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POVZETEK
Razvijanje samostojnosti je ena izmed razvojnih nalog, s katero
se spoprijemajo mlajse odrasle osebe, kar je za mlajse odrasle z
Downovim sindromom® e dodaten izziv. V uvodu prikazujemo,
kako poteka razvoj samostojnosti oseb z DS skozi razli¢ne teorije:
ekolosko teorijo, paradigmo vseZivljenjskega razvoja in teorijo dru-
zinskih sistemov. Na stopnjo samostojnosti razvijajoce se osebe
vplivajo prepleteni varovalni in ogrozajoc¢i dejavniki v posamezniku
in njegovem okolju (Magnusson in Stattin, 1998). Cilj raziskave
je bil ugotoviti, kateri varovalni dejavniki vplivajo na uspesen

'V nadaljevanju je uporabljena kratica DS namesto celotnega izraza Downov
sindrom.
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razvoj samostojnosti in kateri ogrozajo¢i dejavniki ovirajo uspe-
$nejsi razvoj samostojnosti mlajsih odraslih oseb z DS. Namen
raziskave je bil tudi izdelati tipologijo slogov samostojnosti oseb
z DS. Rezultati raziskave kaZejo, da osebe z DS ve¢inoma posedu-
jejo varovalne osebnostne dejavnike, ki naj bi prispevali k razvoju
lastne samostojnosti. Vendar pa se hkrati kaze ve¢ja mo¢ vpliva-
nja ogrozajocih kontekstualnih dejavnikov, ki ovirajo samostoj-
nost oseb z DS. Na osnovi rezultatov raziskave so predstavljeni
predlogi za soustvarjanje kontekstualnih pogojev za razvijanje
vedje samostojnosti oseb z DS. To je pomembno med drugim tudi
zaradi precej$njega porasta starostne strukture oseb z DS kakor
tudi drugih oseb z razvojnimi motnjami.

KLJUCNE BESEDE: Downov sindrom, samostojnost, dozivljanje,
varovalni in ogrozajo¢i dejavniki, Studija primera.

ABSTRACT

2

The development of autonomy is one of the developmental tasks
young adults are faced with and it represents an additional chal-
lenge for young adults with Down syndrome”. The present study’s
introductory section presents the development of autonomy
among people with DS through the lens of different theories such
as the ecological theory, the paradigm of a lifelong development,
and the family systems theory. The degree of autonomy is affected
by interconnected protective and risk factors at work within the
developing subject as well as in the subject’s environment (Mag-
nusson and Stattin, 1998). The objective of the study was to deter-
mine which protective factors affect the successful development
of autonomy, and which risk factors hinder a more successful
development of autonomy in young adults with DS. Additionally,
the purpose of the study was to develop a typology of different
types of autonomy in persons with DS. Research findings show
that people with DS possess mainly protective personality factors
which are believed to contribute to the development of autonomy.

Hereafter, the abbreviation DS is used instead of the full term, ‘Down

syndrome’.
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However, there is significant evidence that environmental risk
factors, which hinder the development of autonomy in people
with DS, exert greater influence. Based on the results, proposals
are presented for the joint creation of environmental conditions
which will encourage the development of greater autonomy in
people with DS. This is particularly important due to the shifts
in the age structure of groups of individuals with DS as well as
other persons with developmental disorders.

KEYWORDS: Down syndrome, autonomy, experience, protective and
risk factors, case study.

UvoD

V preteklosti zaradi zgodnje umrljivosti ni bilo niti pogojev niti potrebe
za raziskovanje znacilnosti mladostnikov ali starejsih oseb z DS (Brown,
2004). Vse daljsa zivljenjska doba oseb z DS pomeni soo¢anje z novimi
zivljenjskimi izzivi, druga¢nimi potrebami in zahtevami, zato se polje
raziskovanja $iri na razli¢na vsebinska podro¢ja in v razli¢na zivljenj-
ska obdobja. Ker se zivljenjska doba oseb z DS daljsa, te preZivijo svoje
star$e ali skrbnike, zato bi moral biti eden od ciljev socialne politike
omogoditi ¢&im bolj samostojno Zivljenje osebam z DS in ponuditi pogoje,
da se bodo osebe z DS in bivalno okolje opremili za samostojnost.

V raziskavo so poleg mater enakovredno vklju¢eni tudi ocetje razi-
skovanih oseb z DS, kar do zdaj v raziskavah ni bila pogosta praksa. Raz-
iskovanje je potekalo v neposrednem socialnem kontekstu, v katerem
osebe z DS %ivijo, saj nam je bilo pomembno neposredno opazovanje
socialnih interakcij. V uvodu predstavljamo zna¢ilnosti oseb z DS,
raziskujemo pa varovalne in ogrozajoce dejavnike tako oseb z DS kot
tudi konteksta, v katerem osebe bivajo. Odkritje razli¢nih dejavnikov
privede do spoznanja, koliksno stopnjo samostojnosti dosega posa-
mezna oseba z DS. Na podlagi raziskanih dejavnikov samostojnosti je
bila izdelana tipologija slogov samostojnosti oseb z DS, ki je temeljni
namen tega ¢lanka.
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OPREDELITEV, RAZVOJ IN ZNACILNOSTI
MLAJSIH ODRASLIH OSEB Z DS

Termin DS je v rabi za genske nepravilnosti in oznacuje nekatere skupne
znadilnosti oseb z DS. Primarna posledica DS je zaostanek v razvoju
kognitivnih sposobnosti. Hodapp (2007) povzema, da se posamezniki
z DS razlikujejo med seboj glede na raven intelektualnega, govornega
in prilagoditvenega funkcioniranja, glede na osebnost ter pogostost
in vrsto nesocializiranega vedenja, glede na stopnje in pogostost zdra-
vstvenih in drugih teZav ter glede na $tevilne druge osebnostne zna-
¢ilnosti. Prav tako se razlikujejo tudi druzine oseb z DS.

Izsledki tujih raziskav pri¢ajo, da mnogo odraslih z DS Zivi skoraj
samostojno Zivljenje, se povezujejo z drugimi, delajo in uspesno prispe-
vajo k skupnosti (Heyn in Perlstein, n. d. b), se tudi poro¢ijo (Buckley,
2000). Vse to pomeni pomembno kakovostno, polnovredno Zivlje-
nje oseb z DS. Eyman, Call in White (1991) ugotavljajo, da bolj kot
obvladovanje zdravstvenih teZzav vpliva na dalj$o Zivljenjsko dobo
obvladovanje spretnosti, da sami poskrbijo zase (npr. se samostojno
gibajo, prehranjujejo ipd.), zato je zelo pomembno osredoto¢iti se na
preventivne programe mlajsih odraslih z DS, poudarja Cadena (2009).

Kakor veljajo individualne razlike med osebami z DS glede tele-
snih in osebnostnih znat¢ilnosti, veljajo razlike tudi v znacilnostih
kognitivnega in socialnega razvoja. K tem razlikam prispevajo tako
dedni dejavniki kot tudi okolje, menijo Maitti in sodelavci (2006).
Buckley, Bird in Sacks (2002) dodajajo, da na socialni razvoj oseb z DS
vplivajo tudi njihov temperament in osebnost, govor in kognitivne
sposobnosti, druzinsko okolje ter pri¢akovanja starev in drugih glede
njihovega razvojnega napredka.

Osebe z DS imajo zaradi kognitivnih in govornih primanjkljajev
tezave pri vzpostavljanju odnosov z drugimi. Bolj so odvisni od sorojen-
cev, star$ev in njihovih prijateljev ter druzinskih ¢lanov. Imajo razli¢ne
koristi od druZenja s prijatelji, odvisno od tega, ali so prijatelji brez
motenj ali z motnjo. Ce se druzijo z vrstniki obi¢ajnega razvoja, pri-
dobijo ve¢ na kognitivnem in govornem podro¢ju ter se tudi obnasajo
skladneje s svojo kronolosko starostjo. Igranje in druzenje z vrstniki
z motnjo v razvoju pa omogoca vzajemno zadovoljstvo pri igri, saj
je komunikacija in zahtevnost igre na isti ravni (Lloveras & Fornells,
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1998). Zaradi tako razli¢nih pridobitev pri igri in drugih aktivnostih je
za osebo z DS najbolje, da ima ¢im $irsi krog prijateljev tako z motnjo
kot brez razvojnih motenj (Buckley, Bird in Sacks, 2002). Osebe z DS
potrebujejo razli¢ne socialne kontekste, kjer opazujejo druge ljudi,
posnemajo njihovo obnasanje (npr. v klubih, cerkvi, trgovini, na posti,
bifeju, avtobusni postajiipd.). S tem osvajajo vedenje, ki je ustrezno in
primerno kronologki starosti, pricakovano v dolo¢enem socialnem kon-
tekstu, pa ¢eprav je govorni in kognitivni razvoj upodasnjen. Ucijo se z
opazovanjem, posnemanjem in nato ,izvajanjem’ osvojenega vedenja.
Bolj razumejo pomen primernega vedenja, ¢e sodelujejo, posnemajo
in prejmejo povratno informacijo drugih, kot pa da bi poslusali, kaj
je to primerno vedenje (prav tam).

Buckley, Bird in Sacks (prav tam) zavzemajo stali$¢e, da je treba pri-
znati odraslim osebam z DS pravico do odraslosti. Zanje sta pomembna
priznavanje in pravica do zadovoljevanja vseh potreb, ki jih imajo tudi
odrasli ljudje z znatilnim razvojem, kar poudarjata Buckley in Sacks
(2002), ko zagovarjata stalice, da imajo mlajsi odrasli z DS enake soci-
alne in ¢ustvene potrebe kot vrstniki z znacilnim razvojem. Dejstvo pa
je, kot ugotavljajo Buckley, Bird in Sacks (2002), da se mlajsi odrasli
z DS zavedajo svojih primanjkljajev, posebej ko opazujejo vrstnike
brez razvojnih motenj, ki so bolj samostojni, ko odhajajo sami ali s
partnerji na zabave, se odselijo od doma, si poi$cejo sluzbo, naredijo
vozni8ki izpit ipd. Zavedajo se, da teh dobrin sami ne morejo preprosto
dosedi, zato se mladostniki pogosto zapirajo vase in lahko zapadejo v
depresijo. Vkljucitev oseb z DS v inkluzivne $ole, obiskovanje klubov,
prireditev, plesov, vkljuditev v $portne in druge aktivnosti pa omogoca
mladostnikom spoznavanje novih prijateljev in druZenje z drugimi
ljudmi. Tako aktivno in soustvarjalno socialno udelezevanje prispeva
h kakovostnemu prezivljanju obdobja mladostni$tva in odraslosti. Da
bi bil lahko posameznik z DS upostevan kot odrasel z razvito samoza-
vestjo in zaupanjem vase, mu je treba omogociti samostojno odlo¢anje.
Samoodlocanje je koncept, ki pomeni, da se mlajsi odrasli z DS sami
odlo¢ajo o dolo¢enih zadevah, imajo vedji nadzor nad lastnimi odlo¢i-
tvami in sredstvi. Koncept samoodlo¢anja bi morali spodbujati tako
v domacem okolju (druzini) kot tudi v izobrazevanem in poklicnem
prostoru ter v §ir$i druzbi, navaja Pueschel (1998).
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RAZUMEVANJE OSEB Z DS SKOZI
RAZLICNE TEORIJE

Ker je osrednja tematika tega ¢lanka osvetliti razvoj aktivnih oseb z DS
in ker je njihova zivljenjska doba vse daljsa, razvoj pa se v adolescenci
ne konéa (Lundlow, 1983, v Cunningham, 1999; Buckley, Bird, Dacks
in Archer, 2002; Buckley in Sacks, 2002), se postavlja vpraganje, kako
poteka razvoj teh oseb v poznejsih obdobjih in kako jih razumemo
skozi razli¢ne teorije: ekologko teorijo, paradigmo vseZivljenjskega
razvoja in teorijo druzinskih sistemov.

Ekoloska teorija, perspektiva vseZivljenjskega razvoja in teorija
druzinskih sistemov poudarjajo aktivno vlogo razvijajole se osebe v
interakciji z drugimi sistemi in podsistemi (Bronfenbrenner, 1979;
Heckhausen, Wrosch in Schulz, 2010). Bronfenbrenner (1979) pou-
darja, da so odnosi med posameznikom in okoljem dinami¢ni, zato je
pomembno proucevanje okolja v procesu, in ne le merjenje kon¢nih
rezultatov (u¢inkov). Osnovna teza vsezivljenjskega razvoja je, da se
ljudje spreminjamo vse Zivljenje, kar pomeni, da se izkugnje iz otro-
$tva na podlagi poznejsih dogodkov kontinuirano spreminjajo. Pri tem
predpostavlja dejavnega ucecega se posameznika v interakciji s prav
tako dejavnim socialnim okoljem (Baltes, Lindenberger in Staudinger,
1998). Teorija druzinskih sistemov v ospredje postavlja sisteme, ki so
sestavljeni iz medsebojno povezanih elementov ali stvari, ki pred-
stavljajo skladno vedenje, so v pravilnih interakcijah in so soodvisni
drug od drugega (Morgaine, 2001). Izbrane teorije so usmerjene v
raziskovanje druzine, kar pomeni spremembo paradigme raziskova-
nja oseb z DS, ki je do zdaj temeljila na odkrivanju primanjkljajev in
na medicinskem modelu. Sodoben pristop gradi in spodbuja mo¢i in
prednosti, ki jih druZina Ze ima (Connard in Novick, 1996).

POMEN VAROVALNIH IN OGROZAJOCIH
DEJAVNIKOV ZA SAMOSTOJNOST
MLAJSIH ODRASLIH Z DS

Magnusson in Stattin (1998) poudarjata pomen prepletanja varovalnih
in ogrozajoc¢ih dejavnikov tako v posamezniku kot v njegovem okolju.
Raziskovanje teh dejavnikov pomeni iskanje procesov in mehanizmoyv,
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ki upravljajo osebni in socialni razvoj, pomeni pa tudi razumevanje
hkratnega vplivanja razli¢nih dejavnikov na prilagoditev posameznika
v okolju. Luthar (1993, prav tam) dodaja, da je raziskovanje faktorjev,
ki pospesujejo zdrav razvoj otrok in mladostnikov v razli¢nih Zivljenj-
skih prostorih, §e vedno v zaletni fazi. In po ugotovitvah Petersena
(1993, prav tam) lahko odkritje koeksistené¢nih varovalnih in ogroza-
joc¢ih osebnostnih in kontekstualnih faktorjev pomeni pomembno
informacijo, uporabno v preventivne in zdravstvene namene. Oseb-
nostni in kontekstualni faktorji v interakciji s telesnimi funkcijami
in strukturami producirajo omejitve v posameznikovi aktivnosti in
ovire v participiranju v skupnosti. Vse to lahko pomembno vpliva na
kakovost Zivljenja oseb, utemeljuje Parmenter (2004) in pojasnjuje,
da je ta model znacilen za vse ljudi, ne samo za mlaj$e odrasle z DS.

Mnogo oseb z DS ima razvite fizi¢ne lastnosti odraslega z zna-
¢ilnim razvojem, a jim primanjkuje spoznavnih in vedenjskih sposob-
nosti, s katerimi bi se soo¢ali z zahtevami okolja ali lastnimi Zeljami
po samostojnosti (Pueschel, 1999). Prav zato je pomen varovalnih
dejavnikov v kontekstu razvijajoce se osebe zelo pomemben za razvoj
samostojnosti. Raziskava Lundlow (1983, v Cunningham, 1999) kaze,
da se mlad odrasel ¢lovek z DS umsko $e vedno razvija, zato mora biti
$e naprej deleZzen ustrezne pomo¢i in nadaljnjega izobraZevanja. Ugo-
tavlja tudi, da je dobra polovica oseb z DS vsaj delno sposobna opra-
vljati vsakodnevne dejavnosti, kar pomeni, da so te osebe relativno
neodvisne. S pravo pomo¢jo lahko Zivijo polno in zanimivo Zivljenje.

Kateri in kako osebnostni in kontekstualni dejavniki vplivajo na
razvoj samostojnosti mlaj$ih odraslih z DS, je temeljno raziskovalno
vprasanje te raziskave. Na podlagi raziskanih dejavnikov lahko izde-
lamo tipologijo slogov samostojnosti oseb z DS.

METODA RAZISKAVE

NAMEN RAZISKAVE

Navedena teoretska spoznanja v uvodnem delu ¢lanka, dolgoletne
osebne izkusnje pri delu z osebami z DS in izkustvena vedozeljnost

so bili gonilo v raziskovanju dimenzij samostojnosti oseb z DS ter v
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raziskovanju okolijskih in osebnostnih dejavnikov, ki vplivajo na tre-
nutno stopnjo samostojnosti oseb z DS.

Namen $irse raziskave, opravljene v okviru doktorske disertacije,
je bil raziskati dimenzije samostojnosti pri mlajsih odraslih osebah z
DS. Zeleli smo raziskati, kako in kateri varovalni in ogrozajo¢i oseb-
nostni in kontekstualni dejavniki vplivajo na bolj ali manj uspesen
razvoj njihove samostojnosti. Zanimalo nas je tudi, kaksna je povezava
med varovalnimi in ogrozajo¢imi dejavniki v razli¢nih mikrosistemih
oseb z DS ter kako oseba z DS razume dejavnike, ki vplivajo na razvoj
samostojnosti. Namen raziskave je bil tudi izdelati tipologijo slogov
samostojnosti oseb z DS.

V ¢lanku predstavljamo zgolj tipologijo slogov samostojnosti oseb
z DS, ki je bila ugotovljena na podlagi raziskanih primerov.

IZBOR ENOT RAZISKOVANJA

V raziskavi je bila uporabljena metoda kvalitativnega raziskovanja
(multipla $tudija primera). [zvedenih je bilo 11 intervjujev: z osebami
zDS (4 - A, B, C, D), z njihovimi starsi (3), s klju¢no osebo (1) in s
strokovnimi delavci (3). Analizirane so bile zivljenjske zgodbe oseb z
DS, intervjuji in zapisi opazovanja. Z delno strukturiranimi odprtimi
intervjuji so bile intervjuvane osebe z DS, za katere je znacilno, ni pa
nujno, da so vklju¢ene v institucijo in da so razvricene kot osebe z
zmerno motnjo v duevnem razvoju. Poleg njih so bili intervjuvani
njihovi starsi in strokovni delavci, ki neposredno delajo z osebami z
DS. Intervjuvana je bila tudi ena klju¢na oseba, ki je dolo¢ena v insti-
tuciji, da skrbi za osebo z DS, katere starsi so pokojni.

Pomemben dejavnik pri izbiri raziskanih primerov je bil razli¢-
nost bivalnega okolja oseb z DS, da smo prisli do ¢im bolj razli¢nih
informacij.

Merski instrumentarij (pripomocki)
Osnovni raziskovalni pripomocek je bil delno strukturiran odprti
intervju.

Vsebina intervjujev je bila podobna za vse intervjuvance, saj so
bila vprasanja z naslednjih podrod¢ij: druzina, institucija (predsolsko
obdobje, $ola, VDC ipd.), drustvo Sozitje, sosedi, lokalna skupnost
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ipd. Po posameznih podro¢jih mikrosistemov nas je zanimalo, koliko

je oseba z DS na posameznih podro¢jih dejavna, kako se spoprijema z

morebitnimi ovirami na poti samostojnosti, kako sebe dozivlja v posa-
meznih sistemih, kako jo dozivljajo drugi in kateri dejavniki vplivajo

na njeno funkcioniranje.

POSTOPEK OBDELAVE PODATKOV

Kvalitativno smo analizirali enajst v postopku zbiranja podatkov nave-
denih intervjujev, ki skupaj sestavljajo §tiri raziskovane primere oseb
z DS.

Kodiranje je bil osnovni postopek obdelave podatkov. Vsak intervju
je bil ve¢krat prebran, da smo lahko izlu¢ili osnovno misel, nato smo
izbrali za nas pomembne vsebine intervjuja in jih podértali (izbor rele-
vantnih pojmov). Posamezne izbrane pojme smo nato povzemali (pov-
zemanje), v naslednjem koraku pa pripisali kodo prvega reda (abstra-
hiranje). V zadnjem koraku kodiranja smo pripisali kodo drugega reda
(kategoriziranje) in tako zapisali kategorijo. Ugotovljene kategorije
smo uvrstili v razli¢na vsebinska podro¢ja, ki zajemajo tri $irse teme:
samostojnost oseb z DS, doZivljanje oseb z DS in vzgojno ravnanje oz.
obvladovanje tezav z osebami z DS. Na tem mestu se bomo osredoto¢ili
le na prikaz in razlago rezultatov glede samostojnosti.

Vzporedno s primerjanjem in interpretiranjem posameznih raz-
iskanih primerov so se kazale razli¢ne modalitete samostojnosti oseb
z DS (npr. delna, polna samostojnost, nesamostojnost ipd.) ter tudi
znatilnosti oseb z DS (npr. dejavnost, nedejavnost ipd.). Postopoma
se je izoblikovala tipologija slogov samostojnosti oseb z DS, ki jo opi-
sujemo v nadaljevanju v poglavju o rezultatih.

REZULTATI
TIPOLOGIJA SLOGOV SAMOSTOJNOSTI

Na podlagi ugotovljenih dimenzij samostojnosti in dejavnosti oseb z DS
se lahko razvije naslednja tipologija slogov samostojnosti (TABELA 1).
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TABELA 1: Tipologija slogov samostojnosti oseb z DS

34

samostojnost delna samostojnost nesamostojnost
dejavna dejavna delna dejavna
dejavnost samostojnost samostojnost nesamostojnost
A C E
nedejavna nedejavna delna nedejavna
nedejavnost samostojnost samostojnost nesamostojnost
B D F

A-tip samostojnosti

(samostojnost - dejavnost) - dejavna samostojnost.

Pri opisu tipologije dejavne samostojnosti oseb z DS se sklicujemo
na opis osebe B.

Opisano osebo B umes$¢amo v tip samostojnosti, imenovane
dejavna samostojnost, pri kateri se kot bistvena izraza precej visoka
stopnja samostojnosti in dejavnosti. Najpomembnejse kategorije, ki
zaznamujejo samostojnost in dejavnost osebe B., se nanasajo nalastno
dejavnost osebe z DS ter samostojnost odlo¢anja za druzenje in sodelo-
vanje v dejavnostih (npr. samostojnost odlo¢anja za dejavnosti, integri-
rano druZenje, pomembnost vrstniskega u¢enja in druZenja z osebami
z znactilnim razvojem, zavedanje svojih pravic, zmoznost predvidevanja
in na¢rtovanja, krienje predpisa, ki omogoca vklju¢evanje, prakti¢no
motori¢no znanje, opravljanje vsakodnevnih preprostih in (ali) zah-
tevnejsih gospodinjskih in (ali) kme¢kih opravil ipd.) ter star§evsko
upravljanje s tveganjem (npr. pripravljenost tvegati ali zaupati, prepu-
§¢anje odlotitev osebam z DS, uvidevnost, diskretnost in spostljivost
star$ev ipd). Navedene kategorije nakazujejo visoko stopnjo dejav-
nosti in samostojnega opravljanja dolo¢enih dejavnosti. Oseba B. je
dejavno udeleZena v svojem okolju in se povezuje z vrstniki, s sosedi,
prijatelji, z znanci z znac¢ilnim razvojem. Bistveno je tudi dejstvo, da
oseba B. ni vklju¢ena v institucijo, saj se je samostojno odlo¢ila, da po
koncu obveznega usposabljanja v prilagojenih programih ostane doma
pri starsih, kjer bo delala na kmetiji in se druZila z zdravimi vrstniki.
S svojo pomembno #ivljenjsko odlo¢itvijo nas prepri¢uje: ,,Ce bi Sel
v VDC, rad bi bil z njimi tu, ni zneslo, imam tukaj delo.“ V krogu svojih
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prijateljev se velikokrat sooca z razli¢nimi zivljenjskimi izzivi, saj je
bistveno to, da je ne obravnavajo kot osebe z DS, ampak kot vsakega
izmed njih, torej enakopravno, soodgovorno in kot dejavnega ude-
leZenca v interakciji z njimi. Popolno zaupanje v sposobnosti osebe
B. na strani vrstnikov je mogoce razbrati iz pripovedi njenih starsev:
,So ga kam povabili in s prepricanjem, da se ga lahko pusti, so mu rekli, naj
pride s kolesom dol, a ni vedel, kam it. Rekel je, da ve, a ni vedel in je tam
zasel v eno vas in so nas potem poklicali, je takoj povedal, kdo je, od kje je
in ga je Sel moz iskat.” Torej se je B. v neznani situaciji naucil poiskati
pomo¢. Nenehna dejavnost in sodelovanje z zdravimi vrstniki so mu
omogocali visoko stopnjo samostojnosti. Ce se osebe z DS druzijo z
vrstniki obi¢ajnega razvoja, pridobijo ve¢ na kognitivnem in govornem
podrodju ter se tudi primerneje vedejo glede na kronolosko starost
(Lloveras in Fornells, 1998). Obenem pa je pomembno poudariti tudi
star§evsko upostevanje potomceve odloditve, da se ne vkljudi v usta-
novo, kot opisujejo starsi osebe B.: ,Jaz sem ga tudi pripravljala na to,
on absolutno ni hotel slisati, da gre v delavnico, je vztrajal, da on bo doma.
Potem, jaz ga nisem silila.” Dopu$éanje soocanja z izzivi in tveganjem,
ki jih dozivlja s sovrstniki, opisuje tako: ,Kamor so sli, je $el z njimi, in
Ce je bilo za kako neumno, je $el z njimi. Lahko ni bilo vse dobro za njega,
ampak izkusnje so pa véasih dobre.” Dejavna samostojnost opisanega
primera se tudi zelo slikovito izraZa v na¢inu razmi$ljanja, kako ure-
sni¢iti pomembno razvojno nalogo v odraslosti — poroéiti se. Oseba
B. razmislja, pripoveduje, kako in s kom se namerava poro¢iti, kje bo
zivela, kaj vse je treba pripraviti in kako izpeljati poroko ipd. Ce bi imel
B. podpornika in seveda izbrano osebo, s katero bi gojila iskrena in
ljubeta obojestranska ¢ustva, bi se zares lahko poro¢il in tudi vzorno
skrbel za vsakodnevna opravila. Vendar pa v teh pogovorih ni zaznati
konkretne podpore star3ev, ki mu sicer prisluhnejo in dopuséajo raz-
misljanje o poroki, saj vedo, da so vrstniki tudi v tej razvojni nalogi
pomemben zgled potomcu B. Dejansko mu prepuséajo, da sam uredi
vse potrebno za poroko, a ker tega ni zmoZen, se Zelena razvojna naloga,
ki je trenutno edini Zeleni cilj, ne more realizirati. Je pa tudi res, da
v slovenski druzinski zakonodaji poroka oseb s tezjimi motnjami ni
dovoljena, saj je doloc¢eno, da zakonske zveze ne more skleniti oseba,
ki je tezZje dusevno prizadeta ali nerazsodna (Zakon o zakonski zvezi
in druzinskih razmerjih, 2004). Tudi ¢e oseba nima teZje motnje v
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dusevnem razvoju, ji je lahko odvzeta poslovna sposobnost, ki ravno
tako preprecuje sklenitev zakonske zveze. Menim, da bi morali tovr-
stno zakonodajo spremeniti tako, da bi tudi osebe z DS lahko sklepale
zakonsko zvezo, ¢e bi same tako Zelele. To je ne nazadnje tudi eno od
pomembnih doloé¢il Konvencije o pravicah invalidov (n. d.), ki navaja,
da drzave pogodbenice sprejmejo u¢inkovite in ustrezne ukrepe za
odpravo diskriminacije invalidov pri vseh zadevah v zvezi z zakonsko
zvezo, druzino, s star$evstvom in sorodstvenimi ter drugimi odnosi
enako kot za druge. Vsem invalidom, ki so dovolj stari za poroko, bi
torej morali zagotoviti pravico do sklenitve zakonske zveze in druZine
na podlagi svobodne in polne privolitve prihodnjih zakoncev.

B-tip samostojnosti

(samostojnost — nedejavnost) - nedejavna samostojnost.

Menimo, da tipologija v praksi ne more obstajati, ¢e osebo oprede-
limo kot Zivo razvijajoce se bitje, ki naj bi se med lastno dejavnostjo
razvijalo v samostojno osebo. Nedejavna samostojnost torej ostaja
kot virtualni pojem, ki povezuje tukaj raziskane dimenzije tipologije.
V tem primeru ne moremo izpostaviti nobenega raziskanega primera.

C-tip samostojnosti

(delna samostojnost - dejavnost) - dejavna delna samostojnost.

Pri opisu tipologije dejavne delne samostojnosti oseb z DS se sklicu-
jemo na opis osebe A.

Opisano osebo A. ume$¢amo v tip samostojnosti, imenovane
dejavna delna samostojnost, ker je oseba A. zelo dejavna v svojem
okolju, zvedava, u¢ljiva, samomotivirana ipd. Najpomembnejse kate-
gorije, ki zaznamujejo delno samostojnost in dejavnost osebe A., se
vsebinsko navezujejo predvsem na ambivalenten odnos in dvom o
sposobnostih osebe A. (npr. omejenost zavedanja o denarnih zadevah,
omejevanje izbire in koli¢ine denarja, dvom o sposobnostih oseb z DS,
ambivalentnost odnosov do oseb z DS, pripisovanje potreb in obéutenja,
zmedenost zaradi prevelike izbire, odvisnost od izbire drugih, pomo¢
pri prevozu, povezovanje s starej$imi osebami, navezovanje z istim
spolom, uvidevanje potrebe po sodelovanju pri kulturnih dogodkih,
povrnjeno zadovoljstvo in hvaleznost ipd.), ¢eprav se oseba A. izkaze
kot zelo samostojna, ko ima priloznost, kar dokazujejo kategorije (npr.
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zmoznost predvidevanja in nalrtovanja, skrb za osebno urejenost in
higieno, samorefleksija s samogovori, iznajdljivost v pogovornih situ-
acijah, uporaba funkcionalnega besednega zaklada ipd.). Navedene
kategorije, ki se nana$ajo na ambivalentnost odnosov, odsevajo delno
samostojnost v tem, da je osebi A. zagotovljena stalna pomo¢. Oseba A.
je vklju¢ena v institucijo, in sicer v dnevni program VDC, kar pomeni,
da ob popoldnevih in koncih tedna, praznikih, med dopustom prebiva
doma, v mati¢ni druzini. Zanjo je $e posebej znacilno, da ima nenehno
nekoga ob sebi, kar pomeni, da sama dejansko nima pogosto priloZno-
sti soocanja z izzivi, kar staréi osebe A. tudi utemeljujejo: ,,Ce bi prav
sami Ziveli, bi bila za ene stvari bolj samostojna, zdaj imamo tu babico, ni
bila nikoli sama. Tu je bilo eno tako zivljenje, kjer bi lahko bilo malo drugace,
bi verjetno dala ona ve¢ od sebe.” Starsi se zavedajo, da preveé postorijo
namesto osebe A. in jo s tem omejujejo v novih izkugnjah, zato pravijo:

Ko ima moznost, se izkaze bolj, kakor mi pricakujemo, da je zmozna.“ Tako
ne spremenijo pri sebi svojih pristopov in vzgojnega ravnanja, kar pov-
zroti neke vrste razvojno prikrajsanost glede samostojnosti osebe A.
Buckley, Bird in Sacks (2002) sicer menijo, da se pri mlajsih odraslih
z DS izboljsujejo veséine samostojnosti zunaj druzine, v skupnosti,
vendar pa $e vedno potrebujejo nadzor. Menimo, da je treba osebam
z DS omogotiti ve¢ priloznosti za sooéanje z izzivi, saj se le tako lahko
udijo samostojnega ravnanja. Tudi Brown (2004) poudarja, da morajo
staréi in strokovnjaki spoznati, da mlajsi odrasli z DS ne potrebuje
nenehne pomodi in skrbi, ampak soo¢anje z novimi izzivi ter asertivnost,
samozagovornistvo, samonadzor, upravljanje s frustracijami (Powers
in Sikora, 1997, v Pueschel, 1998), kar vse prispeva k razvoju samostoj-
nosti oseb z DS. V raziskanem primeru se je izkazalo ravno nasprotno.
Neposredni bliznji osebi A. ne dopus¢ajo oziroma si ne upajo tvegati in
dovoljevati preve¢ soolanja z izzivi, saj vedo, kje so meje sposobnosti,
kijih ne bi zmogla preseti. Predvidevamo, da starsi razmisljajo, kot da
je razvoj potomke A. ustavljen oziroma na vrhuncu in da ve¢ ne more
doseci ali morda dosezenega presedi. Starsi o skorajsnji omejitvi razvoja
menijo: ,,Da mu omogocas, da ima neko skrbnost, eno moznost razvoja, saj
se kmalu naredi meja, da ne mores ez tisto.“ Dejansko jo sami zavestno
postavljajo: ,Zavedajo¢ se tiste meje, ki jo imas glede sposobnosti, saj se mi
kmalu ustavi.“ Prav ta ugotovitev omejuje razvoj samostojnosti, zato jo
poimenujemo dejavna delna samostojnost.
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D-tip samostojnosti (delna samostojnost —

nedejavnost) — nedejavna delna samostojnost.

Pri opisu tipologije nedejavne delne samostojnosti oseb z DS se skli-
cujemo na opis osebe C.

Opisano osebo C. umes¢amo v tip samostojnosti, imenovane
nedejavna delna samostojnost, ker je oseba C. predvsem zaradi
dodatne bolezni precej omejena. Je delno samostojna pri izvajanju tudi
zahtevnejsih opravil, vendar ob tem potrebuje drugega. Najznacilnejse
kategorije, ki zaznamujejo nedejavno delno samostojnost osebe C., se
vsebinsko navezujejo na pomanjkanje samomotivacije in samoinicia-
tivnosti (npr. nezmoznost identificiranja z bivalnim okoljem - obcutek
pripadnosti, odpor do gibanja (lagodnost), upad dejavnosti, nedejav-
nost, stagnacijo in upad $olskega znanja, pomanjkanje samoiniciativno-
sti, odlo¢anje za dejavnosti kot zari$¢e konfliktnih situacij med osebo
z DS in bliznjim, nenehno spodbudo, prisilo, pomanjkanje soo¢anja z
izzivi, zadovoljstvo, pogojeno z osebnimi in kontekstualnimi pri¢ako-
vanjiipd.), pretirano visoko samopodobo (npr. navidezno razumevanje,
raba besed, nerazumevanje, navidezno obvladovanje pojmov, navidezni
besedni zaklad, nezmoznost zavedanja lastnih omejitev, samovoljno
odlo¢anje za dejavnosti, izkrivljena visoka samopodoba ipd.) in tudi na
ambivalentnost odnosov (npr. ambivalentnost odnosov do oseb z DS,
strah pred nezgodami, dvom o sposobnostih oseb z DS ipd.). Navedene
kategorije izrazajo nedejavnost osebe C., saj predvsem pomanjkanje
samoiniciativnosti za druZenje ali dejavnosti prispeva tudi k vse manjsi
samostojnosti in vse vedji odvisnosti od drugih. Odvisnost od drugih
se precej izraza v obvladovanju dodatne bolezni. Oseba C. razume vse
omejitve, ki jih dodatna bolezen povzroca, saj pravi: , To je sladkorna
bolezen, nalezljiva bolezen, kroni¢na, lahko tudi umres. Ja, vsi pravijo, da
za zdravje moras trpet, ja. In ¢im ve¢ hodit ja.“ Zelo tezko se obvladuje v
omejitvah (npr. glede dietne prehrane, ¢im veé telesne dejavnosti ipd.).
Pravi: ,Ne smem, ma bi pa rada pojedla sladkarije. Znatilen je nezrel
nacin samoobvladovanja glede bolezni, saj navaja: , Tako da pozabim
ali pa zamizim, tudi zajocem, tako da me kar srce zacne boleti.“ In tudi
zato je potrebna nenehna prisotnost drugega, da jo spodbuja k ve¢
gibanju, da jo opominja in ji pripravlja zdravo prehrano ipd. Najveéjo
skrb glede osebe C. izraZajo njeni najblizji prav v ohranjanju ¢im vedje
samostojnosti v skrbi za zdravje, ko pravijo: ,Ob desetih ima malico, ker
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je sladkorni bolnik, mora dobiti dovolj obrokov, si sama vzame, ima spra-
vljeno prinas v hladilniku, pred kosilom ji zmerimo krvni sladkor in glede

na vrednosti vidimo. Zdaj ima samo zjutraj in zveler inzulin, prej je imela

tudi opoldne. Mi smo pripravili, sama pa si je vbrizgala, pripravili smo

enote, sama si pa vbrizga.” Oseba C. je tudi zelo samozavestna, a kot

opaZzajo neposredni bliznji, ta samozavest ni realna, je bolj popacena,
izkrivljena in ponovno ogrozajoca za razvoj bolj$e samostojnosti, ker
si ne dovoli u¢iti se novih ves¢in, kar strokovna delavka utemeljuje s

tem, da , sebe zelo pozitivno dozivlja, da ona vse ve, vse zna, vse se visoko

uvr$éa” in nerada sobiva v zanjo prezahtevnem okolju, kot meni stro-
kovna delavka: ,,Ce pa jo pustis pri miru, je najbolj srecna, se lepo pocuti,
¢&im manyj, da jo utrujas.” Da je oseba nedejavno delno samostojna, doka-
zujejo izjave strokovne delavke: ,Rada je v druzbi poznanih ljudi, da se

dobro pocuti, da se pogovarja, je govorno dobra. Ovira jo verjetno dosti

ta sladkorna bolezen in $e celiakijo ima. Se pozna na telesni zmogljivosti.
Drugace je bolj hitro utrudljiva, je bolj mo¢ne konstitucije, dolocene stvari,
tek, pohodi ne pride v postev.” I1zjave so nasi¢ene na eni strani z dolo-
¢eno mero samostojnosti in na drugi strani z ovirajo¢imi dejavniki, ki

preprecujejo vedjo dejavnost in vodijo v nedejavnost. Menimo, da bi

bilo smiselno osebo C. nautiti samostojnega obvladovanja dodatne

bolezni, predvsem v spodbujanju telesne dejavnosti in uzivanju redne

dietne prehrane. Tudi Selby (2001) navaja, da je obvladovanje slad-
korne bolezni pri osebah z DS zahtevnej$e kot pri osebah z znacilnim

razvojem. Vendar pa se mnogo oseb z DS nauci skoraj samostojnega

obvladovanja sladkorne bolezni, pri ¢emer potrebujejo zelo malo ali

ni¢ nadzora. Uéenje samoobvladovanja sladkorne bolezni bi pomenilo

dodaten korak v razvoju samostojnosti osebe C.

E-tip samostojnosti

(nesamostojnost — dejavnost) - dejavna nesamostojnost.

V ta tip samostojnosti ne moremo umestiti nobenega od raziskanih
primerov. Dejansko si tudi tezko v realnosti predstavljamo mlaj$o
odraslo osebo, ki bi bila dejavna in hkrati nesamostojna. Morda lahko v
to tipologijo umestimo novorojencka ali dojencka, ki je v svojem svetu
lahko zelo dejaven, vendar popolnoma nesamostojen, torej odvisen
od starsev ali drugih bliZnjih.
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E-tip samostojnosti

(nesamostojnost - nedejavnost) — nedejavna nesamostojnost.

Pri opisu tipologije nedejavne nesamostojnosti oseb z DS se sklicu-
jemo na opis osebe D.

Opisano osebo umes¢amo v tip samostojnosti, imenovane
nedejavna nesamostojnost, ker se zelo izrazito izkazuje, kako lahko
nedejavnost oziroma nedejavnost in po¢asnost osebe povzrocata tako
velik upad v preteklosti razvite samostojnosti, da lahko Ze govorimo
o nesamostojnosti osebe. Najznacilnejse kategorije, ki zaznamujejo
nedejavno nesamostojnost osebe D., se vsebinsko navezujejo na oseb-
nostne znacilnosti osebe D. (npr. po¢asnost in previdnost, odpor do
gibanja (lagodnost), ozka socialna mreza, omejena le na osebje v insti-
tuciji, nezaupanje oseb z DS v zavzetost drugih zanje (skupno pranje),
povrsni stiki, upad dejavnosti, nedejavnost, zgodnji znaki staranja,
socialna pogojenost besednega zaklada, odklanjanje socialnih odnosov
z zahtevnimi subjekti, izkrivljena visoka samopodoba ipd.), na pomanj-
kanje samomotivacije in samoiniciativnosti (npr. odvisnost od izbire
drugih, pomanjkanje samoiniciativnosti, samovolja in neiniciativnost,
nenehna spodbuda, prisila ipd.) ter na ambivalentnost odnosov (npr.
dvom o sposobnosti oseb z DS, previsoki standardi za urejenost, strah
pred tveganjem, nenehna prisotnost drugega, pomanjkanje soo¢anja
z izzivi ipd.). Vse znacilne kategorije poudarjajo nedejavnost osebe,
upad sposobnosti in posledi¢no zmanj$evanje samostojnosti osebe D.
Ugotovljene kategorije kaZejo opus$canje in neuporabljanje pridoblje-
nih ves¢in, znanja, sposobnosti do tolikéne mere, da je oseba dejansko
nesamostojna na vecini podrodij, saj se le ob vodenju in spodbujanju
drugega sooca z vsakodnevnimi opravili. K pomembnemu pesanju
modiin samostojnosti so prispevale tudi psihi¢ne tezave osebe D., ki so
nastopile ob mamini smrti, in sicer v obliki tesnobe, strahu in anksio-
znosti, depresije ter potrtosti. Da je depresija znacilna psihi¢na tezava,
ki se pojavi pri odraslih z DS, navaja tudi Matijaca (2005), ki omenja e
druge dodatne tezave, kot so tezave z vidom in s sluhom, spremembe
delovanja §¢itnice, upad sposobnosti ipd. Tudi Dyckens in sodelavci
(2002) navajajo, da se v starosti pojavlja ve¢ neprilagojenega vedenja,
ki je usmerjeno navznoter (npr. odmaknjenost, prestrasenost, depre-
sija in druge somatske znacilnosti). Dyckens in sodelavci (prav tam)
tudi domnevajo, da obstaja povezava med pojavom odmaknjenega,
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depresivnega vedenja in pojavom Alzheimerjeve bolezni pri odraslih
osebah z DS. Tega s to raziskavo ne moremo potrditi, dejstvo paje, da
je ta oseba najstarej$a izmed vseh §tirih in morda tudi zato najbolj
izstopa glede upada dejavnosti in neiniciativnosti. O nastopu psihi¢nih
tezav govori strokovni delavec, ki je osebo poznal kot zelo dejavno in
samostojno, zato $e toliko bolj dozivlja upad dejavnosti in samostoj-
nosti: , Prav psihicno ga je, njemu je to naredilo veliko $kodo in prav ta skrb
za mamo. Njega je to zelo potrlo, ko je mama pesala, je rekel, da ne bo imel
nikogar vec. Zelo tezko je to prenesel.” Tezka duSevna stanja se kazejo
kot pomanjkanje volje do dejavnosti, nemotivacija, zaspanost, nede-
javnost, kot meni klju¢na oseba: ,Bilo ga je strah hodit spat, on je zvecer,
ko bi moral iti spat, ga je neka tesnoba in potem kao da gleda TV, ma je spal
pred TV, to je trajalo dolgo ¢asa in potem zjutraj ga nismo mogli zbuditi.“
Visoka samopodoba, kot jo sam izkazuje, je edini pozitivni dejavnik za
osebo D., vendar pa drugi najbliZji tovrstno samopodobo ocenjujejo kot
izkrivljeno, laZno, negativno, ki je dejansko ogrozajo¢a za razvijanje
vedje samostojnosti. Oseba D. pretirano visoko samopodobo ohranja
(neguje) tako, da opravlja le naloge, ki jih obvlada, pri katerih se le
minimalno napreza, medtem ko za uenje novih zahtevnejsih nalog
ni motivirana, ne Zeli se soocati z novimi izzivi, zato se tudi ne more
soocati z neuspehom. Nizko stopnjo samostojnosti v delovnem okolju
in pomanjkanje motivacije za razvijanje vi$je stopnje samostojnosti v
obliki u¢enja novega dokazujejo predvsem izjave strokovnega delavca:
,Lahko bi bil pri svojem delu, ko pride do njegove faze, isce nekoga, on si ne
Zeli iti naprej. Ta motivacija za naprej ga zelo ovira.” Izkrivljeno samopo-
dobo strokovni delavec opisuje tako: ,,On se zna spretno izognit tistemu,
kar ve, da ne bo uspesen in ne bo dozivel to kot neuspeh. Ne zna dozivet
neuspeha. On tudi ¢e zgubi v balinanju, je uspeSen. S tem, da se je pojavu,
da je vrgel, je zanj uspeh. Ima zelo nizko mejo, kdaj je uspesen, in je vecno
uspesen. To je tudi lazna samopodoba, véasih. Je malo izkrivljeno to, ga
mece bolj nazaj kot naprej.“ Prav v tem se kaZe znacilna ni%ja stopnja
samostojnosti. Ob vsem tem je za osebo D. znac¢ilna zelo omejena soci-
alna mreza, ki jo sestavljajo zgolj druge osebe z razvojnimi motnjami in
strokovni delavci, medtem ko so sorojenci le izjemoma prisotni, in tudi
sam si ne Zeli nikakrsne $iritve socialne mrezZe ali ohranjanja tesnejsih,
globljih socialnih stikov s svojci. Mnogo odraslih z DS je razmeroma
izoliranih in postanejo zelo odvisni od svojih druzinskih ¢lanov za
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druzbene interakcije, kar avtorji (Matheson, Olsen in Weisner, 2007)
navajajo kot pojav negativnih sprememb v prijateljstvu, ki se izraza z
upadom zadovoljstva mlajsih odraslih z razvojnimi motnjami. To se v
nas8i raziskavi ni potrdilo, saj oseba D. ni odvisna od druzinskih ¢lanov,
je pa odvisna od ¢lanov institucionalnega okolja, saj je to okolje zanjo
edino bivalno okolje.

SKLEP

Pomembne sklepe raziskave lahko izpeljemo iz dobljene tipologije
slogov samostojnosti oseb z DS. Ugotovili smo, da za samostojnost
niso dovolj zgolj dejavna udelezenost, samomotiviranost in samoini-
ciativnost osebe v njenem razvijajo¢em se okolju, ampak bi morali biti
k njej naravnani tudi neposredni okoliski subjekti (starsi, svojci, skrb-
niki, strokovni delavci, sosedje, prijatelji ipd.) ter tudi posredni subjekti
(elementi makrosistema). Naravnanost k samostojnosti pomeni upo-
$tevanje in sledenje idejam in sanjam oseb z DS. Pri tem je pomembno,
da si upamo tvegati in dopuscati osebam z DS soocanje z novimi, $e
neznanimi izzivi. Ob tem posledice Ze znanega tveganja lahko pred-
vidimo, ni pa nujno, da se tudi uresni¢ijo, medtem ko posledic nezna-
nega tveganja seveda niti ne moremo predvideti. Prepri¢ani smo, da
nihée (star8i, oseba z DS, strokovnjak ipd.) ne more predvideti posledic
nekega ravnanja, dokler oseba s konkretno situacijo ni soo¢ena. Zato
je odveé razmisljanje in zaklju¢evanje na podlagi preteklih, morebiti
slabih izkugenj, ki nas pogosto omejujejo, da bi se ponovno opogumili
in tvegali vstopati v nove izku$nje. Spreminjajo se ¢asi, spreminjajo
se druzba in ljudje v njej, enako velja za osebe z DS. Pomembno je, da
jim ponudimo moznost in priznamo pravico do spreminjanja. Zato je
Ze skrajni ¢as za zagotovitev zagovornikov oseb z DS, ki bodo sledili
Zeljam in potrebam oseb z DS. Le tako bodo morda neko¢ dosegle
nekaj ve¢, mogoce tudi svoj resni¢ni (ne zgolj fantazijski) poro¢ni dan,
ki v nekaterih tujih razvitih dezelah sploh ni ve¢ tabu. Raziskovalni
oddelek Instituta RS za socialno varstvo si je kot eno izmed pomembnih
nalog zastavil vlogo zagovornika odraslih oseb z motnjami v dusevnem
razvoju. V vsebinskem poro¢ilu o delu intituta so zabeleZeni strate-
8ka izhodis¢a, naloge in usmeritve Akcijskega programa za invalide
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2007-2013 ter trendi na podro¢ju invalidskega varstva. Na podlagi teh
naj bi se spremenil Zakon o druzbenem varstvu dusevno in telesno
prizadetih oseb (Ur. 1. SRS, §t. 41/1983, Ur. 1. RS, §t. 114/2006 - ZUTPG,
122/2007, Odl. US: U-I-11/07-45). Znotraj predvidenih sprememb se
proucuje tudi moznost uvedbe instituta zagovornika odraslih oseb z
motnjo v du§evnem razvoju (Kobal Tomc, 2011).

K osebam z DS bi morali biti naravnani tudi elementi makrosis-
tema, torej socialna politika, zakoni, drugi predpisi, kultura, ideolo-
gija ipd. To pomeni, da bi bilo treba okolje, druzbo, ideologijo, kulturo
ipd. prilagoditi tako, da bo sprejemljiva za osebe z DS. V tako prilago-
jenem (inkluzivnem) okolju bo lahko oseba z DS dejavno soustvarjala,
lahko bo polno zaZivela ter razvijala potenciale, ki jih v sebi skriva in
jih v trenutnem okolju $e ne more izraziti in razvijati. Seveda pa se
moramo sprijazniti tudi z lastnimi omejitvami in z njimi Ziveti, kar
velja tako za osebe z DS kot tudi za osebe z zna¢ilnim razvojem.

Vloga socialnega pedagoga v podpiranju ve¢je samostojnosti oseb
z DS je poleg razvijanja razli¢nih programov dejavnosti, individualnih
ali skupinskih obravnav tudi v naértovanju vsebin in pristopov stro-
kovnega dela programov, ki bi bili bolj Zivljenjsko naravnani. Bistvo
ucenja mora biti v tem, da se oseba z DS osamosvoji do tolikéne mere,
da se zna v zivljenjskih situacijah sama znajti in da se strokovnjak od
nje umakne, ji zaupa, sledi, ne pa da jo vodi. Osebo z DS mora pripra-
viti na Zivljenjske situacije tako dobro, da bo znala samostojno zaZi-
veti. Socialni pedagog naj bi osebam z DS omogocal ve¢ priloznosti
za razvijanje polne samostojnosti z ve¢ pogumnega tveganja. Ob tem
se postavlja pomembna dilema oz. paradoks — na eni strani zavarova-
nja odgovornosti strokovnih delavcev (socialnih pedagogov, socialnih
delavcev ipd.) in oseb z DS, na drugi pa upravljanje tveganja s ciljem
optimizacije samostojnosti oseb z DS. Realizacija drugega je odvisna
tudi od usmeritev, podpore in tudi socialne politike makrosistema.
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