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PRAVICE STARŠEV IN SOROJENCEV

Da se lahko soočijo in predelajo svoja nega-
tivna čustva ter se okrepijo na vseh močnih
področjih, ki so jih dobili v življenju z bratom
ali sestro s posebnimi potrebami, potrebu-
jejo pomoč in podporo. Naša odgovornost
je, da jim ponudimo varen prostor, kjer bodo
lahko brez strahu in neovirano pripovedovali
o vseh svojih čustvih, negativnih doživetjih
pa tudi o svojih močeh in posebnem veselju,
ki ga prinaša življenje z bratom ali sestro s
posebnimi potrebami. 
Različne oblike pomoči delavnice, skupine
za samopomoč jim omogočajo, da so slišani
ter da z nenadomestljivo podporo vrstnikov,
s katerimi si delijo podoben položaj in iz-
kušnje, spoznajo, da v tem niso sami. 
Za sorojence sta pomembna in dragocena
tudi čas in priložnost, da se lahko umaknejo
iz družine ter se pridružijo skupinam in
delavnicam, kjer so pomembni le oni. Po-
moč in podpora vrstnika, ki ima prav tako
brata ali sestro s posebnimi potrebami, ter
to, da s svojimi skrbmi, vprašanji in teža-
vami nisi edini, je nenadomestljivo.
Deljenje izkušenj in podpora sorojencev, ki
se soočajo s podobnimi težavami, lahko
zelo olajšata premagovanje stisk in reše-
vanje težav. V tujini, predvsem v Združenih
državah Amerike in Veliki Britaniji, imajo
dobro razvit program podpore sorojencem,
t. i. Sibshops. Zveza Sožitje že dolga leta
ponuja starejšim sorojencem poletne vikend
seminarje, kjer lahko na predavanjih in ne-
formalnih druženjih dobijo pomoč in infor-
macije, ki jih potrebujejo. Sistematični
pregled raziskav in izkušnje iz tujine pa so
pokazali, da potrebujejo pomoč in podporo
tudi mlajši sorojenci. Tako se je pred štirimi
leti oblikoval program v obliki enoteden-
skega tabora.

Predstavitev tabora
za mlajše sorojence

Tabor je namenjen sorojencem, starim od
osem do osemnajst let. Namen tabora je
druženje z drugimi sorojenci v sproščenem
ozračju, sklepanje prijateljstev (veliko soro-
jencev po družbenih omrežjih vzdržuje pri-
jateljstva tudi potem, ko so tabori končani),
deljenje pozitivnih in negativnih vidikov od-
raščanja z bratom ali sestro s posebnimi
potrebami, občutek, da te drugi razumejo,
učenje reševanja problemov, težavnih
položajev …
Tabor poteka enkrat na leto julija na
različnih lokacijah in traja od nedelje do so-
bote. Pri izbiri lokacij upoštevamo želje
sorojencev ter to, da omogočajo čim več za-
nimivih izletov in novih izkušenj. 
Pri izbiri tem izhajamo iz literature in
raziskav s področja sorojencev ter iz potreb
sorojencev, ki se udeležujejo tabora. Delav-
nice in teme, ki so se zvrstile na dozdajš-
njih taborih, so bile: pogovori o različnih
vidikih odraščanja, učenje izražanja (gleda-
liške delavnice), ustvarjalne delavnice, de-
lavnice o prepoznavanju, sprejemanju in
uravnavanju čustev, delavnice o odraščan-
ju, medvrstniških odnosih, odhod od doma,
skrb za brata ali sestro s posebnimi potre-
bami, medvrstniško nasilje, pogovori s sta-
rejšima sorojenkama ter spoznavanje
različnih posebnih potreb in ogledi ustanov
za otroke s posebnimi potrebami.
Tabor popestrimo z različnimi prostočasnimi
dejavnostmi. Namen teh je druženje, prido-
bivanje novih izkušenj, premagovanje stra-
hov ipd. Izlete in ustvarjalne delavnice
izkoristimo tudi za neformalne pogovore,
kjer se povsem spontano začno 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 športnimi dejavnostmi in
novimi, tudi adrenalinskimi izkušnjami (vož-
nja z letnimi sanmi, zipline). Na njihovo željo
pa smo doslej vsak tabor obarvali z živalmi
– z opazovanjem delfinov ter obiskom psov
in njihovih vodnikov iz društva Tačke poma-
gačke. 
Ker si prizadevamo, da bi bili v ospredju so-
rojenci, njihove potrebe, želje ter navsezad-
nje tudi njihova močna področja in spo-
sobnosti, pripravimo za konec še kakšno
gledališko predstavo ali šov Pokaži kaj
znaš.
Pozitivni vtisi ter vedno več prijavljenih udele-
žencev tabora kažejo, da sorojenci potrebujejo
takšno obliko pomoči in podpore.  
Če so se v preteklosti različni strokovnjak-
spraševali in se tudi dandanes sprašujejo,
kaj natanko je tisto, kar tako pomembno in
odločilno vpliva na življenja sorojencev, kaj
so posebne skrbi in radosti, ki naredijo nji-

hovo življenje tako enkratno, in katera so
področja, kjer potrebujejo pomoč in pod-
poro, to »neulovljivost« lepo prikaže ko-
mentar enega izmed udeležencev semi-
narja za sorojence, ki ga organizira Zveza
Sožitje: »Ampak mi smo res drugačni od
naših vrstnikov. Ne vem natančno v čem,
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 življenju družin-
skih članov s posebnimi potrebami dlje kot
kdor koli drug. Bratje in sestre bodo tam tudi
potem, ko staršev ne bo več. Njihovo
razmerje lahko zlahka preseže petinšestde-
set let. Če so jim na voljo podpora in infor-
macije, lahko ti bratje in sestre  pomagajo
svojim sorojencem s posebnimi potrebami
pri dostojanstvenem življenju od otroštva do
starosti.«  

Natalija Sagadin, prof. spec in rehab. 
pedagogike in sorojenka

i
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Izraz otrok z motnjo v razvoju se pogosto
zazdi kot vrh ledene gore. Večkrat vidimo le
vrh nad morsko gladino; morje pa v svojih
globinah skriva še otrokove starše in stare
starše, sorodnike, skrbnike, sorojence in
širše okolje.
Gotovo si vsi prihodnji starši  želijo zdravega
otroka. Večina sorojencev nestrpno priča-
kuje rojstvo bratca ali sestrice, le malokdo
pomisli, da bi novi družinski član lahko imel
večje zdravstvene težave, morda celo to-
likšne, da jih ne bo nikoli znal poklicati po
imenu, da se nikoli ne bo mogel pridružiti nji-
hovim igram …
In vendar se zgodi tudi to. »Usoda«, je imel
navado reči oče deklice s težko motnjo v
duševnem razvoju. 
Vedno več je poročil, tudi študij z različnimi
ugotovitvami. Nekateri avtorji pomilujejo
sorojence, jih opisujejo kot preobremenjene
s skrbjo za brata ali sestro; kot potencialno
neuspešne ali celo prestopnike zaradi po-
manjkanja pozornosti staršev, ki otroku s
posebnimi potrebami namenjajo več po-
zornosti kot njim.
Znano je, da se sorojenci otrok s posebnimi
potrebami pogosteje od svojih vrstnikov
odločajo za poklice s področja zdravstva,
specialne pedagogike, logopedije, psiho-
logije … Ta področja dobro poznajo in so
jim lahko poleg poklica tudi poslanstvo, kjer
lahko uspešno uporabijo svoje  izkušnje. 

Kaj pravijo sorojenci
»Moja sestra Petra zaradi svojih posebnih
potreb potrebuje drugačne stvari in dru-
gačno obliko pomoči. Če ne bi imela težav z
gibanjem, bi ji pomagala pri učenju drsanja,

rolanja, smučanja, tako kot sem pomagala
mlajšemu bratu.«
»Če bi Maša lahko potovala, bi potovala z
menoj, tako pa ji s potovanja vsakokrat pri-
nesem spominček, največkrat plišasto
igračo. Ko iztegne roko po njej in jo stisne k
sebi, je to tudi zame najlepše darilo.« (Mina)
»Tudi moja sestra Tina ’potuje’ z menoj po
svetu,« piše 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
naša 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 norčeval iz
mojega brata Andreja,« se še vedno spo-
minja sedaj že odrasla Katja.
»Sošolci so me spraševali, zakaj je moj
bratec še vedno v otroškem vozičku, zakaj
jim ne odgovori, če ga pokličejo po imenu
ali mu kaj rečejo, saj je star že šest let,« se
spominja Mojca, zdaj že sama mama dveh
najstnikov.
»Bili smo srečna družina navkljub tistim, ki
so nam vedno znova poskušali dokazati, za
koliko stvari nas je prikrajšal prizadeti otrok:
za razne oblike zabave, potovanja, zaslužek
... Od življenja nismo zahtevali več, kot nam
je lahko dajalo, in bili smo srečni. Po Lucijini
smrti, ko je naša Lučka za vedno ugasnila,
je nastala velika praznina.« (Metka)
»Ko sorojenec umre, nekaj manjka. Ne le
on sam, manjkajo vsakodnevne naloge,

Sorojenci o sebi 
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hranjenje, oblačenje, skrb za njegovo os-
ebno higieno. In še bolj se zaveš, da si imel
ta opravila rad in jih ni bilo težko opravljati,
da si imel rad svojega brata ali sestro in bi
mu rad pomagal še naprej.« (Urška)
»Skrb staršev za otroka s posebnimi potre-
bami, čeprav se ta včasih morda zdi preti-
rana in na škodo otroka brez posebnih
potreb, torej ’sorojenca’, je obenem tudi po-
roštvo varnosti: če bi se meni zgodilo kaj
takšnega, bi starši in sorojenci prav tako
poskrbeli zame.« (Duška)
»Ljudje se čudijo, kako smo lahko srečni, ko
pa ima Daša take težave. Nekje sem pre-
brala nasvet, da od življenja ne pričakuj več,
kot ti lahko da, ker jo to edini način, da os-
taneš srečen,« meni Alenka.

Kar precej je že narejenega za družine, za
svojce oseb z motnjami v razvoju.  Društvo
Sožitje je že pred desetletji organiziralo po-
letne seminarje za družine. Kmalu so se
začeli tudi seminarji za sorojence. 
Kaj še lahko storimo? Lahko razbijamo
stereotipe, iščemo nove izzive in odkrivamo
nove možnosti, premagujemo predsodke … 
Za konec še misel Dorothee Lehmann. 
V svoji knjigi z naslovom Dagmar se spo-
minja  mračnega zimskega dneva, ko je z
gotovostjo spoznala, da ne bo hčerka nikoli
odrasla. Zapisala je: »Toda nikoli si ne bi
mislila, da bo ta otrok, ki je padel med nas
kot zvezda, razširil naše obzorje in spreme-
nil naša merila!«

Maja Jekovec Vrhovšek
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Kako zmanjšati stres in
poskrbeti za potrebe
vseh otrok v družini?
»Ko imaš otroka z Downovim sindromom,
takoj pomisliš, da bo zapuščen, da ne bo
dobil dovolj pozornosti … Kot starš se
zavedaš otrokovih primanjkljajev; informacije
o motnji smo dobili že pri šestnajstih tednih
starosti, vedeli smo, da ima težave s srcem,
da jo bo treba veliko naučiti, vseeno pa te
prežema žalost, ker čutiš, da bo vse življenje
osamljena ... Vse dokler mi njena psihologinja
ni rekla: 'V resnici je prav nasprotno, v večini
primerov so sorojenci tisti, ki ne dobijo dovolj
pozornosti.' Ta glas je ostal za vedno v meni.
Vselej se je treba zavedati, da z otroki ravnaš
enako, in pravijo tudi, da jih je treba vzgajati
enako (ustrezno njihovi starosti in razume-
vanju). To ni lahko in včasih se moraš tudi
sam nagraditi, ker si vztrajal.«
V Sloveniji ima vsaj 6080 oseb, mlajših od 26
let (Statistični urad republike Slovenije), pri-
manjkljaje. Če predvidevamo, da ima vsak od
teh otrok v povprečju enega sorojenca, go-
vorimo o velikem številu otrok, katerih najbolj
temeljne potrebe so pogosto spregledane.
Nihče ne preživi toliko dni, ur in minut z osebo
s posebnimi potrebami in ne ostane v njenem
življenju tako dolgo (od petinšestdeset do
petinsedemdeset let) kot sorojenci. Zato
potrebujejo ti močnejšo podporo v družini, ki
se mora na novo organizirati, razporediti

družinske vloge, poiskati pomoč in podporo
strokovnjakov in okolja.
Sorojenci otroka s posebnimi potrebami ras-
tejo v stresnih okoliščinah, nimajo pa meha-
nizmov ter kognitivne in čustvene zrelosti, da
bi razumeli in se soočili s temi občutki in
izkušnjami. Ker se vsak odziva na stres kot
zna in zmore, so ti posamezniki pogosto zme-
deni: na eni strani so ljubeči, sočutni, tole-
rantni in skrbniški, po drugi pa prestrašeni,
jezni, ljubosumni, žalostni in osamljeni.

Prilagajanje na življenje 
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, ZAVRAČANJE: »Nisi naj-
pomembnejši v družini. Strokovnjaki prihajajo
domov zaradi sorojenca …«
Brat je povedal: »Razjezijo te že preprosti
odhodi v trgovino. Ves čas se ustavljamo
zaradi zavezovanja vezalk, joka, ker so v tr-
govini luči premočne ali ker je na avtobusu
preveč hrupa, vprašanj in pregovarjanja … To
ni pošteno.«
• SPREJEMANJE: Oseba s posebnimi potre-

NASVETI SOROJENCEV
OTROK S POSEBNIMI 

POTREBAMI



SOŽITJE 10 NAŠ ZBORNIK

PRAVICE STARŠEV IN SOROJENCEV

bami je lahko vir frustracij ali pa jo spoznamo
kot enkratno osebo, z močnimi področji; lahko
je celo v čem veliko boljša od nas in nas česa
nauči.

Kako bo nekdo sprejel osebo s
posebnimi potrebami, je odvisno
od:
• starosti in starostne razlike, spola, narave,
temperamenta, potreb, pričakovanj in čustev
posameznika, koliko in kakšno vrsto odgo-
vornosti in kakšen odnos ima do osebe s
posebnimi potrebami; 
• stopnje in vrste motnje (težja motnja, mo-
teče vedenje, videz);
• velikosti družine, denarnih virov, osebnih in
kulturnih prepričanj, podpornega sistema, pri-
lagajanja družine, čustvenih stisk;
• stopnje pomoči iz okolja (dostopnost storitev
in podpore).

Vpliv osebe s posebnimi potre-
bami na sorojence v različnih živ-
ljenjskih obdobjih (predšolsko,
mladostniško, odraslo):
• Sorojenci v predšolskem obdobju nimajo
sposobnosti, da bi ubesedili svoja čustva,
izrazijo jih z vedenjem, iščejo pozornost, so
agresivni, spremenijo vedenje, nazadujejo v
razvoju, imajo težave pri razumevanju motnje
in vzrokih za motnjo, se sprašujejo, ali se
lahko nalezejo motnje, ali so oni krivi za to,
da imajo takega brata ali sestro. 
Otroci so že pri treh letih zmožni uvideti
potrebe osebe z motnjo. Ker so konkretni
misleci in imajo egocentrični način razmiš-
ljanja, ki temelji na izkušnjah, naj bo razlaga
jasna, preprosta, konkretna, poštena, o raz-
likah v vedenju ali rutini.
• Sorojenci v šolskem obdobju se obremen-
jujejo s tem, kaj bodo rekli vrstniki, imajo
številne nesporazume glede motnje, lahko jih

je strah za lastno varnost, nekaterim je zau-
pana prevelika skrb za sorojenca z motnjo v
razvoju, težave imajo pri pojasnjevanju
drugim o bratu ali sestri, zaskrbljeni so za
sorojenca, če se mu poslabša zdravstveno
stanje, nekateri se umaknejo vase, postanejo
apatični, začnejo z »acting out (socialno ne-
sprejemljivo vedenje)«, postanejo perfek-
cionisti.
• Odrasli sorojenci se sprašujejo, kako bo
osebo s posebnimi potrebami sprejel njihov
partner in nova družna, kako bo usklajeval
obveznosti do svojih otrok, ostarelih in one-
moglih staršev 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 življenje, kot so moč, veselje, pozitivni
občutki, natančnost, zrelost, samostojnost,
samopodoba, socialni čut, potrpežljivost, pri-
jaznost, podpora, sprejemanje različnosti,
sočutje, sposobnost vživljanja v druge, na-
vezanost in lojalnost do oseb s posebnimi
potrebami;
Sorojenci pogosto prevzamejo vlogo vodje,
učitelja, modela primernega socialnega ve-
denja in spretnosti. Imajo zaščitniško držo do
oseb z motnjo. Pozneje se zaradi izkušenj iz
otroštva lahko odločajo za poklice, v katerih
lahko pomagajo drugim ali skrbijo zanje.
• dejavniki in negativna čustva, ki jim lahko
zagrenijo in sesujejo življenje, kot so pretirana
identifikacija, sram, stigma, zaskrbljenost,
odgovornost za osebo z motnjo, ljubosumje,
strah, da bodo sorojenca izgubili, jeza, da se
nihče ne zmeni zanje, zamera, ker morajo po-
jasnjevati, podpirati in skrbeti za sorojenca,
zamera, da ne morejo početi stvari ali kam iti
zaradi brata ali sestre, osramočenost, ob-



SOŽITJE 11 NAŠ ZBORNIK

PRAVICE STARŠEV IN SOROJENCEV

čutek krivde zaradi negativnih občutij do soro-
jenca,  osamitev, ker nimajo nikogar, s komer
bi delili svoje misli, skrivnosti, sanje, osamitev
od vrstnikov, ker zaradi pomoči pri negi za
druženje in konjičke nimajo časa, jih ne vabijo
domov.
Negativna čustva so močan pritisk za soro-
jence, ki nekatere pripelje do želje, da bi bili
»popolni otroci« ali »nadomestni starši«.
Sestrica se začne ukvarjati s športom, da bi
naredila očetu veselje, saj bratec s poseb-
nimi potrebami tega nikoli ne bo zmogel, ne
upa pa si obremenjevati staršev, ne vabi pri-
jateljev domov, ker bi lahko imel brat napad
anksioznosti, brata ima ves čas na očeh, da
se ne bi poškodoval, ker je ona odgovorna
zanj, ker potrebuje pomoč …
Neka sestrica je izjavila: »Tina me kliče
mama, ker se tako vedem. Ko je bila nekoč
dalj časa hospitalizirana, sem se počutila
nekoristno, brez nadzora, da ne morem vpli-
vati na nič. To me je spravljalo v obup.«
Staršem je treba pomagati:
• prepoznati žalovanje in ga ovrednotiti; 
• sprejeti in izraziti svoja čustva o tem, kaj se
dogaja; 
• najti načine, da bodo kompetentni in imeli
stvari pod nadzorom;
• da bodo sčasoma priznali resničnost ter
sodelovali pri premikih k pozitivnim ciljem,
vrednosti oseb s posebnimi potrebami in
družini. 
Ko zadovoljimo potrebe staršev, bodo ti bolj
odzivni in uglašeni na potrebe vsakega
družinskega člana. S tem lahko zmanjšajo
omenjene dejavnike in negativna čustva
sorojencev.

Tekmovalnost med sorojenci je
razumljiva. 
Če pa starši pri sorojencih opazijo v nadalje-
vanju naštete znake, naj takoj poiščejo

pomoč (profesionalno svetovanje, vključitev
otroka v podporno skupino itn.):
• sorojenec se izogiba bratu ali sestri z motnjo
v razvoju,
• opazne so spremembe v njegovem vedenju,
prehranjevanju, spanju, ima nočne more, 
• glavoboli, bolečine v trebuhu (telesni simp-
tomi),
• perfekcionizem,
• slaba koncentracija,
• nizka samopodoba,
• govori, da se bo ranil,
• težko se loči od staršev,
• nima veselja do dejavnosti,
• veliko joka, je zaskrbljen,
• umik,
• odigra zlorabo v igri,
• se spolno neprimerno vede,
• njegova vloga je rigidna (napadalec/žrtev),
• grobost, nasilje sčasoma narašča.
Sorojenci potrebujejo podporo v družini, pri
prijateljih, v šoli, skupnosti, jasne informacije,
udeleženi morajo biti v odločanju, se zave-
dati, da so vsa čustva v redu, vedeti morajo,
da so posebni, da si zanje vzamete čas, da
se ceni njegov prispevek k družini, da so
sposobni, imajo spretnost soočanja z raz-
ličnimi izkušnjami, da jim je omogočen razvoj
neodvisnosti, da so vredni, da niso izločeni iz
družbe, da so lahko v podporni skupini, da
imajo vedno nekoga na voljo za pogovor.

Nasveti za sorojence:
• Odkrito se pogovori s prijatelji, učitelji, po-
zneje s partnerjem, poskrbi, da nisi sam v
tem, da imaš podporo v družini in zunaj nje.
»Prepričan si, da si sam, da tega ne bi nihče
razumel, vendar bolj ko tlačiš vase, slabše
je.«
• Določi poseben čas za sorojenca. Če z
bratom ali sestro preživiš več časa, bolj vidiš,
kako izjemen je, skupaj delita stvari, vzljubita
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drug drugega in se cenita.
»Moja sestra dela ves dan, dela vso noč in
vse to s pozitivnim odnosom – veliko me je
naučila.«
• Imej čas zase – ni ti treba ves čas skrbeti za
sorojenca, pojdi v kino, na večerjo …
• Osredotoči se na to, kako so ti izkušnje po-
magale.
»Postala sem bolj neodvisna, težave sem
morala reševati sama, se znajti po svoje, bolj
se zavedaš dogajanja okoli sebe, bolj si ob-
čutljiv, radoveden, toleranten do drugačnih
ljudi.«
• Dovoli si imeti mešana čustva. Zavedaj se,
da si zaskrbljen za zdravje sorojenca, lahko si
ambivalenten glede njegovega vedenja ali
videza. 
• Potrebuješ varno okolje, v katerem lahko
izraziš svoja čustva (tvoja čustva so pomem-
bna, moraš biti vključen, opažen), da si to, kar
si, ne podredi se videzu popolnosti.
»Nekateri sorojenci trdijo, da so edinci, ne
vabijo prijateljev domov, skrivajo svoja
čustva, navzven so popolni, skrivaj pa trpijo.«
• Ne imej nezaupanja v medosebne odnose,
vase, ne obremenjuj se s problemi staršev.
• Naj ti ne bo nerodno, ko te dražijo zaradi
brata ali sestre ali ker imaš doma opravila, ki
jih vrstniki nimajo.
• Včlani se v različna društva, podporne
skupine, zveze v Sloveniji in tujini ali na spletu
(SIBSHOPS, SIBTEEN, SIB20, SIBNET),
kjer lahko dobiš informacije o vzrokih za mot-
nje v duševnem razvoju, kjer ponujajo rek-
reacijo, druženje z vrstniki, zabavne de-
javnosti, učenje spretnosti reševanja proble-
mov, novega organiziranja in strukturiranja
vlog v družini, pogovor o odgovornosti, čust-
vih, pričakovanjih do staršev.

Nasveti za starše:
• Razvijte širok podporni sistem, da skrb za
otroka z motnjo ne pade v celoti na družino.
• Poiščite podporo strokovnjakov, prijateljev
in sorodnikov, ki lahko razbremenijo dru-
žinske člane.
• Vsem članom dajajte varnost, ljubezen, vse
možnosti za telesni in duševni razvoj.
• Naj bodo sorojenci slišani, naj izrazijo ne-
gativna čustva, povedo za neprijetne do-
godke, poiščite učinkovite in konstruktivne
načine za izražanje čustev in zadovoljevanje
potreb.
• Sorojenci naj bodo seznanjeni, kaj pomeni
imeti osebo z motnjo v duševnem razvoju za
vašo družino, do sorojencev bodite odkriti in
jih upoštevajte pri odločanju, ne poskušajte
jih »obvarovati pred tem, kar se dogaja«, saj
jih s tem izključujete iz družine (ekipe) in
puščate same s seboj.
Mama pripoveduje, da se z možem s soro-
jenci nista pogovarjala o potrebah sestre z
motnjo v duševnem razvoju. Prepričana sta
bila, da se teh zavedajo. Nikoli nista sedla z
njimi in jim povedala, kaj je narobe s sestrico,
nista čutila potrebe, da bi povedala, nista
vedela, ali to počnejo druge družine, sami so
se kar privadili nanjo ...
• Vzemite si čas za vsakega otroka, pokažite
otrokom, da se zanje zanimate, da jih imate
radi; čas z otroki ni samoumeven (skupne
počitnice, aktivnost enkrat na teden, pet
minut pred spanjem itn.).
• Naj sorojenci obiskujejo zunajšolske de-
javnosti, se zabavajo in sprostijo.
• Poiščite literaturo, strokovno svetovanje, in-
formacije na spletu, udeležite se delavnic,
podpornih skupin ...

Nasveti za družino:
• Imejte poseben čas za vsakega otroka.
• Ne delajte vsega  sami, sprejmite pomoč, da
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boste imeli več časa.
• Otroci naj imajo dolžnosti, primerne letom.
• Bodite odkriti v pogovoru o otroku z motnjo
v razvoju, pozitivnih in negativnih čustvih.
• Pritegnite sorojence k odločanju.
• Razložite posebnosti in prilagoditve za
osebo s posebnimi potrebami, kakšen je njen
vpliv na družino, kakšne obveznosti prinaša;
večkrat ponovite pogovor, dodajte sveže in-
formacije.
• Vsak otrok ima pravico do svojih prijateljev,
konjičkov, sanj.
• Zavedajte se, da vsi problemi družine niso
zaradi otroka z motnjo v razvoju.
• Sprejmite, da se včasih otroci tudi prepirajo,
naj uživajo v odraščanju.

Nasveti za zdravstvene, strokov-
ne delavce:
• Sprašujte o sorojencih: ali se sorojenci znajo
odzivati na vprašanja o osebi s posebnimi
potrebami; si vzamejo čas, da so z njo; imajo
čas za enega starša ali oba; ali pridejo na
obisk otroci, prijatelji, ali radi hodijo v šolo;
imajo preveč odgovornosti; imajo težave s
spanjem, bolečine v trebuhu, glavobole; ali
imajo stike z drugimi sorojenci.
• Pomagajte razjasniti, da vse ni narobe, ker
je v družini otrok s posebnimi potrebami.
• Pomagajte staršem, da poiščejo primerne
vire pomoči za otroke (Sožitje, Društvo za
Downov sindrom, Društvo SNOP, Vesele
nogice, Sonček).
• Pogovarjajte se o vplivu otroka s posebnimi
potrebami na sorojence:
•sorojenci imajo pravico do lastnega odlo-
čanja glede skrbi za brata ali sestro z motnjo;
• kaj je pričakovano pri normalnih otrocih
(draženje, prepiranje med sorojenci je samo-
umevno);
• pogovor glede prihodnosti naj bo del

družine, boljša medosebna komunikacija, us-
merjena pozornost, pomen porazdelitve časa
na vse.
Sorojenci imajo pravico do varnega okolja, da
jim prisluhnemo, jim pomagamo reševati
težave, odgovarjamo na vprašanja, predelu-
jemo čustva, ugotavljamo njihove potrebe,
rast, spreminjanje bolečih izkušenj v pozi-
tivne. Sorojenci se srečujejo z veliko stiskami,
a imajo tudi veliko ponuditi, zato je prav, da
so slišani in upoštevani.  Ko ostareli starši ne
bodo več zmogli skrbeti za otroka z motnjo v
duševnem razvoju ali bodo umrli, postanejo
sorojenci njegovi skrbniki, zato nas mora skr-
beti zanje.  Poskrbeti moramo, da dobijo
potrebno pomoč in informacije, zagovarjati je
treba storitve za sorojence, vpeljati lokalne
programe, spletno svetovanje in poiskati
različne vire pomoči.
Strokovni delavci se morajo zavedati svoje
vloge v življenju družin, njihova odgovornost
je, da prenesejo znanje družinam, ki jih
obravnavajo, s seminarji, podpornimi skupi-
nami in z drugim. Starše 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 staršev otrok z značilnim razvojem, da
bi se pogosteje družili z osebami s posebnimi
potrebami, jih pritegniti v igro, zabave. Ce-
lostna pomoč in opolnomočenje družinskih
odnosov naj vsaki družini pomagata, da lahko
občuduje in varuje biser, ki je njihovo družino
naredil enkratno. 

Mojca Jerovšek Toth, 
univ. dipl. psih., Center Janeza Levca Ljubljana, 

OE OVI Jarše, svetovalna služba
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PRAVICA ŽIVETI POLNO,
ENAKOPRAVNO ŽIVLJENJE

Pisati samo o pravicah otrok z motnjami v
duševnem razvoju in ob tem ne upoštevati
pravic staršev teh otrok (oziroma celotne
družine) je samo polovično dejanje. Zakaj?
Zato ker te osebe nikoli v življenju ne bodo
popolnoma samostojne in torej skrb njihovih
staršev 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
mogoče, da ta vez in skrb ne bosta preveč
obremenjujoči. 
Če je oseba z motnjo v razvoju drugačna, je
vsaj nekoliko drugačno tudi stanje v njeni
družini. Te družine potrebujejo vse, kar
potrebujejo družine z zdravimi otroki, in še
nekaj več. Razmišljal bom le o psihološko-
čustvenih, in ne o materialnih potrebah.
Merjenje o tem, katere so pomembnejše, ni
smiselno, ker enih brez drugih ni. To več se
mora izraziti v temle: 

 Družini zagotoviti vsestran-
ske, dobre in poštene informa-
cije
Staršem večkrat rečem, da vsi skupaj ni-
mamo vseh informacij o vseh bonitetah za
osebe z motnjami v naši državi. Zaradi tega
je naloga vseh organizacij in društev, na-
menjenih pomoči ljudem (posebno Sožitja),
da sistematično skrbijo za informiranost
družin z osebami z motnjami v duševnem
razvoju, da pridejo te do vseh podatkov, ki
so potrebni in na voljo, da si materialno in
socialno-družbeno olajšajo položaj. Pogosto
pa starši potrebujejo več kot le informacijo;

potrebujejo pomoč, vodenje, svetovanje. Na
to je treba opozarjati državne organe in cen-
tre za socialno delo, da starši ne ostanejo
sami. A tudi sami morajo biti dejavni in s
svojim prizadevanjem in vztrajnostjo najti
ustrezne rešitve (Ena od takih dejavnosti so
na primer nastanki bivalnih enot, kjer so se
starši polno angažirali z lastnim delom in pri-
tiskom na državo, da je bivalna enota
nastala.).

 Natančno opredeliti dolžnost
države, da prevzame del bre-
mena družin z osebo z motnjo v
duševnem razvoju
Oseba z motnjo v duševnem razvoju potre-
buje vse, kar potrebujejo zdravi vrstniki, ven-
dar zaradi svoje motnje še nekaj več. To
državo stane več. Če se razglašamo za so-
cialno državo, je to dejstvo, ki ga je treba
sprejeti. To je tudi evropski standard. V naši
državi ne dosegamo standardov razvitih
evropskih držav (z njimi pa se radi primer-
jamo, torej se dajmo tudi na področju in-
validnosti). Ta ugotovitev je še posebno
pomembna zato, da se nanjo lahko sklicu-
jemo v okoliščinah, ko se poskuša razgra-
diti že pridobljena skrb za osebe z motnjami.
Pri tem je strokovna družbena skrb za te
osebe pri nas v evropskem nadpovprečju,
po materialnih standardih in normativih ter
nadomestilih za invalidnost pa zaostajamo
za razvitimi državami zahodne Evrope. 
Ker oseba z motnjo v razvoju potrebuje
nekaj več, potrebuje več tudi njena družina.
Ta razlika naj bi bila skrb države. Torej
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družine z osebo z motnjo nikakor ne po-
stavljamo v boljši položaj, temveč v naj-
boljšem primeru v enakega. Danes pa so v
povprečju te družine zaradi večjih izdatkov v
resnici v precej slabšem ekonomsko-
finančnem položaju. Pri tem seveda govo-
rimo samo o finančno-materialnih zadevah,
večjih vzgojno-čustvenih obremenitev ne
more družini nihče popolnoma odvzeti,
lahko jih s finančno podporo le omili. Obre-
menitve so vse življenje tako visoke, da jih
opazovalci od zunaj težko dojamejo. 

 Vedno izhajati iz resničnih
potreb družine
Že ruski pisatelj Tolstoj je zapisal, da so si
vse srečne družine podobne med seboj, vse
nesrečne pa so nesrečne vsaka na svoj
način. Seveda nikakor ne mislim, da so
družine z osebo z motnjo v razvoju apriorno
nesrečne, res pa je, da si nobena družina ni
želela osebe z motnjo in je zaradi tega na
neki način prizadeta. Vsak starš si je ob ro-
jstvu želel zdravega, pametnega in lepega
otroka. Narava (za nekatere bog) pa se
včasih hudo kruto poigra. Niti tolažba, da je
motnja poseben božji dar, za katerega bodo
družine poplačane v drugem življenju, ne
more odvzeti njenega bremena. Še
posebno zato, ker nam je tukaj in zdaj dano
eno samo samcato življenje, ki bi ga vsi radi
čim lepše in čim bolje preživeli.
In ker ima vsaka družina svojstvene težave
(nekatere redke pa tudi pravijo, da jih ni-
majo), so tudi njihove potrebe specifične in
samo iz tega izhajamo. Družin z osebo z
motnjo v duševnem razvoju ne smemo
videti kot brezoblično maso, kot neko
statistično številko, temveč kot posa-
meznika, ki potrebuje človeško dostojanstvo
in spoštovanje. To pa pomeni, da se vse
službe pomoči, društva, država vedejo do

staršev in družin zelo subtilno, z empatijo, s
spoštovanjem do posebnih potreb družine.
Praviloma te potrebe niso izmišljene, prej
nasprotno, veliko staršev zaradi ponosa in
ohranjanja integritete družine svoje težave
skriva. 

 Nobena odločitev družine
nam ne sme biti tuja, nobene
odločitve nimamo pravice obso-
jati
Ljudje, družine sprejemajo odločitve; vse
odločitve, ki so v okviru zakonitih in moralnih
norm, so neodtujljiva pravica tistega, ki se
odloča. Torej tudi družin, ki imajo osebo z
motnjo v duševnem razvoju. Žal pa so vse
prevečkrat pod drobnogledom sosedov, so-
cialnih služb ipd., ki po nepotrebnem ocen-
jujejo njihove odločitve in o njih moralizirajo.
Lahko je od zunaj, od daleč, neobremenjeno
deliti nasvete, ki so objektivno in strokovno
lahko čisto krasni in pravi. Ali pa veljajo tudi
za konkretno družino v konkretnem po-
ložaju? Takšnim moralistom bi dal za
domačo nalogo, naj vsaj en dan, da ne
rečem en teden preživijo z osebo z motnjo v
razvoju, v dnevu, ko ima ta slabe trenutke.
Nihče nima pravice soditi, odločati namesto
družine same; na njeno željo pa ji lahko po-
magamo in moramo pomagati, ji svetovati, ji
biti na voljo, ko nas potrebuje, in se pri tem
truditi, da pridemo čim globlje v bistvo prob-
lema družine. To nam je lahko dano samo
na razumski ravni; nikoli pa ne bomo mogli
priti v globino in širino čustvenega problema
družine ali njenih posameznih članov.
Zaradi tega nikakor nimamo pravice vred-
nostno soditi njihove odločitve. Nihče od
zunaj ne pozna popolnoma razmer v družini
in njenih specifičnih potreb, zato samo
družinski člani vedo, zakaj so se odločili tako
ali drugače. Vsako moraliziranje je hinavsko



SOŽITJE 16 NAŠ ZBORNIK

PRAVICE STARŠEV IN SOROJENCEV

dušebrižništvo. Vsaka sodba tretjih o tem je
odveč. V primeru napačnih odločitev pa te
najprej poskušamo preprečiti, nato z družino
analizirati okoliščine in poiskati rešitev. Pri
tem je treba starše postaviti v dejavno pozi-
cijo odločanja; če nekdo drug od zunaj pri-
nese vsiljeno odločitev (pa naj bo še tako
prava), stvar ne bo delovala. Zakaj? Zato
ker čustvene obremenitve pretehtajo
razumske odločitve; starši morajo odločitev
sprejeti na razumski in čustveni ravni. 

 Bolečina družine z osebo z
motnjo v duševnem razvoju je
objektivno navzoča, ne je še
povečevati
Bolečina je razumljiva glede na pričako-
vanja, ki so jih imeli starši pred otrokovim ro-
jstvom. Večkrat pa so navzoči tudi občutki
krivde, samoobtoževanje ali obtoževanje
partnerja, kar je seveda neproduktivno in ne
izboljšuje razmer, lahko jih pa zaradi po-
rušenih medosebnih odnosov precej po-
slabša. Sicer nimamo uradnega podatka, a
žal je kar precej družin, ki so se razšle ob
spoznanju, da je njihov otrok drugačen, ali
pa pozneje, ko so se obremenitve stopnje-
vale. Pri tem krajši konec praviloma poteg-
nejo matere, očetje pa odidejo iz družine.
Pa če tudi ostanejo, se odnosi med partner-
jema ohladijo, materi pa ostaja večina bre-
mena. Bolečine so v takih primerih še hujše.
Na srečo so taki družinski položaji v man-
jšini. Zaradi vsega tega je treba staršem
večkrat povedati, da niso krivi za stanje, in
jih s tem razbremeniti občutka krivde,
samoobtoževanja ne samo na razumski,
temveč tudi na čustveni ravni. Na naj-
pogostejše vprašanje, zakaj se je to zgodilo
prav meni/nam, je treba jasno povedati, da
narava pač ne izbira in da se to lahko zgodi
komur koli in da je (in bo) življenje z osebo

z motnjo lahko tudi osmišljeno in lepo.
Seveda pa je to odvisno predvsem od njih
in da so dolžni to storiti v imenu odgo-
vornosti in ljubezni do svojega otroka.
Bolečina nikoli ne izgine sama po sebi, z os-
mislitvijo življenja, neizmerno ljubeznijo,
optimističnim pogledom naprej pa bo bo-
lečina zanesljivo postopoma bledela. 
Starši torej potrebujejo za lajšanje svoje
bolečine veliko optimističnih spodbud, ki jim
pomagajo zgraditi vizijo njihovega življenja
z otrokom z motnjo. Nikoli pa jih ne smemo,
zato da se pokažemo v lepi luči ali ker sami
ne moremo pogledati resnici v oči, zavajati
z lažnimi obljubami in slikanjem neresničnih
možnosti.
Vse bolj kot do zdaj je treba posvetiti po-
zornost očetom; kot že rečeno, se jih kar
nekaj prepogosto oddalji (v mlajših družinah
sicer manj) od dela in odgovornosti v
družini. S tem pade preveliko breme na
matere. Zaradi tega se zgodi, da mame pre-
gorijo, v njih pa se zaradi občutka nemoči
še povečuje bolečina. Pri očetih je beg iz
položaja največkrat pogojen z občutkom
sramu iz globoke podzavesti človeške 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 družinskem položaju, ker
je pač od njega veliko odvisno, kako se
bodo počutili in živeli njegovi najbližji, ki jih
ima v bistvu nadvse rad.

 Ne družine do konca izčrpati
in šele nato pomagati
Nedolgo tega je veljalo, da naj družine z
osebo z motnjo v razvoju pustimo čim bolj
pri miru, naj se znajdejo same kot vse druge
družine, ko pa ne bodo več zmogle, bomo
pa pomagali, predvsem otroku z motnjo,
drugi člani družine pa pomoči tako ali tako
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ne potrebujejo. Takšno načelo je v naspro-
tju z današnjimi standardi humanosti naše
civilizacije. Družine z osebo z motnjo imajo
v družbi vso pravico, da živijo podobno
kakovostno življenje kot druge družine. Mot-
nja v duševnem razvoju je standardizirana
kot objektiven pojav, za katerega starši niso
sami krivi, torej v rangu invalidnosti, kjer
vedno dobimo potrebno pomoč pravočasno,
in ne šele takrat, ko je v resnici že prepozno.
Družine z osebo z motnjo so torej upra-
vičene in potrebujejo pomoč tukaj in zdaj, ne
pa, ko bodo skrajno izčrpane in obnemogle.
To konkretno pomeni, da imajo v pred-
šolskem obdobju otroci možnost vključitve v
primerno predšolsko ustanovo, da v šol-
skem obdobju dobijo možnost individualizi-
ranega dela, vključitev v manjše skupine,
pomoč različnih (potrebnih) strokovnih de-
lavcev ter v odraslosti možnost vključitve v
delo pod posebnimi pogoji in bivanja v
primernih nastanitvah. Z vsem tem je že
večji del skrbi in bremena staršev razrešen,
ne pa še ves. Da bo družina lahko zado-
voljno in uspešno delovala, je treba poskr-
beti še za svetovanje in pomoč, smotrn in
dejaven prosti čas predvsem na športno-
gibalnem področju, za vključevanje v okolje,
stalno informiranje in izobraževanje,
varnost, druženje z družinami, ki so v
podobnem položaju, in s tistimi, ki niso v
takšnem položaju. Za dosego teh ciljev pa
je odgovorna predvsem družina sama.
Pomoč pri tem pa jim ponujajo društva, ki so
temu namenjena, kot na primer Sožitje in
druga. Kar nekaj je družin, ki se temu
izogibajo, se zapirajo v svoj ozki krog zaradi
nepredelane bolečine, sramu, brezupa. Te
družine morajo strokovni in društveni ak-
tivisti prepoznati, ker potrebujejo še po-
sebno skrb in pomoč, poseben pristop, saj
bodo v začetku pomoč zavračali. A vsi pok-

licani za pomoč moramo upati, da bosta
pomoč in sprememba v družini prej ali slej
postali dejstvo.

 Starši in zdravi sorojenci
imajo pravico živeti tudi brez
osebe z motnjo v duševnem
razvoju
Čeprav se starševska vloga opravlja z
največjo ljubeznijo, je resna, zahtevna in
odgovorna. Zaradi tega so starši zelo zado-
voljni in se nadvse sprostijo, ko jo končajo.
Prav oddahnejo si, ko lahko rečejo, svojo
starševsko dolžnost sem uspešno končal,
otroci so pri kruhu, na svojem. In takšno
sprostitev, konec svoje naloge, potrebujejo
tudi starši otrok z motnjo. A njihova naloga
kar traja in traja, največkrat vse do smrti njih
ali njihovega otroka. Takšen položaj ni
pošten, ne do njih ne do njihovega otroka.
Vsi moramo imeti upanje in možnost, da se
bo nekoč obremenjujoči položaj končal. Ker
se tega zavedamo, smo v zadnjih letih pri
nas ustvarili kar nekaj možnosti, da gredo
tudi osebe z motnjo v razvoju na svoje in
staršem preneha starševska neposredna
dolžnost (posredne dolžnosti, kot sta
čustvena obremenjenost in posredna skrb,
pa jim tako ali tako še vedno ostanejo in jim
jih ne more nihče nikoli odvzeti). Staršem
moramo torej dati izbiro z vsaj dvema
možnostma (da živijo skupaj ali da gre nji-
hov otrok na svoje), od njih samih, skupaj z
njihovim otrokom, pa je potem odvisno, za
katero možnost se bodo odločili. Vse več
družin, predvsem mlajših, se odloča za
drugo možnost, da gre otrok od njih. Neka-
teri starši čakajo in razmišljajo, za druge je
dovolj že, da vedo, da imajo možnost, a se
ne odločijo. Veliko pa se jih odloči, da bodo
vse življenje ostali skupaj. Poglavitni vzroki
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za takšno odločitev so: tradicionalni pogled,
dobesedno bolestna navezanost staršev,
predvsem matere, na otroka, bojazen, da za
njihovega otroka ne bo znal nihče tako
poskrbeti kot oni sami, občutek, da bodo os-
tali sami, in seveda tudi pomanjkanje
zmogljivosti za vključitev. 
Nobene odločitve staršev nimamo pravice
obsojati, to je njihova absolutna pravica do
izbire. Kot družba, država, moramo le ust-
variti možnosti za izbiro. Samo to je v tem
primeru naša naloga in nič drugega. Seveda
pa je pri tem treba zelo jasno povedati, da je
odhod otroka v odrasli dobi iz družine
povsem normalna stvar. Tako kot gredo iz
družine zdravi otroci, imajo, zato da zaživijo
normalno življenje, tudi osebe z motnjami v
razvoju pravico oditi iz družine, si ustvariti (s
pomočjo seveda) življenje po svoji pred-
stavi, skupaj s svojimi vrstniki. Starši pa jim
seveda lahko vedno ostanejo pri roki, ven-
dar zaživijo svoje manj obremenjeno živ-
ljenje, ob nespodbitnem spoznanju, da so
naredili za svojega otroka vse, zdaj pa si
lahko malo oddahnejo, tako kot vsi drugi
starši. To je njihova naloga. Naloga vseh
nas drugih, ki delamo z njimi ali zanje, pa je,
da z razsvetljevanjem razbijemo še vedno
obstoječe tabuje. Ko bo ta tabu v celoti
razbit, bo s pleč staršev padlo veliko breme
dvoma, da so se odrekli svojemu otroku, ker
je šel iz družine. Pravica otrok oditi od svo-
jih staršev je univerzalna in velja za vse.
Brez izjeme!
V družini z osebo z motnjo v duševnem
razvoju največkrat živijo tudi zdravi soro-
jenci. Če smo pri starših jasno opredelili, da
se skupaj s svojim otrokom odločajo, kako
bodo živeli, moramo pri sorojencih zelo
kategorično zapisati: sorojenci imajo pra-
vico, da živijo brez obremenitev s svojim
sorojencem z motnjo. In starši ste dolžni

narediti vse, da bo res tako, kajti sicer boste
imeli kar kmalu dva invalida (ali več) pri hiši.
Enega z motnjo v duševnem razvoju in
drugega (ali več) s socialno-emocionalno
motnjo. Pa analizirajmo to za nekatere
starše verjetno kar malo hudo trditev na
poenostavljenem primeru, da si jo bomo
lažje predstavljali.
Skupina fantov igra nogomet. Igrati ga želi
tudi brat sestre z motnjo v duševnem
razvoju, ki je na vozičku. Pa starši rečejo, ti
pa ne moreš, ker moraš paziti na svojo se-
stro. Ali še huje, tako zvito: No ja, pojdi,
ampak kaj pa tvoja sestra, se ti ona nič 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 starše, jim želi ustreči in jih
ne razočarati. Potem se pa takšni ali
podobni položaji ponavljajo iz dneva v dan,
več let. Brat nima možnosti (ali ima v na-
jboljšem primeru le malo možnosti), da bi
izživel svoje potrebe, da bi življenje živel po
svojih željah, primerljivo z vrstniki. V njem
nastaja konflikt ustreči staršem in sestri na
eni strani in na drugi zadovoljiti svoje
potrebe. Ker obojega ne more uspešno
uresničiti, se začne v njem kopičiti nezado-
voljstvo, ki se vse bolj stopnjuje v čustveno
zavrtost in posledično v socialno-emo-
cionalne težave. In ko se osamosvoji, ko ni
več odvisen od staršev, se največkrat zgodi,
da ga potem ni več blizu, v družino. Zaživi
svoje življenje brez nje, večkrat z različnimi
težavami v življenju. 
Kako torej ravnati? Ali puščati brata, da ne
bo nič pomagal sestri, mu ne razviti čuta
empatije? Ne, prav nasprotno: dati mu
moramo možnosti, da živi svoje sanje, da
uresniči svoje potrebe, da nikoli, zares nikoli
nima občutka, da je za kaj pomembnega
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prikrajšan v življenju za-
radi svoje sestre. Pri delu
s sestro so mu starši sa-
mo zgled, ne pa pritisk, da
mora tako početi tudi on.
In kaj se bo praviloma
zgodilo? Vedno, kadar bo
imel čas, bo sam prišel in
vprašal, kaj naj naredi za
sestro, in bo tudi vedno
več tudi naredil. In ko se
bo nekoč osamosvojil, se
bo vedno rad vračal 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 nič
vzela v njegovem živl-
jenju. 
Razumsko in čustveno
spoznanje zdravih soro-
jencev, da niso bili za nič
prikrajšani v življenju za-
radi svojega sorojenca z
motnjo, je zelo pomem-
bno za njihov zdravi
razvoj in dobre družinske
odnose. Takšen odnos in
takšni učinki bodo za-
nesljivo najbolj razveselili
starše, ki imajo praviloma
vse svoje otroke enako
radi. Spoznanje, da so za
vse svoje otroke naredili
natanko to, kar najbolj
potrebujejo, jih bo navdalo
z novim optimizmom in
osmislitvijo življenja njih in
njihovih otrok.

Marijan Lačen 

Edmond TUPJA: KO BOLEČINA OBETA LJUBEZEN:
živeti z avtističnim otrokom
Ljubljana: samozaložba, A. Maliqi, 2017
Št. strani: 148
Prevod: Abedin Maliqi

Edmond Tupja (1947) je albanski profesor, prevajalec, pub-
licist in pisatelj. Študiral je v Franciji in velja za enega najbolj
cenjenih prevajalcev albanskega jezika. Je tudi mož. In oče.
Njegov sin Gesi (spočet poleti leta 1986 na plaži Borsh) je
tri- ali štiriletnik v telesu odraslega. Živi v Albaniji. V kletki.
Gesijevi kletki je ime avtizem. 
Kadar je moj sin umirjen, in ko se ne počuti ogroženega, se
mu dobro razpoloženje lahko bere iz oči: ima nežen pogled,
globok, prenaša se na moj obraz in gladko drsi v mojo dušo.
Tedaj se mi vse prikazuje v čudovitih pastelnih barvah, pov-
sod okoli mene cvetijo rože čudovitih vonjev, in jaz zaupam
Gesiju, verjamem v njegovo dobroto in ljubezen in priprav-
ljen sem mu slediti kot jagenjček, jesti in piti iz njegovih dlani.
In živim, doživljam neki večni, čarobni trenutek. (Str. 111,
112)
Avtor nas vodi skozi labirint avtističnih potez, ki se pri Gesiju
v različnih obdobjih razvoja kažejo na različnih področjih živ-
ljenja. Gesijevo otroštvo. Trije impulzi. Strah pred brez-
končnostjo. Stikala in vtičnice. Gesijeve slutnje. Dobra
napaka! Gesijeva pravljica. Ognjemet. Dobro in zlo. Gesi
ponovno poje. Nespečnost. Dialog z Gesijem. To so le nekat-
era poglavja, ki nam približajo resničnost družine z dru-
gačnim otrokom v deželi, ki se zdi na neki način in na
trenutke tudi sama zavita v avtizem.
Ljubezen – razumevanje – potrpežljivost. To je rdeča nit Ed-
mondovega in Xhildinega starševstva. Iz ozadja močno
odmeva skrb za Gesijevo prihodnost.
Ko bolečina obeta ljubezen se na trenutke bere kot
zgodba, ki odslikava strašno resničnost … Potem nam sko-
raj poetično približa ljubezen do Gesija in občutja staršev, ko
jim včasih vendar uspeva … Močno izražena je tudi izo-
braževalna nota: avtor navaja različne raziskave, poda več
uporabnih nasvetov staršem, ki imajo otroke z avtizmom, in
en nasvet staršem, ki imajo »normalne« otroke. Na koncu pa
najdemo tudi kratko bibliografijo del, katerih vsebina os-
vetljuje avtizem. 

Vabim vas k branju, Tanja Grünfeld
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Mamica šestinpolletne deklice Neje je pro-
sila za pogovor, ker hči moči posteljo. Pa
tudi podnevi ji kdaj uide v hlačke, ali pač gre
prepozno lulat.
Na pregled je deklico pripeljal oče. V ča-
kalnici je bila živahna in sproščena, tudi v
pogovoru in igri z menoj je bila takšna.
Sama mi je povedala, da je prišla zato, ker
lula v posteljo. Iz anamnestičnih podatkov,
ki jih je dal oče, sem med drugim izvedela,
da je prvorojenka. Ima še štiri leta mlajšega
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 marsičem zelo samo-
stojna. Tudi pri negi bratca pomaga, če je
potrebno. Le lulati je začela znova. Pri dveh
letih in pol je bila čista in suha podnevi,
ponoči pa je prenehala uporabljati pleničke
kmalu po tretjem letu. Potem pa je štiriletna
znova začela lulati v posteljo, skoraj vsako
noč. Približno pol leta po tem pa je začela
še podnevi malo močiti hlačke. In tako je še
zdaj. Odnosi v družini so urejeni, ni kakšnih
posebnih konfliktov. So pa starši, posebno
mama, kar precej obremenjeni z nego
bratca in raznimi terapijami, na katere vodijo
sina, in z vadbo z njim doma.
Že v pogovoru ob jemanju anamneze je
postalo očetu jasno, da bi lahko bilo hčer-
kino močenje povezano z rojstvom bratca.
Potrdim njegovo domnevo. In tudi to, da je
tako, kot so starši obremenjeni s skrbjo za

sina, tudi hčerka s tem obremenjena, a
drugače. Čeprav ima bratca zelo rada. Njen
trud za skladnost družine se kaže v njeni
izredni »pridnosti«, kot da je ni. Da ne bi bila
mamica in očka še bolj utrujena, kot sta, še
bolj zaskrbljena in žalostna. Zdi pa se, da je
to breme »pridnosti« za njo le pretežko in je
»popustil ventil« nadzora sfinktrov. S tem lu-
lanjem je malo le opozorila nase oziroma
usmerila malo starševske pozornosti nase. 
»Ja, čisto lahko bi bilo tako,« se je strinjal
oče. 
Dogovorili smo se za krajše psihoterapevt-
sko vodenje deklice skupaj s starši pri nas.
Uporaba vedenjske terapije in nagrajevanja
suhih noči in pravočasnih odhodov na
stranišče se je izkazala za koristno in
učinkovito. Očetu in mami sem svetovala še
nekaj več nedeljene pozornosti enega ali
drugega in obeh samo hčerki. Za sina naj si
občasno za kakšno uro ali dve uredita
varstvo, da se tudi sama sprostita in se
lahko posvetita tudi drug drugemu. 
Po treh mesecih smo obravnavo končali.
Deklica je popolnoma prenehala nenad-
zorovano močiti posteljo in hlačke. Oče in
mama sta bila zadovoljna z Nejo in z drob-
nimi spremembami, ki sta jih vnesla v
družinsko življenje. Neja je še vedno razi-
gran in živahen deklič. In zelo želim, da bi
takšna tudi ostala. Verjamem, da jim bo,
vsej družini, uspelo razvijati tople odnose
med seboj kljub dodatnim obremenitvam, ki
so povezane s skrbjo za sina.

Z LULANJEM JE OPOZORILA NASE
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Za pravice vseh ljudi z motnjami v dušev-
nem razvoju in njihovih družin v Evropi si
prizadevajo različne 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 različne projekte
in prijeme s področja uresničevanja 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 civilnodružbena gibanja, odlo-
čevalci in celotna skupnost vključujejo
osebe s potrebami po celostni podpori in nji-
hove družine. 
Uporabljeni strokovni izraz »people with
complex support needs«, ki sem ga v slo-
venščino prevedla kot »osebe s potrebami
po celostni podpori«, opredeljuje stopnjo
pomoči, ki jo oseba potrebuje, usmerjen je
torej na okolje in pričakovano podporo mot-
nje (tako imenovani socialni model obrav-
navanja osebe/invalidnosti), ne pa na
primanjkljaje oziroma motnje (tako imeno-
vani medicinski model obravnavanja ose-
be/invalidnosti). Uporaba pojma je zelo
pomembna, saj s pojmi izražamo svoje
razumevanje in odnos do obravnavanega
problema.
Osebe s potrebami po celostni podpori
imajo težke motnje v kognitivnem razvoju in
težave pri komunikaciji. Te težave se po-
gosto pojavljajo v kombinaciji z drugimi
težavami, kot so telesne ali senzorne ok-
vare, posebna zdravstvena stanja in motnje

v duševnem zdravju. Podporo, ki je potreb-
na za njihovo polno življenje, imenujemo
celostno, ker te osebe potrebujejo:
• stalno pomoč na večini področij življenja,
kot so komunikacija, sprejemanje odločitev,
mobilnost, načrtovanje, čustvovanje, zdrav-
je in osebna nega;
• podporo potrebujejo štiriindvajset ur na
dan in sedem dni v tednu, pomoč pa mora
biti individualna;
• preprečevati je treba samopoškodovanje
in zagotavljati varnost, saj jih posebna
zdravstvena stanja lahko privedejo v živ-
ljenjsko nevarne položaje. 
Zaradi teh značilnosti mora biti podpora
osredotočena na osebo, izvajalci podpore
pa morajo biti posebej usposobljeni. Komu-
nikacija mora biti primerna in spoštljiva. 
Invalidom – osebam s potrebami po celostni
podpori morajo biti zagotovljene vse pravice
do človeškega dostojanstva. 
Kot poudarja Odbor Konvencije Združenih
narodov za pravice invalidov, mora biti
odločanje s podporo zagotovljeno vsem, ne
glede na raven posameznikovih potreb po
podpori. Priznana jim je pravica, da »živijo v
skupnosti in enako kot drugi odločajo ter
sprejemajo učinkovite in ustrezne ukrepe, ki
jim omogočajo polno uživanje te pravice ter
polno vključenost v skupnost in sodelovanje
v njej« (19. člen Konvencije o pravicah in-
validov), ne glede na raven intelektualne
sposobnosti, samostojnosti delovanja ali za-
hteve po podpori. Države podpisnice te kon-
vencije se morajo pri pripravljanju in
izvajanju zakonodaje, usmeritev in pri drugih
postopkih odločanja, ki se nanašajo na in-

MEDNARODNO SODELOVANJE

OPOLNOMOČENJE OSEB S POTREBAMI
PO CELOSTNI PODPORI
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valide, z njimi temeljito posvetovati po nji-
hovih reprezentativnih invalidskih organi-
zacijah. 
Pravica do bivanja v skupnosti za vse in-
valide je prepoznana tudi na evropski ravni.
Med prednostnimi področji je tudi prehod z
institucionalne oskrbe na storitve v skup-
nosti, prepoznana pa je tudi pravica do do-
hodkovne podpore, ki naj zagotavlja
dostojno življenje ter storitve, ki omogočajo
sodelovanje v skupnosti.

Kako je v praksi?
V večini evropskih držav osebe s potrebami
po celostni podpori večinoma še vedno
živijo v izoliranih institucionalnih okoljih, ki
niso v skladu s Konvencijo o pravicah in-
validov. Zelo pogosto ne morejo izbirati, kje
živijo in s kom. Prav tako ne dobijo ustrezne
podpore in ne morejo izbirati storitev, ki jih
želijo ali potrebujejo. Nimajo možnosti sode-
lovati pri načrtovanju politike, storitev ali ob-
jektov. Vedno rabijo kot izgovor za obstoj
ločenih krajev in posebnih storitev. 
Zaradi pomanjkanja rešitev živijo v velikih
ustanovah ali pa se pri oskrbi in podpori v
celoti zanašajo samo na družine.
Osebe z motnjami v duševnem razvoju s
potrebami po celostni podpori so ena najbolj
izključenih skupin državljanov v Evropi in
stopnja njihove izključenosti še narašča.
Na sestanku v Bruslju so predstavniki
evropskih članic poročali o delovanju in
primerih dobrih praks na področju ures-
ničevanja pravic invalidov – oseb s potre-
bami po celostni podpori.  
V Španiji je prodorna organizacija Plena in-
clusión, ki ozavešča okolje o diskriminaciji
ljudi s potrebami po celostni podpori in nji-
hovih družin s kampanjo Todos somos
Todos (Vsi pomenijo vsi).
Organizacija APEMH iz Luksemburga izvaja

projekte in dogodke za ozaveščanje ve-
činske družbe o invalidih, tudi o osebah s
potrebami po celostni podpori. Mladim, ki
obiskujejo dnevne centre APEHM, omo-
gočajo redne obiske mladinskih centrov in
klubov starostnikov ter preživljanje časa ob
skupnih dejavnostih, večinoma s področja
umetnosti.  
Britanska mreža PMLD razvija nacionalne
standarde za storitve za ljudi z več ovirami
v Veliki Britaniji. 
Organizacija Lebenshilfe Vienna je razvila
smernice za sodelovanje ljudi s potrebami
po celostni podpori na področju zago-
vorništva. Poudarjajo pomembnost omo-
gočanja samoodločbe na podlagi pristopa,
osredotočenega na osebo, in potrebo po
določitvi novih postopkov in rešitev za
osebe s potrebami po celostni podpori.  
Ker na Danskem znova gradijo ustanove za
ljudi s potrebami po celostni podpori, se
proti takšni vnovični institucionalizaciji bojuje
organizacija LEV Copenhagen.  
Švedska organizacija JAG, specializirana
za pomoč osebam s potrebami po celostni
podpori, je bila ustanovljena zato, da bi
ponudila izbirni model osebne asistence in
zagotovila, da se staršem ne bi bilo treba
soočiti z izbiro med družinsko podporo in
namestitvijo v ustanovo. Usposablja in za-
posluje osebne asistente, tudi starše in
sorojence uporabnikov JAG.
Zveza Sožitje je predstavila svoje dejavnosti
v zvezi z vključevanjem oseb s potrebami
po celostni podpori in kot primer dobre
prakse predstavila organiziranost programa
MATP v Sloveniji. Poudarila je, da je šport
idealen za spodbujanje vključenosti 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-
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movanjih MATP na regijski in državni ravni.
Udeleženci so se strinjali, da mora gibanje
za osebe z motnjami v duševnem razvoju
postati bolj vključujoče 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 vključevanju ljudi s
potrebami po celostni podpori. Dokument
opredeljuje zahteve s področja uresni-
čevanja pravic za te osebe.

Vsako življenje je vrednota in ga
je treba spoštovati 
Najpomembnejše je, da se osebam s potre-
bami po celostni podpori kar najbolj zago-
tovi nadzor nad lastnim življenjem in da so v
celoti udeležene pri odločitvah in dejavnos-
tih. Vsaka oseba mora biti spoznana kot
subjekt, ustvarjalka svojega življenja, in ne
kot pasivna prejemnica podpore. Tako
obiskovanje šole skupaj z drugimi otroki pa
tudi družinsko življenje ne smeta biti og-
rožena zaradi obsega podpore, ki jo je treba
zagotoviti. 

Vsakdo lahko napreduje in pre-
vzema nadzor nad lastnim živ-
ljenjem
Izražanje odločitev, čeprav preprosto, lahko
prispeva k boljši kakovosti življenja po-
sameznika, zlasti kadar se odločitve na-
našajo na bivalno okolje. Podobno kot
univerzalna pravica do samostojnega živ-
ljenja tudi pravica do odločanja ne sme biti
človeku odvzeta zaradi stopnje potreb po
podpori ali iz drugih razlogov. Vsak mora
imeti možnost sodelovati pri vseh od-
ločitvah, ki vplivajo na njegovo življenje.
Načelo samoodločbe bi moralo biti na-

jpomembnejše, in to ne glede na raven po-
trebne podpore.  

Vsakdo lahko prispeva k skup-
nosti
Pri ustvarjanju in prilagajanju storitev je
treba zagotoviti udeležbo oseb s potrebami
po celostni podpori, se z njimi posvetovati in
zagotoviti njihovo sodelovanje. Če bodo
storitve zasnovane, ustvarjene, ponujene in
ocenjene z vključevanjem vseh ljudi v
različnih fazah, bo to zagotovilo, da ne bo
nihče izključen.

Vsaka družina ima pravico do
navadnega življenja
Podpora, ki bi jo morali dobiti vsi družinski
člani, da lahko uživajo svojo pravico do
navadnega življenja, sodi med prednostne
naloge Inclusion Europe. Družine bi morale
imeti možnost, da dobijo potrebno podporo
(informacije in nasvete), da lahko najdejo
najboljšo podporo za svojca v vsakem ob-
dobju življenja. V mrežah ponudnikov sto-
ritev, zdravstvenega osebja in strokovnjakov
morajo priznati vlogo družine in jo ceniti.
Dokument je odobril upravni odbor in ga
poslal Generalni skupščini 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 Štandeker, 
rojeni Kotnik 

Toplo jesen, ki
nas je dolgo bo-
žala in razvajala,
nam lepšala po-
gled na pisano
naravo, so kruto
prekrili temni ob-
laki in hladne de-
ževne kaplje.
Mraz se je zale-

zel v nas. Prevladalo je žalostno razpo-
loženje, pravzaprav primerno prazniku, ki
je pred nami. Kot bi si izbrala ta čas, kot bi
rekla: »Tako, vsega lepega je konec,
sonca ni več.« Tako se je nenadoma
poslovila Marija Štandeker, Kotnikova,
Juričeva Marija.
Nikoli ne bomo vedeli, kaj je premišljevala
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 našla rešitev. Mogoče pa je bil tudi
odhod rešitev, rešitev iz trpljenja in hude
bolezni.
Verjetno so ji misli odpotovale na njene
Dobrije, ki so ji pomenile vse. Obkrožena
s številnimi brati in sestrami je preživljala
težko mladost. Veliko nam je pripove-
dovala o tem, kako kruto je bilo življenje
njihove zavedne slovenske družine med
vojno, ki je potekalo v strahu, bežanju in
celo taborišču, kako je izgubila svojega
sedemnajstletnega brata in kako se je kot
odrasla trudila ter po svojih močeh poma-
gala postavljati na noge mlajše v družini.
Vedno jih je postavljala pred sebe. Če ji je

ob teh spominih hušknil rahel nasmešek
čez trpeči obraz, so ji misli verjetno odšle
k Ivanu, njenemu življenjskemu sopotniku.
Enaindvajset let je že od tega, kar ga je
pospremila na njegovi zadnji poti. Lepa
skupna leta sta preživela. 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 unovčila. Potrdila jih je praksa. Trije
veliki življenjski projekti so bili izid teh za-
misli.
Marija, defektologinja, je svojo poklicno
pot začela na Posebni šoli v Mariboru.
Prišla so šestdeseta leta in vrnila se je na
Koroško. Preveč jo je vleklo v domače
okolje. S sodelavko in prijateljico Milko sta
vložili vse svoje sile in znanje ter spravili v
življenje šolo, ki so jo tako potrebovali
otroci s posebnimi potrebami. V soglasju s
starši in drugimi člani družine si je prizade-
vala, da je šola dobila ime po njenem
bratu, kruto umorjenem partizanskem
kurirju, starem le sedemnajst let. Ponosna
je bila nanj in s tem poimenovanjem šole
je Juričevemu Drejčku postavila najlepši
trajen spomenik.
Pa se je rodila nova zamisel, pravzaprav
potreba. Pot jo je odpeljala v Črno, kjer je
v opusteli bolnišnici ustanovila dom in šolo
za otroke s posebnimi potrebami težjih
oblik. Nastal je zavod za usposabljanje.
Takrat sem jo spoznala. Delovno, garaško
in tudi te otroke ter njihove starše je
postavljala pred sebe. Vsak dan, vsaka
ura je bila prežeta s skrbjo za te otroke,
njihove starše, za ustanovo, ki je postala
zgled za vso Slovenijo. Verjamem, da bo
ostala v spominih premnogih otrok in

V SLOVO
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staršev – ravnateljica Marija. 
V tem času sta s prijateljico in
sodelavko Milko speljali še tretji
projekt. Ustanovili sta Društvo za
pomoč duševno nezadostno raz-
vitim osebam, sedaj Društvo So-
žitje Mežiške doline – organizacijo
staršev, otrok in odraslih ljudi s
posebnimi potrebami, ki še vedno
uspešno deluje.
Ko je v Črni po dolgih letih nje-
nega delovanja vse lepo teklo, se
je vrnila na Ravne. 
In prišel je čas, ko se je poslovila
od otrok, od šole in se upokojila.
Ena za drugo smo ji sledile tudi
druge sodelavke. Združile smo se
v torkovo klapo. Osemnajst pre-
krasnih let je preživela z nami. S
kakšnim veseljem je prihajala na
naša srečanja. Vedno se jih je
zelo veselila, saj je bilo na njih ve-
liko obujanja spominov in obilo
smeha. Zadnja leta pa ji bolezen
ni več dovolila uživati v naši
družbi. Še vedno smo upale, da
bo premagala bolezen in se vr-
nila. Ni ji uspelo. Bolezen je uda-
rila s takšno močjo, 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. Počivaj v miru. Vsi,
ki smo te imeli radi, te bomo
pogrešali.

Prevalje, 30. oktober 2019
Angela Bezjak

V SLOVO

Danes bom svečo prižgala, 
a ne bom je prižgala le njim, 
prižgala jo bom tudi zase, 
prižgala jo bom tudi zate.
Prižgala jo bom, naj nam sveti, 
prižgala jo bom, naj nam sveti.

(Feri Lainšček)

Leto 2019 je za nami, za nami so veseli
decembrski dnevi. Tudi člani Sožitja
Krško smo se  zbrali ob obisku dobrih
mož, se poveselili in družili.
Pa vendar ni bilo vse tako kot prejšnja
leta. Za vedno nas je zapustilo kar pet
članov društva. Tik pred koncem leta
2018 je odšel Bojan Žabkar, star triin-
petdeset let. V Varstveno-delovni center
Krško je bil vključen sedemintrideset let.
Redno se je udeleževal vseh programov
društva. Bil je velik, postaven fant, vedno
nasmejan, tako dobrodušen, da si ga
moral imeti rad. 
Spomladi smo se poslovili od Roberta
Njegača, starega enainpetdeset let. Bil
je doma, zanj je skrbela mama, saj ni
mogel hoditi. Udeležila sta se progra-
mov, ki so jima bili dostopni. 
Februarja je umrl naš najstarejši član
Jože Germovšek - Pepi, star častitljivih
sedemindevetdeset let. Član društva je
bil od leta 1990. Iz rojstnega kraja Kladje
nad Blanco je bil leta 1941 izseljen. Leta
1956 je prišel služit v Dolenjo vas na
kmetijo Arnškovih. Leta 1990 so kmetijo
prevzeli Vodebovi in Pepi je postal član
njihove družine. Imeli so ga radi, ga
spoštovali, prav tako krajani. Žal je moral
zaradi možganske kapi v dom za
ostarele. Junija nas je zapustil Branko
Cotar, star devetinšestdeset let. Zanj so
zelo lepo skrbeli sorodniki, rad je hodil v
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varstveno-delovni center. Za fanta z
Downovim sindromom je dočakal kar lepo
število let. 
Potem je udarilo julija. Tako nepri-
čakovano je odšel Aleš Stipič. Nobenih
zdravstvenih težav 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 očeh je bila zasanjanost,
pogled mil in nežen.

Vsaka izguba je boleča, smrt  je edina
stvar, ki ji nihče ne ubeži. Čas, ki nam je
namenjen, moramo kar se da dobro
preživeti. Prepričana sem, da so imeli vsi
lepo življenje, kljub drugačnim potrebam.
Bili so sprejeti in ljubljeni, in to šteje. Vsak
izmed njih je pustil sled v nas, pa naj je bil
to objem, zapeta pesem, topel pogled,
navihan pomežik. In taki nam bodo ostali v
spominu. 

Ida Slapšak

Razveselilo nas je vabilo na Likof, ki ga
vsako leto organizirajo na šoli dr. Mihajla
Rostoharja, še bolj pa, da bo prireditev v ve-
liki dvorani Kulturnega doma Krško. Dvo-
rana se je napolnila do zadnjega kotička.
Rdeča nit prireditve je bila predstavitev pok-
licev v preteklosti in današnjem času.  Od
točke do točke smo bili vse bolj navdušeni.
Težko je z besedami opisati občutja, ki so
nas prevevala ob tem. Rečemo lahko samo,
da je bilo veličastno. Poklon vsem mentor-
jem, učiteljem, učencem.
Spomin se mi je vrnil za petindvajset let v
preteklost, ko je naš fant prvič prestopil prag
te šole. Prvi negotovi koraki, novo okolje.
Kmalu smo ugotovili, da so skrbi odveč, saj
se je ob tako dobrih in čutečih učiteljih
počutil zelo dobro. Prvi likofi so bili takrat v
šolski jedilnici. Tisti mali prostor je zadoščal
za program, obiskovalce in pogostitev. Z leti
so prihajali novi mladi učitelji, polni novih za-
misli. Verjeli so, da ti otroci veliko zmorejo,
če jim le daš možnost in podporo. Prireditev

se je preselila v šolsko telovadnico. Zani-
manje je bilo vse večje in tako je postala
telovadnica premajhna.
Dvorane s šesto sedeži ni lahko napolniti,
še zahtevnejše je tako prireditev brezhibno
speljati. Naštudirati besedila, plesati, peti,
izdelati vse rekvizite. Da ne govorim o
pogostitvi ob koncu prireditve. Vedno znova
dokazujete, da nas različnost bogati. Ves
trud je poplačan s ponosom in samoza-
vestjo nastopajočih, ki sporočajo: »Glejte, tu
smo, vredni smo, in sprejmite nas prav take,
kot smo.« Ljubezen dela čudeže. Naj
končam s pesmijo Ferija Lainščka:

V mlinu je mlinar, ki zgodbo pozna, 
to noč naj požene vse mline sveta. 
Sovraštvo naj zmelje in tihi prezir, 
ljubezen naj trosi in sladki nemir.
Prisrčna hvala kolektivu šole z željo, da bi
tako nadaljevali in nas razveseljevali!

Ida Slapšak 

Na Likofu 

IZ NAŠIH DRUŠTEV IN USTANOV - DRUŽENJE
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Julija smo se odpeljali iz Ljutomera
proti kmetiji Ošven pod Uršljo goro,
kjer smo taborili. Tam smo bili teden
dni. Nastanili smo se po sobah, budno
pa so nas spremljali naši spremljevalci.
Gospodar nam je predstavil svojo
kmetijo.
Naš delovni dan se je začel že zelo
zgodaj. Zjutraj smo vstali, se umili ter
pozajtrkovali. Sledil je kratek sprehod,
jutranja telovadba in seveda kavica. Po
kosilu smo zmeraj počivali, popoldan
pa smo imeli različne delavnice. Ob
večerih smo poslušali glasbo in se
zabavali. Prvi večer je bila na pro-
gramu igra pokaži kaj znaš, naslednji
večer smo imeli modno revijo. Tako je
potekal vsak večer. Bila sem med
gledalci. Bilo je super. V sredo smo se
s traktorskim vlakcem odpeljali na
ogled sosednje kmetije. Tam so bile
poleg domačih živali še nagačene ži-
vali. Uh, bilo je kar pretresljivo. Videli
pa smo tudi nekatera orodja za potrebe
lova. Ogledali smo si hišo, kjer se je
rodil Prežihov Voranc. Poleg hiše ob
gozdni jasi  je stal še velik čebelnjak,
kjer smo spoznali pridno delo čebelic
ter različne vrste dreves.  V četrtek zju-
traj smo imeli tradicionalni slovenski
zajtrk. Gospodinja nam je spekla kruh,
pripravila maslo, med in mleko. Bilo je
zelo okusno, seveda, če je bilo vse
pripravljeno doma. Ni manjkalo dru-
ženja, dobre glasbe in koristnih de-
lavnic. Vsak je na koncu naredil še en

izdelek, ki si ga je lahko odnesel do-
mov. 
V soboto dopoldan smo vse pospravili
in si pripravili kovčke. Prejeli smo po-
hvale. Gospodinja Vera Resnik je bila
zelo prijazna.
Bilo mi je lepo, še bi se rada vrnila.
Hvala Zvezi Sožitje, da sem se lahko
udeležila tabora za vseživljenjsko
učenje.  

Alenka Makoter Varstveno-delovni 
center Ljutomer, Društvo Sožitje Ljutomer

Doživljajski tabor na kmetiji Ošven 
pod Uršljo goro 

Pisali ste nam
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Pisali ste nam

Jaz sem Tatjana Nanut. Prihajam iz
Vrtojbe. Zaposlena sem v Splošni
bolnišnici v Šempetru, zaposlila sem
se 12. 7. 1993. Takoj ko sem kon-
čala osnovno šolo, me je socialna
delavka pripeljala v Splošno bol-
nišnico Šempeter na razgovor o za-
poslitvi kot čistilka. 
Začela sem s čiščenjem pisarn in
garderob, čez nekaj časa sem dobila
še okolico in zdaj čistim, ko je po-
trebno, še sterilizacijo in arhive.
Pričetek mojega delovnega dne se
začne ob 14.00 uri in končam ob
19.00 uri, tako da delam pet ur te-
densko od ponedeljka do petka.
Vedno delam v popoldanskem času.
Včasih se zgodi, da delam tudi več
časa, odvisno od dneva. Posebej
sedaj, ko mi okolica pobere več časa
zaradi listja (stelje).
Ko pridem v bolnišnico, najprej pri-
dem v grad. Tam me čaka voziček,
ga vzamem, nato odhitim v novo bol-
nišnico po material, nato se grem
preobleč v garderobo, nato odhitim z
vozičkom ven pometat okolico in po-
birat smeti iz smetnjakov. To mi vza-
me eno do dve uri. Nato grem v grad
in tam začnem s čiščenjem pisarn.
Najprej si pripravim material, nato
grem v čajno kuhinjo. Tam operem
posodo, nato poberem smeti, nato

očistim kuhinjo in grem naprej s čiš-
čenjem WC-jev, nato pisarne. V pi-
sarnah poberem smeti, očistim mize,
stole, omare itd. V pisarnah sesam
trikrat tedensko, ko končam pisarne,
moram jih še zakleniti. Hodnike in
stopnišče pa čistim z mokrim rasan-
tom.
Z Varstveno-delovnim centrom Nova
Gorica sodelujem že vrsto let, kadar
me povabijo, se jim pridružim v de-
lavnici. Ko me je gospa Irena po-
vabila pred leti na pevske vaje, sem
se udeležila in sedaj se vedno
udeležim vaj. Všeč mi je, ko nasto-
pamo v dvoranah. 
V integrirani zaposlitvi vidim pred-
nost v tem, da sem zadovoljna s
sodelavkami in šefico, ker so me
sprejeli takšno, kot sem. Prednost
vidim v tem, da delam samo v po-
poldanskem času, tako da mi ni
treba hoditi zjutraj na delo, ker meni
zjutraj vstajanje ne dene dobro.
Zadovoljna sem tudi s plačo, ki jo
dobim. Če bi se morala odločiti za
kakšno drugo delovno mesto, ne bi
šla, ker tukaj sem kot doma, če
rabim kakšno pomoč, mi sodelavke
pomagajo, z njimi se tudi razumem. 

Tatjana Nanut

Integrirana zaposlitev v Splošni 
bolnišnici Šempeter










