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Zveza SOZITJE - zveza drustev za pomoé osebam z motnjami v du$evnem razvoju

ZIVLJENJE OTROK, MLADOSTNIKOV, ODRASLIH
TER STAROSTNIKOV Z MOTNJAMI V DUSEVNEM
RAZVOJU IN NJIHOVIH DRUZIN IN SKRBNIKOV
MED PANDEMIJO COVIDA-19
Ljubljana, 1. september 2020

Pri¢evanja druzin z druzinskimi ¢lani z motnjami v dusevnem
razvoju in skrbniskih druzin, ki skrbijo za ljudi z motnjami
v dusevnem razvoju
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POVZETEK

Odbor za pravice invalidov je v svojem od-
zivu na porocilo Slovenije ugotovil, da zako-
nodaja, protokoli in nacrti v zvezi s poloZaiji
tveganja in humanitarnih kriz ne upostevajo
dovolj invalidnosti. Zato je drzavi tudi pripo-
ro€il, da naj z dejavnim posvetovanjem s
predstavniskimi organizacijami invalidov ob-
likuje in sprejme posebne uredbe, nacrte in
ukrepe za za$c€ito invalidov v polozajih tve-
ganja in kriz. Tudi Resolucija Evropskega
parlamenta o pravicah oseb z motnjami v
dusevnem razvoju in njihovih druzin v ¢asu
krize zaradi covida-19 poziva Komisijo in
drzave Clanice, naj se pri sprejemanju ukre-
pov za odziv na prihodnje krize Ze od same-
ga zaCetka posvetujejo z invalidi in njihovimi
predstavniskimi organizacijami ter jih pova-
bijo k sprejemanju teh ukrepov.

Dejavno posvetovanje z odloCevalci pa za-
hteva, da pride do njih ¢im ve¢ verodosto-
jnih informacij o izkusnjah ljudi z motnjami v
duSevnem razvoju (v nadaljevanju MDR) in
njihovih druzinskih ¢lanov pri soo¢anju z iz-
zivi, Ki jih je pred vse nas postavila pan-
demija covida-19. V ta namen smo s
pomocjo nasih lokalnih drustev Sozitje iz
celotne drzave med 15. junijem in 15. juli-
jem zbrali pri€evanja 483 druzin, v katerih
Zivi 495 otrok in odraslih z MDR. Pri¢evanja
S0 znova opozorila na sistemske Sibkosti
urejanja polozZaja otrok, mladostnikov, od-
raslih ter starostnikov z MDR in njihovih
druzin.

Posebne Sole za posebne otroke
morajo ostati odprte. Zato so
posebne. Enako tudi razvojni

vrtci.

Solske oblasti so med pandemijo covida-19
v celoti zaprle vecino Sol in zavodov (izjema
so bili le zavodi za otroke s Custvenimi in ve-
denjskimi motnjami), tudi specializirane. Te
Sole pa imajo vecje kadrovske zmogljivosti
kot redne osnovne $Sole, v razredu imajo
bistveno manj u€encev, in kar je najpo-
membnejse, otroci, mladostniki in odrasli z
MDR niso populacija s tveganjem za covid-
19, so pa te osebe z veliko vecjim tvegan-
jem za tezave v duSevnem zdravju, ki jih
povzro€ata izolacija in nenadna izguba ozi-
roma sprememba socialnih interakcij. Za-
radi sorazmerne prostorske in kadrovske
prednosti lahko te Sole organizirajo modifi-
cirani pouk v sklenjenih skupinah z visokim
standardom upostevanja ukrepov pred Sir-
itvijo koronavirusa. Vsekakor »posebni« po-
tenciali »posebnih vrtcev in Sol« v prvem
valu pandemije niso bili uporabljeni in smi-
selno izrabljeni.

Varstveno-delovni centri so
veliko ve¢ kot delavnice
Odzivanje uporabnikov storitve Vodenje,
varstvo in delo pod posebnimi pogoji, ki
poteka v VDC-jih in CUDV-jih, na njihovo
zaprtje je pokazalo, da so VDC-ji v resnici
veliko ve¢ kot le delavnice. Pomenijo
vsakodnevne socialne stike uporabnikov s
sodelavci in zaposlenimi v sklopu njim pri-
lagojenih  formativnih in rekreativnih de-
javnosti. Posledice zaprtja VDC-jev in tako
tudi opustitve dnevne rutine ter ustaljenih
socialnih stikov so bile razdraZljivost, hitre
spremembah razpolozZenja, apati¢nost pa
tudi agresija in samopoS$kodovanje. Odzivi
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uporabnikov na zaprtje VDC-jev zaradi
covida-19 so vsekakor pomemben kazalnik,
kako to storitev socialnega varstva razvijati
naprej. Pri tem je seveda treba upostevati
tudi doloCila Zakona o socialnem vklju-
Cevanju invalidov, ki ciljni skupini omogoca
varno proznost na trgu dela. Vsekakor je pri
uporabnikih treba razvijati spretnosti opol-
nomocenja, jim omogo iti dozivljanje lastne
pozitivne vloge, spodbujati ustvarjalnost,
krepiti njihove socialne kompetence, da bi
lahko kar najbolj nadzorovali svoje Zivljenje.

Druzine placale visoko ceno za
zastoje pri deinstitucionalizaciji
Veliko ljudi z MDR Zivi v institucijah, ki izva-
jajo Sestnajsturno ali stiriindvajseturno insti-
tucionalno varstvo. DruZine so jim zaupale,
da bo za njihove druzinske Clane tam kar
najbolje poskrbljeno. Pa ni bilo tako: neka-
tere druzine so dobile poziv, naj jih vzamejo
domov in poskrbijo zanje. Le kdo ne bi slisal
takega poziva, pa naj ima doma moznosti
za ustrezno ravnanje ali pa ne. Ob temda v
skupnostih tako reko€¢ ni podpornih storitev
te vrste. Za zaostanke pri deinstitucionali-
zaciji so ljudje z MDR in njihove druZine pla-
¢ali najvi§jo ceno. Zato zahtevamo, da
sistem »projektov Evropske unije« drzava
nadomesti s strategijo in akcijskim nacrtom
deinstitucionalizacije, torej z oskrbo za ljudi
z MDR, tako da bodo ti vklju€eni v lokalne

skupnosti, te pa v skrb zanje.

Zaradi Stevilnih negativnih u€inkov ukrepov
za preprecevanje bolezni covida-19 na po-
Cutje, razpolozenje in vedenje ljudi z MDR
so bila bremena druzinskih ¢lanov, ki skrbijo
zanje, zelo drugacna od tistih, ki so zaradi
»zaprtja« bremenila veginske druzine. So-
lanje na daljavo, celodnevno sobivanje brez
vsakodnevne rutine in socialnih stikov, ki so
jih bili vajeni, razlaganje, za kaj sploh gre pri
pandemiji, skrb za potomce z MDR, zaprte
v institucijah, brez obi€ajnih stikov, so starSe

in skrbnike bremenili fizicno pa tudi psi-
hi¢no. Zato se postavlja vprasanje, koliko
bremen lahko javni socialnovarstveni in
zdravstveni sistem prelozita na druzine in
skrbnike otrok in odraslih z MDR in pod
kaksnimi pogoji. Odgovor na to vpraSanje
bo treba poiskati v javnem zdravstvenem
sistemu in izvajanju Resolucije o druzinski
politiki, Nacionalnem programu socialnega
varstva in Nacionalnem planu zdravstve-
nega varstva.

Denar naj sledi uporabniku
DruZine, ki so druzinske ¢lane z MDR iz in-
stitucionalnega varstva prevzele v domaco
oskrbo, niso prejele dodatka za pomo¢€ in
postrezbo in tudi ne povracila za prehrano,
prevoze itn., ki so tako ostali institucijam,
stroki pa so nastajali v druzinah. Zdaj je res
Ze skrajni Cas, da nacelo »sredstva sledijo
uporabniku« postane sploSna praksa ure-
janja gmotnih razmerij med uporabniki in iz-
vajalci socialnih storitev.

Noéna mora starSev: kaj bo

z otrokom z MDR, ¢e zbolim?
Dale€ najbolj pa je starSe ali skrbnike bre-
menilo vprasanje, kaj bo z njihovim otrokom
ali odraslim z MDR, ¢e zbolijo: kam bo 3el,
kdo bo poskrbel zanj glede na veliko pri-
manjkljajev v »nujnih nastanitvah« ljudi z
MDR. To ni ve¢ samo verjetno, temvec¢ se
bo zagotovo dogajalo. To breme je najtezje
v enostardevskih druzinah. Ureditev ustrez-
nih zmogljivosti za »nujne nastavitve«, ki
bodo prostorsko ustrezno razporejene po
vsej drzavi in ki bodo usklajene s potrebami
v rednih in izrednih razmerah, mora tako biti
vsekakor prednostna v programih social-
nega in zdravstvenega varstva.
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Vklju€ujo€e zdravstveno varstvo

Prav posebno podrocje skrbi stardev in
skrbnikov je Ze v normalnih okoli$¢inah
dostop do ustreznega in vkljuCujoCega
zdravstvenega varstva. Pandemija covida-
19 je razkrila, da smo Sibki tudi na podrocju
smernic in navodil, kako ob zdravstvenih
krizah oziroma drugih izrednih razmerah
poskrbeti za zdravje ljudi z MDR. Za rizi€ne
skupine, kar te osebe vsekakor so, bi morali
biti zdravniki vedno dostopni, in to ne samo
po elektronskem sporocilu ali na daljavo.
Kar pa zadeva odlaganje oziroma prestavl-
janje pregledov in terapij, je treba izhajati iz
ocene 8kode, ki jo bo posameznik z MDR
zaradi tega imel, in moznosti za njeno od-
pravljanje.

Usklajevanje druzinskega in

poklicnega zivljenja
Ko je postopna omilitev ukrepov v zvezi s
pandemijo covida-19 omogocila postopno
ozivljanje gospodarstva, so delodajalci na
delo pozvali tudi starSe oseb z MDR, ki pa
zaradi zaprtega dnevnega varstva niso imeli
komu zaupati svojega potomca. V primer-
javi z drugimi so bili na trgu dela manj kon-
kurenéni in lahko celo diskriminirani zaradi
povezanosti z invalidom.

Informacije o covidu-19 ljudem
z motnjo v duSevnem razvoju
niso bile dostopne.

Informacije, ki jih je dajala vlada RS na novi-
narskih konferencah, ljudem z MDR niso

bile razumljive in starSi so jim morali infor-
macije dodatno pojasnjevati. Razlaganje
zadev v zvezi s covidom-19 bi lahko bilo
preprostejSe in bolj osredinjeno na ljudi z
MDR in njihove druzine.

uvoD

Konvencija o pravicah invalidov v 11. €lenu
Nevarne razmere in humanitarne krize do-
lo¢a, da morajo v skladu z obveznostmi po
mednarodnem humanitarnem pravu in med-
narodnem pravu o ¢lovekovih pravicah dr-
Zave pogodbenice sprejeti vse potrebne
ukrepe za zagotovitev varstva in varnosti in-
validov v nevarnih razmerah, ki zajemajo
tudi oborozene spopade, humanitarne krize
in naravne nesrece. Odbor za pravice in-
validov je v svojem odzivu na porocilo Slo-
venije' ugotovil, da zakonodaja, protokoli in
nacrti v zvezi s polozaji tveganja in humani-
tarnih kriz ne upostevajo dovolj invalidnosti.
Zato je drzavi tudi priporo€il, da naj z dejav-
nim posvetovanjem s predstavniskimi orga-
nizacijami invalidov oblikuje in sprejme
posebne uredbe, nadrte in ukrepe za var-
stvo invalidov v polozajih tveganja in kriz.
Tudi Resolucija Evropskega parlamenta o
pravicah oseb z motnjami v duSevnem raz-
voju in njihovih druzin v ¢asu krize zaradi
covida-19° poziva Komisijo in drzave &la-
nice, naj se pri sprejemanju ukrepov za
odziv na prihodnje krize Ze od samega za-
Cetka posvetujejo z invalidi in njihovimi pred-
stavnidkimi organizacijami ter jih pritegnejo
k sprejemaniju teh ukrepov.

'Committee on the Rights of Persons with Disabilities. Concluding observations on the initial report of Slovenia.

Dostopno na:

http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRICAghKb7yhsiV%2Bqg2wB82cxwr-
VotBOWJsoWAUSWNqtykKMEtURxvZOCNKBX8rxIf9hTyugdQKLO5L6%2F S0srzEUsgCntqOX4Avdq8G5T0e%2B

INO1%2FAWIH8BHG.

2Resolucija Evropskega parlamenta z dne 8. julija 2020 o pravicah oseb z motnjami v duSevnem razvoju in nji-
hovih druZin v €asu krize zaradi COVIDA-19 (2020/2680(RSP)). Dostopno na:
https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/TA-9-2020-0183_SL.html.
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@ Sklop 1:
karanteno
@ Sklop 2:
@ Sklop 3:
*) Sklop 4:
v stisko
Sklop 5:

valu bolezni

Stiske oseb z motnjami v duSevnem razvoju med

Skrbi in stiske starSev in skrbnikov v zvezi s Clani
druzine z motnjami v duSevnem razvoju med karanteno
Dobre prakse druzin pri soo¢anju s karanteno

Ukrepi, ki so druzine in skrbnike med karanteno spravili

Smiselne spremembe v aktivnostih za preprecevanje Sir-
jenja epidemije covida-19 ob napovedanem jesenskem

Slika 1: Sklopi informacij, s katerimi bi se lahko bolje pripravili na nove valove covida-19 in podobna

tveganja.

Dejavno posvetovanje z odloCevalci pa za-
hteva, da do pride njih ¢im ve¢ avtenti¢nih
informacij o tem, kakdne so izkusnje ljudi z
MDR ter njihovih druzinskih ¢&lanov pri
soo€anju z izzivi, ki jih je pred vse nas
postavila pandemija bolezni covid-19. Ta je
vsekakor posegla v zivljenje ljudi pri nas.
Zdaj prav gotovo Se ni mogocCe v celoti
oceniti, kak&ne vse bodo njene posledice na
zasebno in javno Zivljenje nasih ljudi. Vse-
kakor pa lahko povzamemo in ocenimo
izkusnje, ki smo si jih v Zvezi SoZitje in njeni
¢lani pridobili v prvem valu pandemije. Zato
smo se odlocili, da poprosimo nase Clane za
sodelovanije pri pridobivanju informacij, s ka-
terimi bi se lahko vsi skupaj bolje pripravili
na nove valove covida-19 in podobna tve-
ganja.

Za pridobivanje informacij smo uporabili
metodo pripovedovanja, ki je nasim ¢lanom
prijazna, zato ustreza nasemu namenu:
opozoriti na dobre prakse med pandemijo
covida-19, ki bi jih v prihodnje veljalo sis-

temsko okrepiti, in slabe, ki bi se jim veljalo
v prihodnje izogniti.

Da bi bilo pri¢evanje ¢im manj oddaljeno od
obdobja uvedbe in izvajanja ukrepov za za-
jezitev covida-19, smo poizvedovanje izpel-
jalimed 15. junijem in 15. julijem 2020. Kljub
kratkemu Casu in zahtevnosti naloge se je
analize izkuSenj ¢lanov lotilo 35 na$ih
lokalnih drustev ali 69 odstotkov. Odzvala
so se druStva z vseh koncev Slovenije, iz
mestnih in podeZelskih okolij.

Skupaj smo zbrali pricevanja 483 druzin, v
katerih Zivijo otroci in odrasli z MDR. Ker je
kar nekaj drustev k pri¢evanju povabilo tudi
varstveno-delovne centre (VCD-je) in nji-
hove bivalne enote, se pri¢evanja nanasajo
na skoraj 495 otrok in odraslih z MDR, ki so
udeleZeni v izobrazevanju, dnevnem var-
stvu, celodnevnem institucionalnem varstvu
ali pa so v celoti v oskrbi druzine ali skrb-
nikov.
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Slika 2: Otroci in odrasli druzinski ¢lani z MDR v druZinah, zajetih po vrsti vklju¢enosti

Ker smo zbirali predvsem pri€evanja starSev pa tudi skrbnikov, smo v besedilu uporabljali
pojem »otrok z motnjo v duSevnem razvoju«. Ta pojem v besedilu zajema tako otroka do
18. leta kot tudi starejSega druzinskega €lana z MDR, ki zivi v primarni druzini. Uporabili

smo tudi izraze sin, héi, druzinski ¢lan z MDR

Preglednica 1: Odzivnost drustev SoZitie po obmocjih

Obmocgje Drustvo

Severnostajersko in prekmursko obmocje Drustvo Sozitje Ljutomer
Medobdinsko Drustvo Sozitje Maribor
Drustvo Sozitje Murska Sobota
Medobdinsko Drustvo Sozitje Ptuj
Drustvo Sozitje Slovenska Bistrica
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Osrednjestajersko in korosko obmocje Drustvo Sozitje Zgornje Savinjske
doline

Medobcinsko Drustvo Sozitje Velenje
Drustvo Sozitje Sentjur

Drustvo Sozitje Slovenj Gradec
Drustvo Sozitje Obsotelje in Kozjansko
Drustvo Sozitje Lasko

Drustvo Sozitje Celje

Drustvo Sozitje Zalec

Severno in juzno primorsko obmocje
Drustvo Sozitje AjdovsCina - Vipava
Drustvo Sozitje Cerknica

Drustvo Sozitje Idrija in Cerkno

Medobcinsko drustvo Sozitje Nova Gorica
Drustvo Sozitje obalnih ob¢in
Drustvo Sozitje Sezana
Drustvo Sozitje Tolmin

Zasavsko, posavsko in dolenjsko obmocje | Drustvo Sozitje Bela krajina
Drustvo Sozitje Trebnje
Drustvo Sozitje Trbovlje
Drustvo Sozitje Sevnica
Drustvo Sozitje Ribnica
Drustvo Sozitje Krsko

Drustvo Sozitje Kocevje
Drustvo Sozitje Brezice
Drustvo Sozitje Zagorje ob Savi

Gorenjsko in osrednjeslovensko obmocje | Drustvo Sozitje Vrhnika

Drustvo Sozitje Radovljica, Bled, Bohinj
in Gorje

Medobdinsko Drustvo Sozitje Menge$
Drustvo Sozitje Litija in Smartno
Medobdinsko drustvo Sozitje Kran;
Drustvo Sozitjie Kamnik
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STISKE LJUDI
Z MOTNJAMI V DUSEVNEM
RAZVOJU MED
PANDEMIJO COVIDA-19

Res je, da pandemija covida-19 vpliva na
vse skupine v druzbi. Vendar pa je res tudi,
da so ljudje z MDR &e posebno izpostavljeni
fizi€nim, dusevnim in socialnim ucinkom
pandemije. Zaradi zmanjSanih kognitivnih
sposobnosti je omejeno njihovo razu-
mevanje okolis€in, od informacij, kako se
zavarovati, do informacij glede omejitev
sicer vsakodnevnih dejavnosti. Posledice
zapiranja so stres, tezavno vedenje in mot-
nje v duSevnem zdravju. Tako je v Sloveniji
in drugod po svetu. V nasih razmerah pa so
ukrepi v zvezi s covidom-19 na novo iz-
postavili vprasanja, na katera v Sloveniji Se
nismo nasli pravih odgovorov.

Prvo se vsekakor nanasa na
sistem vzgoje in izobrazevanja.

V Sloveniji imamo Se vedno dva vzporedna
izobraZevalna sistema, rednega in poseb-
nega za otroke in mladostnike z MDR ter Se
posebnega za druge skupine otrok s poseb-
nimi potrebami. Vsaka izmed teh Sol ima
svoje programe, ki naj bi bili posebej pri-
lagojeni posameznim skupinam otrok s po-
sebnimi potrebami. Ceprav je v sedanjem
Solskem sistemu ob takSni (neprilagojeni)
ureditvi rednih ol za otroke z MDR special-
izirana $ola najustreznej$a oblika Solanja, je
tak sistem prezivel in ni skladen z razvojem
vklju€ujoCe druzbe. Ni pa opaziti, da bi pris-
tojni odloCevalci oblikovali kakdne konkretne
cilie in ukrepe za pospeSevanje vklju-
CujoCega izobrazevanja otrok in mladost-
nikov z MDR. Zanimivo pa je, da je med
epidemijo covida-19 izginilo razlikovanje

med vrtci in Solami, kakrSnega smo bili va-
jeni v normalnem &asu. Zaprli so vse vrtce,
navadne in razvojne, in varstvo otrok pre-
pustili druzinam. Zaprli so vse Sole, brez
razlike, in vsi Solarji so se Solali na daljavo.
Ucitelji in uCenci so se morali znajti, kakor
so vedeli in znali. To vsekakor ni bilo po-
trebno, saj bi bile mogoce prilagojene oblike
pouka, v katerih bi lahko deloma ali izme-
niéno sodelovali vsi uenci.

Solske oblasti so v svoji skrbi spregledale,
da je Stevilo otrok v razvojnih vrtcih in otrok
in mladostnikov v razredih posebnega pro-
grama veliko manjSe kot v navadnih raz-
redih, in da so ti programi tudi kadrovsko
bolje podprti. Posebni program tudi ne daje
javnoveljavne izobrazbe in njegovi cilji so
drugacni, usmerjeni v spodbujanje otro-
kovega razvoja na zaznavnem, gibalnem,
Custvenem, miselnem, govornem in social-
nem podrocju. Ta podrocja so vsekakor zelo
pomembna za razvoj osebnosti in preven-
tivo pred teZzavami v duSevnem zdravju, in
jih, drugace kot dosezke na podrocju aka-
demskih vsebin, ni mogoc€e ¢asovno odla-
gati, to pa se je zgodilo zaradi zaprtja Sol
med epidemijo.

Pri¢evanja starSev in skrbnikov otrok, ki
obiskujejo razvojne vrtce, in otrok ter mla-
dostnikov, ki obiskujejo posebni program vz-
goje in izobraZevanja, opozarjajo, da je
»zapiranje« pomenilo tudi prekinitev storitev
rehabilitacije oziroma nujno potrebnih razvo-
jnih podpor (fizioterapije, delovne terapije,
logopedske obravnave); ker tudi razvoja
funkcij na teh podrogjih ni mogoc€e ¢asovno
odlagati, lahko odsotnost obravnav povzroci
nenadomestljivo Skodo. Kolikdna je ta Skoda
v razvojnem potencialu teh otrok in mla-
dostnikov, bo morala pediatriCna stroka
vsekakor individualno oceniti in opredeliti
metode za odpravo oziroma omilitve nastale
Skode.

Da se Solske oblasti ob izbruhu covida-19
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niso najbolje znasle, pri¢ajo ukrepi pri
vraCanju ucencev »prve triade« v Sole. Za
uCence prve triade, ki obiskujejo posebni
program vzgoje in izobrazevanja v osnovnih
Solah s prilagojenim programom in oddelkih
s prilagojenim programom pri osnovnih
Solah ter programe vzgoje in izobrazevanja
v zavodih za vzgojo in izobraZzevanje otrok
in mladostnikov s posebnimi potrebami, naj
se izobraZevanje naj ne bi zaCelo so¢asno z
izobraZzevanjem za otroke iz skupine »prva
triada«, ki spadajo v »vecinsko populacijo«
(18. 5. 2020). V tem primeru je $lo za ne-
potrebno diskriminacijo u€encev z MDR pa
tudi njihovih starSev in skrbnikov glede vr-
nitve na delovno mesto.

Ravnanje Solskih oblasti med pandemijo
covida-19 vsekakor sproza vprasanje, ali je
nase »posebno« Solstvo res po meri u¢en-
cev z MDR ali pa gre zgolj za izkljuCevanje
drugacnih. Vsekakor »posebni« potenciali
»posebnih vrtcev in Sol« v prvem valu pan-
demije niso bili uporabljeni in smiselno iz-
rabljeni. Zato se postavlja vprasanje, ali ni
¢as, da oblikujemo strategijo preseganja du-
alnega sistema izobraZevanja in da do-
re¢emo poti do vklju€ujoCega izobrazevanja,
ki bo prijazno tudi u¢encem z MDR. Ce smo
lahko zaprli vse Sole, lahko tudi odpremo
vse Sole u¢encem z MDR.

Solske oblasti so med epidemijo v celoti za-
prle vecino 3ol in zavodov (izjema so bili le
zavodi za otroke s Custvenimi in vedenjskimi
motnjami), tudi specializirane. Te Sole pa
imajo vedji kadrovski potencial kot redne os-
novne 3ole, veliko manj uéencev v razredu
in, kar je najpomembnejSe, otroci, mladost-
niki in odrasli z MDR niso populacija s tveg-
anjem za covid-19, pa¢ pa z veliko vegjim
tveganjem za tezave v duSevnem zdravju,
ki jih povzroCata izolacija ter nenadna
izguba in sprememba socialnih interakcij.
Ker imajo te Sole sorazmerno prostorsko in
kadrovsko prednost, lahko organizirajo mo-

dificirani pouk v sklenjenih skupinah z vi-
sokim standardom upoStevanja ukrepov
pred Siritvijo koronavirusa. Vsekakor »po-
sebni« potenciali »posebnih vrtcev in Sol«
med prvim valom pandemije niso bili upo-
rabljeni in smiselno izrabljeni.

Drugo se nanasa na storitev
Vodenje, varstvo in delo pod
posebnimi pogoji.

Bolj ali manj strokovna javnost varstveno-
delovne centri pogosto oznaduje kot pov-
sem prezivele »zaSCitne delavnice«, v
katerih ljudje z MDR garajo za skromno na-
grado. Zato jih je treba zapreti, njihove upo-
rabnike pa vkljugiti na trg dela, ne glede na
njihove zmoznosti in sposobnosti in ne gle-
de na vsa pravila, ki v Evropski uniji urejajo
trg dela.

Odzivanje uporabnikov storitve Vodenje,
varstvo in delo pod posebnimi pogoiji, Ki
poteka v VDC-jih in CUDV-jih, ob njihovem
zaprtju pa je pokazalo, da so ti centri v res-
nici veliko vec kot le delavnice.

Kratkoro€ni odziv uporabnikov je bil pozi-
tiven, ¢e$ da so to pocitnice. Vendar je udi-
nek »pocitnic« kaj kmalu minil. Nadomestile
S0 ga stiske zaradi opustitve dnevne rutine,
rednih dejavnosti ter vsakodnevnih social-
nih stikov z uporabniki-sodelavci ter za-
poslenimi in pa dolgoCasenie, kar vse je bolj
ali manj vodilo v razdrazljivost, hitre spre-
membe razpolozenja, apati¢nost pa tudi
agresijo in samoposkodovanje. Uporab-
nikom so zelo veliko pomenili stiki z za-
poslenimi v VDC+jih, ki so jih pomirili, ¢es,
Se smo tukaj in takoj, ko bo lahko, se vidimo.
Zaradi stisk, ki so jih Stevilni uporabniki
dozivljali med zaprtjem VDC-jev, bo vse-
kakor treba priskrbeti pomo¢ pri blazenju in
premagovanju negativnih posledic v Cust-
vovanju in vedenju uporabnikov. Za kaj
takega pa VDC-ji zdaj nimajo dovolj osebja,
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8e manj pa takega, ki bi bilo ustrezno us-
posobljeno.

Varstveno-delovni centri delujejo v sistemu
socialnega varstva odraslih z MDR Ze veé
kot petdeset let. Med njihovimi uporabniki,
okoli 4000 (2017) jih je, je velika ve€ina
odraslih s kompleksnimi potrebami po pod-
pori oziroma z zmernimi, tezjimi, tezkimi in
kombiniranimi MDR, ki imajo status po Za-
konu o socialnem vklju€evanju invalidov.
Ker so zmogljivosti izvajalcev storitve Vo-
denje, varstvo in delo pod posebnimi pogoji,
torej VDC-ji in CUDV-ji, premajhne, so Ca-
kalne vrste na sprejem. Tudi analiza izva-
janja nacionalnega programa socialnega
varstva 2013-2020 kaze, da na tem pod-
ro¢ju ne dosegamo zastavljenih ciljev glede
nacrtovanega vklju¢evanja uporabnikov® .
Poleg tega je vse bolj pere¢ problem ne-
dostopnosti storitve za ljudi z MDR s pri-
druzenimi motnjami v duSevnem zdravju,
saj kadrovski normativi ne omogocajo skrbi
zanje. Poseben problem je tudi zdravstvena
podpora uporabnikov, ki ni predvidena.
Odzivi uporabnikov na zaprtje VDC-jev
zaradi covida-19 so vsekakor pomemben
kazalnik, kako to storitev socialnega varstva
razvijati naprej. Pri tem je seveda treba up-
oStevati tudi doloCila Zakona o socialnem
vklju€evanju, Ki ciljni skupini omogoca varno
proznost in prilagodljivost na trgu dela.
Vsekakor je pri uporabnikih treba razvijati
spretnosti opolnomocenja, jim omogociti
dozivljanje lastne pozitivne vloge, spodbu-
jati ustvarjalnost, krepiti njihove socialne
spretnosti, da bi lahko kar najbolj nad-
zorovali svoje Zivljenje.

Tretje pa je vsekakor vprasanje
deinstitucionalizacije (DlI).

Veliko ljudi z MDR Zivi v institucijah, kjer je
organizirano Sestnajsturno ali tiriindvajset-
urno institucionalno varstvo. DruZine so jim
zaupale, da bo za njihove druzinske ¢lane
tam kar najbolje poskrbljeno. Pa ni bilo tako:
nekatere druzine so dobile poziv, naj jih vza-
mejo domov in poskrbijo zanje, kakor vejo
in znajo. Le kdo ne bi slisal takega poziva,
pa naj ima doma moznost za ustrezno rav-
nanje ali pa ne. Ob tem da v skupnostih tako
reko€ ni podpornih storitev te vrste, so ljudje
z MDR in njihove druZine placali najvisjo
ceno.

Res je, da potekata dva projekta decentra-
lizacije obstoje¢ih institucij (CUDV Crna in
Dom na Krasu), vprasanje pa je, ali bosta
dozorela v deinstitucionalizacijo, da bo torej
v njiju potekala taka oskrba za uporabnike,
da bodo ti vkljueni v lokalne skupnosti, te
pa v skrb za uporabnike. Za ljudi z MDR je
najpomembnejSe, da razvijemo skupnostno
skrb, da bodo lahko Ziveli, kjer bodo hoteli
in s komer bodo Zeleli.

Ne dvomimo, da je zidanje novih in novih
domov za upokojence potrebno. Vemo pa
tudi, da to ne sme ovirati razvoja skupnost-
ne skrbi za ljudi z MDR, tudi starostnikov z
MDR. Skupnost pa jim mora jam¢iti polno
uzivanje Clovekovih pravic, ki so jim ve-
likokrat kr&ene prav zaradi skrbi za njihovo
varnost.

3IRSSV. 2018. Spremljanje izvajanja storitev za odrasle v varstveno delovnih centrih in centrih za
usposabljanje, delo in varstvo. Porocilo o izvajanju storitev v letu 2017. Dostopno na:
https://www.irssv.si/upload2/VCD _CUDV _koncno-porocilo IRSSV.pdf.
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SKRBI IN STISKE
STARSEV IN SKRBNIKOV
V ZVEZI S CLANI DRUZINE,
KI IMAJO MOTNJE V
DUSEVNEM RAZVOJU
MED PANDEMIJO
COVIDA-19

Nade druzine so vajene poskrbeti same
zase in za svoje druzinske ¢lane z MDR. Za
to je v preteklosti poskrbel institut podalj-
8anja roditeljske pravice, ki je vse do leta
2019 star8e zavezoval, da skrbijo tudi za
svoje odrasle potomce z MDR. K njihovi
navezanosti na lastne moci so pripomogli
varCevalni ukrepi iz finan¢ne krize pred de-
setimi leti, ko so zaCele nastajati ¢akalne
vrste za sprejem v varstveno-delovne centre
in podobne neustreznosti iz zgodovine so-
cialnega varstva za ljudi z MDR v Sloveniji.
Zaradi naglega zapiranja Sol, VDC-jev in
CUDV-jev pa so se tudi naSe vsega vajene
druzine znasle v izrednih razmerah, ko so
morale naglo prevzeti skrb za svojega Clana
z MDR brez kakrdne koli pomodi sistemov
druzinske politike, socialnega varstva ali
zdravstva.

Zaradi Stevilnih negativnih u€inkov ukrepov
za prepreCevanje covida-19 na pocutje,
razpoloZenje in vedenje ljudi z MDR so bila
bremena druzinskih ¢lanov, ki skrbijo zanje,
zelo drugacna od tistih, ki so zaradi zaprtja
bremenila veginske druzine. Solanje na dal-
javo, celodnevno sobivanje brez obicajne
rutine in socialnih stikov, razlaganje, za kaj
sploh gre pri pandemiji, skrb za potomce z
MDR, zaprte v institucijah brez stikov s svo-
jci, so star$e in skrbnike bremenili fizi¢no pa
tudi psihi¢no.

Od vsega najbolj pa je druzine s Clani z
MDR bremenilo vpraSanje, kaj bo z ot-

rokom, €e zbolijo: kam bo Sel njihov otrok,
kdo bo poskrbel zanj. Ta skrb je glede na
velike primanjkljaje na podrocju »nujnih nas-
tanitev ljudi z MDR« stalnica na8ih druzin.
Zaradi covida-19 je postal ta problem Se ve-
liko verjetnejSi. To breme je najteZje v eno-
starS§evskih druzinah.

Ce star$ zboli za covidom-19 in je hospita-
liziran, ni dolo¢eno, kako poskrbeti za osebo
z MDR (ki je v takem primeru najverjetneje
tudi okuzena). V navadnih razmerah urejajo
nujno namestitev lokalno pristojni centri za
socialno delo in namestijo osebo v institu-
cionalno varstvo tam, kjer so za to pros-
torske moznosti (ki pa jih po vsej Sloveniji
Ze vrsto let nenehno primanjkuje). V sedan-
jem poloZaju pa prostorskih in kadrovskih
moznosti ni, saj imajo institucije vse zmog-
liivosti pripravljene za izolacijo morda s
covidom-19 okuzenih uporabnikov, torej tis-
tih s covidom-19, ki so v institucijah Ze nas-
tanjeni. Ureditev ustreznih zmogljivosti za
»nujne nastavitve«, ki bodo prostorsko us-
trezno razporejene po vsej drzavi in bodo
usklajene s potrebami v rednih in izrednih
razmerah, mora tako biti vsekakor pomem-
bna prednostna naloga v programih social-
nega in zdravstvenega varstva.

Urediti pa bo treba tudi razmere, da bo
nacelo »sredstva sledijo uporabniku« po-
stalo sploSna praksa urejanja gmotnih raz-
merij med uporabniki in izvajalci socialnih
storitev.

Prav posebno podrocje skrbi starSev in
skrbnikov je Ze v normalnih okoli$€inah
dostop do ustreznega in vkljuCujoCega
zdravstvenega varstva. Veliko bremena bi
jim odvzela sprememba razmer v zdrav-
stveni oskrbi v VDC-jih, kjer je veCina upo-
rabnikov navadno v dnevnem varstvu, del
pa jih je pogosto tudi v celodnevnem institu-
cionalnem varstvu. Ustrezna varstvena os-
krba pa ni mogoCa, ker je premalo
zdravstvenega  osebja. Zavod za
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zdravstveno zavarovanje in Ministrstvo za
zdravje Ze leta poskuSata zapreti zdrav-
stvena delovna mesta v teh programih. 1zid
tega je, da tudi v celodnevnem institucional-
nem varstvu, ki ga izvajajo varstveno-de-
lovni centri, zdravstvenih delavcev ni ali pa
jih je samo za vzorec. Med pandemijo so bili
VDC-ji tako prisilieni uporabnike poslati
domov ali pa jih nepredudno zapreti v bi-
valne enote, saj za okuZene uporabnike ne
bi imel kdo skrbeti. Za razliko od domov za
starostnike starejSe v teh institucijah bival-
nih oziroma stanovanjskih skupnostih ni
poskrbljeno za zdravstveno nego, ¢eravno
so prebivalci prav tako stari in imajo prav
tako vrsto pridruzenih zdravstvenih tezav.
StarSe bremenijo tudi skrbi, kako bodo
nadomestili med karanteno odpovedane
specialisticne preglede in terapije svojih
druzinskih ¢lanov z MDR, kar lahko dol-
goro¢no negativno vpliva na njihovo telesno
in duSevno zdravje ter kakovost Zivljenja.
Njih samih in njihovih druzin. Vsekakor pa
je pandemija covida-19 razkrila, da smo
Sibki v smernicah in navodilih, kako v
zdravstveni krizi oziroma drugih izrednih
razmerah poskrbeti za zdravje ljudi z MDR.
Dostop na daljavo do osebnega zdravnika
vsekakor zdravnika oddaljuje od ljudi z MDR
in njihovih starejSih starSev. Poiskati bo
treba metode, ki bodo prijazne tem ljudem,
in poskrbeti, da jih bodo razumeli in znali
uporabljati v svojem vsakdanijiku.

Posebno poglavje predstavlja postopna
omilitev ukrepov in posledino postopno
vraCanje delovno aktivnega prebivalstva na
delo. Veliko starSev je opozorilo, da so jih v
sluzbah pozvali, naj se vrnejo na delo, da pa
zaradi zaprtja dnevnega varstva (VDC-jev in
CUDV-jev) otroka z MDR nimajo komu zau-
pati v varstvo. V takih primerih so bile stiske
zares velike, saj ni bilo zakonske podlage,
da bi lahko ostali doma, zato jim je grozila
izguba sluzbe, ker se v vsakodnevni ritem

niso vrnile tudi institucije, v katerih so vsak
dan njihovi otroci z motnjami v duSevnem
razvoju.

Stevilna prigevanja starSev postavljajo
vpradanje, koliko bremen lahko javni
zdravstveni sistem in javni socialnovarstveni
sistem prelozita na druzine in skrbnike otrok
in odraslih z MDR in pod kakSnimi pogoji.
Se posebno zato, ker gre za varovanje
zdravja vseh nas, predvsem pa ljudi z MDR,
ki so 8e posebno ranljivi. Tedaj so Custva
starSev in skrbnikov velikokrat mo¢nejSa in
stiske velike. Na to vpradanje bo treba po-
iskati odgovore tudi v nacionalnem pro-
gramu socialnega varstva.

Stiske socialno Sibkejsih druzin, ki so bile
med pandemijo veckratno prizadete, so bile
jasne. Nikakor ne smemo pozabiti, da imajo
osebe z MDR v dnevnem varstvu zagotov-
lien topli obrok, brez katerega so ostale, ker
so bile ustanove zaprte.

Med pandemijo so bili posamezniki z MDR
samo doma ve¢ mesecev. Veliko jih v prvi
polovici leta po marcu sploh ni prestopilo
praga VDC-ja. Posledice veCmesecne izo-
lacije bodo postale v celoti vidne jeseni, ko
bodo (¢e bodo) znova odsli v Sole in VDC-je.
Ze med pomladno karanteno pa so bile
opazne spremembe v druzinskih odnosih
med starsi in otroki z MDR, ki so bili ves ¢as
doma.

DOBRE IZKUSNJE DRUZIN
S CLANI Z MOTNJAMI V
DUSEVNEM ZDRAVJU
MED KARANTENO

Druzine z druzinskimi ¢lani z MDR so zelo
dosledno spostovale vsa priporo€ila Na-
cionalnega instituta za javno zdravje, saj se
prav zaradi druzinskih ¢lanov z MDR niso iz-
postavljale in so ostajale doma. Karantena
jim je pomenila ve€ ¢asa za druzenje druzin-
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skih €lanov, skupno prezivljanje prostega
Casa, skupno opravljanje domacih del,
skupno vrtnarjenje ipd. Pogoj za kakovostno
prezivljanje pa je bil, da so druzine ohran-
jale nadzor nad vsakdanjikom z umirjeno-
stjo, strpnostjo, optimizmom, brez panike, z
ustaljenim urnikom in ve€ reda, prilagajan-
jem druzinskim ¢lanom z MDR in dogovor-
jenimi pravili. Veliko lazje je bilo tudi
druzinam, ki zivijo v svoji hi8i, kot tistim iz
blokovskih naselij. DruZine so ¢rpale mo¢
tudi iz virtualnih stikov z drugimi druZinami,
Solami, VDC-+ji in lokalnimi drustvi SoZitje. Ni
pa bilo zaznati, da so bile delezne strokovne
pomodi in podpore izvajalcev druzinske poli-
tike.

Druzine z druzinskimi ¢lani z MDR so bile
tudi med pandemijo covida-19 prepuscene
same sebi, tako kot so praviloma pre-
puscene same sebi tudi sicer, Ceprav je bila
z zaprtjem 3ol in socialnovarstvenih institu-
cij skrb za druzinske ¢lane z MDR v celoti
preloZzena nanje. Zato je na mestu vpra-
8anje s podrocja druzinske politike, in sicer,
kako usklajevati poklicno in druzinsko Zziv-
lienje druzin z druzinskimi ¢lani z MDR v
izrednih in rednih razmerah.

Poseben problem so druzine z druzinskimi
¢lani z MDR, ki se niti v rednih niti v izrednih
razmerah ne znajdejo najboljSe, temvel se
zaprejo same vase. Se bolj kot druge dru-
Zine so »nevidne« za drzavne sisteme pod-
por in pomod¢i pa tudi za sisteme podpor in
pomoci nevladnih organizacij. Do teh druzin
tudi drustva SozZitje kljub svoji razprdenosti
in prisotnosti tako reko¢ v vseh lokalnih
okoljih nimajo dostopa. Zato bi bilo smi-
selno, da centri za socialno delo ciljno
okrepijo svojo dejavnost na podrocju var-
stva druZine in otrok in varstva invalidov.

UKREPI, KI SO DRUZINE
IN SKRBNIKE MED
KARANTENO SPRAVILI
V NAJVECJO STISKO

Nevidnost ljudi z motnjami v
dusevnem razvoju in njihovih
druzin

DruZine z druzinskimi ¢lani z MDR je zelo
prizadela ignoranca odloCevalcev, saj o
reSevanju stisk teh oseb in njihovih druzin ni
bilo nikoli niti besedice. Govorili so o vseh
drzavljanih Slovenije, oseb z MDR pa sploh
niso omenili.»Ljudje z MDR kot da niso
drzavljani Slovenije.«

Izolacija otrok in odraslih
z motnjami v dusevnem razvoju

»Vsi se bolezni bojimo. Radi pa bi, da bi
kljub temu ostali ljudje. Predvsem gre tu za
naSe osebe z MDR, za katere Clovek dobi
obCutek, da je povsem vseeno, Ce se jih
nekam zapre in naj tam ¢akajo. Napake, ki
se ob tem naredijo, pa so lahko, zal, tudi
nepopravljive. Morali bi razsodneje spreje-
mati ukrepe.«

Omejevanje druzenja

Poleg negativnih posledic za duSevno
zdravje je omejevanje zavrlo tudi njihovo
opolnomoc&enost za prehod v samostojno
Zivljenje, saj so se zaradi socialne izolacije
potomci z MDR pretirano navezali na druge
druzinske ¢lane, predvsem na matere.
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Zaprtje Sol in varstveno-delovnih
centrov

Otroci in odrasli z MDR potrebujejo ustal-
jeno dnevno rutino. Zaprtje Sol in VDC-jev
je to rutino od danes na jutri, brez strokovne
priprave in podpore, pretrgalo. Posledice v
razpolozenju in vedenju ljudi z MDR so bile
izijemno resne (od depresije do avtoagre-
sivnosti), njihovo blazenje pa je bilo tako
reko€ brez strokovne podpore nalozeno
starSem. Vsekakor je bil nasvet »Dajte mu
pomirilo!« premalo.

Zaposleni starsi so se zaradi zaprtja soocili
s problemom varstva potomcev z MDR, ki
so ga — kot vse druge tezave v zvezi s
covidom-19 — morali reSevati, kakor so
vedeli in znali.

Zanimiva bi bila tudi strokovna analiza, ¢esa
vse so se ucenci naucili v posebnem pro-
gramu in ¢esa pri Solanju na daljavo. In tudi
kak$na Skoda je bila tem otrokom in mla-
dostnikom povzroCena, ker so bile opus-
Cene terapije, Ki jih sicer imajo v Soli.

Stiske druzin uporabnikov
institucionalnega varstva
z motnjami v duSevnhem razvoju

Pretrgani stiki uporabnikov institucionalnega
varstva z njihovimi druzinami in skrbniki so
iziemno Custveno obremenili ene in druge.
Seveda je varovanje zdravja na prvem
mestu, vendar je sestavni del tega tudi
varovanje duSevnega zdravja. Zato morajo
biti pomembni tudi Custvena komponenta ter
socialni in psiholo3ki vplivi ukrepov na ljudi
z MDR. Res so ranljivejSi in zdravstveno
obcutljivejSi na ravni telesnega zdravja, Se
ranljivejSi in obdutljivejSi pa so na ravni
duSevnega zdravja. Ukrepi tega niso upo-
Stevali.

Poziv druzinam, da naj druzinske ¢lane z
MDR iz institucij prevzamejo v domaco os-

krbo, je pomenil poseben pritisk, e po-
sebno zato, ker prej ni bila narejena ocena
0 sposobnostih in zmoznostih druzine, ali
lahko primerno prevzame to nalogo.

Denar ni sledil uporabnikom

DruZine, ki so prevzele svoje ¢lane z MDR iz
institucionalnega varstva v domaco oskrbo,
niso prejele dodatka za pomo¢ in postrezbo
in tudi ne povracila za prehrano, prevoz itn.
Ta denar je tako ostal institucijam, stroki pa
so nastajali v druzinah.

Krizna nastanitev osebe
z motnjami v dusevnem razvoju,
¢e starsi ali skrbniki zbolijo

StarSev in skrbnikov oseb z MDR je bilo
neprenehoma strah, kaj bo z njimi, ¢e bi
sami zboleli. Kdo bo v tem primeru poskrbel
za njihovega svojca z MDR? Med Stevilnimi
informacijami o covidu-19 ni bilo zaslediti
navodil na temo kriznih nastanitev oseb z
MDR.

Motena dostopnost
zdravstvenega varstva

Za rizicne skupine, kar osebe z MDR
vsekakor so, bi morali biti zdravniki vedno
dostopni, in to ne samo po elektronski posti
ali na daljavo. Kar pa zadeva odlaganje
oziroma prestavljanje pregledov in terapij,
pa naj izhaja iz ocene S$kode, ki jo bo
posameznik z MDR zaradi tega imel, in
moznosti za njeno odpravljanje.

Dostopnost informacij
o covidu-19

Informacije, ki jih je dajala vlada RS na no-
vinarskih konferencah, ljudem z MDR niso

SOZITJE

NAS ZBORNIK



bile razumljive in starSi so jim morali infor-
macije dodatno pojasnjevati. Razlaganje
zadev v zvezi s covidom-19 bi lahko bilo
preprostejSe ter osredinjeno na ljudi z MDR
in njihove druZine.

ZELENE SPREMEMBE
V DEJAVNOSTIH ZA
PREPRECEVANJE
SIRJENJA EPIDEMIJE
COVIDA-19

Cas bi ze bil, da se druzine z druzinskimi
¢lani z MDR in ljudje z MDR zac¢nejo dostoj
no obravnavati. Naj ob¢utijo, da so tudi oni
polnopravni drZzavljani republike Slovenije.
Tudi ukrepi morajo biti smiselni; Zivljenje se
ne sme ustaviti.

Druzinam, ki v izrednih razmerah v celoti
prevzamejo skrb za osebo z MDR, mora biti
na voljo tudi ustrezna dodatna psihosocialna
in ekonomska pomo¢. Posebno pomo¢ bo
treba nameniti tudi druzinam, ki se same ne
znajdejo v kriznih razmerah. In same zaide-
jo v krizo.

»Posebne Sole« za u€ence z MRD morajo
biti delezne ustreznih kadrovskih in pros-
torskih okrepitev, da bodo ostale odprte tudi
v izrednih razmerah. Enako velja za VDC-
je.

SOZITJE

StarSem odraslih otrok z MDR naj bo vrn-
jenih dodatnih pet dni dopusta, da bodo svo-
jega potomca lahko spremljali k zdravniku
ali po drugih nujnih opravkih.

Smiselno bi bilo starSe, ki imajo potomca z
MDR, uvrstiti v skupino zascitenih delavcev
oziroma sprejeti ukrepe, ki bi starde za-
varovali pred diskriminacijo na trgu dela
zaradi povezanosti z invalidom.

Izdelati je treba navodila in protokole oskrbe
osebe z MDR v primeru okuzbe ali bolezni
druzinskih ¢lanov in skrbnikov, ki skrbijo za
osebo z MDR. Sicer pa zagotoviti varstvo za
otroke in odrasle z MDR in pri tem uposte-
vati njihove individualne vedenjske zna-
Cilnosti.

Otroci, mladostniki, odrasli in starostniki z
MDR bi morali imeti dostop do takoj$nje ali
prednostne obravnave. Ne bi smeli odlagati
Ze naroCenih pregledov. Zagotoviti je treba
nemoteno dostopnost do zdravnikov in ter-
apij. Seveda pa je treba zdravstvo kadrov-
sko in materialno okrepiti.

Najti bi morali alternativno reSitev za tiste
ljudi z MDR, ki imajo tezave pri noSenju
maske, saj so zaradi tega e dodatno izoli-
rani.

Zagotoviti je treba razumljivo obves¢anje
ljudi z MDR o vseh zadevah v zvezi s co-
vidom-19.

Se v $oli, Nada,Zgank

NAS ZBORNIK




PRICEVANJA

STISKE LJUDI Z MOTNJAMI V DUSEVNEM RAZVOJU
MED PANDEMIJO COVIDA-19

SOZITJE AJDOVSCINA - VIPAVA

Stiske druzinskih ¢lanov z MDR so med
karanteno izvirale predvsem iz tega, da so
pogresali obicajne stike in dnevne dejav-
nosti (npr. delo v varstveno-delovnem cen-
tru). Zelo so skrbeli za svoje zdravje in
zdravje drugih, zato so dosledno upostevali
vse higienske in zascitne ukrepe.

SOZITJE BELA KRAJINA

Sin obiskuje posebni program vzgoje in izo-
braZzevanja. Rad je ostajal doma. Bilo mu je
zanimivo delati, kar so redno posiljali iz Sole,
pa tudi zelo so se zanimali zanj. Ob koncu
tedna je skupaj s starimi starSi ali sestro
izdelke posiljal v Solo. Navajali so ga na red
— pogostejSe umivanje rok, razkuzevanje,
maska mu je bila zanimiva in rad jo je
uporabljal. Proti koncu je zaCel pogresati pri-
jatelje in ucitelje.

Uporabniki VDC-ja so se zaposlilidoma, na
vrtovih in poljih, v vinogradih. Veliko so se
sprehajali in ukvarjali s svojimi konjicki.
Veckrat so se sliSali s zaposlenimi v VDC-ju.
Uporabniki bivalne enote so se zaposlili s
skrbjo za vrt, Cebelnjak, muco itn. Zelo pa
pogresali obiske in obiCajne socialne stike
(npr. Vera in lug).

Hé&erki z MDR, ki sta v oskrbi druzine, karan-
tene tako rekoc nista obcutili. Pomagali sta
na njivi. Domaci so ju poucili, da si morata
pogosteje umivati roke in si jih razkuzevati
ter nositi masko, ko gresta v trgovino ali
zdravstveni dom. Imeli sta tudi redne stike z
drustvom Sozitje.

SOZITJE BREZICE

Sin z MDR je med karanteno dozivljal velike
Custvene stiske. Nastopile so celo motnje v
dusevnem zdraviju, in sicer v zvezi z njegovo
hospitalizacijo. Novo nastalo stanje v zvezi
s covidom-19 je dojemal in bil prestrasen kot
vsi drugi. Cas si je krajsal najveé z gledan-
jem televizije, barvanjem, pisanjem, ob¢as-
no pa tudi z manjSimi gospodinjskimi opravili
v hiSi in okolici. Zelo je pogreSal svoje pri-
jatelje in sodelavce iz VDC-ja. Zelo je po-
gresSal tudi svoje neCake, sestro in njeno
druzino, ker Zivijo v drugi obcini. Novinarske
konference je spremljal, ker je imel prevec
Casa, vendar jih ni razumel dovolj. Zaposleni
v VDC-ju so imeli redno stike s starsi in tako
»na razdaljo« spremljali njegovo okrevanije.
Druga druzina poroca, da sin z MDR ni bil v
pretirani stiski. Novo nastalo stanje je
spremljal, vendar ga ni dovolj razumel. Skr-
belo ga je za lastno zdravje in za zdravje
svojcev v druzini. Cas si je kraj$al z gledan-
jem televizije, poslusanjem radia, pometal je
okoli hiSe, se igral s psom in mackom,
najvec pa se je vozil s kolesom. Zaposleni v
VDC-ju se mu med karanteno niso oglasali,
so pa starsi prejeli informacijo o ponovnem
odprtju VDC+ja.

Sin z MDR, ki je v oskrbi druzine, je krizo, ki
je nastala z epidemijo, spremljal z zaniman-
jem, saj povedano dobro razume. Bil je zelo
zaskrbljen za svoje zdravje pa tudi zdravje
svojcev, starSev in bratove druZine.

Ker je slaboviden, ne more narediti veliko.
Poskrbel pa je za pomoc invalidni materi, ji

SOZITJE

NAS ZBORNIK



kaj prinesel iz kletnih prostorov, nahranil
kokoSi, muce in psa. Dobro se znajde v
domacem okolju. Vendar je bil med epi-
demijo bolj nemiren, saj je prej vsaj ob&asno
lahko hodil v teniSki klub, se sam vozil z av-
tobusom.

SOZITJE CELJE

Osebe z MDR niso razumele nastalega
poloZaja. V vecini primerov so jim starsi »za-
prtje« predstavili kot pocitnice. Na nastali
poloZaj so se dobro privadile, s tem pa Se
enkrat dokazale, kako prilagodljive so.
Pogresale so druzenja in dejavnosti v drus-
tvu. Nekatere so navedle stisko zaradi ome-
jenega gibanja.

SOZITJE CERKNICA

Na zacetku pandemije so bile doma osebe
z motnjami v duSevnem razvoju (OMDR)
mirne, misle¢, da so pocitnice. S€asoma so
nekatere postale nemirne, ker niso mogle
biti s prijatelji in vzgojitelji, Cutile pa so po-
trebo po ustaljenemu ritmu v ustanovah.
Ena od druzin je celo porocala o pojavu
inkontinence in misiéne zakréenosti. Cutile
so tudi potrebo po druzenju in obisku trgovin
in drugih ustanov. Nekatere niso hoteli nositi
maske, ker so se jih bale. Je bil pa problem
izolacije za €lane v Sozitju Cerknica blazji
kot v mestih. OMDR so se lahko gibale na
domacem vrtu, pri poljskih delih in celo v
gozdu.

Pohvalno je, da so zaposleni iz VDC-ja in
celodnevnega varstva tedensko Klicali
starSe in jim dajali informacije glede po-
novnega vkljuéevanja ter jih ozavescali
glede znakov bolezni covida-19 in glede iz-
vajanja higienskih ukrepov. Pred ponovnim
odprtjem VDC-ja je ta starSem OMDR poslal
natan¢na navodila, kako in pod kakSnimi
pogoji se bodo uporabniki znova vkljucili v
VDC.

Redne vladne novinarske konference so
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bile dobrodoSle in ob pomodi starSev
razumljive tudi OMDR.

SOZITJE IDRIJA CERKNO

HEi z MDR Zivi z mamo. Obe imata zdrav-
stvene tezave. Mama se boji okuzbe zanjo,
ona zase. HCi je obiskovala VDC, in zdaj ne
razume, zakaj ne gre veC. PogreSa spre-
hode, nakupe, kavico, prijatelje, obiske.
TeZko jo je zaposliti. Bojita se stikov z
drugimi. Problem reSujeta tako, da odneseta
k sosedu svojo kavo in skupaj »poka-
fejCkajo«. Bojita se bolezni, ker je tezko priti
do zdravnika. Tudi noSenje mask je tezava.
Mati predlaga, da naj ¢im prej odprejo VDC
in uporabnikom pred vstopom merijo tem-
peraturo.

Uporabnik z MDR Zivi v bivalni skupnosti, ob
koncu tedna pa je doma. Obiskuje VDC. Bi-
valno enoto in VDC so zaprli. Ne razume,
zakaj ne gre na »Siht«, zakaj nih¢e ne pride
na obisk in zakaj on ne gre nikamor. Zakaj
ne v trgovino, k masi in na kavo? Strah ga je
smrti. Stalno spremlja osmrtnice. Njegove
star8e skrbi, kaj bo z njihovo sluzbo. Skrbi
jih, kaj bo s fantom, ¢e oni zbolijo. Ni jim
prav, da so bivalne enote kar zaprte in da
se ne da ni¢ prilagoditi, tudi e so uporab-
niki zdravi. Zaposlijo se s sprehodi, delom
doma in s pomocjo v gospodinjstvu. Najbolj
jih skrbi zaprtje ob¢inskih mej in dostop do
zdravnika in zobozdravnika. Ne zdi se jim
prav, da so institucije popolnoma zaprte.
Zeleli bi, da bi se lahko OMDR, &e so zdra-
ve, sreCevale v manjSih skupinah.

Fant z MDR Zivi z druZino v bloku. Obiskuje
VDC. Zelo mu je dolg€as. Pogresa prijatelje
in druZenja. Druzino skrbi, kaj bo, ¢e kdo
zboli, kako do zdravnika. Fant se je zaposlil
s spremljanjem televizijskega programa in
posluSanjem glasbe. Hodil je na sprehode.
Radi bi, da ne bi vsega zaprli, €e ni obolelih.
Sin z MDR Zivi doma z druzino. V VDC se
vsak dan vozi z avtobusom. Ima Cuden
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obcutek, ker je vse ukinjeno. Pogre3a pri-
jatelje, druzenja, obisk trgovin, lokalov, ni
javnih dogodkov in $e obcinske meje so za-
prte. Boji se okuzbe in bolezni. Ne vidi
izhoda, ker stalno spremlja novinarske kon-
ference in porocila. StarSev je strah, kaj bo,
Ce zbolijo. Kaj bo z njihovo sluzbo? Kako
naprej s takim naginom Zivljenja? Cas so za-
polnili s sprehodi, delom na njivi, posprav-
ljanjem, ukvarjanjem s psi¢kom, s pomocjo
pri domacih opravilih in ro€nimi deli. StarSe
skrbi dostop do zdravnika ali zobozdravnika.
Skrbijo jih zaprte ob&inske meje. Zelijo si, da
ne bi izgubili vsega, kar so zgradili na
podrocju socializacije, saj jim kot stik s sve-
tom ostajata le Se televizija in splet. Radi bi,
da bi ukrepe prilagajali glede na potrebe, da
bi bilo dovoljeno ali omogoceno vsaj malo
druZenja in obisk prilagojenih kulturnih do-
godkov.

Skupina odraslih z MDR, ki so brez druzin,
zivi v domu upokojencev. Vecina jih
obiskuje VDC. Tja se vozijo z mestnim av-
tobusom. Mucita jih zaprtje doma in pre-
poved vseh obiskov. Radi bi $li na sprehod.
Bojijo se bolezni, smrti in osamljenosti.
Obremenjeni so tudi zaposleni, ker se bojijo
okuzb. Tudi njihovo osebno Zivljenje je s
tem zelo okrnjeno. Uporabnike je treba za-
posliti in ohranjati vitalne ter jih zavarovati
pred boleznijo. Zaposleni stalno i¢ejo nove
zamisli, kako zapolniti ¢as. TisoCkrat na dan
pa odgovarjajo na vprasanje uporabnikov:
»Kdaj bo konec in se bo vrnilo staro Ziv-
lienje?« Nekateri spremljajo televizijski pro-
gram. Poskusajo ¢im vec telovaditi. Skrbita
jih vnovi¢no zaprtje doma in prepoved
obiskov ter izhodov. Spremeniti ni mogoce
prav veliko, saj se le z omejitvami lahko
prepreCuje bolezen. Radi pa bi, da bi se
lahko vseeno kaj dogajalo. Vsaj prihod
duhovnika, sveta ma$a, kakSen majhen kul-
turni dogodek. Lahko bi pod nadzorom §li
tudi na sprehod.

Vsi se bojimo bolezni. Radi pa bi, da bi kljub
temu ostali ljudje. Predvsem gre tu za nase
osebe z MDR, za katere Clovek dobi
obcutek, da je Cisto vseeno, Ce se jih nekam
zapre in naj tam ¢akajo. Napake, ki se ob
tem naredijo, pa so lahko ZzZal tudi
nepopravljive. Morali bi razsodneje spreje-
mati ukrepe.

SOZITJE KAMNIK

Pri nas smo med pandemijo koronavirusa
pocutili dobro. Sin z MDR je normalno spre-
jemal dejstvo, da je doma, Ceprav je po-
greSal VDC. Veliko smo se sprehajali po
okolici, drugace pa sama karantena za nas
ni bila stresna. Menimo, da je drzava za
nase druZine in druzinske ¢lane med karan-
teno poskrbela enako kot za druge ljudi.
Sin z MDR je v tem €asu najbolj pogresal
svoje prijatelje in zaposlene iz VDC-ja. Dru-
Zina upa, da naslednjega vala ne bo.

Sin z MDR je zelo tezko razumel omejitev,
da ne sme nikamor. Poslu$al je porocila, ki
pa so ga Se dodatno begala. Doma so se
veliko pogovarjali in mu skusali pojasniti, kaj
se dogaja. Imel je veliko potrebo po stikih po
telefonu. Veckrat je klical vodjo VDC-ja pa
tudi svoje prijatelje, sodelavke in sodelavce
ter javnega delavca, s katerimi se je pogo-
varjal tudi o omejitvah, ukrepih. Bil je zaskr-
bljen, bal se je za svoje zdravje, skoraj ves
mesec ni Zelel iti z dvori§€a, Ceprav gre
navadno ven vsaj za dve uri ali ve€. Veliko
je spraSeval tudi o smrti, zakaj so ljudje
zboleli. Skrbelo ga je glede dopustov, ali
bodo v VDC-ju sploh zaceli delati, imel je
obcutek, da je zaprt. Najtezje je bilo prvih
Stirinajst dni. Zdi se jim, da so se vsi ob tej
novi izkudnji karantene kar nekako potegnili
vase. Pozneje so omejili gledanje porodil,
ker je bilo Cisto prevel depresivno. Kar
nekaj starSev je izpostavilo tezave glede
zagotavljanja varstva.

Ena od druzin je poro€ala, da niso imeli z
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VDC-jem v tem €asu nikakrsnih stikov.

Druzina, v kateri je sin z MDR »samo
domag, ker si to sam Zeli, je poroCala, da
korona zanj ni bila stresna, ker se mu Ziv-
lienje ni dosti spremenilo. Le nekoliko vel
Casa je potreboval, da je vsaj priblizno
razumel nevarnost virusa. NoSnja maske in
razkuzevanje rok mu ni povzro€alo teZav.
Ko so §li v trgovino, je poCakal v avtu.

SOZITJE KOCEVJE

Stiske tistih druzinskih ¢lanov z MDR, ki so
vklju€eni v VDC, so se med karanteno pri
vecini povecale zaradi opustitve rutine, ki so
je vajeni. Za vecino od njih je to edini so-
cialni stik zunaj druzine, ki jim je zelo man-
jkal. Stiska vklju¢enega v bivalno enoto je
bila povezana s tem, da je bil dolgo ¢asa
doma, brez prijateljev, brez dela, skratka bi-
vanje v domacem okolju je trajalo predolgo.
Tisti, ki so bili doma, so dozivljali stiske
zaradi omejenosti gibanja, zaradi strahu
pred okuzbo ipd. Opozorili so tudi na
denarno stisko, ki je bila najveCja med
uporabniki institucionalnega varstva: institu-
cije so bile zaprte, uporabniki so bili doma,
vendar jim sredstva tja niso sledila.

SOZITJE KRANJ

Med karanteno so osebe z MDR, ki so do
tedaj obiskovale vrtec, Solo ali VDC, ostale
doma. Nekateri naSi ¢lani so bili Zalostni, ker
niso obiskovali Sole, VDC-ja ali vrtca.
Pogresali so svoje soSolce in sodelavce, saj
so tudi prijatelji. Ob&asno so se zato pokli-
cali med sebo;.

Navajeni so bili na dnevni ritem (vkljuCitev v
Solo, VDC, vrtec) in drustvene dejavnosti
(popoldanske dejavnosti, izleti, piknik ipd.).
Kar naenkrat je bil ta ritem poruSen in dan je
bilo treba zapolniti z drugimi dejavnostmi.
Po nekaj tednih so se pri nekaterih pojavile
psihofiziCne tezave, tudi agresija nad starsi.
Nekateri ¢lani z MDR so vsakodnevno

SOZITJE

spremljali redne novinarske konference in
jih po svoje razumeli in komentirali. PoloZaj
s0 nekateri razumeli, drugi malo manj, ker
jim ni bila toliko pomembna ali pa se z njo
sploh niso obremenjevali. Veliko pa je bilo
takih, ki jih je skrbelo, da se ne bi sami ali
njihovi svojci okuzili ali zboleli.

Iz vodstva enot VDC-ja so veckrat poklicali
stare in uporabnike po telefonu. Tem je bilo
zelo v&ec, da so se spomnili nanje.

SOZITJE KRSKO

Druzine so poudarile tezave zaradi pre-
kinitve dnevne rutine in stikov s prijatelji. To
se je kazalo v razdraZljivosti, odtujenosti,
hitrih spremembah razpolozenja, deloma
celo v oblikah agresije in samopo$ko-
dovanja.

SOZITJE LASKO
Sin z MDR obiskuje OVI program 4. stopnje.
Ne pogresa Sole, niti prijateljev. Ima sestro
in brata in se igra z njima. Rad gleda tele-
vizijo in posluSa glasbo. Veliko hodijo na
sprehode in pravi, da je doma zelo lepo. Ne
razume besede karantena in zakaj morajo
ljudje v karanteno.
Sin z MDR obiskuje OVI program 6. stopnje.
Zelo je Zalosten, ker zjutraj ni kombija, ki ga
vozi v 8olo. Mo¢no pogreSa uciteljico in
soSolce. Doma je zelo nervozen, v€asih zelo
agresiven. Televizije ne gleda, rad pa
poslusa glasbo. Prosti ¢as preZivlja z voznjo
s kolesom. Zeli si &im prej v $olo.
HEi z MDR hodi v VDC. Nima teZav s prila-
gajanjem. Pravi, da je rada doma, rada pa je
tudi v VDC-ju. PogreS$a prijateljice in vzgo-
jiteljice. Zivi na kmetiji in ji doma ni dolgéas.
Rada je z Zivalmi, posebno ko jih je treba kr-
miti. Rada fotografira in uziva v naravi.
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SOZITJE LITIJA - SMARTNO

Sin z MDR je edinec, zato je mo¢no po-
gredal vrstnike in druzbo. Je zelo ne-
samostojen. StarS§i so mu pomagali pri
uénem delu, prav tako jih je potreboval pri
igri in drugih dejavnostih. OCe in mama nista
imela ni¢ Casa zase. Hodila sta tudi sluzbo.
Morala sta se dogovarjati, kdaj bo kdo
doma.

Héerki z MDR so tezko razlozili, da ne more
v VDC. Pa Se sveze zaljubljena je. SkuSali
so ji pojasniti in spodbujali so jo, da je z njimi
posluSala informativne oddaje. Ni jih
razumela. Prepri€ana je bila, da so drugi v
VDC-ju in da le nje starsi no¢ejo peljati tja. V
VDC-ju so imeli nacrtovanih tudi vrsto zan-
imivih, napovedanih dogodkov, ki se jih je
veselila. Ni bila zaskrbljena za svoje zdravje
in zdravje drugih. Zanimale so jo le njene
zelje in cilji. Zelo je pogresala vse v VDC-ju,
sploh pa novo ljubezen. Skusali so jo priteg-
niti k delu doma. Imajo namrec veliko dela,
saj imajo veliko hiSo in velik vrt. S teZavo so
jo pripravili, da je vsaj malo sodelovala. Iz
VDC-ja so jih obvestili o zaprtju in odprtju,
sicer pa druzine niso Klicali.

Ker ima sin tezko motnjo v duSevnem raz-
voju, ni razumel nastalega polozaja. Hudo
je bilo, ker ima tezave s spanjem in doma
niso mogli vzpostaviti pravega ritma spanja.
Ko hodi v Solo, mora zjutraj vstati in ostati
dejaven vse dopoldne. Tako lazje ohranjajo
budnost do vecera in imajo vsaj malo up-
anja, da bodo delcek noci prespali. Med
karanteno ni bilo tako. Ker imajo veliko
kmetijo, dopoldneve izKoristijo za delo, saj
sin potrebuje stalni nadzor. Zato ga je bilo
laZje pustiti prespati dopoldneve. Seveda pa
je to pomenilo, da so bili s sinom ponodi
starSi budni. Vrtijo se v zaCaranem krogu in
so zaradi bedenja zelo iz€rpani, sin pa je
zaradi utrujenosti avtoagresiven. Poleg tega
je v Soli delezen usmerjenega dela, zelo gre
rad v Solo in se razveseli u€iteljic in soSol-

cev. Uciteljica je sicer velikokrat poklicala in
se s stardi pogovorila. Objavljala je primere
zaposlitev, ki naj bi jih starsi izvedli skupaj z
otroki, vendar druzina ni imela niti ¢asa niti
volje delati z otrokom. Pa tudi racunalnika
ne obvladajo prevec dobro. Veseli pa so bili,
da so uciteljice proti koncu karantene prisle
na obisk in jim dale upanje ter navodila, kaj
moramo storiti, da bodo otroci lahko prisli v
Solo.

SOZITJE LIUTOMER
Med karanteno je bil sin z MDR doma. Rad
pomaga pri delih v kuhinji in pospravljanju
po stanovanju. Imajo tudi vrt, ki ga rad ureja.
Pogresal je svoje prijatelje in delo, ki ga
opravlja v VDC-ju.
Sin z MDR je pogreSal: druZenje, »kapudin-
kanje« v gostilnah, obiske.
DruzZina je pogresala stike z drugimi ljudmi
(socializacija). Bili so zelo izolirani. Med
karanteno so morali obiskati psihiatra, ker
se je pri sinu z MDR pojavila agresija, saj ni
razumel, zakaj ne more v okolje, na kate-
rega je bil navajen.
HCi z MDR ni razumela, zakaj mora ostati
doma. Ni razumela, zakaj ni ve¢ obitajne
dnevne rutine. Bila je vedno bolj agresivna,
zacela si je trgati oblacila. Tezko jo je bilo
zaposliti.
Svojega otroka z MDR so predvsem v do-
poldanskem Casu prepustili samega sebi,
saj so bili vsi drugi pri svojih raCunalnikih in
delali za 3olo ali sluzbo. Posledica tega sta
bili osamljenost in agresivnost.

SOZITJE MARIBOR

Osebe z MDR so se zaradi zaprtja vrtcev,
Sol, socialnovarstvenih institucij soo€ale z
razlicnimi tezavami:

— pogresale so soSolce, Solo, prijatelje in za-
poslene v VDC-ju ali zavodu. Bolj dru-
Zabni uporabniki so imeli tezave s tem, da
so morali biti samo doma s starsi ali svoj-
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ci; poruSena je bila dnevna rutina, pocutili
S0 se utesnjene;

—nekateri so stanje sprejeli brez velikih
tezav in so bili prav veseli, da so lahko
doma. Tudi nekateri starSi so bili zaradi
strahu pred virusom veseli, da je njihov
otrok doma in je tako manj moznosti, da
bi zbolel;

— veliko oseb z MDR pa je postalo zelo strah
virusa, zajela jih je panika in tudi ob
moznosti izhodov teh niso Zelele izkoris-
titi. Bile so zaskrbljene za svoje zdravje in
zdravje drugih;

— njihovo razumevanje novega polozZaja je
bilo odvisno od podane razlage in njihove
ravni delovanja. Nekateri uporabniki so ra-
zlago brez tezav sprejeli, drugi so imeli ve-
liko vprasanj in razlage niso najbolje
sprejeli. Nekateri so Zeleli biti obvesc¢eni
po radiu in televiziji, to pa je pri njih
povzro€alo $e vecjo stisko, saj se je ust-
varjalo pani¢no in obsedno stanje. Infor-
macije o covidu-19 namre¢ niso bile
podane njim razumljivo.

Cas so si krajsali povsem razli¢no, pred-

vsem je bilo odvisno od angaziranosti dru-

zinskih  ¢lanov in svojcev oziroma
zaposlenih v bivalnih skupnostih in zavodih.

Celodnevno sobivanje ¢lanov z MDR ter

starSev ali svojcev je pomenilo za vso

druzino velik stres.

Socialno Sibke druzine in druzine z nizkim

ekonomskim statusom so navajale veliko

gmotnih tezav pa tudi tezav, ki jih niso va-
jene ter jih tudi ne zmorejo in ne znajo same
reSevati.

Zaposleni v socialnovarstvenih institucijah

so klicali uporabnike in starde po telefonu ali

so se jim oglasali po druzbenih omrezjih.

Po potrebi in v dogovoru s starsi ali svojci

so uporabnike obiskali tudi na domu.

SOZITJE MENGES

Osebe z MDR so pogreSale druZenje, vsa-
kodnevno rutino, odhod na »delo«, v Solo,
vrtec; mnogi v zaletku niso razumeli
polozaja.

Osebe s tezkimi in najtezjimi MDR polozaja
niso razumele in so vsak dan Zelele iti ven
oziroma ziveti dnevno rutino. Starsi so imeli
kar nekaj tezav s pojasnjevanjem, zakaj
morajo biti doma.

Uporabniki bivalne enote so povedali, da
niso smeli nikamor iz enote, niso imeli stikov
s svojimi druzinami ali skrbniki, prav tako se
niso druzili z drugimi OMDR. Bili so popol-
noma izolirani in zaprti v bivalni enoti (in
pozneje v VDC-ju, ko je ta zacel delovati).

SOZITJE MURSKA SOBOTA

Clani z MDR so med karanteno dozZivljali
razlicne stiske. Bilo je zelo tezko. Bili so ne-
mirni, teZzko so zaspali. Velikokrat na dan so
sprasevali, kdaj bo tega konec. Custveno so
bili na dnu, jokali so in celo grozili, da si
bodo kaj naredili. Ve€ina njih ni razumela,
zakaj ne smejo v Solo ali VDC. Razmisljali
SO po svoje, ¢e$ da so jih vrgli iz »sluzbe«
(VDC-+ja). V zacetku so bila vprasanja, nato
srd in jeza, poCasi pa so se zaprli vase in
nemo zrli skozi okno, kdaj bo pridel ponje
kombi. Pogresali so prijatelje, jutranjo kav-
ico in druZenje. Poc€asi so otopeli in postali
brezvoljni. Ko so klicali inStruktorji iz VDC-ja
ali ucitelji iz Sole, se niso Zeleli oglasiti, ker
so bili jezni, da ne smejo v Solo ali VDC.
Tudi obiskali so jih z VDC-ja, a morali so
sneti maske, ker jih niso poznali. Seveda so
jih starsi Zeleli zaposiliti z raznimi deli, kar pa
niso Zeleli. Zeleli so gledati televizijo in
slediti poro€ilom, ki pa jih niso razumeli. In-
formacije jim niso bile blizu, bile so preve¢
strokovne in nerazumljive. Zato so jim
morali starSi informacije veckrat razloZiti,
vendar brez vecjega uspeha. Bolj kot zase
so se bali za svoje starSe, saj je bil govor
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predvsem o starejSih. Nekateri so se tudi
jezili, kaj govorijo po televiziji, da tega ne
smemo, pa da se ne smemo druziti, da
moramo nositi maske in rokavice. Pogosto
so spraSevali, ali bodo umrli. Sele proti
koncu, ko so lahko §li ven s spremljevalko
na kavico (mask niso marali in si jih niso
nadeli), se jim je na obraz vrnil nasmeh.
HCZi z MDR obiskuje osnovno 3olo s prilago-
jenim programom. Ko je ostala doma, je bila
zadovoljna, saj je mislila, da je na pocit-
nicah. Potem pa se je zaCelo 3olsko delo na
daljavo. Temu pa ni sledila in ni Zelela sode-
lovati. Mati je bila zelo obremenjena, saj ji je
morala razlagati dolo¢eno snov. Od udi-
teljice ni bilo nobenega navodila ali klica, ki
bi ji bil v pomo¢. Ko je mati poklicala uci-
teljico, je ta dejala, da nima Casa in ima
doma tezave. Mati je bila zelo nejevoljna,
saj so vso skrb za ucenko, njeno hc&erko,
prevalili na njena plea. Drugih tezav s
h€erko ni bilo. Ker imajo veliko dvoris€e in
veliko igral, se je zamotila in popolnoma
pozabila na Solo.

Sin z MDR obiskuje posebni program v os-
novne Sole s prilagojenim programom. Ko
so Solo zaprli, je bilo z njim zelo hudo. Bil je
zelo nemiren. Njegove teZave pa so se Se
stopnjevale. Predvsem ni mogel zaspati,
zbujal se je in spra8eval, kdaj bo konec, in to
stokrat na dan. Bil je depresiven, veliko je
jokal in celo grozil, da si bo kaj naredil. Mati
je bila ves €as ob njem, hodila sta na spre-
hode, poslusala ptiCke. Poroc€il nista niti
posludala niti gledala, pa¢ pa sta gledala
oddaje, ki spros¢ajo, prebirala sta zabavne
in smeSne zgodbe ter prigode, poslusala sta
glasbo in plesala. Pogovarjala sta se o0 mirni
prihodnosti, ker za dezjem vedno posije
sonce, delala nacrte za dejavnosti, ki ga na-
jbolj sprodcajo (plavanje, obisk babice itn.).
Nekako so preziveli. Tudi za 3olo je nekaj
delal od doma, vendar z nejevoljo, ker ga
uciteljica ni poklicala, da bi ga vprasala,

SOZITJE

kako je in kako mu gre. To je zelo pogresal.
Zelijo in upajo, da bo jeseni bolj$e in da se
bodo vrnili v normalno okolje.

HCi z MDR je bila na zacetku, ko je prene-
hala obiskovati VDC, mirna in zadovoljna.
Po tednu dni ti€anja doma pa so se zacele
teZzave. Zacela je vpiti, jokati in spradevati,
zakaj ne gre v VDC k prijateljem. Starsi so ji
razlagali, da VDC ne dela, ker je zaprt.
Zakaj pa je zaprt? je sprasevala. Cedalje
bolj je sitnarila, vse pogosteje jokala in od-
klanjala vse, tudi hrano. Niso pomagali spre-
hodi, televizija, razlage. Po enem mesecu
pa se je zaCelo: pono i ni spala, jokala je in
kriGala. Tolazbe ni sprejela. Bili so obupani.
Klicali so njeno zdravnico, ki ni vedela, kaj
bi. Dali so ji tudi tableto za spanje, ki ni po-
magala. Starsi so se dogovorili, da bo vsako
noC eden bedel z njo. Ni se pomirila in niso
mogli izvedeti, zakaj ne spi, zakaj krii, zakaj
joCe. Starsi so popolnoma izgoreli in niso
veC vedeli, kaj naj naredijo. NaroCili so jo k
psihiatru, ¢akajo na termin in upajo, da se
bodo zadeve umirile. Se vedno pa ne hodi v
VDC, ker je v t. i. riziCni skupini.

Sin z MDR je koronski ¢as kar dobro pre-
Zivel. Niso doZiveli velikega stresa. Zivijo na
vasi in veliko je bil zunaj. Tudi z necaki se je
druzil in skupaj so se igrali. Televizije ni ve-
liko gledal in o koroni niso veliko govorili.
Res pa je, da je zelo pogresal VDC in pri-
jatelje in v€asih jih je tudi poklical, a ne pre-
pogosto. Velikokrat je dejal, da bi zdaj ze
lahko odprli VDC, da bi §li delat. Sedaj je v
VDC in ne spraduje veliko o virusu.

SOZITJE NOVA GORICA

Za osebe z MDR je bilo najteZje kar ¢ez no¢
ostati toliko ¢asa doma. Ker ne znajo upo-
rabljati racunalnika, so se nekatere poklicale
po telefonu ali si pisale SMS-sporocila,
vecina pa ni imela nobenih stikov s prijatelji.
HCi z MDR obiskuje v osnovno $Solo s pri-
lagojenim programom (OPP). Starsi so ji
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povedali, da obstaja virus, zato ne more
hoditi v Solo in mora ostati doma, kot vsi
njeni soSolci. Dokler se ni privadila Soli na
daljavo, je bila apati¢na in je zelo pogresala
vrstnike. Med karanteno je veckrat poma-
gala v kuhinji in celo sama pod maminim
nadzorom spekla palaginke. Spoznala je, da
ji €as hitreje mine, ¢e kuha, pa tudi mama ji
je bila pripravljena takoj pomagati pri nalo-
gah. Vse, kar je pocela, je mama poslikala
in po elektronski posti poslala uditeljici. Ve-
liko ji je bilo do tega, da je imela stik z
uciteljico. Karanteno je razumela na svoj
otroski nacin. Redno si je umivala roke, ni
pa se bala za zdravje drugih druzinskih
¢lanov. Uciteljica se je veckrat zanimala, ali
ima moznosti za delo. S héerko ni bilo tezav.
Mamo pa je motilo, da uciteljica ni nosila
maske, Ceprav jih je mama sesila in podar-
ila Soli. Po njenem mnenju oseb z MDR ne
bi smeli pustiti samih brez nadzora. Zato
potrebujejo Stiriindvajseturno varstvo, kar bi
morali upostevati pri izvedbenih reSitvah Za-
kona o osebni asistenci.

HEi z MDR se redno vozi v VDC. Ni razu-
mela, zakaj je VDC zaprt in tudi ne informa-
cij glede prepre€evanja okuzb. Starsi so ji
razlozili, da gre za tako velike in tezke
CloveSke probleme, kot so jih na njihovem
koncu doziveli med prvo svetovno vojno, ko
so se morale druzine prisilno izseliti. Da
med karanteno velja prepoved vseh social-
nih stikov za vse enako, pa so pojasnili z
opisom razmer med okuzbo s parkljevko in
slinavko. Tako je dojela, da je bolezen lahko
zelo nevarna. Bala se je za zdravje starSev
in si redno razkuzevala ter umivala roke in
uporabljala za&¢itho masko. Stardi so up-
okojeni, zato so se ji lahko posvetili in ustal-
jene navade nadomestili z jutranjo in
po-poldansko rekreacijo. Z VDC-jem so
imeli dobro komunikacijo, saj so veckrat
poklicali po telefonu in se zanimali za
h€erkino stanje in poCutje. Glede dejavnosti

SOZITJE

za prepreCevanje Sirjenja epidemije pa so
starSi menili, da je treba strogo spostovati
stroko, se navaditi ter Ziveti s tem.

Tudi druga druzina ima héer z MDR vklju-
geno v VDC. Cas karantene so prebili brez
vecjih stisk. Ker ni dojela, da je zdravje zelo
ogrozeno, je ni skrbelo za zdravje drugih
druzinskih ¢lanov. Novinarskih konferenc
vlade ni spremljala pa tudi nobenih drugih
vesti po radiu ali televiziji. S starsi se je ve-
liko pogovarjala, kaj storiti, da ne bi zboleli.
Zelo pa je pogreSala sodelavke in mentorice
iz VDC-ja. Ko jo je mentorica iz VDC-ja pok-
licala po telefonu in se zanimala, kako je z
njihovo uporabnico, so bili v druzini pre-
seneceni, saj so menili, da je to za men-
torice dodatna obremenitev. Ob tej
priloZznosti se je pokazalo, da bi bilo treba
razmiSljati o metodi dela v spremenjenih
posebnih razmerah (npr. lo€iti VDC-je od
domov za upokojence) in prilagajati ukrepe
tem posebnim razmeram. Dejali so tudi, da
bi morala biti med karanteno odprta vsaj ena
trgovina s tehniénim blagom (za domaca
opravila).

Druzinski ¢lan z MDR je vklju€en v bivalno
enoto, kjer je moral ostati ves €as karan-
tene, saj zaradi druzinskega stanja ni odsel
v domaco oskrbo. Bilo je zelo tezko, ker so
bili prepovedani vsi obiski. Ker so bili vsi
uporabniki na istem in ni smel nih¢e oditi
domov, so se laZje sprijaznili, da jih nihce ne
obisce. Starsi so bili v telefonskih stikih z os-
ebami z MDR v bivalni enoti in tudi z za-
poslenimi.

SOZITJE OBALNIH OBCIN

Druzine so €as karantene prezivljale dobro.
Vegjih tezav ni bilo. Zivljenje so prilagodili
okolis€inam, se posvecali drug drugemu,
postorili veliko opravil, ki so jih odlagali dalj
&asa, in se ukvarjali s svojimi konjicki. Clani
njihovih druzin z MDR so pomagali po svo-
jih moc€eh. Vecini je bilo v8e¢, da so veC
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preziveli drug z drugim. Veliko starSev pravi,
da so se nepri¢akovano umirili. Ce so se po-
javile nervoze, so starSi vnesli nekaj di-
namike v vsakdanjik, kolikor so je lahko v
danih razmerah. Veliko so se sprehajali.
Tisti, ki imajo vrt, so ga urejali. Skusali so se
gibati tudi zunaj doma.

Sin z MDR, ki obiskuje osnovno $olo s pri-
lagojenim programom, ni imel nobenih
duSevnih travm. Dejal je, da je bilo lepo biti
doma. UCenje je potekalo na daljavo, pouka
ni pogresal. S starsi je hodil na sprehode,
Cas si je krajal z igranjem na klaviature in
petiem.

Ucenec z MDR je resno vzel u€enje na dal-
javo, redeval je uCne liste, izvajal naloge
uciteljev. To mu je vzelo veliko ¢asa in mu
zato ni bilo dolg€as. Bil je v vsakodnevnem
stiku z ucCitelji po racunalniku in v€asih s
soSolci po telefonu. Seveda pa je pogresal
druzenje z drugimi, saj Zivi sam z mamo.
Pomagal je mami na vrtu in pri gospodin-
jskih delih. Sposoben je poskrbeti zase za
nekaj ur.

Sin z MDR obiskuje VDC. Pravi, da je doma
najlepde. Ni¢ mu ni bilo dolg€as. Hodil je na
dolge sprehode, pospravijal in gledal tele-
vizijo. Pogresal je prijatelje in dejavnosti v
drustvu SozZitje, najbolj pa sobotno kavico
na trznici. Z zaposlenimi v VDC-ju je bil v
stiku, nekajkrat so se srecali tudi v Zivo.
Uporabnik VDC-ja se je doma vedinoma
dolgocasil. S prijatelji in delavci iz VDC-ja se
je veliko pogovarjal po telefonu in racu-nal-
niku, opravljal gospodinjska dela, igral kitaro
in prepeval. Najbolj je pogresal kavico s pri-
jatelji v bifeju.

HCi z MDR je bila na zaCetku karantene Se
umirjena, pozneje se je nervoza pove-
Cevala. Ni vzdrzala doma. Ker je odkrila
strast do fotografiranja, so jo starsi vozili
naokoli. Fotografirala je stare istrske hiSe,
morske motive itn. Nastale so lepe fo-
tografije. Ker hodi tudi v sluzbo, je zelo

pogreSala delo in sodelavce.

Sin z MDR je Cas karantene preZivljal brez
teZzav. Doma je zelo uzival in mu ni bilo ni¢
dolgéas. Cas si je kraj$al z zlaganjem
ZebljiCkov in sprehodi s starsi. Iz VDC-ja so
druzino poklicali in ponudili pomog, ki pa ni
bila potrebna.

PrezZivljanje karantene je bilo za druZino
Custveno nekoliko naporno, saj je h¢iz MDR
zelo druzabna, ima veliko socialnih stikov in
je pogreSala druzenje v zivo. Zelo je po-
greSala dejavnosti v drustvu SozZitje, pred-
vsem vaje pevskega zbora in folklore. Veliko
je klepetala po telefonu s prijatelji. Cas si je
kraj8ala s posluSanjem glasbe, s kuhanjem
in pomocjo pri gospodinjskih delih. Tudi pri
delu na polju je pomagala in tako sprostila
napetost.

Dekle z MDR, ki Zivi samo z mamo, je bilo
med epidemijo napeto. Zelo ji je manjkalo
druzenje z drugimi ljudmi, ki ga je vajena.
Ker je slepa, jo je osebni pomoc¢nik vodil na
sprehode. Pogresala je dejavnosti v drustvu
SoZitje (folkloro, pevske vaje, pohode itn.).
Cas je posvetila ugenju anglesgine po
racunalniku. Veliko ji je pomenilo, da so se
vsake toliko ¢asa oglasili iz VDC-ja, Drustva
SoZitje in Sklada Silva.

SOZITJE OBSOTELJE
IN KOZJANSKO

Uclenki z MDR je izolacija povzrocala
tezave. Skrbelo jo je za lastno zdravje in
zdravje druzinskih ¢lanov. SpraSevala je,
kdaj bo konec nevarnosti. Pogresala je vrst-
nike in sorodnike. DruZina si je Cas krajSala
s sprehodi, s knjigami, s televizijo, vendar
pa je h¢i kmalu zacela pogreSati osebne
stike in interakcijo z okolico. Ker je bilo v Soli
organizirano izobrazevanje na daljavo, je
tudi delo za Solo pomagalo kraj$ati Cas.

Uporabniku VDC-ja je izolacija povzro€ala
tezave, saj je zelo pogresal sodelavce in in-
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Struktorje. Zaposleni v VDC-ju so druzino Kli-
cali in se zanimali, kako jim gre. Sin z MDR
si je Cas krajSal s skrbjo za sosedovega psa
in z druZinskimi sprehodi v naravo.

Sin z MDR je vsak dan spraSeval, kdaj bo
Sel v VDC. Zelo je pogreSal delo in
sodelavce. SpraSeval je tudi, zakaj drugi
hodijo v sluzbo, on pa ne. Zelo se je
dolgocasil, saj je pogreSal prijatelje in
sodelavce, zato je tudi spal dalj in dalj ¢asa
posludal glasbo. Zaposleni v VDC-ju so
druzino klicali in se zanimali, kako jim gre.
HEi z MDR je zelo pogreSala prijatelje iz
VDC-ja. Mucila jo je nespec€nost. Ni pa
razumela stanja, saj uradne informacije
glede prepreCevanja okuzb niso bile pri-
lagojene njenemu dojemanju in razume-
vanju. Zaposleni v VDC-ju so klicali druzino
in se zanimali, kako jim gre.

Sin z MDR, uporabnik VDC-ja, je med
karanteno dozivljal stiske zaradi izklju-
Cenosti in izolacije ter posledi¢no dol-
gocasja. Zelo je pogreSal druzenje in delo v
VDC-ju. Stanja ni v celoti razumel, saj infor-
macije v zvezi s covidom-19 niso bile pri-
lagojene ljudem z MDR. Tudi to druzino so
zaposleni v VDC-ju klicali in se zanimali,
kako jih gre.

HCi z MDR, ki je v oskrbi druZine in je, kot
pravimo, samo doma, je med karanteno
obCutila osamljenost. Zelo je pogreSala
brata, ki ni smel priti na obisk. Zelo se je tudi
dolgoc€asila in njeni dnevi so bili zaradi izo-
lacije enoli¢ni.

SOZITJE PTUJ

Clani z MDR so med karanteno dozivljali
razli¢ne stiske. Bilo je zelo tezko. Bili so ne-
mirni, teZzko so zaspali. Velikokrat na dan so
sprasevali, kdaj bo tega konec. Custveno so
bili na dnu, jokali so in celo grozili, da si
bodo kaj naredili. Vecina jih ni razumela,
zakaj ne smejo v 8olo ali v VDC. Razmisljali
so po svoje, da so jih vrgli iz sluzbe. V
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zaCetku so bila vpra8anja, nato bes in jeza,
pocasi so se zaprli vase in nemo zrli skozi
okno, kdaj pride ponje kombi. Pogresali so
prijatelje, jutranjo kavico in druzenje. Pocasi
so otopeli in postali brezvoljni. Ko so klicali
inStruktorji iz VDC-ja ali ugitelji iz Sole, se
niso Zeleli oglasiti, bili so jezni, da ne smejo
v 8olo ali v VDC. Zaposleni v VDC-ju so jih
tudi obiskali, a so si morali sneti maske, ker
jih uporabniki niso prepoznali. Seveda so jih
starsi Zeleli zaposliti z raznimi deli, vendar
to ni bilo tisto, kar so si Zeleli. Gledali so tele-
vizijo in sledili poro€ilom, ki jih niso razumeli.
Informacije jim niso bile dostopne, saj so
bile preve€ strokovne in nerazumljive. Zato
so jim jih starSi morali vecCkrat razloziti — z
manj ali ve€ uspeha. Bolj kot zase so se bali
za svoje starSe, saj je bil govor predvsem o
starejSih. Nekateri so se tudi jezili ¢e§, kaj
govorijo po televiziji, da ne smemo tega, da
ne smemo onega, pa da se ne smemo
druziti, da moramo nositi maske in rokavice.
Pogosto so sprasevali, ali bodo umrli. Sele
proti koncu, ko so lahko $li ven (mask niso
marali in si jih niso nadeli) s spremljevalko
na kavico, se jim je na obraz vrnil nasmeh.

SOZITJE RADOVLJICA

V Sozitju Radovljica so strnili izku$nje nji-

hovih ¢lanov z MDR s pandemijo covida-19

v tele alineje:

— v zacCetku brez posebnosti, pozneje stiska
in neznani strahovi;

— dolgotrajna zaprtost doma je povzro€ala
nelagodije, postajali so sitni, »naporni;
—bili so zaskrbljeni za svoje zdravje in

zdravje drugih ¢lanov druzine;

— pogreSali so stike s svojimi prijatelji iz
VDC+ja;

— pogresali so druzenje, naveli¢ani so bili
enakih dni in predolge omejenost na manj-
Si krog ljudi;

— Cas so si krajSali z gledanjem televizije,
igranjem rac¢unalniskih igric, $portnimi de-
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javnostmi doma, krajSimi sprehodi, bran-
jem, petjem, plesom, risanjem, Sivanjem;
veC so pomagali pri domacih delih;

—vecina je skupaj s starsi gledala televiz-
ijske informacije, se z njimi pogovarjala,
vendar so pa teZje razumeli, za kaj
pravzaprav gre;

—novinarske konference so bile preza-
htevne in v€asih zastradujoCe, niso bile
prilagojene ljudem z MDR;

— zaposleni v socialnovarstvenih institucijah
s0 z uporabniki in njihovimi druzinami vz-
drzevali telefonske stike.

SOZITJE RIBNICA

Vsi €lani z MDR in njihove druzine so imeli
med pandemijo Custvene stiske, obCutili so
strah in nemo¢ ob nepoznavanju nastalega
polozaja. Geslo »Ostani domal« jim je kar
naenkrat onemogocilo Zivljenje, kot so ga
poznali dotlej. Kako razloZiti vse ukrepe, ki
so jih starsi in skrbniki laZje racionalno spre-
jemali, naSim druzinskim ¢lanom z MDR?
Nekateri so razumeli, da moramo skrbeti za
zdravje, drugim je bilo to tezje razumljivo.
Poslusali so radio in gledali televizijo.
Ogromno je bilo teh informacij, velikokrat
njim nerazumljivih. Sprasevali so, kdaj bo
odprt VDC. Cutili so, da se dogaja nekaj
hudega, kar so zaznali tudi v svojih bliznjih.
V bivalni enoti so bili obiski prepovedani in
veliko varovancev je ostalo v njej. S starsi in
skrbniki so se pogovarjali po telefonu,
poslali so jim tudi video. StarSe in skrbnike
je hromil strah, ampak druzinski ¢lani z MDR
(otroci in odrasli) so bili na varnem. Kdor je
lahko bil doma, je ostal doma vso karan-
teno. Zaposleni v bivalni enoti in VDC-ju so
po telefonu klicali druzine in se pozanimali,
kako njihovi uporabniki preZivljajo Cas
doma.

»Otroci« so Cutili stisko, bili so prestraseni,
panicni, ker je vse to zanje predolgo trajalo.
Vsi so obcutili osamljenost, pogresali so

druzZenja s prijatelji, zaposlitve v delavnici.
Bilo jih je strah, da ne bodo zboleli sami, pa
tudi starSi. PogreSali so pohode, izlet in
druzenja v drustvu.

Vsi so se drzali navodil, skrbeli za razkuze-
vanje, umivanje rok. Njihovo nerazumevanje
stanja so starSi in skrbniki blazili s svojo
navzocnostjo in skrbjo, €as pa so si kraj3ali
z gledanjem televizije, posluSanjem radia,
kdor je mogel, je pomagal pri gospodinjskih
opravilih, morda tudi pri delu na vrtu ali
polju, s sprehodi.

SOZITJE SEVNICA

Sin z MDR obiskuje prilagojeni osnovno$ol-
ski program. Med karanteno ni imel kak3nih
posebnih tezav, prav tako nobenih stisk in
travm. Je pa zelo pogresal druzenje s pri-
jatelji in soSolci, saj zivi v enostarSevski
druZini (z mamo), in sicer na manjsi kmetiji.
V veliko veselje in pomo¢€ pri premagovanju
tezav so mu Zivali, ki jih imajo doma (pes,
macka, konj, racke itn.). Tako se je zamotil.
Za svoje zdravje ni bil zaskrbljen, ker tudi ni
razumel, kaj se dogaja. Prav tako ni sprem-
ljal nobenih medijev. Mamica je bila zelo
obremenjena, saj je morala biti vedno
navzoCa in mu pomagati pri vseh opravilih.
Tudi uditeljica, ki je veCkrat poklicala, je gov-
orila samo z mamo.

HCi z MDR, ki obiskuje VDC, je dozivela ve-
liko stisko, saj nikakor ni mogla razumeti,
zakaj ne more v delavnico. Nikakor ni mogla
razumeti poloZaja, bila je prepriCana, da so
delavnice odprte in da samo ona ne sme tja.
Zelo je pogreSala svoje prijatelje v de-
lavnicah, saj ji ti pomenijo edino druzbo,
poleg starSev seveda. PogreSala je tudi
redne dnevne dejavnosti, Ceprav so ji doma
priskrbeli material, da je delala priblizno
enako kot v VDC-ju. Vendar je to ni zado-
voljilo. Pri$lo je tako dale€, da ni veC verjela
star§em. Mati je zato poklicala vodjo VDC-ja
s proSnjo za pomo¢&. Dogovorili so se, da

SOZITJE
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lahko h¢i vsak teden pokli¢e vodjo VDC, da
se z njo pogovori in da jo ta potolazi, da se
bodo kmalu videli in bo vse po starem.
Druzino je obiskal tudi predsednik drustva,
ki mu dekle zaupa, in se z njo pogovoril. Po
vsakem pogovoru se je dekle nekaj ¢asa
pocutilo bolje.

HEi z MDR obiskuje VDC, dobro je razumela
polozaj, v katerem se je znasla. Veliko je
hodila na sprehode, gledala televizijo, po-
sluSala radio in spremljala dogajanje. V tem
Casu je zbolela njena mati, s katero Zivita
sami. Zato je bila zelo zaskrbljena za
mamino zdravje. Sama je klicala nekatere
sodelavce in zaposlene v VDC-ju po tele-
fonu. Mamica pa se je obrnila po pomo¢ na
drustvo Sozitje; pomagali so ji urediti varstvo
za héer, ko je morala sam za nekaj dni v bol-
nisnico.

Sin z MDR, ki obiskuje VDC, polozZaja ni
povsem dobro razumel. Zato se je znaSel v
veliki stiski, ko so zaprli VDC, ker ni mogel
»na Siht«. Vsako jutro se je zbujal ob
doloCenem ¢&asu in se pripravil za na delo.
Prijateljev ni pogreSal, je pa pogresal
dnevne dejavnosti. Medijev ni spremljal. Za-
posleni v VDC-ju so vsak mesec poklicali
starSe in se pozanimali o njegovem stanju.
Poklical je tudi predsednik SoZitja in se
pogovarjal s sinom. Ta ni bil zaskrbljen, le
ves Cas je ponavljal, da ho¢e v VDC, »na
Siht«.

HCi z MDR je doma, ne obiskuje nobene in-
stitucije, zato kaj posebnega v zvezi s ka-
ranteno ni obdcutila. Kot navadno je
pomagala doma pri vsakodnevnih opravilih
in delih na vrtu. Spremljala je medije, ven-
dar se ni posebno obremenjevala z omejit-
vami. Klical jo je predsednik Sozitja in se
pozanimal, kako prezivlja te ¢ase. Klica je
bila zelo vesela in povedala je, da je vse v
redu.

SOZITJE

SOZITJE SEZANA

Dobra polovica druzin ni navedla nikakrsnih
posebnih tezav, druga polovica pa je
nastela razne. Dve izmed druZin sta omenili
zmedenost in strah druZinskega Clana z
MDR. Veliko druzin je omenilo, da so osebe
z MDR pogresale prijatelje, odhode v VDC
in stik z okoljem. Kar nekaj druzin je ome-
nilo Custvene stiske, ena druzina pa je opo-
zorila, da je njihov sin z MDR pridobil tezZo,
ker se ni druZil s svojimi prijatelji in sorod-
niki, Ki jih je zelo pogresal.

SOZITJE SLOVENJ GRADEC

Vse druZine so bile mnenja, da so bili otroci

in odrasli z MDR pozabljeni. Dodale so Se:

— ustanove so bile predolgo zaprte;

— osebe z MDR so pogreSale socialne stike
s prijatelji;

— veliko jih je bilo vsega naveli€anih in so se
zelo dolgocasili;

— v prvem koronskem paketu so bili ljudje z
MDR tudi finan¢no spregledani.

SOZITJE SLOVENSKA BISTRICA

Clani z MDR so obéutili izrazite stiske zaradi
omejitev pri socializaciji in druzenju z vrst-
niki. Za medsebojno komuniciranje so
uporabljali sodobna telekomunikacijska
sredstva in druzbena omrezja, seveda glede
na osebne zmoznosti in sposobnosti ter
dostopnost ustrezne opreme. Tisti, ki take
komunikacije niso bili zmozni in so bili
prikrajSani tudi za druge vire informacij,
nikakor niso mogli razumeti, zakaj se ne
morejo druZiti, se pogovarjati, obiskati koga
na domu, zakaj se ne morejo vkljuevati v
ustanovo tako kot navadno. Ta stiska je
priSla do izraza v pogovorih z osebami z
MDR, ki so vklju¢ene v VDC-je.

Osebe z MDR, ki so prebivale v bivalni
enoti, so bile izolirane od zunanjega sveta
in svojcev. Lahko so se druZile med seboj,
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8le posamiéno na kratek sprehod, z druzino
in prijatelji so imele stike samo po druzbenih
omrezjih ali telekomunikaciji. Niso pa imele
obiskov in tudi domov niso mogle. Ceprav
so razumele, zakaj so omejitve take, kot so,
se s tem, da ne morejo do svojih bliznjih,
niso mogle sprijazniti.

Zaprtje vrtcev, Sol, VDC in drugih socialno-
varstvenih ustanov je uporabnike, otroke in
odrasle z MDR prizadelo predvsem na
podro¢ju socializacije. Za osebe z MDR, ki
so Se vklju€ene v Solski program ali vrtec,
se je poleg izgub pri socializaciji naredila
8koda samemu njihovemu razvoju, saj niso
bile ve€ delezne niti rehabilitacije niti de-
lovne terapije. Skratka nicesar, kar bi lahko
prispevalo k njihovemu s razvoju. Glede na
to, da se pri takSnih osebah z zelo tezko
kombinirano motnjo pozna vsak izgubljeni
dan rehabilitacije, je mogoce presoditi, ko-
liko 8kode je zaradi izgubljene rehabilitacije
med karanteno.

SOZITJE SENTJUR

HCi z MDR ni razumela nastalega polozaja.
V¢asih je gledala televizijo, porocila o epi-
demiji, a je niso zanimala. Zelo je pogresala
VDC. Bila je nemirna in sitna. Cas si je kra-
j8ala tako, da je pomagala ocetu pri oprav-
ilih okrog hise.

HEi z MDR ni vedela za bolezen, ni vedela,
kaj se dogaja. Vedela je le, da ne odhaja od
doma, da ponjo ne prihaja kombi. Sicer pa
je bila takdna, kot po navadi. Prilagodljiva,
mirna. PoroCil ni gledala, ker jih tudi ne
razume, je pa posludala glasbo. »Prav
dobro sva shajali,« pravi mama.

Hcer z MDR je nastali polozaj zelo zanimal
in jo tudi skrbel. Vedela je, da je prisla
bolezen, ki je nevarna in nalezljiva. Gledala
je poro€ila in jih nekako poloviéno razumela.
Vedela je za ukrepe — maske, rokavice, da
se ne sme ven ipd. Zelo jo je zanimalo
Stevilo okuzenih, ¢eprav nima Stevilénih

SOZITJE

predstav. PogreSala je VDC, postala je
Zalostna, depresivna, saj tudi osebna asis-
tentka ni prihajala. Domaci so jo animirali,
kolikor so jo najve¢ mogli, z igricami in kole-
sarjenjem na sobnem kolesu. Ker so se kot
druZina zelo drzali vseh priporocil glede
prepreCevanje okuzbe, je lahko Sla na
vozi¢ku le do vrtne ograje.

Sin z MDR o bolezni ni vedel veliko. Vedel je
le, da je doma, in to mu je bilo kar »fajn«.
Po nekaj tednih pa je postal bolj nemiren in
siten. Prijateljev ni posebno pogresal, v€asih
je Sel z oCetom na »furo«, kar vedno rad
pocne. Ni sprejel maske, raje je poCakal v
avtu, kot pa da bi si jo nadel in izstopil. O
virusu in varnostnih ukrepih so mu domaci
razlagali. Kljub temu ni mogel razumeti,
zakaj ne more k sestri in zakaj ne prihajajo
necaki.

HCi z MDR je vedela, da je prisla bolezen,
virus, ki je nevaren. RazloZili so ji, da
moramo nositi masko (te ni sprejela in se je
je morda zaradi svojih bolezni in neskon-
¢nih obiskov zdravnikov in bolnic celo bala)
in rokavice, ¢e gremo ven, da ne smemo na
obisk, da ne smemo k sosedom. Prav to, da
ne sme obiskati sosedov, je Se posebno
teZko sprejela. Zelo je pogre$ala prijatelje iz
VDC-ja.

Sin z MDR je veliko vedel o bolezni, saj je
ob poslusanju informacij veliko razumel.
Mediji pa so ga prestrasili. Meril si je vro€ino
(na skrivaj) in skrbelo ga je zaradi sestrine
druZine, ker ima svak terensko delo in je
med ljudmi. Komaj je Cakal, da se je malo
sprostilo, da je lahko el do soseda in mu
pomagal Cistiti avtomobile. Pogresal je VDC.
HCi z MDR je vedela, da je virus nevaren,
vedela je, kako se S§iri in kaj lahko storimo
za svoje zdravje. Skrbelo jo je. Poslusala je
novinarske konference in porodcila, in to Se
preveC. Precej je razumela. PogreSala je
VDC in prijatelje, z nekaterimi je bila v stiku
z uporabo sodobne tehnologije. Delala je na
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vrtu, ko je bilo vreme, sadila je roZe. Dnevi
doma so postali predolgi, $e posebno, ko se
je vreme poslab3alo. Postala nemirna,
nesre€na, zlovoljna. Zamotila se je z bar-
vanjem pobarvank, mandal, z izdelovanjem
vizitk, usposobili so star Sivalni stroj.

Sin z MDR je bil ves €as v bivalni enoti in
tam so jim razloZili o virusu. Predvsem to,
da ne morejo domov. Mama ga je klicala
vsak dan, vsak dan mu je poSiljala sli€ice,
da so mu jih pokazali. Tudi posnetke. Mama
misli, da ni bil preve¢ nesrecen, a v€asih je
vprasal: »Zakaj ne pride§? Zakaj ne morem
domov?« V bivalni enoti so jih pritegnili v
delo, CiS€enje in kuho, delo na vrtu, igre.
Precej uporabnikov je bilo doma, tako da je
bilo po eni strani ve¢ miru, po drugi pa manj
druzbe.

SOZITJE TOLMIN

Osebe z MDV so med pandemijo ostajale
ve€ino Casa doma, to je bilo zaradi
prekinitve vsakodnevne rutine in terapij ne
samo naporno, ampak tudi skrb vzbujajoce
za psihofizi€no zdravje njih samih pa tudi nji-
hovih starSev in skrbnikov. Vsak se po svoje
s stresom spopada v vsakodnevnem zivl-
jenju, osebe z MDR pa, ker ne razumejo, kaj
se dogaja, e toliko bolj trpijo.

Dvaindvajsetletni fant z MDR je zelo dru-
zaben, rad kolesari, hodi na sprehode s
psom in zelo rad spoznava nove ljudi. Ko se
je VDC zaprlin je izvedel, da bo doma, je bil
najprej vesel. To je vzel kot pocitnice, ven-
dar je kmalu ugotovil, da bo vse skupaj
malce tezZje, kot si je sprva predstavljal. S
starSi se je veliko pogovarjal o virusu,
prepreCevanju Sirjenja okuzbe in preventivi
na splodno. Kar dobro se je zavedal ne-
varnosti in razumel navodila o vedenju v
javnosti. Vecino dneva je prezivel zunaj s
kolesom, izogibal se je tesnemu stiku z
vas$c€ani, doma je pomagal pri hisnih oprav-
ilih in se zabaval na raCunalniku. S prijatelji

SOZITJE

iz VDC-ja je bil v stiku po druzbenih omrezjih
in videoklicih. S€asoma je zacel pogresati
delo, ki ga opravljajo v sklopu VDC-ja,
druzbo prijateljev in postajal je vedno ne-
mirnejSi. StarSi so ga posku$ali zamotiti,
vendar je manjkala socialna interakcija z
vrstniki in prijatelji, to pa je pomenilo tudi ve¢
stresa za starSe, ki so bili Ze tako ali tako
obremenjeni.

Sin z MDR obiskuje osnovo $olo v oddelku
posebnega programa v Vipavi. Zivahen pet-
najstletnik je imel polno dela s Solskim pro-
gramom in zelo rad je delal naloge, ki so mu
jih posiljale uciteljice. S pandemijo virusa je
bil seznanjen, dobro jo je razumel, zato ni
bilo velikih teZav z ohranjanjem varnostnih
ukrepov. S sosolci in ucitelji so bili veliko na
zvezi po Skypu, to je pripomoglo k lazjemu
preZivljanju Casa doma ter izpolnjevanju ol-
skih obveznosti. Ker potrebuje dodatno de-
lovno terapijo in logopedsko obravnavo, se
je prekinitev tega zelo poznala, kljub trudu
starSev, ki so poskusali sami vsaj delno
nadomestiti izpad obojega.

Sestnajstletni in osemnajstletni brat z MDR
obiskujeta posebni program v osnovi 3oli v
Tolminu. Pomena pandemije in virusa nista
dobro razumela, zato sta se s starSi umak-
nila iz mesta v druzinsko hido v osr&ju nar-
ave. Pomagala sta pri gospodinjskih
opravilih in uzivala na sprehodih. Prilaga-
janje na pouk doma je bil sprva tezavno, saj
sta bila vajena drugacnega ritma in u¢nega
okolja. Sta pa kmalu Solske obveznosti od-
licno obvladala, po mnenju starSev celo
bolje kot v $oli, kar pripisujejo vecji po-
zornosti in individualnemu delu z njima. Med
korono je eden od njiju ve€inoma vidno uZi-
val, zato se je mama prestrasila, da bo vr-
nitev v 8olo zanj vedji stres, kot je bilo
zaprtje Sole. Pa vendar se je prvi dan vrnitve
tako razveselil, da je stekel proti Soli kar
brez Solske torbe na rami.

Dvajsetletno dekle s tezko stopnjo dusevne
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in telesne prizadetosti potrebuje stalno
pomo¢ in nego, saj je na invalidskem
vozi¢ku. SreCnha in zadovoljna obiskuje
posebni program v osnovni Soli v Tolminu,
kjer ima tudi fizioterapevtsko obravnavo.
Zelo rada gre v Solo, saj je vkljuCena v vse
procese $olanja, druZenja in razli¢nih de-
javnosti. Med pandemijo je bila doma,
prikrajSana za stike, to se je videlo po
njenem vedenju in poCutju. Postala je
Zalostna, zaradi pomanjkanja fiziotera-
pevtske obravnave pa tudi spasti¢na, trda.
Toji je povzro€alo dodatne bole€ine in neu-
godje. Starsi so se trudili po svojih najboljsih
moceh, jo razgibavali, vendar se je poznalo,
da strokovne fizioterapevtske pomoci le ne
morejo nadomestiti.

Enajstletna deklica z MDR je obiskuje
posebni program v osnovi Soli v Tolminu. Po
naravi je vesela in radovedna, Ceprav ne
more govoriti. Njen gibi in vedenje izrazajo
vsa Custva, ki jih premore Clovek. Vajeni
dnevne rutine, Sole in druzbe ji je pandemija
obrnila svet na glavo. Postala je razdrazljiva,
ponodi ni spala, bila je nemirna. Cez dan so
starsi prilagodili $olske obveznosti trenut-
nemu pocutju, da je bila kar najve€ zunaj in
se je gibala. Z uciteljico so bili enkrat na
teden na zvezi po videoklicu, pogovarjali so
se o Solanju na daljavo in predvsem o
psihofizicnem pocutju, saj je hcerki zelo
manjkala druzba njenih soSolcev in vrst-
nikov. V Soli je vklju¢ena v delovno terapijo,
fizioterapijo, to je doma zelo pogresala.
Zelo je pogreSala tudi druzbo. Najbolj pa
starSi poudarjajo pomembnost vsakodnevne
rutine za otroke z MDR. Ce je ta kakor koli
porusena, pomeni to za starSe in otroke z
MDR veliko breme.

Trinajstletna deklica z MDR je prav tako
vklju€ena v posebni program v osnovni Soli
v Tolminu. Pomena pandemije, varnostnih
navodil in splosnih pravil ne razume. Zato je
prezivela vecino Casa pandemije doma

SOZITJE

oziroma v okolici doma, kjer so s starsi in
sorojenci hodili na sprehode. Ker ima $e tri
sorojence, ji druzbe sicer ni manjkalo, je pa
vseeno zelo pogresala sosolce in prijatelje.
Stik s Solo je imela enkrat na teden po
videoklicu, tedaj se je poleg uciteljice videla
tudi z eno od sodolk, kar ji je zares
polep$alo dan. Solske obveznosti so prila-
gajali asu in poéutju vseh, saj so bili med
korono vsi Stirje otroci Soloobvezni ter zato
toliko nemirnejsi in pod stresom. Hcerka z
MDR ima v ol fizioterapijo, delovno terapijo
in logopedsko obravnavo, vse to ji je zelo
manjkalo, ko je bila doma.

SOZITJE TRBOVLJE

Fant z MDR, ki obiskuje osnovno Solo, je bil
ob pojavu virusa zelo vznemirjen. Gledal je
na koledar, pogresal je $olo in ni razumel,
da ne more v 3Solo. Klical je policijo in
gasilce, naj mu povedo, kdaj bo spet Sola.
Domaci mu niso smeli omenjati virusa. Stike
z uciteljico je imel po elektronski posti, Zelel
si je ve€ neposrednih stikov. Fanta je spravl-
jalo v stisko tudi noSenje maske. Ni razumel,
zakaj bi jo moral nositi. NajhujSe je bilo, da
se mu je prekinila vsakodnevna rutina, ki
avtistom veliko pomeni. Mama je bila v skr-
beh predvsem zaradi tega, ker je videla, v
kaksni stiski je sin, in mu ni znala pomagati.
Opozorila je, da ne moremo enaciti naSega
razumevanja poloZaja s tem, kako razumejo
polozaja otroci z MDR, ker nista istovetna.
Dejala je tudi, da si vsi zelimo, da bi bili
ukrepi drugacni, bolj v korist otrok z MDR,
vendar tezko verjame, da bi lahko kaj spre-
menili.

Sin z MDR je razumel, da je VDC zaprt
zaradi koronavirusa in da moramo biti
doma. TeZje je razumel, da ne smejo iti na
obisk oziroma da brat z druzino ne sme priti
na obisk. To, kar so povedali po televiziji, so
mu morali $e dodatno razloZiti. Nekaj ¢asa
ni bilo tezav, ker je bil doma. Dopoldan je bil
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nekaj ¢asa pri raCunalniku, stike s prijatelji
je imel po Facebooku. Opravljal je opravila
po hiSi in okrog nje, sadil je fizol, krompir
(prej ni kazal zanimanja za vrtiCkarstvo). Z
varstvom niso imeli tezav, ker je oCe Ze v
pokoju. Po enem mesecu je zacel pogreSati
prijatelje iz VDC-ja, druzenje z njimi, delo v
VDC-ju, nogometne treninge, svoje bliznje
(brata, ne€ak itn.). Postal je nemiren. Vedno
znova je spraSeval, kdaj bo lahko el v VDC,
kdaj bo priel brat z druzino iz Ljubljane.
Nekega dne je planil v jok. Bal se je tudi, da
bi zbolel. Novinarskih konferenc ni gledal in
ga tudi niso zanimale, raje si je skupaj s
starSi ogledal televizijska porocila. Zelo se
je razveselil klicev zaposlenih v VDC-ju, ki
so ga poklicali veCkrat, vsaj enkrat do
dvakrat na teden. Nepopisno pa je bil vesel
sprehoda z mentorico iz VDC-ja.

SOZITJE TREBNJE

Posebnih stisk druzinskih ¢lanov z MDR
med karanteno druzine niso navajale. Neka-
teri so se po daljSem Casu naveli¢ali ome-
jitev, Zeleli so si stikov s svojimi prijatelji, in
ne samo z druZinskimi ¢lani. Zunanje infor-
macije glede preprecevanja okuzb niso bile
prilagojene njihovemu dojemanju in ra-
zumevanju, vendar je odvisno tudi od vrste
in stopnje motnje v duSevnem razvoju, ko-
liko informacij je oseba sposobna razumeti.
HCi z MDR, ki obiskuje vrtec, med karanteno
ni obcutila stisk. Dobila je osnovne informa-
cije glede umivanja rok, da se ne sme na
igriCe, igrala in v trgovino. Za svoje zdravje
in zdravje drugih ni bila v skrbeh. Cas si je
krajSala z logopedskimi vajami in vajami, ki
jih je zanjo pripravila defektologinja iz vrtca.
Morali so ji iskati dodatne naloge z interneta,
da se je zamotila. Veliko je bilo skupnega
druzinskega ustvarjanja, od likovnega ust-
varjanja do peke peciva. Ker Zivijo na
podezelju, je bila veliko zunaj, v stiku z Zi-
valmi in na sprehodih v naravi. Prijateljev ni

SOZITJE

pogreSala, imela je druzbo brata. Novi-
narske konference so zanjo 8e prezahtevne,
verjetno tudi za druge osebe z MDR.

Sin z MDR je med karanteno pogresal pri-
jatelje iz VDC-ja. Razumel je polozaj, saj so
mu ga veckrat razlozili. Kljub temu je
pogosto spraSeval, zakaj ne sme v VDC.
Dosledno se je drzal navodil glede umivanja
in razkuZevanja rok. Bil je zaskrbljen za
svoje zdravje in tudi za zdravje drugih. Ve-
liko je bral knjige, sestavljal puzzle, gledal
televizijo in igral igrice na raCunalniku. Zelo
je pogresal dejavnosti, ki jih izvajajo v VDC-
ju. Poslu&al je medije, razumel pa ni veliko.
Starsi so mu morali vse znova razloziti. No-
vinarske konference o stanju pa so bile za
ljudi z MDR nerazumljive ali pa so jih le
tezko razumeli. Zaposleni iz VDC-ja niso Kli-
cali in se tudi niso zanimali, kako doma
poteka uporabnikovo Zivljenje.

Sin z MDR ni imel huj8ih ustvenih stisk,
vsaj na zaCetku ne. V8e¢ mu je bilo, da je
doma, in je ta ¢as dojemal kot pocitnice, vsaj
prva dva tedna. Potem pa mu je Ze postalo
dolgcas, saj so bili drugi druzinski ¢lani zelo
zaposleni z delom in Solanjem na daljavo.
Tezko mu je bilo razloZiti, zakaj ne sme
nikamor, ker ni razumel, kaj se sploh do-
gaja. Zunanje informacije glede prepre-
Cevanja okuzb nikakor niso bile prilagojene
njegovemu dojemanju in razumevanju. Od
CUDV-ja so dobili prilagojeno predstavitev
koronavirusa in prepreCevanja okuzb. Za
svoje zdravje in zdravje drugih ni bil zaskr-
bljen, ker ni razumel, kaj se dogaja. Ker so
bili ostali ¢lani druzine zaposleni, je vsak, ki
je imel vmes kaj Casa, poskrbel $e za ¢lana
druzine z MDR.) Ve€inoma pa je gledal pos-
netke na YouTubu, poslusal glasbo, risal,
rezljal, gledal revije, kolesaril do bliznjega
gozda. Imajo »sreCo«, da Steje druZina
sedem Clanov in je bilo potrebno zares ve-
liko usklajevanja, kdo bo kdaj s sinom
oziroma bratom z MDR in kaj bo z njim
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pocel. Svojih prijateljev iz zavoda sicer ni
pogresal, ni pa razumel, zakaj ne sme na
obisk k babici, teti itn. Zaposleni v zavodu
so ga poklicali in se pozanimali, kako gre
sinu in druZini. Po koncani karanteni se je
sin z MDR le s teZzavo vrnil v CUDV.
Héerka z MDR med karanteno ni imela
nobenih tezav. Razumela je, da so vsi
ukrepi in sprememba rutine zaradi virusa.
Kaj je virus, pa ni razumela. Zunanje infor-
macije glede preprecevanja okuzb niso bile
prilagojene njenemu dojemanju in razu-
mevanju. Za zdravje ni bila zaskrbljena, saj
kljub vsem razlagam ni razumela pojma
virus. Cas si je krajsala s sprehodi in $olan-
jem na daljavo. Prijateljev in rednih de-
javnosti sploh ni pogre$ala, ker je tudi sicer
najraje doma.

Pri sinu z MDR ni bilo opaziti Custvenih ali
drugacnih stisk. Nastalega polozaja ni prav
dobro razumel. Vedel je le, da moramo biti
ves €as doma. Informacije o ukrepih v zvezi
s covidom-19 so mu dajali starsi, dobil pa jih
je tudi Sole. Za svoje zdravije je bil le malo
zaskrbljen. Cas si je kraj$al z nalogami, ki
jih je po elektronski posti dobil iz Sole, in s
svojimi priljubljenimi dejavnostmi. Prijateljev
ni posebno pogredal. Z uditeljico je bil ves
Cas v stiku na daljavo po elektronski posti,
telefonu, videoklicu.

DruZinska €lanica z MDR v bistvu ni imela
nobenih teZzav z razumevanjem prisotnosti
virusa. UposStevala je varnostne ukrepe,
doma se je ukvarjala s Sportnimi dejavnos-
tmi, raznimi gospodinjskimi opravili in ro¢-
nimi deli. Zaposleni iz VDC-ja so vsak
mesec klicali po telefonu in se zanimali za
poCutje svoje uporabnice.

Sin z MDR obiskuje Solo. Na zaCetku se mu
je zdelo super, da mu ni treba hoditi v $olo.
Rad se je u€il na daljavo in je bil zelo potr-
pezljiv, Ceprav je »intenzivno« Solanje na
daljavo trajalo tudi do pet ur na dan. Po
dveh mesecih, ko Ze dlje €asa ni bilo

SOZITJE

druzenja in sprememb v vsakdanjiku, je
postal nemirnejSi. Nekako je dojel, da ob-
staja neka bolezen, vendar je osebi z MDR
tezko razloziti nekaj, Cesar ne more videti in
otipati. Navadil se je, da si je treba veckrat
na dan umivati roke in si jih razkuzevati. Iz
Sole so se druzini oglasali, vendar stikov ni
bilo dovol;.

HCi z MDR ni imela nikakrdnih tezav s pri-
vajanjem na karanteno. Razumela je navo-
dila glede umivanja rok in razkuzevanja.
Zavedala se je tudi, da lahko ob okuZzbi
pride do resnih zdravstvenih tezav. Zato je
bila zelo previdna, da se ne bi okuzila. Nov-
inarske konference je redno spremljala.
Vsega sicer ni razumela, vendar ji je bilo ob
domaci razlagi povedano lazje razumeti. Pri-
jatelje je pogresala. V stiku so bili po tele-
fonu. Zelo vSec ji je bilo Solanje na daljavo.
Naloge je redno delala in bila z rezultatom
zelo zadovoljna. Cas si je krajsala tudi z
delom na vrtu, racunalniSkimi igricami, ses-
tavljala je puzzle, veliko so bili na svezem
zraku. Z uciteljico so bili v stiku po elektron-
ski posti, vodja OSPP-ja pa jo je po telefonu
poklicala dvakrat.

SOZITJE VELENJE

Ljudje z MDR niso razumeli, zakaj karan-
tena. Sprasevali so, zakaj ne smejo v VDC,
v Solo, k stari mami ipd. TeZil jih je ob&utek
osamljenosti. Pogre$ali so prijatelje, so-
delavce v VDC-ju, soSolce. Zaradi nenor-
malnih razmer so bili vznemirjeni. Pogresali
so tudi stike z zaposlenimi v VDC-ju.

SOZITJE VRHNIKA

VeCinoma so se druzinski ¢lani z MDR
pocutili varne. Kar nekaj jih je tezila skrb, ali
bodo Se kdaj Sli v VDC, kjer imajo prijatelje.
Novo stanje, nastalo zaradi covida-19, so
slabo razumeli. Z vec€kratnim pojasnjevan-
jem, da je treba paziti, se je to nekako
usidralo v njihov vsakdanjik. Kaj vec€ pa ne,
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saj se niso mogli odreCi telesnim stikom.
Vecinoma jih je »socialna distanca« spra-
vila v stisko.

Da so ostali doma, je nekaterim ugajalo,
vsaj na zacCetku. Bili so zadovoljni, da so
imeli veC prostega ¢asa. Pozneje pa so se
zacCeli dolgocasiti. Ve€inoma so pogresali
svoje soSolce, sodelavce, prijatelje oziroma
druzbo svojih sovrstnikov.

Zaposleni so starSem dali telefonske Ste-
vilke, tako da so bili v stalnem stiku.

SOZITJE ZGORNJA SAVINJSKA

DOLINA
Clani z MDR si Zelijo v VDC ali CVIU (cen-
ter za vzgojo, izobraZevanje in usposab-
ljanje), saj se tam dobro pocutijo in imajo
prijatelje, s katerimi se radi druZijo. Vecino
motijo maske. Le redki so jih pripravljeni
nositi. Maske odklanjajo predvsem tisti, ki
jim ne uspe razumeti, zakaj maska. Uporab-
niki VDC-ja so imeli stike z zaposlenimi.
Predstavniki drustva Sozitje pa so se ogla-
8ali vsem druzinam po telefonu in pisno. Ko
pa so bile odpravljene omejitve gibanja med
obcinami, so svoje Clane tudi obiskali. Tudi
pogovori s ¢lani z MDR so potrdili, da se jih
velika vecina zeli ¢im prej vrniti v VDC ali
Solo.
HEi z MDR redno obiskuje VDC in je to
vsakdanjo rutino zelo pogreSala. Nodenje
maske ji je povzrocalo tezave, saj je imela
zaradi nje poviSan krvni tlak. Prejela je
tablete, ki pa jih ni dobro prenasala. Na
njeno poCutje so vplivale tudi tezave pri
dostopu do osebnega zdravnika. Vendar se
je potrudila in je vsak dan dopoldne redno
prehodila pribliZzno kilometer, popoldne pa
naredila krog s kolesom.
HCi z MDR obiskuje VDC od lanske jeseni.
Ceprav je novinka, je pogresala prijatelje iz
VDC, posebno svojega fanta, s katerim sta
imela vsakodnevni stik po telefonu.
Sin z MDR obiskuje VDC. Med pandemijo
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je zbolel za pljuénico, ki je pustila posledice
na njegovem zdravju. Zato se Se ni vrnil v
VDC. Stike ima samo s sorodniki in oseb-
nim asistentom.

HCi in sin z MDR obiskujeta VDC. Zelo sta
pogreSala ustvarjanje z glino in druge de-
javnosti, ki so jih izvajali v VDC, vendar jih
zaradi zaprtja ni bilo kar nekaj mesecev. HCi
z MDR ima v VDC-ju fanta, s katerim sta
bila v stiku po SMS-sporodilih.

Sin z MDR obiskuje VDC. V €asu, ko je bil
VDC zaprt, je bil zelo nemiren, saj mu je
manjkalo vsakodnevno obiskovanje VDC-ja.
HCi in sin z MDR obiskujeta VDC. Zaradi za-
prtja VDC-ja sta bila doma ter sta zelo
pogre$ala prijatelje in sodelavce iz VDC-ja.
Pogresala pa sta tudi sestro z MDR, ki je
bila zaprta v CUDV-ju in z njo nista imela
nobenih stikov.

Sin z MDR obiskuje VDC. Ker Zzivijo na
kmetiji, ni posebno pogreSal prijateljev,
&eprav VDC z veseljem obiskuje. Cas si je
krajSal z glasbo z raCunalnika in tako mu je
minil dan.

HCi z MDR obiskuje CVIU. V €asu, ko je bil
zaprt, je pogresala je prijatelje, Eeprav jim,
ko so skupaj, zelo rada nagaja. V tem ¢asu
je ilustrirala zgodbico Puran Peter, ki jo je
napisala in je objavljena na YouTubu.

HCi z MDR obiskuje CVIU. Sodelovala je pri
izobraZevanju na daljavo s svojo peda-
goginjo in je pridno opravljala naloge. Malo
je pogreSala prijatelje, vedela pa je, kaj je
koronavirus in kako se moramo pravilno
vesti.

Sin z MDR obiskuje CVIU. Najbolj je po-
greSal bazen, saj najmanj trikrat na teden
redno trenira plavanje in fitnes. Tudi glas-
bene Sole ni obiskoval in je zelo pogresal
uCenje harmonike. Je pa vsaj malo vadil
doma in precej pocival.

Sin z MDR, ki obiskuje CVIU, je potreboval
veliko pomoci pri uenju na daljavo, saj ni
Zelel delati nalog.
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HCi z MDR obiskuje CVIU. Prijateljev ni
pogredala, saj ima Se &tiri sestre in brata in
ji ni bilo dolg¢as.

SOZITJE ZALEC

HCi z MDR je imela veliko skrbi Ze pred raz-
glasitvijo epidemije. Spremljala je porocila,
tudi pogovore drugih oseb. Razumela
oziroma razlagala si jih je po svoje, bala se
je bolezni nasploh. 1z poro€il je sklepala, da
so »krivi« ltalijani in Kitajci, in bila je zelo
jezna. Na razlago se je slabo odzivala. Ko
se je zaCelo govoriti 0 zaprtju VDC-ja, je bila
jezna, prestradena, spraSevala je, kako
dolgo bo to trajalo. V asu zaprtja VDC-ja je
zelo pogreSala sodelavce in prijatelje iz
VDC-ja. Stikov z VDC-jem je bilo malo. Di-
rektorica je le enkrat na mesec starSe
obves¢ala po elektronski posti.

Tudi za druge Clane z MDR je bila najvecja
tezava, da so pogreSali druzbo svojih vrst-
nikov in prijateljev v VDC-ju, pogresali so
tudi razne dejavnosti, kot so plesne vaje in
druzenje v prostem Casu, nakupovalni izleti
ipd. Pogresali so svoje sorodnike in stike z
njimi, saj je komunikacija potekala samo po
telefonu, to pa je zanje premalo. Dnevna
porocila in novice o virusu so spremljali sku-
paj s stardi. Razumeli so, da se morajo pa-
ziti, in se drzali ukrepov.

SOZITJE

SKRBI IN STISKE
STARSEV IN SKRBNIKOV

SOZITJE AJDOVSCINA - VIPAVA

DruZine so zelo samostojne in niso potre-
bovale pomoci ustreznih institucij, bile pa so
seznanjene z oblikami pomoci. Med pan-
demijo zdravniSke pomocCi ve¢inoma niso
potrebovale, redna zdravila so narocale po
telefonu. O tem, da bi kdo zbolel, niso
razmigljale. Ce pa bi kdo zbolel, bi se
samoizoliral ali pa bi skrb za svojca prevzel
sorodniki.

SOZITJE BELA KRAJINA

Na podeZelju, kjer je veliko vrtov, njiv, vino-
gradov, niso obcutili posebne stiske. V
zacCetku niti druzinski ¢lani z MDR niso
pogresali prijateljev, ker so sodelovali pri de-
javnostih starSev ali skrbnikov doma. Tako
tudi starsi in drugi sorodniki niso dozivljali
posebnih stisk, ker so bile osebe z MDR
zadovoljne.

SOZITJE BREZICE

NajpomembnejSa skrb starSev je bila, kako
ohraniti zdravje. Ta skrb je teZila predvsem
enostarSevske druzine in druzine brez pod-
porne mreze sorodnikov. V primeru bolezni
bi se sooCili s problemom varstva ¢lana z
MDR. Njihov gmotni polozaj pa se ni veliko
spremenil.

SOZITJE CELJE

Starsi in skrbniki oseb z MDR so razli¢no
dojemali to obdobje. Nekateri so to sprejeli
kot bonus, da lahko ve¢ ¢asa preZivijo sku-
paj. Nekaterim je Slo sprva dobro, pozneje,
ko so se zacele kazati spremembe v ve-
denju otrok z MDR, pa so zasli v hude
stiske. StarSi so povedali, da niso imeli
nobene dodatne pomodi, in da jih je najbolj
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skrbelo, kaj bo, ¢e kdo zboli. Finan¢no se
jim polozaj ni veliko spremenil (so v pokoju),
opazajo pa, da so porabili veliko ve¢ denarja
za nakup hrane (ker so se cene zvisale).

SOZITJE CERKNICA

Starsi, ki so Se po sluzbah, so primere, ko
so morali biti doma s svojci z MDR, reSevali
razliéno. Dokler so bili tudi sami na ¢akanju,
ni bilo tezav. Potem pa so nekateri izrabili
dopust za varovanje otroka, spet drugi so
delali od doma, ¢e so imeli to moznost. De-
lodajalci so kar imeli posluh za te probleme.
Spet drugi so si pomagali z osebnimi asis-
tenti, ki jih sicer imajo. Nekateri so med
pandemijo potrebovali tudi zdravniSko po-
moc in izkazalo se je, da so bili v tem ¢asu
zdravniki veliko tezje dostopni ali kot je iz-
javila ena od druZin: »zdravniki so se
zabarikadirali.

SOZITJE IDRIJA CERKNO
StarSe skrbi, kaj bo s sluzbo. Skrbi jih tudi,
kaj bo s potomcem z MDR, €e zbolijo. Skrbi
jih tudi, kako do zdravnika ali zobozdrav-
nika.

SOZITJE KAMNIK

StarSi niso imeli veliko izbire, otroke in
odrasle z MDR so poslali domov ali iz VDC-
ja ali centrov za usposabljanje. NajhujSe pa
je to, da za ta Cas starsi oseb z MDR, ki so
v centrih za usposabljanje, niso dobili niti
centa za njihovo prezivljanje, ko so jih imeli
doma. Niti niso bile preverjene moznosti, ali
bo ta star§ lahko poskrbel za svojega sina
ali héer z MDR. Kar nekaj starSev je opozo-
rilo na tezave glede zagotavljanja varstva.
Nekateri so morali vzeti dopust, saj druzinski
¢lani z MDR niso mogli biti sami doma.

SOZITJE

SOZITJE KOCEVJE

StarSi Soloobveznega otroka z MDR
povedo, da jih je bilo zelo strah Solanja na
daljavo. Pozneje se je to izkazalo za zelo
uspesno in pozitivno. Starsi, katerih otroci z
MDR imajo redne zdravstvene obravnave,
so poudarili, da je bilo brez tega storjene ve-
liko S8kode na racun njihovega otroka in da je
otrok z MDR v tem obdobju nazadoval. Vsi
si zelijo, da jim teh obravnav v prihodnje ne
bi vzeli.

Opozorili so tudi na utrujenost, veliko preo-
bremenjenost, vzet jim je bil ves prosti ¢as,
saj so bili ves dan ujeti v zaposlitev svojega
otroka z MDR.

Veliko druzin je omenilo tudi finan¢no stisko,
ki je nastala zaradi dodatnih stroSkov, ker je
njihov otrok z MDR bival ves dan doma
(prehrana, materiali za ustvarjanje itn.).

SOZITJE KRANJ

Pri nekaterih starsih, ki so Se vpeti v delovni
proces, se je med epidemijo pojavila preo-
bremenjenost, saj so morali skrbeti za svoje
sluzbene obveznosti in $e za osebo z MDR,
ki je bila S&tiriindvajset ur doma. Mama
h&erke, ki je obiskovala Solo na daljavo, je
imela premalo ¢asa za héerko pri pomodi pri
Solskih obveznostih, saj je tudi ona izvajala
Solo na daljavo kot uciteljica.

Posebne teZave so bile zaradi strahu
starSev in oseb z MDR z zdravstvenimi
tezavami, ker so jih morali voziti v zdrav-
stvene ustanove, kjer so veljali posebni
rezimi in protokoli, pa Se videz zdravstvenih
delavcev (za&Citna oprema, razkuzevanje)
je vzbuijal strah.

Veliko oseb z MDR in starSev v drustvu je
starejSih in veliko jih sodi v rizi€no skupino.
Zato je bila skrb glede zdravstvenih teZzav Se
toliko vecja.
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SOZITJE KRSKO

TeZave, s katerimi so se sreCevale druzine,
so povezane s strahom pred okuzbo ka-
terega od ¢lanov in poslediéno z vprasan-
jem varstva in skrbi za osebo z MDR v tem
primeru. Star8i, ki so zaposleni in so delo
opravljali od doma, so bili sooeni s
pove€anim obsegom opravil (delo za sluz-
bo, delo z osebo z MDR, hiSna opravila, vse
hkrati itn.). Stiki z osnovno $Solo so bili med
karanteno zelo dobri (elektronska posta,
telefon). Pogresali so stik z drugimi v podob-
nem polozaju. VDC ni v vsem tem Casu
navezal nobenega stika, nih¢e ni poklical.

SOZITJE LASKO

Med pandemijo so starSi imeli vecje tezave
kot otroci z MDR. Nekateri starSi so bili
doma in jim je bilo laZje. V eni druzini pa sta
oCe in mama hodila v sluzbo. Varstvo so
urejali v druzini, saj ima otrok z MDR starej-
8o sestro, ki je skrbela zanj. K sreci v
drustvu ni bilo obolelih, ni bila potrebna do-
datna pomoc¢. Druzine so bile v stiku med
seboj. Menijo, da se v njihovem primeru
gmotno stanje druzin ni poslab3alo. Starsi
so od institucij dobivali obvestila, navodila
pa tudi telefonske klice.

SOZITJE LITIJA IN SMARTNO

Prvo druzino je skrbelo zaradi terapij, ki jih
potrebuje sin z MDR. Odpovedane so bile
fizioterapije, delovne terapije. Sin z MDR je
gibalno oviran in ima tudi presnovno
bolezen. Zelo pomembno je gibanje. Zanj
pomeni gibanje Ze odhod v Solo in sodelo-
vanje pri pouku. Doma pa ni Zelel biti
gibalno aktiven, saj se mora za to truditi; ni
bil motiviran.

Mater sina z MDR je skrbelo, koliko ¢asa bo
zmogla vse to, skrbeti za sina in kmetijo. Ker
skrbi tudi za bolno mater, je bila obre-
menitev res velika. Sin je veliko jokal in bil

SOZITJE

avtoagresiven, pa si ga ni upala peljati k
zdravniku.

Druga mati poro€a, da je imela velike tezave
s tem, kako h¢eri z MDR razloZiti stanje in
to, da ne more v VDC. K sreci je Ze upoko-
jena in je bila ves ¢as doma. Ne ve, kaj bi
naredila, Ce bi Se delala!!! HEerino vedenje
se je med korono zelo spremenilo in nega-
tivno stopnjevalo. Postala je Se bolj za-
dir¢na, trmasta, loputala je z vrati in se
zapirala v svojo sobo.

SOZITJE LIUTOMER

»Kako dopovedati otroku, da ne sme v tr-
govino z mamo? Kako mu razloziti, zakaj ni
nikogar na obisk? Kako v takih razmerah
praznovati rojstni dan?«

Sinu z MDR ni bilo mogoce razloZiti, zakaj je
tako izoliran, zakaj ne sme nikamor, saj ne
prenese maske, kar je starSe spravilo v ve-
liko stisko. Problem je bilo tudi delo od do-
ma, ki so ga starSi lahko opravljali samo
pono¢i, saj so ez dan morali skrbeti za sina
z MDR.

Tretja druZina poro€a, da sin z MDR svojih
obcutkov in stisk ni zmogel izraziti, povedati
in tudi ni razumel, zakaj je ostal doma.
Tudi Cetrta druzina poudarja, da je bilo héer
z MDR tezko motivirati. Je nesamostojna,
potrebuje nenehno zaposlitev, ki pa ji je niso
mogli zagotoviti. Postala je apati¢na, to se
je kazalo v avtoagresivnem vedeniju.

SOZITJE MARIBOR

Star$i so navajali teZave z varstvom in nez-
moznost celodnevnega sobivanja. Starsi, ki
so vzeli svojce z MDR v domaco oskrbo, so
navajali veliko tezav, saj jih niso dovolj poz-
nali in niso znali sobivati (svojci z MDR so
prejsSnja leta doma preziveli le kakSen konec
tedna, za praznike in pocitnice).

Druzina poroCa, da so uredili varstvo s
pomocjo starih stardev, sorodnikov. Na
pomo¢ so priskogili tudi sosedje. Za pomo¢
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ali podporo delodajalca, lokalne skupnosti,
humanitarnih organizacij niso zaprosili.

V drugi druzini starSi med karanteno niso
razmiSljali o morebitni svoji bolezni. Pre-
pri€ani so bili, da ne bodo zboleli, ¢e se
bodo drzali ukrepov. Ce pa bi vseeno zbo-
leli, bi se po pomo¢ obrnili na sorodnike ali
lokalno drustvo.

Samo pri enem uporabniku so starsi na-
vedli, da je potreboval zobozdravstveno
obravnavo. Obravnava v samoplac¢niski or-
dinaciji je bila ustrezna.

Druzine med pandemijo niso potrebovale
oziroma prejemale dodatne pomoci. Za-
posleni v VDC-ju so pomagali eni druzini in
ji na dom pripeljali zdravila iz lekarne.
Starsi so v vec€ini od institucij, kjer je sicer
njihov otrok z MDR, prejeli pisna navodila ali
navodila po telefonu, kako ravnati med pan-
demijo.

Spremembe na kognitivnem in vedenjskem
podroc¢ju druZinskih ¢lanov z MDR so bile le
kratkotrajne narave. Tudi gmotni polozaj
druzin se ni veliko poslabsal.

SOZITJE MENGES

Starsi, ki so opravljali delo na daljavo, otroci
pa so bili doma, so povedali, da je bilo na-
jbolj problemati¢no, ker zlasti mlajsi otroci
niso razumeli, da star$i nimajo ¢asa zanje,
da delajo od doma. Velika tezava je bilo ob-
vladovanje rutine otroka z MDR. Marsikdo
namre¢ ni razumel, zakaj ne more ven, v $o-
lo, vrtec.

StarsSi so dobili od institucije (VDC, vrtec,
8ole) navodila, kako ravnati, zato na tem
podrocju ni bilo zadreg.

Starsi, ki so Ze upokojeni, niso imeli toliko
tezav, saj so se starejSe osebe z MDR bolje
odzvale na nastali polozaj.

Gmotni polozaj druzin se ni veliko poslabsal.

SOZITJE

SOZITJE MURSKA SOBOTA

Tudi stardi so dozivljali veliko stisko in strah
predvsem pri tistih osebah, ki so imele
zdravstvene teZave, saj niso mogli do
zdravnika, niti po telefonu. Bilo je le spo-
roCilo »Bodi doma, zapri se med §tiri stene
in si pomagaj sam«. Svojce z MDR so zelo
tezko razvedrili. »Nasi otroci so otopeli,« so
pogosto rekli. Druzinski ¢lani z MDR, za
katere so skrbeli stari starSi, so se pois-
tovetili z njimi. Posnemali so jih, tarnali so
tako kot oni, bolelo jih je kot babice. Ves €as
so sedeli ob njih, jedli in se zredili. Seveda je
to starSe skrbelo, ker so jih tezko spravili
pro¢ od babic, ki so, Eeprav v postelji, bile
ob njih. StarSe, ki niso imeli osebne asis-
tence in so bili v sluzbi, je skrbelo, kako
prezivljajo €as doma. Kaj Ce se jim kaj zgodi
—nesrec€a, pozar, morda celo rop? Skrbelo
jih je tudi zdravje druzinskih ¢lanov z MDR,
ki so kroni¢ni bolniki: kaj €e se okuzijo, bodo
preziveli? Osebe z MDR niso tarnale, le
maske so odklanjale, ¢e$ da ne morejo di-
hati. Televizijskega programa jim niso do-
volili gledati, vsaj ne porocil. Starsi jim niso
povedali vsega, ker so videli v njihovih oeh
strah, da se bo njim kaj zgodilo. Niso
razumeli in so rekli samo VIRUS, VIRUS
GOVORIJO. Nastavili so jim glasbo in z
njimi peli. StarSi so edino od SoZitja prejeli
razlago, kaj je koronavirus, in navodila, kako
ravnati med pandemijo. Od drustva so pre-
jeli tudi maske. Osebni asistenti so dobili
paket zas¢itnih sredstev za tri mesece od iz-
vajalca osebne asistence. Druge institucije
niso poskrbele zanje.

SOZITJE NOVA GORICA

Vse druzine so bile enotnega mnenja, da in-
formacije, ki jih je podajala vlada RS na no-
vinarskih konferencah, niso bile razumljive
za ljudi z MDR in so jim starSi morali infor-
macije dodatno pojasnjevati.
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SOZITJE OBALNIH OBCIN

DruZine so Cas karantene prezivljale dobro.
Vegjih tezav ni bilo. Zivljenje so prilagodile
okolis¢inam, Clani so se posvecali eden
drugemu, postorili veliko opravil, ki so jih od-
lagali dalj ¢asa, in se ukvarjali s svojimi
konji¢ki. Clani njihovih druzin s posebnimi
potrebami so pomagali po svojih moceh,
vecini je bilo v8e€, da so ve€ ¢asa namenjali
drug drugemu. Veliko star$ev pravi, da so
se nepri¢akovano umirili. Ce so se pojavile
nervoze, so starSi vnesli nekaj dinamike v
vsakdanijik, kolikor so jo lahko v danih raz-
merah. Veliko so se sprehajali. Tisti, ki imajo
vrt, so ga urejali. SkuSali so se gibati tudi
zunaj doma.

SOZITJE OBSOTELJE
KOZJANSKO

Starsi otrok in odraslih z MDR so kot tezave,

s katerimi so se soocali, navajali:

» teZave z varstvom in dodatno delo za Solo;

+ to, da osebe z MDR niso razumele stanja
in razlogov za izolacijo, ter tezave, ki so jih
osebam z MDR prinesli izolacija, pomanj-
kanje druzenja in zaprtost v dom;

« fiziCne obremenitve, povezane s celo-
dnevno skrbjo za druzinskega Clana z
MDR (dvigovanje, prenaSanje itn.), ter
zaradi tega nenehna utrujenost.

Ce bi starsi zboleli, bi za druZinskega ¢lana

z MDR poskrbeli sorodniki.

Porocajo tudi, da stardi niso imeli nikakrsne

podpore: »Podpore ni nobene od nikogar,

saj nihCe v takem polozaju niti ne vprada o

OMDR.«

SOZITJE PTUJ

Mati herke z MDR navaja: »Ko so mediji
povedali, da bodo otroci s posebnimi potre-
bami lahko §li v 3olo, je bila moja héerka
zelo vesela. Ko smo dobili obvestilo, da za
zdaj ucenci posebnega programa ne gredo

SOZITJE

v Solo, je to h€erko strlo in bila je zelo
razoCarana. Jeza in Zalost sta se Se poglo-
bili. Cez dva dni je spet prislo obvestilo, da
gredo v Solo. To je h¢erko zelo razveselilo.
Ni se mi zdelo primerno, da mediji dajejo
nezanesljive informacije in tako ljudi
zmedejo.«

Druga mati navaja: »TeZav bi bilo nes-
konéno veliko, ¢e ne bi mogla ostati doma
in skrbeti za vse potrebno. Moram povedati,
da smo se kljub omejitvam uspedno pri-
lagodili na nastali polozZaj in se izogibali
stresnim okoliS¢inam. Na8a drzava zal ni
poskrbela za osebe z MDR. Bili smo po-
zabljeni. Nih¢e se ni zmenil za posledice, ki
jih nosijo nase ranljive osebe in mi starsi z
njimi. Dobili nismo ni¢. Vsak od starSev bi
moral imeti moznost, da je v nastalem
poloZaju lahko ob potomcu z MDR. Tako je
veliko manj problemov. Ce pa nastanejo, jih
je veliko lazje reSiti.«

SOZITJE RADOVLJICA, BLED,
BOHINJ IN GORJE

* Pri nekaj druzinah med karanteno ni bilo
opaziti tezav.

» Tezave so bile: kako zapolniti €as otrokom
z MDR, stalna pomo¢ pri u€enju, vecja
obremenitev doma.

*Varstvo so urejali med ¢lani druZine,
ponekod so vskogili stari starsi, drugi so-
rodniki, prijatelji.

* PomoCi od zunaj niso imeli, enkrat je
omenjen osebni asistent kot pomo¢ ljudem
z MDR.

* V primeru bolezni starSev so bili enotnega
mnenja, da bi reSevali stisko v druzini ali s
pomocjo sorodnikov. Nekateri sploh niso
razmisljali o bolezni in niso vedeli, kaj bi
naredili, e bi zboleli.

* Vecdinoma zdravniSke pomoci niso potre-
bovali; nujne obravnave pri zobozdravniku,
kardiologu in psihiatru so ocenili kot
primerne.
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* Druzine so bile najpogosteje samoos-
krbne, v dveh primerih je pomagala
soseda pri nakupih, eni druzini pa so prvi
mesec priskoCili na pomo¢ sorodniki.

« Star8em so bila poslana pisna navodila za
delo doma (za u€ence) in splodna navodila
o postopkih med karanteno.

* Najve€jo skrb so starSem povzrocala
vprasanja: koliko ¢asa bo vse to trajalo,
kdaj se bo odprl VDC, Sola, kako orga-
nizirati varstvo. Zelo jih je tezila skrb, da se
ne bi kdo okuzil ali zbolel.

» Ocenjujejo, da se gmotni polozaj druzin
ve€inoma ni poslab&al. DruZine samostoj-
nih podjetnikov in samozaposlenih pa so
bile zaskrbljene zaradi poslab8anja gmot-
nega polozaja druZine.

SOZITJE RIBNICA

»Polozaj nas je vse ohromil — starSi, ki
imamo otroke v bivalni enoti ali v drugih eno-
tah, nismo videli otrok dva meseca. Ra-
zumeli smo zaprtje, razumeli smo, da gre za
varovanje zdravja vseh nas, predvsem pa
nasih dragih otrok, ki so e posebno ranljivi,
vendar so bila ¢ustva prepogosto moénejsa,
stiske pa velike. Vedeli smo, da so otroci
(OMDR) na varnem, da je zanje poskr-
bljeno, in to je bilo naj pomembnejSe (ob tej
priloznosti vse pohvale in zahvale za-
poslenim, ki so s tako skrbjo in toplino skr-
beli za naSe otroke), hkrati pa smo vedeli,
dajih je strah, da nas pogre3ajo tako kot mi
njih, da jim manjka nasa blizina, tako kot je
njihova manjkala nam; da se soocajo s spre-
membami v vsakdanjiku, kar je zanje lahko
8e posebno stresno, mi pa jim ne moremo
stati ob strani in jih objeti. StarSem so
omogocili videoklice, dobili smo posnetke,
da smo videli, da so nasi otroci dobro.«

SOZITJE

SOZITJE SEVNICA

Druzine z varstvom niso imele veliko teZav,
saj so starSi izrabili dopust za varstvo
otroka, so bili druzinski pomo¢niki ali up-
okojeni. Tudi sicer so druZine zelo samoza-
dostne.

Ena od druzin v zaCetku pandemije varstva
sicer ni potrebovala, saj je bila mamica
doma, Ker je invalidska upokojenka. Med
pandemijo pa je mamica hudo zbolela in je
odsla v bolniSnico, zato potrebovala varstvo
za héer z MDR. Mamica je poklicala drustvo
SoZitje in skupaj z VDC Kr&ko so resili prob-
lem tako, da so h¢er sprejeli v bivalno enoto.

Marko: mama Andreja Lavri¢

NAS ZBORNIK




SOZITJE SEZANA

Ena druZina je omenila slabe stike z institu-
cijami za osebo z MDR, druga pa je poudar-
ila, da niso imeli dostopa do zdravil, saj niso
imeli prevoza. Druge druzine so pohvalile
VDC in druge institucije, iz njih so se jim
vecCinoma vsak teden oglasili in preverili, ali
je vse v redu.

SOZITJE SLOVENJ GRADEC
»Druzine so bile mnenja: osebe z MDR so
POZABLJENE.«

SOZITJE SLOVENSKA BISTRICA

Starsi so bili med karanteno nemocni, ker
niso vedeli, kako naj svojim otrokom ra-
zloZijo nastali poloZaj. Solski otroci so bili
sicer delezni pouka na daljavo, starsi pa jih
niso znali pripraviti na Solsko delo, ki bi ga
morali narediti. Vec€ina oseb z MDR ni spo-
sobna sama uporabljati raCunalnika, neka-
teri starSi tudi sami ne obvladajo dela z
rac¢unalnikom. Nezadovoljni so bili tudi, ker
ni bilo pomoc¢i nekaterih ustanov, saj se
druZine niso mogle obrniti na nikogar, da bi
dobile kakr&no koli pomo¢ pri vsakodnevnih
opravilih pri svojem otroku z MDR.

SOZITJE SENTJUR

DruZzine, kjer so starsi upokojeni ali pa ljudje
z MDR Zivijo v razSirjenih druzinah, niso
imele tezav z varstvom. Sicer pa je bila
najvecja skrb starSev, kaj bo s potomcem z
MDR, &e bi zboleli in ne bi mogli skrbeti
zanj.

Posebno breme so nosile druZine, ki so
imele svoje €lane z MDR v institucionalnem
varstvu. Se posebno to velja za eno-
starSevske druzine. StarSi so se bali svoje
potomce z MDR vzeti v domaco oskrbo, saj
so vedeli, da jih, dokler traja epidemija, ne
bodo mogli spet dati v bivalno enoto, pa naj
se zgodi kar koli.

SOZITJE

SOZITJE TOLMIN

Osebe z MDR so med pandemijo ostajale
vecino ¢asa doma, kar je bilo zaradi pre-
kinitve vsakodnevne rutine in terapij ne
samo naporno, ampak tudi skrb vzbujajoCe
za psihofizi€no zdravje njih samih pa tudi nji-
hovih starSev in skrbnikov.

Starsi in skrbniki vidijo teZave predvsem v
pomanjkanju socialne interakcije, fiziote-
rapevtskih obravnav, ki so Zivljenjsko po-
membne, in v pomanjkanju fizicnega gi-
banja. Za StevilénejSe druzine, take z raz-
liEno starimi sorojenci, starejSe osebe z
MDR in njihove skrbnike ter gibalno ovirane
osebe z MDR je v takih razmerah pomem-
bno predvsem, da jim je zagotovljena do-
datna pomo¢€, ki bi jo nujno potrebovali.
Starsi in skrbniki delajo v korist in dobro
druzinskih ¢lanov z MDR, vendar vsega le
ne zmorejo sami.

SOZITJE TRBOVLJE

Najvecja skrb starSev in skrbnikov je bila,
kdo in kako bo poskrbel za njihovega po-
tomca ali varovanca z MDR, €e zbolijo in
zanj ne bodo mogli poskrbeti sami.

SOZITJE TREBNJE

Druzine poudarjajo kot teZzavo predvsem
varstvo za osebe z MDR. Sploh v druzinah,
kjer sta zaposlena o€e in mama, oziroma v
druzinah, kjer je o¢e samohranilec samo-
stojni podjetnik.

Starsi bi, ¢e bi zboleli sami, iskali varstvo in
nastanitev za osebo z MDR v oZji druzini,
nekateri pa nimajo niti te moznosti.
DruZina, ki je dvakrat potrebovala zdravnika,
je navedla, da v kraju, kjer Zivijo, v zdrav-
stvenem domu niso sprejemali otrok z
vro€ino in so morali obakrat v ambulanto v
drug kraj. Z osebnim pediatrom so bili v stiku
samo po telefonu. Na urgenci pa so pre-
dolge Cakalne vrste za pregled.
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Dve druzini, ki imata osebo z MDR v bivalni
enoti oziroma zavodu, sta opozorili, da je in-
stitucija, v kateri drugace bivata, v ¢asu (3
mesece), ko so imeli osebo z MDR doma,
zaraCunala storitev, ¢eprav je niso opravili.
Ker je bila v tem obdobju pomo€ in
postrezba potomca z MDR na star$ih, pred-
lagajo, naj dodatek za pomo¢€ in postrezbo
dobijo starSi. Eden od starSev predlaga, naj
se napaka odpravi in uposteva tudi za prvo
trimesecno obdobje koronavirusa.

SOZITJE VELENJE

Stiske je starSem povzrocalo:

+ dvom, ali bodo kos razmeram;

* dejstvo, da niso vedeli, na koga naj se
obrnejo po pomoc;

* vpradanje, kaj bo, ¢e eden od starSev zboli
ali ¢e zboli starsS v enostarSevski druzini;

+ vpra8anje, kdo bo skrbel za druzino, Ce
zbolijo vsi in morajo ostati v karanteni;

+ dejstvo, niso imeli nikakrSne komunikacije
z odgovornimi v VDC-ju;

» zelo oteZzen dostop do osebnega zdravnika
in nujne specialisticne obravnave.

SOZITJE VRHNIKA

V drustvu je vecina starSev starejSa in Ze
tako sodi v rizi€no skupino. Za star3e, ka-
terih otroci z MDR so v bivalni enoti, so tako
zagotovili, da so ostali v tej obliki varstva.
Vecina starSev, katerih otroci so v VDC-ju,
je bila zelo obremenjena. Soocali so se z
dnevnimi pritiski in vpra$anji: Kdaj bom Sel
delat? Zakaj ne smem med prijatelje? Zakaj
sem vseskozi doma? Kdaj se bomo videli na
kakSnem druzabnem srecanju?

SOZITJE ZGORNJE SAVINJSKE
DOLINE

Zaposleni starsi, ki so bili med pandemijo
doma, so opravljali svojo sluzbo in seveda
tudi s svojimi otroki z MDR so morali Se ve¢

SOZITJE

delati, se ve€ pogovarjati in jim dajati njim
razumljive informacije. Za tiste starSe, ki so
doma, v pokoju, pa je bilo to 3e tezje, ker je
bil njihov otrok z MDR prej vsaj nekaj ¢asa
zdoma, zdaj pa so bili ves €as z njim. Tako
so morali za vse njegove telesne in duSevne
potrebe vsak dan poskrbeti sami. Pri eno-
starSevski druzini je bilo to breme Se veliko
tezje. Drustvo je vzdrzevalo stike z druzi-
nami ravno zato, da bi jim breme vsaj malo
olaj8alo, jih spodbujalo in krepilo pozitivne
odnose v druZini.

SOZITJE ZALEC

Kaksnih posebnih teZzav niso imeli. Tudi
pomoci niso pri¢akovali oziroma je niso
potrebovali. Morda so pogreSali ve€ stikov
iz VDC-ja — na primer vsaj tedenski
pogovor. Vse to je vplivalo na v&asih pre-
napete »Zivke«, to so vedno resili s pogov-
orom, ki pa ni bil zmeraj najugodnejsi. To

obdobje je bilo za starSe izjemno
obremenjujoce, stresno in polno neljubih do-
godkov.

Stvari, ki so jih poSiljali po elektronski posti
iz Sole, sin z MDR ni razumel, poslana spo-

Arhiv Center Janeza Levca
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DOBRE PRAKSE DRUZIN
PRI SOOCANJU S KARANTENO

SOZITJE AJDOVSCINA - VIPAVA
V veliki vecini druzinski ¢lani mnogo Casa
prezivijo skupaj, najti pa si znajo tudi svojo
»zaposlitev«. Vsi so povedali, da so se med
karanteno ve¢ pogovarjali, da je bilo vec
iskrenih, poglobljenih pogovorov. Ena dru-
Zina se je bolj povezala v skupni molitvi.
Skupaj so urejali okolico hise in izkoristili Cas
tudi za kaksSno notranjo preureditev. Ena
oseba z MDR je zjutraj dalj ¢asa spala,
starSi tega niso vzeli za slabo.

SOZITJE BREZICE

Covid-19 je v druzinah prispeval k dobrim
praksam njihovega delovanja: druzina se je
morala Se bolj povezati, saj je bila skupaj
Stiriindvajset ur in vec. Bili so prisiljeni biti
doma, zato so ohranili kontrolo, trezno
glavo, mirne zivce, da so iz8li kot zmago-
valci. Druzine so se med seboj pogosto kli-
cale po telefonu in sprasSevale po pocutju in
zdravju z Zeljo, da bi se dobro pocutile in da
bi bili e naprej zdravi.

Prva druzina se je pohvalila, da so uspesno
prebrodili krizo in trenutno ni videti hujsih
posledic. Tudi sprostitev ukrepov in vno-
vi¢no odprtje VDC-ja sta pripomogla k temu.
Dejali so tudi, da ima drustvo premalo ose-
bja in ni bilo tako dejavno pri povezovanju
druzin, kot bi zelelo. Potekali pa so Stevilni
telefonski pogovori, v katerih so opogumljali
starSe in jim zeleli, da bi kriza ¢im prej
minila, da bi ostali zdravi.

Druga druzina je dobro povezana, dobro se
razumejo in primerno delujejo, se dogovar-
jajo in si pomagajo med seboj. Druzinski
¢lan z MDR ni bil videti prikrajSan za
druzinske radosti zaradi omejitev gibanja in

SOZITJE

bivanja doma med Stirimi stenami oziroma
med vrtovi, njivami, v naravi, saj druzina ne
zZivi v bloku. Medsebojna pomo¢ druzin je
delovala in bila zelo pozitivna, saj so se
medsebojno opogumljali in prinasali vedrino
Z upanjem, da bo ta ¢as ¢im prej minil.
Tretja druzina ima sre€o, da so njeni ¢lani
dobro povezani, da dobro delujejo kot
celota, da jih zdruzuje pomo¢ manj sposob-
nim, da so strpni in razumevajoci starsi,
bratje in sorodniki (svakinja).

SOZITJE CELJE

Druzine so povedale, da imajo sreco, ker so
otroci z MDR prilagodljivi, da so lazje pre-
brodili epidemijo brez vegjih tezav. Tudi svo-
jega vsakdanjika zaradi korone niso spre-
minjali.

SOZITJE CERKNICA

Druzinski ¢lani so se v vecini zaradi pan-
demije racionalno organizirali, v trgovino so
hodili organizirano in nacrtovano. Vse, kar
so potrebovali v enem tednu, so kupili en-
krat na teden. Tako so bili obiski trgovin
manj pogosti.

Tudi obiski in sreCevanja sorodnikov so bili
pri ve€ini omejeni na najnujnejSe. To pa so
druzinskimi ¢lani z MDR tudi obdcutili, saj ta
socialna izolacija nanje ni dobro vplivala.
Pomembno vlogo pri virtualnem druzenju so
odigrala tudi Facebook in Whatsup, ki ju ob-
vladajo starsi in tudi nekatere osebe z MDR.
Priskrbeli so si razkuzila in maske in se
strogo drzali higienskih ukrepov. Maske pa
so druzinski ¢lani prejeli tudi od obginskega
Staba civilne za&cite, uporabniki z MDR pa
so jih dobili tudi od VDC-ja.
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Clane drustva so redno obve$gali o infor-
macijah, ki so jih prejemali od Zveze SoZitje.

SOZITJE KAMNIK

Nekatere druZine so se med seboj pogovar-
jale po telekomunikacijskih sredstvih.

SOZITJE KOCEVJE

Povedali so, da se jim je zdelo dobro samo
to, da jim zjutraj ni bilo treba vstajati in
pripraviti otroka za odhod v VDC.

SOZITJE KRANJ

Veclina druZin je upoStevala vsesplo$na
navodila, zato so se ¢lani ve€inoma drzali
doma.

Prav zaradi druZinskih ¢lanov z MDR se
niso po nepotrebnem izpostavljali. Zato so
vzdrzevali stike po telefonu in se pogovar-
jali o razmerah. Tudi glede nakupa Zivljen-
jsko  potrebnih  artiklov so ravnali
premisljeno: trgovine so obiskovali samo, ko
je bilo potrebno, pa Se takrat je el po
nakupih en ¢lan druzine oziroma ¢lan, ki je
mlajsi.

Drustvo je bilo dejavno pri povezovanju
druzin, v zacetku seveda po telefonu,
pozneje pa tudi z osebnimi obiski na do-
movih. Clani so to lepo sprejeli, vée¢ jim je
bila skrb drustva zanje.

SOZITJE KRSKO

Ena od pozitivnih strani je bila vecja
povezanost v druzini, ve€ Casa je bilo za
pogovor in druzenje.

Za sina z MDR so kupili akumulatorsko
vrtno kosilnico, z njo se je naucil samostojno
kositi. Seveda je bil z razlogom ponosen in
samozavesten. Ravne povrSine zdaj redno
sam kosi.

Kot pozitivho posledico karantene so vsi, ki
bivajo v svojih hiSah, navedli tudi ve¢ bi-
vanja in gibanja na prostem.

SOZITJE

SOZITJE LASKO
Druzine oseb z MDR so se zelo hitro in us-
pesno prilagodile novim razmeram. Kljub
omejitvam so ohranile nadzor nad svojim
vsakdanjikom. V drustvu so nekaterim druzi-
nam pomagali s telefonskimi pogovori.
Pomo¢ so potrebovale starejSe druzine.
Medsebojna pomoc¢ je delovala zelo dobro.

SOZITJE LITIJA - SMARTNO

Druzina je kot dobro prakso navedla reden
stik s Solo oziroma razredniCarko. Vec jim
je bilo oblikovanje spletne vadbe joge, pri-
lagojene za otroke s posebnimi potrebami,
ki jo je pripravila uciteljica. Enako velja za
pogovor z uciteljico po videoklicu.

Mati Solarja z MDR je bila vesela klicev in
nasvetov uciteljice in ¢lanice drustva SoZitje,
s katero je lahko delila svojo stisko. Tudi
druga mati otroka z MDR se je po nasvete
obrnila na drustvo, tako da je poklicala po
telefonu in se pogovorila.

SOZITJE LIUTOMER

Prva druzina se je umaknila v pocitnisko
hiSo z majhnim vinogradom.

Druga druzine je kot dobro stvar med pan-
demijo navedla vecjo povezanost druzine,
lagodnejSo dnevno rutino in pomo¢ pri
gospodinjskih delih.

Tretja druzina je poudarila, da so imeli ve¢
Casa drug za drugega, vendar to za sina z
MDR ni bilo dovolj, saj potrebuje stik z
okolico. Ce tega nima, postane izredno raz-
draZljiv in popolnoma asocialen.

Cetrta druZine je bila zadovoljna, da so bili
vsi skupaj doma, da so skupaj jedli, pripravl-
jali dnevne obroke hrane in skupaj gledali
televizijo.

Tudi peta druzina poro¢a, da so se ve€
druzili, da so imeli ve¢ moznosti za
druzabne igre. Vsi so pomagali pri gospo-
dinjskih opravilih in opravilih zunaj. Skupaj

NAS ZBORNIK




so se sprehajali s psom in skrbeli zanj.
Poslusali so tudi ve€ glasbe (YouTube).

SOZITJE MARIBOR

Starsi so navajali, da so bili med karanteno
uspesni, €e so ohranili rutino. Le takrat ni
bilo vegjih tezav. Dan so potomcem z MDR
organizirali in zapolnili z dejavnostmi, to pa
je bilo zanje zelo iz&rpavajoce in jih je utru-
jalo.

Drustvo je kot podporo ¢lanom uvedlo
dezurstvo po telefonu. Pomagalo je tudi pri
nabavi mask, ki so jih Sivali v VDC-ju. Redno
so seznanjali starSe, svojce o aktualnih no-
vostih izvajanja socialnovarstvenih pro-
gramov na drzavni in lokalni ravni. S ¢lani
so vzdrzevali stike tudi po spletu.

SOZITJE MENGES

Druzine, ki Zivijo v soses¢ini, so se po prvem
spro$¢anju ukrepov zacele druziti na spros-
titvenih pohodih po Arboretumu Volg&ji Potok
in ob Kamniski Bistrici vsak enkrat na teden.
To je razbremenilo in sprostilo napetosti v
vsakdanjem vedenju otrok, mladostnikov in
odraslih z MDR.

SOZITJE MURSKA SOBOTA

Starsi so se zelo trudili, da bi razvedrili in za-
poslili svoje drage z MDR. Pospravljali so,
igrali razne igre, kartali. Nekaterim je uspelo
peci piSkote ali kuhati razne dobrote, a jih je
redkim uspelo povsem zaposliti. Kajti ljudje
z MDR Zivijo svoje Zivljenje. Hodijo v
»sluzbog, kjer se pocutijo koristne. Tisti, ki
obvladajo kolo, so skupaj kolesarili. Po tele-
fonu so se pogovarjali s svojimi prijatelji, ki
so jih zelo pogresali. Dobrih praks pa so
starSi navajali bolj malo, saj so e vedno
slabe volje, tudi depresivni, ker so gledali
svoje nemocne in otopele potomce z MDR,
ko na njihovem obrazu niso ve€ videli razi-
granega nasmeha in nagajivosti. Vecina

SOZITJE

druzin, predvsem tistih, kjer so starsi stare-
j8i in upokojeni, je dobro delovala in le pri
nekaterih so bile vecje tezave, govorili so
celo o loCitvi. Seveda se tam druzinski Clani
z MDR niso dobro podutili in so bile teZzave.
V drusStvu so se veliko ukvarjali s temi
tezavami in jih tudi ustrezno razresili. Za
zdaj. Na daljavo so jih spodbuijali, mirili, da-
jali nasvete in jim pomagali. Druzine, ki si
med seboj pomagajo tudi sicer in so dejavne
v skupini za samopomo¢, so bile zelo ak-
tivne, druge manj in niti niso zelele pomogi.

SOZITJE OBSOTELJE
IN KOZJANSKO

Dve druzini sta porocali, da je bilo med
karanteno dobro to, da so bili ve¢ drug z
drugim, da so skupaj delali naloge, skupaj
gospodinjili ipd., skratka ve¢ skupnih de-
javnosti, za katere so imeli na voljo ves dan.
Ena od druZin je poudarila, da so Ziveli
druzinsko Zivljenje, se veliko skupaj gibali na
svezem zraku. Dve druZini svojega nacina
druzinskega Zivljenja nista spremenili.

»Ce s0 &lani v druZini povezani, je vse veliko
bolje, veliko pogovora in neznosti s potom-
cem z MDR ...«

SOZITJE RADOVLJICA, BLED,
BOHINJ IN GORJE

Skoraj vsi so omenjali, da so se med karan-
teno bolj povezali, da so bili bolj umirjeni,
potomci z MDR so veliko ve€ pomagali pri
domacih opravilih, dosledno upostevali
higienska navodila, niso se druzili z drugimi.
Posvetili so se dodatnemu e-izobrazevaniu,
kakovostnemu druzenju.

DruzZine so ohranjale nadzor nad vsakdan-
jilkom z umirjenostjo, strpnostjo, optimiz-
mom, brez panike, z ustaljenim urnikom in
ve€ reda. Dogovorili so se za pravila, prila-
gajali so se potomcu z MDR. Sprejeli so
poloZaj, upostevali navodila Nacionalnega
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indtituta za javno zdravje. Navajeni so
skromnega Zivljenja, nekateri so pogresali
le javni prevoz, ker druzina nima avtomo-
bila.

Druzine so se veckrat sliSale z drugimi
druzinami in tako blaZile napetosti. Nekateri
pa te potrebe niso &utili in so bili povezani v
krogu svoje druzine. Precej lazje je bilo
druzinam, Ki Zivijo v svoji hi8i kot tistim, ki so
v ve€stanovanjskih stanovanjskih objektih.

V drudtvu so se ob&asno oglasili druzinam,
za katere so iz izkuSenj vedeli, da potrebu-
jejo podporo.

Clanom so po potrebi pisali po elektronski
posti in jih obves¢€ali o novicah, ki so jih pre-
jemali od Zveze SoZitje.

Polozaj pa je bil tudi za ¢lane vodstva
drustva, ki so tudi starSi, nekaj novega in
neznanega. Tudi sami so imeli enake stra-
hove kot ¢lani.

Kar pa zadeva medsebojno pomo¢ druzin,
so si v prvem valu pandemije pridobili veliko
izkuenj in bodo naslednji¢ (upajo, da tega
naslednji¢ ne bo) veliko bolje pripravljeni.

SOZITJE RIBNICA
Druzina je med pandemijo postala po-
vezana tudi v tem, da je skrbela za dru-
zinskega ¢lana z MDR. Drugi druzinski ¢lani
so v skrbi za ¢lana z MDR in za svoje starSe
dodatno omogoc€ili, da je Zivljenje potekalo
dokaj normalno.
V drustvu so delovali povezovalno, med
seboj so si pomagali in si skusali s pogov-
orom olaj8ati vsakodnevne stiske.

SOZITJE SEVNICA

Druzine so med pandemijo med seboj
dobro delovale, se prilagodile novim raz-
meram in kljub vsem omejitvam ohranile
nadzor na svojim vsakdanjikom. Drustvo je
bilo pri tem povezovanju zelo dejavno:
predsednik drustva je vsak teden poklical
druzine po telefonu, jih povprasal po po-

SOZITJE

Cutju, ali kaj potrebujejo, se malce pogovo-
ril o nastalem polozaju. To so vse druZine
brez izjeme lepo sprejele. Vesele so bile
vsakega klica, pozneje pa tudi obiskov.
Nekatere druzine oziroma njihovi ¢lani so
tudi vecCkrat sami poklicali predsednika, ¢e
so0 potrebovali kakSno pomo¢€ — informacijo,
nasvet, v€asih pa tudi kar tako, da so malo
poklepetali. Menijo, da je medsebojna
pomo¢ druzin dobro delovala. Med pan-
demijo je umrla njihova Clanica, o tem so ob-
vestili druZine, ki so bili z njo najvec v stiku.
Udelezili so se tudi njenega pogreba.

SOZITJE SEZANA

Veliko druzin je pri soo¢anju s karanteno
poseglo po uporabi interneta, televizije in
telefona za krajSanje Casa. Vel Casa so
porabili tudi za konjicke, kot so: Sivanje,
branje, pisanje, posluSanje glasbe, dru-
Zabne igre itn. Zelo priljubljeni so bili spre-
hodi v naravo za tiste, ki so imeli to
moznost. Nekateri starsi so svoje potomce z
MDR zamotili tako, da so jih prosili za
pomo¢ pri hidnih opravilih, barvanju vrat in
oken, delu na kmetiji in vrtu.

SOZITJE SLOVENJ GRADEC

V druZinah se je okrepil druzinski pogovor,
skupne dejavnosti, kot so delo na vrtu, ze-
lenicah ob lastnih hiSah, sprehodi, druzabne
igre. Mnogi so potomce z MDR privajali na
kuhanje, laZja gospodinjska dela. Stkale so
se pozitivne vezi s sorodniki.

SOZITJE SLOVENSKA BISTRICA

Druzine menijo, da je dobro, da so lahko
preziveli €as drug z drugim. Nekatere osebe
z MDR so bile prav sreéne doma, v krogu
svoje druzine, v domaéem okolju, s svojo
glasbo. Sicer so pogreSale svoje prijatelje,
vendar so si znale popestriti dan same s
seboj, svojimi starsi in drugimi svojci.
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SOZITJE SENTJUR

Potomca z MDR je bilo treba zamotiti, da
mu ni bilo dolgc€as. In to ves dan, saj so bili
potomci z MDR doma tudi dopoldan.
Pokazalo se je, da radi pomagajo pri delih v
hisi in zunaj nje.

SOZITJE TOLMIN

Ce bo drugi val pridel v taki razseznosti, kot
je bil prvi, so vseeno nanj bolje pripravljeni.

SOZITJE TRBOVLJE

»Sre¢o smo imeli, da smo doma v hisi. Tudi
nekaj druzabnih iger smo igrali, ki jih po
navadi ne igramo. Veliko stvari smo poceli
skupaj, lahko re¢em, da smo se zblizali. To
je Se bolj opazno zdaj, ko je koranavirus
mimo. Sin z MDR je tudi med pocitnicami
doma, ampak to je Cisto drugace, ker gres
lahko sem in tja.«

SOZITJE TREBNJE

Druzine so imele vel Casa za druZenje
druzinskih €lanov. Vzeli so si ve€ Casa za
sprehode in skupno prezivljanje prostega
Casa.

SOZITJE VELENJE

Dobro med pandemijo je bilo, da je bilo ve¢
Casa za skupna druzinska opravila in de-
javnosti. Tudi Solarji so postali samostojnej-
Si.

SOZITJE VRHNIKA

Na veliki ponedeljek, ko je v navadi, da se
obis¢emo, je predsednica drustva poklicala
vecino druzin. Vsi so se klica od srca raz-
veselili. Ker jih ve€ina zivi v hiSah in na
podezelju, niso imeli obCutka prostorske
utesnjenosti. Bolj jim je manjkal pogovor in
druzenje z drugimi starsi.

Dobro je bilo tudi, da je VDC Vrhnika Ze 26.
maja odprl vrata. Seveda je bilo dnevno

SOZITJE

varstvo pod dolo¢enimi pogoji, o tem so bili
pisno obves&eni. Uporabnikom to sicer na
zaCetku ni bilo po volji, a so se kmalu pri-
vadili.

SOZITJE ZAGORJE OB SAVI

DruZine, razen ene, so ocenile kot dobro, da
so bili vsi doma in so veliko Casa prezivljali
skupaj, ne da bi bilo treba hiteti po razli¢nih
opravkih. Druzine so delovale brez stresa,
panike in konfliktov. Hodili so na sprehode,
vrtnarili in se posvecali drug drugemu. Pri
izpolnjevanju Solskih nalog so opazovali
napredek pri razumevanju in povecani kon-
centraciji. Upostevali se navodila Nacional-
nega instituta za javno zdravje in se
prilagodili novim razmeram. StarSi otrok z
MDR so se med seboj povezovali in si po-
magali z nasveti.

SOZITJE ZGORNJE SAVINJSKE
DOLINE

Vecina druzin se je prilagodila polozaju, v
katerem smo se znasli. Drustvo je bilo v stal-
nem stiku z druzinami.
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UKREPI, KI SO DRUZINE IN SKRBNIKE MED
KARANTENO SPRAVILI V STISKO

SOZITJE AJDOVSCINA - VIPAVA

Druzine se niso Cutile zapostavljene.Novi-
narske konference so ocenili kot primerne in
dostopne, pri ¢emer jih je vecina redno
spremljala. Ce katera od oseb z MDR ni
Cesa razumela, so ji to pojasnili starsi.

SOZITJE BREZICE

V drustvu so predvsem starejSe druzine.
Starsi so upokojeni in materialne stiske niso
tako obdutili.

Nekaj je tudi ¢lanov, ki so zaposleniin so na
Cakanju ter prejemajo 80 odstotkov za-
sluzka. Vsi pa se zavedajo, da je nastopila
gospodarska kriza, da druzbe niso delale,
niso proizvajale in bomo vsi prizadeti. Ose-
bam z MDR so krizni dodatek odobrili na-
jpozneje. Nacionalni indtitut za javno zdravje
je sporoCal sproS¢anje ukrepov, nov
zaCetek pouka za zdrave ucence je bil
napovedan. U€enci z MDR niso bili nikjer
omenijeni. V eni od druzin je sin z MDR z ve-
likim zanimanjem in z velikimi u8esi prisluh-
nil spro$¢anju ukrepov, med katerimi ni bilo
ni¢ za osebe z MDR.

Tudi starSi drugega potomca z MDR so
ogorceni nad ignoranco vlade do ranljivih
skupin, saj v vladnih sporo€ili ni bilo niti
besedice, kako bodo reSevali stiske oseb s
posebnimi potrebami in njihovih druzin, tudi
o odprtju ustanov ni bilo nobenih predvi-
denih datumov v javnih obdilih (radio, tele-
vizija, Bojana Beovi¢ in Uro§ Slak, Jelko
Kacin). Ljudje z MDR kot da niso drzavljani
Slovenije.

Tudi tretja druzina se pritozuje nad odno-
som vlade oziroma ustreznih resorjev, ki so
govorili o vseh drzavljanih Slovenije, osebe
z MDR pa sploh niso bile omenjene. Skrajno

SOZITJE

nedopusten je odnos do te najranljivejSe
skupine — vlado je treba posebej opozoriti
na to.

SOZITJE CELJE

DrZava je veliko premalo naredila za druzine
z druzinskimi ¢lani z MDR. Starsi in skrbniki
niso imeli nobene pomodi in so se nenehno
bali, kaj bo, ¢e kdo zboli. Kajti ¢e bi kdo
zbolel, nih¢e ne ve, kaj bi bilo z druZinskim
¢lanom z MDR, kam bi ga dali itn. Zato so
bili v velikem stresu. Novinarske konference
vlade na sploh niso bile primerne, kaj Sele
za osebe z MDR.

SOZITJE CERKNICA

Kot na Zvezi SozZitje najbolj veste, drzava na
osebe z MDR velikokrat pozabi, saj mora
prav Zveza Sozitje veCkrat intervenirati pri
Ministrstvu za delo, druzino, socialne za-
deve in enake moznosti, da se stvari po-
pravijo (solidarnostni dodatek, odnos do
VDC-jev, na katere pozabljajo, odnos do
VZU med pandemijo itn.).

Novinarske vladne konference so bile za
starSe dobrodosle, objektivne in pravoasne
informacije so bile gotovo v pomo¢ pri
blaZenju stisk oseb z MDR in starSev.

SOZITJE IDRIJA CERKNO

Vsi se bojimo bolezni. Radi pa bi, da bi kljub
temu ostali ljudje. Predvsem gre tu za nase
osebe z MDR, za katere ¢lovek dobi ob-
Cutek, da je Cisto vseeno, ali se jih nekam
zapre in tam naj ¢akajo. Napake, ki se ob
tem naredijo, pa so lahko, Zzal, tudi
nepopravljive. Morali bi razsodneje spreje-
mati ukrepe.
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SOZITJE KAMNIK

Novinarske konference niso bile prilagojene
osebam z MDR. Mogoce bi bilo smiselno,
da bi radio in televizija imela kakSno oddajo,
ki bi prilagojeno prikazala stanje zaradi
virusa in ustrezno vedenje.

Osebe z MDR niso bile obravnavane enako.
Zelo veliko se je govorilo o nezaposlenih,
Studentih, Solarjih, zelo malo ali pa ni€ o teh
osebah.

SOZITJE KOCEVJE

Najvecje stiske so bile zaradi neurejenih
finan¢nih transferjev. StarSi menijo, da bi
morali denar, ki je sicer med vklju€itvijo
porabljen za prevoz in prehrano, dobiti oni,
saj so imeli zveCane stroSke vsakdanjika.
Zelo velike stiske so prezivljali zaradi raznih
odpovedanih specialistiCnih obravnav, saj je
na njihovega otroka z MDR to vplivalo zelo
negativno, kar zadeva zdravje. Ni bilo
napredka, ki ga to prinada, temvec je bilo
celo nazadovanje na mnogih podrogjih.

SOZITJE KRANJ
Zaprtje 8ol in VDC, omejitve druzenja, ne-
dostopnost  sicer rednih terapij in
zdravstvenih pregledov. Negotovost glede
oskrbe oseb z MDR ob bolezni starSev/skrb-
nikov.

SOZITJE KRSKO
Najvec stisk je druzinam povzro€ilo omeje-
vanje druzenja.

SOZITJE LASKO
Drzava med pandemijo ni poskrbela za vse
enako. Drzava in njene institucije ljudi z
MDR niso obravnavale enako kot druge
ranljive skupine prebivalstva. Redne nov-
inarske konference vlade med karanteno jim
sploh niso bile dostopne oziroma razumiljive.

SOZITJE

SOZITJE LITIJA - SMARTNO
Najvecje stiske je povzrocilo zapiranje Sol in
VDC-jev. Zaprtje Sol je za u€ence poseb-
nega programa pomenilo pretrgane stike s
prijatelji, tezave z u€¢enjem doma, prekinitev
rednih terapij (logopedskih obravnav,
fizioterapije, delovne terapije. Stresno je bilo
tudi odpiranje Sol: po prvi obljubi o odprtju
oddelkov posebnega programa so sledila
navodila, da otroci iz rizi€nih skupin, torej
tudi u€enci z MDR, ne smejo v Solo. VDC-ji
bi morali ostati odprti, vsaj za tiste, ki doma
nimajo varstva ali doma varstva ne zmorejo.

SOZITJE LIUTOMER

Prepoved druZenja oziroma socialnih stikov
z druzinskimi prijatelji. Zaradi socialne izo-
lacije so se potomci z MDR pretirano na-
vezali na druge druZinske Clane, predvsem
mamo.

Omejitve pri obiskovanju trgovin, saj niso
mogli iti vsi skupaj v trgovino, je Se povecalo
breme izolacije. Vse dneve niso $li od hiSe
in so bili sami doma, to pa je bilo zelo na-
porno.

Obvezno noSenje maske veliko oseb za-
vraca, in tako so bile Se dodatno izolirane.

SOZITJE MARIBOR

Nekatere druzine, predvsem tiste, ki imajo

osnovno3olske otroke in so stardi med epi-

demijo 8e delali, so navajale, da je drzava

pozabila nanje in da bi bilo nujno treba ure-

diti varstvo. DruZine so v stisko spravili tile

ukrepi:

* priporoCilo, da se sorodniki med seboj ne
obiskujejo oziroma da morajo ostati doma;

* nekatere starejSe druzine, predvsem enos-
tarSevske, kjer mame nimajo vozniSkega
dovoljenja in ni bilo javnega prevoza, so
bile omejene le na dom in ozjo okolico. Bile
s0 povsem nemobilne;

« zaprtje institucij (e so starsi morali v sluz-
bo, so imeli tezave z varstvom, predvsem
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mlajSe druzine);
* izobraZevanje na daljavo za osebe z MDR
je zelo tezavno.

SOZITJE MENGES

Drzava oseb z MDR ni obravnavala enako
kot druge. Ko so ostale doma, so bile
prepusene le druZinam. Prav posebne
tezave so nastale tam, kjer je morala dru-
Zina potomca z MDR vzeti iz celodnevnega
varstva.

SOZITJE MURSKA SOBOTA

Najbolj je starSe spravila v stisko zdrav-
stvena obravnava njihovih potomcev z
MDR, ki so bili nemirni, agresivni in tezje
vodljivi. Zdravnik jim je odvrnil: »Dajte mu
pomirjevalo!«

Za ljudi z MDR ni bilo enakovredno poskr-
blieno. Vsi so se jih otepali in rekli, saj so
mocni, bodo Ze preZiveli. Ni bilo prave skrbi
niti zanje niti za njihove starSe, ki so
povedali, da vse noci niso spali. Otroci in
odrasli z MDR so bili nemirni, niso razumeli,
kaj se dogaja, in zato niti spati niso mogli
mirno. Starsi so zaradi tega popolnoma iz-
goreli in pogosto so rekli: »Ne zmoremo vec,
Ceprav ga/jo imamo neizmerno radi.« Ljudje
z MDR niso bili zaZeleni niti na cesti niti pri
sosedih, s katerimi so bili prej prijatelji.
Naenkrat so postali sovrazniki, ki bi jih lahko
okuzili. Druzina iz mesta, ki je imela v bliZini
hiSe, kjer Zivi Clovek z MDR, pocitnisko hiso,
se je preselila z mesta na vas, na varno. Ko
pa je opazila soseda z Downovim sindro-
mom, se je nemudoma odselila, ker bi jo ta
lahko okuzil. Veliko tega se je dogajalo in
nihée, razen starSev, jih ni zavaroval.
Star8em, ki so morali sprva opravljati delo
od doma, pozneje so morali Ze v sluzbo, nji-
hovi potomci pa so bili starejsi od 26 let, so
odvzeli dodatnih 5 dni dopusta, ¢eprav so
njihovi potomci z MDR popolnoma odvisni
od druge osebe. Tako so morale osebe z

SOZITJE

MDR, ki nimajo osebnega asistenta, veliko
Casa preziveti same doma, prepuscCene
sami sebi ali starim starSem. Predstavniki
strokovnih institucij niso oseb z MDR niti
enkrat omenili na televiziji. Nihe se ni
vpra8al, kako Zzivijo, kako je poskrbljeno
zanje, kako preZivljajo svoj Cas itn. Pri
zdravniku niso bili zaZeleni. Bili so bolj kot
ne nujno zlo!

Novinarske konference so bile zmedene za
nas odrasle, kaj Sele za ljudi z MDR. Kdor
pa je gledal, je bil zbegan, saj so sejali strah
in bali so se, da bo konec sveta.

SOZITJE NOVA GORICA

Nedopustno je, da bolnih varovancev v
domu za stare ne poSljejo v bolninico.
Ukrepov  za izvajanje karantene
(prepreCevanje Sirjenje epidemije covida-
19) ni ustrezno dolo€ati po merilih njihovega
financiranja, temvec prilagoditi omejitvam,
tezavam in hibam ranljive populacije ne
glede na njeno starost. Tako ureditev bi bilo
treba upostevati tudi pri dolo€anju pristo-
jnosti in virov sredstev pri Ministrstvu za
zdravje, Ministrstvu za delo, druZino, so-
cialne zadeve in enake moznosti ter Min-
istrstvu za Solstvo.

Vse druzine so bile enotnega mnenja, da in-
formacije, ki jih je podajala vlada RS na nov-
inarskih konferencah, niso bile razumljive za
ljudi z MDR in so jim starSi morali informa-
cije dodatno pojasnjevati njim razumljivo.

SOZITJE OBSOTELJE
IN KOZJANSKO

Prva druzina meni, da ljudje z MDR sprva
niso bili delezni enake obravnave kot druge
ranljive skupine prebivalstva. To se je spre-
menilo pri tretiem ukrepu, ko je na diskrimi-
nativno obravnavo opozorila Zveza SoZitje.
Sicer pa so bile vse druzine med karanteno
podrejene enakim ukrepom.
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Druga druzina je mnenja, da za druZine z
druzinskimi ¢lani z MDR ni bilo poskrbljeno
enako kot za druge. Bili so neopazni in po-
zabljeni. Tudi vladne novinarske konference
jim niso bile dostopne.

Tudi tretja druZina meni, so bile druzine z
druzinskimi ¢lani z MDR pa tudi same osebe
z MDR pozabljene in zanje ni bilo enako
poskrbljeno kot za druge. Enako meni tudi
Cetrta druzina, ki poudarja, da so bili iz-
postavljeni le upokojenci in nosecnice.
Stanje se je nekoliko izboljSalo ob koncu
epidemije.

Ena od druzin pa meni, da so tako za
druzine z druzinskimi ¢lani z MDR kot tudi
za osebe z MDR drzava in njene strokovne
institucije ustrezno poskrbele.

Novinarske konference vlade pa osebam z
MDR niso bile dostopne. Druzinski ¢lani z
MDR so gledali novinarske konference
vlade, tezko pa je ugotoviti, kako so
povedano razumeli.

SOZITJE RADOVLJICA, BLED,
BOHINJ IN GORJE

Druzine z druzinskimi ¢lani z MDR sploh
niso bile delezne posebne obravnave, vsaj
povedanega ni bilo v dveh mesecih nic.
Osebe z MDR so bile skoraj »nevidne, Sele
proti koncu karantene so jih omenili, in sicer
na splodno v zvezi s posebnimi socialnimi
zavodi. Ni¢ pa ni bilo povedanega o tistih, ki
so jih imeli star8i doma. Odpovedane so bile
tudi doloCene terapije, zaradi €esar je po nji-
hovem mnenju verjetno nastala kaksna
Skoda.

Novinarske konference so bile bolj podobne
»vojnemu stanjug, tiskovni predstavnik bi
moral biti €lovek, ki bi vlival upanje in pomir-
jal ljudi z realnimi novicami.

SOZITJE RIBNICA

Med ukrepi, ki so druzine in skrbnike med
karanteno spravili v stisko, je bila najprej

SOZITJE

zagotovo izolacija — zaprtje bivalnih enot,
lo¢itev od otrok, nezmoznost jih videti,
obiskati, objeti, se z njimi pogovoriti, pa tudi
zaprtje varstveno-delovnih centrov, spre-
memba bivanjskih navad, prilagajanje novim
razmeram. Na ravni drzave je bilo tudi pre-
malo posluha za ljudi z MDR, ki sami naj-
manj razumejo dogajanje oziroma poloZaj,
v katerem smo se zna$li vsi. Seveda so
potrebni vsi previdnostni ukrepi, varovanje
zdravja je na prvem mestu, vendar pa je
pomembna tudi Custvena komponenta, so-
cialni in psiholoski vidiki in vplivi na nase
osebe z MDR. Res so ranljivejSe in zdrav-
stveno obcutljiveje, vendar pa premalo
vemo, kako jim olajati bivanje tudi na teh,
ravno tako pomembnih ravneh.

SOZITJE SEVNICA

Na splosno lahko re€emo, da je drZava
poskrbela za druzine z druzinskimi ¢lani z
MDR in tudi za osebe z MDR enako kot za
druge ljudi. Nekaj slabe volje je bilo med
druzinami, dokler se ni razjasnilo, ali bodo
tudi ljudje z MDR in njihovi druzinski po-
mocniki dobili krizni dodatek. Na ta problem
je opozorila Zveza SozZitje. Res je nekaj
Casa trajalo, a vendar so ta dodatek prejeli
VSi.

Novinarske konference vlade med karan-
teno so bile sicer dostopne ljudem z MDR,
vendar vecina nadih ¢lanov teh ni spreml-
jala. Starsi so tudi povedali, da sami niso ve-
liko spremljali teh konferenc, ker so imeli
vsega dovolj in se niso hoteli dodatno obre-
menjevati.

SOZITJE SEZANA
Stisko so povzrodili: omejitev gibanja in nez-
moznost odhoda v VDC ter na druge de-
javnosti.
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SOZITJE SLOVENJ GRADEC
Vse druZine so bile mnenja: osebe z MDR
so bile POZABLJENE!

SOZITJE SLOVENSKA BISTRICA

Med ukrepi, ki so druZine spravile v stisko, je
bil predvsem ta, da so bile zaprte ustanove.
Veliko starSev v drustvu je namre€ Ze precej
v letih in sami ne zmorejo ve¢ animirati svo-
jih otrok z MDR, ne zmorejo razgibavanja.
Da bi jim olajdali vsakdanjik, potrebujejo
pomo¢. Zanje je zelo pomembno, da je
otrok z motnjo vklju¢en v VDC, da vsaj
dopoldan lahko preZivi svoj €as z vrstniki.
Udelezba v dejavnostih zunaj doma, pa
Cetudi za en dan v tednu, je za ljudi z MDR

zelo koristna, saj zboljSa njihovo
razpolozZenje.
SOZITJE SENTJUR

Prva druzina je povedala, da potomcem z
MDR novinarske konference niso bile
razumljive. Sicer pa so ljudi z MDR omen-
jali ob koncu epidemije. Druga druzina je do-
dala: »Od zacCetka je bilo videti, kot da nasih
otrok z MDR sploh ni, Sele proti koncu je bilo
nekaj besed o njih v porodilih in oddaji Ted-
nik. S tem se je strinjala tudi tretja druZina.
Cetrta druzina je komentirala vladne nov-
inarske konference, ki niso bile dostopne lju-
dem z MDR, in dodala, da tudi ¢e bi bile
stvari povedane preprosteje, jih marsikdo ne
bi razumel. Peta druzina je opozorila na ve-
like stiske, ki so jih gotovo dozivljali tisti, ki
so samo doma z ostarelimi in bolnimi starsi.
Poudarili so tudi, da so bili ljudje z MDR
spregledani, pozabljeni. Tudi Sesta druzina
je dejala, do za ljudi z MDR drzava ni poskr-
bela tako kot za druge ranljive skupine. Tudi
razlaganje zadev v zvezi s covidom-19 bi
lahko bilo preprostejSe in bolj osredinjeno
na ljudi z MDR in njihove druZine. V osmi
druzini, kjer prav tako menijo, da so bili

SOZITJE

ljudje z MDR pozabljeni, so se spraSevali,
zakaj uporabniki niso smeli iz bivalne enote
domov in nazaj vanjo. Menijo, da niso tako
stari in nimajo toliko pridruzenih bolezni, da
bi bili tako zelo ranljivi. Tudi zaposleni so
hodili domov v svoje druZine, imeli so stike.

SOZITJE TRBOVLJE

Otroci in odrasli z MDR potrebujejo
druZenje, rutino. Ce jim to vzame$, jim je
tezko dopovedati, zakaj je to treba. Dru-
Zenje v VDC-ju je njihovo edino druzenje,
saj nimajo drugih prijateljev. Popoldan os-
tanemo z njimi le starsi.

SOZITJE TREBNJE

Velika vecina druzin meni, da drzava za
osebe z MDR ni poskrbela enako kot za
druge drzavljane, da niso bile enako obrav-
navane. Ena od druZin je bila Se strozja:
»Drzava ni za ljudi z MDR ¢isto ni¢ poskr-
bela.« Vladne novinarske konference so bile
dostopne, ne pa tudi razumljive.

SOZITJE VELENJE
Ukrepa, ki sta spravila druZine v stisko, sta
bila:
+ zaprtje dnevnega varstva (VDC-ja) in da ni
bilo komunikacije z odgovornimi v VDC-ju;
+ oteZzen dostop do zdravnika in terapij.

SOZITJE ZAGORJE OB SAVI

Pet od skupaj sedmih nagovorjenih druzin
je menilo, da drzava za druzine z druZin-
skimi €lani z MDR in za same druzinske
¢lane z MDR med karanteno ni poskrbela
tako kot za druge ljudi. Enakega mnenja so
tudi glede tega, kako so ljudi z MDR obrav-
navale drZzava in njene strokovne institucije
—ta obravnava ni bila enaka tisti, ki so je bile
deleZne druge ranljive skupine prebivalstva.
Dve druZini pa sta menili, da so bile druzine
z druzinskimi ¢lani z MDR in tudi same
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osebe z MDR obravnavane enako kot vsi
drugi.

Podobno se razlikujejo mnenja v zvezi z
dostopnostjo in razumljivostjo vladnih nov-
inarskih konferenc. Stiri druZine so menile,
da vladne novinarske konference niso bile
dostopne ljudem z MDR. Dve druZini sta
menili, da je bilo vsem primerno razloZeno,
kako ravnati med epidemijo covida-19. Je
pa res, da je to odvisno od dojemanja
posameznika z MDR. Verjetno pa so po-
trebni dodatni komentarji in razlage, kaj je
kdo od govorcev povedal na novinarski kon-
ferenci. Ena od druzin pa je opozorila, da vsi
nimajo televizije ali raCunalnika.

SOZITJE ZGORNJE SAVINJSKE
DOLINE

Druzine so menile, da je treba za te ranljive
skupine bolje poskrbeti ob morebitnem
drugemu valu okuzb na zdravstveni ravni —
psiholog, psihiater.

DruZine, ki imajo potomca z MDR v bivalnih
enotah in so ga Ze v zaCetku pandemije
odpeljale domov, niso prejele nadomestila
za pomo¢ in postrezbo in tudi ne za
prehrano. To bo treba urediti. Ce je uporab-
nik ve¢ dni odsoten oziroma je na »do-
pustu« (ni v zavodu), naj ta denar dobijo
star8i ali skrbniki, in ne da ostane v bivalni
enoti.

SOZITJE ZALEC

DruZina ni imela ob¢&utka, da je bilo za héer
z MDR manj poskrbljeno. Dodala pa je, da
so posamezne druzine obcutile vecjo stisko.
Prilagojenih poroCil oziroma novinarskih
konferenc niso pretirano pogresali, so se pa
po ogledu pogovorili in razjasnili, Eesar héi z
MDR ni razumela. Usmerjali so jo na ogled
IZOdroma — oddaje za otroke, kjer so bile
teme pojasnjene zelo poljudno in ne da bi
povzro€ale paniko.

SOZITJE

ZELENE SPREMEMBE
V DEJAVNOSTIH ZA
PREPRECEVANJE
SIRJENJA EPIDEMIJE
COVIDA-19

SOZITJE AJDOVSCINA - VIPAVA

Prav bi bilo, ¢e bi lahko dobili podrobnejSe
informacije o okuzZenosti v lokalnem okolju
in da bi pristojne institucije dosledneje nad-
zorovale spostovanje zdravstvenih pripo-
rocil.

SOZITJE BREZICE

Zal smo Ze pred jesenjo pri¢a povedevanju
okuzb, kar je veliko posledica odprtja pre-
hoda na mejah. Na novo se zapoveduje
noSenje mask v vseh zaprtih prostorih.
Studije kazejo in verjeti jim je, da je noSenje
mask zelo nezdravo, ker pod njimi tezko di-
hamo in vdihavamo vase.

Na trgu dela je teZzko napovedovati kaj
zanesljivega, ker je veliko zaposlenim pre-
nehalo delovno razmerje, druzbe se zapi-
rajo, nimajo denarja za obstoj. Zdravstvo
ima kodeks, ima eti¢na nacela, ki se jih
mogoce lahko drzi v normalnih razmerah.
Starsi, Se posebno pa bolniki z MDR ne
morejo razumeti, da so obiski prepovedani
zaradi okuzb, in to ravno takrat, ko smo
prizadeti in ustveno vezani. Solanje na dal-
javo je bilo kar uspedno za otroke, ki imajo
raunalniSko pismene starSe. Za ucence z
MDR je to tezje izvedljivo.

SOZITJE CELJE
Najprej bi radi poudarili, da bi bil Ze ¢as, da
se zacne dostojno obravnavati druzine z
druzinskimi ¢lani z MDR in same ljudi z
MDR. Da se jim v takih izrednih primerih do-
datno pomaga, ker so tudi drustva Sozitje
imela v tem primeru malo manevrskega
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prostora. Za rizicne skupine bi morali biti
zdravniki dostopni VEDNO, in ne samo po
elektronski posti ali da se celo prestavljajo
pregledi.

V taksnih okolis€inah je velika psiholoska
obremenitev za star$e, otroke z MDR in tudi
sorojence. Zato bi se morali sistemati¢no
lotiti teZave in iskati reSitve.

SOZITJE CERKNICA
Na splosno ocenjujejo, da ukrepi drzave
niso bili slabi. Treba je pa¢ upostevati
izredne razmere, ki so vladale med pan-
demijo.
Omogocen bi moral biti lazji dostop do os-
ebnega zdravnika, odvisno od stanja
bolezni ¢loveka z MDR ali starSa.
Pandemija je pokazala, da je u€enje na dal-
javo uspelo. Vecinoma pa, zal, na racun
vecje obremenitve starSev.
Clani drustva, ki so zaposleni, z delodajalci
niso imeli tezav. Res pa je, da so starsi
vecinoma upokojeni.

SOZITJE KAMNIK

 Zapreti pretok ljudi in meje.

* BoljSa komunikacija z drugimi druzinami,
poizvedovanje o njihovem osebnem
polozaju, izmenjava izkuSenj. V krogu
druZine pa veliko pogovorov, veliko skup-
nega dela ipd.

» Obiski na terenu, ne samo po telefonu
(seveda z zas$c&itno opremo, ki bi bila na
voljo).

* Nekatere druzine bi v tem ¢asu potrebo-
vale pomo¢ pri prevozih, nakupu hrane.

* Zagotoviti sredstva za osebe z MDR, ki so
bile znova napotene domov: denarja v tem
¢asu ne bi smel biti nakazovan instituci-
jam!

» Pogovori s star$i so pokazali, da so najbolj
trpele druzine, ki imajo svoje otroke v za-
vodu, ker jih niso smeli obiskati, in druzine,
katerih druzinski ¢lani z MDR niso zmogli
doumeti nevarnosti virusa.

SOZITJE

SOZITJE KOCEVJE

* Nikakor ne bi smeli odpovedati
specialistiCnih obravnav in fizioterapij.

* VDC naj bi bil odprt za tiste, ki ga Zelijo
obiskovati.

+ Star$i ali osebe z MDR naj bi dobili
finan¢na sredstva za dodatne stroSke, ki
nastanejo zaradi zaprtja ustanov.

* Vsi naj bi dobili jasnejSe informacije medi-
jev, saj je bilo otroku z MDR teZko razloziti,
kaj se dogaja, kajti tudi sami strasi ob po-
danih informacijah pogosto niso razumeli,
za kaj gre.

SOZITJE KRSKO
Zeleli bi navodila oziroma pojasnila glede
skrbstva ob bolezni ali okuzbi katerega od
¢lanov druzine z druzinskim ¢lanom z MDR.

SOZITJE LASKO

+ Na podro¢ju zdravstva bi morali imeti ljudje
z MDR prednost pri zdravljenju.

* Na podrocju socialnega varstva se zelo
malo naredi za ljudi z MDR. Treba bi bilo
vzpostaviti boljSo komunikacijo socialnih
delavcev z druzinami z druzinskimi ¢lani z
MDR in hitreje reSevati morebitno prob-
lematiko.

* Na podrocju Solstva je bilo poskrbljeno za
ucenje na daljavo za zdrave osebe, za
ucence z MDR pa ne. Predlagamo uéenje
na domu (posamicno).

*Na podro¢ju zmanjSevanja revscine
drzava ne naredi niCesar. K sreCi v
Sloveniji Zivijo dobri ljudje, ki veliko daru-
jejo za zmanjSanje stisk najbolj prizadetih.
Predlagamo spremembo zakonodaje, ki bi
vsaki druzini omogocila dostojno zivljenje.

* Podrocje udelezbe starSev al skrbnikov na
trgu dela je urejeno, posebno zdaj, ko so
lahko starSi osebni asistenti svojim
otrokom z MDR in imajo zaposlitev za
nedoloCen ¢as.
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SOZITJE LITIJA SMARTNO

« Cim manj odpovedi rednih individualnih
obravnav, terapij, specialisti¢nih pregle-
dov.

* »Posebne Sole« za u¢ence MRD naj do-
bijo ustrezno podporo, da bodo ostale
odprte. Enako velja za VDC.

» Zagotoviti je treba boljSe obveSCanje
starSev o sistemih podpor in nacinih
dostopa do njih.

+ Zagotoviti je treba razumljivo informiranje
ljudi z MDR o vseh zadevah v zvezi z
boleznijo covida-19.

SOZITJE LIUTOMER

* Drzati se je treba predpisanih ukrepov, od
nosSenja mask do razkuzevanja in varne
razdalje.

 Zagotoviti varno okolje za vsaj malo med-
sebojnega druzenja ljudi z MDR.

» Zagotoviti varstvo za otroke in odrasle z
MDR in pri tem upoS$tevati njihove individ-
ualne vedenjske znacilnosti. Naijti bi bilo
treba alternativno reSitev za tiste ljudi z
MDR, ki imajo tezave pri noSenju maske.

* VVeC bi moralo biti podpornih, motivacijskih,
zabavnih oddaj za mladostnike z MDR in
manj novinarskih konferenc, ki povzroc¢ajo
samo stres.

SOZITJE MARIBOR
Ozavesc€anje javnosti, bolj verodostojne in-
formacije, poudarek na preventivi brez za-
prtja institucij.

SOZITJE MENGES

» Konkretno obve$¢anje in enakovredna
obravnava.

« Aktivna vloga Zveze Sozitje pri zagotav-
ljanju enake obravnave ljudi z MDR in nji-
hovih druzin.

SOZITJE

SOZITJE MURSKA SOBOTA

Jeseni, ob vrnitvi pandemije, naj zdravstvo
vendar poskrbi tudi za osebe z MDR. Naj jih
ne prepuscajo brez pomoci in samo v oskrbi
starSev. Zelimo, da bi bile obravnavane
enako kot vsi drugi, brez ¢akalnih vrst, kot
je to urejeno v tujini.

Socialno varstvo naj zagotovi, da bodo os-
tale institucije odprte, z ustreznimi zaS¢itnimi
ukrepi. Dobro pocutje ljudi z MDR je tudi
nacin zavarovanja pred boleznijo. Veliko
gibanja na zraku. Zaposiliti je treba ve€ us-
treznega strokovnega osebja in organizirati
delo v manjsih skupinah.

StarSem vrniti dodatnih 5 dni dopusta, da
bodo svojega odraslega otroka z MDR lahko
spremljali k zdravniku ali po drugih nujnih
opravkih. Starsi, ki imajo potomca z MDR,
morajo biti na delovnem mestu za&¢iteni in
jih nikakor ne smejo odpustiti.

Delovne skupine v S$olstvu naj vnaprej
pripravljajo programe za delo na daljavo,
vpeljati je treba mobilno pedagosko sluzbo.

SOZITJE OBSOTELJE
IN KOZJANSKO

Odpreti je treba eno covidno bolnidnico, da
bi vse druge zdravstvene storitve potekale
nemoteno. Nadomestilo za izgubo dohodka
zvisati na 90 odstotkov. Sola naj bo odprta
za vse starostne skupine, omejiti pa je treba
druzenje zunaj Sole. Na podroc¢ju zmanjSe-
vanja revsCine bi bilo treba zagotoviti
nemoteno delo, zas¢ititi pa ranljive skupine,
ki so bolj dovzetno za tezji potek bolezni.

V zdravstvu bi morali delati tudi zunaj
zdravstvenih ustanov, tudi na domu. V Sol-
stvu bi morali zagotoviti dostop do ka-
kovostne tehnoloSke opreme v podporo
videostikom. Drzava bi morala financirati
tudi odsotnost starSev ali skrbnikov od-
raslega otroka z MDR z dela.

O ukrepih na podrocju zdravstva naj odlo¢a
stroka. Ljudem z MDR je treba omogociti
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ved socialnih stikov. Sol ne bi smeli zapirati.
Povecati je treba nadzor nad prejemniki so-
cialnih prejemkov.

Zagotoviti je treba dostop do zdravstvenih
storitev za vse vrste bolnikov, ne le za co-
vidne bolnike. Sol ne bi smeli zapirati.

SOZITJE RADOVLJICA, BLED,
BOHINJ IN GORJE

*Na podrolju zdravstva bi morali imeti
enako obravnavo kot starostniki, takojsnjo
oziroma prednostno obravnavo. Ne bi
smeli odlagati Ze naroCenih pregledov. Us-
posobiti bi morali strokovno osebje in na-
meniti ve€ denarja za delo. Urediti boljSo
dostopnost po telefonu. Omogoditi
brezpla¢no testiranje (ve€ina pri sebi ne
zna oceniti bolezenskih znakov). Odpraviti
bi morali napake, narejene spomladi.
Zdravstveni delavci bi morali biti pogosteje
testirani; preveckrat so sami okuzeni.

Na podrocju socialnega varstva bi morali
bolj za&Zititi vse ljudi z MDR, ne le tistih v
zavodih in bivalnih enotah.

Na podrocju Solstva bi morali pri Solanju na
daljavo vsem u¢encem omogociti tablice
ali raCunalnike.

Na podrocju zmanjSevanja revsc€ine bi
morali res potrebnim dati finanéno pomo¢
ali krizni dodatek. Ali pa vsem dati uni-
verzalni temeljni dohodek. Tu bi morali ve¢
narediti centri za socialno delo. Njihovo
delo se je zelo oddaljilo od njihovega
poslanstva.

PriskoCiti na pomo¢ z zas&itnimi sredstvi
vsem, ki so pomoci potrebni.

Na podrocju trga dela bi morali napisati za-
konodajo, ki bi v tak8nih primerih
zavarovala delavce, ne pa da kapitalisti
reSujejo samo sebe in dobicke.

Na splodno mislimo, da bi bilo mogoce
marsikaj zboljsati, in upamo, da bo, ¢e bo
znova potrebna karantena, slika popol-
noma drugacéna.

SOZITJE

SOZITJE RIBNICA

Predvsem je na nas vseh, da ravnamo
odgovorno do sebe in nasih najblizjih in upo-
Stevamo vse nasvete ter ukrepe Nacional-
nega instituta za javno zdravje.

Zveza Sozitje naj Se naprej redno obvesCa
o ukrepih drzave med pandemijo oziroma
karanteno.

SOZITJE SEVNICA

Zagotoviti delovanje institucij, kot so Sole,
VDC-ji, bivalne skupnosti, tam, kjer ni
okuzb, kajti tako dolga opustitev vseh de-
javnosti je za ljudi z MDR stresna, depre-
sivna, saj jim je obiskovanje teh tako reko¢
edini stik z druzbo, da niso vezani samo na
starSe in dom.

SOZITJE SEZANA

Posebej bi radi poudarili, da je ena izmed
druZin izrazila veliko nezadovoljstvo tako z
odzivom drzave kot z zastavljenimi vpra-
8anji: »Te osebe (osebe z MDR) so zapos-
tavljene povsod in skoraj zmeraj. Sramu
nima nih&e, lahko se zgodi marsikaj, nikogar
ne zanima. Teh vpraSanj nas ne bi smeli
vpra$ati. Dobro veste, da nima nihe sramu,
zakaj dobiva plaCo.« Na vpraSanje, ali je
kdo navezal stik z druzino, ali jo je obiskal
kdo od zaposlenih v institucijah, je druzina
odgovorila: »Stik so navezali po dveh mese-
cih. Institucije so se zaprle, kar je nespre-
jemljivo za osebe z MDR.« Druzina je tudi
poudarila, da drzava ni poskrbela za osebe
z MDR enako kot za druge ljudi: »KakrSna
oblast, takSna mast!«

SOZITJE SLOVENSKA BISTRICA

Med epidemijo so potrebni ukrepi za za-
jezitev Sirjenja bolezni, vendar mislimo, da
kljub vsemu oseb z MDR ni mogoce enaditi
z vsemi drugimi osebami, ki nimajo ni-
kakrdnih teZav. Za vse je potrebna doloCena
aktivnost, doloCena socializacija. Ljudje z
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MDR so zaradi svoje motnje Ze tako prikraj-
Sani za marsikaj v Zivljenju. Zato bi jim
morala biti omogoc&ena vsaj podlaga za niji-
hov kakovostni razvoj. Ze tako so prikraj$ani
za zdravstveno rehabilitacijo po dopol-
njenem osemnajstem letu, med epidemijo,
ko se vse zapre, niso delezni niti tistega
delCka, ki ga lahko dobijo v ustanovi, kamor
so vkljuceni.

SOZITJE SENTJUR

Super bi bilo, ¢e bi lahko bila ob osebi z
MDR mati doma, pa €etudi z 80-odstotno
placo. Potrebna bi bila ve&ja dostopnost do
zdravnikov. Klicali so cele ure, pa se ni
nihCe oglasil.

Zdravstvo bi moralo biti bolj odprto, saj sko-
raj ni bilo mogoce priti do zdravnika. Na ur-
genco izkuSene zdravnike! V¢asih je
izkuSen zdravnik na urgenci sam resil
tezavo, zdaj so pa tam mladi zdravniki,
zacetniki. In zdravnikom bi bilo treba dati
navodila, naj osebe z MDR sprejmejo pred-
nostno.

Varstveno-delovni centri bi lahko organizirali
videokonference, da bi se ohranila pristne-
j8a povezanost. Tudi bivalna enota bi lahko
kljub karanteni omogocila pristnejsi stik med
domom in uporabnikom, saj veliko starSev
uporablja sodobno tehnologijo ali pa ima
doma koga, ki lahko pomaga pri tem.

SOZITJE TRBOVLJE

»Kdor koli se je spomnil tega, da so za-
posleni v VDC-ju in predstavniki drustva
Sozitje poklicali svoje uporabnike ali ¢lane,
ga lahko smo pohvalimo. Klic je osebam z
MDR pomenil zelo veliko, ker so videle, da
niso pozabljene, da VDC Se obstaja. Dobile
so tudi ob&utek, da mislijo nanje. Tako so
vedeli, da so v VDC-ju 8e 'zaposleni', da ni
kar vse izginilo. Dali so jim upanje in poma-
gali, da so one in njihove druZine lazje
zdrzali. Hvala jim.«

SOZITJE

SOZITJE TREBNJE

Na podrocju zdravstva naj se za ranljive
skupine izvajajo vse obravnave (fizioter-
apija, logoped itn.). V primeru vnovi¢nega
zaprtja Sol in VDC-jev naj bo jasno opredel-
jeno, kakSne pravice imajo starsi, ki so
zaradi varstva potomcev z MDR ostali
doma: nadomestilo plaCe in pravico za-
poslenega starSa, da ostane doma zaradi
varstva potomca z MDR. Za ¢as, ko je
oseba z MDR doma (ni v zavodu ali bivalni
enoti), naj dodatek za pomo¢ in postrezbo
pripada starSem ali skrbnikom, ker v tem
Casu v resnici skrbijo zanjo.

SOZITJE VELENJE

* Ohraniti je treba stik med odgovornimi v
VDC-ju in uporabniki oziroma starsi.

+ Zagotoviti je treba dnevno varstvo osebe
MDR za nujne primere.

* Izdelati je treba scenarij, kdo bo na domu
poskrbel za druzino z druzinskim ¢lanom z
MDR, Ce se znajde v karanteni (zdravnik,
nega OMDR, prehrana, hiSna opravila
itn.).

+ Zagotoviti je treba nemoteno dostopnost
do zdravnikov in terapij.

» Ukrepi bi morali biti smiselni; Zivljenje se
ne sme ustaviti.

SOZITJE ZAGORJE OB SAVI

Na podrocju zdravstva bi bilo treba storiti

tole:

» zagotoviti je treba nemoten osebni stik z
zdravnikom, saj diagnosticiranje na daljavo
pri ljudeh z MDR ne deluje (pa tudi pri
drugih deluje bolj slabo). Zagotoviti je treba
tudi redne preglede, saj ljudje z MDR
potrebujejo redno zdravstveno oskrbo;

* zdravstvo je treba kadrovsko in materialno
okrepiti tako, da mladim zdravnikom ne bo
treba hoditi v tujino in ne bo tezav z na-
kupom sodobne zdravstvene opreme,
zmogljivostmi itn. Sredstva pa je treba
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zagotoviti z ucinkovitim preprecevanjem
korupcije, racionalizacijo nevladnih organi-
zacij, preprecitvijo sive in ¢rne ekonomije,
zmanj$anjem drzavnega aparata (tistega
v pisarnah, in ne tistega v bolniSnicah in
domovih), itn.;

+ zagotoviti je treba dovolj zas€itne opreme
za vse prebivalce, posebno za zdravnisko
osebje, domove in bolnisnice.

Za reSevanje socialnovarstvene proble-
matike imamo drzavne institucije, Institut RS
za socialno delo, Fakulteto za socialno delo,
nevladne organizacije itn. Vse navedene in-
stitucije o€itno niso imele pripravljenih sce-
narijev za tak8en primer. Zagotoviti je treba
socialno varstvo pomoci potrebnim, ki zago-
tavlja ¢loveka vredno Zivljenje, in preprediti
Zlorabe. Treba je zagotoviti velje Stevilo
strokovno usposobljenih izvajalcev za po-
mo¢ starejSim na domu pa tudi druzinam z
druzinskimi ¢lani z MDR. Izvajalcem je treba
zagotoviti posteno placilo (da ne bodo odha-
jali na enako delo v ltalijo in Avstrijo),
uporabnikom pa kakovostno izvajanje sto-
ritev (zagotoviti nadzor nad izvajanjem
storitev). Zgraditi je treba domove za stare-
j8e ob&ane, ki bodo arhitekturno ustrezno
zasnovani tudi za primer izolacije, obstojeCe
objekte pa &im prej posodobiti. Zagotoviti je
treba gradnjo objektov za bivalne skupnosti
ljudi z MDR ter zagotoviti stabilno finan-
ciranje in potrebno kadrovsko zasedbo
glede na potrebe uporabnikov.

Za ucence z MDR delo od doma vsekakor ni

primerno. Zagotoviti je treba varstvo otrok v

manijSih skupinah in vklju€iti osebne asis-

tente v Solsko delo. Za uéence z MDR je
namre¢ nujno, da redno obiskujejo $olo, saj
sprememba rutine zelo poslabSa njihovo

stanje. »Solanje na daljavo za otroke s

posebnimi potrebami ni primerno in jim ne

koristi, kve€jemu 38kodi.« Lahko bi uvedli

Solo na domu.

Poskrbeti bo treba, da epidemija ne po-

SOZITJE

slab8a ekonomskega poloZaja druzin. Tis-
tim z izgubo dohodka naj se nameni soli-
darnostna pomo¢, prejme naj jo tisti, ki jo
resnic¢no potrebuije, in ne vsi povprek. Tudi
hrana bi se morala poceniti, da bi imeli otroci
hrano, da ne bi bili la¢ni. Vsekakor pa je
treba zagotoviti take razmere, da lahko
vsak, ki je za delo sposoben, prezivlja sebe
in svojo druzino. Tistim pa, ki niso sposobni
za delo, predvsem osebe z MDR in upoko-
jenci, naj drzava zagotovi sredstva in
omogoci razmere za Cloveka vredno Ziv-
lienje.

Prenos skrbi za otroke in odrasle z MDR v
celoti na druzine je bil posebno proble-
matiCen za zaposlene starSe. »Zaradi pre-
Zivetja nujno potrebujemo delo, obenem pa
moramo poskrbeti za blaginjo nasih otrok z
MDR, to pomeni biti z njimi, jih varovati, jim
ponuditi izdatno pomo¢€ pri Solanju na dal-
javo. Ker potrebujejo posebno oskrbo, jih ni
mogocCe v oskrbo prepustiti komur koli,
temveC usposobljenim in zaupanja vrednim
ljudem. Zal delodajalci tezko razumejo
potrebe starSev otrok s posebnimi potre-
bami, predvsem ko gre za daljSe ¢asovno
obdobje, takdno pa je med epidemijo tudi
bilo.« Da starsi z otroki z MDR na trgu dela
niso diskriminirani, je treba zagotoviti
varstvo otrok in odraslih z MDR in ustrezno
prilagoditi delovni Cas.

SOZITJE ZGORNJA SAVINJSKA
DOLINA

Za prepreCevanje okuzb z virusom pri ose-
bah z MDR je potrebna dobra zdravstvena
oskrba, mogoCe prednostna obravnava pri
zdravniku, saj vemo, da se ljudje z MDR
hitro prestrasijo in tako Se prej zbolijo. Psi-
hiatri in psihologi bi bili v veliko pomo¢ tudi
starSem, da bi jim svetovali, kako naj se
odzovejo v takSnih razmerah.

Tudi v VDC-jih bi bilo treba poskrbeti vsaj za
tiste uporabnike, katerih starSi ne morejo
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skrbeti Stiriindvajset ur na dan za svojega
otroka z MDR. Dobra praksa je tudi iz-
meni¢no obiskovanje VDC-ja: en teden ga
obiskujejo eni otroci z MDR, naslednji teden
pa drugi. Vendar tudi to ne reSuje stisk
zaradi izgube stika s prijatelji »iz druge
izmene«.

V Solskem sistemu bo treba razviti model
uCenja ucencev z MDR na daljavo. Ne-
katere uCence z MDR pa bo treba podpreti
Z obiski na domu. Vsekakor pa mora model
zajeti tudi ustrezno usposabljanje stardev.
Posebno pomo¢ bo treba nameniti druzi-
nam, za katere se ve, da se same ne zna-
jdejo v kriznih razmerah. Drustva SozZitje
morajo imeti s takimi druzinami veliko oseb-
nih stikov in prepoznati, ali se stanje v
druzini slab3a, in jim poiskati pomoc.
Vsekakor pa morajo vse dejavnosti skrbi za
osebe z MDR zajeti tudi starSe ali skrbnike,
ki so »izvedenci zaradi izkusnje«.

Arhiv Center Janeza Levca

i -1 ® % A B *®

SOZITJE

Treba bo napraviti tudi velik korak napre;j pri
obves¢anju ljudi z MDR po sredstvih jav-
nega obvescanja. Informacije jim morajo biti
predstavljene razumljivo.

SOZITJE ZALEC

Delo v VDC-jih bi morali organizirati v man-
j8ih skupinah, to bi ob vseh previdnostnih
ukrepih uporabnikom omogocilo socialne
stike. Za zdravstveno bolj ogroZene
uporabnike pa bo treba zagotoviti individ-
ualno obravnavo. Drugi naj bi bili razdel-
jeni v manjSe, loCene skupine, v katerih pa
naj bi dejavnosti potekale nemoteno. Tudi v
8oli bi se lahko program izvajal s primernimi
prilagoditvami, saj je v razredu zelo malo
otrok.
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ZGODBE

STISKE VIDE BANFI OB
KORONAVIRUSNEM STANJU

Moja héerka Vida Banfi, ki ima diagnostici-
ran Downov sindrom s spremljajo¢im Eisen-
mengerjevim sindromom, obiskuje varst-
veno-delovni center (VDC) v Murski Soboti.
Ves Cas sem imela obcutek, da ga rada
obiskuje in da se bogati na vseh podrocjih,
da ji veliko pomenijo drugi varovanci. rada
je spregovorila o dogodkih, posameznikih,
intruktoricah, vodjih — vse pozitivho in z ve-
likim navdusenjem.

Med pandemijo pa je naenkrat priSel odlok,
da se VDC zapira za dnevne uporabnike v
skladu z odlocitvijo vlade. Naenkrat je bila
prepus¢ena sama sebi in nasi iznajdljivosti.
Zgolj nakljucje je bilo, da sem ji zadnji teden
pred nastopom pandemije uredila Stiriurno
osebno asistenco (zunaniji izvajalec), ki sem
jo potrebovala zaradi jutranje pomoci pri
urejanju za »sluzbo« in ve¢erne pomodi pri
njenih vsakodnevnih opravilih. Kar nekaj
truda je bilo potrebnega, da sem primerno
asistentko sploh nasla. Doslej je namre¢
Zjutraj pomagala Vidina sedeminosemde-
setletnaletna babica, ta pa je po zlomu
drugega kolka prav med pandemijo oblezala
v postelji in je prav tako potrebovala &tiriind-
vajseturno oskrbo, ki pa je dvaindevetde-
setletni o€e ni zmogel. Kot h€erka in prva
soseda sem bila prisiliena sprejeti tudi to
vlogo.

Vida je nemo spremljala nastalo stanje, s
tezavo sem ji dopovedala, da v VDC ne
more in ne sme, ker je povsod moznost
okuzbe s koronavirusom. Cudno me je
pogledovala, ko sem si pred njo nadela
masko. Ni¢ ve€ veselja nisem videla v njenih
oceh. Obcasno so se nam oglasili zaposleni

SOZITJE

Obgutila sem predvsem njeno stisko, da ne
more nikamor, da ne sme k sosedom, da
naenkrat nima ve¢ sogovornikov, da so se
vsi zaprli, osamili, da sosedje nocejo in si ne
Zelijo njene blizine, stika, da ne sme na
sprehod po ulici, da nih¢e ne pride k nam
domov. Zjutraj je navadno prespala moj
odhod v sluzbo, pozneje jo je prevzela asis-
tentka, ki ji je tudi pripravila zajtrk, ji poma-
gala pri jutranjin opravilih, skupaj sta opravili
kakSna gospodinjska in hiSna opravila, $li na
dvorisée, vrt, zelenico, odnesli starim star-
8em vnaprej pripravljeno kosilo, ki sem ga
skuhala vsak dan, preden sem odS$la v
sluzbo.

Po odhodu asistentke se je Vida navadno
preselila k babici. Posedala je ob njeni
postelji, pomenkovali sta se, si izmenjali
redke smehljaje, kadar me je babica potre-
bovala, me je Vida poklicala, prenasala mi je
njena sporocila, sodelovala s fizioterapev-
tom, ki je ob&asno prihajal k babici zaradi
ustrezne oskrbe, pogovarjala se je z izva-
jalci pomodi starejSim na domu, ki prihajajo
k mojim star8em, pomagala je babici pri
hranjenju, prinasala ji je tehni¢ne pripo-
mocke (bergle, hojico, ve€namenski stol).
Kdaj pa kdaj si je postregla z vnaprej pri-
pravljeno hrano, v€asih ji je postregel tudi
brat. Posedanje pa je seveda imelo po-
sledice tudi na njeni tezi — kar tri kilograme
je pridobila. Skratka, popolnoma je preklop-
ila in ni ve¢ hotela niti sliSati za VDC. Ugo-
tovila sem, da je po Soku, ki ga je doZivela,
ko so ji zaprli VDC in ko je babica obleZala
v postelji, nasla svoj smisel prav ob njeni
postelji. Zaskrbljeno sem jo opazovala. Vse
je bilo povezano: tarnala je za istimi bole-
¢inami, zacela je uporabljati enake kretnje
in besede. Na splodno je postajala tiha, na
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trenutke otopela, ni€ ve€ ni bilo njenega
vsakodnevnega Cebljanja — preslikave nje-
nih vsakodnevnih dogodiv&&in za naso do-
maco mizo, ko smo jo morali prositi, naj za
trenutek obmolkne, da tudi drugi pridemo do
besede. In tisti njen brezskrbni nasmeh je
popolnoma zamrl. V¢€asih je samo zasitna-
rila: »Ej, vrag pa ta koronavirus!«

Ves Cas sem zaskrbljeno spremljala tudi
njeno zdravstveno stanje, saj je Sibkega
zdravja in ima kroni¢no sréno popus€anje s
plju¢no hipertenzijo. Nihée mi ni vedel pove-
dati, kako bi se odzvalo njeno telo na
morebitno okuzbo. Tudi za druge bolezni,
celo za navadni prehlad, me je zaskrbelo. In
kam bi se sploh lahko obrnila po pomo¢?
Zdravstveni domovi so se zaprli, pravzaprav
so se zdravniki osamili — zavarovali so se
pred pacienti. Nekaj Casa sem spremljala
njeno temperaturo, saj je Ze njeno splo$no
stanje takdno, da pogosto kiha, ima vnetna
obolenja, ne deluje ji €itnica, skratka dovolj
tezav brez »korone« za deklico, ki ima sedaj
Ze tudi potrjeno hudo slabovidnost. Kot sem
ugotovila, so v tem €asu zdravniki premogli
zgolj srednjeveski nasvet: bodi doma, zapri
se med $tiri stene, pomagaj si sam in bog ti
bo pomagal.

Vesela je bila, ko je doCakala vsaj pedik-
erske storitve, ki so ji omogocile, da ji je
nekaj tednov lazje. Kajti pri Vidi so tudi ma-
jhne tezave lahko velike. Takrat sem asis-
tentki tudi naroCila, da jo pelje na daljSi
sprehod v park — torej nekam od doma, v
»svet«. In ob&asno sta »kofetkali« na terasi
domace gostilnice, saj sama nisem imela
Casa za tovrstne uzitke. In doCakala sem, da
se ji je znova razvezal jezik in vsaj malo vrnil
nasmeh na obraz.

Za VVDC pa ni ve€ hotela slidati. Ocitno jim je
zamerila, da so jo kar »vrgli iz sluzbe« za
doloCen Cas, da je ostala sama. Pocasi in
previdno sem jo zacCela pripravljati, da se
vrne. Dolgo ¢asa je bila odlo¢na: »Ne, ne

SOZITJE

grem veC v VDC.« Ne bo nosila maske, ne

gre brez kave, druzenja, brez copatov ... ve-

liko razlogov za NE. Ko pa je konéno prispel
tisti dan vrnitve v VDC, se je znova vse
spremenilo: pri kosilu smo poslusali njen

nastop — reprizo dnevnega dogajanja v

VDC-ju, pa koga je srecala, s kom je govo-

rila, kaj po¢ne, Cesa zdaj ne pocne, kakdne

ukrepe izvajajo v VDC-ju, vse natan¢no in
podrobno — do zadnje pikice.

Med koronsko pandemijo sem se velikokrat

zalotila, da z zaskrbljenostjo zrem napre;j:

kot mama in skrbnica OMDR nisem sodila
v ranljivo skupina, ki bi lahko imela ugod-
nosti, namenjene tem skupinam; Vida pa
kot invalidka tovrstnih ugodnosti ni zmogla
izkoristi niti sama niti ob spremstvu (ne
more sama v trgovino, na posto, kamor
koli in tudi ob mojem spremstvu bi lahko to
povzrocCilo nemalo slabih posledic za njeno
zdravstveno stanje);

+ tudi vi§je sile nisem mogla izkoristiti, saj je
Vida odrasla oseba z zmerno motnjo v
telesnem in duSevnem razvoju, torej ni
nasteta med tveganimi skupinami, za
katere se lahko uporabi visja sila;

» ker sem zaposlena na delovnem mestu,
kjer Cakanja na domu v aprilu nismo ve¢
uveljavljali, tudi zato nisem mogla uporabl-
jati visje sile;

* kaj vse bi lahko $lo narobe, ko je sama os-
tajala doma, si sploh ne upam pomisliti:
mogoc&e pozar, padec — huda poskodba,
rop itn.;

v tem Casu ni bilo posebnih zdravstvenih
statusov za te osebe (da lahko obis¢es
zdravnika, da te pregleda, da te poslje k
specialistu), Ceprav je pri teh osebah
pogosto potrebno hitro ukrepanije;

v tem Casu sem celo ugotovila, da mi ne
pripada ve¢ noben dopust za obravnavo
moje varovanke, in se sprasujem: kdo me
lahko nadomesti pri obisku zdravnika, pa
v uradnih javnih drzavnih ustanovah, pa v
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VDC-ju, pa pri dodatnih, samoplaéniskih
zdravstvenih in terapevtskih storitvah, pa
na javnih prireditvah, na katere je vabljena
oziroma je njena navzoc¢nost »zazelena«.
Skratka povsod, kjer jo zastopam in
odloéam o njenih pravicah, izpolnjujem
njene Zelje in potrebe, o katerih sama niti
ne zna niti ne zmore odlo¢ati. O&itno smo
pozabili, da gre za invalidne osebe, ki so
telesno in dusevno prizadete, torej ne-
zmozne samostojnega Zivljenja.

Vidina mama Dragica Banfi, Drustvo
SoZitje Murska Sobota

JAZ, NATALIJA, UPORABNICA
VDC SOZITJE PTUJ
V KORONSKEM CASU

V sredini marca se je zacelo kriticno ob-
dobje korone. Nisem si predstavljala, da se
nam lahko zgodi kaj takega kar ¢ez noc, da
se dobesedno ustavi as. Cez no¢ se je
zaCelo vse skupaj zapirati, Sole, podjetja,
javne ustanove, varstveni centri in $e velina
trgovin. Vse skupaj se je ustavilo v hipu.
Tudi nasa ustanova je morala zapreti svoja
vrata. Tako smo ostali doma v izolaciji in
med Stirimi stenami, ko pa si ne more$ nic.
Prej sem bila po delu v Sozitju vajena vsak
dan popoldan nekam iti, pa ¢eprav le na
sprehod, v kak$no trgovino ali pa na kavo s
partnerjem. Sedaj pa nisva smela nikamor.
Zivim s partnerjem v bloku v skupnem
gospodinjstvu, oba sva gibalno ovirana. Pri
prehrani sva imela teZzave in nama je
priskoCila na pomo¢ obcina Ptuj pri orga-
niziranju in logistiki prevoza javne prehrane,
saj so nekateri gostinci morali zapirati
kuhinje in dati delavce na ¢akanje ... V na-
jinem bloku in okolici je najveC starejSe pop-
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ulacije in si ne moremo sami pripraviti top-
lega obroka. Nama je s pomocjo obcine Ptuj
najprej vozila Gostilna Pri Posti, nato pa
nekaj tednov Gostilna Pri ovinku, na koncu
pa sva se dogovorila z Gastrijem, ki je nama
in sosedom zacel dobavljati hrano, saj je
imel dovoljenje za razvoz hrane pod poseb-
nimi pogoji. Se nekaj gostincev je imelo
dovoz malice na terenu. Gastro je bil naju-
godnej8i. Vse drugo sva morala organizirati
sama. Jaz z eno roko ne morem nic, zato
sem trgovino prepustila partnerju.

Jaz pa sem najraje po televiziji gledala
Dobro jutro, saj mi je kar zanimiva oddaja in
tudi, kaj novega izvem in se ¢esa naucim.
Nisem pozabila na telovadbo in druge vaje.
Potem pa sem vzela v roke svin¢nik in
zaCela raCunati, napisala sem si nekaj
matematicnih raCunov, odstevanje, deljenje,
mnozenje, seStevanje. Malo sem bila na
tablici, najraje sem igrala $ah in brala revijo
Vivo po ra¢unalniku ali kakSno podobno re-
vijo. Popoldan pa sem pogledala porodila,
le malo, tako da sem bila obveS¢ena o do-
godkih. In po dnevniku sem se odpravila na
sprehod. Sla sem ven iz mesta, da sem se
izogibala gne€e na plo¢nikih. Najraj8i sem
Sla na sprehod v €asu kosila, saj je bilo
takrat zunaj najmanj ljudi. Vsak dan sem po
malici $la ven na svez zrak, najraje ¢ez vino-
grade pocasi in nazaj, naslednji dan pa sem
po isti Sla do Knezovega ribnika in nazaj.
Skoraj vsak dan sem $la na drugo stran, ko
sem bila doma, pa sem dosti brala razne kn-
jige in 8e malo trenirala svoje moZgane, da
mi ne bi zaspali. Ko sem bila na svezem
zraku, mi je bilo ¢udno, da nisem nikogar
sreCala, ko sem $la tudi proti ve€eru ven,
pa sem tu ali tam srecala le kakSnega spre-
hajalca. Zdelo se mi je malo nenavadno,
spradevala sem se, ali jih je strah. Ce pa
sem $la po mestu ob vedjih trgovinah, je bilo
kar nekaj ljudi z maskami pred trgovinami.
Najvecja panika je nastala takrat, ko nisem
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veC smela v drugo ob¢ino. Opazila sem, da
se proti koncu nih¢e ni ve¢ drzal navodil, na
plo¢nikih so se prijatelji in znanci pogovarijali
na prekratki razdalji.

Najbolj sem pogreSala svoje prijatelje in
sodelavce. Po daljSem ¢asu sva lahko $la
na kavo, saj sva Ze pogreSala Zivljenje na
prostem, ko si vse dneve nekje zaprt v izo-
laciji v majhni in e vro€i garsonjeri in ne
sme$ kam dalje na izlet.

Po mesecu dni nama je v petek popoldan
pregorel grelnik. Sele v ponedeljek sva
lahko obvestila lastnika, to je upokojenski
sklad in upravljavca s Ptuja. Cez dva dni so
poslali izvidnico in nato iskali izvajalca
menjave grelnika in pipe, po menjavi pa je
grelnik puscal, ker so uporabili tesnilo od
starega grelnika in tudi ko so ¢ez nekaj dni
menjavali e pipo, je spet zalelo puscati iz
ventila za pipo. Kljub pogostim klicem, naj
reSijo problem, je to trajalo ve€ kot Stirinajst
dni. Za pomo¢ sem zaprosila tudi odgov-
ornega na ptujski obCini, gospoda Matjaza,
naj Se on poskusi vplivati naro¢nike del, pa
se je pokazalo, kako nemocen si, Ce si
vezan na najemnisko stanovanje, in ne na
svoje. V tem Casu sva bila brez tople vode,
pa sem Sla k mami, kjer sem se lahko
oprhala.

Biti brez tople vode z enim kuhalnikom,
mikrovalovno in v garsonjeri je res tezko.
Zelo si utesnjen, v sobi je bilo aprila Zze 29
stopinj, zunaj pa tudi ne more$ hoditi ve¢ kot
tri ure. Pa sva prestala ¢as korone. Vesela
sem in komaj sem Ze Cakala, da pridem v
SoZitie in da se spet vidim s svojimi
sodelavci in zaposlenimi, ki sem jih Ze zelo
pogresala.

Upam, da koronavirus ne bo preve¢ »Zleht«
in da bomo lahko dokaj normalno Ziveli.

Natalija Spes, VDC Sozitie Ptuj
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ZIVLJENJE MED PANDEMIJO
KORONAVIRUSA V DRUSTVU
SOZITJE PTUJ

NaSe Zivljenje je bilo med pandemijo covida-
19 malo druga¢no. Malo zato, ker sem
zaradi narave dela lahko ostala doma in skr-
bela za sina. Moram povedati, da je nujno
potrebno za naSe osebe z motnjami v
duSevnem razvoju, da starS ostane ob njih
doma, saj sicer v danem poloZaju ne bi bilo
mogocCe zagotoviti vsega varstva, Solanja na
daljavo, saj potrebuje pomo¢ in nadzor
vedno in povsod.

Na$ Ziga ima Downov sindrom in obiskuje
Osnovno 3olo dr. Ljudevita Pivka na Ptuju.
Ziga je razumen fant in se je na novi polozaj
kar prilagodil. VeCkrat mu je bilo sicer treba
kaj povedati in razloziti, zakaj umivanje,
razkuzevanje, zakaj ne sme na obisk in v tr-
govino, zakaj ne sme na ulico in se sre-
Cevati z ljudmi, zakaj se ne sme objemati ...
To so bile kar velike stiske. Veliko je bilo teh
vpra$anj. Potreboval je pomo¢€ in vodenje pri
Solanju na daljavo. Po elektronski posti smo
vzdrzevali stike z uciteljico in soSolci. Tezav
bi bilo neskon&no veliko, ¢e ne bi mogla os-
tati doma in skrbeti za vse potrebno. Moram
povedati, da smo se kljub omejitvam us-
pesno prilagodili na nastale razmere in se
izogibali stresnim poloZajem.

NaSa drzava zal ni poskrbela za osebe s
posebnimi potrebami. Bili smo pozabljeni.
Nih¢e se ni zmenil za posledice, ki jih nosijo
nase ranljive osebe in starSi z njimi. Dobili
nismo nic.

Vsak od starSev bi moral imeti moznost, da
je v danih okolis¢inah lahko ob otroku. Tako
je veliko manj tezav, ¢e pa pridejo, se laze
resijo.

Sonja Lovrec, Drustvo SoZitje Ptuj
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NJENO ZALOST IN ZMEDENOST
SMO OBCUTILI VSI

Moja héerka je bila med epidemijo zelo zme-
dena in Zalostna, ker ni smela obiskovati
Sole, ki jo zelo rada obiskuje. Njeno Zalost
in zmedenost smo obéultili vsi ¢lani druzine.
Svoje razpolozenje je izraZzala na razlicne
nacine, na primer veliko je jedla, poslusala
glasbo, velikokrat ponavljala iste stvari ...
Ce ji kaj ni bilo po volji, pa je z jezno, z gr-
dimi besedami od$la v sobo in zaloputnila z
vrati. Med epidemijo smo preziveli ve€ ¢asa
skupaj z druzino, ni bilo veliko obveznosti in
hitenja, ve¢ Casa je bilo za druzino. Najvel
o epidemiji smo izvedeli po medijih — iz
dnevnika, poro€il ... Mojo h€erko je najbolj
prizadelo, ko so mediji povedali, da bodo
otroci s posebnimi potrebami lahko $li v
8olo, od razredni¢arke pa je dobila spo-
rocilo, da za zdaj $e ne gredo v Solo. HEerko
je to zelo potrlo, 8e bolj razoCaralo. Jeza in
Zalost sta Se se poglobili, vendar je ¢ez dva
dni spet prislo naslednje obvestilo, da gredo
v Solo. To jo je zelo razveselilo. Ne zdi se mi
primerno, da mediji sporo€ajo napacéne in-
formacije in tako ljudi zmedejo.

DruZina Zupani¢, Drustvo SoZitie Ptuj

PISMO DRUZINE ...

PiSem sploSen odgovor, ker je pri nas zaradi
sinovega odhoda v bivalno enoto na Ko-
ro§kem polozaj drugaCen, a imam o vsem
skupaj precej izdelano mnenje, zato ga bom
napisala.

Za na$o druzino je bilo vse veliko lazZje, ker
je bil sin ves €as karantene v stanovanjski
skupini, kjer se zelo dobro pocuti in med
karanteno ni kazal stiske.

Res je, da so zanje precej dobro poskrbeli,
saj so v hiSo pripeljali delo iz VDC-ja, to
pomeni, da so imeli kljub razmeram precej
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strukturiran dan.

Bi bilo pa vse bistveno drugace, €e bi bil sin
doma. Odkrito povedano — sploh si ne pred-
stavljam, kako bi bilo, in ko sem pomislila,
da so druzine, ki se sooCajo s takimi
stiskami otroka, kot smo se mi v€asih, me je
zmrazilo. In kar me je znova najbolj
razzalostilo: vsi so pozabili na stiske druzin
z otroki s posebnimi potrebami. Vsakod-
nevni odhod v Solo, zavod ali VDC je reSitev
za marsikoga od starSev. Morda se katera
druzina sploh ni sre€ala s tezavami, a Cetudi
je druzin, ki so imele tezave, le 10
odstotkov, je to e vedno prevec.

Najprej je treba poskrbeti za najSibkejSe in
najranljivejSe. Zato upam, da se boste do-
govorili, da nekateri otroci preprosto ne
morejo biti ves as doma. Ne sme se poz-
abiti nanje in na njihove druZine.

Ustanove je treba organizirati tako, da bodo
Se vedno imele odprta vrata — mislim, da se
organizacijsko da marsikaj resiti, e je volja.
Vsekakor upam, da korone jeseni ne bo, da
bomo vsi lahko Ziveli, kot smo vajeni. Ce pa
se karantena vrne, je treba poskrbeti, da bo
pomo¢ ponujena tistim, ki jo res potrebujejo.

Druzina, Drustvo SoZitje Radovljica, Bled,
Bohinj in Gorje

KARANTENA V BIVALNI ENOTI
BOR - CUDV RADOVLJICA

V bivalni enoti Bor v Radovljici Zivi dvanajst
uporabnikov, starih vec kot petdeset let.
Stirje od njih so v $tiriindvajseturnem var-
stvu, ostalih osem pa hodi v varstveno-de-
lovni center.

Zaradi korone se je ustaljeni dnevni ritem
uporabnikov spremenil. Ze dan pred uradno
razglaSeno karanteno niso odsli v VDC.
Med karanteno je bil center zaprt. Uporab-
niki so dneve preZivljali doma, v hiSi in na
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velikem vrtu, ki jo obdaja. Dejavnosti v
lokalnem okolju niso potekale, izhodi so bili
omejeni, prav tako stiki s svojci. Novi polozaj
je zahteval kar nekaj prilagoditev. Uporab-
nikom smo vsakodnevno zagotavljali kosila
iz osrednje kuhinje, vec€erjo so si pripravljali
sami. Organizirali smo tudi dostavo Zivil. V
hidi smo okrepili tudi Stevilo zaposlenih v
dopoldanskem ¢&asu, saj stanovalci niso
odhajali v VDC. Sodelovanje z zaposlenimi
z dolgoletnimi izkuSnjami iz VDC-ja je bilo
odli¢no.

Cas karantene smo prezivljali kar se da de-
javno in sprosceno. Igrali smo druzabne
igre, imeli ustvarjalne delavnice, pekli pe-
civo, kuhali, spoznavali rastline, ki rastejo na
naSem vrtu, urejali vrt, sadili cvetje v cvet-
liéna korita. Cas smo si kraj$ali s sprehodi
na vrtu in obenem skrbeli za dobro fizi¢no
kondicijo uporabnikov. Zaposlene so poskr-
bele za osebno urejenost stanovalcev
(strizenje, pedikura ipd.). Predvsem pa smo
se veliko pogovarjali o virusu, pomenu umi-
vanja rok, higiene ka$lja in kuhanja ter
razkuZevanja predmetov in prostorov. Za-
poslene nas je skrbelo predvsem, kako
bodo uporabniki sprejeli novi polozZaj in
spremembe ustaljenega ritma. Oboje so
sprejeli z velikim razumevanjem, tako da ni
bilo vecjih posebnosti.

Stike s svojci in prijatelji smo vzdrzevali vsak
dan s telefonskimi pogovori in videoklici.
Starsi so nam bili zelo hvalezni za na$ trud
in dobro delo z uporabniki.

Vsak dan smo bili v stiku z vodjo programa
institucionalnega varstva odraslih, strokovno
delavko in zdravstveno sluzbo. Veckrat nas
je poklicala tudi direktorica in se pozanimala
o naSem pocutju in ozracju v hisi.
Zaposleni smo imeli tudi protokol prihajanja
in odhajanja v hiSo, spremljali smo zdrav-
stveno stanje zaposlenih in uporabnikov,
vpeljani so bili tudi potrebni ukrepi, obvezno
noSenje mask. Izkazane je bilo veliko od-
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govornosti, tako da do zdaj v bivalnih enotah
ali centralnem CUDV-ju nismo imeli nobene
potrjene okuzbe s koronavirusom, niti pri
uporabnikih niti pri zaposlenih.

Ozracje v hiSi je bilo vseskozi prijetno in
pozitivno. Zahvala gre vsem zaposlenim, ki
so se v teh izrednih razmerah trudili in iskali
poti, da so se uporabniki poc&utili dobro in
Cas karantene preziveli kar se da mirno in
dejavno. Uporabniki so imeli med seboj
izredno malo konfliktov, ki smo jih sproti
reSevali s pogovori in iskanjem reSitev. Kot
zelo pozitivno se je izkazalo: stalnost ekip
zaposlenih, dobro sodelovanje vseh vpetih
in odli¢éno poznavanje nasih uporabnikov.

CUDYV Radovijica, Bivala enota Bor
Drustvo SoZitie Radovljica, Bled,
Bohinj in Gorje

TANITA

Tanita je dvajsetletno slepo dekle s tezko
stopnjo duSevne in telesne prizadetosti. Je
invalidna oseba, ki potrebuje stalno pomo¢
in nego pri vseh dejavnostih, od hranjenja,
preoblacenja, nege do prestavljanja s po-
stelje na voziCek. Sama ne zmore niCesar.
Kljub svoji hudi prizadetosti zna biti srecna
in zadovoljna. Potrebuje poznane ljudi okoli
sebe, vsakodnevno rutino, ki ji predstavlja
neko varnost. Rada obiskuje Solo s prilago-
jenim programom, kjer imajo vsakodnevni
program, ki temelji na fizioterapiji in vklju-
Cevanju v Solsko okolje, razne dejavnosti,
sprehode, predvsem pa druzenje. Tanita
vsak dan rada odide od doma in se rada tudi
vrne. Ti redni odhodi in druZenje v Solskem
okolju jo izpolnjujejo z zadovoljstvom.
Pogosta fizioterapija — te je delezna v Soli, ji
zelo pomaga pri njeni spasti¢nosti.

Med karanteno je bila Tanita prikrajSana za
stike, predvsem ji je pa manjkala fiziotera-
pija, ki je za njeno stanje e kako pomem-
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bna. Tanita je postajala Zalostna, melan-
holi¢na in tudi zaradi pomanjkanja fiziote-
rapije je bila bolj trda, spasti¢na, kar ji je
povzro€alo dodatne bolecine in neugodje.
Seveda sem jo skuSala sama razgibavati,
toda to ni bilo primerljivo. Tanita bi tudi med
karanteno nujno potrebovala fizioterapijo na
domu. Tako sréno upam, da boste v primeru
drugega vala, ki ga napovedujejo, ko bomo
znova ostali doma, Taniti in podobnim
otrokom omogodili fizioterapevtske obrav-
nave. To je za njihovo zdravje zelo pomem-
bno, saj v €asu, ko te terapije nimajo,
nazadujejo oziroma se njihovo zdravstveno
stanje poslabsa.

Mirjana Simi¢ Pollmeier,
Drustvo SoZitje Tolmin

IZKUSNJE MAME SINA
Z MOTNJO V DUSEVNEM
RAZVOJU MED
KORONOVIRUSOM

Avtisti¢ni fant, ki obiskuje osnovno 3olo, je
bil ob pojavu virusa zelo vznemirjen, gledal
je koledar, pogresal Solo, ni razumel, da ne
more v 3olo, klical je policijo in gasilce, naj
mu povedo, kdaj bo spet Sola. Domadi mu
nismo smeli omenjati virusa. Stike z
uciteljico je imel po elektronski posti, Zelel si
je vet, predvsem neposrednih stikov. Bila
sem v skrbeh predvsem zaradi tega, ker
sem videla, v kaksni stiski je sin, in mu
nisem znala pomagati. Pri soo¢anju s karan-
teno smo ugotovili tudi pozitivno plat: med
seboj smo se zelo povezali, nasli druge
vrednote. Fanta je v stisko spravljalo tudi
noSenje maske. Ni razumel, zakaj jo mora
imeti. NajhujSe je bilo, da se mu je prekinila
vsakdanja rutina, ki avtistom veliko pomeni.
Menim, da ti otroci niso bili v enakem
polozaju kot drugi. Menim tudi, da ne
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moremo enaciti naSega razumevanja
polozaja z razumevanjem otrok s posebnimi
potrebami, ker nista istovetna.

Zelim si, tako kot vsi drugi, da bi bili ukrepi
drugachni, bolj v korist nadih otrok, vendar ne
verjamem, da lahko vplivamo na to, ne ver-
jamem, da bi lahko kaj spremenili.

Mama, Drustvo SoZitie Trbovije
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ORGANIZACIJA DELA V CUDV

Delovni proces in izzivi za izvajalce

Zveza Sozitje je zbrala pri¢evanja ljudi z
motnjami v duSevnem razvoju in njihovih
svojcev, to so pricevanja s terena o tem,
kako so spomladi prezivljali in dozivljali ¢as
epidemije. Tako so nam zdaj, ko se blizamo
hladnim mesecem, in ko smo v tako imeno-
vanem drugem valu epidemije, na voljo
dragocene informacije, s pomocjo katerih
bomo lahko bolje nacrtovali izvajanje naSih
storitev.

Iz zbranega gradiva je razvidno, da gre za
zelo razline polozaje pri uporabnikih, nji-
hovih svojcih in enako velja tudi za zapos-
lene. Razlike so se pri vseh in na vseh
podrocjih Se poglobile. I1zkazalo se je, da je
Sola ve€ kot u€enje, da je VDC vec kot
delavnica in da je delo pri nas ve¢ kot za-
poslitev.

V CUDV Radovljica delujemo na osmih
lokacijah, imamo 165 zaposlenih, storitve iz-
vajamo v treh organizacijskih enotah. V vz-
gojo in izobrazevanje je vklju¢enih 39
ucencev, 19 jih v centru tudi biva. V institu-
cionalno varstvo odraslih je vklju€enih 108
uporabnikov, polovica jih biva v centru v za-
vodski obliki, polovica pa v petih stanovan-
jskih in bivalnih enotah (dva v Radovljici in
po eden v Polj¢ah, na Jesenicah in v Bohinj-
ski Beli). V varstveno-delovnih centrih v
Radovljici in na Jesenicah je 135 uporab-
nikov.

Pojav koronavirusne bolezni je vplival na iz-
vajanje programov, uporabnike, njihove svo-
jce in zaposlene. Za nas je pomembno tudi,
kako nas razumejo tisti, ki nam dajejo
navodila, smernice. Med epidemijo in tudi
pozneje se je izkazalo, da nas pogosto
obravnavajo kot institucionalno varstvo v do-
movih za starostnike ali pa da nas obrav-
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navajo kot Sole, kompleksnost, s katero se
sreCujemo vsakodnevno, pa pogosto ni pre-
poznana. Navodila so nas med epidemijo
pogosto pozno nasla in dogajalo se je, da
smo izvajalci zanje prej izvedeli iz medijev,
kot pa jih prejeli.

V naSem zavodu se je organizacija razliko-
vala v obdobju epidemije, med spro$¢anjem
ukrepov in poleti. Trenutno smo v obdobju,
ko se od nas priakuje, da bomo izvajali vse
nase storitve, hkrati pa upostevali pripo-
roCila. Kaj nas ¢aka v prihodnje, ne vemo.
Organizacija dela in izvajanja storitev izhaja
iz potreb, vodenje je prozno, velina od-
loCitev je sprejeta v kriznem timu.

Krizni tim se redno sestaja, pregleda po-
trebe po programih, potrebe uporabnikov,
svojcev, potrebe po spremembah, spremlja
navodila in usmeritve ter spremlja epidemi-
olodko stanje v lokalnem okolju. Pogosto
imamo teZavo, kako ucinkovito in hitro
sporociti odloCitve in spremembe vsem de-
leznikom, ki jih te spremembe zadevajo.
Clanice kriznega tima smo pozorne na
potrebe uporabnikov in njihovih svojcev.
Kjer je mogoc€e varno prilagoditi izvajanje
storitev, je to na8a prioriteta. Pogosto
najve¢jo oviro predstavljajo omejeni viri,
predvsem kadrovski in prostorski. Naloga
Clanic kriznega tima je, da sprejemamo
odgovorne odlocitve, da presojamo, kaj je
za na$ zavod ustrezno in kaj ne. Pomem-
bno je, da smo odzivne na potrebe po pro-
gramih in po lokacijah, v€asih so potrebe in
reSitve za razlicne lokacije razlicne. Podpi-
ramo se v odloCitvah, o tveganjih se odkrito
pogovarjamo, reflektiramo svoje odloCitve in
smo obcutljive tudi na osebne strahove.
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Med epidemijo koronavirusa smo v skladu z
navodili prenehali izvajati dnevne programe,
velje spremembe so nastale v delovanju
celodnevnih programov, veliko sprememb
so bili delezni na8i uporabniki (nekateri so
ostali doma, pri drugih so nastale vecje
spremembe v njihovem dnevnem ritmu,
stiku s svojci, omejene so bile vse de-
javnosti zunanjih izvajalcev, omejeni so bili
izhodi v okolje). Tudi za svojce so se stvari
mocno spremenile (nekateri so uporabnike
vzeli domov, drugi so imeli spremenjene
stike) in za zaposlene (spremembe de-
lovnega urnika, spremembe v vsebini in
lokaciji dela, upostevanje zas¢itnih ukrepov,
povecane obremenitve in dodatne naloge).

Pojav epidemije ima SirSe vplive na delo-

vanje nadega zavoda, med njimi izpostav-

ljam tele:

»od 31. maja 2020 ni ve€ razgladene epi-
demije in s tem nekaterih moznosti, »tveg-
anje« za vnos okuzbe pa ni zmanjSano;

» pomembno je, da kar najbolj zagotavljamo
izvajanje programov in storitev, hkrati pa,
da poskrbimo za varnost (to nas pogosto
spravi v zadrego, ker oboje hkrati v€asih
ne gre);

 gre za motnjo v obi¢ajnem delovanju na
vseh ravneh (nismo Se prejeli izhodiS¢ za
pripravo finanénega nacrta, drzava je us-
merjena v reSevanje koronske krize itn.);

* izpeljejo se samo nujni nakupi in nalozbe;

«trenutno  potekajo vsi programi z
dolo¢enimi omejitvami, predvsem je okrn-
jeno izvajanje tam, kjer je potrebno fizicno
sodelovanje med razli¢nimi ljudmi in vecje
zbiranje (med programi, enotami, zunan-
jimi delezniki);

* sooCanje z razli¢nimi pogledi na ukrepe in
dogajanje v SirSi druzbi (s tem povezano
povecano nezadovoljstvo svojcev, uporab-
nikov in zaposlenih).

Kriza je pokazala na sicerSnje pomanj-

kljivosti, na katere izvajalci Ze dolgo opozar-
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jamo. Gre za neustrezno in premajhno kad-
rovsko zasedbo, teZave so s prostorskimi
zmogljivostmi in njihovo ustreznostjo, po-
segamo Vv strokovna izhodis¢a, gre za prob-
lematiziranje vklju€evanja v skupnost,
problem postaja integrirano delo, sodelo-
vanje s skupnostjo na podro¢ju Solanja in bi-
vanja. Zaradi vsega nastetega so priloznosti
za uporabnike $e bolj omejene, kot so bile,
hkrati pa se povecujejo bremena svojcev,
vse to pa vodi v poglabljanje razlik. Pri or-
ganizaciji naSega dela in Zivljenja pa se zdi,
da gre za Zivljenje in delo iz dneva v dan, iz
tedna v teden.

Koronavirusna epidemija vec€plastno vpliva

na naSe kadrovske vire:

* nujni so popravki neustreznih kadrovskih
normativov, predvsem na podrodju institu-
cionalnega varstva odraslih ljudi z MDR in
zdravstvene oskrbe v nasih zavodih;

+ delo v manjSih skupinah, na ve¢ lokacijah
zahteva vecje Stevilo zaposlenih;

* izkazala se je neproznost javnega sistema
(razporejanje ljudi iz drugih zavodov, nez-
moznost oblikovati ekipe, ki bi bile v
pripravljenosti na regijski ravni);

+ ve€inoma imamo Zenski kolektiv (mlade
mame, nekatere skrbijo za ostarele do-
mace, nekatere so same v rizinih sku-
pinah);

» povec€ano Stevilo kratkih bolniSkih odsot-
nosti zaradi prehladov, testiranj, bolnih
otrok;

* skrb zaradi pojava dolgotrajnih bolniskih
odsotnostih, ki bodo povezane z dolgotraj-
no preobremenjenostjo, stresom in stra-
hom;

* povecane nevidne naloge (stalna priprav-
lienost vodij, ves ¢as na voljo za krizne
razmere, delo v zascitni opremi, delo v co-
nah);

» pomanjkanje specificnega znanja (prepre-
Cevanje prenosa okuzb, nova tehnologija,
krizno upravljanje itn.), ki ga ni mo¢ prido-
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biti v kratkem ¢asu za vse zaposlene;

* nezadovoljstvo, povezano s slabim
plagilom, poveano obremenjenostjo ter
nejasnostjo glede pripadajocih dodatkov
za delo (med epidemijo in sedaj);

* pomanjkanje strokovnega osebja na trgu
dela, na razpise ni odziva.

Prostorske zmoznosti v luci epidemije:

» zmogljivosti so v naSem zavodu po vseh
programih zapolnjene;

+ v vseh programih je teZava glede zadostne
kvadrature za zagotavljanje distance (raz-
meroma dober polozaj je le v VDC Jese-
nice);

* po vseh lokacijah je tezava zaradi malo
sanitarij in kopalnic (posebno proble-
mati¢no v zavodu);

* nikjer nimamo urejenih garderob za za-
poslene s straniS¢i in prhami;

* sobe so vecinoma dvo- in triposteljne;

* uporabniki vec€ino ¢asa preZivljajo skupaj,
v dnevnih sobah, izolacije v sobah so
izredno tezko izvedljive in zgolj pri neka-
terih uporabnikih;

+ veliko sob je individualno prikrojenih na
potrebe posameznika (stropna dvigala,
zascita zaradi epilepti¢nih napadov, po-
sebne postelje, zato so preselitve ote-
zene);

* organizacija sive cone: v zavodu imamo
sivo cono za dva uporabnika, v bivalni
enoti za enega (s kopalnicami in impro-
viziranim filtrom), na racun bolnidkih sob in
fitnesa;

* sive cone so izredno problematicne, ker ni-
mamo prostih prostorov, ker ni dostopnih
sanitarij in prostorov.

V danih prostorskih in kadrovskih zmoz-

nostih je tezko v celoti izvajati vse storitve

in upostevati vse za&¢itne ukrepe. V CUDV

Radovljica skusamo kar najbolj zagotavljati

izvajanje storitev, ob tem pa upoStevati, da

moramo zagotavljati varnost. To zahteva
vsak dan znova presojo. Zahteva pa tudi
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dobro sodelovanje in medsebojno zaupanje
med vsemi delezniki.

Epidemija in z njo povezani ukrepi so prisli
nepriCakovano, $lo je za novo stanje, na
katero smo se morali prilagoditi. Nekateri
nasi odzivi so bili dobri in uspesni ter pri
uporabnikih in svojcih dobro sprejeti, drugi
manj. Skrb za uporabnice in uporabnike je
na prvem mestu, obdobje pa je zahtevno za
vse nas. V tako imenovani drugi val epi-
demije vstopamo z ve€ znanja, vec€ izkusn-
jami in ve€ opreme. Verjamemo, da bomo s
skupnimi mo¢mi zmogli in da bomo kos
izzivom, ki so pred nami.

Dr. Irena Ceglar, Center za usposabljanje,

delo in varstvo MatevZa Langusa
Radovljica

Goloveu 2, 3000 Ce
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Bivalne in stanovanjske enote CVD Golovec med
epidemijo

Z razglasitvijo epidemije marca smo morali
v skladu s preventivnimi ukrepi za¢asno pre-
povedati obiske svojcev v zavodu, samosto-
jne izhode uporabnikov iz zavoda, odhode
uporabnikov domov, razen tedaj, ko so upo-
rabniki do konca epidemije ostali doma.
ZacCasno smo opustili izvajanje storitev Vo-
denje, varstvo in delo pod posebnimi pogoji
(organizirano smo imeli dezurstvo za nujne
primere). Odpovedali smo vse prostotasne
dejavnosti, interesne dejavnosti, druZenja z
drustvi, druZzenja med enotami itn.

Delo v bivalnih in stanovanjskih enotah je
potekalo v manjsih delovnih timih, zato da
bi prepreili Sirjenje virusa med zaposlenimi,
Ce bi bila potrjena okuzba. Delali smo v
dvanajsturnih dezurstvih. Organizirane smo
imeli bolj ali manj stalne delovne time. Za-
posleni niso prehajali med enotami. Dologili
smo zdravstvene delavce, ki bodo delali v
sivi in rde€i coni. Urniki — razporedi dela so
bili tedenski.

Uporabniki so ostajali na svojih enotah,
druzili so se z zaposlenimi, ki so poskrbeli,
da so ta éas preziveli ustvarjalno. Cas so si
zapolnili z razli€nimi prosto€asnimi dejav-
nostmi. V manjsih skupinah so se odpravili
na sprehod ali pa so posedali zunaj pred
nasimi bivalnimi enotami. V skladu z zmoz-
nostmi so poskrbeli tudi za urejanje svojega
bivalnega okolja.

Z zaposlenimi so se veliko pogovarjali o
virusu, o izvajanju preventivnih ukrepov.
Uporabnike smo ucili, kako pomembni so
nekateri preventivni ukrepi, kot sta higiena
rok in higiena kaslja. Med uporabniki ni bilo
mogocCe vzdrZevati priporo¢ene razdalje, saj
so nasi uporabniki vajeni komunikacije tudi
z dotiki, objemi, tako se tudi pocutijo varne.

SOZITJE

Nekaj uporabnikov je na zacetku epidemije
odslo v domaco oskrbo. Uporabniki so od-
hajali domov tudi med epidemije. Odsotnih
je bilo 10 uporabnikov.

Druzine uporabnikov, ki so odsli v domaco
oskrbo, so to obdobje dobro sprejele, z njimi
smo bili v stiku po telefonu. Svojce smo red-
no pisno obvescali o dogajanju v zavodu in
sprejetih ukrepih.

Druzine z uporabniki doma niso imele vecjih
teZzav. Dvakrat se je zaCela kazati denarna
stiska druzin. Oba uporabnika sta k svoji os-
krbi finan¢no prispevala svojo Zepnino, po-
magali smo urediti izredno denarno socialno
pomog€. Tezava je bila v tem, da je bilo ob-
dobje, ko se ni bilo mogoce vmiti v zavod,
daljSe, kot smo pri¢akovali.

Porajalo se nam je vpraSanje, kaj storiti ob
bolezni, hospitalizaciji svojca, ki skrbi za
uporabnika, vraCanje v zavod pa na zacCetku
epidemije ni bilo mogoce.

Prepoved obiskov uporabnikov je na te vpli-
vala razli¢no. Tisti, ki so vajeni stikov s svo-
jci, so te stike pogresali. Omogocali smo jim
telefonske klice, videoklice, vse zato, da bi
¢im lazje preZiveli to obdobje.

Pomembno je, da veliko nasih uporabnikov
sploh nima ve€ svojcev ali imajo z njimi zelo
redke stike ze v navadnih €asih, zato ta
ukrep ni pomembno vplival na kakovost niji-
hovega Zivljenja.

Uporabniki so te ukrepe, kar zadeva njihovo
duSevno pocutje, sprejeli bolje, kot smo
priakovali. PriCakovali smo ve€ agresije,
vec stisk in duSevnih teZav.

Zato da bi zajezili Sirjenje okuzbe v drzavi in
preprecili vdor virusa v zavod, smo sprejeli
Stevilne ukrepe v skladu z navodili pristojnih
institucij (Nacionalni institut za javno zdra-
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vje, Ministrstvo za zdravje, Ministrstvo za
delo, druZino, socialne zadeve in enake
moznosti itn.).

Navodila razli¢nih ministrstev, Nacionalnega
inStituta za javno zdravje in drugih institucij
niso bila vedno usklajena. Navodila, smer-
nice in usmeritve so se pogosto spreminjali.
To je povzro€alo zmedo v razumevanju in
razlagi navodil.

Se bolj kot navadno smo skrbeli za higieno
rok, ¢iS€enje in razkuzevanje povrsin, pri
delu z uporabniki smo uporabljali zas¢itno
opremo ... Zaposleni smo se morali nauciti
pravilne uporabe osebne varovalne opreme.
V ta namen smo organizirali izobraZzevanje.
Na zacCetku epidemije so bile tezave z
nakupom osebne varovalne opreme, saj
opreme na trgu ni bilo dovolj, cene so bile
visoke. Nekaj zasCithe opreme smo dobili
tudi iz blagovnih rezerv.

V skladu z navodili pristojnih institucij smo
poskrbeli za organizacijo con, predvsem za
sivo in rde€o cono. Rde€o cono smo uredili
v eni izmed bivalnih enot. Uporabniki, ki
sicer bivajo v teh prostorih, so odsli domov,
nekaj smo jih namestili v nasSe druge pros-
tore (fizioterapija, iz dvoposteljne sobe smo
naredili triposteljno ipd.).

Pokazalo se je, da varstveno-delovni centri
nismo ne kadrovsko ne tehni¢no sposobni
izvajati vseh zahtev in usmeritev, ki so pred-
pisane ob okuzbi z novim virusom. Tezava
je zagotavljanje prostih zmogljivosti za sivo
in rdeCo cono. Prostora ni, ker smo pre-
napolnjeni.

Dilema, ki ostaja, je, kam bomo premescali
zdrave uporabnike, ko bomo potrebovali
prostor za okuzene.

Poleg tega skoraj ni mogoCe zagotavljati
sive in rdeCe cone z upoStevanjem vseh
smernic Nacionalnega inStituta za javno
zdravje, kot so filtri, Ciste in neciste poti,
lo€eni prostori za zaposlene, ki delajo z

uporabniki s sumom na okuzbo in okuze-
nimi.

Tezava je bila in 8e vedno je zagotavljanje
usposobljenega strokovnega osebja, pred-
vsem zdravstvenega, ki ga v teh ¢asih na
ravni drzave primanjkuje.

Med epidemijo smo Ziveli v negotovosti, ker
0 virusu nismo vedeli skoraj ni€. Sprva smo
ziveli v priCakovanju, da bo virus izginil, ¢e
se bomo drzali vseh ukrepov. Kmalu smo
spoznali, da postaja prisotnost virusa na3a
resnic¢nost.

Danes je lazje, ker fizicno nismo ve¢ tako
omejeni. Gospodarstvo teCe. Imamo razli¢-
ne protokole ravnanja ob okuzbi, imamo
za&c¢itno opremo, ve¢ znanja. Vendar je
obc&utek negotovosti hujsi, saj imamo virus
pred vrati.

Obhaja nas strah, kako uspesno nam ga bo
uspelo zajeziti, saj zavodi oziroma var-
stveno-delovni centri nismo bolninice. In da
na ta virus nismo popolnoma pripravljeni ne
kadrovsko, ne prostorsko, ne tehni¢no.

Tatjana Soji¢, direktorica,
univ. dipl. soc. del.
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KAKO SE Z 1ZZIVI PANDEMIJE SOOCAJO
IZVAJALCI SOCIALNO-VARSTVENIH STORITEV
ZA OSEBE Z MOTNJAMI V DUSEVNEM
IN TELESNEM RAZVOJU

Dejavnost varstveno-delovnih centrov je iz-
vajanje dveh po namenu in vsebini povsem
razlicnih storitev: storitve Vodenje, varstvo
in delo pod posebnimi pogoji (v nadaljnjem
besedilu VVDPP) ter posebnega Institu-
cionalnega varstva odraslih (v nadaljnjem
besedilu IVO), ki je med razglaSeno epi-
demijo delovalo nepretrgoma Stiriindvajset
ur na dan.

V letoS$njem letu smo bili VDC+ji primorani,
glede na izbruh epidemije covida-19, z ve-
liko odgovornosti in skrbi za varovanje
zdravja uporabnikov in zaposlenih pravila
organizacije in izvajanja teh dveh socialno-
varstvenih storitev popolnoma podrediti
ukrepom in priporo€ilom za zajezitev in ob-
vladovanje covida-19.

Ze pred razglasom epidemije smo v VDC-
jih dosledno in po protokolu izvajali vse pre-
ventivne ukrepe, sledili sploSnim pripo-
roCilom za preprecevanje nalezljivih bolezni
in nacelom prepreCevanja okuzb, izvajali
higieno rok in kaslja, higieno prostorov ter
sledili priporo€ilom za preprecevanje okuzb
dihal in drugih podobnih obolenj ter vsem
drugim navodilom in ukrepom.

V VDC Kranj smo vse prostore zavoda z or-
ganizacijskimi enotami vred opremili s sli-
kovnimi in pisnimi navodili v lahko berljivi
obliki, na sestankih z uporabniki pa smo se
vsak dan pogovarjali, kako pomembno je
spostovanje navodil in ukrepov. Z uporab-
niki, ki so imeli tezave z razumevanjem in
upostevanjem preventivnega ravnanja, smo
dodatno z individualno podporo skrbeli za
izvajanje tega.

Odgovorno smo spremljali vse uradne infor-

SOZITJE

macije, povezane s pojavom koronavirusa
(covida-19). Skladno z uradnimi navodili in
priporoCili, prejetimi od pristojnih institucij —
Nacionalnega instituta za javno zdravje,
Ministrstva za zdravje in Ministrstva za delo,
druzino, socialne zadeve in enake moznosti,
smo dosledno sledili vsem navedenim us-
meritvam.

Pristojne smo neprenehoma opozarjali, da
je treba uporabnikom z vkljucitvijo v so-
cialnovarstvene storitve zagotoviti celost-
en socialni prostor za uresniCevanje nacel
inkluzije v druzbenem prostoru, pri tem pa
si izvajalci ves Cas prizadevamo za po-
enoteno ravnanje in sprejemanje premis-
lienih odlocCitev, ki kar najmanj posegajo v
pravice uporabnikov.

Trenutno epidemiolosko stanje je zahtevalo
stopnjevanije preventivnih ukrepov. Z dnem,
ko je bila v Republiki Sloveniji razglasena
epidemija covida-19, smo skladno s pri-
poroCili in navodili pristojnih institucij in
nasSega resornega ministrstva prenehali iz-
vajati storitve VVDPP. S tem smo dan prej,
12. marca popoldan, seznanili vse uporab-
nike in zakonite zastopnike. V nadaljevanju
smo jih pisno seznanili z moznostmi sode-
lovanja na daljavo, in sicer s psihosocialno
podporo po telefonu. S projektom Ostanimo
povezani, ki ga bomo strnili v posebni izdaji,
smo uporabnike in zakonite zastopnike —
starSe in svojce — s pismom v lahko berljivi
obliki povabili, naj uporabniki sodelujejo s
pisnimi prispevki, risbami, tisti, ki ne znajo
ali zmorejo pisati, pa s fotografijami, elek-
tronskimi sporodili ...

Vzdrzevali smo redne stike (po telefonu,
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elektronski posti ali kako drugace) za orga-
niziranje dodatne pomodci, svetovanje, nave-
zavo na druge institucije, kadar je bilo pac
treba, pa tudi s starsi in skrbniki. Pogostost
stikov smo individualno prilagajali potrebam
uporabnikov in njihovih starSev oziroma za-
konitih zastopnikov. Z nekaterimi so potekali
vsak dan, z ve€ino enkrat na teden, z neka-
terimi pa ob&asno.

Komunikacija med zaposlenimi in uporab-
niki je potekala tudi po druzbenih omrezjih.
Na uradni Facebook in spletni strani VDC
Kranj, ki ju spremlja veliko uporabnikov
oziroma njihovih zakonitih zastopnikov —
starSev in svojcev, smo objavljali vse aktu-
alne informacije.

Iz vseh komunikacij je bilo mo¢ ugotoviti, da
pomeni sodelovanje na daljavo uporab-
nikom pa tudi star§em ali skrbnikom drago-
ceno in pomembno podporo pri sooanju s
stiskami pa tudi da ti pogovori uporabnike
razbremenjujejo. Posebno hvalezni so bili
za to, da niso ostali sami, in da smo v stikih.
Ceprav smo ostajali v rednih stikih, se je
pogosto izkazalo tudi, da komunikacija po
razli¢nih medijih naSim uporabnikom prav
zaradi njihovih Stevilnih ovir ne zados¢a.
Pokazale so se psihosomatske tezave, ki so
se izrazale razlicno. Posamezniki so se
odzivali na polozaj z neprimernim veden-
jem, ki je bilo agresivno do njih samih pa
tudi do domacih. V takih primerih smo jih,
Ce so to Zeleli, tudi obiskali na domu.
Namen tovrstnih dejavnosti je bilo dajanje
strokovne pomoci — svetovanje, vodenje,
pomo¢, podpora, razbremenitev stisk in
krepitev obCutka varnosti, usmerjanje za
ravnanje v aktualnih, novih okoli€inah,
pomo¢ pri navezovanju stikov z razli¢nimi
institucijami, obvescanje o aktualnem doga-
janju, ozave$€anje o nujnosti doslednega
upostevanja varnostnih ukrepov za ohran-
janje zdravja, psihosocialna podpora star-
8em, zakonitim zastopnikom in svojcem ob
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aktualnih dnevnih vpra$anijih, ki izhajajo iz
negotovih in novih okolis&in, soustvarjanje
reSitev za ravnanje in spodbujanje smisel-
nega prezivljanja prostega €asa, spodbu-
janje in krepitev optimizma in obcutka
zadovoljstva, poudarjanje obCutka korist-
nosti za ohranjanje pozitivne samopodobe,
usmerjanje v dejavnosti, ki prispevajo k
ohranjanju pridobljenih spretnosti in znanja,
nenehno poudarjanje pomena skrbi zase
ter spodbujanje in vodenje tako, da se
ohranjajo vseh pridobljene spretnosti v skrbi
zase in vsa opravila za ustrezno osebno
urejenost.

Z zadnjim dnem maja je bila epidemija
uradno preklicana. Teden dni prej smo za-
Celi izvajati Stevilne poprejSnje dejavnosti
skladno s priporodili in navodili pristojnih in-
stitucij in resornega ministrstva ter s prvim
dnem junija zaceli z izvajati storitve VVDPP
in vnoviéno vklju€evanje uporabnikov, pri
tem pa smo 8e vedno upostevali veljavne
preventivne ukrepe.

Varstveno-delovni centri, ki smo tudi izva-
jalci posebnega IVO oseb s posebnimi po-
trebami, smo storitev ves Cas izvajali ob
strogih ukrepih, saj se zavedamo, kaj bi
lahko pomenila okuzba v nasih bivalnih ob-
likah. V skladu s priporocili Ministrstva za
delo, druZine, socialne zadeve in enake
moznosti se je nekaj zakonitih zastopnikov
oziroma stanovalcev med epidemijo odlo€ilo
izrabiti moZnost zafasnega bivanja v
domacem okolju. Po vrnitvi smo jim zago-
tavljali sedemdnevno izolacijo — bivanje v
sivi coni.

V ¢asu izbruha covida-19 so posebnosti
in potrebe nasih uporabnikov Se toliko
izrazitejSe. Tezko sledijo vsem zaple-
tenim navodilom, ukrepi so jim v veliki
meri nerazumljivi, vecina tudi ne zmore
razumeti tega stanja. Nerazumevanje jih
vodi v Stevilne stiske, potrebujejo veliko
podpornih in razbremenilnih pogovorov,
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zlasti pa pojasnjevanje v preprostem,
konkretnem jeziku, njim razumljivo.
Resnost polozZaja jim skusamo pribliZati
z razlicnimi vsebinami, z njimi jih kre-
pimo v ravnanju za zascito sebe in
drugih pred okuzbo, pripravljamo raz-
liéne delavnice, kjer se ucijo pravilnega
umivanja rok, razkuzZevanja in nosenja
maske — to pa se je izkazalo za najvecjo
tezavo. Vecina uporabnikov namrec¢
maske ne zmore nositi, ker jim pomeni
dodatno oviro, stiske pa jim povzroéamo
tudi drugi, ki nosimo maske, saj ne vidijo
obraza in mimike, to pa je v sporazu-
mevanju zanje zelo pomembno, Se zlasti
¢e so gluhi, naglusni in slabovidni.
Varstveno-delovni centri smo v temeljnem
izvajanju storitev usmerjeni v ¢im vecje
vkljuCevanje nasih stanovalcev v ozZje in
SirSe druzbeno okolje in dogajanje. Se zlasti
v institucionalnem varstvu, ki stanovalcem
predstavlja dom in kjer dejavno sooblikujejo
vsakdanje Zivljenje ter skupaj iS¢emo vse-
bine, ki so jim blizu ali si jih Zelijo. To so
posebno enodnevni in ve¢dnevni izleti, leto-
vanja, pohodi, obiski kulturnih in zabavnih
prireditev, ki jih organiziramo v zavodu in so
pomemben prispevek h kakovosti njihovega
zivljenja in samouresni¢evanja. Glede na
letoSnje dogajanje smo navedeno S$e
posebno odgovorno in skrbno nacrtovali in
izvajali, z dodatnimi vsebinami dodatno
razgibali dneve in uporabnikom omogocili
izrabo »vavcerjev« na ve¢dnevnih taborih,
v manj8ih skupinah, ob strogem nadzoru
vsakrdnega tveganja.

Dodatni izzivi, s katerimi smo se sreCevali v
institucionalnem varstvu, so bili poman-
jkanje, oziroma neustrezna zaScitna oprema
in otezeno sledenje navodilom Nacional-
nega instituta za javno zdravje glede na
specifiko nasih uporabnikov in njihova
pridruzena stanja. Navodila so namre¢
izhajala iz storitev, ki jih izvajajo domovi za
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starejSe, to pa ni primerljivo z na$o storitvijo.
Na to tezavo smo vseskozi opozarjali re-
sorno Ministrstvo za delo, druzino socialne
zadeve in enake moznosti v sklopu delovnih
skupin na tem ministrstvu in na ravni Skup-
nosti Varstveno delovnih centrov Slovenije
ter vpraSanja sproti naslavljali na pristojne
institucije. Vecina VDC-jev tudi nima moz-
nosti za ureditev sivih in rdecih con, ki jih
morajo izvajalci urediti, &e se pojavi sum na
okuzbo.

V tem polozaju se Se izraziteje sooamo z
vso problematiko, ki je izraz sistemske
neurejenosti naSega podrogja. To se je
posebno pokazalo pri sprejemanju pro-
tokolov in navodil v povezavi z zajezitvijo in
obvladovanjem epidemije covida-19: da
namrec storitve Ze brez izrednega stanja iz-
vajamo na podlagi povsem zastarelih stan-
dardov in normativov ter nimamo
prostorskih niti kadrovskih moznosti, s ka-
terimi bi lahko sledili spremenjeni strukturi
stanovalcev in njihovim spremenjenim
potrebam, ki izhajajo iz njihovega social-
nega in zdravstvenega stanja.

Z dopisi na pristojno ministrstvo si Zze dolga
leta prizadevamo opozoriti na kompleks-
nost dejavnosti VDC-jev in nujnost sis-
temske ureditve podroCja za eno naj-
ranljivejSin skupin prebivalstva, ki vedno
znova ostaja na zadnjem mestu.

V tem aktualnem Casu se je navedena prob-
lematika izrazila v vsej razseznosti.

Mirjana Cesen, direktorica VDC Kranj,
predsednica Skupnosti VDC Slovenije
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IZZIVI PANDEMIJE ZA OSEBE Z MOTNJAMI
V DUSEVNEM RAZVOJU IN NJIHOVE DRUZINE
V CENTRU JANEZA LEVCA LJUBLJANA

Pouka na daljavo ne bi bilo
mogoce izvajati brez prizadevanja
starsev in iznajdljivosti uiteljev
Zapiranje Sol ob zacCetku Sirjenja koron-
avirusa marca 2020 je bilo mogoce pri¢ako-
vati, tako nenadno zapiranje pa nas je
vendarle nekoliko presenetilo. Solo smo v
celoti zaprli skorajda ¢ez no¢, Eeprav smo
pristojnim odloCevalcem predlagali razli¢ne
oblike delnega zapiranja, ki bi bile spre-
jemljive tudi za tedanji epidemiolo3ki
polozaj. Mnogi ucitelji so se odzvali ze dan
po objavi epidemije in zaCeli pouk na dal-
javo. Treba je zapisati, da na zacetku $o-
lanja na daljavo veliko u€encev ni imelo
tablic in raCunalnikov (IKT), kaj Sele da bi
obvladali uporabo informacijsko-komunika-
cijske tehnologije za pouk na daljavo. S temi
teZavami so se soocali tudi Stevilni uitelji.

Od izobrazevanja na daljavo k
pouku na daljavo
Pohvalno je, da je ve€ina razrednikov Ze v
prvi ponedelijek po razgladeni epidemiji
pripravila in poslala gradivo za ucenje na
domu in tako Ze prvi teden vsaj deloma os-
tala v stiku z u€enci in njihovimi druzinami.
Ceprav je bil tak nadin za nekatere ugence,
ki imajo izdatno podporo starSev, morda
zaCasno ustrezen, smo se zavedali, da bo
treba premagati vedji izziv: prehod od izo-
braZevanja na daljavo k pouku na daljavo.
IzobraZzevanje na daljavo razumemo pred-
vsem kot u€enje in prouCevanje uénega
gradiva na domu (samostojno ali s podporo
starSev), pouk na daljavo pa zajema ne-
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posredno poucevanje in ima razen »Zivega«
stika ucitelia z u€encem vse pedagoSke
sestavine, skupaj z oceno neposrednega
odzivanja ucencev in prilagajanja ucitelja
glede na te odzive.

Prvi teden je bila podpora uciteljev osredin-
jena na pocutje u€encev in pozneje na
uCenje spretnosti samostojnega Zivljenja
med pandemijo. Iskali smo poti, kako delo-
vati, da starSi vendarle ne bodo nosili vsega
bremena Sole in poucevanja. U¢encem in
nekaterim uciteljem nam je v prvih treh ted-
nih epidemije z donacijami uspelo zagotoviti
vecino informacijsko-komunikacijske tehno-
logije, obenem pa smo druZinam ponudili
tudi podporo pri spoznavanju te tehnologije
in uporabi. Ucitelji in drugi sodelavci so
prostovoljno obiskovali uence na domu in
jih ucili uporabe elektronske poste, med-
mrezja in videokonferencnih orodij. Vecina
uciteljev je sCasoma opuscala posSiljanje
gradiva po elektronski posti in skupaj z
uenci in starSi pogosteje uporabljala
videokonference za neposredno pouce-
vanje. Da nam je to uspelo, se moramo za-
hvaliti iznajdljivim in prizadevnim uciteljem
in starSem.

Svetovalna sluzba je bila za u¢ence v stiski
na voljo vsak dan, pripravila pa je tudi
zgibanko Kaj lahko naredim, da se bom
dobro pocutil/-a, zdaj ko sem doma?,
Branka D. JuriSi¢ pa je pripravila spletno so-
cialno zgodbo: Kako se obnasamo v ¢asu
pandemije?
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Nekaj splosnih ugotovitev o
nacinu Solanju na daljavo
Konec aprila 2020 smo ucitelje z anketo
povprasali o naéinu izvajanja pouka na
daljavo. Tu navajam le nekaj posplosenih

izidov ankete:

— Prehod na pouk na daljavo z uporabo
videopovezav so za vecino u€encev iz-
vajali v Prilagojenem programu z nizjim
izobrazbenim standardom (NIS), nekoliko
manj v Posebnem programu vzgoje in izo-
brazevanja (PPVI).

— Ugitelji so imeli v veliki vecini pozitiven
odnos do u€encev in svojih nalog. Bili so
optimisticni in solidarni do druzin in svojih
sodelavcev.

—V najvecjo oporo so bili uciteljem odzivi
u€encev in starSev, takoj za njimi pa tudi
sodelavcev.

— UCitelji so najbolj pridobivali povratne in-
formacije od u€encev v prilagojenem pro-
gramu z nizjim izobrazbenim standardom,
nekoliko manj v posebnem programu vz-
goje in izobrazevanja.

— Ugitelji so bili najbolj ponosni na uspehe
pri motivaciji in poucevanju u¢encev, man;j
pa na organizacijo ¢asa in znanje pri upo-
rabi informacijsko-komunikacijske tehno-
logije.

Ob tem naj navedem Se dve izjavi

uditeljice v posebnem programu vzgoje

in izobrazevanja in mame uéenca v tem
programu: Ugiteljica: Ceprav véasih
stresna izkusnja, ki nas je v€asih zaposlo-
vala ves dan, hkrati ponuja ogromno pri-
loZznosti za uCenje — uCencev in uditeljev.

Prestopanje iz obmocja udobja v obmocje

u€enja bo gotovo pustilo sledi v osebnost-

nem in profesionalnem razvoju pedagogov.

Zdi se, da se je ravno v teh kritiCnih trenutkih

pokazalo, kako pomembna je povezanost

med sodelavci.

Mama uéenca: Pozdravljeni,

hvala za va$e besede, v poplavi taksnih in
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drugacnih vsebin in novic je prav prijetno
olajSanje (spet) prebrati nekaj realnega in
pozitivnega. Vsak od nas se na doloCene
razmere odzove po svoje in tako se tudi
nase pleme z dobro voljo in popolnim opti-
mizmom »spopada« z vsakodnevnimi ob-
veznostmi in nekim novim ritmom Zivljenja.
Pri tem novem ritmu Zivljenja so nam v
neizmerno pomoc vse vsebine in gradivo, ki
jih prejemamo od Alenke, Zdravke in Sonje.
Marjanu (in nam) tako dnevi minevajo veliko
zanimiveje in polneje, predvsem pa Marjan
ohranja tisti »navidezni« stik s $olo in vsemi
svojimi prijatelji. Vse je (skoraj) tako, kot
mora biti. :)

Iskreno smo hvalezni vam in vsej vasi ekipi
za ves trud in zavzetost, predvsem pa za
(za vse vas ze tako znacilni) pozitivni
pristop.

Vse dobro in ostanite zdravi.

Katera spoznanja s podro¢€ja Sol-
stva nam je prinesla epidemija?

Te lahko strnemo v nekaj ugotovitev:

— Zavedanje o pomenu Sole kot izena-
gevalki neenakosti med uéenci. Solanje
na daljavo v daljSem obdobju bi bilo Stevil-
nim u€encem v veliko $kodo, saj se do-
stopnost znanja in spretnosti pri pouku na
daljavo povecuje s stopnjo samostojnosti
za ucenje, podporo starSev in drugimi
domacimi okolis¢inami (oprema z infor-
macijsko-komunikacijsko tehnologijo, Ste-
vilo sorojencev, bivanjske razmere itn.) ne
glede na uciteljevo prizadevanje.

— Nekateri u€enci so izkazali vecjo zavze-
tost pri u€enju na daljavo, kot smo jo opa-
Zali pri pouku v Soli, nekateri pa veliko
manjso.

— Velika angaziranost starSev, starSi so v
veliki meri prevzeli delo uciteljev.

— UCitelji so se bolj povezali s starsi, z njimi
so bili pogosteje v stiku in so iskali skupne
reSitve. Ta izkuSnja bo vsekakor dobro-
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dosla tudi pri prihodnjem sodelovanju s
starsi.

— Okrepili sta se povezanost med uditelji in
medsebojna podpora.

— Uc&enci so preziveli dva meseca z impro-
viziranimi logopedskimi in fizioterapevt-
skimi oblikami obravnav na daljavo. Tako
so bili u€inki obravnav precej manjsi, kot
Ce bi te potekale v Soli.

Na jesensko zapiranje Sol in pouk
na daljavo smo bili bolje
pripravljeni.

Zal se pristojne sluzbe tudi v jesenskem za-
piranju Sol niso odlo€ile za vmesne moz-
nosti zapiranja, kot na primer tedensko
izmenjevanje u¢encev, omogoc¢anje pouce-
vanja na domu uéenca ali zgolj omogocanje
Solanja v 3oli tistim u¢encem, ki so potrebo-
vali vecjo podporo ucitelja. Nacrt priprave
na vnovi¢no zapiranje 3ole in doma je vse-
boval seminarje za uporabo informacijsko-
komunikacijske tehnologije za ucitelje in
pripravo u€encev na pouk na daljavo z
uporabo videokonferenc. V jesenskem delu
smo izpeljali nekaj izobrazevanja za upo-
rabo informacijsko-komunikacijske tehnolo-
gije, veCinoma pa ni bilo izobrazevanja za
metodiko dela pouka na daljavo. Ucitelji so
sicer iskali ustrezne in delujoe metode
dela, vendar nam glede tega ostajajo veliki
izzivi za prihodnost. Na primer z ustrezno
rabo formativhega spremljanja odzivov
uCencev si ucitelji lahko pouk na daljavo
zelo olajajo, za u€ence pa bo pouk tako
celo zanimivejSi in jih bo dodatno motiviral
za 3olsko delo. Motivacija u€encev, starSev
in uCiteljev je gibalo u€enja, tudi uenja na
daljavo. Po dveh mesecih zaprtja Sol smo
spoznali, da nam je pocasi zmanjkuje; tudi
zato smo tezko pri¢akovali vnoviéno odpi-

ranje Sol.

Matej RovSek, Center Janeza Levca Ljubljana
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KLAVDIJINA ZGODBA

Sem Klavdija in prihajam iz Prekmurja.
Zivim na vasi, v Gand&anih. Zivim s starsi in
sestro. Ze 2 leti hodim v VDC Murska Sob-
ota. Rada se druzim s prijatelji in se smejim.
Veselim se vseh dogodkov, ki jih organizira
drustvo SoZitje Murska Sobota, kar orga-
niziramo v VDC-ju in ko gremo kam z
druzino. Spomnim se, da smo v VDC- ju
praznovali pusta, se druzili, plesali in to je
bilo nazadnje. Po televiziji so zaceli govoriti,
da je na Kitajskem korona. Mislila sem si, da
je to zelo dale€ in, da ne pride k nam. V
delavnicah smo imeli predavanje o higieni
rok. Vedno ve€ so nam zaceli zaposleni
govoriti o higieni ka$lja, o nevarni bolezni.
Redno hodim k zdravniku, bila sem tudi v
Ljubljani. Povsod je bilo samo korona-ko-
rona in naenkrat so nam povedali, da se
VDC zapre in ostanemo doma. Takrat me je
postalo strah. Mislila sem si, da je to potem
res hudo. TolazZila sem se, da bo to hitro
mimo. Bil je ponedeljek, ampak jaz se nisem
mogla pripravljati za odhod v delavnice.
Malo sem polezala, pojedla zajtrk in zacela
klicati svoje prijateljice: Tadejo, Klavdijo,
Dorotejo — kaj delajo one. To se je potem
nadaljevalo iz dneva v dan. Veliko sem
spraSevala mamo: zakaj, kdaj, kako? Mama
se je potrudila in me vkljuevala v vsa dela.
Dosti smo pekli kruh, pecivo, Zemljice, torto.
Naucila sem se kar nekaj novih kuharskih
specialitet. Vse to sem potem objavila na
Facebooku in dobila dosti vSeckov in po-
hval. To me je razveselilo. Da smo dobro
kuhali in pekli, se je zaCelo poznati tudi na
moji teZi, saj sem se zredila. VeCkrat sem
bila tudi »dosadna«, ker nisem nasla miru.
Ko smo gledali televizijo, nisem izvedela ni¢
dobrega. Vedno huje so govorili, to me je
8e bolj razjezilo. Nekaj sem morala spre-
meniti. ZaCela sem hoditi na sprehode in
kolesariti. Ve€ ¢asa sem se druzila s svojim
psickom Sonom. Shujsala sem in prisla na
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isto tezo, kot sem jo imela pred korono. Iz
VDC- ja je vecCkrat poklicala vodja Silva,
ampak nisem bila zadovoljna. Povedala ni¢
takega, kar sem jaz priCakovala. Edino
dobro je bilo, ko je povedala, da so so-
delavci vsi zdravi. Po posti sem prejela ob-
vestila, vedno je pisalo, da $e ne moremo v
VDC. Pa nagrade tudi nismo dobili, ker
nismo delali. Odzvala sem se povabilu in
napisala prispevek za glasilo Nase Mislice,
napisala sem zgodbo o svoji Zelvi Fridi.
S prijateljicami smo se veCkrat sliSale, Ce je
mogoce katera kaj izvedela, kdaj bomo li v
VDC. Strah nas je bilo, da ve¢ nikoli. Druzili
smo se bolj malo. Govorili so: Ce ne bos
nikamor $el, ne bo§ zbolel. Ko so dovolili
prehode med obcinami, je k meni na obisk
priSla prijateljica in sodelavka Doroteja. Pri-
jateljici Klavdiji sem napisala kartico z lep-
imi pozdravi in Zeljami, naj ostane zdrava,
da bova lahko ¢im prej skupaj pili kavo.
Konéno sem izvedela, da se VDC odpira.
Ampak vodja je poklicala in rekla, da se
bomo postopno vklju€evali. To me je zopet
razburilo, ker sem za teden dni Se ostala
doma. Posebej sem se pripravila za dan, ko
sem lahko pridla v VDC. PogreSam stare
Case, Se veliko ukrepov moramo upostevati.
Upam, da bodo nasli zdravilo za to nevarno
bolezen, ki me je prestrasila.

Klavdija Zver

TUDI V NASI BIVALNI ENOTI V
MOZIRJU SMO IMELI KORONO

Jeseni smo tudi mi bili okuZeni. K nam sta
priSli zdravnici in nas testirali. Pal¢ko so
nam dali v nos. Malo je zgeckalo. Ni¢ se
nismo bali. Naslednji dan so povedali, da
smo pozitivni. Imeli smo izolacijo — karan-
teno. Marko in Marjan nista bila okuzena in
sta Sla v drugo nadstropje, tam je bila siva
cona. Ostali smo bili spodaj v rdeci coni. Vsi
smo se pocutili v redu. Nekateri so imeli
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vrocino, drugi so kasljali, Toni ni imel ape-
tita, mene je bolela glava. Okuzeni smo
lahko bili skupaj, zdravi pa posebej. Za-
posleni so bili v skafandrih. Najprej je bilo
zanimivo, potem pa so se ham smilili. Tudi
oni so rekli, da jim je vroCe in da bi se radi
tega €im prej znebili. Na koncu sta zbolela
tudi Marko in Marjan. Cez dan smo imeli
delavnice, kdor je lahko, kdor se je slabo
pocutil, je pocival v sobi. Domov nismo
smeli. StarSi niso smeli priti na obisk, ker
smo bili okuzeni. Mami in ati sta nam pri-
nesla sadje, sladkarije in pobarvanke. Videli
smo se pri terasi in se samo od dale¢ po-
zdravili.

Hvala bogu, da smo preboleli korono in
upamo, da je ne bomo veé dobili. Ce bo
treba, se bom $la cepiti proti koroni.

Veronika Rednak, SoZitje Zalec
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ZIVLJENJE V CASU KORONAVIRUSA

Zdaj ko se je pojavil korona virus, se mi je v VDC-ju Zivljenje spremenilo.

Zdaj dozivljam zivljenje drugace kot pre;.

Prej sem lahko $la sama v trgovino, na banko ali v knjiznico.
Zdaj tega ne morem.

To zelo pogreSam.

Namesto mene gredo v trgovino zaposleni.

Zelo sem jim hvaleZzna za to.

Zelo lepo skrbijo za nas.

Vedno so z nami, kadar jih potrebujemo.

Zdaj se veliko pogovarjamo med sebo.

Pogovarjamo se vec€ kot pre;.

Se vedno delamo v delavnici.

Izdelujemo vos¢ilnice, darila, angelCke.

Rada pomagam kuhati, prati in likati.

Pomagam tudi drugim uporabnikom.

Naucila sem se uporabljati Viber aplikacijo.

Zelo je zanimivo, saj se med pogovarjanjem tudi gledamo.
Poklicem sestrino, teto, prijatelje.

Veliko lazje mi je, ker jih lahko vidim.

Ko bo vsega tega konec, bom $la na obisk k prijateljici v Trento.
Komaj ¢akam, da bom obiskala pokopalisCe svojih starSev.
Zalostna sem, ker ne bomo imeli novoletne prireditve za starSe in skrbnike.
Vsako leto smo imeli novoletno prireditev.

Prireditev sem tudi vodila.

Bila sem ponosna.

Po prireditvi smo plesali.

Letos bomo imeli prireditev kar sami.

Vem, da bo lepo.

Hvalezna sem, da imam ob sebi prijatelje in topel dom tukaj v bivalni enoti.
To me greje v srcu.

V novem letu Zelim vsem obilo zdravlja, sreCe ter mir v dusi in srcu.

Darja Komac, VDC Tolmin
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KAKO SEM PREZIVEL KARANTENO VIRUSA COVIDA
SPOMLADI 2020

SEM MATJAZ. DOMA SEM IZ RADOVLJICE, Z MAMO STANUJEVA V
BLOKU. HODIM V VDC. V SOZITJU OBISKUJEM RAZNE AKTIVNOSTI, SE
POSEBEJ SPORTNE. PREKO CELEGA LETA SE MI VELIKO DOGAJA. Z
MAMO RADA POTUJEVA, ENKRAT LETNO OBISCEVA KAKSNO DALJNO
DEZELO, LETOS JE BILA V NACRTU MEHIKA, RAVNO SREDI APRILA.

V MARCU SO SE ZACELE DOGAJATI STVARI, KI JIH NISEM NAJBOLJE
RAZUMEL. PO TELEVIZIJI SO GOVORILI, KAKO JE 1Z KITAJSKE PRISEL K
NAM VIRUS COVIDA, Kl JE ZELO NEVAREN IN SE OKUZBE HITRO SI-
RIJO. TUDI V NASEM VDC ZAVLADAL STRAH. RAZGLASENA JE BILA EPI-
DEMIJA. EPIDEMIJA! KAJ JE TO?

DOBIL SEM RAZLAGO, DA JE TO TAKRAT, KO SE Z ENO BOLEZNIJO
OKUZI VELIKO LJUDI IN NE MOREJO PREPRECITI SIRJENJA. ZATO
ZACNEJO S STROGIMI UKREPI. IN CEZ NEKAJ DNI JE BILA
NAPOVEDANA KARANTENA ZA VSE LJUDI. ZE OB OBJAVI SO ME ISTI
DAN 1Z VDC-JA POSLALI TAKOJ DOMOV. OSTATI SEM MORAL DOMA IN
NISEM SMEL HODITI VEN. POCUTIL SEM SE CUDNO.

SLISAL SEM, DA SO USTAVILI AVTOBUSE IN VLAKE, ZAPIRALI
GOSTINSKE LOKALE, TRGOVINE, BANKE, POSTE, SKRATKA, JAVNO
ZIVLJENJE SE JE USTAVILO. VELIKO SEM GLEDAL TELEVIZIJO, SPLOH
PA POROCILA IN NOVINARSKE KONFERENCE.

UGOTOVIL SEM, DA JE CAS KARANTENE PRINESEL TUDI NEKAJ DO-
BREGA. MAMA JE BILA STALNO DOMA. ZACELA JE Z GENERALKO
STANOVANJA, JAZ PA SEM JI POMAGAL. DELALA SVA POCASI IN
TEMELJITO, SAJ SE NI NIKAMOR MUDILO. VMES PA SEM GLEDAL FILME,
IGRAL RACUNALNISKE IGRICE IN TUDI POMAGAL PRI KUHANJU. ZA
SPREMEMBO SVA DELALA NEKATERE OBROKE IZ SPLETNIH RECEP-
TOV, KI JIH DO TEDAJ NISVA POZNALA. VECJE ZALOGE HRANE NISVA
IMELA, RAZEN V ZMRZOVALNI SKRINJI IN NEKAJ OZIMNICE. NAROCATI
SVA JO ZACELA PREKO SPLETA, SAJ V TRGOVINO NISVA UPALA.
STROGO SVA SE DRZALA NAVODIL.

KUHANJE KAVE PA SEM PREVZEL JAZ IN TO DVAKRAT DNEVNO.
NOSIL SEM TUDI SMETI V KONTEJNERJE IN HODIL V KLET PO ZIVILA.
STANUJEVA V TRETJEM NADSTROPJU IN MI JE BILA TO EDINA
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REKREACIJA, LE OGRAJE SE NISEM SMEL DOTIKATI.
VEDNO PA SEM S| TAKOJ UMIL ROKE IN RAZKUZIL, KOT SO KAZALI PO
TELEVIZIJL.

PRVI MESEC JE MINEVAL ZELO POCASI. NEKAJ CASA MI JE SE
GODILO SPANJE, BREZ JUTRANJEGA VSTAJANJA, POTEM PA MI JE
BILO VSEGA DOVOLJ. VCASIH SEM BIL NEMIREN, ZELEL SEM ITI VEN,
V VDC, MED PRIJATELJE. ZELO SEM JIH POGRASAL. LE KAKO NE, CE
SE DOBRO RAZUMEMO. VECKRAT SEM JIH POKLICAL PO TELEFONU,
DA SEM SLISAL, KAJ ONI POCNEJO. SKORAJ VSI ISTO, DOLGOCASIJO
SE, RADI BI ZE SLI VEN. NEKAJKRAT SO NAJU Z MAMO POKLICALI ZA-
POSLENI IZ VDC-JA IN SPRASEVALI PO POCUTJU.

PRISEL JE MAJ, ZUNAJ JE BILO BOLJ TOPLO IN KER IMAVA V NAJEMU
VRT, SVA ZACELA HODITI TJA IN PRIPRAVLJATI ZEMLJO ZA SAJENJE.
VEDNO SVA NOSILA S SEBOJ MASKO IN RAZKUZILO. MED POTJO
NISVA NIKOGAR SRECEVALA, KER SVA HODILA POZNO POPOLDNE,
KO SO ZE VSI VRTICKARJI ODSLI DOMOV. POGRESAL SEM OBCASNE
POHODE DO SOBCA IN POSTANKA ZA KAVO NA POTI DOMOV.

SREDI MAJA SO RAZGLASILI, DA BO EPIDEMIJA KONCANA. DOBIL
SEM OBVESTILO, DA BOMO V ZACETKU JUNIJA ZOPET ZACELI HODITI
V VDC. BIL SEM ZELO VESEL.

POCASI, RES POCASI SEM SE NAVAJAL NAZAJ NA NORMALO.

MATJAZ TIBOLA
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JESENSKI DRUSTVENI
VIKEND PROGRAMI VZU
V GOZDU MARTULJKU

Ze v zadetku leta je tudi v nase kraje prisel
koronavirus in ustavil tako reko¢ vse drus-
tvene dejavnosti. V ta namen smo za jesen-
ski ¢as v Medobginskem drustvu Sozitje
Menges pripravili ve€ drustvenih programov,
ki smo jih izvedli v manjSih skupinah.
Drustveni vikend programi VZU so bili na-
menjen strnjeni izvedbi druStvenih dejav-
nosti oziroma krozkov. Ob koncu tedna so
se zvrstile glasbene, plesne, kuharske vse-
bine, novinarski krozek, skrb za samega
sebe ter pohodnistvo.

Prva dva konca tedna v oktobru 2020 smo
se v manjSih skupinah s spremljevalci
odpravili v Gozd Martuljek, kjer smo od
petka do nedelje bivali v prijetni hiSici. Po
petkovem spoznavanju in prilagajanju na
novo okolje in prijatelje ter veCernem plesu

smo soboto zapolnili z razli€nimi delavni-
cami. Udelezence so najbolj prepricale glas-
bene delavnice in igranje na glasbene palice
ter petje razlicnih pesmi. Z eno od skupin
nam je pe$ do Kranjske Gore in nazaj us-
pelo narediti kar 10 kilometrov. Bravo, po-
hodniki! UdeleZzenci so poskus$ali ¢im bolj
samostojno poskrbeti zase, predvsem pri
higieni, pomagali so tudi pri pripravi mize in
obrokov, saj smo si kuhali sami. Vse lepe
vtise smo nato na novinarski delavnici strnili
v razli¢ne zapise o dogajanju. Nastalo je ve¢
kreativnih izdelkov.

Oba konca tedna sta kar prehitro minila,
tretiega pa nam zaradi zaostrenih ukrepov
zoper covid-19 ni uspelo izpeljati. Ker so se
drustveni vikendi VZU izkazali kot dobra
dopolnitev in nadomestek odpadlih teden-
skih krozkov, jih bomo zagotovo izvajali tudi
v prihodnjem letu. Vabljeni, da se nam pri-
druzite!

Maja Kerzié, vodja drustvenih programov VZU
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SKLEPI POSVETA ZVEZE SOZITJE »ZIVLJENJE
OTROK, MLADOSTNIKOV, ODRASLIH TER
STAROSTNIKOV Z MOTNJAMI V DUSEVNEM
RAZVOJU IN NJIHOVIH DRUZIN/SKRBNIKOV
V CASU PANDEMIJE COVIDA-19«

A. Pri¢evanja starsev in skrbnikov narekujejo tele sklepe:

1. Cas bi Ze bil, da se druzine z druZinskimi ¢lani z MDR in same ljudi z MDR zaéne dos-
tojno obravnavati. Naj obc&utijo, da so tudi oni polnopravni drzavljani Republike Slovenije.
Tudi ukrepi morajo biti smiselni; Zivljenje se ne sme ustaviti.

2. Druzinam, ki v izrednih razmerah v celoti prevzamejo skrb za osebo z MDR, mora biti
na voljo tudi ustrezna dodatna psihosocialna in ekonomska pomo¢. Posebno pomoc¢ bo
treba nameniti tudi druZinam, ki se same ne znajdejo v kriznih razmerah. In same zaidejo
v krizo.

3. »Posebne Sole« za u€ence MRD morajo biti delezne ustreznih kadrovskih in prostorskih
okrepitev, da ostanejo odprte tudi v izrednih razmerah. Enako velja za VDC-je.

4. StarSem odraslih otrok z MDR naj bo vrnjenih dodatnih pet dni dopusta, da bodo svoje
potomce z MDR lahko spremljali k zdravniku ali po drugih nujnih opravkih.

5. Smiselno bi bilo star3e, ki imajo potomca z MDR, uvrstiti v skupino za&¢itenih delavcev
oziroma sprejeti ukrepe, ki bi jih zavarovali pred diskriminacijo na trgu dela zaradi
povezanosti z invalidom.

6. Izdelati je treba navodila in protokole oskrbe osebe z MDR v primeru okuzZbe ali bolezni
druzinskih ¢lanov ali skrbnikov, ki skrbijo za osebo z MDR. Sicer pa zagotoviti varstvo
za otroke ali odrasle z MDR in pri tem upoStevati njihove individualne vedenjske
znacilnosti.

7. Otroci, mladostniki, odrasli in starostniki z MDR bi morali imeti dostop do takojSne
oziroma prednostne obravnave. Ne bi smeli odlagati Ze naroCenih pregledov Zagotoviti
je treba nemoteno dostopnost do zdravnikov in terapij. Seveda pa je zdravstvo treba
kadrovsko in materialno okrepiti.

8. Treba bi bilo najti alternativno reSitev za tiste ljudi z MDR, ki imajo tezave pri noSenju
maske, saj so zaradi te tezave Se dodatno izolirani.

9. Zagotoviti je treba razumljivo informiranje ljudi z MDR o vseh zadevah v zvezi s covidom-
19.

B. Razprava na posvetu narekuje tele sklepe:

Pandemija covida-19 je razkrila velike pomanjkljivosti v podpornih sistemih za ljudi z mot-
njami v duSevnem razvoju. Tudi odloCevalci so pri svojih odlo€itvah te ljudi spregledovali
in jih vkljuCevali le po intervencijah Zveze SoZitje. To so potrdila tudi pricevanja nasi druzin.
Ta dajejo tudi dovolj dobro podlago za premislek, kako ravnati med pandemijo covida-19
in po njej oziroma v razmerah tveganja in humanitarnih kriz, da bi bile posledice za otroke,
mladostnike, odrasle in starostnike z MDR in njihove starSe ali skrbnike ¢im manjSe oziroma
reverzibilne.
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1. Sistem vzgoje in izobrazevanja

Ravnanje Solskih oblasti med covidom-19 vsekakor sproza vpraSanje, zakaj kadrovske
in prostorske zmogljivosti v prvem valu pandemije niso bile uporabljene in smiselno
izrabljene. Pri¢akujemo, da bo stroka temeljito anali-zirala zaprtje t. i. posebnih Sol, tudi
u€enje na daljavo, in ocenila njene posledice za razvoj u¢encev teh Sol. Pricakujemo
tudi, da bomo konéno sprejeli strategijo in akcijski nacrt z jasno ¢asovnico za izvedbo
vkljuujoCega izobraZevanja, za kar se je naSa drZzava zavezala tudi z ratifikacijo Kon-
vencije o pravicah invalidov.

2. Sistem socialnega varstva

Vodenje, varstvo in delo pod posebnimi pogoji

Odzivanje uporabnikov storitev Vodenje, varstvo in delo pod posebnimi pogoji (VDC) na
njihovo zaprtje je pokazalo, da so VDC-ji v resnici veliko ve¢ kot le delavnice. Pomenijo
jim vsakodnevne socialne stike z uporabniki — sodelavci in z zaposlenimi v okviru njim
prilagojenega spleta formativnih in rekreativnih dejavnosti. Dostopnost teh storitev za-
ostaja za cilji nacionalnega programa socialnega varstva 2013-2020, poleg tega pa je
za ljudi z MDR s pridruZenimi motnjami v duSevnem zdravju popolnoma nedostopna, saj
kadrovski normativi ne omogocajo potrebne — tudi zdravstvene — oskrbe. Pri¢akujemo,
da se bo v novem nacionalnem programu socialnega varstva sedanji VDC razvil v
sredidCe zagotavljanja storitev v skupnosti, kot jih dolo¢a Zakon o socialnem vklju¢evanju
invalidov.

Tveganje reinstitucionalizacije

Za »meckanje« pri deinstitucionalizaciji so ljudje z MDR in njihove druzine placali na-
jviSjo ceno, saj so se druzine odzvale na zaprosilo institucij in svoje druzinske ¢lane vzele
v domaco oskrbo, pri tem pa so bile tako reko€ prepus&ene sami sebi, saj v skupnostih
ni podpornih storitev te vrste. Da bi lahko preprecili takSno prelaganje ljudi z MDR,
priCakujemo, da bodo koncno zaziveli modeli deinstitucionalizacije, torej oskrba uporab-
nikov tako, da bodo ti vklju€eni v lokalne skupnosti, te pa v skrb za uporabnike. Drzava
mora kon¢no poravnati dolgove iz naslova neizvajanja 19. ¢lena Konvencije o pravicah
invalidov: Samostojno Zzivljenje in vklju¢evanje v skupnost.

3. Zdravstveno varstvo

Ukrepi, povezani s covidom-19, so ljudi z MDR in njihove druzine nadpovpre¢no obre-
menili. Zato so potrebni celostna strokovna interdisciplinarna ocena njihovih posledic,
priprava ustreznih socialnovarstvenih in zdravstvenih rehabilitacijskih programov ter da
se jim zagotovi prednostno izvajanje. Pripraviti je treba tudi nediskriminativhe
zdravstvene smernice za ravnanje ob izrednih razmerah, zdravstvenih krizah in naravnih
nesrecah.

Osebni zdravnik mora biti ljudem z MDR dostopen neposredno in tako, da jim zagotavlja
zasebnost. Zdravnik mora imeti tudi dovolj ¢asa za obravnavo pacienta z MDR. Uva-
janja osebnega zdravnika na daljavo in razlicne oblike telemedicine zahtevajo ustrezne
prilagoditve v skladu z zahtevami dostopnosti in pa sistemati¢no ter stalno usposab-
lianje za uporabo zdravstvenih storitev na daljavo. Le tako je mogoce zagotoviti enako-
praven in nediskriminativen dostop do zdravstvenega varstva.
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To pa je nujni prvi pogoj za samostojno zivljenje ljudi z MDR.

Druzine z druzinskim ¢lanom z MDR je treba razbremeniti skrbi, kdo bo skrbel zanj, ¢e
starsi ali skrbniki zbolijo. Zato je treba izdelati navodila in protokole oskrbe osebe z MDR
v primeru okuzbe oziroma bolezni druzinskih ¢lanov ali skrbnikov, ki skrbijo za osebo z
MDR. Urediti je treba tudi ustreznih zmogljivosti za »nujne nastanitve«, ki bodo prostorsko
razporejene po vsej drzavi in usklajene s potrebami v rednih in izrednih razmerah.

4. Druzinska politika

Druzinam, ki so v izrednih razmerah v celoti prevzele skrb za osebo z MDR, mora biti na
voljo tudi ustrezna dodatna psihosocialna in ekonomska pomo¢. Posebno pomo¢ bo treba
nameniti tudi druzinam, ki se same ne znajdejo v kriznih razmerah in same zaidejo v krizo.
»Zaklepanje« socialnega varstva je vsekakor vplivalo na konkurencnost starSev oziroma
skrbnikov na trgu dela. KolikSne so te izgube in kako bodo vplivale na njihov polozaj na trgu
dela v prihodnje, je vsekakor vpradanje za aktivno politiko zaposlovanja in pa varstva pred
diskriminacijo zaradi povezanosti z invalidom.

C. Usmeritve za odlo¢evalce, upostevaje Resolucijo Evropskega parlamenta z dne
8. julija 2020 o pravicah oseb z MDR in njihovih druzin med krizo zaradi covida-19
(2020/2680 (RSP)

Pri sprejemanju ukrepov za odziv na prihodnje krize naj se Ze od samega zacetka posve-
tujejo z invalidi in njihovimi predstavniskimi organizacijami ter jih pritegnejo k sprejemanju
teh ukrepov. Le tako bo lahko sedaniji pristop ex post nadomestil ustrezno kreativni pristop
ex ante.

Spremljajo naj zdravstvene in socialne storitve in sproti ocenjujejo njihovo vzdrznost in pri-
lagodljivost novim oblikam zagotavljanja storitev. Sredstva drzave in Evropske unije naj us-
merjajo v bivanje v skupnosti, ne pa v institucije, in pa v popolno dostopnost zdravstvenega
varstva za ljudi z MDR, skupaj s psiholodko podporo zanje, zato da se bodo ublazile
posledice ukrepov »zapiranja«.

Vlada naj dejavno sodeluje s Komisijo Evropske unije pri oblikovanju vkljuujoce, celostne,
ambiciozne in dolgoro¢ne strategije o invalidnosti za obdobje po letu 2020, ki bo vsebo-
vala izku$nje, pridobljene v pandemiji covida-19.

SOIITJE 86 NAS ZBORNIK




NOY  DELOV NI DAN

TIVTRAL KO VSTANEM  DAM NAIRPES MOSI ELV)

Foni wpANO. TOJEM  zASTRIK. T MAMO Posppayye

PO kd  LoTWE st KUWANGA KOSUA 1N PECE i

(I)¥(}tw+. XL RAD4 PomMacam . PO KOSILU geem \p

SPEEROD . DOST|  USTVARLA ey
) V& 1z LisTyA, SToRZEY I

KAMENCLoy _ 2ADA  SEM NA RACUNALN KU [N

GLEDAM

— J
TELEVIZI 0, POB0ESAM  PRUATEL e 12

VDea ZATO SM  JgCkeAT PokLidEM.

KADLA 232

SOIZITJE 87 NAS ZBORNIK



