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SMERNICE ZA ZAGOTAVLJANJE PRAVIC
NAJMLAJSIH SLEPIH IN SLABOVIDNIH OTROK

POLOZAJ NAJMLAJSIH SLEPIH IN
SLABOVIDNIH V RAZVITEM SVETU

V razvitih drzavah sta integracija in inkluzi-
ja slepih in slabovidnih otrok v lokalne redne
vzgojno-izobrazevalne programe Ze veCdesetletna
stalnica. Vecina evropskih drzav, kot so, na pri-
mer, Nizozemska, Belgija, Svedska, Finska, Nor-
veska, Velika Britanija, Francija, Spanija, Italija,
Avstrija in druge (da ne govorimo o Zdruzenih
drzavah Amerike in Avstraliji), je ze zdavnaj
uvedla prakso, v kateri slepi in slabovidni otroci
prejemajo ustrezno strokovno pomoc ustanov, ki
so se iz zavodov povecini preoblikovale v sodo-
bna sredisca in s svojimi mobilnimi strokovnimi
sluzbami delujejo v mati¢nih okoljih uporabnikov
(Brambring 2001, Low 2000).

Se zlasti pa se te drzave zavedajo pomembno-
sti najzgodnej$e individualne obravnave otrok,
ki se ze rodijo slepi ali slabovidni oziroma ki
izgubijo vid v najzgodnejsih letih. S specifi¢nimi
pedagoskimi pristopi omogocijo otroku, da po-
stane do vstopa v institucionaliziran sistem vzgoje
in izobrazevanja sposoben maksimalne samo-
stojnosti in neodvisnosti ter da ima oblikovane
zdrave osnove za razvoj pozitivne samopodobe
(Kobal Grum 2004).

KAJ JEZGODNJA OBRAVNAVA OTROK S
POSEBNIMI POTREBAMI

Vsakdo, ki se v svoji stroki ukvarja z otrokom
in njegovim celostnim razvojem, ve, da so prav
prva tri leta otrokovega Zivljenja po rojstvu usod-
nega pomena za ves njegov nadaljnji razvoj, tako
za bioloski, telesni, kognitivni in socialni razvoj kot
za razvoj osebnosti (Hatwell 1985, Leclerc, Saint-
Amour, Lavoie, Lassond, Lepore 2000, Vasta,
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Haith, Miller 1995, Warren 1984, 1994). Domala
vse raziskave enoznacno kazejo, kako pomemb-
no je to zgodnje obdobje za otrokovo kvalitetno
Zivljenje (Obiakor, Stile 1990). Otrok s posebnimi
potrebami pa potrebuje celo vrsto dodatnih spod-
bud, da bo lahko Ze od rojstva naprej postopoma
kompenziral svoj primanjkljaj. Raziskave (Alexan-
der 1996, Beaty 1991, Bigelow 1995, Martinez,
Sewell 1996, Rodriguez, Sabucedo, Arce 1995)
tudi kazejo, da je pozitivha samopodoba, ki jo
otrok razvija ze od najzgodnejSega obdobja, tisti
dejavnik, ki najbolj odloca o tem, kako bo otrok
sprejel svojo drugacnost in z njo zivel. Zato je
treba strokovno obravnavati otroka takoj.

Zgodnja obravnava zajema dojencke in pred-
Solske in deloma tudi Solske otroke, pri katerih
je ugotovljeno tveganje za razvoj invalidnosti ali
drugih posebnih potreb, ki lahko ogrozijo njihov
razvoj. Zgodnjo intervencijo je treba zaceti takoj,
ko so odkriti dejavniki tveganja, oziroma takoj
po rojstvu otroka. Glede na otrokove potrebe in
njegovo osebnost v zgodnji obravnavi sodelujejo
razli¢ni strokovnjaki in strokovnjakinje - pediatri
in pediatrinje, fizioterapevti in fizioterapevtke,
delovni terapevti in delovne terapevtke, logopedi
in logopedinje, medicinske sestre, psihologi in
psihologinje, specialni pedagogi in specialne pe-
dagoginje, socialni delavci in socialne delavke itn.
Zgodnja obravnava temelji na celostnem pristopu
k otroku in ga ne drobi na medicinski, psiholo-
$ki, socialni, pedagoski itn. del. Posebej je treba
poudariti, da je v zgodnji obravnavi takoj, ko je
postavljen sum za razvojni zaostanek, osrednjega
pomena prav vloga pedagoga, in sicer specialnega
pedagoga. Pritem je podatek, ali je otrok vkljuéen
v vrtec ali ne, popolnoma nepomemben.

Ob tem omenimo zgolj enega od italijanskih
centrov za zgodnjo obravnavo slepih in slabo-
vidnih otrok (Canneno Riviera), ki obravnava
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otroke od rojstva do Cetrtega leta. V tem centru
po 2 ali 3 tedne nepretrgoma bivajo otrok in
starsi (ali eden izmed njih), druzno pa so delezni
najrazlicnej$ih obravnav - stars$i psiholoskega
in socialnega svetovanja, otroci pa fizioterapije,
delovne terapije, muzikoterapije, terapije z do-
macimi zivalmi, stimulacije vida, fizioterapije v
vodi, facialne terapije itn. Po prihodu domov so
terapevti in terapevtke nenehno v stiku z druzino
in sodelujejo s strokovnjaki in strokovnjakinja-
mi, ki obravnavajo otroka v domacem okolju,
po skupni presoji pa se druzine $e za doloCen
Cas poljubno vracajo v center. Center ima tudi
bogato knjiznico s teksti v treh jezikih, ki si
jih lahko starsi, strokovnjakinje in strokovnjaki
brezplacno izposojajo. Tudi sicer je obravnava
otrok (in starsev) povsem brezpla¢na. Krijejo jo
delno drzava, delno pa razne donatorske skupine
(Kobal Grum, Caks 2004).

Druga drzava, ki izvaja zgodnjo intervencijo,
Ceprav je zakon o zgodnji intervenciji Sele v
pripravi, je Hrvaska. Na povabilo centra Mala
kuca v Zagrebu smo si spomladi 2004 starsi in
strokovnjaki ogledali njihove dejavnosti, ki jih iz-
vajajo s slepimi in slabovidnimi otroki in z otroki
z dodatnimi motnjami. V centru je zaposlenih
okrog 15 strokovnjakinj in strokovnjakov, povecini
defektologov in defektologinj (tiflopedagogov, fizi-
oterapevtov, delovnih terapevtov, muzikoterapev-
tov, likovnih terapevtov), zaposliti pa nameravajo
$e psihologa ali psihologinjo. Pogodbeno z njimi
sodelujejo Se drugi (zdravniki, hipoterapevti, me-
dicinske sestre, vzgojitelji itn.). Z njihovim delom
postane slep otrok brez dodatnih moten;j pri treh
letih sposoben tolik§ne samostojne koordinacije
in orientacije ter obvlada vsakodnevne naloge v
zvezi s samourejanjem, da se lahko enakovredno
vkljuci v redni vrtec v skupino videcih otrok.

POLOZA) SLEPIH IN SLABOVIDNIH OTROK
V SLOVENIJIVOBDOBJU 2000-2004

Do leta 2000 so se slepi in slabovidni otroci
izobrazevali pretezno v Zavodu za slepo in slabo-
vidno mladino. Tisti, ki se vanj niso vkljucili, niso
prejemali ustrezne tiflopedagoske pomoci. Ko je
bil leta 2000 v Sloveniji sprejet Zakon o usmerja-
nju otrok s posebnimi potrebami, je sicer odprl
§irSe moznosti za integrirane oblike izobrazevanja
tudi slepim in slabovidnim otrokom, vendar ni
posvecal nobene pozornosti najmlajsim, s tistimi
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v starosti od 3 do 6 let pa se je premalo ukvarjal.
Zavod za slepo in slabovidno mladino v Ljubljani
je svoje dejavnosti izvajal s stalis¢a, da ne sme ob-
ravnavati otrok, ki niso usmerjeni po Zakonu o
usmerjanju otrok s posebnimi potrebami. Otroci
so, dokler niso bili usmerjeni, rasli brez strokovne
podpore, po svojih najboljsih moceh so jih s po-
mocjo knjig in nasvetov drugih starsev slepih in
slabovidnih otrok vzgajali njihovi starsi. Vodili so
jih tudi na institut Odilien v Gradec (Odilien In-
stitut fiir sehbehinderte und blinde Menschen), ki
za avstrijske drzavljane Ze desetletja brezplac¢no
obravnava slepe in slabovidne otrok.

Danes, Sest let po sprejetju omenjenega za-
kona in ob vstopu Slovenije v Evropsko Unijo,
ki zahteva prilagajanje njenim standardom, smo
se strokovnjakinje, strokovnjaki, uporabnice in
uporabniki znasli pred pomembnima nalogama.
Prva je kriti¢na refleksija realnega udejanjanja za-
konskih doloc¢b in ucinkovitosti dosedanje integra-
cije na vseh ravneh delovanja (od pomodi starSem,
otrokom, delovanja komisij za usmerjanje, pri-
prave in izvajanja individualiziranega programa
do ovrednotenja minimalnih standardov, ki so bili
pred leti postavljeni za integracijo, spremljanja
kvalitete integracije itn.) in kriticna presoja pod-
zakonskih aktov, ki so bili sprejeti pozneje, da bi
zakon zazivel. Ta presoja mora temeljiti izklju¢no
na strokovni podlagi in upostevati nove, sodobne
in demokrati¢ne opredelitve invalidnosti oziroma
posebnih potreb. Druga je posodabljanje, revizija
in dopolnjevanje izvajanja vzgoje in izobrazevanja
in socialnih storitev, ki vodijo h kakovostnejsi
integraciji in inkluziji in si jih pridobimo s po-
mocjo omenjene refleksivne analize in s pomocjo
sodelovanja in enakovrednega upostevanja tako
stroke kot starSev oziroma uporabnikov sistema.
Temelj celotnega posodabljanja nase prakse pa
mora nujno rasti iz potreb otroka.

V Solskem letu 2004-2005 je v zavodu le $e
nekaj nad 30 otrok, ve¢ kot sto pa jih obiskuje
redne oblike institucionalnega izobrazevanja.
Izkusnje so pokazale, da ima tiflopedagoska po-
mod, ki jo prejemajo integrirani otroci, premajhen
obseg, da je premalo ucinkovita in pusca ucitelje,
star$e in otroke brez ustrezne podpore. Tudi
sicer v splosnem $e vedno prikrito spodbujajo
starSe in nekatere strokovnjake k segregiranim
oblikam vzgoje in izobrazevanja slepih in slabo-
vidnih otrok.

V tabeli 1 so zbrani podatki o $tevilu usmer-
jenih slepih in slabovidnih otrok v zavodskih
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in integriranih oblikah vzgoje in izobrazevanja
otrok, ki so trenutno vkljuceni v proces vzgoje in
izobrazevanja. Decembra 2004 nam jih je poslal
Zavod za slepo in slabovidno mladino.

Tabela: Stevilo usmerjenih slepih in slabovidnih otrok v
zavodskih in integriranih oblikah vzgoje in izobraZevanja,
december2004

Integracija Zavod Skupaj
VVZ 11 5 16
0S 52 29 81
SS M 3 44
Skupaj 104 37 141

Vir: Zavod za slepo in slabovidno mladino.

Po neuradnih podatkih je neusmerjenih otrok,
ki so mlajsi od treh let, priblizno pet. Kljub
tako majhnemu Stevilu se z njimi strokovno ne
ukvarja nihce. Le prek drustev slepih in slabo-
vidnih je enkrat letno organiziran nekajdnevni
seminar, ki pa je v prvi vrsti namenjen starSem
in ne otrokom. Podatek o $tevilu otrok je neura-
den, saj se z odkrivanjem slepih in slabovidnih
otrok sistemati¢no ne ukvarja nobena sluzba v
Sloveniji. To kaze na skrajno zapostavljenost naj-
mlajsih slepih in slabovidnih otrok, ki so jim ze
od najzgodnejsega obdobja dalje odvzete enake
moznosti v razvoju.

DEJSTVA

Dejstva ostajajo:

Slepe in slabovidne otroke od rojstva do
tretjega leta starosti drzava strokovno popol-
noma zanemarja, saj niso delezni nikakrsne
specialne in strokovne pedagoske obravnave
(But, Ah&an, Cerne 2003 a).

Od tretjega leta otrokove starosti pa do vklju-
¢itve v Solo so tri ure strokovne pomoci, ki
jim po pravilniku pripadajo, dosti premalo.
Raziskave in izkus$nje so namre¢ enoznacno
pokazale, da otrok v tem obdobju, ko nastopi
poglobljena socializacija s §irsim okoljem,
potrebuje okrepljeno strokovno pomo¢ uspo-
sobljenih strokovnjakinj oz. strokovnjakov.
Slepim in slabovidnim otrokom niti v vrtcu
niti v Soli po sedanjem zakonu ne pripada
osebni asistent oziroma asistentka, zato se
ne morejo enakopravno vkljuciti v zivljenje
in delo v vrtcu in osnovni $oli.
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KAJ JETREBA OMOGOCITI SLEPIM IN
SLABOVIDNIM OTROKOM

Ko gre za slepe in slabovidne otroke, je zelo
pomembno, da se vsi, ki smo tako ali drugace
povezani z njimi, zavedamo, da je zgodnja obra-
vnava prvi pogoj, da se lahko slepi oz. slabovidni
otrok vkljuci v vsakodnevno Zivljenje in razvije
neodvisno Zzivljenje, ko odraste (Trobec 2003).
Strokovnjakinje in strokovnjaki, zbrani okrog
slepega oz. slabovidnega otroka, morajo delo-
vati timsko, povezano, osrednji ¢len strokovne
skupine, ki spodbuja otrokov razvoj in vzgojo,
pa je specialni pedagog ali pedagoginja (tiflope-
dagog). Ali je otrok usmerjen po odloc¢bi zavoda
za Solstvo ali ne, bo pri tem postalo popolno-
ma nepomembno in tudi nesmiselno (kako naj
vklju¢imo npr. Stirimesec¢nega otroka s posebnimi
potrebami v vrtec, da bi dobil ustrezno strokovno
podporo, ki je po trenutni zakonodaji ne more
dobiti, ¢e ni usmerjen, usmerjen pa je lahko le,
Ce je vkljuCen v vrtec).

Ce zelimo v Sloveniji pripraviti zakon o izena-
Cevanju moznosti oseb s posebnimi potrebami, se
moramo Se zlasti osredotoditi na pravice otrok s
posebnimi potrebami. Slepi in slabovidni otroci
morajo imeti enake mozZnosti za izobrazevanje,
ki jih lahko udejanjajo na druga¢ne nacine. Niti
dva slepa ali slabovidna otroka nista enaka v zado-
voljevanju svojih potreb, zato je treba nacrtovati
individualno. Dobiti morajo pravico do vecjega
obsega strokovne pomodi, ki bo presegala umetno
postavljeno mejo 3 oziroma 5 ur tedensko in bo
osredotoCena na njihovo osebnost, socialni raz-
voj, interese in potrebe. Poleg tega morajo otroci
s posebnimi potrebami, tako kot odrasli, dobiti
pravico do osebne asistence.

Odbor za pravice otrok je na podlagi 23. ¢lena
Konvencije zdruzenih narodov o otrokovih pra-
vicah (Hammarberg 1997), ki govori o pravicah
otrok s posebnimi potrebami, poudaril, da Se tako
dobro napisani in nacrtovani zakoni in programi
ne bodo dosegli namena, ¢e ne bodo ustrezno
nadzorovani. Ker je uresni¢evanje konvencije od-
visno zlasti od politicne volje drzav, pricakujemo,
da bodo pristojna ministrstva v Sloveniji storila
vse, kar je treba, da bi poleg izvajanja zagotovila
tudi nadzor nad izvajanjem zakona o enakih
moznostih invalidov, Se zlasti za najbolj ranljivo
skupino oseb s posebnimi potrebami, otroke (But,
Ahéan, Cerne 2003 b).
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OSEBNA ASISTENCA

Osebna asistenca je sredstvo za doseganje
neodvisnega in kvalitetnejSega Zivljenja invalidov,
neodvisnega tako od institucionalnih pravil kakor
tudi od pomoc¢i druzinskih ¢lanov. Je oblika po-
moci, ki pokriva vsa podrocja zivljenja in je pri-
lagojena potrebam, zeljam in Zivljenjskemu slogu
vsake uporabnice in vsakega uporabnika posebej
(Kobal, Zakelj, Smolej 2004: 291).

Zaradi raznolikosti potreb je smiselno, da se
opredelitev osebne asistence odrasli osebi razli-
kuje od opredelitve osebne asistence otroku. Ce
velja, da so za osebne asistentke oziroma asistente
odrasli osebi primernejse »osebe, ki niso iz so-
cialno-zdravstvenih poklicev in nimajo delovnih
izkusenj v domovih in institucijah« (Pecari¢ 2004:
14), pa je za otroke primerneje, da je osebna
asistentka oziroma asistent strokovnjak.

Osebna asistenca slepega ali slabovidnega otro-
ka bi bila potemtakem specifi¢en poklicni profil,
ki se oblikuje v zakonskem okviru zagotavljanja
storitev mobilne pomoci za druzino na preseciscu
med pomocjo za dom, pomocjo na domu in so-
cialnim servisom. To pomeni, da mora biti osebni
asistent ali asistentka otroku s posebnimi potreba-
mi v prvi vrsti strokovnjak ali strokovnjakinja, ki
mu bo s svojo obravnavo in pomocjo omogocil kar
najbolj optimalne in kvalitetne pogoje za vzgojo,
izobrazevanje in zivljenje. Se pravi, funkcije, ki
se nana$ajo na specifiko vzgoje in izobraZevanja
otroka s posebnimi potrebami, opravlja osebni
asistent ali asistentka - strokovnjak ali strokov-
njakinja, ki ga, jo zagotovi drzava. Funkcije, ki se
nanasajo na pomo¢ na domu in pomoc, ki jo tre-
nutno opravlja socialni servis, pa opravlja pravna
in fizi¢na oseba, Ce izpolnjuje pogoje, dolocene z
zakonom in predpisi, izdanimi na njegovi podlagi.
To pomo¢ bi zagotavljala obcina.

Osebno asistenco bi dolocali starsi oziroma
skrbniki otroka s posebnimi potrebami do njegove
polnoletnosti, nanasala pa bi se na dejavnosti, Ziv-
ljenjski slog, potrebe, interese in osebnost otroka s
posebnimi potrebami, ne pa le na vrsto in stopnjo
invalidnosti. To pomeni, da $tevilo ur osebne asi-
stence doloca uporabnik in ne drzava, kar je ze
dolgo praksa v razvitih evropskih drzavah.

Po izkusnjah nekaterih drzav (npr. Svedska,
Velika Britanija in Slovaska) menimo, da bi mora-
lo financiranje osebnega asistenta tudi v Sloveniji
potekati individualno in se stekati neposredno
k uporabnici, uporabniku oziroma starsem ali
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skrbnikom. Pri tem je nujno, da financiranje oseb-
ne asistence ni odvisno od finan¢nega polozaja
star§ev oziroma skrbnikov otroka s posebnimi
potrebami (op. cit.: 297).

Zagotoviti bi bilo treba tudi izobrazevanje
osebnih asistentk in asistentov in evalvacijo
njihovega dela.

KAJBOMO Z UPOSTEVANJEM
ENAKIH MOZNOSTI SLEPIH IN SLABOVIDNIH
OTROK NAREDILI ZA SLOVENLJO

Z upostevanjem omenjenih priporodil pri ob-
likovanju zakona o izenacevanju moznosti invali-
dov bo Slovenija zadostila petim glavnim ciljem,
ki jih dosegajo demokrati¢ne drzave, namrec:

* sspodbujanjem celostnega razvoja dojenckov
in malckov s posebnimi potrebami bo mogoce
tudi v Sloveniji zmanj$ati njihov potencialni
razvojni zaostanek

povecala se bo sposobnost druzine pri so-
oCanju s posebnimi potrebami druzinskega
Clana s posebnimi potrebami;

povecale se bodo sposobnosti drzavnih in
lokalnih skupnosti in sluzb, ki omogocajo
prepoznavanje, evalvacijo in potrebe slepih
in slabovidnih otrok;

z ulinkovito zgodnjo obravnavo slepih in
slabovidnih otrok se bodo tudi v Sloveniji
zmanjSali stroski specialne vzgoje in sorod-
nih dejavnosti, ko ti otroci dosezejo starost
za vstop v Solo; s takim pristopom se namre¢
zmanjsajo stroski vzdrzevanja delovnih mest
v zaprtih zavodskih institucijah, saj se zmanj-
$a potreba po taksnih kadrih

s politiko neodvisnega Zivljenja se bo zmanj-
Sala potreba po institucionalizaciji slepih in
slabovidnih oseb, tako da ti ljudje za drzavo
ne bodo vec strosek, temvec dejavni in korist-
ni drzavljani Slovenije.
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