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PRAVICE STARSEV IN SOROJENCEV

KAJ PA JAZ?

Pomoc¢ in podpora sorojencem, ki imajo
brata ali sestro s posebnimi potrebami

Otroci s posebnimi potrebami, njihovi
starsi in sorojenci so v zivljenju postavljeni
pred velike izzive in prilagoditve. Za lazje
premagovanje teh izzivov pa tako kakor
starsi tudi sorojenci potrebujejo podporoin
pomoc. Iziemno pomembna je za zdrav
razvoj sorojencev na vseh podrogjih, zelo
vpliva tudi na blaginjo vse druzine. So-
rojenci otrok s posebnimi potrebami v raz-
voju prevzemajo razliéne vlioge. So part-
nerji pri igri, skupaj se ucijo socialnih in
drugih spretnosti, so prijatelji, zavezniki,
vzorniki, pogosto pa tudi zas¢itniki.

Omenjene vloge pogosto prevzemajo tudi
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v poznejsih zivljenjskih obdobjih, ob tem
pa se lahko soocajo s Stevilnimi Cust-
venimi stiskami (jezo, obc¢utki zapostav-
lienosti, krivde in sramu, ljubosumjem,
pretiranim obcutkom odgovornosti, skrbmi
glede prihodnosti ipd.). Vendar pa ima
lahko ta izkuSnja tudi pozitivne ucinke.
Sorojenci postanejo odgovornejsi, bolj
cenijo dragocenost Zivljenja, naucijo se
spretnosti in oblik vedenja, ki jim poma-
gajo v Zivljenju. |z te izkuSnje lahko zra-
stejo mocnejSi, obcutljivejSi in samoza-
vestnejsiljudje.

3 SOZITJE
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Razlog, zakaj je treba nameniti pozornost ter pomo¢ in podporo sorojencem, je vtem, da
imajo ne glede na vse sorojenci s svojim bratom ali sestro s posebnimi potrebami najdlje
trajajo€ odnos. V njihovem Zivljenju brata ali sestre s posebnimi potrebami bodo navzodi
dlje Casa kot starsi, kateri koli strokovnjaki, Solski delavci ali negovalci. Med drugim
sorojenci nikoli niso in nikoli ne bodo poznali Zivljenja brez brata ali sestre s posebnimi
potrebami. S tem so odrascali, to je dejstvo, vse lepe in grde izkuSnje, obcutki,
odgovornost, ki so jih doziveli, jih bodo spremljali vse Zivljenje. Brat ali sestra s
posebnimi potrebami edinstveno vpliva na njihovo zivljenje, tako v pozitivnem kakor
negativnem pomenu —temu se ni mogoce izogniti.

NAS ZBORNIK 4 SOZITJE
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Da se lahko soocijo in predelajo svoja nega-
tivna Custva ter se okrepijo na vseh moc¢nih
podrocjih, ki so jih dobili v Zivljenju z bratom
ali sestro s posebnimi potrebami, potrebu-
jejo pomo¢€ in podporo. Nasa odgovornost
je, da jim ponudimo varen prostor, kjer bodo
lahko brez strahu in neovirano pripovedovali
o vseh svojih Custvih, negativnih dozivetjih
pa tudi o svojih mo¢eh in posebnem veselju,
ki ga prinasa zivljenje z bratom ali sestro s
posebnimi potrebami.

Razlicne oblike pomoci delavnice, skupine
za samopomo¢ jim omogocajo, da so slisani
ter da z nenadomestljivo podporo vrstnikov,
s katerimi si delijo podoben polozaj in iz-
kusnje, spoznajo, da v tem niso sami.

Za sorojence sta pomembna in dragocena
tudi €as in priloznost, da se lahko umaknejo
iz druzine ter se pridruzijo skupinam in
delavnicam, kjer so pomembni le oni. Po-
moc¢ in podpora vrstnika, ki ima prav tako
brata ali sestro s posebnimi potrebami, ter
to, da s svojimi skrbmi, vprasaniji in teZza-
vami nisi edini, je nenadomestljivo.
Deljenje izkusenj in podpora sorojencev, Ki
se soocCajo s podobnimi tezavami, lahko
zelo olajSata premagovanje stisk in rese-
vanje tezav. V tujini, predvsem v Zdruzenih
drzavah Amerike in Veliki Britaniji, imajo
dobro razvit program podpore sorojencem,
t. i. Sibshops. Zveza Sozitje ze dolga leta
ponuja starejSim sorojencem poletne vikend
seminarje, kjer lahko na predavanijih in ne-
formalnih druzenjih dobijo pomo¢ in infor-
macije, ki jih potrebujejo. Sistemati¢ni
pregled raziskav in izkusnje iz tujine pa so
pokazali, da potrebujejo pomoc€ in podporo
tudi mlajSi sorojenci. Tako se je pred stirimi
leti oblikoval program v obliki enoteden-
skega tabora.
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Predstavitev tabora
za mlajse sorojence

Tabor je namenjen sorojencem, starim od
osem do osemnajst let. Namen tabora je
druZenje z drugimi sorojenci v spros€enem
ozracju, sklepanije prijateljstev (veliko soro-
jencev po druzbenih omrezjih vzdrzuje pri-
jateljstva tudi potem, ko so tabori kon¢ani),
deljenje pozitivnih in negativnih vidikov od-
raS¢anja z bratom ali sestro s posebnimi
potrebami, obCutek, da te drugi razumejo,
ucenje reSevanja problemov, tezavnih
polozajev ...

Tabor poteka enkrat na leto julija na
razli¢nih lokacijah in traja od nedelje do so-
bote. Pri izbiri lokacij upostevamo Zelje
sorojenceyv ter to, da omogocajo ¢im vec za-
nimivih izletov in novih izkusen,.

Pri izbiri tem izhajamo iz literature in
raziskav s podrocCja sorojencev ter iz potreb
sorojenceyv, ki se udelezujejo tabora. Delav-
nice in teme, ki so se zvrstile na dozdajs-
njih taborih, so bile: pogovori o razli¢nih
vidikih odras¢anja, u€enje izrazanja (gleda-
liSke delavnice), ustvarjalne delavnice, de-
lavnice o prepoznavanju, sprejemanju in
uravnavanju custev, delavnice o odrasc¢an-
ju, medvrstniskih odnosih, odhod od doma,
skrb za brata ali sestro s posebnimi potre-
bami, medvrstnisko nasilje, pogovori s sta-
rejSima sorojenkama ter spoznavanje
razli¢nih posebnih potreb in ogledi ustanov
za otroke s posebnimi potrebami.

Tabor popestrimo z razli¢nimi prostocasnimi
dejavnostmi. Namen teh je druzenje, prido-
bivanje novih izku$enj, premagovanije stra-
hov ipd. Izlete in ustvarjalne delavnice
izkoristimo tudi za neformalne pogovore,
kjer se povsem spontano zacno in razvijejo
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pogovori na teme, ki pestijo sorojence. Po-
sebno pozornost pa namenimo tudi pove-
zovalnim dejavnostim (skriti prijatelj, igre
brez meja, taborni ogenj).

Sorojenci so vedno polni energije, zato do-
polnimo program s Sportnimi dejavnostmi in
novimi, tudi adrenalinskimi izkusnjami (voz-
nja z letnimi sanmi, zipline). Na njihovo Zeljo
pa smo doslej vsak tabor obarvali z Zivalmi
— z opazovanjem delfinov ter obiskom psov
in njihovih vodnikov iz drustva Tacke poma-
gacke.

Ker si prizadevamo, da bi bili v ospredju so-
rojenci, njihove potrebe, zelje ter navsezad-
nje tudi njihova moc€na podrocja in spo-
sobnosti, pripravimo za konec Se kaksno
gledaliSko predstavo ali Sov Pokazi kaj
znas.

Pozitivni vtisi ter vedno ve¢ prijavijenih udele-
Zencev tabora kazejo, da sorojenci potrebujejo
tak&no obliko pomodi in podpore.

Ce so se v preteklosti razliéni strokovnjaki
spraSevali in se tudi dandanes sprasujejo,
kaj natanko je tisto, kar tako pomembno in
odloc€ilno vpliva na Zivljenja sorojencev, kaj
so posebne skrbi in radosti, ki naredijo nji-

hovo Zivljenje tako enkratno, in katera so
podrocja, kjer potrebujejo pomo¢ in pod-
poro, to »neulovljivost« lepo prikaze ko-
mentar enega izmed udeleZencev semi-
narja za sorojence, ki ga organizira Zveza
Sozitje: »Ampak mi smo res drugac¢ni od
naSih vrstnikov. Ne vem natan¢éno v ¢em,
ampak nekaj je ... res smo posebni.
(Smeh)«

Posebni, a za brata ali sestro s posebnimi
potrebami zelo dragoceni. Na to s citatom
lepo opozorita avtorja Conway in Meyer
(2008): »Sorojenci bodo v Zivljenju druzin-
skih ¢lanov s posebnimi potrebami dlje kot
kdor koli drug. Bratje in sestre bodo tam tudi
potem, ko starSev ne bo ve€. Njihovo
razmerje lahko zlahka preseze petinSestde-
set let. Ce so jim na voljo podpora in infor-
macije, lahko ti bratje in sestre pomagajo
svojim sorojencem s posebnimi potrebami
pri dostojanstvenem Zzivljenju od otroStva do
starosti.«

Natalija Sagadin, prof. spec in rehab.
pedagogike in sorojenka
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Sorojenci o sebi

Izraz otrok z motnjo v razvoju se pogosto
zazdi kot vrh ledene gore. Veckrat vidimo le
vrh nad morsko gladino; morje pa v svojih
globinah skriva Se otrokove starSe in stare
starSe, sorodnike, skrbnike, sorojence in
SirSe okolje.

Gotovo si vsi prihodniji starsi zelijo zdravega
otroka. Vecina sorojencev nestrpno prica-
kuje rojstvo bratca ali sestrice, le malokdo
pomisli, da bi novi druzinski ¢lan lahko imel
velje zdravstvene tezave, morda celo to-
likSne, da jih ne bo nikoli znal poklicati po
imenu, da se nikoli ne bo mogel pridruziti nji-
hovim igram ...

In vendar se zgodi tudi to. »Usodag, je imel
navado reCi oCe deklice s tezko motnjo v
dusevnem razvoju.

Vedno vec je poro€il, tudi Studij z razli¢nimi
ugotovitvami. Nekateri avtorji pomilujejo
sorojence, jih opisujejo kot preobremenjene
s skrbjo za brata ali sestro; kot potencialno
neuspesne ali celo prestopnike zaradi po-
manjkanja pozornosti starSev, ki otroku s
posebnimi potrebami namenjajo ve¢ po-
zornosti kot njim.

Znano je, da se sorojenci otrok s posebnimi
potrebami pogosteje od svojih vrstnikov
odloCajo za poklice s podrocja zdravstva,
specialne pedagogike, logopedije, psiho-
logije ... Ta podrocja dobro poznajo in so
jim lahko poleg poklica tudi poslanstvo, kjer
lahko uspeSno uporabijo svoje izkusnje.

Kaj pravijo sorojenci

»Moja sestra Petra zaradi svojih posebnih
potreb potrebuje drugaéne stvari in dru-
gacno obliko pomoci. Ce ne biimela tezav z
gibanjem, bi ji pomagala pri u€enju drsanja,
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rolanja, smucanja, tako kot sem pomagala
mlajSemu bratu.«

»Ce bi Ma$a lahko potovala, bi potovala z
menoj, tako pa ji s potovanja vsakokrat pri-
nesem spomincek, najvecCkrat pliSasto
igraco. Ko iztegne roko po njej in jo stisne k
sebi, je to tudi zame najlepSe darilo.« (Mina)
»Tudi moja sestra Tina 'potuje’ z menoj po
svetu,« piSe Ana. »Tukaj, na drugi celini,
imam s seboj njeno ruto, greje me in varuje
pred vetrom — in zdi se mi, da je tudi Tina z
menoj.«

»Moja sestra Nina ne zna brati. Mama
nama je v knjigo napisala posvetilo: 'Ko
nasa Nina spi, godijo mnoge se stvari. Naj
Ninin bratec zanje zve — in Nini jih pove!’«
pripoveduje Igor.

Seveda ni vedno lahko. Predvsem ne-
razumevanje, pomanjkanje empatije. »So-
seda je mirno brala revijo in se ni odzvala,
ko se je njen dvanajstletni sin norCeval iz
mojega brata Andreja,« se Se vedno spo-
minja sedaj ze odrasla Katja.

»SoSolci so me sprasevali, zakaj je moj
bratec Se vedno v otroSkem vozicku, zakaj
jim ne odgovori, ¢e ga pokli¢ejo po imenu
ali mu kaj reCejo, saj je star ze Sest let,« se
spominja Mojca, zdaj ze sama mama dveh
najstnikov.

»Bili smo sre€na druzina navkljub tistim, ki
s0 nam vedno znova posku$ali dokazati, za
koliko stvari nas je prikrajSal prizadeti otrok:
za razne oblike zabave, potovanja, zasluzek
... Od zivljenja nismo zahtevali ve¢, kot nam
je lahko dajalo, in bili smo srec¢ni. Po Lucijini
smrti, ko je naSa LuCka za vedno ugasnila,
je nastala velika praznina.« (Metka)

»Ko sorojenec umre, nekaj manjka. Ne le
on sam, manjkajo vsakodnevne naloge,
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hranjenje, oblacenje, skrb za njegovo os-
ebno higieno. In Se bolj se zave§, da si imel
ta opravila rad in jih ni bilo teZko opravljati,
da si imel rad svojega brata ali sestro in bi
mu rad pomagal Se naprej.« (Urska)

»Skrb starSev za otroka s posebnimi potre-
bami, Ceprav se ta v€asih morda zdi preti-
rana in na Skodo otroka brez posebnih
potreb, torej ’sorojenca’, je obenem tudi po-
roStvo varnosti: ¢e bi se meni zgodilo kaj
takSnega, bi starSi in sorojenci prav tako
poskrbeli zame.« (Duska)

»Ljudje se €udijo, kako smo lahko srec¢ni, ko
pa ima DaSa take tezave. Nekje sem pre-
brala nasvet, da od Zivljenja ne pri¢akuj vec,
kot ti lahko da, ker jo to edini nacin, da os-
tanes srecen,« meni Alenka.

Kar precej je Ze narejenega za druzine, za
svojce oseb z motnjami v razvoju. Drustvo
Sozitje je ze pred desetletji organiziralo po-
letne seminarje za druzine. Kmalu so se
zaceli tudi seminarji za sorojence.
Kaj Se lahko storimo? Lahko razbijamo
stereotipe, iS¢emo nove izzive in odkrivamo
nove moznosti, premagujemo predsodke ...
Za konec Se misel Dorothee Lehmann.
V svoji knjigi z naslovom Dagmar se spo-
minja mracnega zimskega dneva, ko je z
gotovostjo spoznala, da ne bo h¢erka nikoli
odrasla. Zapisala je: »Toda nikoli si ne bi
mislila, da bo ta otrok, ki je padel med nas
kot zvezda, razSiril naSe obzorje in spreme-
nil na8a merilal«

Maja Jekovec Vrhovsek

SOZITJE
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NASVETI SOROJENCEV
OTROK S POSEBNIMI
POTREBAMI

Kako zmanjsati stres in
poskrbeti za potrebe
vseh otrok v druzini?

»Ko imas$ otroka z Downovim sindromom,
takoj pomisli§, da bo zapus$Cen, da ne bo
dobil dovolj pozornosti ... Kot star§ se
zavedas otrokovih primanjkljajev; informacije
0 motnji smo dobili Ze pri Sestnajstih tednih
starosti, vedeli smo, da ima tezave s srcem,
da jo bo treba veliko nauciti, vseeno pa te
preZzema Zalost, ker ¢utis, da bo vse Zivijenje
osamljena ... Vse dokler mi njena psihologinja
ni rekla: 'V resnici je prav nasprotno, v vecini
primerov so sorojenci tisti, ki ne dobijo dovolj
pozornosti.' Ta glas je ostal za vedno v meni.
Vselgj se je treba zavedati, da z otroki ravna$
enako, in pravijo tudi, da jih je treba vzgajati
enako (ustrezno njihovi starosti in razume-
vanju). To ni lahko in v¢asih se moras tudi
sam nagraditi, ker si vztrajal.«

V Sloveniji ima vsaj 6080 oseb, mlajsih od 26
let (Statisti¢ni urad republike Slovenije), pri-
manjkljaje. Ce predvidevamo, da ima vsak od
teh otrok v povprecju enega sorojenca, go-
vorimo o velikem Stevilu otrok, katerih najbol;
temeljne potrebe so pogosto spregledane.
Nih&e ne preZivi toliko dni, ur in minut z osebo
s posebnimi potrebami in ne ostane v njenem
zivljenju tako dolgo (od petinSestdeset do
petinsedemdeset let) kot sorojenci. Zato
potrebujejo ti moc¢nejSo podporo v druZini, ki
se mora na novo organizirati, razporediti
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druzinske vloge, poiskati pomo¢ in podporo
strokovnjakov in okolja.

Sorojenci otroka s posebnimi potrebami ras-
tejo v stresnih okolis€inah, nimajo pa meha-
nizmov ter kognitivne in Custvene zrelosti, da
bi razumeli in se sooCili s temi obCutki in
izkusnjami. Ker se vsak odziva na stres kot
zna in zmore, so ti posamezniki pogosto zme-
deni: na eni strani so ljubeci, soCutni, tole-
rantni in skrbniski, po drugi pa prestraseni,
jezni, ljubosumni, Zalostni in osamljeni.

Prilagajanje na zivljenje
z osebo s posebnimi
potrebami pri sorojencih
po-gosto poteka po tehle
stopnjah:

* ZANIKANJE: »Zdravniki so se zmotili, mot-
nja navzven ne bo tako opazna ...«

« JEZA, ODPOR, ZAVRACANJE: »Nisi naj-
pomembnejsi v druzini. Strokovnjaki prihajajo
domov zaradi sorojenca ...«

Brat je povedal: »Razjezijo te ze preprosti
odhodi v trgovino. Ves Cas se ustavljamo
zaradi zavezovanja vezalk, joka, ker so v tr-
govini lu¢i premocne ali ker je na avtobusu
preveC hrupa, vpradanjin pregovarjanja ... To
ni posteno.«

* SPREJEMANJE: Oseba s posebnimi potre-
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bami je lahko vir frustracij ali pa jo spoznamo
kot enkratno osebo, z mo¢nimi podrociji; lahko
je celo v ¢em veliko boljSa od nas in nas ¢esa
nauci.

Kako bo nekdo sprejel osebo s

posebnimi potrebami, je odvisno
od:

» starosti in starostne razlike, spola, narave,
temperamenta, potreb, pri€akovanj in Custev
posameznika, koliko in kakSno vrsto odgo-
vornosti in kakSen odnos ima do osebe s
posebnimi potrebami;

« stopnje in vrste motnje (tezja motnja, mo-
teCe vedenje, videz);

« velikosti druzine, denarnih virov, osebnih in
kulturnih preprianj, podpornega sistema, pri-
lagajanja druzine, Gustvenih stisk;

* stopnje pomoci iz okolja (dostopnost storitev
in podpore).

Vpliv osebe s posebnimi potre-
bami na sorojence v razli¢nih ziv-
lienjskih obdobjih (predsolsko,
mladostnisko, odraslo):

» Sorojenci v pred3olskem obdobju nimajo
sposobnosti, da bi ubesedili svoja Custva,
izrazijo jih z vedenjem, iS¢ejo pozornost, so
agresivni, spremenijo vedenje, nazadujejo v
razvoju, imajo tezave pri razumevanju motnje
in vzrokih za motnjo, se spradujejo, ali se
lahko nalezejo motnje, ali so oni krivi za to,
da imajo takega brata ali sestro.

Otroci so ze pri treh letih zmozni uvideti
potrebe osebe z motnjo. Ker so konkretni
misleci in imajo egocentriCni nacin razmis-
ljanja, ki temelji na izkusnjah, naj bo razlaga
jasna, preprosta, konkretna, postena, o raz-
likah v vedenju ali rutini.

 Sorojenci v Solskem obdobju se obremen-
jujejo s tem, kaj bodo rekli vrstniki, imajo
Stevilne nesporazume glede motnje, lahko jih

je strah za lastno varnost, nekaterim je zau-
pana prevelika skrb za sorojenca z motnjo v
razvoju, tezave imajo pri pojasnjevanju
drugim o bratu ali sestri, zaskrbljeni so za
sorojenca, ¢e se mu poslabsa zdravstveno
stanje, nekateri se umaknejo vase, postanejo
apatiéni, zacnejo z »acting out (socialno ne-
sprejemljivo vedenje)«, postanejo perfek-
cionisti.

+ Odrasli sorojenci se sprasujejo, kako bo
osebo s posebnimi potrebami sprejel njihov
partner in nova druzna, kako bo usklajeval
obveznosti do svojih otrok, ostarelih in one-
moglih starSev ter do brata ali sestre z motnjo
V razvoju.

Ker so sorojenci oseb s poseb-
nimi potrebami, se pri njih lahko
razvijejo:

* pozitivne lastnosti, ki jim oplemenitijo in obo-
gatijo zivljenje, kot so moc, veselje, pozitivni
obCutki, natanénost, zrelost, samostojnost,
samopodoba, socialni ¢ut, potrpezljivost, pri-
jaznost, podpora, sprejemanje razli¢nosti,
socCutje, sposobnost vzivljanja v druge, na-
vezanost in lojalnost do oseb s posebnimi
potrebami;

Sorojenci pogosto prevzamejo vlogo vodje,
uCitelja, modela primernega socialnega ve-
denja in spretnosti. Imajo zas¢itnisko drzo do
oseb z motnjo. Pozneje se zaradi izkuSen;j iz
otroStva lahko odlo¢ajo za poklice, v katerih
lahko pomagajo drugim ali skrbijo zanje.

* dejavniki in negativna Custva, ki jim lahko
zagrenijo in sesujejo zivljenje, kot so pretirana
identifikacija, sram, stigma, zaskrbljenost,
odgovornost za osebo z motnjo, ljubosumije,
strah, da bodo sorojenca izgubili, jeza, da se
nihée ne zmeni zanje, zamera, ker morajo po-
jasnjevati, podpirati in skrbeti za sorojenca,
zamera, da ne morejo poceti stvari ali kam iti
zaradi brata ali sestre, osramocenost, ob-
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Cutek krivde zaradi negativnih ob¢utij do soro-
jenca, osamitev, ker nimajo nikogar, s komer
bi delili svoje misli, skrivnosti, sanje, osamitev
od vrstnikov, ker zaradi pomoci pri negi za
druzenje in konji¢ke nimajo €asa, jih ne vabijo
domov.

Negativna Custva so mocan pritisk za soro-
jence, ki nekatere pripelje do zelje, da bi bili
»popolni otroci« ali »nadomestni starSi«.
Sestrica se zacne ukvarjati s Sportom, da bi
naredila oCetu veselje, saj bratec s poseb-
nimi potrebami tega nikoli ne bo zmogel, ne
upa pa si obremenjevati starSev, ne vabi pri-
jateliev domov, ker bi lahko imel brat napad
anksioznosti, brata ima ves ¢as na oceh, da
se ne bi poskodoval, ker je ona odgovorna
zanj, ker potrebuje pomoc ...

Neka sestrica je izjavila: »Tina me Kklice
mama, ker se tako vedem. Ko je bila neko¢
dalj ¢asa hospitalizirana, sem se pocutila
nekoristno, brez nadzora, da ne morem vpli-
vati na ni¢. To me je spravljalo v obup.«
StarSem je treba pomagati:

* prepoznati Zalovanje in ga ovrednotiti;

* sprejeti in izraziti svoja Custva o tem, kaj se
dogaja;

* najti nacine, da bodo kompetentni in imeli
stvari pod nadzorom;

» da bodo s€asoma priznali resni¢nost ter
sodelovali pri premikih k pozitivnim ciljem,
vrednosti oseb s posebnimi potrebami in
druZini.

Ko zadovoljimo potrebe star$ev, bodo ti bol]
odzivni in ugladeni na potrebe vsakega
druzinskega ¢lana. S tem lahko zmanj$ajo
omenjene dejavnike in negativha Custva
sorojencev.

Tekmovalnost med sorojenci je

razumljiva.
Ce pa starsi pri sorojencih opazijo v nadalje-
vanju nasStete znake, naj takoj poiscejo
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pomo¢ (profesionalno svetovanje, vkljucitev
otroka v podporno skupino itn.):

* sorojenec se izogiba bratu ali sestri z motnjo
Vv razvoju,

* opazne so spremembe v njegovem vedenju,
prehranjevanju, spanju, ima no¢ne more,

* glavoboli, bole€ine v trebuhu (telesni simp-
tomi),

* perfekcionizem,

* slaba koncentracija,

* nizka samopodoba,

* govori, da se bo ranil,

* tezko se lo€i od starSev,

* nima veselja do dejavnosti,

* veliko joka, je zaskrbljen,

e umik,

* odigra zlorabo v igri,

* se spolno neprimerno vede,

* njegova vloga je rigidna (napadalec/zrtev),
* grobost, nasilje sCasoma nara$ca.
Sorojenci potrebujejo podporo v druzini, pri
prijateljih, v Soli, skupnosti, jasne informacije,
udelezeni morajo biti v odlo¢anju, se zave-
dati, da so vsa Custva v redu, vedeti morajo,
da so posebni, da si zanje vzamete Cas, da
se ceni njegov prispevek k druzini, da so
sposobni, imajo spretnost sooCanja z raz-
liCnimi izkuSnjami, da jim je omogocen razvoj
neodvisnosti, da so vredni, da niso izloeni iz
druzbe, da so lahko v podporni skupini, da
imajo vedno nekoga na voljo za pogovor.

Nasveti za sorojence:

* Odkrito se pogovori s prijatelji, u€itelji, po-
zneje s partnerjem, poskrbi, da nisi sam v
tem, da ima$ podporo v druZini in zunaj nje.
»Preprian si, da si sam, da tega ne bi nihCe
razumel, vendar bolj ko tlaci$§ vase, slabse
je.«

+ Dologi poseben &as za sorojenca. Ce z
bratom ali sestro prezivi§ ve¢ Casa, bolj vidis,
kako izjemen je, skupaj delita stvari, vzljubita
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drug drugega in se cenita.

»Moja sestra dela ves dan, dela vso no€ in
vse to s pozitivnim odnosom — veliko me je
naucila.«

* Imej Cas zase — ni ti treba ves Cas skrbeti za
sorojenca, pojdi v kino, na vecerjo ...

* Osredotoci se na to, kako so ti izku$nje po-
magale.

»Postala sem bolj neodvisna, tezave sem
morala reSevati sama, se znaijti po svoje, bol;
se zaveda$ dogajanja okoli sebe, bolj si ob-
Cutljiv, radoveden, toleranten do drugacnih
ljudi.«

* Dovoli si imeti meSana Custva. Zavedaj se,
da si zaskrbljen za zdravje sorojenca, lahko si
ambivalenten glede njegovega vedenja ali
videza.

* Potrebuje$ varno okolje, v katerem lahko
izrazi$ svoja Custva (tvoja Gustva so pomem-
bna, moras$ biti vklju¢en, opazen), da si to, kar
si, ne podredi se videzu popolnosti.
»Nekateri sorojenci trdijo, da so edinci, ne
vabijo prijateljev domov, skrivajo svoja
Custva, navzven so popolni, skrivaj pa trpijo.«
* Ne imej nezaupanja v medosebne odnose,
vase, ne obremenjuj se s problemi starSev.

* Naj ti ne bo nerodno, ko te drazijo zaradi
brata ali sestre ali ker ima$ doma opravila, ki
jih vrstniki nimajo.

» VClani se v razlitha drustva, podporne
skupine, zveze v Sloveniji in tujini ali na spletu
(SIBSHOPS, SIBTEEN, SIB20, SIBNET),
kjer lahko dobi$ informacije o vzrokih za mot-
nje v dusevnem razvoju, kjer ponujajo rek-
reacijo, druzenje z vrstniki, zabavne de-
javnosti, u€enje spretnosti reSevanja proble-
mov, novega organiziranja in strukturiranja
vlog v druZini, pogovor o odgovornosti, ¢ust-
vih, pricakovanjih do starSev.

Nasveti za starse:

» Razvijte Sirok podporni sistem, da skrb za
otroka z motnjo ne pade v celoti na druzino.
* Poiscite podporo strokovnjakov, prijateljev
in sorodnikov, ki lahko razbremenijo dru-
zinske Clane.

* Vsem Clanom dajajte varnost, ljubezen, vse
moznosti za telesni in duSevni razvo;.

* Naj bodo sorojenci sliSani, naj izrazijo ne-
gativna Custva, povedo za neprijetne do-
godke, poiscite ucinkovite in konstruktivne
nacine za izrazanje Custev in zadovoljevanje
potreb.

+ Sorojenci naj bodo seznanjeni, kaj pomeni
imeti osebo z motnjo v duSevnem razvoju za
va$o druzino, do sorojencev bodite odkriti in
jih upostevaijte pri odlo€anju, ne poskusajte
jih »obvarovati pred tem, kar se dogaja«, saj
jih s tem izkljuCujete iz druzine (ekipe) in
pusCate same s seboj.

Mama pripoveduje, da se z mozem s soro-
jenci nista pogovarjala o potrebah sestre z
motnjo v dusevnem razvoju. Prepri¢ana sta
bila, da se teh zavedajo. Nikoli nista sedla z
njimi in jim povedala, kaj je narobe s sestrico,
nista Cutila potrebe, da bi povedala, nista
vedela, ali to po¢nejo druge druzine, sami so
se kar privadili nanjo ...

* VVzemite si Cas za vsakega otroka, pokaZzite
otrokom, da se zanje zanimate, da jih imate
radi; ¢as z otroki ni samoumeven (skupne
pocitnice, aktivnost enkrat na teden, pet
minut pred spanjem itn.).

* Naj sorojenci obiskujejo zunajSolske de-
javnosti, se zabavajo in sprostijo.

* Poiscite literaturo, strokovno svetovanje, in-
formacije na spletu, udelezite se delavnic,
podpornih skupin ...

Nasveti za druzino:

* Imejte poseben ¢as za vsakega otroka.
* Ne delajte vsega sami, sprejmite pomo¢, da
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boste imeli ve€ Casa.

« Otroci naj imajo dolznosti, primerne letom.
* Bodite odkriti v pogovoru o otroku z motnjo
Vv razvoju, pozitivnih in negativnih Custvih.

* Pritegnite sorojence k odlo¢anju.

» Razlozite posebnosti in prilagoditve za
osebo s posebnimi potrebami, kakSen je njen
vpliv na druzino, kaksne obveznosti prinasa;
veckrat ponovite pogovor, dodajte sveze in-
formacije.

* Vsak otrok ima pravico do svojih prijateljev,
koniji¢kov, sanj.

» Zavedajte se, da vsi problemi druzine niso
zaradi otroka z motnjo v razvoju.

* Sprejmite, da se v&asih otroci tudi prepirajo,
naj uzivajo v odras¢anju.

Nasveti za zdravstvene, strokov-

ne delavce:

« SpraSuijte o sorojencih: ali se sorojenci znajo
odzivati na vprasanja o osebi s posebnimi
potrebami; si vzamejo €as, da so z njo; imajo
Cas za enega star8a ali oba; ali pridejo na
obisk otroci, prijatelji, ali radi hodijo v Solo;
imajo preve¢ odgovornosti; imajo tezave s
spanjem, boleCine v trebuhu, glavobole; ali
imajo stike z drugimi sorojenci.

» Pomagaijte razjasniti, da vse ni narobe, ker
je v druzini otrok s posebnimi potrebami.

» Pomagaijte starSem, da poisCejo primerne
vire pomodi za otroke (Sozitje, Drustvo za
Downov sindrom, Drustvo SNOP, Vesele
nogice, Soncek).

» Pogovarjajte se o vplivu otroka s posebnimi
potrebami na sorojence:

*sorojenci imajo pravico do lastnega odlo-
Canja glede skrbi za brata ali sestro z motnjo;
* kaj je pricakovano pri normalnih otrocih
(drazenje, prepiranje med sorojenci je samo-
umevno);

» pogovor glede prihodnosti naj bo del

druzine, boljsa medosebna komunikacija, us-
merjena pozornost, pomen porazdelitve ¢asa
na vse.

Sorojenci imajo pravico do varnega okolja, da
jim prisluhnemo, jim pomagamo reSevati
tezave, odgovarjamo na vprasanja, predelu-
jemo Custva, ugotavljamo njihove potrebe,
rast, spreminjanje boleCih izkuSenj v pozi-
tivne. Sorojenci se srecujejo z veliko stiskami,
a imajo tudi veliko ponuditi, zato je prav, da
so sliSani in upostevani. Ko ostareli starsi ne
bodo ve¢ zmogli skrbeti za otroka z motnjo v
duSevnem razvoju ali bodo umrli, postanejo
sorojenci njegovi skrbniki, zato nas mora skr-
beti zanje. Poskrbeti moramo, da dobijo
potrebno pomo¢ in informacije, zagovarijati je
treba storitve za sorojence, vpeljati lokalne
programe, spletno svetovanje in poiskati
razline vire pomoci.

Strokovni delavci se morajo zavedati svoje
vloge v Zivljenju druzin, njihova odgovornost
je, da prenesejo znanje druzinam, ki jih
obravnavajo, s seminarji, podpornimi skupi-
nami in z drugim. StarSe bi bilo treba opogu-
miti, naj se pogovarjajo o potrebah so-
rojencev, predvsem pa, naj jim priskrbijo us-
trezne informacije. Svetovalni delavci in drugi
strokovnjaki naj razvijajo programe za pod-
poro starSev otrok z znacilnim razvojem, da
bi se pogosteje druzili z osebami s posebnimi
potrebami, jih pritegniti v igro, zabave. Ce-
lostna pomo¢€ in opolnomocenje druzinskih
odnosov naj vsaki druzini pomagata, da lahko
obcuduje in varuje biser, ki je njihovo druzino
naredil enkratno.

Mojca JerovSek Toth,
univ. dipl. psih., Center Janeza Levca Ljubljana,
OE OVI Jarse, svetovalna sluzba
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PRAVICA ZIVETI POLNO,
ENAKOPRAVNO ZIVLJENJE

Pisati samo o pravicah otrok z motnjami v
duSevnem razvoju in ob tem ne upostevati
pravic starSev teh otrok (oziroma celotne
druzine) je samo polovi¢no dejanje. Zakaj?
Zato ker te osebe nikoli v zivljenju ne bodo
popolnoma samostojne in torej skrb njihovih
starSev zanje ostaja bolj ali manj stalna.
Torej se neposredna vez in skrb zanje med
njimi nikoli ne pretrgata, kot se pri zdravih
otrocih. Vsi pa moramo narediti vse, kar je le
mogoce, da ta vez in skrb ne bosta preve¢
obremenjujodi.

Ce je oseba z motnjo v razvoju drugaéna, je
vsaj nekoliko drugaéno tudi stanje v njeni
druzini. Te druzine potrebujejo vse, kar
potrebujejo druzine z zdravimi otroki, in Se
nekaj ve€. Razmisljal bom le o psiholoSko-
Custvenih, in ne o materialnih potrebah.
Merjenje o tem, katere so pomembnejse, ni
smiselno, ker enih brez drugih ni. To veC se
mora izraziti v temle:

¢ Druzini zagotoviti vsestran-
ske, dobre in postene informa-
cije

StarSem veckrat re€em, da vsi skupaj ni-
mamo vseh informacij o vseh bonitetah za
osebe z motnjami v nasi drzavi. Zaradi tega
je naloga vseh organizacij in drustev, na-
menjenih pomoci ljudem (posebno Sozitja),
da sistemati¢no skrbijo za informiranost
druzin z osebami z motnjami v duSevnem
razvoju, da pridejo te do vseh podatkov, ki
so potrebni in na voljo, da si materialno in
socialno-druzbeno olajsajo poloZaj. Pogosto
pa starsi potrebujejo vec kot le informacijo;

potrebujejo pomoc¢, vodenje, svetovanje. Na
to je treba opozarjati drzavne organe in cen-
tre za socialno delo, da starSi ne ostanejo
sami. A tudi sami morajo biti dejavni in s
svojim prizadevanjem in vztrajnostjo najti
ustrezne resitve (Ena od takih dejavnosti so
na primer nastanki bivalnih enot, kjer so se
star$i polno angazirali z lastnim delom in pri-
tiskom na drzavo, da je bivalna enota
nastala.).

¢ Natanéno opredeliti dolznost
drzave, da prevzame del bre-
mena druzin z osebo z motnjo v

dusevnem razvoju

Oseba z motnjo v duSevnem razvoju potre-
buje vse, kar potrebujejo zdravi vrstniki, ven-
dar zaradi svoje motnje Se nekaj ve€. To
drzavo stane ve¢. Ce se razglasamo za so-
cialno drzavo, je to dejstvo, ki ga je treba
sprejeti. To je tudi evropski standard. V nasi
drzavi ne dosegamo standardov razvitih
evropskih drzav (z njimi pa se radi primer-
jamo, torej se dajmo tudi na podrodju in-
validnosti). Ta ugotovitev je Se posebno
pomembna zato, da se nanjo lahko sklicu-
jemo v okolis¢inah, ko se poskusSa razgra-
diti ze pridobljena skrb za osebe z motnjami.
Pri tem je strokovna druzbena skrb za te
osebe pri nas v evropskem nadpovpredju,
po materialnih standardih in normativih ter
nadomestilih za invalidnost pa zaostajamo
za razvitimi drzavami zahodne Evrope.

Ker oseba z motnjo v razvoju potrebuje
nekaj vec, potrebuje vec tudi njena druzina.
Ta razlika naj bi bila skrb drzave. Torej
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druzine z osebo z motnjo nikakor ne po-
stavljamo v boljSi polozaj, temve€ v naj-
boljSem primeru v enakega. Danes pa so v
povprecju te druzine zaradi vecjih izdatkov v
resnici v precej slabSem ekonomsko-
finanénem polozaju. Pri tem seveda govo-
rimo samo o finanéno-materialnih zadevah,
vecjih vzgojno-Custvenih obremenitev ne
more druzini nihfe popolnoma odvzeti,
lahko jih s finanéno podporo le omili. Obre-
menitve so vse Zivljenje tako visoke, da jih
opazovalci od zunaj teZzko dojamejo.

¢ Vedno izhajati iz resni€nih

potreb druzine

Ze ruski pisatelj Tolstoj je zapisal, da so si
vse sre€ne druzine podobne med seboj, vse
nesrecne pa so nesreCne vsaka na svoj
nacin. Seveda nikakor ne mislim, da so
druzine z osebo z motnjo v razvoju apriorno
nesre€ne, res pa je, da si nobena druzina ni
zelela osebe z motnjo in je zaradi tega na
neki nacin prizadeta. Vsak stars si je ob ro-
jstvu zelel zdravega, pametnega in lepega
otroka. Narava (za nekatere bog) pa se
v€asih hudo kruto poigra. Niti tolazba, da je
motnja poseben boZji dar, za katerega bodo
druzine poplaCane v drugem zivljenju, ne
more odvzeti njenega bremena. Se
posebno zato, ker nam je tukaj in zdaj dano
eno samo samcato Zivljenje, ki bi ga vsi radi
¢im lepSe in ¢im bolje preziveli.

In ker ima vsaka druzina svojstvene tezave
(nekatere redke pa tudi pravijo, da jih ni-
majo), so tudi njihove potrebe specificne in
samo iz tega izhajamo. Druzin z osebo z
motnjo v duSevnem razvoju ne smemo
videti kot brezoblicno maso, kot neko
statisticno Stevilko, temveC kot posa-
meznika, ki potrebuje ¢loveSko dostojanstvo
in spoStovanje. To pa pomeni, da se vse
sluzbe pomodi, drustva, drzava vedejo do

starSev in druzin zelo subtilno, z empatijo, s
spostovanjem do posebnih potreb druzine.
Praviloma te potrebe niso izmisljene, prej
nasprotno, veliko starSev zaradi ponosa in
ohranjanja integritete druzine svoje tezave
skriva.

¢ Nobena odloéitev druzine
nam ne sme biti tuja, nobene
odlocitve nimamo pravice obso-
jati

Ljudje, druzine sprejemajo odlocitve; vse
odlocitve, ki so v okviru zakonitih in moralnih
norm, so neodtujljiva pravica tistega, ki se
odloCa. Torej tudi druzin, ki imajo osebo z
motnjo v du$evnem razvoju. Zal pa so vse
preveckrat pod drobnogledom sosedov, so-
cialnih sluzb ipd., ki po nepotrebnem ocen-
jujejo njihove odlogitve in o njih moralizirajo.
Lahko je od zunaj, od dale€, neobremenjeno
deliti nasvete, ki so objektivno in strokovno
lahko Cisto krasni in pravi. Ali pa veljajo tudi
za konkretno druzino v konkretnem po-
loZzaju? Tak8nim moralistom bi dal za
domaco nalogo, naj vsaj en dan, da ne
reCem en teden prezivijo z osebo z motnjo v
razvoju, v dnevu, ko ima ta slabe trenutke.
Nih¢&e nima pravice soditi, odlo¢ati namesto
druzine same; na njeno zeljo pa ji lahko po-
magamo in moramo pomagati, ji svetovati, i
biti na voljo, ko nas potrebuje, in se pri tem
truditi, da pridemo ¢im globlje v bistvo prob-
lema druzine. To nam je lahko dano samo
na razumski ravni; nikoli pa ne bomo mogli
priti v globino in Sirino Custvenega problema
druzine ali njenih posameznih ¢lanov.
Zaradi tega nikakor nimamo pravice vred-
nostno soditi njihove odlocitve. Nih¢e od
zunaj ne pozna popolnoma razmer v druzini
in njenih specificnih potreb, zato samo
druzinski ¢lani vedo, zakaj so se odlocili tako
ali drugace. Vsako moraliziranje je hinavsko
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dusebriznistvo. Vsaka sodba tretjih o tem je
odvec. V primeru napacnih odloCitev pa te
najprej poskusamo prepreciti, nato z druzino
analizirati okolisCine in poiskati reSitev. Pri
tem je treba starSe postaviti v dejavno pozi-
cijo odlo¢anja; ¢e nekdo drug od zunaj pri-
nese vsiljeno odloditev (pa naj bo Se tako
prava), stvar ne bo delovala. Zakaj? Zato
ker Custvene obremenitve pretehtajo
razumske odlocitve; starSi morajo odloCitev
sprejeti na razumski in Custveni ravni.

¢ Bolecdina druzine z osebo z
motnjo v duSevnem razvoju je
objektivho navzoca, ne je Se

povecevati

Bolecina je razumljiva glede na priako-
vanja, ki so jih imeli starsi pred otrokovim ro-
jstvom. Veckrat pa so navzoci tudi obCutki
krivde, samoobtoZevanje ali obtozevanje
partnerja, kar je seveda neproduktivno in ne
izbolj8uje razmer, lahko jih pa zaradi po-
ruSenih medosebnih odnosov precej po-
slab$a. Sicer nimamo uradnega podatka, a
zal je kar precej druZin, ki so se raz8le ob
spoznanju, da je njihov otrok drugacen, ali
pa pozneje, ko so se obremenitve stopnje-
vale. Pri tem krajSi konec praviloma poteg-
nejo matere, oCetje pa odidejo iz druzine.
Pa Ce tudi ostanejo, se odnosi med partner-
jema ohladijo, materi pa ostaja vecina bre-
mena. Bolecine so v takih primerih Se hujse.
Na sreco so taki druzinski poloZaji v man-
j8ini. Zaradi vsega tega je treba starSem
veCkrat povedati, da niso krivi za stanje, in
jih s tem razbremeniti obCutka krivde,
samoobtozevanja ne samo na razumski,
temveC tudi na Custveni ravni. Na naj-
pogostejSe vprasanje, zakaj se je to zgodilo
prav meni/nam, je treba jasno povedati, da
narava pac ne izbira in da se to lahko zgodi
komur koli in da je (in bo) Zivljenje z osebo

z motnjo lahko tudi osmisljeno in lepo.
Seveda pa je to odvisno predvsem od njih
in da so dolzni to storiti v imenu odgo-
vornosti in ljubezni do svojega otroka.
Bolecina nikoli ne izgine sama po sebi, z 0s-
mislitvijo Zivljenja, neizmerno ljubeznijo,
optimistiénim pogledom naprej pa bo bo-
le€ina zanesljivo postopoma bledela.
StarSi torej potrebujejo za lajSanje svoje
bolecine veliko optimisti¢nih spodbud, ki jim
pomagajo zgraditi vizijo njihovega Zivljenja
z otrokom z motnjo. Nikoli pa jih ne smemo,
zato da se pokazemo v lepi lu€i ali ker sami
ne moremo pogledati resnici v o€i, zavajati
z laznimi obljubami in slikanjem neresni¢nih
moznosti.

Vse bolj kot do zdaj je treba posvetiti po-
zornost oCetom; kot Ze re€eno, se jih kar
nekaj prepogosto oddalji (v mlaj$ih druzinah
sicer manj) od dela in odgovornosti v
druzini. S tem pade preveliko breme na
matere. Zaradi tega se zgodi, da mame pre-
gorijo, v njih pa se zaradi obCutka nemoci
Se povecuje bolecina. Pri ocCetih je beg iz
polozaja najveCkrat pogojen z obCutkom
sramu iz globoke podzavesti ClovesSke rase,
da je on odgovoren za razvoj vrste, sedaj
mu pa to nekako ni najbolje uspelo. Razviti
mora spoznanje, da mora biti odgovoren, da
mora sodelovati v druzinskem polozaju, ker
je pa€ od njega veliko odvisno, kako se
bodo podutili in ziveli njegovi najblizji, ki jih
ima v bistvu nadvse rad.

¢ Ne druzine do konca izérpati

in Sele nato pomagati

Nedolgo tega je veljalo, da naj druzine z
osebo z motnjo v razvoju pustimo &im bol;
pri miru, naj se znajdejo same kot vse druge
druzine, ko pa ne bodo ve¢ zmogle, bomo
pa pomagali, predvsem otroku z motnjo,
drugi €lani druzine pa pomoci tako ali tako
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ne potrebujejo. Taksno nacelo je v naspro-
tju z danasnjimi standardi humanosti nase
civilizacije. DruZine z osebo z motnjo imajo
v druzbi vso pravico, da Zivijo podobno
kakovostno Zivljenje kot druge druzine. Mot-
nja v dusevnem razvoju je standardizirana
kot objektiven pojav, za katerega star$i niso
sami Kkrivi, torej v rangu invalidnosti, kjer
vedno dobimo potrebno pomo¢ pravo€asno,
in ne Sele takrat, ko je v resnici Ze prepozno.
Druzine z osebo z motnjo so torej upra-
vicene in potrebujejo pomoc tukaj in zdaj, ne
pa, ko bodo skrajno izErpane in obnemogle.
To konkretno pomeni, da imajo v pred-
Solskem obdobju otroci moznost vkljucitve v
primerno predsolsko ustanovo, da v Sol-
skem obdobju dobijo moznost individualizi-
ranega dela, vklju€itev v manj$e skupine,
pomo¢ razliénih (potrebnih) strokovnih de-
lavcev ter v odraslosti moznost vkljuCitve v
delo pod posebnimi pogoji in bivanja v
primernih nastanitvah. Z vsem tem je ze
vecji del skrbi in bremena starSev razresen,
ne pa Se ves. Da bo druzina lahko zado-
voljno in uspesno delovala, je treba poskr-
beti Se za svetovanje in pomo¢, smotrn in
dejaven prosti ¢as predvsem na Sportno-
gibalnem podrodju, za vklju€evanije v okolje,
stalno informiranje in izobrazevanje,
varnost, druzenje z druzinami, ki so v
podobnem poloZaju, in s tistimi, ki niso v
takSnem polozaju. Za dosego teh ciljev pa
je odgovorna predvsem druzina sama.
Pomoc pri tem pa jim ponujajo drustva, ki so
temu namenjena, kot na primer Sozitje in
druga. Kar nekaj je druzin, ki se temu
izogibajo, se zapirajo v svoj ozki krog zaradi
nepredelane bolecine, sramu, brezupa. Te
druzine morajo strokovni in drustveni ak-
tivisti prepoznati, ker potrebujejo Se po-
sebno skrb in pomo¢€, poseben pristop, saj
bodo v zaCetku pomo¢ zavracali. A vsi pok-
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licani za pomo¢ moramo upati, da bosta
pomoc in sprememba v druzini prej ali slej
postali dejstvo.

¢ StarSi in zdravi sorojenci
imajo pravico ziveti tudi brez
osebe z motnjo v dusSevnem

razvoju

Ceprav se starSevska vloga opravija z
najvecjo ljubeznijo, je resna, zahtevna in
odgovorna. Zaradi tega so starsi zelo zado-
voljni in se nadvse sprostijo, ko jo koncajo.
Prav oddahnejo si, ko lahko recejo, svojo
starSevsko dolznost sem uspedno koncal,
otroci so pri kruhu, na svojem. In tak$no
sprostitev, konec svoje naloge, potrebujejo
tudi starSi otrok z motnjo. A njihova naloga
kar traja in traja, najveckrat vse do smrti njih
ali njihovega otroka. TakSen polozaj ni
posSten, ne do njih ne do njihovega otroka.
Vsi moramo imeti upanje in moznost, da se
bo neko¢ obremenjujoci polozaj koncal. Ker
se tega zavedamo, smo v zadnijih letih pri
nas ustvarili kar nekaj moznosti, da gredo
tudi osebe z motnjo v razvoju na svoje in
starSem preneha starSevska neposredna
dolZznost (posredne dolznosti, kot sta
Custvena obremenjenost in posredna skrb,
pa jim tako ali tako Se vedno ostanejo in jim
jih ne more nih¢e nikoli odvzeti). StarSem
moramo torej dati izbiro z vsaj dvema
moznostma (da Zivijo skupaj ali da gre niji-
hov otrok na svoje), od njih samih, skupaj z
njihovim otrokom, pa je potem odvisno, za
katero moznost se bodo odlocili. Vse ve¢
druzin, predvsem mlajSih, se odloa za
drugo moznost, da gre otrok od njih. Neka-
teri star$i ¢akajo in razmisljajo, za druge je
dovolj Ze, da vedo, da imajo mozZnost, a se
ne odlocijo. Veliko pa se jih odlo¢i, da bodo
vse Zivljenje ostali skupaj. Poglavitni vzroki
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za taksSno odlocitev so: tradicionalni pogled,
dobesedno bolestna navezanost starSev,
predvsem matere, na otroka, bojazen, da za
njihovega otroka ne bo znal nihCe tako
poskrbeti kot oni sami, obCutek, da bodo os-
tali sami, in seveda tudi pomanjkanje
zmogljivosti za vkljuCitev.

Nobene odlocCitve starSev nimamo pravice
obsojati, to je njihova absolutna pravica do
izbire. Kot druzba, drzava, moramo le ust-
variti moznosti za izbiro. Samo to je v tem
primeru nasa naloga in ni¢ drugega. Seveda
pa je pri tem treba zelo jasno povedati, da je
odhod otroka v odrasli dobi iz druzine
povsem normalna stvar. Tako kot gredo iz
druZine zdravi otroci, imajo, zato da zazivijo
normalno Zivljenje, tudi osebe z motnjami v
razvoju pravico oditi iz druzine, si ustvariti (s
pomocjo seveda) zivljenje po svoji pred-
stavi, skupaj s svojimi vrstniki. Starsi pa jim
seveda lahko vedno ostanejo pri roki, ven-
dar zaZivijo svoje manj obremenjeno Ziv-
lienje, ob nespodbitnem spoznanju, da so
naredili za svojega otroka vse, zdaj pa si
lahko malo oddahnejo, tako kot vsi drugi
starSi. To je njihova naloga. Naloga vseh
nas drugih, ki delamo z njimi ali zanje, pa je,
da z razsvetljevanjem razbijemo Se vedno
obstojeCe tabuje. Ko bo ta tabu v celoti
razbit, bo s ple€ starSev padlo veliko breme
dvoma, da so se odrekli svojemu otroku, ker
je el iz druzine. Pravica otrok oditi od svo-
jih starSev je univerzalna in velja za vse.
Brez izjeme!

V druzini z osebo z motnjo v duSevnem
razvoju najveckrat zivijo tudi zdravi soro-
jenci. Ce smo pri starsih jasno opredelili, da
se skupaj s svojim otrokom odloc¢ajo, kako
bodo Ziveli, moramo pri sorojencih zelo
kategori¢no zapisati: sorojenci imajo pra-
vico, da Zivijo brez obremenitev s svojim
sorojencem z motnjo. In starSi ste dolzni

narediti vse, da bo res tako, kajti sicer boste
imeli kar kmalu dva invalida (ali ve€) pri hisi.
Enega z motnjo v duSevnem razvoju in
drugega (ali ve€) s socialno-emocionalno
motnjo. Pa analizirajmo to za nekatere
starSe verjetno kar malo hudo trditev na
poenostavljenem primeru, da si jo bomo
laZje predstavljali.

Skupina fantov igra nogomet. Igrati ga Zeli
tudi brat sestre z motnjo v duSevnem
razvoju, Ki je na vozi¢ku. Pa starsi reCejo, ti
pa ne more$, ker mora$ paziti na svojo se-
stro. Ali $e huje, tako zvito: No ja, pojdi,
ampak kaj pa tvoja sestra, se ti ona ni¢ ne
smili, ker ne more iti ... No ja, le pojdi,
ampak kaj pa tvoja sestra. In seveda brat ne
v prvem in ne v drugem primeru ne gre, ker
ima rad svojo sestro in se tudi njemu smili;
ker ima rad svoje starSe, jim zeli ustreci in jih
ne razocCarati. Potem se pa tak$ni ali
podobni polozaji ponavljajo iz dneva v dan,
veé let. Brat nima moznosti (ali ima v na-
jboljSem primeru le malo moznosti), da bi
izZivel svoje potrebe, da bi Zivljenje Zivel po
svojih zeljah, primerljivo z vrstniki. V njem
nastaja konflikt ustreci starSem in sestri na
eni strani in na drugi zadovoljiti svoje
potrebe. Ker obojega ne more uspesno
uresniciti, se zaCne v njem kopiCiti nezado-
voljstvo, ki se vse bolj stopnjuje v Custveno
zavrtost in posledicno v socialno-emo-
cionalne tezave. In ko se osamosvaji, ko ni
veC odvisen od starSev, se najveckrat zgodi,
da ga potem ni ve€ blizu, v druzino. Zazivi
svoje Zivljenje brez nje, veckrat z razli¢nimi
tezavami v Zivljenju.

Kako torej ravnati? Ali puscati brata, da ne
bo ni¢ pomagal sestri, mu ne razviti ¢uta
empatije? Ne, prav nasprotno: dati mu
moramo moznosti, da Zivi svoje sanje, da
uresnici svoje potrebe, da nikoli, zares nikoli
nima obcutka, da je za kaj pomembnega
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prikrajsan v Zivljenju za-
radi svoje sestre. Pri delu
s sestro so mu starsi sa-
mo zgled, ne pa pritisk, da
mora tako poceti tudi on.
In kaj se bo praviloma
zgodilo? Vedno, kadar bo
imel ¢as, bo sam priel in
vpra$al, kaj naj naredi za
sestro, in bo tudi vedno
vec tudi naredil. In ko se
bo neko¢ osamosvaijil, se
bo vedno rad vracal k
svoji dragi sestri, z njo
poklepetal, jo peljal na
sprehod pa tudi na no-
gometno tekmo; saj jo ima
seveda rad, saj mu ni nic¢
vzela v njegovem Zivl-
jenju.

Razumsko in CEustveno
spoznanje zdravih soro-
jencev, da niso bili za ni¢
prikrajsani v zivljenju za-
radi svojega sorojenca z
motnjo, je zelo pomem-
bno za njihov zdravi
razvoj in dobre druzinske
odnose. TakSen odnos in
takSni ucinki bodo za-
nesljivo najbolj razveselili
starSe, ki imajo praviloma
vse svoje otroke enako
radi. Spoznanje, da so za
vse svoje otroke naredili
natanko to, kar najbolj
potrebuijejo, jih bo navdalo
Z novim optimizmom in
osmislitvijo zivljenja njih in
njihovih otrok.

Marijan Lac¢en
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Edmond TUPJA: KO BOLECINA OBETA LJUBEZEN:
ziveti z avtisticnim otrokom

Ljubljana: samozalozba, A. Maliqgi, 2017

St. strani: 148

Prevod: Abedin Maliqi

Edmond Tupja (1947) je albanski profesor, prevajalec, pub-
licist in pisatelj. Studiral je v Franciji in velja za enega najbolj
cenjenih prevajalcev albanskega jezika. Je tudi moz. In oce.
Njegov sin Gesi (spocet poleti leta 1986 na plazi Borsh) je
tri- ali Stiriletnik v telesu odraslega. Zivi v Albaniji. V kletki.
Gesijevi kletki je ime avtizem.
Kadar je moj sin umirjen, in ko se ne pocuti ogroZzenega, se
mu dobro razpoloZenje lahko bere iz o€i: ima nezen pogled,
globok, prenasa se na moj obraz in gladko drsi v mojo duso.
Tedaj se mi vse prikazuje v udovitih pastelnih barvah, pov-
sod okoli mene cvetijo roze ¢udovitih vonjev, in jaz zaupam
Gesiju, verjamem v njegovo dobroto in ljubezen in priprav-
lien sem mu slediti kot jagenjcek, jesti in piti iz njegovih dlani.
In Zivim, dozivljam neki vecni, ¢arobni trenutek. (Str. 111,
112)
Avtor nas vodi skozi labirint avtisti¢nih potez, ki se pri Gesiju
v razli¢nih obdobjih razvoja kaZejo na razli¢nih podrogjih Ziv-
lienja. Gesijevo otroStvo. Trije impulzi. Strah pred brez-
kon&nostjo. Stikala in vti¢nice. Gesijeve slutnje. Dobra
napaka! Gesijeva pravljica. Ognjemet. Dobro in zlo. Gesi
ponovno poje. Nespec€nost. Dialog z Gesijem. To so le nekat-
era poglavja, ki nam pribliZajo resni¢nost druzine z dru-
gacnim otrokom v dezeli, ki se zdi na neki nacin in na
trenutke tudi sama zavita v avtizem.
Ljubezen — razumevanje — potrpeZljivost. To je rdeca nit Ed-
mondovega in Xhildinega star8evstva. 1z ozadja moéno
odmeva skrb za Gesijevo prihodnost.
Ko bolecina obeta ljubezen se na trenutke bere kot
zgodba, ki odslikava strasno resnicnost ... Potem nam sko-
raj poeti¢no pribliza ljubezen do Gesija in oblutja starSev, ko
jim v€asih vendar uspeva ... Mocno izraZzena je tudi izo-
braZevalna nota: avtor navaja razli¢ne raziskave, poda vec
uporabnih nasvetov star§em, ki imajo otroke z avtizmom, in
en nasvet starSem, ki imajo »normalne« otroke. Na koncu pa
najdemo tudi kratko bibliografijo del, katerih vsebina os-
vetljuje avtizem.

Vabim vas k branju, Tanja Griinfeld
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Anka Pori, univerzitetna diplomirana psihologinja

SIHOLOSKI KOTICE

Z LULANJEM JE OPOZORILA NASE

Mamica Sestinpolletne deklice Neje je pro-
sila za pogovor, ker héi moci posteljo. Pa
tudi podnevi ji kdaj uide v hlacke, ali pa¢ gre
prepozno lulat.

Na pregled je deklico pripeljal oCe. V ¢a-
kalnici je bila Zivahna in spros¢ena, tudi v
pogovoru in igri z menoj je bila taksna.
Sama mi je povedala, da je priSla zato, ker
lula v posteljo. Iz anamnesti¢nih podatkov,
ki jih je dal oCe, sem med drugim izvedela,
da je prvorojenka. Ima Se Stiri leta mlajSega
bratca Nejca, ki pa je otrok s posebnimi
potrebami. Ima cerebralno paralizo. Neja ga
je lepo sprejela in se zanj tudi zelo boji. Pri
Neji je pravzaprav vse v redu. Je zelo pri-
den otrok. Zna se sama igrati. Dokaj dobro
poskrbi zase in je v marsiCem zelo samo-
stojna. Tudi pri negi bratca pomaga, Ce je
potrebno. Le lulati je zaCela znova. Pri dveh
letih in pol je bila €Cista in suha podnevi,
ponoci pa je prenehala uporabljati pleni¢ke
kmalu po tretjem letu. Potem pa je &tiriletna
znova zacela lulati v posteljo, skoraj vsako
noC. Priblizno pol leta po tem pa je zacela
Se podnevi malo mociti hlacke. In tako je Se
zdaj. Odnosi v druzini so urejeni, ni kaksnih
posebnih konfliktov. So pa starsi, posebno
mama, kar precej obremenjeni z nego
bratca in raznimi terapijami, na katere vodijo
sina, in z vadbo z njim doma.

Ze v pogovoru ob jemanju anamneze je
postalo o€etu jasno, da bi lahko bilo héer-
kino mocenje povezano z rojstvom bratca.
Potrdim njegovo domnevo. In tudi to, da je
tako, kot so starSi obremenjeni s skrbjo za

sina, tudi hlerka s tem obremenjena, a
drugace. Ceprav ima bratca zelo rada. Njen
trud za skladnost druzine se kaze v njeni
izredni »pridnosti«, kot da je ni. Da ne bi bila
mamica in o¢ka Se bolj utrujena, kot sta, Se
bolj zaskrbljena in Zalostna. Zdi pa se, da je
to breme »pridnosti« za njo le pretezko in je
»popustil ventil« nadzora sfinktrov. S tem lu-
lanjem je malo le opozorila nase oziroma
usmerila malo starSevske pozornosti nase.
»Ja, Cisto lahko bi bilo tako,« se je strinjal
oCe.

Dogovorili smo se za krajSe psihoterapevt-
sko vodenje deklice skupaj s starsi pri nas.
Uporaba vedenjske terapije in nagrajevanja
suhih noéi in pravoCasnih odhodov na
straniS€e se je izkazala za koristno in
ucinkovito. OCetu in mami sem svetovala Se
nekaj ve¢ nedeljene pozornosti enega ali
drugega in obeh samo h¢erki. Za sina naj si
obCasno za kakSno uro ali dve uredita
varstvo, da se tudi sama sprostita in se
lahko posvetita tudi drug drugemu.

Po treh mesecih smo obravnavo kongali.
Deklica je popolnoma prenehala nenad-
zorovano mociti posteljo in hlacke. OcCe in
mama sta bila zadovoljna z Nejo in z drob-
nimi spremembami, ki sta jih vnesla v
druzinsko Zivljenje. Neja je Se vedno razi-
gran in zivahen dekli¢. In zelo Zelim, da bi
takSna tudi ostala. Verjamem, da jim bo,
vsej druzini, uspelo razvijati tople odnose
med seboj kljub dodatnim obremenitvam, ki
SO povezane s skrbjo za sina.
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MEDNARODNO SODELOVANJE

OPOLNOMOCENJE OSEB S POTREBAMI
PO CELOSTNI PODPORI

Za pravice vseh ljudi z motnjami v duSev-
nem razvoju in njihovih druzin v Evropi si
prizadevajo razli€ne organizacije. Organi-
zacija Inclusion Europe je septembra 2018
ustanovila Delovno skupino za osebe s
potrebami po celostni podpori. Predstavniki
evropskih invalidskih organizacij so se ses-
tali v Bruslju in predstavili razli¢ne projekte
in prijeme s podroc¢ja uresni¢evanja pravic
za to najbolj ranljivo skupino ter pripravili
dokument Empowerment of people with
complex support needs. Z dokumentom or-
ganizacija Inclusion Europe znova poudarja
potrebo, da civilnodruzbena gibanja, odlo-
Cevalci in celotna skupnost vkljuCujejo
osebe s potrebami po celostni podpori in nji-
hove druzine.

Uporabljeni strokovni izraz »people with
complex support needs«, ki sem ga v slo-
venscino prevedla kot »osebe s potrebami
po celostni podpori«, opredeljuje stopnjo
pomodi, ki jo oseba potrebuje, usmerjen je
torej na okolje in pri¢akovano podporo mot-
nje (tako imenovani socialni model obrav-
navanja osebe/invalidnosti), ne pa na
primanjkljaje oziroma motnje (tako imeno-
vani medicinski model obravnavanja ose-
bel/invalidnosti). Uporaba pojma je zelo
pomembna, saj s pojmi izrazamo svoje
razumevanje in odnos do obravnavanega
problema.

Osebe s potrebami po celostni podpori
imajo teZzke motnje v kognitivnem razvoju in
tezave pri komunikaciji. Te tezave se po-
gosto pojavljajo v kombinaciji z drugimi
tezavami, kot so telesne ali senzorne ok-
vare, posebna zdravstvena stanja in motnje
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v duSevnem zdravju. Podporo, ki je potreb-
na za njihovo polno Zivljenje, imenujemo
celostno, ker te osebe potrebujejo:

» stalno pomoc¢ na vecini podrodij zivljenja,
kot so komunikacija, sprejemanje odloCitev,
mobilnost, na¢rtovanje, Custvovanije, zdrav-
je in osebna nega;

» podporo potrebujejo Stiriindvajset ur na
dan in sedem dni v tednu, pomo¢ pa mora
biti individualna;

* preprecevati je treba samoposkodovanje
in zagotavljati varnost, saj jih posebna
zdravstvena stanja lahko privedejo v Ziv-
lienjsko nevarne polozaje.

Zaradi teh znacilnosti mora biti podpora
osredotoCena na osebo, izvajalci podpore
pa morajo biti posebej usposobljeni. Komu-
nikacija mora biti primerna in spostljiva.
Invalidom — osebam s potrebami po celostni
podpori morajo biti zagotovljene vse pravice
do CloveSkega dostojanstva.

Kot poudarja Odbor Konvencije Zdruzenih
narodov za pravice invalidov, mora biti
odlo¢anje s podporo zagotovljeno vsem, ne
glede na raven posameznikovih potreb po
podpori. Priznana jim je pravica, da »Zivijo v
skupnosti in enako kot drugi odlo¢ajo ter
sprejemajo ucinkovite in ustrezne ukrepe, ki
jim omogocajo polno uZivanje te pravice ter
polno vklju€enost v skupnost in sodelovanje
v njej« (19. ¢len Konvencije o pravicah in-
validov), ne glede na raven intelektualne
sposobnosti, samostojnosti delovanja ali za-
hteve po podpori. Drzave podpisnice te kon-
vencije se morajo pri pripravljanju in
izvajanju zakonodaje, usmeritev in pri drugih
postopkih odlo¢anja, ki se nana$ajo na in-
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valide, z njimi temeljito posvetovati po niji-
hovih reprezentativnih invalidskih organi-
zacijah.

Pravica do bivanja v skupnosti za vse in-
valide je prepoznana tudi na evropski ravni.
Med prednostnimi podrodji je tudi prehod z
institucionalne oskrbe na storitve v skup-
nosti, prepoznana pa je tudi pravica do do-
hodkovne podpore, ki naj zagotavlja
dostojno zZivljenje ter storitve, ki omogocajo
sodelovanje v skupnosti.

Kako je v praksi?

V vecini evropskih drzav osebe s potrebami
po celostni podpori ve¢inoma $e vedno
zZivijo v izoliranih institucionalnih okoljih, ki
niso v skladu s Konvencijo o pravicah in-
validov. Zelo pogosto ne morejo izbirati, kje
Zivijo in s kom. Prav tako ne dobijo ustrezne
podpore in ne morejo izbirati storitev, ki jih
zelijo ali potrebujejo. Nimajo moznosti sode-
lovati pri naCrtovanju politike, storitev ali ob-
jektov. Vedno rabijo kot izgovor za obstoj
lo€enih krajev in posebnih storitev.

Zaradi pomanijkanja resSitev Zivijo v velikih
ustanovah ali pa se pri oskrbi in podpori v
celoti zana$ajo samo na druZine.

Osebe z motnjami v duSevnem razvoju s
potrebami po celostni podpori so ena najbolj
izklju€enih skupin drzavljanov v Evropi in
stopnja njihove izklju€enosti $e narasca.
Na sestanku v Bruslju so predstavniki
evropskih ¢lanic poro€ali o delovanju in
primerih dobrih praks na podrocju ures-
niCevanja pravic invalidov — oseb s potre-
bami po celostni podpori.

V Spaniji je prodorna organizacija Plena in-
clusion, ki ozavesc€a okolje o diskriminaciji
ljudi s potrebami po celostni podpori in nji-
hovih druzin s kampanjo Todos somos
Todos (Vsi pomenijo vsi).

Organizacija APEMH iz Luksemburga izvaja

projekte in dogodke za ozaveSCanje ve-
¢inske druzbe o invalidih, tudi o osebah s
potrebami po celostni podpori. Mladim, ki
obiskujejo dnevne centre APEHM, omo-
gocajo redne obiske mladinskih centrov in
klubov starostnikov ter preZivljanje ¢asa ob
skupnih dejavnostih, ve€inoma s podrocja
umetnosti.

Britanska mreza PMLD razvija nacionalne
standarde za storitve za ljudi z ve€ ovirami
v Veliki Britaniji.

Organizacija Lebenshilfe Vienna je razvila
smernice za sodelovanje ljudi s potrebami
po celostni podpori na podro¢ju zago-
vornisStva. Poudarjajo pomembnost omo-
goCanja samoodlo¢be na podlagi pristopa,
osredotoCenega na osebo, in potrebo po
doloc€itvi novih postopkov in reSitev za
osebe s potrebami po celostni podpori.

Ker na Danskem znova gradijo ustanove za
ljudi s potrebami po celostni podpori, se
proti tak$ni vnovi¢ni institucionalizaciji bojuje
organizacija LEV Copenhagen.

Svedska organizacija JAG, specializirana
za pomoc¢ osebam s potrebami po celostni
podpori, je bila ustanovljena zato, da bi
ponudila izbirni model osebne asistence in
zagotovila, da se starSem ne bi bilo treba
sooCiti z izbiro med druzinsko podporo in
namestitvijo v ustanovo. Usposablja in za-
posluje osebne asistente, tudi starSe in
sorojence uporabnikov JAG.

Zveza Sozitje je predstavila svoje dejavnosti
v zvezi z vkljuevanjem oseb s potrebami
po celostni podpori in kot primer dobre
prakse predstavila organiziranost programa
MATP v Sloveniji. Poudarila je, da je Sport
idealen za spodbujanje vklju€enosti oseb s
potrebami po celostni podpori v socialno
okolje, saj ne zahteva besedne komunika-
cije. Osebe s potrebami po celostni podpori
lahko redno trenirajo in nastopajo na tek-

SOZITJE

NAS ZBORNIK



MEDNARODNO SODELOVANJE

movanjih MATP na regijski in drzavni ravni.
Udelezenci so se strinjali, da mora gibanje
za osebe z motnjami v duSevnem razvoju
postati bolj vklju€ujoCe tudi za ljudi s potre-
bami po celostni podpori. Ugotavljajo, da so
te osebe prepogosto spregledane v skup-
nosti pa tudi v organizacijah, in to bo treba
spremeniti.

Pripravili so dokument o vkljuevanju ljudi s
potrebami po celostni podpori. Dokument
opredeljuje zahteve s podroc€ja uresni-
Cevanja pravic za te osebe.

Vsako zZivljenje je vrednota in ga
je treba spostovati
Najpomembnejse je, da se osebam s potre-
bami po celostni podpori kar najbolj zago-
tovi nadzor nad lastnim Zivljenjeminda sov
celoti udelezene pri odlocitvah in dejavnos-
tih. Vsaka oseba mora biti spoznana kot
subjekt, ustvarjalka svojega Zivljenja, in ne
kot pasivha prejemnica podpore. Tako
obiskovanje Sole skupaj z drugimi otroki pa
tudi druzinsko Zivljenje ne smeta biti og-
rozena zaradi obsega podpore, Ki jo je treba
zagotoviti.

Vsakdo lahko napreduje in pre-
vzema nadzor nad lastnim Zziv-
ljienjem

Izrazanje odlocitev, Ceprav preprosto, lahko
prispeva k boljSi kakovosti Zivljenja po-
sameznika, zlasti kadar se odloditve na-
nasajo na bivalno okolje. Podobno kot
univerzalna pravica do samostojnega Ziv-
lienja tudi pravica do odlo¢anja ne sme biti
Cloveku odvzeta zaradi stopnje potreb po
podpori ali iz drugih razlogov. Vsak mora
imeti moznost sodelovati pri vseh od-
loCitvah, ki vplivajo na njegovo Zivljenje.
Nacelo samoodlocbe bi moralo biti na-
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jpomembnejse, in to ne glede na raven po-
trebne podpore.

Vsakdo lahko prispeva k skup-

nosti

Pri ustvarjanju in prilagajanju storitev je
treba zagotoviti udelezbo oseb s potrebami
po celostni podpori, se z njimi posvetovati in
zagotoviti njihovo sodelovanje. Ce bodo
storitve zasnovane, ustvarjene, ponujene in
ocenjene z vkljuCevanjem vseh ljudi v
razlicnih fazah, bo to zagotovilo, da ne bo
nihce izkljucen.

Vsaka druzina ima pravico do
navadnega zivljenja

Podpora, ki bi jo morali dobiti vsi druzinski
¢lani, da lahko uzivajo svojo pravico do
navadnega Zivljenja, sodi med prednostne
naloge Inclusion Europe. Druzine bi morale
imeti moznost, da dobijo potrebno podporo
(informacije in nasvete), da lahko najdejo
najboljSo podporo za svojca v vsakem ob-
dobju zivljenja. V mrezah ponudnikov sto-
ritev, zdravstvenega osebja in strokovnjakov
morajo priznati vlogo druZine in jo ceniti.
Dokument je odobril upravni odbor in ga
poslal Generalni skup$¢ini 2019 v odobritev.

Vir:
https://www.inclusion-europe.eu/wp-content/up-
loads/2018/10/Empowerment-of-people-with-
complex-support-needs.pdf

Tanja Princes, CIRIUS Vipava
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V slovo Mariji Standeker,
rojeni Kotnik

Toplo jesen, ki
nas je dolgo bo-
Zala in razvajala,
nam lepSala po-
gled na pisano
naravo, so kruto
prekrili temni ob-
laki in hladne de-
Zevne kaplje.
Mraz se je zale-
zel v nas. Prevladalo je Zalostno razpo-
loZenje, pravzaprav primerno prazniku, Ki
je pred nami. Kot bi si izbrala ta ¢as, kot bi
rekla: »Tako, vsega lepega je konec,
sonca ni veC.« Tako se je nenadoma
poslovila Marija Standeker, Kotnikova,
Juri¢eva Marija.

Nikoli ne bomo vedeli, kaj je premiSljevala
te zadnje ure, ko se je poslavljala, ko se je
podajala na pot brez vrnitve. Ona, ki je
vedno vedela kako in kaj, ki je za vsako
pot nadla resitev. MogoCe pa je bil tudi
odhod resitev, resitev iz trpljenja in hude
bolezni.

Verjetno so ji misli odpotovale na njene
Dobrije, ki so ji pomenile vse. ObkroZena
s Stevilnimi brati in sestrami je preZivljala
tezko mladost. Veliko nam je pripove-
dovala o tem, kako kruto je bilo zivljenje
njihove zavedne slovenske druzine med
vojno, ki je potekalo v strahu, bezanju in
celo taborid€u, kako je izgubila svojega
sedemnajstletnega brata in kako se je kot
odrasla trudila ter po svojih mo¢eh poma-
gala postavljati na noge mlajSe v druzini.
Vedno jih je postavljala pred sebe. Ce jije

V SLOVO

ob teh spominih husknil rahel nasmesek
Cez trpeti obraz, so ji misli verjetno odsle
k Ivanu, njenemu Zivljenjskemu sopotniku.
Enaindvajset let je Ze od tega, kar ga je
pospremila na njegovi zadnji poti. Lepa
skupna leta sta preZivela. Vedno ji je stal
ob strani na njeni poklicni poti.

Njena poklicna pot pa je bila vedno polna
dobrih zamisli. Dobre zamisli nimajo
starosti, imajo le prihodnost. Ona jih je
dobro unov¢ila. Potrdila jih je praksa. Trije
veliki Zivljenjski projekti so bili izid teh za-
misli.

Marija, defektologinja, je svojo poklicno
pot zaCela na Posebni Soli v Mariboru.
Prisla so Sestdeseta leta in vrnila se je na
Korosko. Prevec jo je vleklo v domace
okolje. S sodelavko in prijateljico Milko sta
vloZili vse svoje sile in znanje ter spravili v
zivljenje Solo, ki so jo tako potrebovali
otroci s posebnimi potrebami. V soglasju s
star8i in drugimi €lani druzine si je prizade-
vala, da je Sola dobila ime po njenem
bratu, kruto umorjenem partizanskem
kurirju, starem le sedemnajst let. Ponosna
je bila nanj in s tem poimenovanjem Sole
je Juri¢evemu DrejCku postavila najlepsi
trajen spomenik.

Pa se je rodila nova zamisel, pravzaprav
potreba. Pot jo je odpeljala v Crno, kjer je
v opusteli bolniSnici ustanovila dom in Solo
za otroke s posebnimi potrebami tezjih
oblik. Nastal je zavod za usposabljanje.
Takrat sem jo spoznala. Delovno, garasko
in tudi te otroke ter njihove starSe je
postavljala pred sebe. Vsak dan, vsaka
ura je bila prezeta s skrbjo za te otroke,
njihove starSe, za ustanovo, ki je postala
zgled za vso Slovenijo. Verjamem, da bo
ostala v spominih premnogih otrok in
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star8ev — ravnateljica Marija.

V tem Casu sta s prijateljico in
sodelavko Milko speljali Se tretji
projekt. Ustanovili sta Drustvo za
pomo¢ duSevno nezadostno raz-
vitim osebam, sedaj Drustvo So-
zZitje MeziSke doline — organizacijo
starSev, otrok in odraslih ljudi s
posebnimi potrebami, ki $e vedno
uspesno deluje.

Ko je v Crni po dolgih letih nje-
nega delovanja vse lepo teklo, se
je vrnila na Ravne.

In priSel je Cas, ko se je poslovila
od otrok, od Sole in se upokojila.
Ena za drugo smo ji sledile tudi
druge sodelavke. Zdruzile smo se
v torkovo klapo. Osemnajst pre-
krasnih let je prezivela z nami. S
kakdnim veseljem je prihajala na
nada sreanja. Vedno se jih je
zelo veselila, saj je bilo na njih ve-
liko obujanja spominov in obilo
smeha. Zadnja leta pa ji bolezen
ni ve€ dovolila uZivati v nasi
druzbi. Se vedno smo upale, da
bo premagala bolezen in se vr-
nila. Ni ji uspelo. Bolezen je uda-
rla s tak8no mocjo, da je
zdravniki niso mogli premagati.
Morala se je posloviti.

Draga Marija! Tvojo podobo
bomo spravili v skrinjico spomi-
nov. Spominjali se bomo lepih
trenutkov s teboj. Ostajajo spo-
mini nate, ostajajo bogati sadovi
tvojega dela. Pocivaj v miru. Vsi,
ki smo te imeli radi, te bomo
pogresali.

Prevalje, 30. oktober 2019
Angela Bezjak

Danes bom sveco prizgala,
a ne bom je prizgala le njim,
prizgala jo bom tudi zase,
prizgala jo bom tudi zate.
Prizgala jo bom, naj nam sveti,
prizgala jo bom, naj nam sveti.
(Feri Lain$cek)

Leto 2019 je za nami, za nami so veseli
decembrski dnevi. Tudi Clani Sozitja
Krsko smo se zbrali ob obisku dobrih
moz, se poveselili in druzili.

Pa vendar ni bilo vse tako kot prejsnja
leta. Za vedno nas je zapustilo kar pet
Clanov drustva. Tik pred koncem leta
2018 je odsel Bojan Zabkar, star triin-
petdeset let. V Varstveno-delovni center
Krsko je bil vkljuCen sedemintrideset let.
Redno se je udeleZeval vseh programov
drustva. Bil je velik, postaven fant, vedno
nasmejan, tako dobroduden, da si ga
moral imeti rad.

Spomladi smo se poslovili od Roberta
Njegaca, starega enainpetdeset let. Bil
je doma, zanj je skrbela mama, saj ni
mogel hoditi. Udelezila sta se progra-
mov, ki so jima bili dostopni.

Februarja je umrl na$ najstareji Clan
Joze Germovsek - Pepi, star Castitljivih
sedemindevetdeset let. Clan drustva je
bil od leta 1990. 1z rojstnega kraja Kladje
nad Blanco je bil leta 1941 izseljen. Leta
1956 je priSel sluzit v Dolenjo vas na
kmetijo Arnskovih. Leta 1990 so kmetijo
prevzeli Vodebovi in Pepi je postal ¢lan
njihove druzine. Imeli so ga radi, ga
spostovali, prav tako krajani. Zal je moral
zaradi moZganske kapi v dom za
ostarele. Junija nas je zapustil Branko
Cotar, star devetindestdeset let. Zanj so
zelo lepo skrbeli sorodniki, rad je hodil v
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varstveno-delovni center. Za fanta z
Downovim sindromom je do¢akal kar lepo
Stevilo let.

Potem je udarilo julija. Tako nepri-
¢akovano je odSel Ales Stipi€. Nobenih
zdravstvenih teZav ni imel in konec julija
naj bi praznovali njegov petindvajseti ro-
jstni dan. Srce ga je izdalo. Spominjali se
ga bomo po prelepem glasu. Kako rad je
prepeval. V o€eh je bila zasanjanost,
pogled mil in nezen.

Vsaka izguba je bole¢a, smrt je edina
stvar, ki ji nihge ne ubezi. Cas, ki nam je
namenjen, moramo kar se da dobro
preziveti. PrepriCana sem, da so imeli vsi
lepo Zivljenje, kljub druga¢nim potrebam.
Bili so sprejeti in ljubljeni, in to Steje. Vsak
izmed njih je pustil sled v nas, pa naj je bil
to objem, zapeta pesem, topel pogled,
navihan pomezik. In taki nam bodo ostali v
spominu.

Ida SlapSak

IZ NASIH DRUSTEV IN USTANOV - DRUZENJE

Na Likofu

Razveselilo nas je vabilo na Likof, ki ga
vsako leto organizirajo na Soli dr. Mihajla
Rostoharja, $e bolj pa, da bo prireditev v ve-
liki dvorani Kulturnega doma Krko. Dvo-
rana se je napolnila do zadnjega koticka.
Rdeca nit prireditve je bila predstavitev pok-
licev v preteklosti in danasnjem ¢asu. Od
toCke do tocke smo bili vse bolj navduseni.
TezZko je z besedami opisati obCutja, ki so
nas prevevala ob tem. Re¢emo lahko samo,
da je bilo veli¢astno. Poklon vsem mentor-
jem, uciteljem, u¢encem.

Spomin se mi je vrnil za petindvajset let v
preteklost, ko je nas fant prvi€ prestopil prag
te Sole. Prvi negotovi koraki, novo okolje.
Kmalu smo ugotovili, da so skrbi odvec, saj
se je ob tako dobrih in Cute€ih uciteljih
pocutil zelo dobro. Prvi likofi so bili takrat v
Solski jedilnici. Tisti mali prostor je zadoS¢al
za program, obiskovalce in pogostitev. Z leti
so prihajali novi mladi ugitelji, polni novih za-
misli. Verjeli so, da ti otroci veliko zmorejo,
Ce jim le das moznost in podporo. Prireditev

se je preselila v Solsko telovadnico. Zani-
manje je bilo vse velje in tako je postala
telovadnica premajhna.

Dvorane s Sesto sedezi ni lahko napolniti,
Se zahtevnejSe je tako prireditev brezhibno
speljati. Nastudirati besedila, plesati, peti,
izdelati vse rekvizite. Da ne govorim o
pogostitvi ob koncu prireditve. Vedno znova
dokazujete, da nas razli¢nost bogati. Ves
trud je poplatan s ponosom in samoza-
vestjo nastopajocih, ki sporoCajo: »Glejte, tu
smo, vredni smo, in sprejmite nas prav take,
kot smo.« Ljubezen dela Cudeze. Naj
kon€am s pesmijo Ferija Laindcka:

V mlinu je mlinar, ki zgodbo pozna,

to no€ naj pozene vse mline sveta.
Sovrastvo naj zmelje in tihi prezir,

ljubezen naj trosi in sladki nemir.

Prisréna hvala kolektivu Sole z Zeljo, da bi
tako nadaljevali in nas razveseljevali!

Ida SlapSak
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Pleall ste nant

Dozivljajski tabor na kmetiji OSven
pod Ursljo goro

Julija smo se odpeljali iz Ljutomera
proti kmetiji OSven pod UrSljo goro,
kjer smo taborili. Tam smo bili teden
dni. Nastanili smo se po sobah, budno
pa so nas spremljali nasi spremljevalci.
Gospodar nam je predstavil svojo
kmetijo.

Na$ delovni dan se je zaCel Ze zelo
zgodaj. Zjutraj smo vstali, se umili ter
pozajtrkovali. Sledil je kratek sprehod,
jutranja telovadba in seveda kavica. Po
kosilu smo zmeraj pocivali, popoldan
pa smo imeli razlicne delavnice. Ob
veCerih smo posludali glasbo in se
zabavali. Prvi vecer je bila na pro-
gramu igra pokazi kaj zna$, naslednji
vecer smo imeli modno revijo. Tako je
potekal vsak vecer. Bila sem med
gledalci. Bilo je super. V sredo smo se
s traktorskim vlakcem odpeljali na
ogled sosednje kmetije. Tam so bile
poleg domacih Zivali e nagacene Zi-
vali. Uh, bilo je kar pretresljivo. Videli
pa smo tudi nekatera orodja za potrebe
lova. Ogledali smo si hiSo, kjer se je
rodil PreZihov Voranc. Poleg hiSe ob
gozdni jasi je stal Se velik Cebelnjak,
kjer smo spoznali pridno delo Cebelic
ter razlicne vrste dreves. V Cetrtek zju-
traj smo imeli tradicionalni slovenski
zajtrk. Gospodinja nam je spekla kruh,
pripravila maslo, med in mleko. Bilo je
zelo okusno, seveda, Ce je bilo vse
pripravljeno doma. Ni manjkalo dru-
Zenja, dobre glasbe in koristnih de-
lavnic. Vsak je na koncu naredil Se en

izdelek, ki si ga je lahko odnesel do-
mov.

V soboto dopoldan smo vse pospravili
in si pripravili kovcke. Prejeli smo po-
hvale. Gospodinja Vera Resnik je bila
zelo prijazna.

Bilo mi je lepo, 8e bi se rada vrnila.
Hvala Zvezi Sozitje, da sem se lahko
udeleZila tabora za vseZivljenjsko
ucenje.

Alenka Makoter Varstveno-delovni
center Ljutomer, Drustvo SoZitje Ljutomer
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PLsall ste nam

Integrirana zaposlitev v Splosni
bolniSnici Sempeter

Jaz sem Tatjana Nanut. Prihajam iz
Vrtojbe. Zaposlena sem v Splo&ni
bolni$nici v Sempetru, zaposlila sem
se 12. 7. 1993. Takoj ko sem kon-
Cala osnovno $olo, me je socialna
delavka pripeljala v SploSno bol-
nignico Sempeter na razgovor o za-
poslitvi kot Cistilka.

ZaCela sem s CiSCenjem pisarn in
garderob, ez nekaj Casa sem dobila
Se okolico in zdaj Cistim, ko je po-
trebno, e sterilizacijo in arhive.
PriCetek mojega delovnega dne se
zatne ob 14.00 uri in kon€am ob
19.00 uri, tako da delam pet ur te-
densko od ponedeljika do petka.
Vedno delam v popoldanskem €asu.
V¢asih se zgodi, da delam tudi vec
Casa, odvisno od dneva. Posebej
sedaj, ko mi okolica pobere veC ¢asa
zaradi listja (stelje).

Ko pridem v bolnidnico, najprej pri-
dem v grad. Tam me Caka voziCek,
ga vzamem, nato odhitim v novo bol-
nidnico po material, nato se grem
preoble¢ v garderobo, nato odhitim z
vozi¢kom ven pometat okolico in po-
birat smeti iz smetnjakov. To mi vza-
me eno do dve uri. Nato grem v grad
in tam zaCnem s CiSCenjem pisarn.
Najprej si pripravim material, nato
grem v ¢ajno kuhinjo. Tam operem
posodo, nato poberem smeti, nato

oCistim kuhinjo in grem naprej s Cis-
¢enjem WC-jev, nato pisarne. V pi-
sarnah poberem smeti, oCistim mize,
stole, omare itd. V pisarnah sesam
trikrat tedensko, ko kon€am pisarne,
moram jih Se zakleniti. Hodnike in
stopniS¢e pa Cistim z mokrim rasan-
tom.

Z Varstveno-delovnim centrom Nova
Gorica sodelujem Ze vrsto let, kadar
me povabijo, se jim pridruzim v de-
lavnici. Ko me je gospa Irena po-
vabila pred leti na pevske vaje, sem
se udelezila in sedaj se vedno
udelezim vaj. VSe€ mi je, ko nasto-
pamo v dvoranah.

V integrirani zaposlitvi vidim pred-
nost v tem, da sem zadovoljna s
sodelavkami in Sefico, ker so me
sprejeli takdno, kot sem. Prednost
vidim v tem, da delam samo v po-
poldanskem Casu, tako da mi ni
treba hoditi zjutraj na delo, ker meni
zjutraj vstajanje ne dene dobro.
Zadovoljna sem tudi s placo, ki jo
dobim. Ce bi se morala odlogiti za
kak3no drugo delovno mesto, ne bi
8la, ker tukaj sem kot doma, Ce
rabim kaksno pomoc¢, mi sodelavke
pomagajo, z njimi se tudi razumem.

Tatjana Nanut
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IZ NASIH DRUSTEV IN USTANOV - DRUZENJE

Clani Sozitja Zalec v Domu starejsih
obcanov Prebold

V predprazni¢nih dneh so se iz Doma
starejSih obCanov Prebold razlegali zvok
harmonike, ljudska pesem in topot plesnih
korakov. Clani medobginskega drustva
Sozitjle Zalec smo obiskali varovance
Doma ter jim s petjem in plesom popestrili
dan.

Clani plesno-ustvarjalne skupine Coko-
ladke smo se v minulem letu srecali z ljud-
skimi plesi in petjem. S kratkim spletom z
naslovom »Ali je kruh Ze peCen?« smo
pospremili kmeti¢a na polje, da je posejal
Zito, dekleta s srpi so ga pozela, v mlin¢ku
je mlinar namlel moko, la¢ni otroci pa so
hodili mamo sprasevat, ali je kruh Ze pe-
¢en. In ko je bil, je bil ¢as za ples in po-
tepanje. Zabavo je popestril nas har-
monikar Tomaz.

Ob koncu se je za prijazen sprejem
zahvalila predsednica drustva SoZitje
Ivanka VeniSnik ter vsem stanovalcem
zazelela vse dobro v prihodnje. Vse
navzoce je pozdravil in jim zazelel lepe
praznike tudi Zupan obdine Prebold Vinko
Debelak.

Predstavnik stanovalcev je nastopajo€im
podaril cvetlice iz papirja, ki so jih ustvarile
pridne roke stanovalcey, gostitelji pa so
prijazno poskrbeli tudi, da domov nismo
odsline la¢ni ne zejni.

Zahvaljujemo se vsem, ki so pripomogli k
prijetnemu druzenju. Verjamemo, da se
ob priloznosti spet sre€amo.

Samo Rednak, tajnik drustva Sozitje Zalec
Fotografije: Darko Naraglav




IZ NASIH DRUSTEV IN USTANOV - DRUZENJE

Siva kuéma, bela brada ...
v Medobcéinskem drustvu Sozitje

V Kulturnem domu Radomlje je v okviru
medobcinskega drustva Sozitje potekalo
prednovoletno druzenje z obiskom ded-
ka Mraza.

Predsednica drustva dr. Tatjana Novak je
pozdravila vse navzoCe, Se posebno
goste: zupana Obcine Kamnik Mateja
Slaparja, zupana Obc¢ine Komenda
Stanislava Poglajna, predsednico Zveze
SoZitje dr. Katjo Vandal in direktorico
Knjiznice DomzZale Barbaro Oberwalder.
Vsem, ki pomagajo in sodelujejo pri delu
drustva, starSem, skrbnikom, rejnikom,
prostovoljcem, spremljevalcem v prog-
ramih, podpornikom in mentorjem, se je
zahvalila za predanost in sr¢no delo, da
se lahko v drustvu v celoti izvede letni

nacrt v zadovoljstvo vseh ¢lanov. Drustvo
ima ze skoraj petsto ¢lanov.

UspesSno delo v drustvu so poudarili tudi
oba Zupana in predsednica Zveze So-
Zitje, ki so ob tej priloznosti vsem zazelel
lepe praznike ter uspesno, zdravo in
srec¢no prihajajoce leto.

Predsednica Zveze Sozitje je opomnila,
da je skrb za invalide nujno potrebna, ob
podpori drzave in lokalne skupnosti.
Zupan Obgine Kamnik pa je ¢lane drustva
razveselil s koSaro dobrot, ki smo je bili
zelo veseli.

V nadaljevanju smo si z zanimanjem
ogledali priredbo Grimmove pravljice
Rdeca Kapica izpod peresa Nine Mav
Hrovat, ki so jo odigrali ¢lani mladinske
dramske skupine Kulturnega drustva Mlin
Radomlje.

Seveda pa smo komaj €akali na prihod in
obdarovanje dedka Mraza, ki je vsakogar
razveselil z darilom. Ob zvokih har-
monikarja Nejca Berganta smo zapeli,
zaplesaliin se druzili ob sladkih dobrotah,
ki so jih spekle mame, skrbnice, rejnice in
prostovolike, za kar se jim iz srca za-
hvaljujemo. Zelimo si, da bo leto, ki pri-
haja, za vse zdravo ter polno prijaznih in
lepih trenutkov.

Metka Mestek




IZ NASIH DRUSTEV IN USTANOV - SEMINAR

Drustvo Sozitje Bela krajina -
vikend seminar za druzine

Konec oktobra 2019 smo se ¢lani Drust-
va SoZitie Bela krajina zbrali na vikend
seminarju za druzine v Termah Paradiso
v Dobovi. Osrednja tema srecanja je bila
zakonodaja s podrocja socialnega var-
stva. Obiskala nas je pravnica, ki nam je
podrobno predstavila nekatere novosti v
zakonih o osebni asistenci, druzinskih
pokojninah, socialnem vklju€evanju, do-
datku za pomo¢€ in postrezbo ter nado-
mestilu za invalidnost. Defektologinja
nas je popeljala skozi samozagovor-
nistvo.

Nasveti strokovnjakov in izmenjava iz-
kuSenj nam pomagajo premagovati ovire
na vsakdanijih poteh, zato se vsako leto z
veselijem udeleZujemo izobraZevanja, ki
ga organizira drustvo v sodelovanju z
Zvezo SoZitje.
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Veselimo se vsakoletnih jesenskih
srecanj, saj se ob odli¢ni organizaciji
sprostimo, poveselimo ob petju, plesu in
druzabnih igrah. Hvalezni smo nasi
predsednici Heleni, ki nas povezuje in
spodbuja k dejavnostim, da vsak od nas
prispeva svoj delek k dobri volji. Hva-
leZni smo nasim dolgoletnim podpornim
¢lanom, ki se nam vsako leto pridruzijo
na vikend seminarju, defektologinji Cvet-
ki, glasbeniku Matevzu in likovnici Alenki,
ki vodijo delavnice in druzabne vecere.

Ob koncu srecanja smo se zahvalili tudi
Ivanu, ki je vodil seminar, in sizaZeleli, da
bi se prihodnjo jesen zbrali na isti lokaciji
in da bi se nam pridruZzilo Se vec¢ druzin.

Bernarda Hozjan, Tinetova sestra




PARTNERSTVO ZA AKTIVNEJéE ZIVLJENJE
MLADIH Z MOTNJAMI V DUSEVNEM RAZVOJU

Osebe z motnjami v dusevnem razvoju so
v druzbi pogosto obravnavane kot brez-
spolne. Tako so prikrajSane za realne
informacije o svojih pravicah, telesih in
moznostih, ki jihimajo. Prav tako tudi star-
Si potrebujejo informacije, ki jim bodo v
pomo¢ pri odras€anju njihovih otrok.

Zveza Sozitje s projektnim partnerjem In-
clusion Ceska izvaja projekt PAL4youth —
Partnerstvo za aktivnejSe Zivljenje mladih
z motnjami v duSevnem razvoju. Projekt
je sofinanciran iz programa Evropske
Unije Erasmus+, po slovenski nacionalni
agenciji MOVIT. V sklopu projekta obrav-
navamo teme: mladi, odnosi, spolnost,
zdravje, lahko branje.

Leta 2019 je bilo izdanih sedem knjizic
lahkega branja. Knjizice govorijo o lju-
bezni, zdravju in spolnosti. Na voljo so v
slovensc€iniin anglescini.

Naslovi knjizic:
o Zivljenje Zenske
o Zivljenje moskega
e Ljubezen, seksinjaz
e Nosecnost
¢ Porod
¢ Ginekolo$ki pregled
¢ Spolno nasilje

Izdali smo tudi knjizico za starSe oseb z
motnjami v duSevnem razvoju. Knjizica
govorio tem, zakaj je pomembno podpreti
svoje otroke tudi v odnosih, spolnosti in
spolnem zdravju. Na voljo je v slovensci-
ni, angles¢ini in €esc&ini. Naslov knjizice je
Spolnost ni tabu.

V sklopu projekta in ob izdaji knjizic smo
jeseni 2019 pripravili ve¢ dogodkov, ki so
potekali v Ljubljani in Pragi. Skupno se jih
je udelezilo vec€ kot dvesto udelezencev.
Velik odziv na dogodke potrjuje, da je
tema aktualna in da posvetov na to temo
primanjkuje.

Vse knjizice so brezpla¢ne in prosto do-
stopne.

Lahko jih najdete na spletni strani Zveze
SoZitje: www.zveza-sozitje.si.

Mateja Turk, Zveza SoZitje
Fotografija: Oto Zan



