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Duska Meh!

Drugacnost

Being Different

uvobD

Drugacnost je po Slovarju slovenskega knjiz-
nega jezika »lastnost, znacilnost drugacnegac
(1). V zivljenju si jo vsi Zelimo in iS¢emo
podrodja, kjer se lahko razlikujemo od dru-
gih. Za zaZeleno drugacnost bi naredili mar-
sikaj. Drugacnost, ki je manj zaZelena, ki se
je bojimo in zapiramo oci pred njo, je tista,
ki neizogibno doloca Zivljenje vseh, ki vsaj
obcasno »ne morejo odlocati o svoji taksnosti
ali drugacnosti« (1). Ljudje, ki se z okvarami,
prizadetostmi in oviranostmi neposredno
srecujejo, se svoje drugacnosti zavedajo, koli-
ko pa jih ta obremenjuje in ovira, je odvisno
od njihovega sprejemanja »drugacnega« Ziv-
ljenja, ki pa ga v veliki meri doloca njihovo
druZbeno in materialno okolje.

Tisti, ki se z drugacnostjo srecujejo posred-
no, zasebno ali poklicno, probleme poznajo in
so zanje obcutljivi, drugi se z njimi srecajo le
obcasno in se nad njimi sicer zgrazajo, v mno-
Zici drugih dogodkov pa na to ve¢inoma kma-
lu pozabijo. Pozabijo ali pa izrinejo iz védenja,
saj je »drugacnost« stalen neprijeten opomin,
da»morda pa nekoc tudi jaz«... Ali — »isto pre-
prosta, docela jasna in malo abotna resnica,
ki jo mukoma odkrivamo in tezko nosimo, da
ljudje umirajo in niso srecni« (3). LaZe je izbra-
ti »nojevski« nacin sprejemanja (potisniti gla-
vo v pesek), kot se sprijazniti z resnico, da smo
tam, kjer dogajanje ni odvisno od nasih volje
in hotenj, vsi ranljivi...

Pozabiti ali izriniti pa ne morejo tisti, ki
jim okvare, prizadetosti in oviranosti predstav-
ljajo del Zivljenja. Prepogosto se $e vedno sre-
¢ujejo z besedo »nenormalnost, ki pa v taksnih
zvezah pomeni le odstopanje od povprecja, od
nase opredelitve »normalnosti«. Po Slovarju
slovenskega knjiZnega jezika izraza »normal-
no« popolno sprejemanje brez presenecenja,

pomislekov; »normalni« sta lahko tudi nasi
sprejemanje in doZivljanje »drugac¢nih«ljudi,
¢e njihovo »drugacnost« seveda poznamo in
sprejmemo, kar pa zahteva veliko empatije,
razumevanja, poguma in zavestno odlo¢itev
za sprejemanje vecini tuje resnicnosti.

Zavedanje »drugacnosti«je pri ljudeh, ki
jih spremljajo okvare, prizadetosti in ovirano-
sti, obremenjujoce tudi in predvsem zato, ker
se zaradi tistih, ki noCejo/ne zmorejo/ne
upajo razumeti in sprejeti, Se vedno srecujejo
z oznako »nesposobni«. Jasno je, da ljud-
je s prirojenimi ali pridobljenimi druga¢nimi
sposobnostmi delajo drugace, da pri mnogih
dejavnostih niso povsem samostojni in
potrebujejo pomo¢ (¢lovesko/zivalsko/teh-
ni¢no), pa saj jo potrebujemo vsi; Zivljenja brez
pripomockov si pa¢ ne moremo vec predstav-
Jjati (celo praclovek je uporabljal vsaj palice
in kamne, zadnji najpomembnejsi dosezki za
najsirSe mnozice pa vefinoma segajo na
podrodji racunalnistva in komunikacij) (4-6).
Ljudje z druga¢nimi sposobnostmi potrebu-
jejo samo drugacne pripomocke (7) - in to
sprejeti naj ne bi bilo pretezko.

VENDAR ...

Sprejemanje razli¢nosti je zahtevno in zato
kljub trudu mnogih posameznikov za neka-
tere nesprejemljivo. Prizadevanja tistih, ki
razumejo in se ne bojijo, so pogosto neucin-
kovita, saj pomenijo preseganje misljenja
ljudi, ki »drugacnosti« nocejo/ne upajo/niso
sposobni razumeti, sprejeti in preseci. »Spre-
jeti drugacnost« pomeni »biti drugacen« tudi
sam, saj se upira$ prepric¢anju ljudi, ki niso
sposobni preseci »omejitve na normalnost,
izvrstnega ideala za tiste, ki so neuspesni ali
slabo prilagojeni« (Jungova misel, ki jo je
v zborniku Neodvisno Zivljenje najteZje gibalno

! Znanstvena sodelavka dr. Duska Meh, dr. med., Institut RS za rehabilitacijo in Katedra za fizikalno in
rehabilitacijsko medicino, Linhartova 51, 1000 Ljubljana.



oviranih (8) citiral Tone Brejc). Dokler bo
imela »drugacnost« slabsalen prizvok, bo
spreminjanje odklonilnega odnosa posamez-
nikov in druZbe res izgledalo kot donkihot-
ski boj, ¢e pa bomo uspeli sprejeti tak$no ali
drugacno »razli¢nost« in se uciti od nje,
bomo korak blize druzbi, sprejemljivi za
vse. Ce bo »drugatnost« pa¢ samo $e del
normalne vsakdanjosti, tudi besede »vsi raz-
li¢ni, vsi enakopravni« ne bodo ve¢ samo ¢rke
na papirju ...

OKVARE, PRIZADETOSTI IN
OVIRANOSTI

»Drugacnost« je posledica okvar, ki izzovejo
prizadetosti (ali, bolje, drugacne sposobnosti),
ki cloveka ne ovirajo bistveno in ne ovirajo nje-
govega Zivljenja. Moteca postane Sele takrat,
ko prizadene, postane oviranost. V Mednarod-
ni klasifikaciji okvar, prizadetosti in ovirano-
sti (9) so te kategorije natan¢no opredeljene.
Okvare so izgube ali nenormalnosti psihi¢ne,
fizioloske ali anatomske zgradbe ali njihove-
ga delovanja. Prizadetost je vsaka omejitev ali
zmanj$anje zmoznosti za izvajanje posamez-
ne dejavnosti na nacin ali v obsegu, ki je oce-
njen kot normalen za ¢loveka (v doloceni
druZbeni skupini, op. avtorice). Oviranost je
prikrajsanost osebe, nastala kot posledica
okvare ali prizadetosti, ki omejuje ali prepre-
¢uje izpolnjevanje za to osebo normalne vlo-
ge (glede na starost, spol ter druzbene in
kulturne dejavnike).

»Drugacnost« dolocajo ali nasi kromosomi
ali od naSega hotenja (vecinoma) neodvisni
dogodki med Zivljenjem. Razlike, ki izhajajo
predvsem iz spoznavne (kognitivne) doloce-
nosti, so sprejemljive le v dolocenih razmerah
(npr. izbira $ole, delovnega mesta). Razliko-
vanje na osnovi drugih (npr. telesnih) znacil-
nosti je nevredno sodobnega, po-industrijskega
cloveka. Drugacnost je nasa moznost: »Ne
enkrat sem bil zacudena prica, kako je Zivlje-
nje slavilo tam, kjer sem, nevednez, mislil, da
je pritisnjeno k tlom, pokorjeno, priduseno. Pa
se je naenkrat zavihtelo od tal kvisku, vzplam-
telo in razsulo vsenaokrog v radost in svetlo-
bo. Poslusal sem neko¢ pesnika, vidca,
oropanega zdravja o¢i, ki pa je gledal jasno
Vv svojo temo in v njej razpoznaval svetle
postaje in son¢na znamenja svoje duse. In sem
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videl tudi jaz, kako veruje v svoje videnje
nevidnega, v svojo besedo.« (10). Doloc¢ena
»drugacnost« zahteva drugacno ovrednotenje
Zivljenja, dogajanj, ciljev in dosezkov, drugac-
no pot, druga¢no razumevanje dogajan;j. Zah-
teva ve¢, kot si tisti, ki »drugacnosti« ne
poskusajo razumeti in sprejeti, lahko predstav-
Jjajo. Od kod jemljejo energijo in mo¢? Najbrz
nih¢e ne pozna odgovora...

Odgovora, na katerega je tezko odgovori-
ti Ze samo zaradi oviranosti oziroma prikraj-
Sanosti, ki jo povzrocijo odloditve tistih, ki
»drugacnosti« ne zmorejo/ne upajo spreje-
ti (11). Ljudje z druga¢nimi sposobnostmi so
v sprejemanje »drugacnosti« prisiljeni — in
dovolj bi bilo, ¢e bi jih pri tem ne ovirali, ¢e
bi jim dovolili pokazati, kaj zmorejo.... A Se ved-
no je laZe enostavno zapreti vrata in tako obva-
rovati svoj »vrtiek«. Tudi ¢e zato ne vidimo
dobro in izgubimo vrtnico, Zitno polje, svetil-
nicarja in prijatelje (12) ...

REHABILITACIJSKA
MEDICINA

»Drugacnoste«je del vsakdanjika mnogih, ki se
med rehabilitacijo z njo sreCujemo zasebno
in/ali poklicno. Nase delo se zac¢ne, ko klini¢-
na medicina (bolj ali manj uspe$no) konca
svoje. Bolezenski proces je namrec¢ pri mno-
gih kljub zdravljenju (ali zaradi njega) izzval
posledice, zaradi katerih je njihova moznost
za uspesnost v druzbeni skupini, ki ji pripa-
dajo in ki pripisuje dolo¢eno vrednost odsto-
panjem od povpredja v zgradbi ali delovanju,
bistveno zmanjSana. Ljudje z druga¢nimi
sposobnostmi morajo Ziveti s svojo bolezni-
jo in z njenimi posledicami, s svojimi odzivi
nanje in z odzivi ljudi, s katerimi so poveza-
ni in od katerih so odvisni. In ¢e ti nocejo/ni-
so sposobni presekati omejenosti v krog
»normalnosti¢, je breme bolezni in njenih
posledic $e veliko tezje. Tezje tudi zaradi
tega, ker medicina bolezni prepogosto obrav-
nava kot samostojen pojav, kot da ne bi bile
povezane z ljudmi, ki jih doZivljajo. Znacilen
primer lo¢evanja med boleznijo in ¢lovekom,
ki jo doZivlja, so razlike med poloZajem, ki ga
druzba priznava ljudem z akutnimi (>sprejem-
Jjivimi«) in drugim s kroni¢nimi (»nesprejem-
Jjivimi«) boleznimi (9).
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»SPREJEMLJIVE« IN
»NESPREJEMLJIVE« BOLEZNI

Klini¢na medicina se prepogosto $e vedno
ukvarja z boleznijo in ne z bolnim ¢lovekom
(znacilen primer je Mednarodna klasifikaci-
jabolezni) (13), saj veliko vecino bolnikov, ki
i8¢ejo njeno pomoc, prizadenejo akutne bolez-
ni. Te najveckrat nastopijo nenadoma, so
¢asovno omejene in po mnenju bolnika, nje-
gove okolice in zdravnika dovoljujejo bolni-
ku, da opusti vsakdanje aktivnosti in se
podredi strokovnim nasvetom, so sprejemlji-
ve za Cloveka in okolico. Sredisce rehabilita-
cijske medicine pa je clovek, ki ga je prizadela
vedinoma kroni¢na bolezen, nenadna nesre-
¢a ali pa je »drugacen« od rojstva. Kroni¢ne
bolezni predstavljajo poseben problem; zace-
tek je obicajno plazed, simptomi napreduje-
jo postopoma ali v zagonih. Dejavnosti ljudi
s kroni¢nimi boleznimi so obcasno ali stalno
omejene, dolo¢ene sposobnosti so naenkrat
spremenjene ali pa se spreminjajo postopo-
ma in povzroce vsaj delno stalno odvisnost.
Zaradi nje se ljudje s kroni¢nimi boleznimi
neradi podrejajo $e zdravniskim nasvetom, ki
pa so pri kroni¢nih boleznih pogosto res le
simptomatski ali celo le laj$alni (paliativni).
Zanj in za ljudi v njegovi okolici so omejitve,
ki jih povzrodi kroni¢na bolezen, pogosto
nesprejemljive in zahtevajo neprestano pri-
lagajanje drugacnim Zivljenjskim okolisci-
nam, tako domacim kot sluzbenim ter
socialnim in druZbenim.

Spremenjene ali Ze od vsega zacetka dru-
gacne sposobnosti zahtevajo ogromno prila-
gajanja, ki od ljudi z drugac¢nimi sposobnostmi
in od ljudi v njihovi okolici zahteva odmik od
veCine obicajnih Zivljenjskih mejnikov in
vodil. Prevec¢ bi bilo, ¢e bi to zahtevali prek-
malu; ko bo pravi cas in ¢e bodo imeli moz-
nosti, se bodo ti ljudje in/ali njihovi bliznji
naucili Ziveti s prizadetostmi, z drugacnimi
sposobnostmi, in se bodo upali boriti proti ovi-
ranostim. Ce bodo imeli moZnost...

»Moznost« (kar je dano na izbiro za ure-
snicitev) (1), da pokaZejo, kaj zmorejo, je vse,
kar Jjudje z druga¢nimi sposobnostmi potre-
bujejo od tistih, ki odlocajo o njihovih dano-
stih. Malo za tiste, ki sprejemajo in razumejo,
veliko za druge, ki tega nocejo/ne upajo/ne
zmorejo. Samo moznost in »fair« odnos (ki je

v skladu z dolo¢enimi normami, pravili; spo-
doben, posten) (1), enostavno »fair play«
(pravilen odnos do soigralcev) (1) v igri,
tekmi, kar nenazadnje je nase Zivljenje...
Tudi (ali najbolj) na podrodju »drugacno-
sti«...

DRUGACNE SPOSOBNOSTI

Odpravljanje prizadetosti in spodbujanje
drugac¢nih sposobnosti je skupni cilj ljudi
z druga¢nimi sposobnostmi in vrste strokov-
njakov, ki sodelujemo pri iskanju in spodbu-
janju moznih dejavnosti. Sposobnosti so
drugacne zato, ker ljudje z okvarami pac
delajo enake stvari, kot jih delajo »zdravi,
a drugace (kar $e zdale¢ ne pomeni slabse).
Priznanje tega dejstva zahteva ogromen pre-
skok v misljenju tistih, ki so osredotoceni
samo na okvare in nocejo videti vsega, kar
ljudje z druga¢nimi sposobnostmi kljub vse-
mu zmorejo in s ¢imer dokazujejo svoja voljo
in mo¢. Ljudje z drugacnimi sposobnostmi so
le redko med tistimi, ki odlocajo, pri odloci-
tvah njihovih nadrejenih pa se obicajno nasil-
no konca nase prizadevanje, da bi ¢loveku
z druga¢nimi sposobnostmi omogo¢ili vsaj
pribliZno enako izhodi$ce (in kar je v nasprot-
ju z vrsto dokumentov) (14, 15). Se vedno (ali,
zal, celo vedno bolj) poskusajo tisti, ki se noce-
jo/si ne upajo soociti z »drugacnostjos, izlo-
¢iti ljudi z druga¢nimi sposobnostmi. Potisniti
tak$ne ljudi v socialno izolacijo, pomeni vze-
ti jim tudi mozZnost, da dokaZejo svoje (Ceprav
drugacne) sposobnosti.

»Uspesno«socialno izolacijo pogosto pome-
ni tudi invalidska upokojitev. Pod krinko
zagotavljanja socialne varnosti odstranijo lju-
di, ki zaradi samo druga¢nih sposobnosti
opravljajo zadolZitve pa¢ samo drugace in ne
tudi slab$e, iz okolja, v katerem se lahko
dokaZejo ter sebi in drugim potrdijo, da so
njihove sposobnosti samo drugac¢ne. Z upoko-
jitvijo potisnejo ljudi z drugacnimi sposob-
nostmi iz okolja, kjer so se dokazovali in
potrjevali, v okolje, kjer preZivljajo ve¢inoma
manj ustvarjalne ure in kjer svoj ¢as izgublja-
jo v samoobtoZevanju, iskanju razlogov za dru-
gacnost, obtoZevanju usode in ljudi v svoji
okolici, in s tem kakovost svojega Zivljenja in
zivljenja svojih bliznjih bistveno zmanjsajo.
Invalidske organizacije, ki bi naj ljudem z dru-
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If You Don't Mind,
You're Not Disabled !

gacnimi sposobnostmi pomagale pri vrnitvi
v druzbo in ponovni uveljavitvi (16), igrajo pri
tem Zal zelo razli¢no vlogo in (ponovno!) Zal
ne vedno najbolj pozitivne. (Res pa je invalid-
ska upokojitev v okoljih, ki so neob¢utljiva za
potrebe ljudi z druga¢nimi sposobnostmi (17)
veckrat tudi edina moZnost preZivetja - in ¢lo-
vek z druga¢nimi sposobnostmi je enostavno
prisiljen izbrati zanj manjse in Se sprejemlji-
vo zlo).

KDO JE DRUGACEN?

Dobri prijatelji smo se o drugacnosti veliko
pogovarjali in med dolgimi pogovori smo
ugotovili, da jo je doZivela, razumela in jo bila
sposobna sprejeti velika vecina uglednih sve-
tovnih osebnosti; le tezko je najti koga, ki bi
svojo vrednost poskusil povecati s preprece-
vanjem moznosti ljudem z druga¢nimi spo-
sobnostmi (ali pa sodi njihovo delovanje
med najtemnej$a obdobja ¢loveske zgodo-
vine — npr. holokavst, etni¢na ¢iséenja, »iz-
trebljanje« Indijancev in...). O vrednosti
drugacnosti so pisali veliki misleci od Konfucija
preko Aristotela, Tagora, Kahlila Gibrana,
Anthonya de Mella, Immanuela Kanta, Geor-

If You Think I'm Disabled,

ga Wilhelma Friedricha Hegla, Sigmunda
Freuda in Carla Gustava Junga do Herman-
na Hesseja in Jean-Paula Sartra ter drugih.
Mnogi veliki ljudje, med njimi so bili ali so npr.
Mahatma Gandhi (nenasilen borec za ljudi
v nizjih slojih), Ludwig van Beethoven in
Bedrich Smetana (gluha), Vincent van Gogh
in mnogi drugi (duSevno prizadeti) (18),
Albert Einstein (Zid), Napoleon Bonaparte,
Fjodor Mihajlovi¢ Dostojevski in Gustave
Flaubert (ljudje z epilepsijo), Martin Luther
King (¢rn), Franklin Delano Roosevelt (gibal-
no oviran), Helen Keller (gluha in slepa) (19),
Mohamed Ali (Parkinsonova bolezen), Ronald
Reagan (Alzheimerjeva bolezen), John Hop-
kins (amiotrofi¢na lateralna skleroza), Steven
Spielberg (Zid), Pablo Picasso in Salvador Dali
(¢udaska posebneza), Ray Charles in Stevie
Wonder (slepa), Lance Armstrong (leto$nji
zmagovalec Tour de France, leto po odstra-
nitvi raka na modih), med Slovenci npr. Ziga
Zois (gibalno oviran pesnik, kritik, prevajalec

* Opravic¢ujem se vsem, ki jih v prispevku nisem omenila. Nastela sem le nekaj meni bolj znanih ljudi.
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in mecen), Ludvik Tabor (gibalno oviran
rentgenolog in slikar), Milan Betetto (gibal-
no oviran dermatolog in nekdanji drzavni
hokejski reprezentant) (20), JoZe Felc (gibal-
no oviran psihiater in pisatelj) (21), Anton
Zupan (gibalno oviran pediater in fiziater),
Joze Okoren (gibalno oviran paraolimpijski
prvak in $portni menedzZer), Draga Lapornik
in Marjan Peternelj (gibalno ovirana parao-
limpijska prvaka), Boris Sudtarsi¢ (gibalno
oviran menedzZer in politik), Mirko Lebar
(alpinist brez nog), Sonja Berce (pevka, pro-
fesorica in prevajalka z okvaro ekstrapiramid-
nega sistema), Luj Sprohar (slep pisatelj in
politik) (22) ... pa so jo tudi presegli.*

O njej so med drugimi pisali Oscar Wil-
de (23), Cervantes (24), Richard Bach (25),
Lucien-Aimé Duval (26), Antoine de Saint-
Exupery (12), Karel Destovnik Kajuh (27), Pre-
zihov Voranc (28, 29), Fran Mil¢inski-Je-
7ek (30), A. A. Milne (31), Ivan Cankar (32)
in Ciril Kosmac (33) ter mnogi, mnogi drugi.
Zaljudi z druga¢nimi sposobnostmi je pisal ¢lo-
vek, ki se je z drugacnostjo tudi neposredno
srecal (10, 34). Z njegovimi besedami tudi kon-
¢ujemo Clanek o drugacnosti in tistim, ki niso
sposobni stopiti preko svojih (morda napacnih)
prepricanj, Zelimo, da bi se otresli svojih stra-
hov (svoje drugacnosti) in si dovolili sprejeti
vse soljudi, tudi tiste, ki jih opredeljujejo kot
zanje nesprejemljivo »drugacne...

»Bil sem nekod, ne tako davno, v nekem
domu, med mladimi, ki jih je usoda prizade-
la, ki jim ni bila naklonjena, pa jim je navr-
gla ve¢ hudega kot lepega, ve¢ bolezni kakor
zdravja. Videl sem jih, ne samo z o¢mi,
ampak tudi s srcem, in razumel, kako veliko
vsega hocejo in kako malo vsega zmorejo.
Razumel sem, kako radi Zive in bi radi dolgo
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