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IZVLECEK

Prispevek obravnava ljudi s pasebnimi potrebami, ki se kljub spremembam na podrociu socialnega varstva in
bhumanejSernu dojemanju drugacnih, kateremu je botraval vzpon alternativnih gibanj konec Sestdesetih let tega sto-
fetia, 56 se vedno na poziciji diugorazrednifi in brezpravaih dizavijanov. Uporabniki socialnih stuzb nimajo ne
potrebne moci ne moZnosti vplivanja na lastno Zivijenje in zanje relevantne Zivijenjske situacije. (Ne)Moc
omenjene kategorife prebivalstva in njihove Zivijenjske (nedmozZnosti se prikazane na primeru Mestne obéine Koper.
V zakijucénem delu prispevka sledi prikaz samoorganiziranja uporabnikov socialnih sfuzlb in vizija individu-
aliziranega pristopa kot opcija obstojecim praksam obravnave. Slednji pristop predpostavija opolnomocenje "ne-
mocnih® in delovanje po nacelu ‘sodefovati z" namesto "delati za” uporabnike. Potrebne informacife in v nada-
lievanju predstavijena izhodiiéa so bifa zbrana s pregledom obstojece literature in z instrumentom vodenih inter-
viujev ter v sodefovanju s kljucnimi subjekti, ki se ukvarjajo z navedeno problematiko na podrocju Mestne obéine
Koper.

Kljuéne besede: [judje s posebnimi potrebami, socialna politika, individualiziran pristop, alternativa, Koper

UvoDn

Obstojedi sistem socialnepa varstva v Sloveniji je za-
stavljen po nacelu "od zgoraj navzdol', kar pomeni, da
predstavaiki stroke in politike na podiagi lociranega pro-
biema, ki zadeva dolocene skupino tudi, predvidijo
ukrepe za reditev tega problema. Posledica taksnega
pristapa je vzpostavitev socialnily staritev, ki so prirejene
in zastavliene za povprecnega (heobstojecega) uporab-
nika. Tako zasnovana politika se odraza v dejstvu, da
uporabniki prejmejo dolocene storitve, ki jih ne po-
trebujejo, po drugi strani pa niso delezni podpore na
podracjih, kjer jo Zelijo/potrebujejo. Strokovne sluzbe,
ki so vklju¢ene v zadovoljevanje potreb uporabnikov, e
vedno delujejo po principu "delati za" in paziti na"
namesta "sodelovati 2" uporabnikom, vih tega je {judem
s posebnimi potrebami (PP} odvzeta moé odiocanja in
vplivanja na prejete storitve in delovanje sociainih
sfuzb. Uporabniki, ki se ne morejo prilagoditi po-
nujenim socialno varstvenim storitvam in za katere

druzina ne mare ved skrbeti, so napoteni v zavadsko
oskrho, v okviry katere so podvrzeni naravi insti-
tucionaliziranega bivanja (Skerjanc, 1997).

V okvire Mesine ob¢ine Koper (MOK) so ljudem s
posebnimi potrebami (PP) na voljo standardizirane sto-
ritve, katerih snavalka in izvajalka je drzava z ustrez-
nimi strokovaimi sfuzbami. MOK se tako pri odgo-
varjanju na posebne potrebe dolocene skupine ljudi ne
raziikuje od estalih ob&in po Sloveniji in splodne usmer-
jenosti drzavne politike. Istocasno smo na tem podradiu,
po zaslugi ozavedcenih uporabnikov in njihovih stargev,
posameznih predstavnikov strokovnega kadra in pri-
pravijenosti fokalne oblasti, da prisluhne stiskam upo-
rabnikov, v zadnjih letih prica spremembam in novo-
stim, ki poudarjajo in izpostavijajo drugacno obravnavo
tudi s PP

V slede¢em prispevku se bomo sprva soociti z
vpraganjem definicij, ki opredeljujeje obravnavano sku-
pino fjudi, sledil bo prikaz ustaljenih praks margina-
lizacije in segregacije kot vsakodnevno prisotnih feno-
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menov in predstavitey obstojecega sistema socialnepa
varstva. V osrednjem delu bo na primery MOK pri-
kazana zivijenjska pot posameznikov s PP, njihove
omejene moznosti in (nejmoe  vplivanja na  lastno
zivlienje in prejete storitve. V zaklju¢nem dely bodo
prikazani dosezki samoorganiziranja uporabnikov, nji-
hovih staréev in podpornikov  ter opcija  individu-
aliziranega pristopa, ki za raziiko od ostalib resitev
edina predvideva aktivno participacijo uporabnikov,

PROBLEM DEFINIRANJA

Zgodovina Hudi s posebnimi potrebami je zgodoving
njihovega henehnega definiranja in redefiniranjea.

Sprva smo jih zaradi njihovega drugacnega vedenja
in dojemanija stvarnosti imenovali butci, tepeki, bebcai in
podobno. Z razvojem in napredkom medicine, psibi-
atrije in psihofogije ter pridobitvijo inteligencnega testa
feta 1905 je stroka za opredelitev iste kategorije [judi
pri¢ela uporabljati strokovno izrazoslovie - debil, im-
becil, iciot. Tovrstna poirnenovanja $o se s¢asoma ume-
stifa v vsakdanji, faicni besednjak in pridobifa izrazito
negativno konotacijo. Tako je strokovnost poimencvanj
izgubila svoj prvotni namen in besede so postate 2a-
liivke. Kot edgovor na nastalo druzheno situacijo je
stroka oblikovala nove terminologijo {i. e. lahka. umer-
jena, tezka in globoka zaostalost),? status in polozaj
posameznikov v druzbi, katerim je bilo peimencvanje
narnenjena, pa je ostal nespremenijen. V drugi polovici
20. stoletia se je v Zdmzenih drzavah Amerike udo-
macil izraz "exceptional people”, v Veliki Britaniji "de-
velopmentally young”, nato "mentally deficiert”, “sub-
normal’ in “mentally handicapped" {Jordan, 1984, V
Sloveniji je bl do leta 1995 v splosni rabi izraz
"dutevna prizadetost" oziroma v aktih socialne politike
‘osebe 2 fazjo, tezjo in tezko motnjo v dutevnem ra-
zvoju" (Zakon o druzbenem varstvu dusevno in telesno
prizadetth, Ur. I RS 1983, Zakon o socialnem varstvu,
Ur. I RS, st. 54/92, 42/94).

Stroka je menifa, da se s spreminjanjem in iZpo-
polnjevanjern definicije priblizuje *histvu fenomena pri-
zadetosti. Istocasno pa je v procesy oznacevanja/
podeljevanja etikete pozabila na dejstvo oteikocene
idemifikacije samih prizadetih z ozake, ki so jim jo s
pozicije nadmoci dodelili drugi.

V drugi polovici 20. stoletja so se pri¢eli prizadeti
posamezniki {sprva) v Veliki Britantji, ZDA in Kanadi
zdruzevati v skupine za samopomoc in zastopati svoje
pravice in interese tako, kot so jih videli in razumeli
sami. Tovrstna organiziranja v obliki samopomodnih
skupin predstavijajo zacetek opolnomeodanja ljudi s PP
in pricetek njihovega javnega, aktivnega zastopanja

lastnih interesov, Med prvimi odlocitvami se je pojavila
zahteva pe zavnitvi dotedanjth poimenovanj in samo-
opredelitey (samadefinicija), ki te ljudi poimenuje "lju-
die z ucnimi tezavami” (people with learning difficultes)
ali "ljudje s posehnimi potrebami® (peopfe with special -
needs) (Jordan, 1984). Takéno (samojpoimenovanje naj
bi izpostavilo posebne potrebe specificne kategorije
ljudi, istocasno pa naj bi pripomoglo k zmanjevanju -
pogosto namidljenih razlik. Tako zastavljena definicija
namred poudari dejstve, de so tt posamezniki najpre
"udje* in Sele nato "drugacni”, poleg iega pa izpostavi
potrebo po drugacnih, alternativnih oblikah realiziranja -
njibovih specifi¢nih potreb. .

V Sloveniji se zgoraj omenjena terminoloska razli-
Zica prvic pojavi v Zakonu o organizacifi in financiranju -
vzgoje in izobraZevanja {Ur. L RS, $t. 12/96), ki vklju-
¢uje ohravnave predsolskih in Solskih otrok ter otrok in .
miadostnikov s posebnimi potrebami. V slednjo skupino
so umeséeni: ¥ Otroci 2z motnjami v dusevnem razvoju,
slepi in stabovidni olroci, glubi in naglusni otroci, otroci -
z govorimi molnjami, gibalno ovirani otroci, dolgo-
trajno bolni olroci in otroci z motnjami vedenja in oseb-
nosti, ki potrebujejo prilagejeno izvajanje izobraZe-
valnih programov z dodatno strokovno pomocijo ali
prilagojene izobraZevaine programe oziroma posebni
program vzgoje in izobrazevanja, ter wcenci s poseb-
nimi potrebami in posebej nadarjeni ucenci.”

PRAKSI MARGINALIZACIJE IN SEGREGACIE

Dusevna prizadeiost se od drugih odklonskih mode-
tov lo¢i pa ters, da ji je dodeljena oznaka/etiketa
dusevne poskodbe {Lamovec, 1993). Fazi etiketiranja
deddi faza inteciorizacije dodeljene etikete in stigma-
tizirani clovek se pricne obnadati v skladu z dodeljeno
etiketo (Goffman, 1991). Identifikacija z ostafiml posa-
mezniki, katerim je bifa dodeljena etiketa iste dusevne .
poskodbe, nato vodi v stereotipne predstave druzbe o
Hudeh s PP. Stigmatizacija je aktivno dejanje, ki drugega
postavi v podrejen in diskriminiran polezaj ter mu od-
reka ¢cloveskost (Lamovec, 1993). Zaradi narave zgoraj
omenjenega procesa se ljudje s PP znajdejo v poziciji
nedoraslih subjektov, ki jim je odvzeta pravica odlo-
#anja o lasinem Zivljenju, istocasno pa jih druzba po-
tisne pa svo] rob kot drugorazredene, brezpravne n
manjvredne dizavijane. Marginalizacijo take spremlja
proces infantilizacije (Ule, 1992). Ker je stigma socialni
fenomen, ki nam ga dodelijo drugi in nam ga (zaradi
narave delovanja procesa stigmatizacije) le drugi lahko
advzamejo, se fjudje s PP znajdejo v poziciji nemocnih |
opazovalcev fastnih Zivljenj. Pri procesu stigmatizacije
je pomembno dejstvo, da ena stran (lista, ki stigmo do -

1 Opedelienim stopnjam “zaostalosti' ustrezajo sledeci intesvaii inteligencniis kvocientoy: Jahka (IQ 50-70, umerjena (1Q 35-49), ‘

tezka (1Q 20-34} in globoka {{Q je manisi od 20).
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deljuje) poseduje mo¢, medtem ko druga te mogi nima.

Dodeljevanje stigme je, sociolotko gledano, prakt-
cen izgovor za socialno kontrola in zoZevanje kom-
petenc odlocania. Pri celoinem procesu gre za redukeijo
posameznika na eno samo znacilnost, na pasebnost. E.
Goffman (1984} v tem kontekstu govori o gledanju sti-
gmatiziranega skozi pajcolan, ki zakriva njegove druge
in prave lasmosti. Z drugimi besedami, eliketa dugevne
paskodbe, ki jo stroka {nosilec moci; podeli ljudem s PP,
vodi v poveliCevanje in izpostavljanje njithove drugac-
nosti, ne-normalnost ter isto¢asno v zanikanje njihove
cloveskosti.

Ko navedene teoreticne predpostavke preverimo na
primeru konkretne druzbe in njene uradne politike, ki jo
izvaja v odnosu do fjudi s PP, ter pristejemo Se vedenje
in stike povpre¢nega drzavijana z omenjeno kategorijo
Hudi, uvidimo, da je trenutno stanje v Sloveniji za-
skrbljujoce. Dejstvo je, da se v odnosu do fjudi s PP tako
na makro (nivo drzavne zakonodaje) kot na mikro ni-
voju (nivo posameznika) vsakodnevno postuiujema ste-
vitnih tehnik izlocanja/segregacije, izogibanja in etiketi-
ranja.

SOCIALNA POLITIKA DRZAVE IN SISTEM
SOCIALNEGA VARSTVA

V okviru socialne politike drzava posveca posebno
pozornost vprafanjem, ki se nanasajo na potrebe in po-
loza; fjudi s PP. Spremembe, ki se v obdobju eko-
nomsko-politi¢ne tranzicije vrstijo v okviru sociaine po-
littke, naj bi vphivale wdi na spremenjenc videnje in
obravnavo ljudi s PP. Nove wrednote individualne od-
govormnosti, demokrati¢nosti, svoboade ter moZnosti raz-
nolikega zadovoljevanja potreh preka plurainega siste-
ma blaginje Johnson, 1990) naj bi pozitivho vplivale
tueli na zadovoljevanje potreb ludi s telesnimi in/ali
dudevnimi motnjami v razvoju.

V povopnem obdobju sta za zadovoljevanie osnov-
nih potreb Hudi s PP, za njihovo wvzgojo in izobra-
zevanje, namestitev ler "zaposiitev" skrbeli predvsem dr-
Zava s formalnim, javnim sektoriem in neformalna mre-
Za pomodi (druzina, sorodniki, bliznia soseskal. Poleg
omenjenih kanalov je bila v zadovoljevanie blaginje
fjudi s PP vkljucena de mreza "sive ekonomije", ko so
posamezniki {zunaj delovnega ¢asa) proti placilu skrbel
za ljudi s PP, Znotraj volunterskega sektorja zastedimo
le drudtva za zascito dusevne prizadetih, ki so v slo-
venskem prostoru prisotna Ze priblizno trideset let. Z
razvojem komercialnega seklorfa in civilne druzbe naj
bi se po zgledu drugih evropskih drzav tudi v Sloveniji
razvifa alternativna, bolj fleksibilna in posamezniku pri-
fagajena oblika pomoci kat dopolnilo ostalim trem na-
vedenim kanalom zagotavljanja posameznikove blagi-
nje.

Zavedati se moramo, da so navedena pricakovanja
zgolj predvidevanja bodocih trendov na  podrogju

1:

1

socialnega varstva ljudi s PP, ki se v bodoce ne bodo
nujno tudi dejansko uresnicila. Naj na tej tocki ome-
nima izkudnje nekaterih severnoevropskil drzav, ki do-
kazujejo, da pluralizacija izvajalcev socialno-varstyenih
storitey, ki naj bi spodbudila konkurengnost in dvig
kakovosti le-teh, ne privede nujno do zelenih in prica-
kovanih u¢inkov. Njthova izkushja nas uci, da se je
kakovost storitev z uvedho trga socialnih storitev se po-
slabsala. Namred, nadrtovalch omenjenega pluralizma
storitev so prezrli dejstvo, da je v trznem sistemu po-
treben kupec, kar pa uporabnik konkretna ni postal.
lzkazalo se je, da pluralizacija storitev ne zagotavija
nujno tudi njihove kakovosti. Ta kakovost je zago-
tovliena 3ele, ko ima uporabnik/ca vpliv na (inan¢na
sredstva in posledicno moznost izbire izvajalca (Sker-
janc, 19971 Pojav pluratizma blaginje (johnson, 1990)
mora torej nujne spremijati tudi uvedba direktnega
financiranja, ko hodo lahko uporabniki uslug sami
izhirali vir in nacin pomodi, da bomo fahke goveriti o
kvalitetnem in ucinkoviterm zadovoljevanju posebnih
patreb Hudi,

Vprasanje pozicije ljudi s PP znotraj sociatne pofitike
e moralno-eticng vprasanje, ki se tice vsakega kon-
kretnega zgodovinskega obdobja in konkretne drzave,
Qdnos drzave do manjsin je vedno rezultat trenutnih
adnasov v druzbi. Tranzicija slovenske diuzbe nas je
soocila s Stevilriimi ekonomskimi, politicnimi in social-
nimi problemi, ki so za obstoj in nemoteno delovanje
druzbe (navidezno) pomembnejsi od obravnave in
resevanja polozaja fudi s PP,V tem kontekstu so se
liudje s PP ponovao znasli na poziciji drugorazrednih
drzavljanov. Zakoni, ki pravno urejajo polozsj ljudi s
PP, s0 pogosto neupostevani ali slabo formulirani. Tako
se zagovorniki pravic Hudi s PP v Sloveniji zavzemajo
ne za posebnosti v zadciti fudi s PP, pac pa za ekvi-
valentne pravice, kot jih imajo ostali drzavljani, npr., ce
obstaja zakonsko-pravna zagcita zaposlenih, naj le-ta
velia wdi za delavee s PP, in podobno.

Trenutno neadekvatno zastavijeno politiko drzave v
adnosu do Hudi s PP otezuje se dejstvo, da je uvedba
novega zakona dolgotrajen postopek, ki traja tudi 10 in
ve¢ let, in pa dejstvo, da sprejeta resitev ni nikoli do-
konéna.

PRIMER MESTNE OBCINE KOPER

Mestna obcina Koper se, podobno kot obcine
drugod po Sloveniji, srecuje z vprasanji, ki zadevajo
obravhavo iy zivijenje ljudi s PP. Sploino stanje se za
individualnega uporabnika socialnih sluzb v zadnjih
letih na drzaviem nivoju, kljuh vizanju "splosne oza-
vescenosti' prebivalstva o problematiki ljudi s PP, zal ni
spremenilo. Vpradanja, ki zadevajo posamezne seg-
mente uporabnikovega Zivijenja, se se vadno reSujejo
aa nacin, ki fudi s PP postavlja v polozaj nedorasiih
subjektov in drugorazrednih drzavijanov, Uradna poli-
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tika in storitve socialnih sluzb so se vedno zasnovane
tako, da ljudi s PP izloca iz vsakednevnega Zivijenja
skupnosti tako na podrocju izobraZevanja, dela kot
bivanja, prezivijanja prostega ¢asa itd. Poleg tega so
ponujene staritve socialnib sluzb uniformne in povecini
ne upostevajo individualnih razlik in zelja posamez-
nikov. Samim uporabnikem pa je odvzeta vsakisna
moznost vplivanja na delovanje socialnih sluzb {upo-
rabniki niso vklju¢eni ne v proces na¢ricvanja ne v
proces evalvacije).

Istocasno smo, vsaj kar zadeva MOK, prica krepitvi
ozavescenosti uporabnikov samih. V okviru samapo-
mocnih skupin, ki so se v zadnjih letih vzpostavile na
nivoju treh obalnih obcin, so fjudje s PP pridobivali
potrebna znanja in informacije, ki so jim pomagale ra-
zumett fastno pozicijo v sistemu socialnih stuzb in de-
kfavirane drzave blaginje. Vzporedno s pridobivanjem
ustreznih spretnosti in znanj pa je raslo wdi njihovo
nezadovoljstve z obstojeca sifuacijo.

Poleg omenjenega ozavescania uporabnikov, njiko-
vih druzin in podpornikov se je na predoceno krititno
situacijo pozitivno odzvala tudi lokaina oblast, ki je
prisfuhnila njihovim zahtevam in pricakovanjem (Sker-
janc, 8. 9. 1998}, Rezultati zgoraj omenjenih okoliséin
s0: uspesna vzpostavitev in potek projekta individualne
oblike spremlbjanja in pomoci Hjudi s PP, vzpostavitev
Sklada Sitva in organiziranje samopomocne Skupine za
samostojne Zivljenje. Volja in Zelja lokalnih oblast, da
hi odgovarita na potrebe in zahteve ludi s PP, se je
izkazala kot realna, saj se podpora (politicna, finanéna
in moratna) s strani MOK izvaja v najvecjem moznem
ohsegu (Skerjanc, 8. 9. 1998). MOK je pri redevanju
vprasanja ljudi s PP v jokalni skupnosti pokazala zgled-
no mero kreativhosti in kooperativnosti, saj je v Kopru {v
Stoveniji precedenéni primen prvi¢ v slovenskem pro-
storu {Jeta 1996} nakazala gotovinska sredstva za soci-
atne storitve nekomu, ki je oznacen za zmero dusevno
prizadetega {(poudariti je potrebno, da je tovrsino finan-
ciranje pregledno, preprosto, ne 3iri seznama prora-
cunskib postavk, predvsemy pa omogoca zadovoljitey
potreb v obliki in na nacin, kot ga posameznik zeli in
potrebuje). Na tej tocki se izostri problem omejenih
kompetenc obcine, ki se ticejo financiranja. Ker drzava
ne prevzame svojega dela odgovornosti (financiranje
neviadnih organizacij, financiranje s pomodjo iger na
sreco itd.), tudi dobra volja obcinskil oblasti kmalu ne
bo vec zadostna.

Liudi s PP v toku njihovega zivijenja obravnhavajo
razlicne institucije. V primeru MOK se z otroki s PP
ukvarjajo tako v okviru Zdravstvenega doma Koper kot v
okviru Svetovalnega centra za ciroke, miadosinike in
stare. V okviru Centra za socialno delo se izvajajo
individualni  programi, namenjeni  vsezivljenjskemu
spremljanju in obravnavi omenjene skupine ljudi. Cen-
ter za socialno delo tako vedi postopke v zvezi z
razviscanjem, odloca o rezvestitvi otrok/mladostaikov in

njithovi namestitvi v ustrezne ustanove za usposabljanje,
poleg tega pa sprerija potek usposabljanja. lzobra-
Zevanje in usposablianje posameznikov, oznacenih za
fazje dusevno prizadete, poteka v okviru Centra za .
usposabljanje Elvire Vatovec, s katerim tesno sodeluje
koprski Zavod za zaposiovanje s koncnim ciljem us-
pesne zaposlitve. Po mnenju Centra za socialho delo,
Zavoda za zaposlovanie in OS s prilagojenim uénim -
programom omenjene instituctje medsebajno dobro so-
delujejo, intenzivnost in kvaliteta sodelovanja pa se e
povecujeta.

V nadaljevanju bo predstavijeno delovanje in vklju-
cenost omenjenih institucij v obravnavo ljudi s PP v
razhienih zivijenjskih obdobjih, Zivljenjska pot posamez-
nika s PP od zgodnjega diagnosticiranja "dusevne po-
skodbe® preko izobrazevanja in usposablianja do zapo-
slitve in namestitve. V zakljuénem delu bodo predstav-
lieni rezultati aktivirania uporabhikov socialnibh sluzb
samib, njihovilh sorodnikov in podpornikov ter redkih
predstavnikov stroke, ki se niso hateli/mogli sprijazniti s -
trenutno obravnava in odnosom dizave do udi s PP.

PREDSOLSK] OTROCI S POSEBNIMI POTREBAMI

Republiski register rizicnih otrok, ki deloje v okviru
univerzitetne pediatricne klinike v Ljubljani, si je konec
osemdesetih let zadal nalogo odkriti prizadetega otroka
takoj po rojstvu, Tako naj bi vse bolnidnice v Slovenij
prijavile rizi¢ne novorojencke centralnemu regisiry,
enako pa naj bi storili zdravniki za otroke, ki so bili ob
porodu evidentivant kot "normalni’, vendar so zboleli v
naslednjth mesecih #ivijenja. Rizicni otrok je sicer opre-
cdeljen kot zdrav, vendar pri njem abstaja vedja moznost -
prizadetosti zaradi ogrozenosti v &asu noseChosti, za-
voljo prezgodnjrega alt prepoznega poroda, hujdih obo- |
lenj in infekeij v neonatalnem abdebju in zaveljo drugih
dejavnikov (Uranjek, 1988). Cilj in namen zgodnjega
odkrivanja potencialno  prizadetih owrok je uvedba
takojsnje terapije. Predsolski otroci, ki jih stroka opredeli -
za otroke s PP, so bili v pretekiosti povecini vkljuceni v
posehne razvojne skupine witcev, ustanovijene v okviru
rednihy vitcev. Nova zakonedaja {z izpostavijeno inte-
gracijo) pa je dosegla, da so v MOK pred dvemna letoma
razvoini eddelek ukinili in vse predsolske otroke pre-
usmerili v redne vrtce na obalnem podro¢ju. Nekateri
otroci se v tem obdobju nahajajo doma, v oskrbi starSev,
le redki pa so nastanjeni v posebnih zavodih.

V skladu z vsedrzavno prakso preventivaih progra-
mov, ki so v primerjavi 2 evropskim povprecjem {Semic
Marsic, 24. 9. 1998) zelo dobro razvit, se tudi v okviru
MOK redno izvaja pet sistemati¢nih pregledov v prvem
letu otrokovega Zivijenja. Preventivne preglede oprav-
liajo specializirani pediatii in le redkeje splasni zdrav-
niki, ki napotijo riziéne otroke v razvojne ambuiante, ki
so regijsko zasnovane. V okviru Zdravstvenega doma
Koper se je pred dobrimi devetimi leti ustanovila raz-
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vojna ambulanta, ki pokriva regionalno podrocje. Na-
stala je s ciljem osnovne diagnostike in zgodnje obrav-
nave otrok z motnjami v fizitnem in dusevnem razvoju,
ki naj bi omitila ali povsem odpravila tovrstne motnie.
Poleg tega pa razvojna ambulanta izvaja razlicne spe-
cialisticne raziskave, nevrofizicterapijo, svetovalno delo
in spremljanje otroka. Zgodnja diagnostika omegodi
zgadnejio obravnavo, istocasno pa omogodi starsem, da
so kar se da zgodaj vkliueent v proces sprejemanja dane
situacije. Naj na tej tocki omenimo, da je regionalna
svetovalna ambulanta s sedezem v MOK zelo uspesna
na podrodju zgodnjega diagnosticiranja tako glede na
stovensko kot glede na evropsko povprecje (Semic
Marsic, 24.9. 1998},

Pri predgolskih otrocih se praksa razvricanja s po-
macjo Komisij za razvri¢anje ne izvaja, saj je "pla-
sticnost” otrok tolikéna, da se Stevilne motnje v razvoju s
pomaocio ustrezne in pravocasne terapije omilijo oziro-
ma postanejo zanemarliive. Komisija za razvricanje
otrok in miadostnikaov z motnjami v telesnem in du-
tevnem razvoju prvi¢ nastopi ob Sasy vstopa v ashovng
solo. Odlocitev komisije, ki otroka preusmeri v OS s
prilagojenim  ucnim  programom, pogosto  spremijajo
razocaranja in stiske starsev. Problem in pomanijkljivost
delovanja Komisije za razvricanje v MOK je, po mnenju
dr. Semiceve (24. 9. 1998), odsotnost strokovnjaka, ki
pozna otroka, njegove lastnosti in sposobnosti in kateri
ga, v okviru svetovalne ambulante, spremlia ze od
roistva dalje, Tako pa komisijo tvort strokovni kader, ki
se z otrokom sre¢a prvi¢ in mu na podiagi predloZene
dokumentacije dodeli “oznake", ki ga bo spremljala celo
Zivijenje.

Ce so star$i, kar se tice delovanja komistj za raz-
visCanje {zaenkrat 36} nemodni, je plod njthove volje in
delovanja vzpostavitev samie svetovalne ambulante.
Namreg, pobude za ustanovitev razvojne ambulante v
MOK niso pritle le iz vrst strokovnega kadra, temvec in
predvsem iz vrst starlev ofrok s PP, ki so zahtevali
vzpostavitev specializirane shuzbe, katera jim bo nudila
potrebno svetovanje in informacije, istocasng pa njiho-
vim otrakom potrebno podporo in obravnave. Ker je
delovanje stuzbe relativiio kratko (9 let), so vplivi nje-
nega delovanja se nejasni. Realni rezultati (glede zgod-
nje diagnostike, terapije in drugo) bodo po predvi-
devanjih dr. Semiceve vidni Sele v naslednjih desetih
letih delovanja. Strokevni delavci, zaposleni v okvirw
razvojne ambufante, in sami starsi izrekajo zadovoljstvo
nad lokacijsko umestitvijo ambuiante med ostale ambu-
tante za prediolske otroke. Taksna "prostorska integra-
cija", ki starse in otroke s PF umedca v "normalno" deto-
vanje zdravstva, je novost, Ki jo je omogodila nedavna
prenova Zdravstvenega doma.

Ob boku navedene svetovalne ambulante se z zgod-
nejso diagnostiko, poleg osnovne svetovalne dejavnosti,
ukvarja tudi Svetovalni center za otroke, mladostnike in
starSe. § pomodjo dveh mobilnih psihologov, ki delujeta

v okviru VVZ, poskusajo locirati otroke z vidnejdimi
znaki motenosti (take vedenijske kot dugevne) (Trunkel,
23. 4. 1996}

Ce so predsolski otroci, povecini, fe vkljuceni v
redne vitce med svoje sovrstnike, pa tega za 3olo-
obvezne otroke ne moremo trditi. Praksa segregacije, ki
jo ustolici odiocitev Komisije za razvri¢anje, in po-
sledi¢na napotitev otroka v OS s posebnim ucnim pro-
gramoem pomeni zacetek vseZivljenjske oznacenosti in
navadno tudi pricetek vseZivijenjske segregacije.

SOLOOBVEZNI OTROC! - IZOBRAZEVANJE IN/ALY
USPOSABLJAN]E

Ko atroci s PP dosezejo starost 3olacbveznih otrok,
so, glede na dodeljene razlicne stopnje prizadetosti,
podvrzeni razlicnim programom vzgoje, izobrazevanja
in usposabljania.

V skladu z ustaljeno prakso solocbvezne otroke
pregleda petclanska Komisija za razvricanje pri Sve-
tovainem centru za otroke, miadostnike in starse ter
pada izvid in mnenje. Glede na razliéno visto motenj
Center za sociaino delo napoti otrake na pregled todi v
druge ustanove, kjer delujejo komisije za razvricanje
{Pedopsihialricni dispanzer Lucija, Pediatricna klintka v
okvirg Univerzitetnega klinicnega centra v Ljubliani,
Balnisnica za invalidno miading v Stari Gori pri Novi
Garici). Na podlagi izdanega izvida in ostalih, za otroka
pomembnih okoliscin izda Center za socialno delo od-
lo¢bo o razvrstitvi in napotitvi otroka ali v redno os-
noevino $olo {z ustrezno obliko dodatne pomoéi), v os-
novno solo s prilagojenim ucaim programom, v oddelek
za delovno usposablianje in varstvo ali paseben zavod
{za slednjo moZnost se odlodéijo v primeru otrok, za ka-
tere menijo, da posedujejo teZjo ali tezko obliko du-
sevne prizadetosti). Pri otrocih s kombiniranimi mot-
njami v telesnem in dulevnem razvoju obstaja tudi
moznost napctitve v Center za korekcijo sluha in govora
v Portorozu.

Otroci, katere komisija prepozna za lazje dusevno
prizacete, so v okviru MOK napoteni v redne 0% z
ustrezno uéno pomodjo, osnovno solo s prifagejenim
ucénim  programom  (Center za usposabljanje Elvire
Vatovec v Strunjanu), zmerno prizadeti so usmerjent na
oddelek za usposablianje, ki se nahaja v istem zavodu
ali v zavedih drugod po Sloveniji {Crna, Draga, Dor-
naval, tezje in tezko prizadeti pa so vkljuceni v posebne
zavode (Domava, tg, Draga), kjer jim nudijo predvsem
nastanitev, nego in varstvo,

Osnovna sola s prilagojenim uCnim  programaom,
ustanovijena leta 1953 kot pomozna Sola v Portorofy,
predstavija zametek danainje OS5 v Strunjanu. Po iz-
javah njenega ravnatelja D. Opare (22. 4. 1996) so da-
nes njeni cilji predvsem: vzgoja, izobraZevanje in uspo-
sabljanje, posredovanje osnovnih znanj ter razvijanje
spretnosti in navad, ki omogoéajo uspasobitev za eno-
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stavha dela in kasnejse samostojno zivijenje. V okviry
fole se izobrazujeio otraci, ki jih je Komisija za raz-
vrécanie prepoznala za "lazie ali "zmerno dusevno pri-
zadete", in otroci/mladostniki, ki so obiskovali redne
osnovno solo, vendar jim obstojeci solski program ni
ustrezal.

V okvirt Centra za usposabljanje Elvire Vatovec
delujejo poleg osnovne 3ole s prilagojenim uenim pro-
gramonm se:

- oddelek za usposabljanje: v program usposablianja
so vidjuceni Soloobvesni otroci z zmerno metnjo v
dusevnen razvoju, program traja 8 let in s pomodjo
izobrazevanja in prakticnega defa usposablja otroke
in miadosinike za ¢imbolj samostojno zivijenje;

- podaljsano bivanje. vsi otreci in miadostniki, ki se
dnevno vkljucujejo v usposabljanje, so vkliuceni t-
di v podaljgano bivanje in delno oskrbo;
delavnice pod posebnimi pogoji: GLEI"Zaposlovanje
fudi s posebnimi potrebami®;
maobilna stuzba: to je mobilna specialna pedagotka
pomog, ustanovijena leta 1992 s ciljem nuditi po~
moc ofrokom z ucnimi tezavami, ki obiskujejo redne
O3 na podrocju treh obalnih obcin. Mobilra sluzha
zajame otroke le na nizji stopnji izobrazevania, ob-
stajajo pa tako potrebe kot vizije, da se podobna
sluzba organiziva tudi za starejse osnoviosoice, in
predpoklicni oddelek: ustanovljen v Eolskem letu
1995/96 pomeni devete leto osnovnodoiskepa iz-
obrazevanja. Predpoklicni oddelek predstavlja vmes-
no stapnjo med osnovnosolskim izobrazevanjem in
poklicno éolo oz. zaposlitvijo. Vsebuje teoreti¢no in
prakticno usposabljanje na delovnem mestu, ki naj
bi mladostnike usposobile za opravijanje "zeljene"
poklicne dejavnosti {Opara, 22. 4. 1996).

Podrocje izobrazevanja in usposabljanja ucencev s
PP ureja veljavna zakonodaja (Zakon o organizaciji in
financiranju vzgoje in izobrazevanja, Ur | RS. st
12/96).

ZAPOSLOVANIJE - OMEJENE MOZNOSTI

Ceprav so stevilni sposobni opravljati najrazli¢nejia
delajopravila, se za mnoge ljudi 5 PP zaradi se vedno
prisotnil predsodioy, nerazumevanja ali trenuine zapo-
slitvene kyize drzave kot za nekonkurentno delovno silo
dolo¢i invalidnina ali drugaena finanéna pomoc drzave,
Tako so dtevilni miadi s PP, oznaceni kot *nesposobni za
redno in pridobitno delo”, izloteni iz trga delovne sile {v
zadnjih letih se omenjena situacija v MOK vendarle
spreminja), prestavlient v chravnaveo sociainega sektorja
in prepusceni brezdeliu ali pa so vkijuceni v monotona,
nezanimiva dela Varstveno delovnih centrov (VDC). To-
visino delo in usposabljanje v nefivijeniskib delovnih
okoljih in privejeno povprecnemu uporabniku (kateri v
realnosti ne obstaja) predstavija prezivet nadin resevanja

vprazanja zapostovania Hudi s PP, Le umestitev v vsak-
danje zivijenje lokalne skupnosti in zaposlitev v akviry
obicajnih delovnih mest, ob ustrezni podpori stro-
kovnjakov in driave, bi realno osmislila Zivijenja od-
raslil fjudi 5 PP,

Mladostnik se po kondanem osnovnosolskem izobra-
zevanju/usposabljanju v okviru Centra za usposabljanie
Elvire Vatovec napoti na Zavod za zaposlovanje v Kop-
ru. Tukaj se sestane Strokovna komisija za ugotavljanje
fastnosti invatidnih oseb, katere cilj je ugotoviti zapo-
slitvene zelie mladostnika in pa dejanske moznosti za-
poslovanja. Po Zakonu o usposabljanju in zaposfovanju
imalidnily oseb (Lr. 1. SRS, s 1876 je ludem s PP
dodeljen status invalidne osebe z vsemi pripadajocimi
pravicami. V primeru, Ce je posameznik opredeljen za
"nezaposijivega’, izvid Korrisije se v tem primeru glasi
“osebra je nesposobna za redno in pridobitno delo”, je
fe-ta premedéen z obravnave Zavoda za zaposiovanje v
okritie Centra za sociaino delo. Po Zakonu o druZbenem
varstvu dusevno in telesno prizadetih oseb (Ur. [ RS 5t
41-320/83 mu Center, kolikor izpolnjuje pegoje, prizna
vse pravice, izhajajoce iz omenjenega Zakona (i e
pravica do nadomestila za invalidnost). "Delovno ne-
konkurenene" posameznike pato Center za sociaing
deio napoti v Varstveno delovni center (VDC) v Koprit
ali pa le-ti ostanejo doma v okrilju varstva druzine oz.
skrbnikov. Center za socialne delo, v primery slednje
skupine miadih s PP, svetuje starfem, da ob polno-
letnosti svojih otrak vioiijo prediog pristojnemu sodiscy
za podalisanje roditeljskih pravic. Ker se vedina siarsev
za tovrsten ukrep tudi odlogi, polnoletna oseba s PP
1ako ohrani status mladoletne osebe kijub dejanski pol-
roletnosti (Peternel], 10. 9. 1998). Postopka podaljsanja
rocitetjskih pravic ne smemao enaditi z postopkom od-
vzema opravilne sposobnosti, ¢eprav je kondni ucinek,
yal, istt. Osebam s PP se v imenu dobronamernosti
odvzame sposobnost odlacanja o lastnem Zivijenju in
zanje relevantnih zivljenjskih situacijah. V primeru smrti
starsev/skrbaikov pa s strani Centra za socialno delo ali
svojcev sledi izdaja predioga pristojnemu sodiscu za
odvzem opravilne sposchnosti (delno ali v celoti). V
primeru potrditve omenjenega predloga se posamezniku
dodeli skrbnik. Odraslim osebam s PP, ki niso vidjudena
v clelovno razmerje ozivama v VG, temved se nahajajo
doma, Center za socialno delo nudi, po potrebi in ab-
stajecih moznostih, pomod na domu v ohliki programa
javnib del in razvojnega projekta (i e. organiziranje
sluzh za pormed starostnikom in drugim osebam na do-
mu v MOK). _

Po drugi strani imajo miadi, ki uspesno zakljucijo OS
s posebnim programom, po zakont o srednjt ol
moznost vkljucitve v skrajdane in prilagojene programe
srednjedolskega izobrazevanja, Na vsesiovenski ravni je
izhira skrajsanih dvoftro-letnih programov (v katere se
lahko vkljucijo miadi s koncane QS s prifagojenim ué-
nim programom) zelo skromna, saj obsega zgolj uspo-
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sabijanja v kovinarski, lesni, gostinski in tekstilni stroki.
Moznosti mladostnikov s PP, zivecih na podroc¢ju MOK,
so nate reducirane zgolj na kovinarsko in gostinsko
podrogie. Moznosti pa vendarle izkoristi veéje stevilo
miadih {Jerman, 10. 9. 1998). Naj na tej tocki omenimo
absurd prisotne "evalvacije” osnovne sole s prilagojenim
ucnim programom, saj je miladim s PP po uspedno
koncanem 9- letnem Solanju na omenjeni soli uradno
priznanih le & razredov redne OS. Toda ce posameznik
v nadaljevanju uspesno zakljuci se dvoftroleini skrajsani
program srednjesoiskega izobrazevanja, se mu 9-letna
0S s pritagojenim uénim programorn uradno prizna kot
uspesno zaklju€ena redna OS. Isti izobrazevalni pro-
gram, ki ga izvaja Center za usposablianje Elvire Vato-
vec, je tako, glede na kasnejse ucne podvige osnov-
nosalcev, zakonsko vrednoten na dva razli¢na nacina.

Po uspesne kocani OF ali zakljucenem skrajganen
programu srecnje 3ole ima mladostnik s PP moznost
usposabljanja na delovnem mestu brez delovaega raz-
mevja ali z delovoim razmedfem, ki ga nadzira in vodi
Zavod za rapostovanje Koper v kmetijskih, pekarskih,
koreunainih in drugiiv delih, ali pa moZnost vklucitve v
USO program, ki zajema usposabljarge na Srednii gos-
tinski 3ol v {zoli (pomaénik kuharja, natakaria in po-
moénik slascicarfa ter pekaj, Srednji kovinarski 3oli v
Kopru tkeramicar, monter in zidar) in Ljudski univerzi v
Kopru (sivilja). Usposabljanje v okviru USO programa
taja 1000 ur in zajema teoreli¢ni in prakticni del. V
Casu usposablianja imajo miadostniki krite potne stroske
in strotke malice, poleg tega pa prejemaijo tudi denarno
pomod {Jerman, 10. 9. 1998).

V okviry promocije zaposlovanja tjudi s PP in drugih
teZje zaposljivih oseb obstaja ¢ strani Zavoda za za-
poslovanje tudi moznost subvencife dela place {cca.
20% zajamcene plage na mesec) za celoten ¢as za-
posiitve kandidata.

Nekateri iskaici zaposlitve s PP se poleg ostalih
zainteresiranih skupin vkljucijo v UZU program, kateri
ie nastal s ciljem usposabljanja za zivljenjsko uspesnost
in se izvaja v okviru Ljudske univerze v Kopru. UZU
program je namenjen pridobivanju praktienih znanj
(pisanje proden], ucinkovita predstavitev na trgu dela, in
drugal, ki naj bi pripomogla k vecji zapostitveni in
zivljenjski uspesnosti. Program je za udelezence brez-
piacen, saj celotne stroske programa, prav tako pa tudi
potne stroske in stroske malice krije Zavod za za-
postovanje Koper (Jerman, 10, 9. 1998),

Novost na podro¢ju delovanja Zavoda za zapo-
slovanje in srecevanja poueb Hudi s PP predstavlja usia-
novitev Centra za rehabilitacija invalidov (CRI), ki se kot
samostojna enota nahaja v prostorih INDE-fa v Kopru,
CRI je pricel delovati marca 1996 kot "eksperimentaini
program® in je polno zafivel cez dobro teto. Pobudniki

a4

in ustanovitelji omenjenega centra so INDE, Zavod za
zapostovanie in Ministrstvo za delo, druzino in socialne
zadeve, katero je prispevalo tudi zacetni kapital, V
okviru CRI-a je zaposlenih 3 strokovnih delaveev raz-
licnib strok® z namenom oceniti delazmoznost inva-
ficnih oseh, izvajanja predpoklicnega treninga in psiho-
socialne rehahilitacije. Oseba je napotena na uspo-
sabljanje v okvirg CRija (usposablianje poteka od 3 do
6 mesecev in ved), da bi se olasala odlocitev o za-
poslityi kandidata, poleg tega pa usposabljanje podalj$a
¢as za premislek in odloéitev tako kandidatu kot Za-
vodu. CRI je v ¢asu svojega delovanja vzpostavil mrezo
delodajalcey (tako v drzavnem kot privatnem sektorjuy,
katerim na trgus ponudijo delovna silo, tako se {judije s
PP lahko usposabliajo na konkretnem delovhem mestu.
Finanéno plat towrstnega usposabljanja krije Zavod z
chvezn delodajalca, da kandidata pe koncanem uspo-
sabljanju zaposti vsaj za doba, kol je trajale uspo-
sabljanje.

V zadnjib letib je strokovni kader Zavoda za zapo-
stovanje v Kopru in CRI-ja usmeril posebno pozornost in
trud v izkoris¢anje obstojecih programov in uvedbo
novih, ki naj bi omogocii usposabijanje na konkretnem
defovnem mestu. Po zgledu tufib izkagenj (“spanski
model"y naj bi se v bodoce oblikovale t. i “vmesne
delavnice” oziroma "ucna podjetia”, kjer bi se ljudje s PP
labkao usposabijali na kankretnem delovnem mests za
konkretna opravila na razlienth podrocijih upostevajod
njthove zelje (racunalnistvo itd) fJerman, 10. 9. 1998}
Zal pa se miadi s PP trenutno fe vedno zaposiujejo
predysern na taksnih delovnih mestih, ki se glede na
splosno veljavni vrednostni sistem druzbe nahajajo na
samem dnu (rutinska, ponavljajoéa se, manualna, tezka
fiziéna dela itd.).

VARSTVENO-DELOVNI CENTER (VDC}

Varstveno-delovni centri (VDC) predstavijajo v Slo-
veniji najbolj razsirjen program varstva in usposabljanja
pod posebnimi pogoji.

Leta 1968 je bila v Sloveniji ustanovljena prva de-
lavnica za varstvo in zaposlovanje odrashih fudi's PP, t.
i. Demonstracijsko-eksperimentaini center, katerega e
ustanovil republiski odbor Drudtva za pomoc dusevno
prizadetim. Po letu 1984 se je proces ustanavljania
VDC-jev v slovenskem prostoru pospesil z uvedbo Za-
kona o druzbenem varstvue dusevno in telesno pri-
zadetih oseb (Ur. | RS $t. 41-30/83). S temn Zakonom je
liudem s PP namred uradno priznana pravica do druz-
benega varstva v razhicnih vsehinskih oblikah. Gledano
z danasnje perspektive, se vsebina dela od prvotnega
osnutka v nadaljnjih letih ni bistveno spremeniia.
Vsebine dela VDC-jev naj bi obsegale takine oblike

2 Socialni delavec, psiholog, tehnolog, delovai terapevt in indtruldor.
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dela, ki omogo¢ajo ohranjanje pridobljenega znanja in
razvijanje novih sposobnasti. Zal zakon v tem primeru,
kot tudi v mnogih drugih, pomeni eno, realno stanje pa
nekaj povsem drugega. Koliko delo v okviru VDC-jev
resnicno pomeni ohranitev in razvijanje novih spretnosti
in optimalno zadovoljstvo ljudi s PP, uvidimo s pomocio

vpogleda v dejansko naravo dela VDBCHev in s pre-
gledom mednarodnily izkusenj in ravpan] na tem

podrodju. V €asu, ko so v Sloveniji priceli ustanavijati
"delavnice za delo pod posebnimi pogoji” in so z njimi
navdusevali tako ljudi s PP kot njihove starse oz.
skrbnike, so se npr. Velika Britanija, Nizozemska in
druge drzave (2 daljso tradiciic delovanja varstveno-
delavnib centrov) Ze nahajale v fazi kritike in zavmitve
tovrstnega varstva in usposabljanja. (zkusnje teb drzav
so bile sledece: petnajst-dvajsetletno delo oseb s PP v
okviru nezivijenjskega delovnega okalja z monotonim,
samo sebi namenjenim programom in defom, ki ni druz-
heno cenjeno, ne omogoea razvijanja novili spretnosli
niti ne ohranjanja pridobljenih navad, poleg tega pa je
vprasljiv tudi osebni razvoj posameznikoyv s PP.

Koprski VDC je bil v takini obliki, kot ga poznamo
danes, ustanovljen pred 12 leti z zdruzitvijo koprskega
in izolskega oddelka za delo pod posebnimi pogoijl.
Vanj je vkljucenih cca. 60 varovancev, ki se nahajajo na
treh lokacijah, in sicer: VDC Koper, Center za korekcijo
sluha in govora Portoroz in Mehano Izola. Delovni pro-
gram Koprskega VDC-ja tvorijo predvsem opravijanje
preprostih montaznih del (sestavljanje svincnikov, paki-
ranje skatel in lepljenje etiket) in izvajanje individualnih
programov dela (likanje in Sivanje). Za opravijeno delo
varovanci prejmejo mesecno nagrado, ki {leta 1998)
znasa od 1000 do 10.000 tolarjev. Poleg varsiva in de-
lovnega usposabljanja se v okviry VDT Koper crganizira
wii rekreacija (plavanje, ples itd.) in letovania.

Zaposiovanje v okviru "rednega delovnega okolja®,
ki poteka v Mehanu, je relativia novost. Zaposleni
delavci s PP delajo po prirejenem urniku, po patrebi in
pod nadzorom VDC-ja, mesedno placilo pa variira glede
na storjeno delo (leta 1998 je zgormja meja 16.000
tolarjev na mesec) (Paveic, 12, 4. 1996).

BIVANJE/NAMESTITEV LJUDI S POSEBNIM!
POTREBAM!

Zgodovina namescanja oz. refevanja vprasanja hiva-
nja fudi s PP je temna plat zgodovine skorajda vseh
drzav, ki so se in se 3e srecujejo s tovristne proble-
matiko. Do druge polovice tega stoletja je bila za po-
sameznika s PP zunaj druzinskega in sorodstvenega
kroga skorajda edina moZnost (ali vsaj najpogosteje iz-
rabljena) namestitev v institucijah najrazlicnejsih oblik.

H62-160

V Sloveniji je, zal, se vedno tako, saj odrasel ¢lovek s pp
zaradi zakonskih predpisov in omejitev ter necdobra-
vanja strokovne in $irse javnosti ne morefsme realizirati.
zelje po samostojnern zivijenju na nacin in v oblikah,
kot se zdijo njemu samemu sprejemljive.

Kje zivijo ljudje s PP, je odvisno od njihove starosti
in od narave in {opredeljene) stopnje prizadetosti ter
moznosti v domacem okolju. V Sloveniji so otroci in’
miadostniki s PP nastanjeni doma (druzina in soradniki);
v rejniskily druzinah ali v socialno-varsivenih zavodih v
Dobrni, Dornavi, Crni na Koroskem, Dragi pri igu itd. V
primert MOK vecina $olajocih se otrok/miadih, ki
obiskujejo Center za usposabljanje Elvira Vatovec, zivi v
okviru druzine in se dnevno vozijo v solo ali pa med
tednom stanujejo v okviry Centra. Otroci/mladi, ki so
opredeljent za tezko in teZje prizadete, pa so vecinoma
namesceni v zavodih po Sloveniji (obalne podrogje
taksnega zavoda nima).

Odrasli Hudje s PP so, dokler so njihovi starsi se Zivi;
nastanjeni v druzini. Po smuti roditeljeviskrbnikov pa so
navadno premeiéeni v socialno-varstvene zavode za
odraste fjudi. Ker je tovrstnih zavodov po Sloveniji
sedem in njihove kapacitete, glede na trenutho usme-
ritev socialnega varstva (ki za resitev problema name-
stitve za odrasle osebe s PP predvideva zgelj nastanitev
v specializiranih zavodih), ne zado$tajo, so odrash
fiudje s PP namedceni tudi v ustanovah psihiatri¢nega
tipa, kjer si delijo mesto z duSevno bolnimi, in pa v
domovih za ostarele (tudi v Cbalnem domu upoko-
jencey). Tovrstno refevanje problema nastanitve ludi s
PP je neprimerno, saj zdraZuje pad isto streho razlicne
kategorije ljudi, z razli¢nimi in specificnimi potrebami
in zeljami (Peternelj, 10. 9. 1998), in drugic, pomeni
nadaljevanje tradicije institucionaliziranega zapiranja
drugacnih in “druzbenega ¢iscenfa" neprimernih, ki ga
je stara celina uvedia v 17. stoleju (Foucauit, 1980). V
tem okviru nasprotniki institucionalizivanega zapiranja
ljudi s PP v Sloveniji opozarjajo na problem (proti svoji
voljiy zaprtih Hudi in na dejstvo, da omenjena kategorija:
{judi nima zakonske pravice do placanega zagovornika,:
do katerega ima sicer pravico vsak obtozeni drzavljan.? v

ALTERNATIVN} PRISTOP NASPROTI URADNIM
PRAKSAM

Ugotovitve o skodliivih posledicah dolgeletnih hos-
pitalizactj, czavescenost posameznih pripadnikov stroke
in ugodna druzbena klima so prived)i do tega, da 50 se
kone¢ Sestdesetih in v zaCetku sedemdesetih et dva)-
setega stoletia v posamicnih drzavah zahodne Evrope in
ZDA pricela vzpostavljati alternativna gibanja, ki so se:
postavila po robu do tedaj obstojecim uradnim praksam.’

3 O omenjeni problematiki so spregovorili tudi uporabniki Qjueie s PP) sami, in sicer na drugi Drzavni konferenci o zagovornistvu V.

Portorezu, 29.-30. maja 1996.
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Omenjena gibanja so se zavzemala za osvoboditev
uporabnikoy psihiatri¢nih in drugih totainik ustanov,*
za dosledno spostovanje in upodtevanje pravic posa-
meznikov, ne glede na diagnozofetiketo, ki jim je bila
dodeljena, ter za zagotovitev kvalitete zivljenja vseli po-
sameznikov, ne glede na njihovo drugacnost. Gibanja
za pravice uporabnikov socdialnih sluzb so bila po
radikalnosti razlicna: skrajna so se zavzemala za po-
poina odpravo witalnib institucij, prisilne hospitalizacije,
zdravijenja itd., ostala so zahtevala le visjo kvaliteto
uslug in storitey (Jerman, 1991; Lamovec, 1995, lLa-
movec, Flaker, 1993).

Drugacen pristop, {zvirajod iz zgoraj omenjenih
nacel, k obravnavi tjudi s PP je temeljil na idejah sa-
moorganiziranja, zagovornistva, deinstitucionalizacije,
normalizacije, stanovanjskih skupin in vsestranske inte-
gracije. Kljub dobro misljeni zasnovi omenjenily pri-
slopov se je njihova realna aplikacija, v smisiu zvisanja
kvalitete 2ivijenja, pogosto skazila: pomoe pri vodeniju
skupin za samopomod se je spravrgla v nevidni nadzor
strokovnih delaveey, stanovanijske skupine so ponovno
vzpostavile segregiranost, le v drugacni obbiki inh z
drugacno vsebino itd. Sledil je poudarek in zahteva po
Yoremiku modi’ od driave in stroke k {dotlef) ne-
mocnemu posamezniku, saj posameznik sam najbolje
ve, kaj potrebuje in kaj je zanj dobro. Taksno (spre-
menjeno) razmiéljanje je privedlo do kencepia indivi-
dualnega natrtevanja in direkinega financiranja, katera
naj bi zagotovila, da uporabnik socialnih stuzb prejme
taksno oblike pomodi, kot jo Zeli in potrebuje, ter s
pomodjo izvajalcev, ki jih sam izbere. Sele tovrstno svo-
bodo in samostojno odlodanje posameznikov o svojem
zivijenju in zanje relevantnih Zivijenjskih situacijah bi
pomenilo kvalitetno zadovoljevanje specificnih potreb
posameznic in posameznikov,

Vizije in dosezki alternativinih gibanj so v slovenski
prostor prodili z zamudo. Njihova aplikacija na zako-
nodajai, drzavni ravni je le delna {solska zakonodaja),
vidnej3a je le vzpostavitev posami¢nih druifev in samo-
pomodnih skupin. V MOK zasledimo v zadnjih letih
premike in pozive k drugacni obravnavi uporabnikov
sociainih sluzb, po zgledu drzav z daljso tradicijo
drugacnega pristopa. Kljub %e vedno obstojedi tradiciji
delovanja socialnily sluzb so se v devetdesetih letih
priceli procesi ozaves¢anja uporabnikov in njithovega
samoorganiziranja fer opozarjanja na patrebni spre-
menjeni pristop k obravoavi ljudi ¢ PP, V nadaljevanju
bodo predstavijene zasnove in dosezki omenjenih
alternativnih konceptov in vizii na obmoé&ju MOK.

SKLAD SILVA - DRUSTVO ZA KAKOVOSTNO
ZIVLIENJE LJUDI S PP

Sklad Sitva je drustvo ljudi s PP, njihovih staréev,
sorodnikov, prijateljev in podpornikov, ki od leta 1992
deluje kot samopomodna skupina, od leta 1995 pa je
registiivan kot drustvo in ima naravo vsedrzavne inva-
lidske organizacije. {z3el je iz obalnega drudtva Sozitje,
zaradi odlocenost stassev ljudi s PP, da aktivno posezejo
v nacrtovanje prihodnosti svojih otrok in vzpostavitev
stuzb, ki naj bi delovale v njihovo karist, ter z namenom
po dvigu splosne ravii kakovosti zivljenja fjudi s PP,
Konkreten razlog za samoorganiziranje starjev in
vzpostavitev drudtva pa je bita vecno prisolna bojazen,
da bodo njihovi otroci, proti svoji volji, dolgorocno
nastanjeni v ustanovah  zavodskega tipa  (Glej:
Namestitev/hivanje ljudi s PP) {Skerjanc, 1995). Danes
tma drudtve preko 70 ¢lanov (¢lanstvo se §e povedujel in
deluje vzporedno z abalnim drudtvom Sozitje. Enako-
vredna vkiju¢enost uporabnikov v defovanje in Zivljenje
drgtva pomeni njegovo posebnost in edinstvenost.
Osrednji problem, okoli katerega so se koncentrirale
kritike Sklada Silva, je problem institucij, ki so vzpo-
stavljene za povpreénega uporabnika, kateri v realnem
zivljenju ne obstaja. Zato je cbseg storitev, ki jih nudijo
institucije, nujno nesarazmeren z Zeljami ia potrebami
uporabnikov le-teh. Poleg tega v drudtvu menijo, da je
denar, ki ga drzava nameni za socialne varstvo fjudi s
PP, nesmotrno porablien in predlagajo njegovo drugacno
uporabo, it sicer za individualizirvano nacttovanje in
mozaost izbire izvajalcev, kar vkljucuje wdi moznost
direkinega financiranja. (Glej projekt Individualne oblike
spremijanja in pomaodi. Pojem direkinega financiranja
predpostavija, da se denar, ki ga drzava namenja za-
vodski oskrbi, delavnicam za delo pod posebnimi pogoji
in drugim oblikam socialno varstvanih storitev, name-
njenih uporabnikom, nakaZe posameznikya, ki ga bo
smottneje porabil v skladu s svojimi specificnimi po-
trebami in Zeljami. Tovrstna preusmeritey drzavnih sred-
stev omogoca posameznikovo participacijo pri nadrto-
vanju reditve lastnega problema in izbiro izvajalcey, kar
pomeni, da uporabnik prejme pomoc¢ v obsegu in
vsebini, ki ju dejansko potrebuje. V MOK prejemajo za
storitve spremijanja in pomodi po principu direktnega
financirania {kot ze omenjeno, leta 1996 precedencni
primer v Sloveniji) sredstva stirl osebe. Na Obali bo ko~
nec tega leta v taklen sistem dostopa do soctalnih sto-
ritev vkljucenih 17 fjudi s PP 1z vseh treh obalnih obcin.
Naj na tej tocki omenimao, da je bil (je) dvom v uspeino
delovanje drustva in odpor do spremenjene vioge ljudi s
PP pri nacrovanju in izvajanju socialnih storitev v
najvedji meri izrazen prav pri strokovnih delavcih, de

4 Gibanje za deinstitucionalizacijo se je prvenstveno zacelo kot gibanje za drugacno obravnave ljudi, ki so bili oznaceni kot dusevina
bokh, in se nato raziiiio na ostale kategorije prebivalstva, ki so bili podvrzeni psihiatricni iy podobnim obravnavam,

4
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lejocib 7 ljudmi s PP (Skerjanc, 8. 9. 1998).

Pod oikriljam sklada je zazivel Projekt Fieroga, ki
predstavija le eno od materializacij volie in namena
staréev uporabnikov. Ta projekt je zazivel, ko so stargi
miade zenske s PP ponudili v uporabe hito v Fierog,
katero je kasneje drustvo ob pomoci svojih elanov pre-
novilo in pritagodile vsebinam, ki naj bi v njej potekale.
V okviru projekta trenuino potekajo sledece dejavnosti:
- urgentna nastanitev za krajsi ¢as,

- delavnice za samostojne Zivijenje,
- sreCanja in sestanki skupine za samostojno zivljenje,
- enadnevie umetniske delavnice.

Ob zakljuceni adaptaciji hise bo na Fierogi zazivela
stanovanjska  skupina kot alternativa  zivijenju v
instituci)i za tiste fjudi s PP, ki se bodo za to moznost
odlocili (Skerjanc, §. 9. 1998).,

Pomen in namen celotnega projekta je tudi izvajanje
pritiska (group pressure) na zakenodajalce in sistem v
skladu z vrednotami in prepricanji clanov drustva in v
tem  okvitu promovirati idefe in uvedbo individu-
aliziranega pristopa, moznostt izbire dostopa do soci-
alnih storitev, izenaCevanje moznost, spostovanja Clo-
vekovih pravic in drugo.

SKUPINA ZA SAMOSTOINO ZIVLIENJE

Skupina za samostojpo Zivljenje se fe kot samo-
pomocna skupina uporabnikov socialnih storitev for-
mirala leta 1994 in vkljutuje posameznike s podrocia
trein obalnih obcin. Trenutno je vanjo vkljucenth 12
ljudi. Pri uresnicevanju ciljev in nalog skupine jim stoji
ab strani socialna delavia in obeasno tudentke Visoke
sole za socialno delo iz Ljubljane. Program skupine
obsega (Skerjanc, 1995):

- druzenje in izmenjava izkugenj,

- prepoznavanje lastnih potreb in Zelja,

- sporocanje zelja in potreb javnost,

- zagovornistvo za osebe, ki se proti svoji volji na-
hajajo v posebnih zavodih,

- vzpostavitev sluzbe za spremlianje na delovnem
mestu, ki bi delovala in se uvpravljaia znatraj samo-
pomocne skupine.

PROJEKT INDIVIDUALNE OBLIKE SPREMLJANJA IN
POMOCI ZA LjUDI S POSEBNIME POTREBAMI

V oletu 1995 se je na Obali pricel izvajati projekt
Individualne oblike spremijanja in pomoci za fjudi s PP
pod vodstvom njegove aviorice in strokovne delavke
felke Skerjanc. Gre za petletni razvojno-raziskovalni
prajekt, ki ga financirajo Ministsstvo za delo, dru2ine in
secialne zadeve, tri lokalne ob¢ine in delna PHARE ter
delno nizozemska viada skozi projekt MATRA. Ob
vzpostavitvi projekia so bili kot njegovt glavni cifji in
namen navedeni;

- prouciti uporabnost in sposobnost sisteasa  nepo-

, 1h9-380

srednega financiranja socialnih storitev za vecan;j
moznosti izbire za ljudi s PP in vecanje vpliva upo
ralinikov saciainih shuzb na lasino 2ivijenje, sncmln
sluzbe in Sirse druzbene procese;

- wrac¢anje ludi s PP v lokalno skupnost, kjer bod
prevzeli socialne vioge in svoje mesto v d:uibene
Zivljenju;

- trapsformacija institucij in alckacija sredstev. (S,(m
janc, 11. 4. 1996).

Kot ze omenjeno, je projekt v Casu svojega deiovania»
delezen take mworalne kot politicne in financne
podpore {okalnih eblasti. V treb letih od ustanovitve
in zacetka delovanja je bilo od zastavijenih ciljev
dosezeno sledede:

- steketl je proces ozaveicanja uporabnikov oaalmhi
sluzb (i. e fjudi s PP), Stevilni uporabniki so prejeli:
zanje relevantne informacije in znanja {sprva na
obalnem podrociju, kasneje tudi druged po Slo-
veniji); :

- s pomocjo pridoblienega znanja se je pricel proces’
samoorganiziranja ludi s PP in proces anrikuliranja’
zahtev, ki se ticejo socialnih storitev; :

- preverilo se je in kasneje wei powdilo, da predstavlja:
individualiziran pristop k obravnavi peosameznika:
oredpogoi za kakovostno zadovoljevanje potreb
uporabnika s pamocjo socialnib sluzb; :

- kar se fice opravljenega dela in pridobljenih re-
zultatov je v sirsem slovenskem kot tudi evropskem
prostoru dosezena doloCena stopnja afirmacije; pro-
jeki je v sirsem evropskem prostoru naletel na po-
zitiven odziv, poleg tega so njegovi izvajalcl Ze
prejeli ponudhbe za predstavitev projekta na zain-
teresiranih fakultetah po Evropi; '

- steklo je poverzovanje in sodelovanje med alter-
nativiimi uporabniskiet organizacijami v Sloveniii;
{e-te so pricele enotno nastopati v odnosu do drzave
pri prizadevanjih do sredstev Loterije Slovenije, do
katerih imajo po tradiciji pravico e zveze inva-
{idskih organizacij;

- drzava je pricela resneje upostevati/sprefemati novo-
ustanovljena drudtva uporabnikov/skupine za samo-
pomod,

- na Visoki soli za secialng delo, je zazivel predmet
ESamostojno zivijenje v skupnost;

- razvita je metoda individuainega nacrta;

- v ofeh nekaterih lokalnih oblasti po Sloveniji je
projekt individualiziranega pristopa pridobil zgledno
stopnjo kredibiinosti, saj so izvajalci projekta do-
kazali, da je uvedba takénega pristopa pozitivaa tako
za obéane kat {dolgorocno) tudi za fokalno skupnost
(Skerjanc, 8. 9. 1998}.
individualiziran pristop k chravnavi ljudi s PP pred-

stavija dopolnilo k trenutno obstojecemu klasicnemu

odzivu drzave, saj predvideva obraten proces odzivanga
na obstojece potrebe, to je z "od spodaj navzgor* pri-

stopom  (Skerjanc, 1997). Tovrsten pristop izhaja 2
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- predpostavke, da uporabniki sami najbolje vedo, kaj je
- zanje dobro in kaj dejansko potrebujejo, poleg tega pa
. omogoca, da uporabniki aktivno sodelujejo pri nacrio-
. vanju resitve svojega problema. "Delati za" in "skrbeti
za" se tako precblikuje v “sodelovati z" uporabnikom.
1zkudnje severnoevropskih drzav (Danska, Svedska) nas
ucijo, da je tovrsten pristop k obravnavi ljudi s PP u€in-
kovit, saj vidjucuje element, ki je v slovenskem sistemu
socialnega varstva prezrt - i e, participacijo uporab-
nikov (Skerjanc, 1997).

Individualno naértovanje se odraza na vseh nivojih,
in sicer: na nivoju posameznika, na obh¢inski ravni in
drzavat in pomeni pomemben vir informacij o potrebah
uporabnikov. Uporabnik/ca v posebnem dokumentu na-
vede svojo Fivijenjsko situacijo in cilje, ki jih zeli v toku
zivijenja uresniciti. Navedbi cilja sledijo predviden
koraki za uresnicitev nacrta, stroskovnik in razpolozljivi
vir. Potrebe, predstavljene v individualnih nacriih, nato
zhere in proudi strokovna sluzba na obcinskem nivoju.
Zbir potrel, ki jih obcini predstavijo uporabniki, pred-
stavlia pomemben vir informacii za oblikovanje ob-
¢inske politike socialpega varstva. Obeina nato posre-
duje temeline smernice lokalno zasnovane socialne
politike na drzavno raven, kjer se v sodelovanju s
predstavniki drzave, izvajalcev (drzavaih in neviadnih)
in uporabnikov oblikuje letni nacianalni program so-
cialnega varstva in njegove priotitete. Letni program in

konkretne potrebe se nato vsako leto na vseh treh
nivojih evalvirajo, revidiraje in dopolnijo (Skerjanc,
1997). Tovrsten sistem, kateri omogoca dialog in parti-
cipacijo uporabnikov na individualnem, lokainem in
drzavnem nivoju, omogoca vkljucitey (nenadomestljive)
osebne izkulnje uparabnika pri snovanju in realizaciji
socialno-varstvenib storitev.

Podalisevanje in negovanje odvisnosti uporabaika
od socialnih storitev in sluzb je eden izmed kijucnih
elermentov trenutne soctalne politike, ki obravnava Hucli
s PP. Uporahniki, ki so pasivni subjekt strokovne ob-
ravhave in pasivii prejemniki sociainih storitev, namred
ne motejo yazviti svojil latentnih potencialov in astajajo
trajno odvisni od prejetih storitev. Se vec, z leti se
njihova advisnost 3e povecuje. Individualiziran pristop
pa emogoca uporabnikovo vikljucenost in spramijanje
uresnicevanja vizij fastnega zivljenja, kar pripomare, da
uparabnik prebudi v sebi vse razpolozljive vire, ki so
oshova za njegove osebnostno rast in vidanje stopnje
samostojnosti (Skerjanc, 1997).

Pozitivhe izkudnje nacrtovalceyv in izvajalcev pro-
jekta Individualne oblike spremljanja in pomodt za ljudi
s posebnint potrebami in nenazadnje izkudnje drzav z
datiso tradicijo tovistnega prisiopa {Danska, Svedska,
itd.t bodo dosegle svoj smisel in namen, ko boda nji-
hove temeljne ugolovitve in spoznanja prenesli in vnesli
tdi v slovenski nacionalni sistem socialnega varstva,

INDIVIDUALISED APPROACH AS AN ALTERNATIVE TO THE EXISTING PRACTICES
IN DEALING WITH PEOPLE WiTH SPECIAL NEEDS
The case of the Koper Municipal Council

Mateja SELMAK
Science and Research Centre of the Republic of Slovenia, Koper, Si-Koper, Garibaldijeva 18

ABSTRACT

In the system of sacial security and national social policy, the people with special needs (SN} are still helpless
individuals, who are to be dealt with by appropriate professional services and suitably qualitied personnel. the
Slovene system of social security, which is functioning accarding to the (top-down} principle, excludes particypation
and inclusion of the beneficiaries, which is implicitly reflected in the fact that the offered social services do not
satisfy their actual needs. The beneficiaries who cannot adapt to the offered “package” of social services, which have
been adiusted for the needs of an average (non-existent) beneficfary wha can be no longer looked after by his or her
family, are directed to the national care, within which they are subjected to the nature of institutfonalised habitation.
As an alternative to the existing svstem of dealing with people with 5N, the processes to build awareness and
plenipotence of the beneficiaries, to establish self-help assaciations of the beneficiaries of social services, of their
parents and patrons, and to contrive and implement the project entitled Individual forms of monitoring and aiding
he people with SN began in the 90's in the teritory of the Koper Municipal Council. The individual approach in
dealing with people with SN as foreseen by the above mentionad project presupposes an action according to the
principles "to cooperate with" instead of "to work for" and "to look after” the beneficiary. The approach of this kind
enables the beneficiary to get such services in such form and of such contents that he or she wishes and actually
needs. Apart from i, his ther) active inclusion in the planning of the visions of his ther} own life increases his (her)
independence from professional services.

Key words: people with special needs, social policy, individualised approach, alternative, Koper
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