procesu spoznavanja
eksplorativna, saj sem poskusala opredeliti tudi pozitivne interakcijske vzorce med osebami z
ovirami in ljudmi brez posebnih ovir, ki v teoriji o hendikepu $e niso opisani.

Za namen raziskave sem oblikovala podobna merska instrumenta, v obliki smernic za inter-
vjuje. Prvi vprasalnik je namenjen tistim intervjuvancem, ki so ovirani od rojstva, drugi pa tistim,
ki so oviro pridobili pozneje v Zivljenju. Raziskovalne teme sem razdelila v ve¢ sklopov glede na
naravne poteke v zivljenju respondentov. Prvi sklop vsebuje splo$na vprasanja o intervjuvanki/
intervjuvancu; v drugem sklopu se vprasanja nanasajo na rojstvo in zgodnje otro$tvo; v tretjem
sklopu so vprasanja o mladosti in prehodu v odraslost; zadnji, ¢etrti sklop pa so vprasanja o
odnosih z drugimi. V drugem merskem instrumentu, ki je namenjen tistim respondentom,



ki so oviro pridobili pozneje v Zivljenju, sem vkljucila dodaten sklop vprasanj o Zivljenjskih
spremembah po pridobitvi ovire.

Populacija so vse osebe z ovirami — ne glede na vrsto ovire, torej tako gibalno, senzorno,
intelektualno ovirani kot tudi osebe, ki imajo tezave z dusevnim zdravjem, ki Zivijo v Republi-
ki Sloveniji na dan 23. 12. 2014. Vzorec je neslucajnostni, priloznostni, osebe sem izbrala po
metodi »snezene kepe« in obsega pet oseb z oviro.

Podatke sem zbirala iz primarnih virov, zgolj z intervjuji. Tako sem poskusala dobiti poglo-
bljene odgovore. Intervjuji, ki sem jih izvedla, so delno standardizirani odprti intervjuji.

Obdelava gradiva je bila kvalitativna. V postopku analize sem formulirala teorijo kratkega dosega.

Rezultati raziskave

Uvodni podatki
V raziskavi so sodelovali tri Zenske in dva moska. Osebi s prirojeno oviro sta v primerjavi s
tistimi, ki so oviro pridobili, mlajsi. Intervjuvanca sta stara 25 in 26 let. Clani druge skupine,
torej tisti, ki so oviro pridobili pozneje, pa so, ¢e jih razvrstim od najmlajsega do najstarejsega,
stari 49, 52 in 65 let. Osebe prihajajo iz razli¢nih krajev: iz Podbrezij, Slovenske Bistrice,
Ljubljane, Komna in Ribnice. Stirje torej prihajajo iz manjsih krajev, samo eden od respon-
dentov je iz urbanega okolja.

Vse osebe, s katerimi sem se pogovarjala, so gibalno ovirane, ena oseba je poleg tega ovirana
tudi senzorno. Vzroki za prirojene in pridobljene ovire oseb so razli¢ne bolezni in poskodbe:
prva oseba se je rodila brez obeh nog in brez ene roke, druga ima cerebralno paralizo, tretji so
amputirali nogo, zaradi prometne nesrece ima tezave tudi s sluhom, ¢etrta oseba ima multiplo
sklerozo, peta pa je prezivela mozgansko kap, Ze v otro$tvu pa so ji ugotovili tudi redko sistemsko
bolezen sklerodermijo.

DruZinska zgodovina: spomini na otro$tvo
Nacin opisovanja spominov na rojstvo in zgodnje otrostvo se med osebami, ki so ovirane ze
od rojstva, in tistimi, ki so oviro pridobile pozneje, precej razlikuje. Osebe s prirojeno oviro
zatnejo zgodbo tako, da pripovedujejo o svoji prirojeni telesni oviri, o zgodnji doloéitvi dia-
gnoze (cerebralna paraliza), o prvih znamenjih druga¢nosti, ki so bila posledica prezgodnjega
poroda, natanc¢no opisejo tudi vzroke za oviranost. Potem pa spregovorijo tudi o tem, kako je
dejanska ovira zaznamovala nadaljnje poteke v njihovem najzgodnejsem obdobju.

Rodila sem se s sedmimi meseci, pri porodu je prislo do mozganske krvavitve, posledica
tega je bila ta, da je bil prizadet center za ravnotezje. Od tod izvira moja bolezen, cerebralna
paraliza. Pri porodu nisem takoj zajokala oziroma nisem takoj zadihala, tako da so posumili,
da nekaj ni v redu. Ob rojstvu je bila diagnoza mnogo slabsa, kot pa se je kasneje izkazalo.
Rekli so, da ne bom govorila, hodila, niti sedela. Vse najslabse. (B)

Osebe, ki so oviro pridobile pozneje in v otro$tvu $e niso bile ovirane, avtobiografsko pripoved
zatnejo z opisovanjem utrinkov in drobnih vsakdanjih dogodkov iz zgodnjega otrostva, tudi
na humoren naéin. Ob tem dogodke umestijo v $irsi kontekst, nekateri vkljucijo tudi kratke
opise druzbenega dogajanja, ki se ga spominjajo.

Sem iz obdobja informbiroja, starsi so mi povedali, da je bilo takrat zelo tezko. Za vsako stvar
je bilo treba ¢akati v vrsti. S sestro sva hodila ¢akat v vrsto za kruh, mleko in vedno sva potem
hitela domov. Spomnim se dogodka, ko je sestra kupila sal¢ke za kavo, ¢e bo kdo prisel k nam
na kavico. Nekje sem staknil kladivo in se igral z njim. Vse $al¢ke sem razbil s kladivom. Ni
vedela, ali bi se jokala ali bi me tepla. Spomnim se tudi tega, da sva imela z bratom otroskega
jahalnega konja, ki sem ga razrezal, ker me je zanimalo, kaksno meso ima. Bil sem nagajiv. (C)
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Nacin Zivljenja in druZinske oblike
Vecina intervjuvancev je odrascala v jedrni, mati¢ni druzini, ena oseba je bila name$¢ena v
rejnisko druzino. Starejsi respondenti omenijo tudi tradicionalno delitev vlog v druzinah. Oce
je predstavljen kot hranitelj druzine, nekateri opisejo tudi znacilno materinsko vlogo — kot
nenadomestljivo vlogo podrejene zenske, ki je zaposlena ve¢inoma z gospodinjskimi opravili
in skrbjo za otroke.

Oce je veliko delal, v najvedji krizi je bil v sluzbi tudi po $estnajst ur na dan. Videli smo ga
samo ob nedeljah. Delal je kot kroja¢. Oée je delal, da nas je lahko prezivljal. Mama je bila
doma. Vcasih je bilo to drugace. Mama je Zivela suzenjsko Zivljenje, ¢e lahko tako re¢em.
Bila je sama z otroki, tako da je imela veliko dela. ©)

Domaca oskrba/ustanova

Vsi intervjuvanci so odras¢ali v domacem okolju. Nih¢e ni bil v posebnem zavodu. Posamezni
povedo, da so bili vikljuéeni tudi v vrtec. Ze v vrtcu so otroke z oviro lo¢evali od »zdravih« v
posebne oddelke. V posameznih primerih so bile osebe s prirojeno oviro najprej vkljucene v
razvojne oddelke, Sele pozneje pa so bile na Zeljo starSev premescene v obicajni oddelek.

Medosebni odnosi in Eustveno Zivljenje v druZini

Glede medosebnih odnosov v druzinah intervjuvanih lahko ugotovim, da osebe s prirojeno
oviro opisujejo dolo¢ene odnosne znacilnosti in vzorce, ki kazejo na to, da so bile v druzinskih
skupinah teh oseb zadovoljene nekatere temeljne psiholoske potrebe (na primer temeljna
potreba po povezanosti, pripadnosti, varnosti). Intervjuvani omenjajo razumevanje med
druzinskimi ¢lani, izkusnjo sprejetosti, domacnosti v druzini, podporo druzine.

Zelo dobro, sprejeto, varno, domade, to¢no tako kot se otrok mora pocutiti v druzini. (A)

Osebe s pridobljeno oviro pa druzinske odnose opredelijo drugace. Opisejo, da so skrbeli za
mlaj$e brate in sestre. Spregovorijo tudi o vzgojnih pristopih starSev, ki so od njih, ¢e so se Zeleli
izogniti kazni, zahtevali poslu$nost. Drugi intervjuvanci s pridobljeno oviro pa porocajo o za
tisti ¢as znadilnih druzinskih vlogah, o odsotnosti oceta, ki je bil predvsem hranitelj druzine.

Znacilni odnosi z zunanjim svetom

Iz odgovorov intervjuvancev s prirojeno oviro lahko ugotovimo, da je povezanost teh druzin
z zunanjim svetom taka, kot je znacilna za »dovolj dobre«, »zdrave« in »uspesne« druzine
(Cacinovi¢ Vogrin&i¢ 1998: 225-227). Govorijo o odprtosti druzinske skupine in zaupljivi
povezanosti s socialnim okoljem. Osebe s prirojeno oviro povedo, da so bile v druzini in $irsi
sorodstveni ter prijateljski mrezZi sprejete z odobravanjem ter da so drugi spostovali njihovo
enkratnost in tudi razli¢nost, ki je posledica ovire. Povedo tudi, da so bili sorodniki, druzinski
prijatelji in znanci do njih spostljivi in da so z njimi gradili enakovredne odnose. Nekateri to
vedenje tudi pojasnijo. Menijo, da je bil za sprejemanje pri drugih kljucen pozitiven odnos
star$ev do svojih otrok z oviro.
Glede na to, da so me starsi lepo sprejemali, so me tudi drugi. Nih¢e me ni pomiloval, ali pa da

bi se komu smilila. Starsi so dajali tak vtis sorodnikom, zato so me tudi oni sprejemali. Sprejeta
sem bila z odobravanjem, kljub temu da sem drugacna, posebna. Nisem ¢utila odpora. (B)

Stiki z vrstniki in vkljuéenost pri skupnih aktivnostih

Intervjuvanci s prirojeno oviro se spominjajo predsolskega obdobja. Prve prijateljske stike
z »neoviranimi vrstniki« so tkali predvsem v soseski in vrtcu. Povedo, da so v vsakdanjih



interakcijah z vrstniki dozivljali sprejetost. Bili so vkljuceni in so sodelovali pri vsakdanjih,
obicajnih aktivnostih. S sprotnim prilagajanjem nekaterih dejavnosti pa so drugi upostevali
tudi dejanske ovire teh oseb.

Ze kot otrok sem bila v druzbi dobro sprejeta. Bila sem komunikativna. V vrtcu me je vzgoji-
teljica vkljucila v pevski zbor, spomnim se solo nastopa. Nisem imela obcutka, da sem diskri-
minirana. Povsod sem bila vklju¢ena. Nobeden ni niti pomislil, da bi bilo kako drugace. (B)

Osebe, ki v otrostvu $e niso bile ovirane, se iz predSolskega obdobja spominjajo predvsem
prijateljskih stikov z vrstniki. Nekateri tudi na kratko predstavijo svoje prijatelje iz otrostva.
Opisejo tudi skupne igre, ki so se jih, ko so bili otroci, igrali z vrstniki.

Nadaljevanje biografije: mladost in odraslost

Vkljucitev v izobraZevalni sistem

Vsi intervjuvanci s prirojeno oviro so se vkljudili v Solski sistem, v redne programe.
Posamezni podrobno opisejo svojo zgodbo in spomine. Starsi so morali zato, da so se lahko
Solali na obi¢ajni osnovni $oli, zelo potruditi.

Imeli smo borbe, ker redno Solanje za otroke s cerebralno paralizo takrat $e ni bilo mozno.
Zelo se je posplosevalo: »Ima cerebralno paralizo in zato zmore samo to in to in to.« Brez da bi
raziskali tvoje dejanske sposobnosti. Grozno, res. Res so nas kategorizirali na podlagi diagnoze.
Zaradi nje naj bi bila nesposobna za veliko reci. Skoraj da ni bilo moznosti, da bi lahko poskusila
ziveti drugace. Hoteli so me vpisati v Kamnik v posebno $olo. To je Sola za ovirane, dusevno in
telesno. [....] Se danes imam slab obcutek, ko se peljem skozi Kamnik, ¢utim odpor. Tam sem
morala risati risbice, pikice in podobno. Na podlagi tega so potem ugotovili, da nisem primerna
za normalno $olo. Meni pa fina motorika ne gre tako dobro. Oce in mami sta vztrajala, da ne
zelita, da grem v Kamnik. V Kamniku, v $oli pa so bili prepri¢ani, da vedo, kaj je zame najboljse.
[...] Potem sta se obrnila direktno na ravnatelja osnovne $ole v domacem okolju, v katero naj
bi §la sicer. Pristal je na to, da lahko pridem poskusno, za kako leto. Potem so tudi v Kamniku
pristali, da mogoce pa lahko, zgolj za kako leto. [...] Kasneje me niso nikoli ve¢ ni¢ sprasevali,
ker so dobili mnenje ravnatelja, da napredujem. Celo osnovno Solo sem bila odli¢na. (B)

Iz tega so razvidni znadilni odnosi dominance in podrejenosti, ki kazejo na neenakomerno
distribucijo moci v druzbi in na sistemsko diskriminacijo, ki od oseb z ovirami Zeli zgolj iz-
polnjevanje pri¢akovanj vec¢ine. Izkusnje respondentke potrjujejo nekatere diskriminatorske
prakse dominantne skupine, ki jih opisuje Zavirsek (2000: 80-95).
Vzorci neenakosti (abstrahirana raven odgovorov):
* pokroviteljstvo — komisija za usmerjanje predlaga vkljuéitev v prilagojen program $olanja;
* segregacija ljudi z oviro v lo¢ene, posebne institucije;
* odrekanje enakih zmoznosti in moznosti;
* uporaba dvojnih meril — dokazovanje zmoznosti in sposobnosti;
* generalizacija in unifikacija zmoznosti in sposobnosti — obravnavanje ljudi z oviro, kot
da gre za homogeno skupino;
* kategorizacija ljudi z oviro.
Poleg diskriminatorskih praks, ki so imele negativen vpliv, pa nekateri omenjajo tudi pozitivno
diskriminacijo v Solskem sistemu (doloc¢ene individualne prilagoditve pri izvajanju programa
in druge oblike pomoci).

Vsakdanji dogodki, spomini na osnounosolsko obdobje
Intervjuvanci s prirojeno oviro so prav zaradi moznosti vkljuditve v obi¢ajno okolje razvili prija-
teljske stike z vrstniki, ki nimajo posebnih ovir. V vsakdanjih interakeijah s sosolci so se pocutili
sprejete. Nekateri povedo, da so jim vrstniki pomagali tudi pri gibanju in mobilnosti po Soli.
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Usmeritev po osnovni Soli

Intervjuvanca s prirojeno oviro sta se odlocila za nadaljevanje $olanja na ekonomski gimnaziji
oz. srednji ekonomski Soli. Dve osebi iz skupine intervjuvancev, ki so oviro pridobili pozneje,
pa na srednji ekonomski Soli in srednji trgovski Soli. Tretji v tej skupini se je po osnovni Soli
usmeril in si izbral poklic in ga zacel tudi opravljati.

Odnosi z urstniki v obdobju mladostnistva

Tudi v srednjesolskem obdobju sta intervjuvanca, ki sta ovirana od rojstva, navezala stike z
»zdravimi« vrstniki in ti so ju sprejeli v svojo druzbo. Oseba s prirojeno oviro podrobno opise
vsakdanji dogodek iz biografije, ko pripoveduje o tem, kako se je pri sedemnajstih letih prvi¢
pripravljala na druzenje s prijatelji za vikend:

Fajn je bilo. Pri sedemnajstih sem $la prvi¢ ven. Bil je cel podvig. Kaj bom oblekla? Kdaj

pridem domov? S kom grem ven? Mama je bila zelo nervozna. Telefon je imela kar pod vzglav-
nikom, ¢e bi bilo kaj narobe. Zdaj pa se je Ze navadila. Skoraj noben vikend me ni doma. (B)

Intervjuvani, ki so oviro pridobili, pa opisejo aktualne, vzpostavljene prijateljske mreze.
Nekateri so v obdobju odras¢anja razvili mocan obcutek pripadnosti v vrstniskih skupinah;
zanje so te socialne mreze pomenile tudi pomembno Zivljenjsko podporo.

Izbira in nadaljevanje solanja na fakulteti

Intervjuvanca v prvi skupini sta se odlo¢ila za nadaljevanje Solanja na fakulteti. Oba s prvo
izbiro $tudija nista bila zadovoljna in sta se pozneje prepisala na drugo fakulteto. Eden zdaj
koncuje $tudij na Fakulteti za poslovne vede, druga pa na Fakulteti za socialno delo.
Ob tem omenita tudi spostljiv in razumevajo¢ odnos profesorjev in poudarita pomen fle-
ksibilnosti, ki je klju¢na za to, da lahko Studirata znotraj obicajnega izobrazevalnega sistema.
V drugi skupini respondentov se nih¢e ni odlo¢il za Solanje na fakulteti.

Zivljenjski poteki na prehodu v samostojnost

Intervjuvanci s prirojeno oviro povedo, da je bila odlo¢itev za Studij med drugim zanje tudi
velik preizkus samostojnosti in zmoznosti za neodvisno Zivljenje. Do tedaj so v njihovih
zivljenjih vse potrebno zagotavljali starsi, saj so jim zagotavljali ¢ustveno in instrumentalno
pomo¢ v okviru podpornih druzin. Za doseganje avtonomije pa je bilo treba Zivljenje na
novo organizirati. Pri tem je pomembna mobilnost — organizacija prevozov in potrebne ar-
hitekturne ter druge prilagoditve, ki so pogoj za uspesno samostojno zivljenje. Respondenta
izrazita visoko stopnjo zadovoljstva s svojo Zivljenjsko situacijo, ki je povezana prav z dosezeno
avtonomijo in neodvisnostjo.

Zame je bil prehod na faks velik izziv. Prej so ves ¢as za mano stali starsi. Preizkusila sem se
v samostojnosti, predvsem v tem, ali bom tudi v prihodnosti sposobna samostojno Zziveti.
Vidim, da z dolo¢enimi prilagoditvami lepo funkcioniram. V stanovanju imam nizji tedil-
nik, v kopalnici potrebujem drzala, nujno je tudi dvigalo. Kar se mobilnosti ti¢e, se moram
prilagajati, vozim se s kombijem ali taksijem, vcasih se peljem tudi s sofolkami. Zivim
popolnoma samostojno, razen za prevoze poskrbi drustvo. Véasih grem tudi na avtobus.
Hoduljo da Sofer k prtljagi. Na vlak ne hodim. Tisti stari vlaki so popolnoma nedostopni.
Nemogoce je, da grem gor. Tudi LPP je zame nedostopen, ker bi me preve¢ premetavalo.
Drugade pa si vse po potrebi prilagodim. Na primer, ker imam tezave s fino motoriko in si
tezko zavezem cevlje, to resim tako, da si priskrbim take z jezki. (B)

Intervjuvanci, ki so oviro pridobili pozneje, v odrasli dobi, pa svoje prehode v samostoj-
nost opisujejo tako, da iz biografskih dogodkov sestavljajo osebno zgodovino. Izpostavljajo



nekatere klju¢ne in tudi nakljuéne izbire ter izkusnje, ki so pomembno vplivale na njihovo
nadaljnje zivljenje: sluzenje vojaskega roka, zaposlitev, ekonomska migracija, partnerstvo in
star$evstvo. Posamezniki jih nanizajo glede na ¢asovno zaporedje in ustvarijo urejeno sosledje
pomembnih dogodkov. V kratki pripovedi strnejo razli¢ne izkusnje, vse od lo¢itve in selitve
v podnajemnisko stanovanje do izgube zaposlitve, nove sluzbe in nakupa stanovanja.

Zivljenje po pridobitvi ovire

Razlogi, vzroki za nastanek ovire

Intervjuvani, ki so oviro pridobili pozneje, navajajo razloge za gibalno oviranost. Opisujejo raz-
li¢ne vzroke, kot so amputacija noge zaradi zamasitve Zile, mozganska kap in multipla skleroza.

Odnos do ovire

Vsak od intervjuvancev na svoj nacin opise trenutke spoznanja in spoprijemanja z dejansko
oviro. Gre za globoke spomine oseb, ki se jim je Zivljenje na lepem popolnoma spremenilo.

Terapevtka mi je rekla, naj se usedem na posteljo, da se bom presedla na vozic¢ek. Ko sem se
po priblizno enem mesecu usedla, se mi je v glavi moé¢no vrtelo. [...] Potem mi je terapevtka
rekla, naj pocasi vstanem. Sele takrat sem ugotovila, da ne morem stati na nogah. Terapevtka
je rekla, da ve, da ne morem stati in da naj se je primem okrog vratu. Jaz pa sem ji rekla, da
tudi roke ne morem dvigniti. Povedala mi je, da tudi to ve. Sesedla sem se nazaj na posteljo
in zacela jokati in kricati. Tisti trenutek sem dojela. Kricala sem. (D)

Odzivi in vplivi: druZina
Intervjuvanci opisujejo razli¢ne odzive svojcev po tem, ko so izvedeli za njihovo gibalno oviro.
Opisujejo predvsem spremembe v odnosnih vzorcih in vedenju bliznjih.

Ravnanja pomembnih drugih lahko razvrstim na tista, ki so jih osebe s pridobljeno oviro
razumele in interpretirale pozitivno (podporni odzivi sorodnikov, zaskrbljenost svojcev, obisko-
vanje v bolni$nici in domu za stare, finanéna pomoc), in na tista vedenja, ki so jih dozivljale
negativno (nelagodje, odsotnost socustvovanja in tolazbe pri svojcih, bliznji so zanikali njihove
zmoznosti, sposobnosti za okrevanje in rehabilitacijo, pomembni drugi so jih zanicevali ter jim
pripisovali odgovornost in krivdo za pridobitev ovire, postopno odtujevanje med partnerjema,
konflikti in razpad partnerske skupnosti).

Se vedno mislim, da si tega ne zasluZim, saj zanju nisem naredila vsega, onidve pa sta zame
naredili ve¢ kot vse. Sest mesecev sta me vsak dan obiskovali v bolni$nici in na So&i. Ko sem bila
$e s partnerjem in mi je kar naprej govoril, da naj se pogledam, kak$na sem, da ne bom nikoli
ve¢ hodila. Odrival me je stran. Ce bi mi to rekel kdo od znancev, mi ne bi bilo tako hudo,
tezko mi je bilo zato, ker je to rekel on. On, ki bi mi moral pomagati in me spodbujati. To se
pa res pozna, ¢e te kdo od domacih zatira. Ne more§ napredovati, zelo nazadujes. Psiha trpi. (D)

Pri opisovanju negativnih odzivov sem ugotovila, da ti vsebujejo ne samo konkretna ravnanja,
ampak tudi pomanjkanje pozitivnih vedenj, ki so jih intervjuvanci pogresali, saj so jih od
najblizjih oseb pricakovali.

Institucionalno varstvo
Predvsem tiste osebe, ki so oviro pridobile, so po kon¢anem zdravljenju in intenzivnih rehabi-
litacijah zadele iskati primerno namestitev. Nekatere so se odlocile za institucionalno varstvo,
saj stanovanje v domacem okolju zanje ni bilo ve¢ primerno. Drugi so se za namestitev vdomu
za stare odlocili, ko je bolezen tako napredovala, da so potrebovali pomo¢ pri vsakodnevni
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negi in osnovnih Zivljenjskih opravilih pa tudi pri temeljnih dnevnih aktivnostih.

Iz opisov intervjuvanih lahko sklepam na slabo razvito mrezo socialnih storitev v skupnosti,
ki bi osebam z oviro omogocila Zivljenje v domacem okolju. Kljub $tevilnim pobudam je v
sodobnosti Se vedno zelo opazna segregacija ljudi z oviro v locene, posebne, totalne institucije.
Po mnenju nekaterih intervjuvancey, ki to doZivljajo na lastni kozi, je institucionalno varstvo
nesprejemljiva in neustrezna oblika pomo¢i.

Samo eden od intervjuvanih s pridobljeno oviro iz druge skupine se je po pridobitvi ovire
vrnil v domace okolje. V skupnosti pa ze ves ¢as zivijo mlajse osebe s prirojeno oviro, ki so bile
vse Zivljenje vkljucene v obicajno okolje.

Spremembe

Pridobitev ovire je gotovo spremenila zivljenjske poteke oseb. Ko sem jih povprasala, kako se
jim je zivljenje spremenilo, so odgovorili, da je precej drugace, da so postali bolj odvisni od
drugih in da je njihov Zzivljenjski ritem upocasnjen. Posamezni povedo, da so se spremenili
tudi osebnostno. Spregovorijo o depresiji in obupu, ki so ga dozivljali v obdobju, ko so bili
popolnoma nemocni in odvisni od pomo¢i drugih.

Na depresijo vpliva tudi vreme. Ce je en teden megla in ne grem ven, me zaéne ti$¢ati v prsih
in ne morem dihati. Nazadnje sem poklicala zdravnico, ki mi je povedala, da sem najverjetneje
depresivna. Rekla sem ji, da je to nemogoce, da sem na splos$no dobre volje. Odgovorila mi
je, da Se sama ne vem, da sem depresivna, da pa se moram zavedati, da so za mano velike
spremembe. In je imela prav, prej sem bila polno zasedena, veliko sem delala. Delala sem kot
gospodinjska pomoc¢nica, pa $e eno majhno njivico sem imela, da sem pridelovala zelenjavo.
Potem pa, kar naenkrat, nisem mogla ve¢ niti do strani$¢a, $e zato sem mogla nekoga prositi
za pomo¢. To je bil velik Sok. Takrat, ko Se do strani$¢a nisem mogla, bi, ¢e bi lahko, gotovo
skotila ¢ez balkon. Tako hudo je bilo. Se dobro, da nisem mogla do balkona. Ko pa sem
enkrat toliko okrevala, da sem $la lahko sama do strani$¢a, me je minila tudi Zelja, da bi se
vrgla z balkona. Rekla sem si, da se ne splaca ve¢. Na zacetku sem toliko ¢asa lezala v postelji,
da sem sama sebi obljubila, da se nikoli ve¢ ne bom »brez zveze« ulegla. (D)

Ljubiteljske dejavnosti in druge aktivnosti
Intervjuvani povedo, kaj jih v Zivljenju veseli, kaj radi po¢nejo in ob katerih aktivnostih se
sprostijo. Mlajse osebe s prirojeno oviro spregovorijo o velikih, Zivljenjskih dosezkih v vrhun-
skem $portu (svetovni rekord na paraolimpijskih igrah v plavanju) in na glasbeni sceni in v
drugih dejavnostih, ki bogatijo njihov vsakdan. Nastejejo ljubiteljske dejavnosti: solo petje,
pisanje knjige, novinarstvo, glasbena skupina, druzenje s prijatelji, kino, kolesarjenje, plavanje.

Mlajse osebe so osredotocene na svoje zmoznosti, sposobnosti, uspehe in cilje, intervjuvanci
iz druge skupine pa se osredotocajo na to, kar so izgubili, opustili, na tisto, ¢esar ne zmorejo vec.

Odnosi z drugimi

Pomembni drugi

Osebe nastejejo pomembne druge, ki sestavljajo njihovo druZinsko in prijateljsko mrezo. Za
nekatere so to otroci, s katerimi imajo zaupen in prijateljski odnos, za druge starsi, bratje in
sestre, trener, dekle.

Vsakdanje interakcije, komunikacije

V srediscu tega sklopa so odnosi, ki jih osebe z ovirami v vsakodnevnih situacijah vzpostavljajo
z ljudmi, ki nimajo posebnih ovir. Vedenja so razdeljena na tista, ki jih respondenti opisujejo



in dozivljajo kot pozitivna, in na tista, ki nanje delujejo negativno. Nekatere interakeijske
sheme povzemam iz teorije, opisuje jih tudi Zavirsek (2000: 80-95), druge so njihova
modificirana razli¢ica. Dodajam tudi nove premise, vse postavke pa izhajajo neposredno iz
odgovorov intervjuvanih:

* spro$¢enost, neobremenjenost, uporaba humorja v vsakdanjih interakeijah;

* enakovreden odnos in enaka obravnava;

* pozitivne spodbude in opora drugih;

* dozivljanje sprejetosti v vsakdanjih interakcijah;

* odprtost za pogovor;

* pozitivna nebesedna sporocila;

* pomog;

* odsotnost pomilovanja;

* skupno proslavljanje uspehov in dosezkov.

Ko sem s svojimi ljudmi, se kjerkoli in kadarkoli po¢utim dobro. S prijatelji smo sproséeni,
ne pazijo na to, kaj bodo rekli zato, ker sem hendikepirana. (B)

Vsi intervjuvani so veckrat spregovorili o pomodi, ki jo potrebujejo. Prav pogostost pojavljanja
te teme v razli¢nih sklopih raziskave kaze na to, da odnosom, ki se vzpostavljajo na podlagi
zagotavljanja pomodi, intervjuvani pripisujejo velik pomen. Interakcijske scene, ki se oblikujejo
v tem kontekstu, lahko intervjuvani dozivljajo pozitivno ali pa tudi ne. To je precej odvisno
od namere tistih, ki pomo¢ zagotavljajo. Dobronamerna pomo¢ se lahko hitro sprevrze v od-
nose dominance in podrejenosti, ko je oseba z oviro prepoznana kot infantilna in inferiorna.
Intervjuvani pomo¢, ki jo zelijo in je v skladu z njihovimi dejanskimi potrebami, ve¢inoma
dozivljajo kot pozitivno gesto, v nasprotju z nezazeleno, vsiljeno pomocjo.

Pri odraslih so odzivi ve¢inoma pozitivni, vsi mi Zelijo pomagati. Dostikrat ne zelim, da bi mi po-
magali, ker ¢e me nekdo narobe potegne, me lahko hitro prevrne. Dostikrat se lazje sama premikam
in lovim ravnoteZje, kot ée se me kdo dotika. Sama vem, kako se moram gibati, da ne padem. (D)

Tole pa je nabor medosebnih vzorcev, ki jih osebe z ovirami opredeljuje kot nezazelene in motece:
* manifestacije predsodkov v zasebni sferi vsakdanjega sveta;
* vzpostavljanje distance, izogibanje stikom, marginalizacija;
* nelagodje;
e strah;
* pomilovanje, usmiljenje;
* pokroviteljstvo;
* podcenjujo¢ odnos;
* negativna nebesedna sporocila.
Moti me, ko pride sostanovalka do mene in me po¢oha po glavi in mi govori: »Ma, boga ti, ma
boga.« Najraje bi jo brenila, ¢e bi jo lahko. Nobeden si ne Zeli, da bi ga drugi pomilovali. (C)
Vetinoma mi hodejo vsi pri vsem pomagati. [...] Se nekaj ¢asa po operaciji, ko sem prisla iz
bolnice domoyv, so se drugi do mene vedli pokroviteljsko. [...] Mislila sem si, da je mogoce
res, da sem nebogljena. Sedaj tega ne mislim ve¢, postavila sem se nazaj na svoje noge. (D)
Nekateri intervjuvanci spregovorijo $e o eni o zanimivi temi. Pomembna, a pogosto spregledana
sestavina ¢loveskih interakcij je tudi nasa najgloblja notranja usmerjenost. Ule (2004: 198) meni,
da so diskurzi tudi duhovna praksa ljudi. Nase misli so gonilo vsega in vplivajo na medosebni
svet, ¢eprav mol¢imo. Omenjeni intervjuvanci omenjajo pomembnost nebesednih sporo¢il.

Diskriminacija — neprimerno lo¢evanje
Na vprasanje, ali so bili kdaj diskriminirani zaradi katerekoli osebne znacilnosti, vecina
intervjuvanih odgovori pritrdilno. Vsakdanje interakcijske sheme vklju¢ujejo diskurzivno
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diskriminacijo, za¢udenje in pomisleke ljudi, ki nimajo posebnih ovir, ter ustvarjanje nevidnosti
in ignoriranje ljudi zaradi ovire. Omenijo pa tudi izkusnje odkrite nestrpnosti in sovraznosti.
V nekaterih primerih je diskriminacija posledica strahu ljudi, da bi se stigma prenesla nanje.

Nekaj ¢asa nazaj sem imela tudi neprijetno izkusnjo s taksistom. Ko je prisel in videl, da
imam hoduljo, sem takoj zacutila, da ima do mene odpor. Tudi na njegovem obrazu sem
videla, da mu nisem v$e¢ in da mu je vse skupaj odve¢. Vozil je tako hitro, da me je na
zadnjem sedezu v avtomobilu premetavalo levo in desno. Vozil je z ihto in jezo. Na koncu
sem mu pustila nekaj drobiza. Odgovoril mi je, da to je pa gotovo za pomo¢ in da bi mu
lahko placala $e ved. (B)

Vec intervjuvancev omenja tudi sovrazni odziv drugih oseb, ki pripadajo »njihovi lastni sku-
pini, torej kategoriji ljudi z ovirami.

Ja, in to od gospe, ki je prav tako na vozicku. Skupaj sva se peljali z dvigalom. Pritisnila sem

na tipko in me je zacela napadati, da sem nesposobna, da se ne znam peljati. (C)

Razmere v jaunosti

Na te partikularne relacije med posamezniki, ki jih ustvarjamo ve¢inoma v zasebni sferi, pa
lahko pogledamo tudi iz bolj oddaljene perspektive. Prav simbolne druzbene prakse na ma-
kroravni pomembno vplivajo na nase dojemanje in dejavnosti v vsakdanjem svetu.

Nekateri intervjuvanci ugotavljajo pozitivne premike v druzbeni sferi. Menijo, da so ljudje
z ovirami vse bolj vkljuceni v vsakdanje Zivljenje v skupnosti. Povedo tudi, da imajo ljudje do te
kategorije ljudi na splosno bolj pozitiven odnos in so do njih prijaznejsi kot v preteklosti. Ob tem
opisejo enakovredne odnose v socialnem okolju, ki ve¢inoma temeljijo na odprtosti in zaupanju.

Drugi vidijo druzbeno konstelacijo drugace in predstavijo nekatere druzbene ostaline,
anahronizme, ki jih pozitivni premiki Se niso dosegli. Intervjuvanci povedo, da pripadniki ve-
¢inske skupine osebam z ovirami $e vedno »lepijo nalepke«, temelje¢e na bolj ali manj odkriti
antipatiji, ki izvira iz preprostih prepri¢anj, poenostavitev, predsodkov in vrednostnih ocen.
Predsodke, ki so po mnenju nekaterih posledica vzpostavljene distance, velikokrat izrazajo s
prikrito pasivnostjo in brezbriznostjo.

Intervjuvanci opazajo tudi negativne reprezentacije ljudi z ovirami v medijih, ki o njih e
vedno pogosto porocajo v negativnih kontekstih.

Mislim, da se preve¢ govori o tem, kako smo hendikepirani zapostavljeni, na primer tudi
v medijih so podobe hendikepiranih ve¢inoma negativne. Pogresam pozitivne prispevke.
Premalo poudarjajo naSe zmoznosti in sposobnosti. Preve¢ se govori o tem, kako je sistem
krividen, kako se ni¢ ne da spremeniti, preve¢ je pritozevanja. Saj do neke mere se strinjam
s tem. Ni enostavno, veliko je ovir, kljub vsem prizadevanjem, da smo enaki in da imamo
enake pravice, se moramo hendikepirani bolj dokazovati in potrjevati. (B)

Nekateri kot posebno obliko diskriminacije ljudi z ovirami v skupnosti omenjajo tudi arhi-
tekturne ovire. Gre za omejevanje in preprecevanje dostopa do druzbenih dobrin. Neizogibni
posledici tega sta marginalizacija te manj$inske skupine in potiskanje na rob druzbe.

Ljudje z ovirami tako pogosto sploh nimajo moznosti, da bi lahko ziveli v domacem okolju.
Intervjuvanci omenjajo segregacijo v posebne ustanove in »prisilno bivanje« v domu za stare
ljudi. Osebe z ovirami, mlaj$e od 65 let, so lahko tam nastanjene le izjemoma (starost 65 let je
namre¢ zakonsko dolo¢ena meja, ko oseba postane upravi¢ena do institucionalnega varstva), ce
podpisejo izjavo, da se zavedajo in strinjajo, da bodo bivale v instituciji, ki je namenjena drugi
populaciji. V resnici pa nimajo alternative.

In potem imajo Se tak odnos, da moras biti vesel, da si sploh lahko tukaj, ker si mlajsi od

petinsestdeset let. Ce si hendikepiran, v nasi drzavi nimas kam iti. Nikomur se zaradi tega
ne more$ pritoziti. (C)



Vecina oseb z ovirami, ki bivajo v domu za stare ljudi, je omenila nepovezanost in indivi-
dualizem znotraj ustanove ter prevelike starostne razlike med stanovalci. So tudi primeri,
ko so osebe spregovorile o nekaterih posebnostih, ki so znacilne za zivljenje v domu za stare
ljudi. Opisi spominjajo na fiktivna razmerja v panoptikumu, ki temeljijo na nenehnem po-
tencialnem nadzoru vseh podrobnosti ¢lovekovega Zivljenja. Ta oblastna razmerja, znacilna
za razli¢ne totalne institucije, pa se potem vtisnejo v ljudi same, da nase prevzamejo prisile

oblasti (Foucault 2004: 219-222).

Zaposleni v domu nas ves ¢as analizirajo, prakti¢no vedo o nas vse. Vedo, kdaj smo dobre
volje, kdaj smo slabe volje, kdaj si zaljubljen, kaj delas, in to je motece. ©)

Sklep

Ljudje ustvarjamo svoje zivljenjske svetove v razliénih druzbenih kontekstih in oblikujemo
vrednostne sisteme, ki se med seboj razlikujejo. Ljudje, ki pridejo »po moc«, pogosto ne
dobijo podpore, ki jo potrebujejo, ampak so v procesu pomoci $e dodatno zaznamovani

(Flaker 2012: 111).

Do pomodi so vedno bolj upraviceni le tisti, ki so pripravljeni v zameno zanjo izgubiti sebe.
Clovek postane problem, ki ga drugi izkljucijo in odrinejo na rob, zato da lahko druzba —
prazna, iztroSena, nekreativna in brez sanj — funkcionira. (Ibid.)

Za sprejemanije pa je treba razsiriti pogled. Le s Sirokim pogledom lahko povezemo na videz
nepovezane stvari in dogodke, le tako lahko ustvarimo prostor, kjer druga¢ni lahko ustvarijo
svoj svet. Leskosek (2005: 9) podobno razume toleranco ali strpnost, ko govori o na¢inu
bivanja, kjer so v odnosih v ospredju

spoStovanje, sprejemanje in cenjenje bogate raznolikosti svetovnih kultur, nac¢inov izrazanja
in oblik ¢love¢nosti, humanosti. [...] Omogocajo jo znanje, odprtost, komunikacija in
svoboda misli, zavesti ter prepricanj. [...] Je aktivna drZa, ki je posledica zavedanja pomena
univerzalnih ¢lovekovih pravic in svobos¢in ne le zase, temve¢ predvsem za druge.

Ko na koncu prispevka na svoje raziskovalno delo pogledam iz bolj oddaljene perspektive,
lahko ugotovim, da je bila zadana naloga zahtevna, saj so partikularne ¢loveske interakcije,
ki so ves ¢as v fokusu raziskovanja, velikokrat tezko ulovljive in zahtevne za interpretacije.
Poleg tega pa je bilo Zivljenjske zgodbe intervjuvanih vcasih tezko sistematizirati, saj glavne
zgodbe prehajajo v Stevilne podzgodbe, preteklost in sedanjost pa se prepletata. Interakeijske
sheme, ki sem jih oblikovala, tako ostajajo odprte in nedokoncane.
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