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Predgovor

V casu Studija na Fakulteti za socialno delo sem se v sklopu smeri Skupnostna skrb
podrobneje seznanila s temo hendikepa in ker me ta tematika Se vedno zelo zanima, sem se
odlocila, da ji posvetim tudi svojo diplomsko nalogo. Razmis$ljala sem o tem, kako druzba
vidi oziroma ne vidi hendikepirane osebe in prisla do spoznanja, da je druzbena predstava o
njih zelo nepravi¢na. Med drugimi jih pogosto ne vidimo kot osebe, ki lahko Zivijo v
partnerstvu ali/in druzini, Se posebej se jim odreka pravica do starSevstva. In ¢e se o
hendikepiranih osebah Ze govori, se o njihovih moznostih za starSevstva in njihovih otrocih
zelo malo ali ni¢. Torej, e obstaja predstava, da hendikepirani ne morejo imeti otrok, potem
tudi njihovi otroci ne obstajajo. Pa vendar temu ni tako in so ti Se kako prisotna realnost. Tako
sem prisla do ideje, da bi svojo diplomsko nalogo posvetila ravno starSem, ki so hendikepirani
in njihovim otrokom, v raziskovalnem delu pa Se posebej otrokom, katerih star§i so
hendikepirani in njihovim izkusnjam. Pogosto tisti, ki nasprotujejo starSevstvu hendikepiranih
oseb kot prvi argument izpostavijo dobrobit otroka. Zdravorazumska miselnost, da
hendikepirani ne morejo biti dobri starsi in ne morejo nuditi otrokom tistega, kar lahko ostali
star$i, pogosto temelji na domnevah odraslih. Zato sem se odlocila, da v raziskovalnem delu
dam glas mladostnikom in odraslim, ki so kot otroci odras¢ali z enim ali obema
hendikepiranima starSema, torej otrokom, katerih starsi so ovirani.

V teoreticnem delu sem tako naredila pregled literature o hendikepiranih kot o starSih in
njihovih izku$njah ter izpostavila dileme, ki se ob tem odpirajo. Prav tako sem naredila tudi
pregled literature o otrocih hendikepiranih starSev in njihovih izku$njah ter izpostavila
pomembna vpraSanja, ki zadevajo to tematiko. Pri tem moram dodati, da tema moje
diplomske naloge $e ni Siroko raziskana, Se posebej ne v nasem prostoru. Empiri¢ni del
diplomske naloge pa sem posvetila prav otrokom hendikepiranih starSev, saj sem z njimi
opravila poglobljene intervjuje. S tem sem Zelela dati glas prav njim in njihovim izku$njam

ter pokazati, da je tudi njihovo otrostvo lahko obi¢ajno, ¢eprav nekateri temu oporekajo.

Da sem svojo idejo lahko izpeljala in napisala to diplomsko nalogo, se moram zahvaliti vsem,
ki so mi to omogo¢ili. Zahvalila bi se predvsem svojim sogovornicam Moniki S., Ani S.,

gpeli M., Bojani K., Tini A., Vesni B., Nini F. in Se trem sogovornicam, ki Zelijjo ostati



anonimne ter dvema sogovornikoma, Robiju F. in drugemu, ki prav tako Zeli ostati anonimen.
Vsem se iskreno zahvaljujem, ker so si vzeli ¢as in mi zaupali svoje izkuSnje. Prav tako bi se
rada zahvalila osebam, ki so mi omogocile, da sem spoznala sogovornice in sogovornika in
imajo veliko zaslugo prav pri izpeljavi empiricnega dela te naloge. Hvala Jelki Bratec in
Soncku- Zvezi drustev za cerebralno paralizo Slovenije, Mirici A¢ko in DrusStvu za teorijo in
kulturo hendikepa (YHD), Zdenki Tomazi¢ in Drustvu slepih in slabovidnih Ljubljana ter
Mateji Lah s Centra za socialno delo Kamnik.

Posebna zahvala gre tudi mentorici Darji ZavirSek za vse nasvete, strokovno usmerjanje,

posojene knjige ter ves ¢as, ki mi ga je posvetila.
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1. TEORETSKI UVOD

1.1. RAZUMEVANJE HENDIKEPA

Skozi razli¢na zgodovinska obdobja so se pojavljale razli¢ne skupine ljudi ali novi »obrazi
norosti« (Foucault 1998), ki so bili oznaceni za drugacne, nore, nenormalne, bolne, invalidne
itd. Zacelo se je z gobavci v srednjem veku in njihovim izkljucevanjem ter zapiranjem v t.i.
leprozorije pred ostalim svetom kot stalno strukturo izkljuCevanja, ki se kasneje nadaljuje pri
drugih skupinah »drugacnih« ljudi. Pod pretvezo fizi¢ne segregacije so te skupine ljudi strpali
v razne institucije zaradi njihove oznake »nenormalnosti«, strahu pred druzbeno nevarnostjo ali
strahu pred okuzbo, bodisi dejansko bodisi simbolno v smislu, ¢e se bo§ druzil z njimi, bos tak
kot oni. Med te razli¢ne skupine so spadali tudi ljudje z okvarami razli¢nih delov telesa (na
primer ljudje na vozicku, tisti, ki potrebujejo razlicne pripomocke pri hoji idr.), slepi in
slabovidni, gluhi in naglusni, ljudje z raznimi kroni¢nimi boleznimi in ljudje, ki so jih imeli za
»psihicno neuravnoveSene« oziroma »nore«. Tako kot se je skozi zgodovino spreminjala
njihova vloga v druzbi, so se spreminjala tudi poimenovanja teh skupin ljudi. Od najbolj
ponizujoc¢ih in stigmatizirajoCih poimenovanj, ki so bila odvisna tudi od prevladujocega
modela »prizadetosti«, se je jezik poimenovanja preusmeril tudi k manj izklju€ujoCemu. V
svetu se je to zacCelo z razvojem normalizacije v zacetku 70. let prejSnjega stoletja, nadaljevalo
s socialnim modelom obravnave in z naporom posameznic, posameznikov in uporabnisSkih
gibanj. Vse to je pripeljalo do nove obravnave in jezika, stran od medicinskega diskurza o
»prizadetih« do novejSega, sprejemljivejSega koncepta hendikepa. Vendar pa kljub temu

ostajajo nekatere jezikovne omejitve

»Omejitve v jeziku dokazujejo, da je kompleksne osebne in druzbene izkusnje tezko zvesti na
oznako, ki bo v zadovoljstvo vseh prizadetih oznacevala vecplastno razmerje med osebnim
izkustvom, normativnimi sklepanji, druzbenim aktivizmom in teoretskimi koncepti.« (Zavirsek

2000: 8).



1.1.1. Kako razumeti hendikep

V teoriji in praksi se Se danes pojavljajo razli¢na poimenovanja ljudi s takSnimi ali druga¢nimi
ovirami, kar vpliva tudi na njihov polozaj v druzbi. Ne glede na drzavo in blaginjo v njej je
jezik poimenovanja podoben in izkljucujo¢. V Sloveniji Se vedno zaznamo pojme kot so
winvalidi«, »prizadeti« »zaostali«, celo uporabljajo se v zakonih in ostalih pravnih predpisih.
Ceprav so na voljo Ze manj stigmatizirajo¢i termini kot so osebe z ovirami, s posebnimi
potrebami ali hendikepirani, bo potrebno Se nekaj napora in Casa, da bo §irSa javnost le-te
zacela uporabljati. Tudi angleske besed ko so impairment, disability in retardation izhajajo iz
tistega, kar te osebe ne zmorejo, niso sposobne in poudarjajo tisto, kar jim manjka ali imajo
okvarjeno. Torej je v prvi vrsti hendikep, ki cloveka zaznamuje in Sele v drugi vrsti oseba, ki
stoji za njem. Namesto, da bi govorili v t.i. jeziku people first language, ki na prvo mesto
postavlja konkretno osebo in nato njegov hendikep, se vse preveckrat uporabljajo besede, ki

zaznamujejo.

DusSan Rutar (1996) pravi, da koncept hendikepa ne poudarja posameznikovih lastnosti tako
kot beseda invalid, ampak poudarja njegovo simbolno in druzbeno naravo. In prav ta druzbena
narave je po mojem mnenju pomembna. V zvezi z druzbeno naravo posameznika pove, da ta ni
pravic¢na in urejena kot cvetli¢na greda, kjer smo vsi veseli in srecni, da zivimo, ampak da je to
druZbeno polje naprej polje neenakih moznosti, nepravi¢nosti, dominacije in izkori§¢anja. Pri
tem ima v mislih to, da se bodo v druzbenem polju izoblikovale skupine ljudi, ki bodo imele
manj moznosti za svoj razvoj in za zadovoljevanje njihovih specifi¢nih potreb, hkrati pa jim
bodo veliko bolj krSene tudi drzavljanske pravice kot drugim ljudem. Ta skupina ljudi pa so vsi

hendikepirani.

Ko govorimo o hendikepu oziroma o tistem, kar pojem predstavlja, imamo v mislih definicijo
Darje Zavirsek (2000), ki uporablja pojma prizadetost in hendikep kot sinonima, ki oznacujeta
poskodovanosti, kakrSne so gibalna oviranost (miSi¢na distrofija, paraplegija, tetraplegija itn.),
senzorna oviranost (tezave s sluhom, vidom itn.), intelektualna oviranost (lazja, zmerna, tezja
in tezka dusevna prizadetost) in tezave z duSevnim zdravjem (depresija, psihoza, shizofrenija,
anoreksija, itn.), a tudi druzbene prikrajSanosti (na ekonomski, druzbeni, psiholoski in simbolni

ravni), ki ljudi z nastetimi oviranostmi diskriminirajo v vsakdanjem Zivljenju. Prav to zadnje pa



je najpomembnejSe za razumevanje koncepta hendikepa. Le-ta je, kot pravi Darja Zavirsek
(ibid.), druzbeno konstruiran, kar pomeni, da prizadetost ni nekaj naravnega ali vrojenega,
temveC jo druzba vidi kot tako in se nanjo tudi odziva. Druzba in druzbeni odzivi so tisti, ki
ustvarjajo hendikep, hkrati pa mo¢no zaznamujejo zivljenje ljudi, ki z njim zivijo. Hendikep
ponazarja druzbeno ustvarjene ovire, ki s stigmatizacijo in predsodki hendikepiranim
onemogocajo enak polozaj in da kljub napredku sodobne druzbe ostajajo depriviligirani v

primerjavi z nehendikepiranimi osebami.

1.1.2. Modeli hendikepa

K temu, da so hendikepirani izklju¢eni iz razli¢nih druzbenih sfer, pripomore tudi tradicionalna
obravnava hendikepa, ki izhaja iz medicinskega modela oziroma medicinskih virov in Se
starejSega moralnega modela. Po medicinskem modelu »je ovira osebna tragedija in temelji na
dolgotrajni bolezni ali disfunkciji, ki se jo da zdraviti z medicinsko obravnavo. Po tem modelu
oseba sprejme vlogo bolnika ali bolnice in se ji ni treba udeleZevati razlicnih druzbenih
odgovornosti, ki jih morajo prevzeti tisti, ki niso tako oznaceni...« (Dominelli 2005: 21).

Stranska veja tega medicinskega modela pa je kot pravi Lena Dominelli (ibid.) Se
rehabilitacijski model, po katerem se oviro ali primanjkljaj da ozdraviti s pomocjo
strokovnjaka in prav tako kot medicinski model prezre specificne potrebe, ki jih ima

posameznik z oviro in ga oznaci za bolnika.

Ljudje z oviro so bili v preteklosti predmet razli¢nih razlag, ki iS¢ejo razloge za njihov polozaj.
Med njimi so tudi take, ki prelagajo krivdo na osebe z oviro same ali na njihovo druzino. Prav
po moralnem modelu je »ovira posledica greSnega vedenja bodisi osebe z oviro bodisi drugih,
ki so ji blizu« (Dominelli 2005: 21). Taka razlaga nakazuje, da so si hendikepirani zasluzili tak
polozaj kot kazen zato, ker so naredili nekaj slabega hkrati pa kaze tudi na to, da se
odgovornost prelaga na hendikepirane, ki na ta nain postanejo glavni krivci za njihov stanje.
Tako pripisovanje krivde in odgovornosti je eden od pogostejSih psiholoskih odzivov
neprizadetih na prizadete, ki omogoca neprizadetim, da se ne ukvarjajo z lastnimi predsodki,
nelagodjem in privilegiji, ampak jih tako odrinejo in prizadetim nalozijo odgovornost za

vsakdanje diskriminacije, ki jih ti dozivljajo (Zavirsek 2000).



StarejSa modela je v osemdesetih letih prejSnjega stoletja nadomestil novejsi socialni ali
individualni model obravnave na podrocju hendikepa, ki se je razvil iz razliénih druzbenih in
politicnih gibanj ljudi z oviro. Pri tem modelu je v ospredju vsak posameznik, njegove
izku$nje, potrebe in Zelje, hkrati pa je njegov hendikep vpet v okolje, ki ga omejuje. Ta model
temelji na individualnem pristopu kot eni od novih metod v socialnem varstvu. Individualni
pristop zagotavlja uporabnikom, da so njihove Zelje in potrebe sliSane, da prevzamejo nadzor
nad svojim zivljenjem in zastavljenimi cilji ter da uporabniki pridobijo ¢im ve¢ znanj in

izkuSenj za vecjo samostojnost in samozavest (Zavirsek et al. 2002).

Ceprav je strokovna javnost tako pri nas kot v tujini seznanjena s socialnim modelom
obravnave ljudi z oviro in je individualni pristop kot metoda v socialnem varstvu zapisana v
slovenskem Zakonu o socialnem varstvu (Ur.l. RS, §t. 3/2007), se ta v praksi Se ne uporablja v
potrebni meri. Se posebej so z njim slabo seznanjeni strokovni delavci, ki se v vsakdanji praksi
srecujejo s hendikepiranimi uporabniki. Ti premalo izhajajo iz uporabnikovih potreb in Zelja,
zato se hendikepirani pogosto srecujejo z neodobravanjem strokovnih delavcev, ko izrazijo

tudi zeljo po otroku in druzini.

1.2. HENDIKEPIRANI STARSI

Na hendikepirane ljudi druzba gleda drugace in sicer tako, da jih na podlagi hendikepa
obravnava neenakovredno. Poudarja tisto, ¢esar ne zmorejo, niso sposobni in tisto, kar jih
omejuje pri vsakdanjem Zivljenju. Ce pa se njihovemu statusu hendikepiranosti pridruzi e
status starSev, je pogled Se bolj stigmatizirajo¢, diskriminatoren in ocitajo¢. Redko se govori o
zasebnih sferah zivljenja ljudi z oviro kot so intimni odnosi in druzina. Kot pravi Jelena
Jarskaja-Smirnova (2005) je ta del vsakdanjega zivljenja hendikepiranih v druzbi tabuiziran,

nekaj, Cesar ni in je prepovedano oziroma je nekaj posebnega in redkega.



1.2.1. Kdo so hendikepirani starsi

Ko govorimo o hendikepiranih star§ih, imamo lahko v mislih razlicne populacije ljudi z
razlicnimi oviranostmi. Razlike med definicijami, ki skuSajo zajeti skupino hendikepiranih
kazejo, da tega podrocja ni enostavno opredeliti ali ustrezno poimenovati tistih oseb, ki so
zaradi doloCenih specifi¢nosti predmet obravnave. Tuje definicije uporabljajo pojme kot
disabled people, people with special needs in people with additional support ter jih razlagajo.
Te opredelitve poleg ljudi s senzornimi, intelektualnimi, gibalnimi ovirami ter ljudi s tezavami
v dusevnem zdravju in drugimi kroni¢nimi boleznimi uvr§¢ajo pogosto med hendikepirane
starSe tudi osebe, zasvojene z drogami in alkoholom ter okuzene z virusom HIV ali AIDS-om
(Newman 2003). V naSem prostoru taksnih definicij in obravnave nisem zasledila, prav tako se
mi zdi, da osebe zasvojene z drogami in alkoholom sodijo v drugacno teoretsko obravnavo

izven koncepta hendikepa, zato sama ne bom uporabljala teh opredelitev.

Pod besedno zvezo »hendikepirani starSi« v moji nalogi razumem odrasle osebe z gibalno,
intelektualno in senzorno oviranostjo ter tiste, ki imajo tezave z dusevnim zdravjem in imajo
otroke. V to opredelitev so zajeti tako tisti, ki so hendikepirani od rojstva, kot tisti, ki so to
postali kasneje v zivljenju. Zavedam se, da v opredeljeni skupini niso zajeti vsi, ki bi jih
pojmovali kot hendikepirane, vendar se bom sama osredotocila prav nanje, sicer bi bilo celotno

delo preobsirno.

1.2.2. Spolnost in partnerstvo ter starSevstvo in druzina

Zgodovinsko gledano so bili hendikepirani ljudje izlo¢eni iz sfere spolnosti, bili so omejevani
pri svojih spolnih aktivnostih, sklepanju zakonskih zvez in bili javno podvrzeni sterilizaciji
zaradi navidezne zaSCite hendikepiranih pred zanositvijo in zlorabami (Bhambhani, Singh

2005).

Nekatere izmed teh ovir obstajajo Se danes. Poleg tega pa so kot pravi Mojca Urek (2006)

podro¢ja spolnosti, partnerskih zvez in starSevstva hendikepiranih ljudi od vseh Zivljenjskih
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podrocij najbolj prekrita z mitoloskimi neresnicami in predsodki, s poudarjanjem nezmoznosti,

z molkom, biologizmi in drugim.

Eden od mnogih stereotipov o hendikepiranih govori o njih kot nespolnih, obstajajo pa tudi
predstave o hendikepiranih kot ve¢nih otrocih. To nakazuje, da osebe z razli¢nimi ovirami ne
potrebujejo spolnosti, je ne smejo niti izrazati ali izkusiti, kaj Sele uzivati v njej. Predstavo o
spolnosti hendikepiranih oseb lepo povzame Petra VidemSek (1999), ko opisuje najbolj
evidentne predsodke, ki obstajajo v druzbi in spremljajo spolno Zivljenje hendikepiranih ljudi.
Po njenem so ti:
1. Biti prizadet pomeni biti »neseksualen«.
2. Prizadeti ljudje se ne zanimajo za kakorkoli seksualnega.
3. Prizadeti ljudje so odvisni ljudje in zato otroski.
4. Vec spolnosti med prizadetimi ljudmi posledicno pomeni ve¢ prizadetih ljudi, ki bodo
druzbi v breme.
5. Ce ima prizadeta oseba spolni odnos s prizadeto je to samo zato, ker si neprizadeta
oseba ne more najti drugega seksualnega partnerja.

6. Prizadeti ljudje ne morejo biti lezbijke in geji.

Po eni strani so torej hendikepirane osebe aseksualne, nespolne oziroma neseksualne, kar
pomeni, da ne potrebujejo spolnosti oziroma naj ne bi smeli imeti seksualnih potreb in Custev.
Dietke Sander (2006) pise celo o tem, da hendikepirane ljudi obravnavamo kot »spolno
nevtralne«, na nek nacin brezspolna bitja. Po drugi strani pa naj bi bile osebe z razli¢nimi
ovirami podvrzene pretiranim potrebam po spolnosti ali celo pretiravanju v spolnih poZelenjih,
t.i. hiper-seksualnosti (Bhambhani, Singh 2005).

Tako prvi in drugi pogled na seksualnost hendikepiranih je zgreSen, vendar na zalost e vedno
prisotna realnost. Kot pravi Petra Videmsek (1999) je potrebno potrebo po spolnosti oviranih
oseb preusmeriti iz medicinskega modela prizadetosti v socialni model, saj vzroki za nespolno
zivljenje hendikepiranih niso v njih samih in njihovem poskodovanem telesu, temvec¢ v druzbi,

ki njihove spolnosti ne odobrava.

Svoje videnje spolnosti hendikepiranih in pogled druzbe na to provokativno izrazi Andrej J.

Jug, ko pravi: »Najprej je invalid, potem ¢lovek (vmes so Se hisni ljubljencki, saj so delezni
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vec pozornosti in neznosti: v medijih je tudi veCkrat govora o pravicah zivali kot o pravicah

invalidov), ... nato vse ostalo in Sele nato spolno bitje.« (Jug 2005: 2).

Dejstvo je, da smo vsi ljudje spolna bitja s potrebami, obc¢utki in Custvi, ki sodijo zraven, zato

odrekati pravico hendikepiranim do spolnosti ni ni¢ drugega kot diskriminacija.

»Pozornost potrebujemo tudi hendikepirani. Prav tako potrebo po ugajanju in izrazanju
spolnosti, pa naj bo ta za pogled normalnega cloveka Se tako nedoumljiva. Misel, da invalidi in
invalidke cutijo potrebo po spolnosti, je za telesno zdrave nezasliSana, cesto povezana z

nelagodjem in celo gnusom.« (Vera po Modic 2004).

Predstava o tem, da so spolnosti lahko deleZna samo zdrava in lepa telesa, ni nova. Se danes pa
si ljudje tezko predstavljajo, da je spolnost med hendikepiranimi lahko nekaj obicajnega, prej

jim vzbuja nelagodje in obcutke neodobravanja, celo gnusa.

Eden od izgovorov proti seksualnosti hendikepiranih izhaja tudi iz evgeni¢nega argumenta, da
bo plod njihove spolnosti Se ve¢ hendikepiranih oseb. To pomeni, ¢e ima hendikepirana oseba
otroka, bo tudi ta hendikepiran, kar pa seveda ni nujno res. Argument kot je ta, je nicen, ko gre
za ljudi s pridobljenimi fizi¢nimi in senzornimi oviranostmi (ZavirSek 2000). Prav tako podatki
kazejo, da je vecina ljudi pridobila intelektualne ovire tekom Zivljenja, torej da ovire prihajajo
iz okolja in niso podedovane (Urek 2006).

Pa vendar so v preteklosti, kljub tem dejstvom uporabljali postopek sterilizacije, da bi
preprecevali reprodukcijo hendikepiranih. Kot pravi Darja ZavirSek (2000), so bile v
preteklosti prisilne sterilizacije vsakdanja oblika nadzorovanja prizadetih Zensk. Se bolj
zalostno pa je, da je ta prisotna $¢ danes. Ceprav Zakon (Ur.l. RS, §t. 42/1986) o zdravstvenih
ukrepih pri uresnicevanju pravice do svobodnega odlo¢anja o rojstvu otrok v desetem c¢lenu
doloca, da se sterilizacija ne sme opraviti osebi, ki Se ni dopolnila 35 let in osebi, ki je
nerazsodna, hkrati pa ta isti zakon pravi, da pa se lahko opravi sterilizacija, ¢e je potrebna iz
zdravstvenih razlogov. V praksi je to pogosto pomenilo, da zZe sam hendikep zadostuje za
sterilizacijo in tako je Se danes. Petra Videmsek (1999) govori o pogostih primerih, ko so
zenske z oviro posiljali v bolnisnice brez njihove vednosti o tem, kaj bo tam. Odpeljali so jih

na t.i. manjSe operacije, ki so preprecile, da bi te osebe lahko kadarkoli pozneje imele otroke.
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Prav te zenske so kasneje porocale, da si skupaj z njihovimi partnerji Zelijo biti starSi in imeti

otroke, a jim je bila ta pravica nasilno odvzeta.

Tadeja takole govori o svoji izkusnji: »Jaz sem bila sterilizirana, ko sem imela petnajst let.
Meni so rekli, da moram v bolnico, ker grem na splav. Sele sedaj sem izvedela, da so me
sterilizirali. Ne zdi se mi prav, saj bi rada imela s svojim fantom otroka. Oba si ga Zeliva.«

(izsek pripovedi Tadeje Videmsek 1999: 67).

Poleg prisilne sterilizacije kot ukrepa prepre¢evanja zanositve pa Darja ZavirSek in Jelka
Skrjanc (Zavirsek, Skerjanc 2000) govorita $¢ o drugih restriktivnih ukrepih, ki jih
strokovnjaki in strokovnjakinje na podrocju socialnega varstva uporabljajo pri preprecevanja
pravic hendikepiranih do starSevstva, partnerstva in spolnosti. Ti ukrepi so lahko mehke
oblike prepriCevanja osebe, naj se »tem pravicam odpove, saj je bolna«, trde oblike
prepricevanja z groznjami, da bo morala v zavod, pritiski na uporabnice skupaj s starsi,
dajanje napacnih informacij, strokovno ocenjevanje osebe, ¢es da je nesposobna za »dobro«

materinstvo, delovanje brez vednosti uporabnice in drugi.

Sonja ima cerebralno paralizo in v vsakdanjem zivljenju ze od rojstva uporablja invalidski
vozi¢ek. V Elanku Dvojno diskriminirane: zgodbe hendikepiranih Zensk je povedala svojo
izkuSnjo o tem, kako so ji skuSali prepreciti rojstvo otroka: »Ko sem leta 1982 prvic zanosila,
so me v ginekoloski ambulanti, ne da bi se spuscali v pogovor, napotili na splav. Ko sem ga
odklonila, so me napotili v genetsko posvetovalnico, ceprav za to ni bilo posebne potrebe,
kasneje pa v ambulanto za rizicno nosecnost, ceprav moja paraliza ne vpliva na plod in

porod...« (Sonja Skubic po Hahonina 2002).

Z razlicnimi prijemi pa hendikepiranim osebam ne preprecujejo samo zanositve in rojstvo
otroka, temve¢ tudi posvojitev otroka (Prilleltensky 2004). Pri nas postopek za posvojitev
otroka praktiéno onemogoca hendikepiranim osebam, da bi otroka posvojili. Pravila o
postopku za posvojitev vsebuje Zakon o zakonski zvezi in druzinskih razmerjih (Ur. L. RS, $t.
69/2004), ki nalaga centrom za socialno delo, da v okviru svojih nalog in pristojnosti odlocajo
o vlogi za posvojitev. K tej vlogi je potrebno predloziti vrsto dokumentov kot so: Zivljenjepis,

potrdilo o osebnem dohodku za zadnje tri mesece, zdravniS8ko potrdilo o psihofizicnih
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sposobnostih, izpisek iz rojstne mati¢ne knjige, izpisek iz porocne matic¢ne knjige (Ce gre za
par), potrdilo, da niso odvzete roditeljske pravice in poslovna sposobnost itd. (Rezar 2009). Ta
potrdila, predvsem kar se tie zdravniSkega potrdila in potrdila o osebnem dohodku, pa lahko
hendikepirane osebe postavijo v neenak polozaj z ostalimi. Osebe z oviro imajo lahko dolocene
zdravstvene tezave, ki izvirajo iz njihovega hendikepa in jih lahko drugi vidijo kot oviro za
posvojitev. Poleg tega je pri hendikepiranih osebah ve¢ja moznost, da prejemajo manjsi

mesecni dohodek in tudi na ta nacin ne ustrezajo pogojem za posvojitev.

Pravica do svobodnega odlo¢anja o rojstvu otrok, pravica do ustvarjanja druzine in zZivljenja po
svoji predstavi so pravice vseh ljudi, tako hendikepiranih kot nehendikepiranih, a kljub temu so
prvim vecCkrat krSene ali prisilno odvzete. Urekova (2006) v svojem pregledu pravnih
predpisov s tega podrocja govori o tem, da je v dokumentu Standardna pravila o izena¢evanju
moznosti za osebe s prizadetostmi, ki mu je zavezana tudi Slovenija, posebej poudarjena
neodtujljivost pravice hendikepiranih ljudi do sklepanja zakonske zveze in oblikovanja druzin.
Po njenem drzavi ta dokument nalaga podpiranje popolne udelezbo hendikepiranih v
druzinskem Zivljenju in njihove pravice do osebne integritete ter hkrati zagotavlja, da s svojimi

zakoni drzava ne bo prikrajsala hendikepiranih za spolnost, poroko in starSevstvo.

1.2.3. Hendikep in spol

V dana$nji moderni druzbi, ki slavi kult mladosti in lepega telesa, so Se posebej diskriminirane
in zapostavljene Zenske z oviro. »Zaradi stereotipov, ki jih vsebuje konstrukcija ovire, naj bi
nanje gledali, kot da niso dovolj Zenske, da se niso zmozne udelezevati spolnosti in da niso

sposobne biti matere svojim otrokom« (Dominelli 2005: 23).

V raziskavah so ugotovili, da hendikepirane Zenske ponotranjijo ve¢ negativnih podob o sebi
kot hendikepirani moski, kar pomeni, da se imajo pogosto za breme drugim, za nezazelene,
neljubljene in pomanjkljive (Fine ef al. 1988 po ZavirSek 2000). Razlogov za to je ve¢, sigurno
pa so negativne podobe Zensk do lastnega telesa pogosto posledica negativnih odzivov

zunanjega sveta (izjave kot »tako prikupna pa invalid«, »tako mlada pa invalid«), pomanjkanja
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nadzora nad lastnim telesom (pomo¢ pri umivanju, inkontinenca,..) ter vkljucitev raznih protez
v telo ali nanj (ZavirSek 2000).

Poleg tega so hendikepirane Zenske bolj podvrzene diskriminaciji kot hendikepirani moski kar
se tiCe zaposlovanja, izobrazevanja in druzine. Pogosto so zaposlene na slabse placanih in
najmanj zazelenih delovnih mestih ter so posledicno pogosto med najrevnejSimi sloji
prebivalstva (Despuoy 1994 po Dominelli 2005) hkrati pa jim je redkeje omogoceno
izobrazevanje in s tem pot k samostojnosti (ZavirSek 2000). Jelena Jarskaja-Smirnova (2005)
govori celo o tem, da so hendikepirane Zenske oznacene kot dvakrat manjvredne, ker so

motene njihove ekonomske in reproduktivne funkcije.

Ceprav hendikepirane pogosto obravnavajo kot homogeno skupino, v tem primeru status
hendikepirane Zenske gotovo ni enak hendikepiranemu moskemu. Glede na poniZen status in
sprejemljive vrednote ter definicije vloge Zenske v druzbi, so ovire za partnersko zvezo in
materinstvo bolj zastraSujoce za hendikepirane zenske kot za hendikepirane moske.

(Bhambhani, Singh 2005).

Kako je diskriminirana hendikepirana Zzenska najbolje povzame Elena Pecari¢ z naslednjimi
besedami: »Hendikepirana Zenska dozivlja poleg vsakdanjih ovir in stereotipne obravnave tudi
»posebne diskriminacije«, ki so na eni strani povezane z njenim spolom, z uveljavljenim ali
prevladujocim dojemanjem zenske in njeno domnevno vlogo v druzbi, na drugi strani pa
obsega raznovrstne diskriminacije glede in na rafun njenega fizicnega ali psihi¢nega
hendikepa, njenega videza in stigme, ki jo »nosi s seboj« kot »invalidka« ali »invalidna«.«
(Pecaric 2005: 125).

Torej je hendikepirana zenska po njenem diskriminirana vsaj dvakrat. Po eni strani kot
hendikepirana v odnosu do nehendikepiranih, videna skozi psiholosko-medicinski diskurz in
potrebna nege, pomoci in skrbi ozje in SirSe skupnosti. Po drugi strani pa je diskriminirana kot
zenska v odnosu do prevladujocega tradicionalno moskega diskurza, po katerem ni objekt
pozelenja in obudovanja ampak objekt radovednega opazovanja, buljenja, cudenja, zgrazanja

ali celo gnusa (ibid.).

Ce verjamemo mitom o tradicionalni druzbi Ann Oakly (2000), da Zenska mora biti mati in da

potrebuje svojega otroka, potem je hendikepiranim Zenskam Se toliko tezje, ker jim druzba
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polna predsodkov in stereotipov to pravico odreka. Torej ima Zenska pomembno vlogo in
dolznost, ki je povezana s pricakovanji druzbe v zvezi z materinstvom, ta vloga in dolznost pa
se pri zenskah z oviro kar naenkrat razblini.

Gre za ambivalentnost, ki jo dobro povzame Dietke Sanders (2005), ko govori o materinstvu
zensk z intelektualno oviro. Pravi, da med podobami hendikepiranih Zensk in pri¢akovaniji,
kaksni bi morali biti starsi, vlada tako nasprotje, da si kaj takega, kot je hendikepirana mati,
sploh ne moremo predstavljati. Morda ta nasprotja izhajajo tudi iz tega, da hendikepirana
zenska ogroza stereotipno podobo matere z otrokom, ki je druzbena podoba sre¢ne, zdrave,
lepe, mlade mamice, kot pravi Darja Zavirsek (2000). To pa obenem ogrozi tudi predstavo, da
so spolnost, reprodukcija in skrb za otroke nujno povezane: »Ce je mati hendikepirana, mora
namre¢ v nekaterih primerih drugi star§ prevzeti vecji del skrbi za otroka. Prav to pa odpira
tabuizirana vprasanja, kot so spolne prakse prizadetih, vprasanje naravne povezave med
spolnostjo, reprodukcijo in skrbstvenim delom in vprasanje, ali je nosece telo lahko tudi telo

brez rok, nog in vida« (Zavirsek 2000: 238).

1.2.4. Hendikepirane zenske in materinstvo

Hendikepirane Zenske so, kot sem opisala zgoraj, v tezjem polozaju kot hendikepirani moski,
pa tudi kot nehendikepirane zenske in nehendikepirani na sploh. Materinstvo je ponavadi za
zensko del njene identitete, vendar ko gre za Zensko, ki je ovirana, to ni nekaj samoumevnega,

ravno zaradi druzbe, ki ji preprecuje, da bi bilo tako.

»Zenska, ki je hendikepirana, je najprej dojeta predvsem kot fizicno hendikepirana,
nezanimiva kot stroj za reprodukcijo - vedno in vecno je le bolnica...« (Elena Pecari¢ po

Hahonina 2002).

Obstaja paradoks, ki se kaze v tem, da se tradicionalno od nehendikepiranih Zensk pricakuje,
da bodo imele otroke in druzba tiste brez otrok obsoja ter obravnava kot »kaj je pa z njo
narobe, da nima otrok«, po drugi strani pa se hendikepiranim Zenskam odsvetuje in
prepoveduje materinstvo in se jih obsoja, e te imajo otroke. Veliko hendikepiranih Zensk, ki

so rodile otroka, v svojih Zivljenjskih zgodbah pripovedujejo, kako so jih popolni neznanci na
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ulici obsojali in verbalno zmerjali, ko so jih videli skupaj z otroki. Taksni negativni odzivi
skupnosti pri materah z oviro le spodkopavajo njihovo samozaupanje, kar vodi do obcutkov
krivde, nezadostnosti in zanje predstavljajo zanje le Se dodaten hendikep.

Ceprav ponekod po svetu hendikepirane zenske spodbujajo vsaj k temu, da naj prevzamejo
druzbeno cenjene zaposlitve, postanejo ugledne mescanke in aktivne ¢lanice skupnosti, pa jih
nikjer ne spodbujajo, da bi zivele vsakdanje Zivljenje na podrocju spolnosti, partnerskih zvez

in rojevanja otrok (Zavirsek 2000).

Ze od otrostva naprej deklice dobivamo sporocila o tem, kako izpolnjujoce je za Zensko biti
mama in zena. Vendar to ne velja enako za vse deklice, Se posebej ne za tiste, ki so
hendikepirane od otrostva. Veliko Zensk, ki so ovirane od rojstva ali od zgodnjega otrostva, je
od svoje druzine prejelo sporocila, da niso sposobne skrbeti za dom in otroke, da se nih¢e ne
bo hotel porociti z njimi in da bi se zato morale osredotociti na izobrazevanje in akademsko
izobrazbo (Nosek et al. 2001 po Prilleltensky 2004). Poleg tega mnoge od teh Zensk niso
prejele nikakr$nih informacij v ¢asu odras¢anja o tem kako njihova oviranost lahko vpliva na
njihovo spolnost in moZnost imeti otroka (ibid.).

Informacije o spolnosti in miren prostor, kjer lahko raziskujejo lastna telesa, so se pri zenskah
z gibalno oviro pokazale klju¢nega pomena za bolj optimisti¢no in avtonomno navezovanje

socialnih stikov (Cole & Cole 1993 po Prilleltensky 2004).

Izkazalo se je, da ima na obcutek lastne podobe in telesa hendikepiranih Zensk, velik vpliv
(poleg Sirsega druzbenega okolja) tudi odnos njihovih starSev do njih samih in njihovega
hendikepa. Studija o odraslih Zenskah z oviro (predvsem gibalno oviro) je pokazala, kako
pomembna je vloga starSev pri dojemanju njihove podobe in telesa. Deklice z oviro, ki so jim
starSi vseskozi dajali pozitivna sporocila o njih samih in njihovi oviranosti, niso izklju¢evale
moznosti za prijateljstva in intimnosti v njthovem zivljenju in so se v tudi obnaSale v skladu s
temi sporocili. Torej, ¢e so deklice dobile obcutek vrednosti s strani njihovih starSev, so se
naucile vrednotiti in ceniti tudi sebe (Howland & Rinalta 2001, Nosek et al. 2001, Rousso

1996 po Prilleltensky 2004).

Deklice in Zenske, ki so hendikepirane, se morajo sooc€iti z mnogimi ovirami, da se za¢nejo

zavedati svoje Zenskosti in ceniti sebe kot Zenske. Te ovire so predvsem zunanje in notranje
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ovire, s katerimi se hendikepirane zenske srecujejo v prizadevanjih za intimnost. Pri zunanjih
ovirah gre predvsem za okolje in stereotipen pogled le-tega na Zensko lepoto in druzbene
vloge, ki naj bi jih imela Zenska. Ljudje hendikepirane Zenske preprosto lazje vidijo kot
sodelavke in prijateljice in ne kot intimne partnerice (Milligan & Neufeldt 2001 po
Prilleltensky 2004).

Sasa takole povzame svojo izkuSnjo o tem: »Bila... sem zaljubljena. On pa je zelo direktno

povedal, da noce imeti invalidke niti za punco niti za Zeno.« (Sasa po Hahonina 2002)

Te zunanje ovire pa se odrazajo tudi v notranjih, torej tistih, ki jih nosijo zenske z oviro in
izhajajo iz njih in jim Carol Tomas (Tomas 1999 po Prilleltensky 2004) pravi tudi kot »psiho-
emocionalna dimenzija« hendikepa. Zenske z oviro so omejene v nekaterih aktivnostih,
pogosto dozivljajo zavrnitve v njihovem socialnem okolju, v preteklosti (pa tudi v sedanjosti)
so dobivale negativna sporocila glede njihove oviranosti, kar vse vpliva na njihov odnos do
sebe in drugih. Pogosto imajo strah pred intimnostjo (Se posebej gibalno ovirane) in pred
zavrnitvijo, kar lahko onemogoca njihove moznosti za spoznavanje drugih, Se posebej
bodocih partnerjev in okrepi njihovo negativno podobo o sebi (Prilleltensky 2004).

Prav tako lahko hendikepirane zenske razvijejo skepti¢en in dvomljiv pristop do vsakogar, ki
se jim skusSa priblizati ali pa ravno obratno, ne morejo zavrniti nobenega moskega, ki z njimi
vzpostavi stik. Posledi¢no je pri zenskah z oviro veliko vec¢ja moznost, da so ujete v nezdrav
in nasilen odnos s partnerjem, saj ponotranjijo sporocilo, da so lahko hvalezne in vesele, e se

jih sploh kdo zeli kot intimne partnerice (ibid.).

Statistika ameriske organizacije Barrier Free Living Domestic Violence Project kaze, da
zenske s hendikepom ostajajo dvakrat dlje v nevarnih situacijah kot nehendikepirane Zenske,
kar izhaja iz tega, da so nasilnezi najpogosteje tisti, ki so njihovi partnerji in obenem skrbniki,
ki jim pomagajo pri zadovoljevanju vsakodnevnih potreb in je zato Zenskam teZje oditi.
Nasilnez bo tako kot strategijo za pridobitev kontrole na Zrtvijo izkoristil vse Sibke tocke, ki
so povezane prav z njenim hendikepom (Urek 2005).

Nasilje, ki ga dozivljajo hendikepirane zenske, je lahko fizi¢no nasilje, psihicno maltretiranje
in spolno zlorabljanje, vendar te pogosto mol¢ijo o tem, kar dozivljajo. Ljudje pogosto mislijo

o hendikepiranih osebah kot o razvrednotenih (hendikepirani niso osebe) oziroma da ni¢ ne
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cutijo, zato ni ni¢ narobe, ¢e dozivljajo nasilje ali pa ga sploh ne vidijo ter tako dopuscajo
nasilje nad njimi. Prav tako zenske veckrat ne prijavijo nasilja, saj se bojijo, da bodo ostale
¢ez no¢ brez pomoci in preskrbe (Ce je nasilnez njihov partner), nekatere pa se bojijo, da jim
bodo socialne sluzbe odvzele otroke. Zenske z oviro, ki dozivljajo nasilje, imajo lahko
opraviti s povsem drugacnimi okolis¢inami, ko se poskusSajo umakniti od nasilja (tezave v
komunikaciji, ¢e je na primer gluha; tezave v dostopnosti sluzb, ¢e je na vozicku,..) ali pa
nasilja sploh ne prepoznajo. To zadnje je povezano predvsem s tem, da Stevilne hendikepirane
zenske izhajajo iz druzin, ki so pretirano zasCitniSke in nadzorujoce, zato ne prepoznajo
znakov nasilja in razumejo taksno stanje kot normalno (ibid.).

Ne glede na to, da hendikepirane Zenske najpogosteje ponotranjijo to, da so neprivlacne in
nezazelene, iz Cesar izhaja prepri¢anost, da ne bodo spoznale intimnega partnerja (pa tudi
partnerice, saj je dejstvo, da so tudi hendikepirani lahko istospolno usmerjeni!), s katerim bi
lahko delile prihodnost, imajo te podobna pricakovanja glede moskih in intimnosti kot
nehendikepirane. ISCejo partnerje bodisi hendikepirane bodisi nehendikepirani, ki imajo
podobne interese kot same, ki so tako njihovi prijatelji kot ljubimci in ki si tako kot same
zelijo trajnega odnosa (Olkin 1999 po Prilleltensky 2004).

Ne glede na partnerjevo oviranost, pa mora ta popolnoma sprejemati oviranost zenske in
morebitne Stevilne medicinske pripomocke in opremo, ki jo ta potrebuje (Howland in Rinalta
2001 po Prilleltensky 2004).

Izkusnje odras€anja, trenutni zivljenjski dejavniki (dozivljanje nasilja, financne zmoznosti,
prejemanje storitev,...), notranje in zunanje ovire, igrajo pomembno vlogo pri odnosu
hendikepiranih Zensk do intimnosti, oblikovanja partnerstva, druzine. Zato so pomembna
prizadevanja, da se o tem govori in da se znanje o tem nadgrajuje. Kot pravi Ora Prilleltensky
(2004) ta prizadevanja niso zaman, saj so mlajSe hendikepirane Zenske bolj samozavestne in
asertivne ter bolje udejanjajo svoje Zelje po partnerstvu v primerjavi s starejSo generacijo
zensk z ovirami, ki so ponotranjile negativna sporocila o njihovi manjvrednosti, partnerstvu in

spolnosti.

Bolj ko hendikepirana zenska sprejema sebe, lazje bo navzela stike z drugimi in uresnicila
zeljo po materinstvu, ¢e jo ima. Odlocitev o otroku zagotovo ni lahka za nobeno Zensko,
vendar je Se toliko teZja za Zensko z oviro. Ob misli na otroka se mnogim hendikepiranim

zenskam porajajo razlicna vprasanja, ki se ticejo nosecnosti (kako nose¢nost vpliva na njihovo
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oviro oziroma kako njihova oviranost vpliva na nosecnost, kako njihova oviranost vpliva na
otroka v ¢asu nosecnosti,...), rojstva (kako zgleda rojstvo otroka , na primer gibalno ovirane
mame, so potrebni posebni pripomocki in oprema,...), odnosa z njihovim partnerjem (si tudi
partner zeli otroka, si partner predstavlja skrb za otroka, bo moral on prevzeti ve¢ino nalog,
kar se tice otroka...), same fizicne skrbi za otroka (bodo zmogle v zadostni meri skrbeti za
otroka, kar se ti¢e previjanja, hranjenja, umivanja,... oziroma bodo prejele storitve, ki jim
bodo to omogocale,... ), podpore (bodo imele podporo pri starSih in drugih sorodnikih,
prijateljih,..), vprasanja glede odnosa SirSega socialnega okolja (bodo nanje gledali kot na
mamo ali jih bodo obsojali, ...) in druga.

Zenske z ovirami so si dolgo prizadevale, da bi se bolj izrazile njihove podobnosti z
nehendikepiranimi Zenskami kot njihove razlike. Kar se materinstva in odlocitve zanj tice,
niso prve ni¢ drugacne od drugih. Tako kot nehendikepirane Zenske, si tudi tiste z ovirami
zelijo ali pa ne zelijo postati mame. Prav tako je lahko enim kot drugim to absolutna prioriteta
v Zivljenju ali pa samo ena od moZznosti v njihovem Zzivljenja. Tako Zenske z oviro kot tiste
brez najdejo smisel Zivljenja v drugih stvareh, kot na primer v poklicu ali umetniSkem
izrazanju ali ¢em drugem, vendar pa je bistveno, da se za to same odlo¢ijo. Pomembno je, da
imajo pravico do lastne odlocitve, da se ta prepozna in spostuje. To je ugotovila tudi Ora
Prilleltensky (2004) v svoji Studiji, kjer se je pogovarjala z zenskami z gibalno oviro. Prisla je
do zakljucka, da kljub temu da so Zenske opisale Stevilne ovire glede materinstva pri njih in so
Se posebej kritizirale nezadostno podporo ter storitve za matere z oviro, to ne vpliva na
njihovo odlocitev o otroku. Ta odlocitev je bolj povezana z obcutkom, da imajo svoje
zivljenje in prihodnost v svojih rokah ter da gre za samostojno, neodvisno odlocitev, ki so jo

sprejele same. Pa naj bo to odlocitev za materinstvo ali ne.

1.2.4.1. Matere z intelektualno oviro

Po mnenju Irene Ciglar (2006) so ljudje z intelektualno oviro verjetno najbolj ovirana skupina
na vseh podroc¢jih, zato podro¢je starSevstva ni nobena izjema. StarSevstvo intelektualno
oviranih ljudi, kjer pri tem najveckrat mislimo na Zenske oziroma matere z intelektualno oviro,

sodi med najbolj tabuizirane in kontroverzne oblike starSevstva pri nas (Urek 2006).
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Matere z intelektualno oviro so predmet negativnih pogledov in reakcij glede njihovega
materinstva. Dvomi se v njihove sposobnosti glede skrbi za otroka v smislu, kako bo skrbela
zanj, ¢e Se zase ne more. Hkrati pa se dvomi tudi v to, da bi se bila sposobna nauciti primerne
skrbi za otroka zaradi njenih intelektualnih nezmoznosti. Take in podobne negativne predstave
ustvarjajo mite o hendikepiranih kot star§ih. Na primer Gwynnyth Llewellyn govori o mitih o
starSevstvu ljudi z intelektualnimi ovirami, ki so naslednji:

1. Otroci mater z intelektualno oviro so tudi sami hendikepirani.

2. Matere z intelektualno oviro imajo ve¢ otrok kakor matere, ki niso hendikepirane.

3. Matere z intelektualno oviro ne obvladajo ustreznih starSevskih spretnosti.

4. Matere s intelektualno oviro se niso sposobne nauciti starSevskih spretnosti.

(Llewellyn 1995 po Dietke Sanders 2005)

Vse te mite bi lahko prenesli tudi na celotno podro¢je starSev s taksnim ali drugacnim
hendikepom, a zagotovo so po mnenju vec strokovnjakov najbolj izpostavljene prav matere z
intelektualno oviro. Prva dva mita z lahkoto lahko zavrnemo, saj kot sem Ze omenila v enem
izmed prejsnjih poglavij , gre pri prvem mitu bolj za evgeni¢ni izgovor kot dejstvo, v povezavi
z drugim mitom pa raziskave kazejo, da imajo matere z intelektualno oviro enako $tevilo otrok
ali celo manj (Pixa-Ketter, Bargfrede, Blanken 1995 po Sanders 2005).

Pri drugih dveh mitih pa je stvar bolj kompleksna. Mit, da matere z intelektualno oviro ne
obvladajo ustreznih starSevskih spretnosti, je podkrepljen z izjavami, da te matere svoje otroke
zlorabljajo in zanemarjajo ter da je nevarno, da dozivijo t.i. »starSevski zlom«. Druzino in
druzbo skrbi, da jim bodo zaradi takega ravnanja otroci odvzeti, saj naj bi bili njihovi otroci Se
posebno ranljivi ter izpostavljeni zanemarjanju in zlorabi (Booth, Booth 1998 po Sanders
2005). Skratka vsa krivda je na strani mater z intelektualno oviro. Sele pred kratkim so
raziskovalci in strokovnjaki zaceli odkrivati in razmisljati tudi o morebitnih drugih vzrokih ter
zaceli krivdo iskati drugje. Dejstvo je, da imajo Zenske z intelektualno oviro zaradi svojega
biografskega ozadja manj znanja o vsakdanjih spretnostih, ki jih potrebujejo pri skrbi za
otroke. Prav tako imajo na sploh malo izkuSenj z otroki (razen tega, da imajo njih same za
vecne otroke!) hkrati pa so imele redko priloznost doziveti pozitivne zglede, ki bi jim pokazali,
kaks$na je primerna starSevska avtoriteta, skrb in zascita. Matere z intelektualno oviro so tudi

osamljene, Se zlasti tiste, ki zivijo same. Ne pomaga pa tudi dejstvo, da nimamo integrativnih
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konceptov, da bi se otroci nehendikepiranih starSev ucili, igrali ali Ziveli skupaj z otroki
hendikepiranih starSev (Sanders 2005).

Zadnji, Cetrti mit, pa nakazuje na to, da ne glede, kako pomagamo materam z intelektualno
oviro, se niso sposobne nauciti starSevskih spretnosti. Toda mit je nekaj, izkusnje pa nekaj
drugega. Prav izkus$nje kazejo, da kot starSi ze obvladajo potrebne spretnosti ali pa, da so se jih
sposobne nauciti ali ob ustrezni podpori nadomestiti (ibid.).

Kljuénega pomena je torej podpora in programi, ki nudijo materam z intelektualno oviro
ustrezno podporo, ali kot pravi Dietke Sanders: »Rezultati so o€itno najboljsi tedaj, kadar s
podpornimi aktivnostmi za¢nemo ¢im prej in kadar so ¢im bolj trajne, kadar v njih med seboj
dobro sodelujejo strokovnjaki in strokovnjakinje, kadar so njithove odgovornosti jasne in kadar

imajo spostljiv odnos do mater« (Sanders 2005: 42).

Kot vidimo je tudi na strani socialnih kot zdravstvenih sluzb potrebna sprememba v smeri
vecjega zaupanja v ljudi z intelektualno oviro in njihove sposobnosti u¢enja. Kot pravi Mark
Goldring (2009) socialne in druge sluzbe vse preveckrat izhajajo iz premise, da ljudje z
intelektualno oviro ne bodo dobri starsi in da bi jim bilo potrebno otroke odvzeti. In ¢eprav
nadaljuje, da se je potrebno zavedati, da vsi starsSi z intelektualno oviro ne morejo skrbeti za
svoje otroke, verjame, da bi ob ustrezni podpori vec starSev z intelektualno oviro lahko

obdrzalo svoje otroke in skrbelo zanje.

1.2.5. Ocetovstvo in hendikep

Podobno kot na drugih podro¢jih ocetovstva so tudi hendikepirani ocetje skupina, o kateri se
govori Se manj kot o hendikepiranim materah, saj so tradicionalno v ospredju obravnave prav
matere in otroci. Ti oCetje so postali fokus obravnave Sele v zadnjih desetih letih, vendar je
kljub temu Se vedno malo podatkov o izkuSnjah in potrebah ocetov z oviro v primerjavi z
zenskim spolom. Jenny Morris in Michele Wates (2006) opozarjata, da ne morem reci, da so
ugotovitve glede izkuSenj in potreb hendikepiranih enako zastopane tako za matere kot oCete
z oviro. Prav tako pravita, da literatura pogosto ne uspe razlikovati med njimi, ampak se zdi,
da se pogosteje ukvarja z izkusnjami hendikepiranih mater in tako pusca specifi¢ne potrebe

hendikepiranih ocetov nevidne.
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Hendikepirani ocetje so bili potisnjeni v ozadje vklju¢no z ostalimi koncepti, povezanimi z
obravnavo moskosti, invalidnosti in starSevstva skupaj ali kot pravi Majella Kilkey (2007), da
vemo o hendikepiranih ocetih skoraj ni¢ oziroma je v okviru raziskav o moskosti povezava
med ocetovstvom in hendikepom ignorirana. Razlog, da je temu tako, lahko iS¢emo tudi v
tradicionalni vlogi o€eta v druzini. Njegova vloga je bila (in je ve¢inoma Se, Ceprav trendi ze
kaZejo na rahel premik) predvsem ekonomske narave, saj je bil tisti, ki je skrbel za druzino in
prinadal domov zasluzek. Ce imamo v mislih to zadnje in ¢e razumemo hendikep v ludi
posameznikove odvisnosti in nezmoznost, postanejo hendikepirani ocetje skoraj nevidni.
Postanejo tisti, ki ne morejo skrbeti za druzino, ker niso sposobni za delo in so odvisni od
drugih, s tem pa postanejo pozicionirani v druzbenem ozadju. V zvezi s tem se je izkazalo, da
imajo hendikepirani ocetje sami podobno predstavo, saj svojo oviranost pogosto vidijo kot
omejitev oziroma kot krivca za neuspeSnost v zagotavljanju njih samih kot preskrbovalcev

druzine.

Eden od ocetov vkljucenih v raziskavo je takole izrazil svoje obcutke: »Rad sem doma in
prezivljam cas s svojim sinom, ampak cutil sem, da to ni prava stvar zame. Jaz bi moral biti
tisti, ki naj bi preskrbel druzino...pocutim se manj moskega...« (o¢e vkljuCen v raziskavo

Majelle Kilkey 2007).

Kljub temu pa ocetje z oviro vidijo v tem tudi prednost, saj pravijo, da tako lahko prezivijo
ve¢ Casa s svojimi otroki, ki ga morda ne bi, ¢e ne bi bili ovirani in bi se tako prepustili
hekticnemu toku zivljenja in prezaposlenosti s placanim delom. Poleg tega menijo, da jim je
tako omogoceno, da lahko vzpostavijo tesnej$i in bolj ljube¢ odnos s svojimi otroki (Kilkey
2007).

Izkusnje hendikepiranih ocetov so podobne izkusnjam hendikepiranih mater, kar se tice tega,
da jih ne obravnavajo resno kot starSe. Ocetje so posebej izpostavili to, da jih kot starSe ne
jemljejo enakovredne ostalim ocetom, kar se tice kakovostnega vzgajanja (ibid.).

Pri tem so Se posebej izpostavljeni (podobno kot pri Zenskem spolu) ocetje z intelektualno
oviranostjo in ocetje s tezavami v duSevnem zdravju, ki Cutijo Se dodaten pritisk glede
njihovega starSevanja in so pogosteje oznaceni kot neprimerni ocetje v primerjavi z drugimi

hendikepirani oceti (Read in Baker 1996 po Kilkey 2007).
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Pa vendar se ocCetje zavedajo, da potrebujejo doloceno podporo in si jo tudi Zelijo. Jenny
Morris in Michele Wates (2006) poudarjata, da si tako hendikepirani ocetje kot mame Zelijo

podpore, ki bi jim pomagala v njihovi starSevski vlogi in ki enako vrednoti oba starsa.

Na hendikepirane ocete, tako kot na vse hendikepirane, ne smemo gledati kot na homogeno
skupino. Pojavljajo se razlike med razlicnimi skupinami glede na njihov hendikep, ¢esar se je
pomembno zavedati pri nadaljnjem raziskovanju, Se posebej, ko govorimo o hendikepiranih
ocetih, kjer je vedenje o izkuSnjah in potrebah hendikepiranih ocetov Sele na zacetku in ni

razvito v tolik$ni meri, kot bi lahko bilo.

1.2.6. IzkuSnje hendikepiranih starSev

Zaradi predstav o spolnosti hendikepiranih in na sploh polozaja, ki ga imajo v druzbi, je
odlocitev hendikepiranih za starSevstvo ve¢inoma le ena v vrsti negativnih izkusenj v njihovem

zivljenju. S to izkus$njo se je soocila tudi Martina Piskac, ki jo takole opisuje:

»Ko sem zanosila, sem Zivela v Domu starejSih obcanov na oddelku Mlajsih invalidov. Moja
sostanovalka je Ze imela starejso hcer, vendar pa jo je zaradi takratnih slabih druzbenih
razmer bila prisiljena oddati v rejo. Zame je bila to zadnja moznost. S partnerjem sva verjela,
da sva sposobna ustvariti srecno druzino, vzgajati otroka in normalno Zziveti. Prepricana sva
bila, da bova dobra starsa, zato sva abortus odklonila. Nekateri so naju zaradi tega obsojal,
namesto da bi nama pomagali ali vsaj sprejeli najino odlocitev. Obremenjevali so naju z
vpraSanji kot: » Kaj ce otrok ne bo zdrav? Kako bos Zivela, ce sama ni¢ ne mores? Kako bos
Zivela, ¢e te bo partner zapustil?« in Se z mnogimi drugimi. Najvecji problem za zdravnike je
bila sama nosecnost zaradi moje fizicne Sibkosti. To, da bi otrok imel misicno distrofijo, je
bila majhna moznost, saj se nasa bolezen deduje recesivno. Tako sva se borila z drugimi in
koncno tudi sama s sabo, se sprasevala, zaupala, dvomila in upala, vse obenem. Nazadnje sva
vedela, da ravnava prav. To sva dala vedeti tako prijateljem, starsem kot tudi strokovnim
delavcem. S strokovnimi delavci mislim predvsem na zdravnike, ginekologe, nevrologe in

ortopede.« (Piska¢ 2005: 131).
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Pogosto se osebam z ovirami s strani njihove okolice, potem ko ze zanosijo, svetuje, naj ne
obdrzijo otroka. Druzba meni, da hendikepirani starSi ne morejo biti dobri starsi, ker morda ne
zmorejo opraviti vsakdanjih obveznosti brez ustrezne asistence, zato so njihovi otroci
prikrajSani za »normalno« zivljenje, ki jim ga njihovi star§i ne morejo nuditi. Izkusnje teh
starSev gredo zato navadno v tej smeri, da se jim imeti otroka odsvetuje, zenskam se priporoca
splav, sterilizacija ali pa posvojitev. Se veg, ko gre za hendikepirano Zensko, so prav strokovne
delavke v socialnih poklicih, pa tudi strokovnjaki drugih strok (zlasti medicine, kot kaze
zgornja pripoved) tisti, ki pogosto poskuSajo onemogociti ali odsvetovati rojstvo otroka, ne da
bi najprej raziskali vrsto podpore, ki bi jo Zenska ob tem potrebovala (Zavirsek 2000).

Problem je zlasti v podpori bodocih starSev z oviro, ki je niso delezni v taki meri, kot bi jo
potrebovali, da bi lahko nacrtovali ¢im bolj samostojno zivljenje v ¢asu nosecnosti in po njej

ter skrbi za otroka.

Namesto obsojanja bi se morali udelezeni vprasati o tem, kako najbolje zagotoviti ¢im visjo
raven kakovosti Zivljenja otrok in starSev z oviro, Se zlasti velja to za sluzbe socialnega varstva.
V Clanku Vprasanje materinstva kot spolne identitete hendikepiranih zensk Urska Vali¢ (2008)
pokaze na ta problem, ko pravi, da se hendikepirane Zenske priSteva med bolnice, ki so
potrebne pomoci in nesposobne skrbeti zase (kaj Sele za koga drugega, na primer otroka),
obenem pa ostaja prikrita nesposobnost socialnega sistema, da bi omogocil alternativne oblike
pomoc¢i tem zenskam. Tako se morajo poleg vseh skrbi, ki pridejo z nosecnostjo in
nacrtovanjem prihodnosti ob slabi ali ni¢elni podpori socialnih sluzb, hendikepirani soocati Se

z obsojanjem druzbe o njihovi odlocitvi.

Paradoks glede preprecevanja zanositve hendikepiranih zensk je v tem, da se slednjim
priporoca splav in jih k temu celo nagovarjajo, medtem ko naj bi imele nehendikepirane

zenske pri odlocitvi za splav lahko tezave.

Ko pa se osebe z oviro odlo¢ijo za starSevstvo, se njihove tezave Se povecajo. Pogosto se
dvomi o njihovi kompetentnosti starSevstva in se jih prikazuje kot neprimerne vzgojitelje preko
poudarjanja tistega, ¢esar ne zmorejo, ne znajo in niso sposobni zaradi njihovega hendikepa.
Njihovo starSevstvo je t.i. »javno starSevstvo« (Sanders 2005), saj jih druzba nenehno opazuje

in primerja z »normalni« star$i, i¢e napake in odstopanja. Od njih se zahteva, da so popolni
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star$i, hkrati pa vemo, da teh ni, kot tudi ni pravil ali obrazcev, po katerih bi bilo mogoce
vzgajati popolnega otroka. Te zahteve povzrocajo, da hendikepirani starSi stalno Zivijo pod
pritiskom, da ne bi naredili kaj narobe, saj so o¢i njihove okolice uprte nanje, hkrati pa mnogi

zivijo v strahu, da jim bodo kot kategoriji tveganih starSev odvzeli otroke.

Poleg teh tezav se hendikepirani starSi soocajo Se z mnogimi. Sode¢ po raziskavi Jenny Morris
in Michele Wates (2006), se pri hendikepiranih starSih poveca tveganje glede socialno-
ekonomske prikrajSanosti. Kar predvsem pomeni, da je za hendikepirane starSe bolj verjetno,
da bodo brezposelni in imeli manjSi dohodek, hkrati pa imajo vecje izdatke v povezavi z
njihovim zdravjem. Kot pravita avtorici, je pri starSih z raznimi oviranostmi dvakrat vecja
moznost, da bodo Ziveli v gospodinjstvih z zelo nizkimi dohodki kot pri nehendikepiranih. To

je povsem logi¢no, saj je kljub zakonodaji, ki naj bi spodbujala zaposlovanje hendikepiranih,

VR

Nizki prihodki so povezani tudi z dodatnimi stroski, ki jih imajo nekateri star§i z ovirami,
zaradi njihovih specifiénih potreb. Med te stroSke avtorici uvrScata: nakupe varnostne in
prilagoditvene opreme, ki je starSem v pomoc pri skrbi za otroka, stroske za pomoc¢ pri negi
otroka, stroSke pri nakupu pripravljene hrane in stroSke, povezane s prostocasnimi
dejavnostmi. Hendikepirani star$i se lahko spopadajo tudi z vecjimi stroski, povezanimi s
transportom. Primer mame, ki je slepa, lepo ponazori zagato, povezano s transportnimi stroski.
Ta mama je uporabljala javna prevozna sredstva brez problemov vse zivljenje, tudi po rojstvu
prvega otroka. Ko pa je rodila drugega otroka, je opozorila na tezavo, da ne more naenkrat
drzati enega otroka za roko in voziti drugega v vozicku ter se hkrati znajti v prostoru, zato je
bila prisiljena vsakodnevno uporabljati taksi, kar pa poveca izdatke za prevoz (Morris, Wates

2006).

Prav tako se hendikepirani starSi soo€ajo s tezavami glede namestitve, in sicer so jim zaradi
nizkega dohodka na voljo slaba stanovanja ali pa neprimerna stanovanja glede na njihov
hendikep in prilagoditve, ki bi jih potrebovali. Tu so Se posebej izpostavljeni starsi z gibalnimi
ovirami in tisti, ki imajo tezave v dusevnem zdravju, saj so prvi postavljeni pred pomanjkanje
izbire glede prilagojenih stanovanj zaradi nizkega dohodka, drugi pa v primerjavi z ostalimi

hendikepiranimi pogosteje zivijo v najetih namestitvenih prostorih, ki so v zelo slabem stanju,
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zato so dvakrat bolj nezadovoljni s tem, kje zivijo. Tako se hendikepirani star$i srecujejo s

socialno izolacijo kot posledico revsc¢ine, diskriminacije, nedostopnosti informacij itd. (ibid.).

1.2.7. Potrebe po podpori

Kot vsi starsi tudi hendikepirani potrebujejo podporo, da bi lahko zmogli v tej novi vlogi.
Vcasih star§i z raznimi oviranostmi potrebujejo Se ve¢ podpore kot tisti brez, saj so ze v

izhodiS¢u v neenakem polozaju.

Ne glede na to pa se moramo zavedati, da podpora ne more biti univerzalna za vse
hendikepirane, saj so njihove potrebe razlicne glede na njihovo oviranost. Namesto koncepta
univerzalizma je tu Se posebej potrebno upoStevati koncept razlike, mnogovrstnosti in
diferencialnega univerzalizma ali drugace povedano »...vsi ljudje so ¢loveska bitja, vendar ima
vsak ¢lovek drugacne potrebe. Odgovoriti na potrebe ¢loveka ne pomeni odgovoriti na potrebe
ljudi nasploh, temvec je treba navkljub skupni Cloveskosti upoStevati mnogovrstne izkuSnje
ljudi in njihove raznoli¢nosti.« (ZavirSek 2000: 60).

Tudi znotraj skupine hendikepiranih, ki je navidezno homogena, obstajajo razlike, ki jih je Se

posebej pri zagotavljanju ustrezne podpore potrebno upostevati.

Najboljsi vir o tem, kak$no podporo in pomocC potrebujejo starSi z oviro pri opravljanju
starSevskih obveznosti, so prav oni sami. Jenny Morris in Michele Wates (2006) opozorita na
pomanjkanje informacij o potrebni podpori, ki bi priSle s strani hendikepiranih starSev, pa
vendar pravita, da je na voljo nekaj podatkov, ki dajo slutiti, kakSno pomo¢ hendikepirani starsi
pravzaprav potrebujejo.

V obdobju nosecnosti je za bodoce starSe z oviro predvsem pomembno, da se ¢im manj
soocajo z negativnim obsojanjem bliznje okolice glede njihove odlocitve o otroku ter da imajo
njihovo emocionalno podporo. Poleg tega jim morajo biti zagotovljene ustrezne zdravstvene
storitve (ginekoloski pregledi,...) in pa sodelovanje z zdravnikom in drugimi strokovnimi
delavci. Pa kljub temu vedno ni tako. Avtorici poro¢ata o meSanih izku$njah mater in njihovih
izkuSnjah s pristojnimi socialnimi in zdravstvenimi sluzbami. Nekateri usluzbenci so storili

vse, da so se priblizali tako fizicnim kot psihi¢nim potrebam bodocih hendikepiranih mater,
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medtem ko so druge matere porocale o neenakem dostopu do storitev in negativnem odnosu
zdravstvenih delavcev do njih. Jackie Topp (po Morris, Wates 2006) je v povezavi s to
tematiko v svoji raziskavo o izkus$njah nosecih Zensk z oviro zapisala, da je prepoznavanje
ustreznih potreb teh Zensk s strani bolniSni¢nega osebja zelo nihalo. Okolje namestitve je bilo
vecinoma primerno in tudi babice so bile v pomoc¢, vendar pa so se je izkazalo, da emocionalne
potrebe zensk v povezavi z njihovo oviro kot emocionalne in fizicne potrebe v povezavi s
bodo¢im materinstvom, pogosto niso bile raziskane niti prepoznane med nosecnostjo.

Tudi Ora Prilleltensky (2004) govori o tem, da so bile (kar se profesionalne podpore tice)
medicinske sestre in babice tiste, ki so poskusSale biti kar najbolj v pomo¢ in podporo bodo¢im
hendikepiranim materam.

Tako kot je pomembna ustrezna podpora v ¢asu nosecnosti, je enako pomembno ali Se bolj, da
se ta nadaljuje tudi po rojstvu otroka, Se zlasti v prvih mesecih po porodu, pa tudi kasneje pri
vsakdanjih starSevskih obveznostih. Pri tem je, kot pravita avtorici Jenny Morris in Michele
Wates (2006) pomembno, da ne predvidevamo ze wvnaprej, da bodo imeli nekateri
hendikepirani starSi probleme pri vzgoji, vseeno pa se je potrebno zavedati doloCenega
tveganja, da imajo lahko ti starSi doloc¢ene tezave pri zbliZzevanju z otrokom. Na primer, pri
gibalno oviranih star§ih lahko ze sam fizi¢ni prostor, ki je neprimerno prilagojen in/ali

opremljen, predstavlja tako tezavo.

Ce hendikepirana star§a potrebujeta zunanjo asistenco pri negi otroka, mora biti ta zagotovljena
z dolo¢eno obcutljivostjo, da ne bi posegla v proces navezovanja in povezovanja starSev z
otrokom. Tako lahko na primer star$i z intelektualno oviro potrebujejo podporo pri ucenju o
tem, kako se odzivati na otrokove potrebe in kako skrbeti zanj, kar se tice higiene, zdravja,
varnosti ter interakcije med starSem in otrokom (Sanders 2005).

Pri tem je pomembno, da takSna podpora traja daljSe ¢asovno obdobje, hkrati pa je ta najbolj
ucinkovita, kadar pomaga hendikepiranim starSem nauciti se stvari opravljati samostojno. Eden
od ocetov je lepo izrazil, kakSna naj bi bila podpora. Pravi, da bi morala biti podpora toliksna,
ki bi omogocala hendikepiranim, da bi bili kot starSi neodvisni in samostojni. Dejal je, da bi
rad peljal otroka v park igrat nogomet, ne da bi bil zraven tudi kdo, ki ni hendikepiran (Morris,

Wates 2006).
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Z odrasc¢anjem otrok se lahko vsebina podpore spreminja s tem, ko se spreminjajo potrebe in
zahteve otok. Ceprav so tudi na podro¢ju teh izkusenj hendikepiranih starSev raziskave skope
in literatura nezadostna, so starSi z fizinimi in senzornimi ovirami in tisti z tezavami v
dusevnem zdravju porocali o tem, da se sooc¢ajo z dolo¢enimi preprekami, kako spraviti svoje
otroke v Solo. Prav tako imajo tezave pri komunikaciji in vzpostavljanju odnosa s Solami svojih
otrok, pri Cemer izstopata predvsem dve stvari: odnos do njih kot starSev je s strani Sol
negativen ali nekoristen in pa teZave pri dostopnosti zgradb (Morris, Wates 2006). Stres, ki ga
pri tem dozivljajo hendikepirani starsi, Se posebej tisti z intelektualno oviro, lahko pripelje tudi

do zmanjsanih starSevskih zmoznosti (ibid.).

Strokovna podpora je lahko, kot pravi Dietke Sanders (2005), pomemben vir za starSe z
intelektualno oviro, ki so v primerjavi z drugimi star$i z oviro, bolj izpostavljeni in podvrZeni
negativnim reakcijam. Ta podpora bi morala iti v smeri treh konceptov in sicer: ucenja
starSevskih spretnosti, podpore v vsakdanjem Zivljenju in v smeri konceptov krepitve moci.
Vendar pa avtorica opozarja na to, da so strokovne sluzbe lahko tudi dejavnik tveganja za
hendikepirane starSe, kadar se zgolj osredotoc¢ajo na njihove pomanjkljivosti in jih obremenijo
s pritiskom, da morajo biti »popolni«, zaradi ¢esar jim lahko nazadnje res spodleti.

Veliko hendikepiranih starSev izkusi tudi nihanja v njihovih potrebah po pomoci pri
starSevanju. Vcasih potrebujejo ve¢ pomoci, drugi¢ manj in tretji¢ nobene. Jo Tunnard (po
Morris, Wates 2006) v svoji analizi raziskave o dusevnem zdravju starSev poudarja, da je
potrebno imeti v mislih, da posameznikovo dusevno zdravje ni nekaj stabilnega. Tezave se
ponavadi pojavijo ¢ez Cas in ob izpostavljenosti razli¢nim stresom ter drugim faktorjem lahko
izginejo ali se ponovno pojavijo ter so bodisi kratkotrajne ali dolgotrajne. To velja tako za tiste

z diagnozo hujSe motnje kot tudi za tiste z bolj zmernimi dusevnimi tezavami.

Ta dejstva so pomembna pri razumevanju, kakSne vrste pomoci potrebujejo hendikepirani
starSi in v kolik§nem obsegu. Nekateri potrebujejo trajno podporo, vse dokler njihovi otroci
niso samostojni, nekateri potrebujejo samo obc¢asno podporo v dolocenih obdobjih otrokovega
odras¢anja, drugi pa dodatne pomoci sploh ne potrebujejo in Zivijo popolnoma neodvisno
druzinsko zivljenje.

Tistim, ki potrebujejo doloCen obseg podpore, naj bi bila ta zagotovljena znotraj ustreznih

sluzb in programov znotraj drzave, v kateri Zivijo. V pogojniku govorim zato, ker njihov obseg
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mocno variira od drzave do drzave. Na splosno naj bi bile socialne sluzbe primarne izvajalke
na tem podrocju, seveda pa ne smemo zanemariti pomena SirSe druzine hendikepiranih starSev
in ostale neformalne socialne mreze. Kako pomembna je SirSa druzina starSev, ki so
hendikepirani, je pokazala nedavna angleska raziskava o osebah z intelektualno oviro. Med
star$i z intelektualno oviro, ki zivijo skupaj s svojimi otroki, je Sestdeset odstotkov takih, ki
Zivijo s svojimi starSi oziroma otrokovimi starimi starSi. Ta podatek je razkril dejstvo, da imajo
tisti starSi z intelektualno oviro, ki imajo podporo svoje SirSe druzine, ve¢ moznosti, da

obdrzijo svoje otroke, torej, da jim jih pristojne sluzbe ne odvzamejo (Morris, Wates 2006).

Da lahko star$i z oviro zivijo ¢im bolj samostojno in neodvisno zivljenje in so pri skrbi za
otroke popolnoma avtonomni, gre mnogokrat tudi zasluga programom za neodvisno Zivljenje,

ki so znani po vsem svetu.

Martina Piskac je takole zapisala svojo izku$njo o tem, ko Se ni imela osebne asistence in ko se
je rodila njena hcerka: »Vse bi bilo lazZje, ce bi Ze v tistih casih obstajal projekt Neodvisnega
zivljenja, ki nudi osebno asistenco hendikepiranim osebam. Pocutila bi se pomembnejso in
potrebnejso. Tako bi poleg moralne podpore in ljubezni lahko se fizicno pripomogla nasi

druzini.« (Martina Piska¢ 2005: 131).

Po tem, ko se je vkljucila v program, pa pravi takole: »glede na osebno izkusnjo... povem, da je
najnujnejsa in zame edina potrebna pomoc osebna asistenca, ki jo Ze nekaj let nudi drustvo za
teorijo in kulturo hendikepa. Zdaj, ko to imam, se srecujem s podobnimi tezavami kot vsaka

mati, ki ni hendikepirana.« (Martina Piska¢ 2005: 132).

V Sloveniji ima pri projektu Neodvisno zivljenje hendikepiranih najve¢jo vlogo Drustvo za
kulturo in teorijo hendikepa (YHD), v okviru katerega je trenutno zaposlenih 95 osebnih
asistentov za potrebe 103 hendikepiranih posameznikov in posameznic. DrusStvo izvaja ta
razsirjen progam s podrocja socialnega varstva od leta 1998 in od takrat se je Stevilo
uporabnikov bistveno povecalo. V Evropi je Mreza za neodvisno zivljenje (Network for
Independent Living) Ze dolgo uveljavljena oblika samoorganiziranja hendikepiranih ljudi, pri
nas pa je program Neodvisno Zivljenje hendikepiranih prvi in edini program v Sloveniji, ki

sloni na mednarodno sprejetih nacelih in nacinu delovanja. Ravno tako je osebna asistenca v
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Evropi ekonomska pravica, vezana na potrebe hendikepiranega posameznika in enakovredna
alternativa institucionalnim oblikam skrbi, medtem ko naj bi se pri nas ta pravica Sele

zagotovila skozi Zakon o izenacevanju moznosti, ki je Se vedno v delu (YHD 2008).

Neodvisno Zivljenje hendikepiranih je projekt, namenjen vsem posameznicam in
posameznikom, ki Zelijo ziveti izven institucionaliziranih oblik skrbi, upravljati s svojim
Zivljenjem in odgovarjati za svoje odloCitve. Zato je bistvenega pomena osebna asistenca, ki
jim omogoca obvladovanje vsakodnevnih aktivnosti, katere zaradi svojega hendikepa ne
morejo opravljati sami. Osebna asistenca hendikepiranemu posamezniku lahko pomeni osebno
nego — pomo¢ pri umivanju in kopanju, pomoc¢ pri oblaenju in prehranjevanju, kakor tudi
pomoc¢ pri hi$nih opravilih kot npr. pospravljanje, vrtnarjenje in voZnja z avtomobilom. Osebna
asistenca lahko pomeni tudi pomo¢ pri vzgajanju otrok, spremljanje na dopustu in spremstvo

pri izbranih hobijih. Vse to je mogoce tudi v obsegu 24 ur na dan (ibid.).

Pri tem je pomembno upostevati kot poudarjajo organizacije, ki si prizadevajo za samostojno
zivljenje hendikepiranih ljudi, da hendikepirani star$i in hendikepirani na sploh ne potrebujejo
tega, da zanje nekdo skrbi, ampak da jim asistira pri vsakdanjih opravilih (Urek 2006). Tako
pri nas kot po svetu pa so potrebe po osebni asistenci ve¢je kot so trenutne zmogljivosti, zato

na zalost svojega poslanstva ne morejo opravljati v tolik$ni meri kot bi si zeleli.

Poleg formalnih socialno-varstvenih storitev in programov, ki so na voljo hendikepiranim
starSem in njihovim otrokom v sklopu socialne politike posamezne drzave, po svetu obstaja
razvejana mreza raznovrstne organizacije, kamor se ti lahko obrnejo po nasvet, podporo,
informacije, kjer lahko delijo izkuSnje, mnenja, se izobrazujejo idr.. Iz teh in podobnih
razlogov povsod po svetu nastajajo drustva, organizacije, zdruzenja, skupine za samopomoc,
podporne skupine ali kakorkoli jim drugace pravijo v dolocenem okolju, kjer se zdruzujejo
bodisi posamezni ¢lani tovrstnih druzina (hendikepirani ocetje, hendikepirane matere, oba
starSa, otroci) bodisi celotne druzine skupaj. Pri tem prednjacijo predvsem Velika Britanija in
Zdruzene drzave Amerike, kjer je to podrocje in znanje o njem bolje razvito kot kjerkoli drugje
po svetu. Spletne strani, forumi, neprofitne in humanitarne organizacije kot so Disabled Parents
Network, Parents with Disabilities online, Disabled Parents, We The Disabled Parents,

Disability, Pregnancy & Parenthood infernational, Through the Looking Glass in Stevilne
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druge, ki so v prvi vrsti namenjene hendikepiranim starSem in njihovim otrokom, so klju¢nega

pomena za tovrstne druzine, pa tudi za ozavescanje SirSe javnosti o tej problematiki.

V Sloveniji smo, kar se organiziranja podobnih neformalnih oblik pomo¢i in podpore tice, Se
zelo v zaostanku. V naSem prostoru ni nobene tovrstne podporne oblike, ki bi bila izklju¢no
namenjena tej skupini ljudi. Verjetno ti starsi dobijo podporo znotraj posameznih drustev, ki so
ustanovljena za posamezne skupine ljudi glede na hendikep kot na primer drustva za slepe in
slabovidne, druitva za cerebralno paralizo, drustvo distrofikov in podobno. Se najveé je v
Sloveniji na tem podroc¢ju naredilo Drustvo za teorijo in kulturo hendikepa, ki nudi storitev
osebne asistence, med drugim tudi nekaterim hendikepiranim, ki so starSi. Na sedezu drusStva
so mi povedali, da je med uporabniki osebne asistence 25 oseb, ki so star$i z oviro. Druge
evidence, ki bi govorila o konkretnih izkuSnjah teh starSev v povezavi s podporo, ki jo
prejemajo, pa pri nas ni. Zanimivo bi bilo izvedeti kaj ve¢ o tem, kako jih osebna asistenca
podpre v starSevanju, kako zadovolji njihove potrebe in kaksni so njihovi predlogi za

oblikovanje podpore, namenjene izklju¢no njim, vendar zaenkrat o tem pri nas ne vemo veliko.

1.2.8. Posebno dozivetje in prilagajanje

Veckrat se zdi, da so izkuSnje hendikepiranih starSev le negativne, kar je prav tako eden od
stereotipov, ki ga druzba goji do oviranih ljudi. Pa vendar ni vse tako slabo, Se posebej ne

takrat, ko se hendikepirane osebe prvi¢ srecajo z izkusnjo matere ali/ in oceta.

V knjige Julcke (Julijane) Kralj Za lepse in prijaznejse Ziviljenje s paraplegijo in tetraplegijo:
Iskanje samega sebe je Marija zapisala zgodbo z naslovom Ljubezen in materinstvo me
izpolnjujeta. V njej opise njeno izkusnjo z materinstvom: »Zelo lepo sem prenasala nosecnost.
Minila je brez tezav in normalno sem rodila cudovitega otrok. Z mozZem in otrokom sem
postala cel clovek, normalna zZenska, mati. Tedaj se je moja paraplegija potopila nekam v

senco. Rada sem zacela ziveti.« (Kralj 1998: 49).

V tej izjavi vidimo, kako pomembno je bilo za Marijo, da je postala mama. Ko je rodila, se je

pocutila »normalno« in njen hendikep je izginil. Postati mama je bilo zanjo nekaj, kar ni bilo
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zdruzljivo z njeno invalidnostjo, ker je ponotranjila ve¢insko predstavo, da ljudje z oviro ne
morejo imeti otrok, hkrati pa se je zaradi tega pocutila druga¢no. Ravno tako je ponotranjila
idejo, da je del Zenske identitete, da postane mati in da je z Zensko nekaj narobe, ¢e noce imeti

otrok. In ko je postala mama, je zazivela na novo in postala »prava« zenska.

Ivan PerSak v isti knjigi ter zgodbi z naslovom Kdo bo vzel kriz? na koncu omeni svojo
najvecjo sreco: »Najvecja sreca pa je moja druzina in mali sinek, ki veselo koraka svojemu

zivljenju naproti.« (Kralj 1998: 13).

Tudi Srecko v zgodbi Uresnicene zelje pripoveduje o tem, kako si je kljub paraplegiji Zelel
ustvariti druZino in dom. Kot pravi sam, si je dovolj mo¢no Zelel, da se mu je Zelja uresnicila
in z zivljenjsko sopotnico imata dva otroka. Takole pravi sam: » Sin Julijan in héerka Nastja
sta v najino Zivljenje prinesla veliko srece in veselja. V vlogi starsevstva dozivljava lepe

trenutke in se cutiva izpopolnjena.« (Kralj 1998: 37).

Rojstvo otroka je za vsakogar posebno dozivetje, za hendikepirane osebe pa Se dodatno, ravno
zaradi vseh ovir, ki jih morajo premostiti, da to zeljo lahko uresnic¢ijo. Seveda vsak ¢lovek, ki
si otroka zeli, pripoveduje o veselju, ko ta pride na svet, pa vendar hendikepiranim osebam to
pomeni lahko Se nekaj vec, ker se jim to vcasih zdi tako nemogoce. Posebno dozivetje je zanje
zato, ker so od druzbe dobili sporocilo, da kot hendikepirani ne bodo mogli imeti otrok. Poleg
tega nekaterim zdravniki nosecnost in rojstvo odsvetujejo ali oznacijo za rizi¢no, saj lahko to
ogrozi njihovo zdravje, stereotipno prepricanje, da je lahko ogrozeno tudi otrokovo zdravje pa
tudi ne olajsa odlogitve osebam z oviranostmi za otroka. Zelji po otroku pogosto nasprotujejo
tudi bliznji, predvsem starSi in ostali sorodniki, tudi strokovni delavci in delavke zlasti na
podrocju sociale in zdravstva, zato je premagati vse te ovire in imeti otroka za hendikepirane

toliko bolj pomembna izkusnja.

Sogovornice Urske Vali¢ so v njenem prispevku materinstvo opisovale kot nekaj cudovitega
in najlepsSega z izjavami: »Obcutek, ko sem prvic prijela otroka v roke, je bil zame nepopisno
lep in custven.«, »Nekaj casa nisem mogla verjeti, da je to res. Prej se mi je zdelo, da sanjam...

Zivljenje dobi nov smisel, veselje, ki ga otrok prinasa.«, »To je sreca in tudi odgovornost. Sam
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potem vidis, da si izbral pravo pot. Da nisem invalidna oseba, temvec Zenska kot vse druge.«

(Vali& 2008: 63).

Vendar pa po rojstvu lahko obcutke veselja zamenjajo obcutki strahu, nemoci in krivde, ki jih
hendikepirani ponotranjijo, pa tudi pomembna osebna spoznanja. Z njimi se je sooc¢ila Martina,

ki jih takole opisuje:

»Vcasih se mi je pojavil obcutek krivde, da se nisem odlocila prav, ker Tini nisem mogla nuditi
vsega tistega, kar nudijo druge matere svojemu otroku. Objemanje, hranjenje in kopanje, ki mi
je toliko pomenilo, mi je bilo nedosegljivo. Takrat sem se zavedala, da nisem povprecna mati,
da vseeno nekaj manjka. In to pomanjkanje sem morala nadomestiti z veliko ve¢ duhovne
energije. Kmalu se je izkazalo, da se je to bolj dogajalo v moji glavi, kot pa da bi bil to
resnicen problem.« (Martina Piska¢ 2005: 131).

Zaradi druzbene predstave, da hendikepirani star§Si ne morejo biti kompetentni starSi, se
nekateri starS$i z oviro spopadajo z notranjimi obcutki, da otrokom ne morejo nuditi vsega
tistega, kar nudijo drugi starSi. Tako kot vecina so ponotranjili stereotipno druzbeno podobo
»popolne« mame in oceta, zato se v doloCenih situacijah cutijo nezmozne za starSevstvo ali kot
»ne pravi starSi«. Ti morajo spoznati, da so tudi oni star$i, ki lahko nudijo svojemu otroku
najboljSe, mogoce vcasih to dosezejo le na drugacen nacin kot drugi starsi.

V zivljenju se je treba dolocenim situacijam prilagoditi in tudi to je na od posebnih izkusenj
hendikepiranih starSev in njihovih otrok. Jelena Jarskaja — Smirnova (2005) pravi, da morajo
tisti hendikepirani, ki so nasli v svojem Zivljenju prostor za otroka, nenehno spreminjati nacin
dela in zivljenja. Da sprejmejo hendikepiranost, je le prva bitka, drugi izziv je, da spremenijo
nacin zivljenja, ki od vseh druzinskih ¢lanov zahteva doloc¢ene prilagoditve.

Tako hendikepirani sami kot njihovi otroci razvijejo razli¢ne alternativne prijeme povezovanja,
sodelovanja in komuniciranja, ki nadomestijo nekatere verbalne ali neverbalne geste
nehendikepiranih. Hendikepirani starSi, kot pravi Darja ZavirSek (2000), razvijejo razli¢ne
ustvarjalne nacine, kako skrbeti za otroka. Druzinski ¢lani celo izumljajo nove naprave in
pripomocke, zato da bi funkcioniranje v gospodinjstvu teklo ¢im lazje. Vsak na svoj nacin se

prilagodijo drug drugemu in tako postanejo funkcionalen tim.
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»Morala sem izzarevati veliko vec¢ pozitivnih custev. Ko je bila Se dojencek in je zacela jokati,
sem jo umirila s samim glasom, z govorjenjem, s petjem. Vsak ton mojega glasu je imel svoj
pomen. Na primer beseda »ne«, lahko jo izgovoris v igri ali mimogrede, lahko pa se ta »ne«
skupaj s strahom izkaze za zelo resno opozorilo in to je Tina cutila tako mocno, kot da bi jo
prijela za roko in jo ustavila. Tudi spodbude in pohvale sem ji dala na enak nacin, tako da je

bila vesela, kot da bi jo dvignila ali jo objela.« (Martina Piska¢ 2005: 131).

Zahvaljujo¢ takSnim osebnim zgodbam in pripravljenosti po delitvi teh zgodb se postavljajo
pomembni koraki k SirSemu zavedanju o tem, da hendikepirani lahko imajo otroke in da je to
lahko pozitivna izkuSnja. Seveda pa bo potrebno Se nekaj ¢asa, da tovrstne izkusnje ne bodo

bolj izjema kot pravilo.

1.3. OTROCI HENDIKEPIRANIH STARSEV

Ko mislimo pojma hendikep in starSevstvo skupaj, veCino najprej asociira na otroka, ki je
hendikepiran in na njegove starSe. Ljudje tezko razumejo, da je starSevstvo pojav, ki je lahko
povezan tudi z hendikepirano osebo na ta nacin, da je ta oseba lahko tudi roditelj. Druzba se
lazje identificira s starSem, ki se mu je rodil otrok z oviro kot pa s hendikepirano osebo, ki ima
otroka. V zadnjem primeru se koncept skrbi, kjer so nehendikepirani odgovorni za
hendikepirane, postavi na glavo. Oseba, ki ni sposobna skrbeti zase, je Sibka, nemoc¢na in
odvisna od tuje pomoci, zdaj skrbi za otroka, ki je po vrhu tega Se njen. Vecina ljudi to le s

tezavo sprejema, tudi ko o tem govorijo strokovnjaki.

Dietke Sanders opisuje enega od primerov v zvezi s tem: »Ko povem, da se ukvarjam z
raziskovalnim delom o materah z intelektualno oviro, se ljudje pogosto odzovejo takole:
»Imam prijateljico, ki je pravkar rodila otroka z Downovim sindromom...«. Ko jim pojasnim,
da nimam v mislih otrok, temvec matere z intelektualno oviro, potrebujejo kar nekaj casa, da

razumejo.« (Sanders 2005: 39).
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Tudi sama sem se pred pisanjem diplomske naloge znasla v podobni situaciji, ko sem ljudem v
moji okolici zacela opisovati temo diplomske naloge. Trije od odzivov so bili sliSati takole: »4
to tudi obstaja, da imajo invalidi lahko otroke?« ali pa »Kaj to pomeni, da bos pisala o otrocih,

ki so invalidi?« in » ali imajo prizadeti lahko otroke?«.

Kljub temu da je nekaterim tezko verjeti, so otroci, katerih star$i so hendikepirani, realnost. Pri
nas in po svetu je veliko ve€ otrok, ki Zivijo v gospodinjstvu z enim ali obema hendikepiranima
starSema kot pred tridesetimi leti in takSna druzina je le ena od mnogih oblik druzin kot
posledica t.i. »pluralizacije druZinskega Zivljenja in druZinskih oblik« (Svab et al. 2006).
Razlog temu je tudi proces deinstitucionalizacije in koncept neodvisnega zivljenja na podrocju
hendikepa, ki sta dala osebam z oviranostmi vecje moznosti za ustvarjanje partnerske zveze,
gospodinjstva in druzine. Tudi izboljSana zdravstvena oskrba, zakonodajne spremembe,
spremembe v konceptih sprejemanja in participacije teh skupin ljudi, so prispevale k temu, da

se vse veC hendikepiranih odloc¢a za druzino.

Ceprav nisem zasledila (3¢ posebej ne v Sloveniji) konkretnih statisti¢nih podatkov in raziskav,

narejenih prav na to temo, se da iz nekaterih Studij sklepati o razsirjenosti teh druzin.

V Evropi je po letnem porocilu 2007-2008 organizacije The European Disability Forum 50
milijonov ljudi, ki so fizi¢no, mentalno, intelektualno ali senzorno ovirani, bodisi zacasno ali
trajno. Od tega je tistih, ki so tezje ovirani, zivijo v skupnem gospodinjstvu s partnerjem in
imajo otroke, okrog 32 do 33 odstotkov. Stevilka je pri tistih, ki so laZje ovirani nekoliko vigja,
in sicer se giblje med 38 in 39 odstotkov, v primerjavi z 52 odstotki tistih, ki niso kakorkoli
ovirani (podatki so iz poroc¢ila Men and women with disabilities in the EU: statistical analysis

of the LFS AD HOC module an the EU-SILC 2008).

V Zdruzenih drzavah Amerike so te Stevilke bolj natancne, in sicer je bilo po podatkih
Nacionalnega centra za starSe z ovirami in njihove druzine (The National Center for Parents
with Disabilities and their Families) v letu 2008 v ZDA devet milijonov starSev, ki so ovirani,

to je 15 odstotkov vseh starSev v ZDA.
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V Sloveniji na zalost ni opravljene nobene Studije, ki bi se kakorkoli dotaknila te teme, zato
tudi ni na voljo statisticnih podatkov, ki bi omogocili vpogled in boljSo predstavo o tovrstni
obliki druzine. Podatke na nacionalni ravni sem poskusala pridobiti tako na Statisticnem uradu
Republike Slovenije, na InS$titutu za varovanje zdravja Republike Slovenije, na Institutu
Republike Slovenije za socialno varstvo kot na Ministrstvu za delo, druzino in socialne zadeve.
Zavrnili so me, da podatkov o razsirjenosti druZzin, kjer sta eden ali oba starSa hendikepirana
oziroma koliko je hendikepiranih v Sloveniji, ki imajo otroke, nimajo. Gotovo pa je, da
Stevilke ne bi majhne, ¢e bi pregledali celotno populacijo ljudi, ki ima v Sloveniji status

invalida.

TeZava za tako nepregledno stanje se najbrz skriva tudi v tem, da imajo v Sloveniji
hendikepirane osebe status invalida po razli¢nih zakonih oziroma se status hendikepiranih oseb
dolo¢a po razli¢nih zakonih, v glavnem pa po Zakonu o usmerjanju otrok s posebnimi
potrebami iz leta 2000, Zakonu o druzbenem varstvu duSevno in telesno prizadetih oseb iz leta

1983 in po Zakonu o zaposlitveni rehabilitaciji in zaposlovanju invalidov iz leta 2004

(Zavirsek, Urh 2005).

1.3.1. Otroci hendikepiranih starsSev ali »mladi skrbniki«

Ena od dilem na tem podrocju je tudi, v kolik§ni meri otroci, ki imajo hendikepirane starSe,
Zivijo otroStvo obicajnih otrok, ki nimajo hendikepiranih starSev in v kolik$ni meri prevzamejo
skrb za svoje starSe in postanejo tim. Kot ugotavljam v nadaljevanju, se to nujno med seboj ne
izkljucuje, saj skrbeti za svojega starSa, ne pomeni, da ima otrok zato posledi¢no izgubljeno

otrostvo.

V povezavi z otrokom, katerega starSi so hendikepirani, se pojavlja predvsem v britanski
literaturi izraz »young carer« (Newman 2003), v ameriSki literaturi pa »young caregiver«
(Lackey et al. 1997 po Newman 2003: 5). Gre za oznako, ki pravi, da je to otrok ali mlada
oseba, ki preko pomembnih skrbstvenih nalog v vsakdanjem Zzivljenju skrbi za drugega (za

starSe, brate, sestre ali drugega druzinskega ¢lana), hkrati pa pri tem nosi veliko odgovornost,
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ki bi jo sicer morala odrasla oseba. Ta izraz je strokovni izraz, ki se je razvil v t.i. social care
agencies v 90. letih prejSnjega stoletja v Veliki Britaniji (Newman 2003).

Ta koncept postavlja hendikepiranega odraslega v polozaj prejemnika pomoci s strani nekoga,
za katerega naj bi skrbel prav ta odrasli, njegovega otroka pa v aktivnega dajalca pomoci
svojemu starSu, ki naj bi v resnici skrbel zanj kot otroka. Ta koncept namiguje na odvisnost
hendikepiranih starSev od svojih otrok, hkrati pa nalaga otroku odgovornost v korist
hendikepirane osebe. Prav tako ta koncept uporabljajo v kontekstu skrbi otrok za ostarele,
obolele, uporabnike drog in v povezavi s prekomernim pitjem alkoholnih pijac, kar pa se po

mojem mnenju ne more enaciti s skupino hendikepiranih.

Ta koncept sicer opozori na problem, da je lahko realnost nekaterih otrok z oviro tak$na, da
morajo za svoje starSe pretirano in prekmalu skrbeti in opravljati naloge, ki zanje niso
primerne. Vendar obenem pa ta koncept patologizira starSe z ovirami in njihove otroke na ta
nacin, da so starsi tisti krivci, ki zaradi hendikepa ne morejo skrbeti zase in to odgovornost

prenesejo na otroke, ki so v tem primeru izpostavljeni kot »ubogi«.

Koncept »mladega skrbnika« le utrjuje podobo hendikepiranih kot nemo¢nih, odvisnih ljudi in
opravicuje razloge, zakaj hendikepirani ne bi smeli imeti otrok. Hendikepirane starSe
predstavlja kot starSe, ki niso uspeli v svoji vlogi in njihove otroke postavlja v vlogo, ki bi jo
morali imeti sami. Hendikepirani starSi razumejo ta koncept kot obtozbe, da preprosto ne

zmorejo biti starSi ali da imajo otroke zato, da bodo zanje skrbeli (Newman 2003).

»Pogosto mi kdo rece, kako v redu je, da imam hci, ki bo kasneje skrbela zame. To me resnicno
pojezi. Kako sploh lahko ljudje pomislijo, da bi imela hci zato, da bi skrbela zame. Otroka
imam kot vecina drugih.« (Martina Piska¢ 2005: 132)

Imeti otroke v danasnjem casu zato, da bi izklju¢no skrbeli za starSe, se zdi absurdno, vendar
to ni bilo tako nenavadno nekaj desetletij in stoletij nazaj. V ¢asu industrializacije in $e prej so
otroka videli kot orodje za delo in kot investicijo za starost, kot pravi Alenka Puhar (1982), si
star§i niso Zeleli otrok, ampak so si zeleli odraslih. To je veljalo predvsem v ruralnih
obmocdjih, kjer so dvoje rok pri kmetijskem delu Se kako prav prisle. Poleg tega pa so si starsi

z otroki zagotovili, da bodo na stara leta, ko bodo onemogli, ti skrbeli zanje. 1z ljubezni in
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hvaleznosti do lastnih starSev so morali otroci skrbeti »...za njihovo zdravje, zlasti v bolezni in
starosti...«, o ¢emer pri¢a besedilo iz knjige Prvotno besedilo Zivijenja: Oris zgodovine
otrostva na Slovenskem v 19. stoletju (Puhar 1982: 231). Na ta nacin so otroci poskrbeli tudi

za bolne in druge, ki niso mogli delati, kamor sodijo tudi tako ali drugace ovirani.

Vendar je potrebno omeniti, da zgoraj ne gre le za to, da ljudje vidijo hendikepirano osebo
predvsem kot potrebno pomoci, ki jo bo dobila od mladoletnega ali odraslega otroka. Gre tudi
za vpraSanje spola: ta skrb se predvsem samoumevno pri¢akuje od otroka Zenskega spola, pri
sinu tega ni. Tu se torej mesata dva normativna koncepta, tisti vezan na hendikep in tisti vezan
na spol.

Spol je pomembna kategorija ¢loveSkega Zivljenja in tudi v okviru hendikepa se je potrebno
vprasati, kakSne razlike se pojavljajo glede na spol. Znotraj druzbe se nau¢imo vedenja, ki se
pri¢akuje za Zenske in moske, pri tem pa ima veliko vlogo socializacija. Zenske, kot pravi
Darja Zavirsek (2000), v ¢asu socializacije ponotranjijo skrb za druge kot del Zenskih vrednot,
zato veliko Zensk investira fantazije o svoji identiteti v skrbstveno delo, ki obsega pogosto tudi
skrb za hendikepirano osebo. Po drugi strani pa avtorica poudari, da druZzbeno konstruirana
moskost ne predpostavlja skrbstvenega dela za druge in da njihove identitetne fantazije
obsegajo vrednote, ki so nasprotne skrbi, zato so redkeje skrbniki za hendikepirano osebo. Se
ve¢, moski, ki opravlja skrbstveno delo za hendikepirano Zensko, pogosto dobi etiketo cudaka
ali svetnika, ker opravlja delo, ki je za moSke nenavadno. Tako se v tem okviru konstrukcije
zenskosti pogosteje pricakuje od hcera kot od sinov, da bodo tiste, ki bodo skrbele za
hendikepirane starse.

V druzbi se predpostavlja, da se za nas skrbi, ko smo mladi, v odrasli dobi smo dolzni skrbeti
za druge in kon¢no, na starost, smo lahko zopet tisti, ki nekdo skrbi zanje. Koncept »mladih

skrbnikov« pa ta ciklus postavi na glavo Ze v prvem obdobju.

Pogosto ta koncept »mladega skrbnika« (ali bolje re€eno »mlade skrbnice«) zagovarjajo tisti,
ki mislijo na »dobro« otroka in njegove potrebe, vendar kljub njihovim dobrim namenom ta
koncept ne koristi ne njim, $¢ posebej pa ne njihovim starsem. Ceprav s tem, ko mislijo na
otrokovo dobro, zelijo zasCiti otroka, ga hkrati izpostavijo, s tem pa tudi njegove starSe.
Izpostavijo ga tako, da mu je nalozena prevelika skrb za njegove starSe, hkrati pa je starSem

odvzeta moznost skrbi za otroka in se dvomi v njihovo kompetentnost.
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Ceprav ta koncept naslavlja prav otroke hendikepiranih star$ev, se ti ve¢inoma ne prepoznajo
in ne identificirajo v njem, prav tako jim je izraz tuj (Twigg et al. 1990 po Newman 2003).
Poleg tega se ta etiketa »mladega skrbnika« nekaterim otrokom hendikepiranih starSev zdi brez

pomena in vrednosti, celo stigmatizirajoca in nekoristna (Falkov 1998 po Newman 2003).

Otroci so od nekdaj prispevali svoj del k gospodinjstvu, vklju¢no s skrbjo za druge druZzinske
¢lane. To je bil normativ v preteklosti in ostaja Se danes, kljub temu da se pojavljajo anomalije
v povezavi s tem. Res je, obstajajo druzine, kjer je otroku nalozena prevelika odgovornost in
skrb za odraslo osebo ter s tem vsa potrebna opravila, vendar to nujno ne zadeva druzin, kjer
sta eden ali oba starSa hendikepirana, ¢eprav se navadno implicira ravno te.

Obstajajo druzine, kjer ni nih¢e od druzinskih ¢lanov kakorkoli hendikepiran, pa se starejSim
otrokom v tak$ni druzini nalaga skrb za mlajSe brate in sestre ter vsakdanja opravila, ker sta
starSa odsotna zaradi sluzbenih obveznosti ali drugih osebnih interesov. To se navadno
nikomur ne zdi problemati¢no, ko pa morajo otroci hendikepiranih starSev prevzeti doloc¢ene
naloge zato, da delo v gospodinjstvu lazje stece, se hitro najdejo tisti, ki to obrnejo njim v
Skodo. Hitro se najdejo tisti, ki oznacijo otroke kot otroke v stiski ali kot tiste otroke, ki so
ogrozeni. ZasCititi otroke postane glavna prioriteta tistih, ki zagovarjajo otrokovo dobro,

obicajno, da starsi $¢itijo svoj otroke in delujejo v njithovem interesu? Zato se predpostavlja, da

hendikepirani starsi ne §€itijo svojih otrok in ne Zelijo dobro svojim otrokom.

Diskusije o tem, kaj so za otroka primerna opravila in kaj niso, so vedno zive, vendar kar se zdi
za nekoga sprejemljivo, je lahko za drugega popolnoma nesprejemljivo in ogrozajoce za

otroka.

»Kot ena od hendikepiranih starsev, se popolnoma strinjam, da ni primerno od mojega otroka
pricakovati, da mi bo nudil pomoc¢ pri osebni negi, saj imam to sreco, da imam osebnega
asistenta, ki mi pri tem pomaga. So pa stvari, ki mi jih moja sedemletna hci naredi cisto
spontano. Ce mi pade kaj na tla, bo ona to avtomatsko pobrala. Ce mi ponudi sladkarijo, ve da
mi jo mora dati v usta. H¢i mi bo prinesla stvari, ker ve, da je tako laZje in hitreje, kot e si jih
sama.« (Reesha Armstead v govoru na Loughborough University Conference in Young Carers

3, July 2003).
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Seveda obstajajo tudi gospodinjstva, kjer otroci (predvsem hcerke) nudijo starSem pomoc pri
umivanju, na strani$€u in drugih intimnih opravilih, kar se mogoce njim samim in tudi drugim
zdi neprimerno. Podpirati koncept »mladih skrbnikov« v tem primeru pomeni, da se otrokom
in mladim sporoca, da je ta njihova vloga nekaj vredna in utemeljena, hkrati pa ne obravnava
bistva. V ospredje se postavlja te otroke in njihove potrebe, namesto ustrezne podpore in
storitve za hendikepirane starSe, ki bi jim olajSale vzgojo in starSevanje. Bistvo vsega je, da Ce
bi hendikepirani starSi prejemali primerno podporo in storitve s strani ustreznih sluzb (npr.
osebno asistenco, kot vidimo v zgornjem primeru), otrokom zagotovo ne bi bilo potrebno

opravljati teh in podobnih nalog.

1.3.2. Dobre in slabe strani

Zgodovinsko gledano so se pojavljale razli¢ne teoretske smeri in koncepti, ki so se ukvarjali z
otrokom in vplivom razli¢nih okoli§¢in nanj. Te potrjujejo dejstvo, da prevelika odgovornost in
skrb za druge druzinske Clane neprimerno otrokovi starosti, negativno vplivata na njegovo
psihosocialno stanje. Prav tako ima na otroka negativen vpliv, ¢e se skrbstvene vloge v druzini
zamenjajo tako, da je otrok v vlogi starSa in odrasle osebe v vlogi otrok (kot namiguje koncept
»young career«). To vse naj bi bile okolis¢ine, ki naj bi jim bil prica otrok, katerega starSa ali
eden od starSev sta ovirana. Poleg tega je tu Se zdravorazumsko prepricanje, da bo otrok takih
starSev »trpel« in bil »prikrajSan za normalno Zivljenje«. Vprasanje je, kako lahko trdimo, da
bodo ti otroci trpeli? Kaj jim lahko nudijo starSi brez ovir takega, da jim star§i z oviro ne
morejo? Hitro lahko ugotovimo, da so take vnaprejSnje utemeljitve brez utemeljenih razlogov,
ki se po mnenju Darje Zavirsek »bolj upirajo na custva kakor na refleksijo znanja« (Zavirsek

2000: 240).

Tako kot pri vseh druzinah obstajajo dobre in slabe plati tudi v druzinah z enim ali obema
starSema z oviro. V teh druzinah obstajajo okoliS¢ine, ki imajo tako pozitiven kot negativen
vpliv na otroka. Seveda pa se ve¢ Studij ukvarja s tistimi okoliS¢inami, ki imajo negativne
ucinke na otroka, ker je, kot trdi Tony Newman (2003), zanje ve¢je zanimanje, kot za tiste

okolis¢ine, ki imajo nanj pozitivne ucinke. Kljub temu je bilo narejenih kar nekaj Studij in
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porocil, ki so nasprotovali temu, da so hendikep starSev in dolgoro¢ne negativne posledice na
otroku v kakr$nikoli povezavi (Newman 2003).

Pomembno dejstvo, ki ga je potrebno upoStevati pri razumevanju, kakSen vpliv ima starSev
hendikep na otroka je, da te otroke ne moremo razumeti kot homogeno skupino. Razli¢ne
oviranosti starSev in druge druzinske okolis¢ine razlicno vplivajo na otroke, zato je
posploSevanje v tem primeru tezko in nehvalezno delo, a hkrati ne nepomembno. Prav tako je
relevantno ali hendikep izvira iz prirojenih izvir, torej od rojstva, ali iz kasnejSega obdobja,
razli¢ni ucinki pa so povezani tudi z otrokovim spolom in starostjo (ibid.).

Splosen konsenz (podprt s strani razli¢nih strokovnjakov, medijev in otrok samih) pa vseeno
ostaja, da se otroci hendikepiranih starSev tekom Zivljenja preizkusijo v druga¢nih situacijah
kot njihovi vrstniki, katerih starsi niso hendikepirani. Imeti hendikepiranega starSa ali starse je
prav posebna izkusnja, ki je v otrokovem Zivljenju zelo pomembna.

Morris in Wates (2006) ugotavljata, da se otroci hendikepiranih starSev s temi izku$njami v
doloc¢eni meri seznanijo, predvsem na podro¢ju Solanja, zdravja in odnosov z drugimi. V Soli
naj bi veliko manjkali ali zamujali ali imeli celo teZzave pri u¢enju (Morris, Wates 2006), v
odnosih z drugimi naj bi tezje vzdrZzevali prijateljstva, kontakte z drugimi naj bi Zrtvovali za
prisotnost doma, kjer jih potrebujejo hendikepirani star§i (Newman 2003). Ogrozeno naj bi bilo
tudi tako njihovo emocionalno in duSevno zdravje, saj so ti otroci pod stresom, ki izvira iz
njihove odgovornosti, pomanjkanja informacij o stanju njihovih starSev in skrivanja njihovega
polozaja pred drugimi, kot fizicno zdravje, kar izhaja iz tega, da morajo ti otroci prenasati
tezke stvari ali celo ljudi. Najvecjega tveganja za negativne posledice pa naj bi bili delezni
otroci starSev, ki imajo tezave v duSevnem zdravju in z intelektualno oviro. Prav dusevna
bolezen naj bi bila skupaj z revs€ino in nasiljem doma primarni razlog za slabo zdravje in
razvoj otroka (ibid.).

Podobno je pri starSih z intelektualno oviro, ki se pogosteje kot drugi hendikepirani starsi
sooc¢ajo z revséino, slabimi stanovanjskimi razmerami, nizko izobrazbo, Sibko socialno mrezo
in pomanjkanjem podpore §irSe druzine, kar vpliva na njihovo oteZeno starSevanje in ima velik
vpliv na njihove otroke. Ta vpliv se kaze preko otrokovih tezav v jezikovnem izraZanju in
kognitivnem razvoju (Mcgaw in Sturmey 1994 po Newman 2003), v psihiatricnih motnjah, Se

posebej depresiji in v vedenjskih problemih (Mcgaw 2000 po Newman 2003).
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Newman (2003) pri tem poudarja, da kljub splosno sprejetim posledicam, ki so opisane zgoraj,
ni zadostnih dokazov, ki bi potrjevali tak§no povezavo med starSevim hendikepom in vplivom
na otroka. Stevilne $tudije so pokazale, da rezultat (na primer v $oli in drugih podrogjih) pri
otrocih s hendikepirani star$i ni ni¢ slabsi kot pri drugih otrocih, razen v primerih, ko sta poleg
hendikepa starSev, pomembna faktorja $e razdor druzine in druge huje tezave v druZini. Se
vec, pravi avtor, Stevilne Studije (na primer Farren ef al. 1991, Thomson 1991, Hinrichsen ef al.
1992, Beach 1997, Blackford 1999 po Newman 2003) so pokazale tudi pozitivne uc¢inke na
otroke, kot so njihova vec¢ja zrelost, boljSe razumevanje v odnosu starSi - otrok, vecja
samozavest in druge, vendar se ve¢ in raje govori o skodljivih uéinkih kot pa o pozitivnih, zato

o njih vemo malo.

Tudi Jenny Morris in Michele Wates (2006) poudarjata, da premalo vemo o pozitivnih
izkuSnjah otrok hendikepiranih starSev, z izjemo gluhih. Otroci, ki so gluhi in se rodijo gluhim
starSem, so boljsi na akademski ravni, so socialno bolj zreli in imajo pozitivnejSo samopodobo
kot gluhi otroci, rojeni starSem, ki sliSijo. To dejstvo pripisujeta temu, da se gluhi star$i lazje
sporazumevajo z gluhimi otroki in na ta nacin nanje tudi lazje prenesejo pozitivne ucinke

kulture gluhih.

Otroci hendikepiranih starSev se gotovo prej soo€ijo z dolo¢enimi obveznostmi, predvsem kar
se tice opravil v gospodinjstvu. Nekateri trdijo, da takSna, prezgodaj naloZena dela, lahko
pustijo na otroku posledice, ki jih ta obcuti takoj ali pa v odrasli dobi, vendar lahko prinese tudi
pozitivne posledice. Otroci se zgodaj naucijo skrbi zase in za drugega, kar je ena od osnovnih
nalog druZine, da to prenese na otroke. Obenem pa, kot sta ugotovili Morris in Wates (2006),
skrbstvena vloga teh otrok prispeva k njihovi vecji samostojnosti, neodvisnosti in zrelosti.

Se en pomemben vpliv, ki ga ima druzina s hendikepiranim starSem je, da otroci drugace
gledajo na ljudi z raznimi oviranostmi. Kot pravi Darja ZavirSek (2000) so prednosti, ki jih
imajo otroci hendikepiranih starSev v tem, da se zgodaj naucijo, da je prizadetost nekaj
vsakdanjega in lahko pozitivno gledajo na druge ljudi s prizadetostmi, obenem pa se naucijo

skrbeti zase in za drugega Cloveka.

O konkretni izku$nji govori Martina Piskac, ko se je o svoji gibalni oviranosti pogovarjala s

svojo héerko: »... sem jo vprasala, kako ona gleda na mene, kot na mamo na vozicku. Zacudila
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se je, kako da jo to sploh sprasujem. Odgovorila je, da sem zanjo najboljsa in edina mama na

svetu in da ona mojega vozicka sploh ne vidi.« (Martina Piska¢ 2005: 132).

O vplivu ocetovega hendikepa na otroke s strani nehendikepirane mame: »Kot Zena moza, ki je
hendikepiran (moZz Michael ima namrec cerebralno paralizo), sem videla, kako je ocetov
hendikep v realnosti vplival na sina in héerko: povecal je njuno notranjo moc in njuno splosno

odpornost.« (Patricia Aronin 2009: 1).

V istem ¢lanku Patricia (2009) govori o dolo¢enih izku$njah njunih otrok v $oli. Oba otroka so
v Soli zbadali in se Salili na ofetov racun, vendar to njiju ni preve¢ zmotilo. Hcerka je kot
odgovor na to pripravila predavanje o hendikepu v svojem razredu in o tem govorila s
ponosom, sin pa je brez tezav govoril resno in brez sramu o oetovemu hendikepu, kljub temu
da so se njegovi soSolci veckrat norcevali iz njegovega oceta in ga oponasali pri hoji. Kljub
tem negativnim izkuSnjam sta otroka pridobila predvsem pozitivno izkusnjo. Dejstvo, da ima
njun oce cerebralno paralizo, je po pisanju Patricie Aronin, prispevalo k temu, da je za otroka
ocetova hendikepiranost nekaj vsakdanjega, da drugace gledata na to skupino ljudi kot njuni

vrstniki in da sta bolj socutna.

Cela vrsta faktorjev obstaja, ki vpliva na otroke, katerih starSi so hendikepirani. Poleg
specifinih oviranosti, ki izhajajo iz hendikepa starSev, so tudi tu, kot v vseh druZzinah,
pomembne okolis¢ine kot na primer: druzinska struktura, odnosi v druZzini, stil starSevanja,
morebitno nasilje in zlorabe v druzini, socialni status in §irSe okolje, ki vpliva na druzino. Pa
vendar se Se vedno poudarja hendikep starSev v povezavi v otrokovim deficitom (tako
kratkorocnim kot dolgoro¢nim), €eprav so Studije pokazale, da med njima ni direktne
povezave. Jasno je, da vpliv na otroka ne more biti identificiran izkljuéno na podlagi
starSevega hendikepa, saj je ta odvisen od narave starSeve oviranosti, ekonomskih okolis¢in v

druzini, formalne socialne mreZe in njene podpore ter ozjega socialnega okolja.
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1.3.3. Izkusnje otrok hendikepiranih starSev

Vecina informacij, ki je govorila o vplivu starSevega hendikepa na otroka, je prihajala s strani
starSev samih in strokovnjakov, ki so se ukvarjajo s to tematiko, le redko pa je bil glas otroka
tisti, ki je dal vedenje. Pri tem je imelo pomembno vlogo socialno delo, ki je dalo priloznost
otroku in poslusalo njegov glas. Izkus$nje otrok hendikepiranih starSev in njihova pripoved, so
pomemben vir znanja, saj izhajajo prav iz njihovih individualnih zgodb in vsakdanjega
zivljenja. Mo€ osebnih zgodb in pripovedi je v tem, da se lazje poistovetimo s tistim, kar
pripovedujejo, ali kot pravi Mal Leicester (2007), nam te pomagajo razumeti nase izkusnje in

izkuSnje drugih s tem, ko se priblizamo notranjim mislim in obc¢utkom, tudi negativnim.

Vsakdanje izkusnje otrok hendikepiranih starSev se verjetno razlikujejo od otrok, katerih starsi
niso hendikepirani. Izkusnja otroka, Cigar eden od starSev je slep ali uporablja vozicek, je
drugacna od otrok neprizadetih starSev in zaradi tega bo morda ta otrok dozivljal
diskriminacijo. Obstaja veliko moznosti, da bo otrok izpostavljen negativnemu odnosu okolja,

na primer pomilovanju ali zasmehovanju (ZavirSek 2000).

Taksne in podobne izkuSnje so vsakdanjost teh otrok, Se posebej otrok starSev z intelektualno
oviro. Morris in Wates (2006) porocata, da so otroci, ki so jih vzgajali starSi z intelektualno
oviro, dozivljali v Soli in lokalni skupnosti ustrahovanje in zasmehovanje. Otroci
hendikepiranih starSev tako lahko pridobijo etikete stigmatizacijske in izolacijske narave na
podlagi hendikepa njihovih starSev.

Ko do tega pride, se morajo s tem soociti tako starSi kot otroci sami. Otroci starSev z oviro
imajo lahko (Se posebej v najstniskih letih) obcutke sramu in krivde glede hendikepa njihovih
starSev. Ce pomislimo, kaks$na sporo¢ila o hendikepu daje tem otrokom druzba in kaksna
sporocila otroci starSev z oviro dobivajo doma, zmedeni obcutki glede odnosa do njihovih
starSev niso ni¢ nenavadnega. Poleg tega sta tu Se pritisk njihovih vrstnikov in strah pred »biti
drugacen«, ki pogosto pomeni biti manjvreden in zasmehovan. To lahko sprozi pri otroku
ambivalentna obcutja in nepri¢akovane reakcije s strani otrok za starSe. Z razvojem in
odras¢anjem imajo otroci lahko vse ve¢ vpraSanj glede oviranosti njihovih starSev, bolj se je
bodo zavedali in o njej razmisljali, zato je pomembno, da jim starSi pri tem pomagajo na ta

nacin, da se o tem odkrito pogovarjajo. Tak$na komunikacija spodbuja otroke, da spregovorijo
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o svojih obcutkih in nelagodju, ki jih potem lazje razumejo. Seveda pa je potrebno imeti v
mislih tudi to, da se vsak otrok drugace odziva na starSev hendikep, kot opozarja Darja
Zavirsek (2000), je upostevanje socialnega okolja, ki je pri enem otroku lahko bolj naklonjeno
okvari in pri drugem manj, odlocilnega pomen za razumevanje kvalitete otrokovega zivljenja

in njegovega razumevanja hendikepa.

Pogosto je $irsi zivljenjski prostor (Se posebej vrstniki otrok hendikepiranih starSev in njihovi
starsi) tisti, ki otezuje vsakdanje zivljenje teh otrok. Preko raznih opazk in pogledov otrokom
sporoc¢a, da je z njihovimi star$i nekaj narobe, da nimajo »normalnih« starSev, ob tem pa se
otroci gotovo ne pocutijo dobro. Zato ni ¢udno, da Custva otrok, katerih starsi so hendikepirani,
mocno nihajo od pozitivnega do negativnega. NajpogostejSa Custva, ki jih otroci starSev z
gibalno oviro in starSev z tezavami v duSevnem zdravju dozivljajo, so: ljubezen in zvestoba,
obcutki strahu in skrbi, zalost, jeza, osramocenost in osamljenost (Morris, Wates 2006).

V istem porocilu Morris in Wates (ibid.) navajata, da so otroci izrazili, da Zelijo: vedeti
dolocene informacije o stanju njihovih starSev in o podpori, ki jo ti potrebujejo; priloznost, da
prezivijo ¢as tudi izven doma in se ob tem zabavajo (vendar morajo vedeti, da bodo stvari
doma v redu) in spoznati vrstnike s podobnimi izkusnjami. To zadnje ima za otroke Se posebej
veliko vrednost. Posebej pomembno jim je, da spoznajo vrstnike in druge druzine, ki se
soocajo s podobnimi vsakdanjimi izku$njami, saj jim to predstavlja neke vrste podporo, ki je v
formalnih institucijah in sluzbah ni mogoce dobiti. Izkusnje teh otrok v stiku s strokovnimi
sluzbami in zaposlenimi strokovnjaki niso najboljSe, saj otroci porocajo, da nimajo veliko
posluha za njihov polozaj in ne posvecajo dovolj pozornosti njihovemu vedenju in
pomislekom. Po eni strani se s strani usluzbencev od otrok pri¢akuje, da oni poskrbijo za
prakti¢ne potrebe njihovih hendikepiranih starSev, po drugi strani pa isti strokovnjaki govorijo
o patoloskem vplivu teh dejanj na otroke in jih ne vkljucujejo kot enakovredne sogovornike.
Tudi pri nas strokovni delavci in delavke premalo izhajajo iz potreb otrok in ne prisluhnejo
njihovim besedam ter jih premalo vkljucujejo v potek konkretne storitve pomoci. Nasploh se
pri nas namenja premalo pozornosti storitvam in podpori s strani strokovnih delavk in

delavcev, ki bi bile namenjene izklju¢no otrokom oviranih starSev.

Otroci zelijo biti obravnavani kot kompetentni sogovorniki pri doloceni starosti, zato jim je

pomembno tudi, da so seznanjeni z dolo¢enimi informacijami o svojih starSih in njihovem
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stanju v zvezi z njihovim hendikepom. V druzinah, kjer sta eden ali oba starSa hendikepirana,
je komunikacija o stanju bolezni starSev z otroki varovalo pred njihovo stisko (Barnes et al.
1998 po Newman 2003).

V druzinah, kjer sta prisotna eden ali oba hendikepirana starSa, se otroci pocutijo tudi bolj
vkljucene, saj imajo obcutek, da preko dolocenih skrbstvenih aktivnosti prispevajo nekaj k
druzinskemu zivljenju. Prav tako se v teh druZinah star$i v doloCenih okolis¢inah raje zanesejo
na otroke kot na socialne in druge sluZzbe. Otroci tako dobijo obcutek pomembnosti in

vrednosti (Morris, Wates 2006).

Splosen vtis o vplivih starSevega hendikepa na otroka je na prvi pogled bolj pesimisticen,
predvsem zato, ker pravzaprav ni raziskav, ki bi se osredotocale na tisto, kar je pozitivno.
Vecina raziskav in §tudij izhaja iz problemov, iz tistega kar je patoloSko, zato ni ¢udno, da je
tako malo podatkov o prednostih in pozitivnih vplivih starSevega hendikepa na otroka.
Nekateri avtorji prav tako kritizirajo tovrstne raziskave iz razli¢nih razlogov, in sicer dvomijo v
njihovo metodologijo, kritizirajo nepregledne predpostavke in opozarjajo na pomanjkanje
razlikovanja med razli¢nimi situacijami oviranih (Kelly et al. 1997, Kirshbaum in Olkin 2002,

Medow Orlans 2002 po Prilleteltensky 2004).

Vendar pa kljub obSirni literaturi, ki se naslanja na podatke ogrozajoce narave in tveganj za
otroke starSev, ki so hendikepirani, obstajajo tudi dobre izkuSnje in zgodbe, ki zamajejo
verodostojnost nekaterih raziskav.

Hendikepirani starSi in njihovi otroci so druzbena skupina, ki pred druzbo in socialnimi ter
skrbstvenimi sluzbami postavlja velik izziv povsod po svetu. Pa vendar v Sloveniji o tem
vlada tiSina in molk. Podatkov o tem, koliko je otrok, kjer sta eden ali oba starSa
hendikepirana ni, kaj ele, da bi vedeli, kaksne so izkusnje teh otrok. Ce so Ze nekateri starsi
spregovorili o svojih zivljenjskih izku$njah kot star$i z oviro (tu imam v mislih predvsem
Martino Piskac), se o njihovih otrocih govori redkeje ali pa se sploh ne govori. Kako pa bomo
govorili o njih, ¢e kot druzba sploh ne priznavamo, da imajo lahko hendikepirani otroke,

hkrati pa jih obsojamo, ¢e jih imajo.
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2. PROBLEM

V tej nalogi sem zelela pregledati problematiko hendikepiranih in njihovo izkusnjo
starSevstva ter izkusnje otrok takih starSev. Prav o tem zadnjem, kot kaze tuja literatura,
velikokrat odrasli govorijo v imenu otrok, hkrati pa je njihov glas veckrat nesliSen. Vecina
informacij, ki je govorila o vplivu Stasevega hendikepa na otroka, je prihajala s strani starSev
samih in strokovnjakov, ki so se ukvarjali s to tematiko, le redko pa so bili otroci tisti, ki so
sami govorili o svojih izku$njah. Pri spreminjanju tega je imelo pomembno vlogo socialno
delo, ki je dalo priloznost otrokom in s tem njihovim izkusnjam in pripovedim, ki izhajajo

prav iz njihovih individualnih zgodb in vsakdanjega Zivljenja.

Obstajajo zdravorazumske razlage in tudi strokovna mnenja, da hendikepirani starSi ne
zmorejo nuditi vsega, kar nehendikepirani lahko, posledice pa ¢utijo njihovi otroci. Te razlage
pogosto izhajajo iz ust odraslih, ker pa sama menim, da so otroci sami pravi in pomembni vir
za presojanje svojih izkusenj, se mi je zdelo smiselno, da se obrnem prav na njih. 1z tega
razloga sem v tem delu diplomske naloge zelela opraviti intervjuje z mladostniki in odraslimi
osebami, ki so kot otroci ziveli skupaj z enim ali obema hendikepiranima starSema ali z njimi

Se Zivijo.

Ta tema je, kot sem ze veckrat omenila, v Sloveniji zelo neraziskana, zato menim, da je ta
raziskava le prvi korak k odkrivanju tega podrocja in upam, da bo spodbudila nadaljnje
raziskovanje. To delo ima lahko velik pomen za tiste, ki jih to podro¢je zanima in tiste, ki se
srecujejo z zajeto populacijo ter z njo delajo. Z raziskavo zelim spodbuditi razmisljanje o tem,
da imajo lahko hendikepirani otroke in da njihovo otro$tvo ni ni¢ slabSe v primerjavi z

vrstniki, kot to radi nekateri poudarjajo.

Zelela sem odkriti izku$nje otrok, katerih star§i so hendikepirani, zato me je zanimalo
predvsem: kak$no je bilo njihovo odrascanje, ali je bilo kako drugacno v primerjavi z
njihovimi vrstniki, kaksni so po njthovem mnenju pozitivni in negativni vplivi odras¢anja,
kako sami razumejo hendikep in kako gledajo na hendikepirane, ¢e so dozivljali

diskriminacijo in ali jo doZivljajo Se danes ter kaksna je bila formalna in neformalna podpora.
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3. METODOLOGIJA

3.1. VRSTA RAZISKAVE

Raziskava, ki sem jo opravila, je eksplorativna. Podatke sem analizirala s pomocjo ene od

metode kvalitativne analize, zato je moja raziskava kvalitativna.

3.2. SPREMENLJIVKE

Dozivljanje odrascanja

Razlike z vrstniki

Negativni vplivi odrascanja
Pozitivni vplivi odrasc¢anja
Razumevanje hendikepa

Pogled na hendikepirane
Dozivljanje diskriminacije v preteklosti
Dozivljanje diskriminacije danes
Formalna podpora za otroke
Formalna podpora za starse
Neformalna podpora

Poznavanje oseb s podobnimi izkusnjami

3.3. MERSKI INSTRUMENT

Merski instrument je nestandardiziran odprti intervju. Opravila sem individualne intervjuje z
mladostniki in odraslimi, ki so v Casu odras¢anja ziveli ali Se zivijo z enim ali obema
hendikepiranima starSema. VpraSanja so bila prilagojena temam, ki so me zanimale in sem jih
dolocila pred intervjuji, in sicer so se vprasanja nanaSala na: odrascanje, hendikep,

diskriminacijo in podporo. Vsi intervjuvanci so dobili enaka okvirna vprasanja glede na
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dolo¢eno temo, vendar ne enaka podvprasanja, ki so bila odvisna od tega, kaj je kateri od

intervjuvancev povedal.

3.4. POPULACIJA IN VZOREC

Populacijo predstavljajo vsi mladostniki, ki Zivijo z enim ali obema hendikepiranima starSema
in odrasli, ki so v ¢asu odras¢anja ziveli z enim ali obema hendikepiranima starSema. Vzorec
v moji raziskavi pa je 12 mladostnikov, starejSih od 15 let, ki Zivijo z enim ali obema
hendikepiranima starSema, in odraslih, ki so v Casu odras¢anja ziveli z enim ali obema
hendikepiranima starSema. NajmlajSa intervjuvanka je stara 16 let, najstarejSa pa 26. Gre za
neslucajnostni vzorec, saj vsi mladostniki in odrasli niso imeli enake moZnosti, da bi
sodelovali v raziskavi ter priroCen vzorec, saj so bili mladostniki ali odrasli namerno izbrani s
strani doloCene organizacije ali osebe, ki jo poznajo ter meni najbolj dostopni.

V raziskavi je sodelovalo 10 oseb Zenskega spola in 2 osebi mosSkega spola. Glede na
hendikep starSev, so v raziskavi zajeti: Stirje intervjuvanci, ki imajo gibalno ovirane starSe
(cerebralna paraliza, miSi¢na distrofija, okvara nog); Stirje intervjuvanci, ki imajo oba starSa

gluha in §tirje intervjuvanci, ki imajo slepega enega starsa.

3.5. ZBIRANJE PODATKOV

Podatke sem zbirala v ¢asu od 19.10. 2009 do 29.11.2009. Pred izvajanjem intervjujev sem se
najprej obrnila na razli¢ne organizacije, kjer bi lahko dobila potencialne sogovornike. Pri tem
sem se ali osebno obrnila nanje, klicala po telefonu ali pisno poslala proSnjo za pomo¢ pri
diplomski nalogi po posti ali preko elektronske poste. Tako sem prisla do sogovornic in dveh
sogovornikov, s katerimi sem opravila poglobljene intervjuje. Te sem vecinoma izvedla na
njihovih domovih, pri dveh sogovornicah pa v kavarni. Vse intervjuje sem snemala na
diktafon po predhodnem dovoljenju sogovornic in sogovornikov, doma pa sem jih v celoti
pretipkala. Posamezni intervju je v povprecju trajal trideset minut. Vse intervjuvane osebe
sem vprasala tudi po tem, ali Zelijo biti anonimni ali ne. Tiste sogovornice in sogovornik, ki
so omenjeni z lastnim imenom, so potrdili, da ne Zelijo ostati anonimni in so privolili, da

lahko objavim njihova imena.
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3.6. ANALIZA IN OBDELAVA PODATKOV

Analizo empiri¢nega gradiva sem opravila s kvalitativno analizo. Vse podatke sem najprej po

zvocnem zapisu pretipkala.

Izsek zapisa enega izmed intervjujev

INTERVJU 1/ Vesna B.

Spol: Zenski

Starost: 21

Status (poklicni): Studentka
Hendikep starSa: mama, ki je slepa

Kako je bilo odrascati z vasimi starsi?

Moja mami je oslepela, ko sem bila v prvem razredu osnovne Sole, jaz se tega
sploh ne spomnim. Edino kar vem je, da je bila takrat mami v bolnici. Za mene je
to isto, kot ¢e bi bila mama od rojstva slepa. V bistvu je bilo vse zelo spontano in
jaz sem bila toliko stara, da sem s tem odrasla in nisem cutila tisto, da ...ne
vem...midve z mamo sva povsod hodili. Ni bilo tako, da mami ne bi mogla
nikamor, da bi bila vseskozi doma ali pa da bi mogla jaz namesto nje kaj delati.
Midve sva vsepovsod §li. Priznam, da tega nisem utila skozi odra$¢anje. Sele
kasneje, ko se zaves, da ne more iti tvoj star§ sam v trgovino in da moras ti z njim.
Ampak da bi pa si rekla: »O joj, jaz imam pa starSa invalida«, tega pa pri meni ni
bilo.

Se vam zdi, da je bilo odrascanje kaj drugacno v primerjavi z vasimi vrstniki, ki
nimajo hendikepiranih starsev? Kako?

Drugace je bilo. Po moje, da mi, ki imamo starSe invalide, smo nekako primorani
malo prej odrasti. Dobro, s starS§em kam gre§, ampak ¢e je recimo slep ali pa na
vozicku ali karkoli, si ti po eni strani odgovoren za njega. Drugi starSi pazijo na
otroka, tukaj si pa ti tisti, ki pazi§ na star§a. Mogoce je v tem razlika. S tem zraste$
od majhnega.

Kaksni so po vasem mnenju pozitivni in negativni vplivi odrascanja s
hendikepiranim starsem?

Po moje je pozitivnho to, da prej odrasteS, ker vidi§ nekaj SirSe. Ko imas
normalnega starSa, se ti zdi to Cisto normalno, dokler ne dojames, da je pa pri tebi
nekaj drugage. To je po moje pozitivno, da nekako hitreje odrastes. Se posebej za
naprej ima$ neko §irSo izkusnjo. Zna§ se obrniti, ko vidi§ kaksno invalidno osebo,
¢eprav so si te invalidnosti druga¢ne med seboj. Ampak ves, da je z njim nekaj
narobe in mu na svoj nacin pomagas.

Slabosti so tudi. Ce govorim iz lastnih izkusenj, ker je mama slepa: ko sem bila
majhna, je bilo ve¢ tega, da sem jaz pomagala, da sva lahko §li kam skupa;.
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Drugod starsi peljejo otroke tja in tja. Tukaj sem bila pa jaz tista, ki sem z mami
Sla in sem jo spremljala. Ne vem...slabosti. Mogoce sem imela jaz tako sreco, da
pri meni ni bilo toliko slabosti.

Nato sem iz celotnega zapisa posameznega intervjuja naredila izbor relevantnih delov
besedila glede na Stiri predhodno zastavljene kategorije in dolocila enote kodiranja s

podcrtavanjem.

Primeri izbora relevantnih delov besedila in dolocitve enot kodiranja:

Kako je bilo odrascati z vasimi starsi?

Meni je bilo to ¢isto normalno, itak sem Ze od majhnega bila navajena. Tako da
meni to ni &isto ni¢ ¢udno. Cisto normalno mi je bilo, itak si navajen. Malo
drugace bi bilo, ¢e bi prislo do tega, da bi starSa postala gluha kasneje, na primer
ko si star 10 let. Potem je Ze malo drugaCe. Ampak tako od majhnega .je pa to
¢isto normalno. Jaz se v bistvu sploh ne spomnim dobro, kako sem se pocutila, ko
sem bila majhna(01). Drugate pa vem, da nisem imela nikoli kaks$nih takih
problemov, da bi me kdo zafrkaval. Vse je bilo ¢isto normalno(02).

Se vam zdi, da je bilo odrascanje kaj drugacno v primerjavi z vasimi vrstniki, ki
nimajo hendikepiranih starsev? Kako?

Malo drugace je. Drugim, se pravi tistim, ki niso gluhi, starS$i lazje pomagajo v
Soli, pa lazje se lahko pogovarjajo o veC stvareh. Tisti starsi, ki so pa gluhi, pa tudi
ne vedo toliko stvari in je potem tezje. Samo to glede pogovora, drugade pa ni
nobene druge razlike(03).

Kaksni so po vasem mnenju pozitivni in negativni vplivi odrascanja s
hendikepiranim starsem?

Pozitivno je meni vse, edino negativno mi je bilo pa to...zdaj ¢e pogledam, eni so
malo bolj, na primer soSolci, razgledani v enih stvareh v primerjavi z mano. Sej
potem se 7ze nauc¢im. Po moje , ¢e ne bi bila starSa gluha, bi bila mogoce tudi jaz
malo bolj razgledana. No, nisem pa sigurna . (04).

Zdi se mi, da so gluhi malo bolj razumevajoci in to vpliva tudi na mene pozitivno.
Ce gledam soSolke, so v&asih hitro razogarane, meni je pa vedno vse v redu. Imam
malo drugacen pogled na zivljenje v tem smislu(05).

Posameznim podc¢rtanim delom besedila sem nato pripisala zaporedno $tevilko in jih vnesla v

tabelo glede na kategorijo, kateri besedilo pripada.
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Primer kodiranja izjav:

Tabela §t.3.1.: Primer kodiranja izjav pri kategoriji Odrascanje

Stevilka Izjava pojem
intervjuja
in izjave

1 01 Moja mami je oslepela, ko sem hodila v prvi razred osnovne | dozivljanje
Sole, jaz se tega sploh ne spomnim. Edino kar vem je, da je bila | odraS¢anja
takrat mami v bolnici. Za mene je isto, kot ¢e bi bila mama od
rojstva slepa. V bistvu je bilo vse zelo spontano in jaz sem bila
toliko stara, da sem v bistvu s tem odrasla in nisem cutila

1 02 Ni bilo tako, da mami ne bi mogla nikamor, da bi bila vseskozi | doZzivljanje
doma ali pa da bi mogla jaz namesto nje kaj delati. Midve sva | odrascanja
vsepovsod §le. Jaz dejansko priznam, da tega nisem cutila skozi
odrasc¢anje. Kasneje, ko se zaves, da ne more iti tvoj star§ sam v
trgovino in da mora$ ti z njim. Ampak da bi pa si rekla: O joj,
jaz imam pa star$a invalida, tega pa pri meni ni bilo.

1 03 Drugace je bilo. Po moje, da mi, ki imamo starSe invalide, smo razlika z
nekako primorani malo prej odrasti. Dobro, s starSem kam gres, vrstniki
ampak e je recimo slep ali pa na vozicku, si ti po eni strani
odgovoren za njega. Drugi starSi pazijo na otroka, tukaj si pa ti
tisti, ki pazi$ na star§a. Mogoce je v tem razlika

4 03 Negativno je edino to, da me ni mogla mami in me Se sedaj ne pozitivni
more okrog voziti, kot na primer v Solo ali pa kam drugam vplivi

odras¢anja

4 04 Pozitivno je pa vse drugo, Se posebej to, da sem imel kljub negativni
mamini invalidnosti Cisto obi¢ajno Zzivljenje, ¢e primerjam z vplivi
mojimi prijatelji. Pa mogoce tudi to, da sem malo prej postal | odras¢anja
bolj odgovoren in bolj odrasel, ker sem moral prej kakSne stvari
delati namesto mame.

501 Ja, v redu. Jaz nisem opazila nobene razlike. Mislim...tako...ni¢ razlika z
kaj takega ni bilo. Ni¢ kaj drugace, vsaj jaz nisem obcutila ni¢ vrstniki

drugace. Kasneje sem ugotovila, da moram povezovati oziroma
se vkljuCevati v pogovor starSev kot tolmac ali kot prevajalec.
Na primer, ¢e smo kam $§li, na kakSen sok ali pa na vlak in v
trgovino, sem bila jaz prevajalec med prodajalko in starSema.
Drugega pa ni ni¢ kaj takega.

V naslednjem koraku sem izjave razvrstila Se v podkategorije glede na vsebinsko sorodnost

pojmov.
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Primer ureditve izjav po kodah in zdruzevanje v podkategorije:

Tabela §t. 3.2.: Primer ureditve izjav po kodah in zdruZevanje v podkategorije pri kategoriji

Odrasc¢anje

A. Dozivljanje odrasc¢anja \

102

Ni bilo tako, da mami ne bi mogla nikamor, da bi bila vseskozi doma ali pa da bi
mogla jaz namesto nje kaj delati. Midve sva vsepovsod $le. Jaz dejansko priznam,
da tega nisem Cutila skozi odras¢anje. Kasneje, ko se zaves, da ne more iti tvoj
star§ sam v trgovino in da mora$ ti z njim. Ampak da bi pa si rekla: »O joj, jaz
imam pa starSa invalida«, tega pa pri meni ni bilo.

3 01

V bistvu si vec€ina ljudi predstavlja, da je to neki »uau, da trpi§ in da ko prides
domov, da mora$ delati, ampak pri meni sploh ni tako. V bistvu je meni lazje, na
primer ko pridem domov, me ¢aka kosilo, ki ga naredi asistentka. Drugi mislijo,
da moram jaz ful delat, pa to sploh ni res. Eni otroci, ko pridejo domov iz Sole,
morajo kuhati. Pri meni je mami cel dan doma in v bistvu vse naredi in meni
sploh ni tako tezko. Mami mi tudi pospravi sobo. V bistvu vse dela

B. Razlike z vrstniki |

1 03 Drugace je bilo. Po moje mi, ki imamo starSe invalide, da smo nekako primorani
malo prej odrasti. Dobro, s starSem kam gres, ampak ¢e je recimo slep ali pa na
vozicku, si ti po eni strani odgovoren za njega. Drugi starsi pazijo na otroka, tukaj
si pa ti tisti, ki pazi$ na starSa. Mogoce je v tem razlika.

3 04 Mogoce se vidi Ze, da imam drugacen odnos do mami in atija. V vecini primerih

se do ocetov obnasajo drugace kot do mami. Na primer: jih skozi objemajo, mene
pa mami ni mogla, ampak jaz ji ne zamerim, saj ni sama kriva. Jaz grem do atija
in je drugacen obcutek z njim, bolj materinski. Ampak po drugi strani imam pa
do mami tudi podoben obcutek

C. Pozitivni vplivi odrascanja |

2 04 Lahko recem, da je pozitivno to, da sem bolj samostojna. To opazam predvsem
sedaj v primerjavi z mojimi soSolkami, da lahko veliko ve¢ stvari naredim sama.
Tudi v osnovni Soli se mi zdi, da sem si veliko stvari sama pripravila

3 08 Pozitivno je to, da imam starSe vedno doma, da jih poznam, se druzimo, se

pogovarjamo, lahko jim zaupam. Ni tako, da bi bili cel dan v sluzbi, pa bi se
videli samo zvecer.

Na koncu sem oblikovala poskusno teorijo po posameznih kategorijah in jo predstavila skupaj

v poglavju Rezultati in razprava.
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4. REZULTATI IN RAZPRAVA

4.1. ODRASCANJE

4.1.1. Dozivljanje odras¢anja

Otroci hendikepiranih starSev dozivljajo svoje odraScanje kot nekaj normalnega in brez tezav.
V raziskavi se je pokazalo, da hendikep starSa oziroma starSev nima nekega velikega vpliva
na dozivljanje odrascanja otrok hendikepiranih starSev. Vecina intervjuvancev na svoje
odrasc¢anje gleda kot na nekaj normalnega, brez posebnih problemov in tezav. Sami takole

pripovedujejo:

»Nic¢ posebnega, ker je bila mama tako organizirana, da ni bilo ni¢ hudega, da bi bilo kaj
drugace... Ni bilo kaksne hude krize, smo se hitro navadili. Jaz moram reci, da sem imela
zelo lepo otrostvo. Nikoli naju niso tepli, vedno smo vse s pogovorom resili in tudi sedaj tako

delamo.« (Spela v intervjuju).

»Meni je bilo to Cisto normalno, itak sem Ze od majhnega bila navajena. Tako, da meni to ni

cisto nic cudno. Cisto normalno mi je bilo, itak si navajen.« (Nina v intervjuju).

»Meni se zdi, da tako kot vsakemu otroku. Ni¢ posebnega ni bilo.« (anonimni sogovornik v

intervjuju).

»Meni se je zdelo dosti normalno. Mislim, ne zdi se mi tako, da bi mi kaj manjkalo. Vse je bi
ful normalno, ceprav sem vedela, da je mami invalid in da kaksnih stvari ne more naredit in

smo ji morali kaj pomagat.« (anonimna sogovornica v intervjuju).
»Ne vem, meni sploh ni bilo problema. Ne zdi se mi tezko. Bil je tako kot vsi drugi ocetje,

razen kam sva ga mogle s sestro pospremit, drugace se mi pa zdi vse normalno...« (Ana v

intervjuju).

55



»Kar se tice dela, je bilo vse normalno. Isto sva mogle vse delat, mogoce mal veckrat je rekel,
¢e ga kam pospremimo in pokazat, katera oblacila naj oblece, ampak to ni nic¢, mi niti ni ne

vem koliko casa vzel.« (Ana v intervjuju).

Zdravorazumsko prepricanje, da bo otrok starSev z oviro trpel in bil prikrajSan za normalno
Zivljenje, lahko na podlagi intervjujev zavrnem ali kot pravi Darja Zavirsek (2000) so take
vnaprejSnje utemeljitve brez utemeljenih razlogov in se po njenem mnenju bolj upirajo na

custva kakor na refleksijo znanja.

Kljub hendikepu starSa oziroma starSev, se mnogim sogovornicam in sogovornikoma zdi, da
na splosno niso bili v Casu odrasanja za ni¢ prikrajSani. S svojimi starSi so, kot sami
opisujejo, »hodili povsod« in »poceli obicajne stvari«, ki so jih poceli otroci njihove starosti.
Mnogi ravno zaradi tega niso obcutili, da bi bili njihovi star$i kaj drugacni. To izkus$njo

najbolje povzameta Monika in Vesna, ko pravita:

»Ko sva bile s sestro Se bolj majhne, se ravno ne spomnim, vem pa, da nisva imele nobenih
tezav. Ne kar se tice sprehajanja okrog, nisva imele niti tezav iti v trgovino z njim. Povsod
smo sli sami. Bilo je kot, da ne bi bil slep. Spomnim se, da smo se sankali, kar se marsikdo ne
bi. Midve s sestro sva sedele na sankah, pa naju je on viekel okrog. Sli smo na kaksne
prireditve, pa jahali smo konja vsi trije. Vse smo delali kot z normalnim ocetom. Za svojega
oceta lahko recem, da je bil kar v redu oci. Saj pridejo kaksni nesporazumi kdaj, ampak sej se

v vsaki druzini kdaj skregajo, zato moram reci, da je bilo kar v redu.« (Monika v intervjuju).

Ni bilo tako, da mami ne bi mogla nikamor, da bi bila vseskozi doma ali pa da bi mogla jaz
namesto nje kaj delati. Midve sva vsepovsod Sle. Jaz dejansko priznam, da tega nisem cutla

skozi odrascanje.« (Vesna v intervjuju).

Osebe v intervjuju pogosto uporabljajo besedo »normalno«. Ko govorijo o tem, da se jim
njihovo odras¢anje zdi normalno, mislijo na to, da je obicajno, vsakdanje in podobno. Pa
vendar pogosta raba te besede z njihove strani pokaze Se na nekaj drugega , pokaze na razliko
»normalnega« v primerjavi z »nenormalnim«. V vecinski druzbi hendikepiranost predstavlja

nekaj nenormalnega, patoloskega, ki pa se je konstruiralo na osnovi normalnega,
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nepatoloskega v medicinskem diskurzu skozi ¢as. Ta pogled izhaja iz koncepta normalnosti,
ki je znan v evropskem prostoru Sele od druge polovice 18. stoletja (Zavirsek 2000). Beseda
normalno oznacuje nekaj kar ustreza obemu standardu, kar ne odstopa ali ni druga¢no od
njega, je vsakdanje in obicajno, je povprecje (ibid.).

Torej se sogovornice in sogovornika zavedajo, da veCinska druzba na njihove starSe gleda kot
na drugacne, tiste, ki ne ustrezajo obicajnim starSem in odstopajo od povprecja, zato lahko
poudarjajo ta vidik normalnosti, povprecnosti v povezavi z njimi. Tisto, kar se jim zdi
obicajno za njihovo odras¢anje in kar velja za druzbeno povprecje, sami oznacujejo kot

normalno. Enako je tudi pri drugih ljudeh.

Ena sogovornica, katere mama je na voziCku, je pripovedovala o tem, kako sta se od
zgodnjega otrostva in kasneje skozi odras¢anje prilagajali druga drugi. To dokazuje, kot pravi
Jelena Jarskaja — Smirnova (2005), da zivljenje v tak$ni druzini zahteva od vseh druzinskih
Clanov dolocene prilagoditve ali kot pravi Darja ZavirSek (2000), da hendikepirani starSi
razvijejo razlicne ustvarjalne nacine, kako skrbeti za otroka. Sogovornica v tem primeru
govori o nacinu komunikacije, ki se je razvila med njeno mamo in njo: »ko sem bila majhna
,me je zelo obvladovala. Na primer, ko sva Sle kam, je rekla, da sem jo Ze pri dveh letih ful
ubogala. Ona me je samo pogledala in sem vedela, da je nekaj narobe. Kot ena visja

komunikacija.« (anonimna sogovornica v intervjuju).

Kljub temu da se je v tej raziskavi pokazalo, da otroci sami ne dojemajo svojega odrasc¢anja kot
nekaj obremenjujoCega temve¢ kot normalno, pogosto drugi ne razumejo njihovo odras¢anje
tako, kot ga sami. Predstavljajo si, da imajo zaradi hendikepiranih starSev dodatne obremenitve
in Cutijo dodaten pritisk, ki mu niso kos ali kot je povedala ena od sogovornic: »...si vecina
ljudi predstavlja, da je to neki uau, da trpis in da, ko prides domov, da moras delat, ampak pri
meni sploh ni tako. V bistvu je meni laZje, na primer ko pridem domov me caka kosilo, ki ga
naredi asistentka. Drugi mislijo, da moram jaz ful delat, pa to sploh ni res...« (anonimna

sogovornica v intervjuju).
V luci koncepta »mladega skrbnika« vecina ljudi postavlja otroke v vlogo, ki bi jo morali imeti

starS$i sami. Predpostavljajo, da morajo otroci starSev z oviro ve¢ delati kot obicajno njihovi

vrstniki, ker morajo bodisi skrbeti za svoje hendikepirane starSe bodisi namesto njih opravljati
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dolocene naloge. To pa naj bi po mnenju nekaterih ogrozalo njihovo fizi¢no in psihi¢no zdravje
(Newman 2003).

V opravljenih intervjujih se je izkazalo, da temu ni tako, kar potrjujejo tako zgornje izjave kot
tudi naslednja: »Ko sva naredile s sestro izpit za avto, so mu rekli, da bo sedaj lahko Zeno
razbremenil, ker sva Se midve in ga bova midve lahko kam peljale. Takrat se je on prav
razjezil, ker on sam na primer hodi v sluzbo, edino ce je dez, ga mami pelje. Sam gre iz sluzbe,
sam gre tja in tja...« (Ana v intervjuju).

Oce se je v tem primeru celo razjezil, ker ne Zeli biti v breme svojima h¢erkama. Ta jeza je
lahko sorodna trditvam Tonya Newman (2003), da hendikepirani starSi razumejo koncept
»mladih skrbnikov« kot obtozbe, da preprosto ne zmorejo biti starSi ali da imajo otroke zato,
da bodo zanje skrbeli. V tem zgornjem primeru oceta njegova jeza izhaja ravno iz podobnega
razmiS$ljanja, saj je jasno, da omenjeni oce zmore stvari opravljati sam in ne potrebuje ter ne

zeli obremenjevati svojih dveh hcera, kot so mu namignili.

Izmed vseh sogovornic in sogovornikov je le ena sogovornica svoje odra$¢anje dozivljala kot
neprijetno in se ga spominja z negativnimi obcutki. Takole je opisala svojo izkusnjo
odras¢anja: »Neprijetno. To pa zaradi tega, ce smo sli na primer v mesto in sta se starsa
pogovarjala med sabo, so vsi gledali ali pa so se gledali med seboj in mi je bilo nerodno. Po
eni strani me je bilo tudi sram... tko mi je bilo... ok... sej kul.« (anonimna sogovornica v
intervjuju).

Ta njena neprijetna izku$nja izvira iz odzivov okolice na njene starSe in posredno na njo.
Sogovornici je bilo neprijetno zaradi reakcij drugih, ki so njene starSe gledali in se pri tem
med seboj spogledovali. Nelagodni obcutki torej izvirajo iz druzbenega okolja, ki drugacne ne

sprejema enakovredno.

Po drugi strani pa je druga sogovornica s povsem nasprotno izkusnjo pokazala, kako je kljub
negativnim odzivom okolice svojo mamo sprejemala in to odkrito tudi pokazala: »Spomnim
se ene take zgodbe. Saj ves, ko si v osnovni Sol, i pa se otroci ful sramujejo svojih starsev in
so se vecinoma norcevali. No enkrat smo $li slucajno v tretjem razredu na sprehod in jaz na
nasprotni strani ceste vidim mamo, babico in oceta. Jaz sem letela cez cesto in sem objela
mamo in sem ji dala lupcka. Takrat so me uciteljice ful pohvalile, medtem ko so pa nekatere

sosolke govorile ceS, to je pa tvoja mama, kaksna je. To se ful Zivo spomnim , ampak meni je
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to v bistvu ostalo v pozitivnem spominu, ker se nisem obrnila stran od mame, ampak sem Sla

do nje.« (Bojana v intervjuju).

Tudi celotno odrascanje je opisala kot eno samo pozitivno izkusnjo in prednost: »Meni je bilo
ful fajn, sicer je bilo tezko, ampak je pa prednost v tem, da sta bila skoz doma. V bistvu sva ju
imela z bratom skoz ob sebi... Meni ni bilo nikoli Zal, da sem imela invalidna starsa. Zdaj mi
je recimo ful tezko, ko ima oce ful teh kronicnih bolezni, predvsem pljuca ga zelo matrajo.
Ampak nasploh se mi pa to zdi ena velika prednost. Da ni samo pomanjkanje, si le bolj
povezan, ker imas pac starse ob sebi. Recimo to ima malo otrok v dobi odrascanja, da ima 24
ur lahko starse zraven sebe. Ceprav ne morejo za njega vse naredit, je pa bolj psihicna
podpora. Jaz sem to ful vesela.... Tudi glede na to, da so moji starsi invalidni, sem lahko ful

ponosna na njih.« (Bojana v intervjuju).

4.1.2. Razlike z vrstniki

Gotovo je odras¢anje s hendikepiranimi starSi posebna izkusnja ali kot pravi Darja ZavirSek
(2000), se vsakdanja izkuSnje otrok hendikepiranih starSev sigurno razlikujejo od otrok,
katerih star$i niso hendikepirani. Ceprav so sogovornice in dva sogovornika svojo izkusnjo
odrasc¢anja v celoti dozivljali kot pozitivno (razen ene sogovornice), so se med njimi in
vrstniki pri nekaterih vseeno pokazale razlike.

Odrascanje z enim ali obema hendikepiranima starSema je bilo za njihove otroke drugacno v
primerjavi z vrstniki, ki nimajo hendikepiranih starSev. Te razlike pa so zelo razlicne in
odvisne od subjektivne ocene vsake sogovornice in sogovornikov posebej. Kljub
heterogenosti izkuSenj se da potegniti tudi nekatere skupne vzporednice in sicer jih je kar
nekaj v intervjujih omenilo, da imajo drugacen odnos do svojih starSev kot njihovi vrstniki.
Ta razlika se kaze predvsem v tem, da so bolj povezani s svojimi starsi in da se lahko z njimi

odkrito pogovarjajo o vsem. Tri sogovornice so o tem takole pripovedovale:
»... Se mi pa zdi, da otroci, ki imajo invalidne starse, so ful bolj povezani. To vidim tudi sedayj,

ko sem vsak dan v stiku z ocetom pa z mami, medtem ko eni sploh nimajo stikov.« (Bojana v

intervjuju).
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»Moj oci je tak, da se vse skupaj pogovorimo, lahko mu povem vse. Mogoce je to razlika med

mojimi vrstniki in mano.« (Ana v intervjuju).

»...Po eni strani smo bili mogoce malo bolj povezani, ker smo mogli vsi skupaj drzat, pa ker
smo si morali pomagat. Po drugi strani pa ne, ker se nimamo za ne vem kako posebno,

drugacno druzino.« (Monika v intervjuju).

Zelo zanimiva je tudi pripoved naslednje sogovornice, ki govori o svojem odnosu s starSema:
»Mogoce se vidi Ze, da imam drugacen odnos do mami in atija. V vecini primerih se do
ocetov obnasajo drugace kot do mami. Na primer jih skozi objemajo, mene pa mami ni
mogla, ampak jaz ji ne zamerim, saj ni sama kriva. Jaz grem do atija in je drugacen obcutek
z njim, bolj materinski. Ampak po drugi strani imam pa do mami tudi podoben obcutek ...V
otrostvu je zelo pomembno, ce te mami lahko objame in potolazi, jaz jo mogoce malo drugace
oznacujem, kot normalen otrok, ki ima zdrave starse. Je materinstvo in taka ljubezen, vendar
je drugacna. Do ocija mogoce jaz tako cutim kot eden drug otrok do mami. To je drugace.«

(anonimna sogovornica v intervjuju).

Dekle je obcutilo poseben nacin Custvovanja in Ceprav ima oba starSa rada, pri oCetu obcuti
materinsko ljubezen, podobno kot pri mami. Tu se pokaZzeta druzbena konstrukta ocetovske in
materinske ljubezen. Ljudje pripisujejo dolocene znacilnosti materinstvu in druge znacilnosti
ocetovstvu. Matere naj bi skozi materinsko ljubezen izrazale ve¢ neznosti do otroka, fizi¢nega
stika, ljubkovanja in podobno, ocetje pa naj bi do otroka imeli ve¢jo distanco, torej naj bi se
njuno izrazanje ljubezen razlikovalo, kar pokaZze tudi zgornja izjava. Ceprav je izkusnja
sogovornice drugacna in ni vezana stereotipno na to, kaj naj bi ji dal en spol in kaj drugi spol,

vseeno uporablja e vedno ustaljene kategorije razumevanja starSevske ljubezni.

Razlike pa se ne kazejo le v odnosih, temve¢ se pri nekaterih odrazajo tudi v materialnih
dobrinah. Zelo pomembna razlika, ki so jo pri tem izpostavile sogovornice in sogovornika v
intervjuju in ki je bila z njihove strani kar pogosto omenjena je, da doma niso imeli avta
oziroma jih starSi niso mogli prevazati z avtomobilom. O tem so takole povedali: »Saj kaksne
stvari so lazje in to, ker lahko njihovi ocetje vozijo, moj pa ne more. To je Ze ena razlika.«, »ni

mogla mami in me Se sedaj ne more okrog vozit kot na primer v solo ali pa kam drugame,
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»avta nismo imeli« in kaksen rece, me je oci tja pelal in tja, pri nas je pa ravno obratno in
mami vse to pocne.« (sogovornice in sogovornik v intervjuju).

Zaradi razli¢nih oviranosti pogosto hendikepirani ne morejo voziti avtomobila. To se ocitno
odraza tudi na njihovih otrocih, vendar samo kot opazanje razlike med njimi in njihovimi

vrstniki, ne pa kot neko izjemno negativno pomanjkljivost.

Po raziskavi Jenny Morris in Michele Wates (2006) se pri hendikepiranih star§ih poveca
socialno-ekonomske tveganje. Ena od sogovornic je povedala, da je razlika v primerjavi z
njenimi vrstniki povezana tudi s tem, in dejala: » ...razlika je tudi to, da je bilo ful
pomanjkanje materialnih dobrin. Potem denar, tu je tudi velika razlika. Starsi nimajo
prihodka, v bistvu dobivata samo invalidnino in postreznino. To je pa res, da sem bila
prikrajSana v odrascanju. Ne dobis oblek, ne dobis drugega. To je pa res negativna razlika.«

(Bojana v intervjuju).

To predvsem pomeni, kot sta ugotovili Jenny Morris in Michele Wates (2006), da je za
hendikepirane starSe bolj verjetno, da bodo brezposelni in imeli manjSi dohodek, hkrati pa
imajo vecje izdatke v povezavi z njihovim zdravjem. Avtorici tudi ugotavljata, da je pri starSih
z raznimi oviranostmi dvakrat ve¢ja moznost, da bodo ziveli v gospodinjstvih z zelo nizkimi
dohodki v primerjavi z nehendikepiranimi.

Ker je to razliko poudarila le ena sogovornica, ne moremo iz tega sklepati, da to obcutijo vsi
otroci starSev z oviro. Lahko pa po neugodnih okolis¢inah in diskriminaciji pri izobrazevanju
in zaposlovanju hendikepiranih in posledicno slabsega socialno-ekonomskega statusa

sklepamo, da teh primerov ni malo.

Razlike pri otrocih hendikepiranih starSev v primerjavi z njihovimi vrstniki so se pojavile pri
dveh sogovornicah tudi v pomoci pri ucenju. Dve sogovornici sta povedali, da jima starSi
niso mogli toliko pomagati pri uenju kot drugi starSi njunim soSolcem, kar naj bi po njunem
mnenju izviralo prav iz hendikepa starSev. Pri tem je potrebno poudariti, da imata obe

sogovornici oba starSa, ki sta gluha. Povedali sta naslednje:
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»Malo drugace je. Drugim , se pravi, tistimi, ki niso gluhi, starsi lazje pomagajo v Soli, pa
lazje se lahko pogovarjajo o vec stvareh. Ti starsi, ki so pa gluhi, pa tudi ne vedo toliko stvari

in je potem to tudi teZje potem.« (Nina v intervjuju).

Ja, je drugacno odrascanje. Sej so mi nudili cim vec. ..Samo se mi zdi, da so imeli vsi drugi

boljse pogoje, na primer za ucenje...« (anonimna sogovornica v intervjuju).

Poleg zgoraj opisanih razlik so se pokazale Se druge, in sicer so sogovornice in sogovornika
omenjali razlike Se: pri potovanjih (in sicer eden sogovornik je povedal, da so zaradi
hendikepa starSev manj potovali, druga sogovornica pa, da jih drugaCe obravnavajo na
potovanjih), pri vkljuevanju v okolje (en sogovornik je povedal, da se s sestro zaradi gluhih
starSev nista toliko vkljucevala v okolje) in v pogovoru z drugimi (ena sogovornica je

povedala, da se je morala vkljuc¢evati v pogovor starSev z drugimi kot tolmac).

4.1.3. Pozitivni in negativni vplivi odras¢anja

Raziskava je pokazala, da odrasc¢anje s hendikepiranimi starsi na otroke vpliva pozitivno tako,
da so ti prej bolj samostojni in odgovorni. To posledi¢no izhaja iz tega, da se otroci
hendikepiranih starSev prej soocijo z dolocenimi obveznostmi, predvsem kar se tice opravil v
gospodinjstvu. Otroci se zgodaj naucijo skrbi zase in za drugega, kar pa, kot sta ugotovili tudi
Morris in Wates (2006), prispeva k njihovi vecji samostojnosti, neodvisnosti in zrelosti. To je
potrdila tudi ta raziskava, saj je vecina intervjuvank in intervjuvancev povedala, da so prav
zaradi tega, ker imajo hendikepirane starSe, »morali hitreje odrasti« hkrati pa se jim to zdi

eden od pozitivnih vplivov odras¢anja z oviranimi star$i. Sami so o tem takole pripovedovali:

»Pozitivno je v bistvu to, da postanes hitreje samostojen in vse si primoran sam naredit. Jaz
sem ful hitro na primer znala Ze likat, oblacila oprat, posodo sva z bratom pomivala Ze od
malega na prucki. Res, to je ful pozitivna stvar, da lahko ful hitro odrastes in si samostojen.«

(Bojana v intervjuju).
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»Po moje je pozitivno to, da prej odrastes, ker vidis nekaj sirse. Ko imas normalnega starsa,
se ti zdi to cist normalno, dokler ne dojames, da je pa pri tebi nekaj drugace. To je po moje
pozitivno, da nekak hitreje odrastes. Se posebej za naprej imas neko §irso izkusnjo....« (Vesna

v intervjuju).

»wLahko recem, da je pozitivno to, da sem bolj samostojna. To opazam predvsem sedaj v
primerjavi s svojimi soSolkami, da lahko veliko vec¢ stvari naredim sama. Tudi v osnovni Soli

se mi zdi, da sem si veliko stvari sama pripravila.« (anonimna sogovornica v intervjuju).

»...Tudi zdi se mi, da prej odrastes in si prej samostojen. To je sigurno pozitivno.« (anonimna

sogovornica v intervjuju).

»...Mogoce je to vse samo ena prednost, en dodaten korak v Zivljenju. Verjetno sem bolj

samostojen, pa odgovoren tudi...« (Robi v intervjuju).

»wPozitivno je mogoce to, da moras hitro odrasti... Pozitivno je tudi to, da drugace gledas na
te ljudi, da se ti ne smilijo, da jih sprejemas take kot si ti, da jim pomagas, Ce te prosijo
,drugace jih ne rabis. Pa drugace gledas na svet. Jaz ful rada ljudem pomagam...« (Spela v

intervjuju).

Sogovornice in sogovornik pripovedujejo o tem, da so morali hitreje odrasti. To izhaja iz tega,
da so se prej naucili opravljati doloCena opravila in da so jim star$i prej zaupali odgovornost
za nekatere stvari. Pokaze se, da imajo intervjuvane osebe dolofeno predstavo o tem, kaj
pomeni biti odrasel. 1z teh njihovih izjav pa pomeni postati odrasel to, da opravljas neko delo
in nosi§ odgovornost, ki ti pripada ob doloceni starosti. Sami so to izkusili prej kot njihovi

vrstniki, zato so bolj samostojni in odgovorni, kar se jim zdi prednost.

Kot pravi Darja ZavirSek (2000), so prednosti, ki jih imajo otroci hendikepiranih starSev tudi v
tem, da se med drugim zgodaj naucijo skrbeti zase in za drugega ¢loveka. To je ta raziskava
potrdila, poleg tega pa so kot pozitivni vpliv otroci poudarili, da imajo hkrati tudi drugacen
pogled na Zivljenje in na ljudi, ki so hendikepirani. Nina je o gluhoti svojih starSev in vplivu

tega hendikepa na njo povedala naslednje: »Zdi se mi, da so gluhi malo bolj razumevajoci in to
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vpliva tudi na mene pozitivno. Ce gledam sosolke , so vcasih hitro razocarane, meni je pa

vedno vse v redu. Imam malo drugacen pogled na Zivijenje v tem smislu«. (Nina v intervjuju).

Prav posebno izkusnjo pa ima naslednja anonimna sogovornica, ki je povedala: »Pozitivno je
mogoce to, da bolj spoznas to stran invalidov, ker smo hodili tudi na njihova razna srecanja.
Drugace zacnes gledati, vrstniki so se ful norcevali iz teh invalidov, jaz pa, ko sem hodila na
njihova srecanja in sem z njimi hodila ven, sem se jaz pocutila drugacno. Ostali mislim, da jih
niso razumel. Tako, da sem zZe od majhnega vedela, da so oni drugacni, samo zato, ker so v
manjsini in smo jih zato mi jemali kot drugacne. Takrat, ko sem bila pa jaz na njihovih
srecanjih, sem bila pa jaz tista drugacna. Sem tam stala in gledala, kaj se bo zdaj zgodilo.
Zdi se mi, da mal drugace gledam na vse, ki so malo drugacni.« (anonimna sogovornica v
intervjuju).

Kot pravi sama se je Ze zgodaj zavedala, da drugi ljudje invalide sprejemajo drugace. Kmalu
je spoznala, da so v manjsini in da jih druzba nima za enakovredne. Sama je izkusila, kako je
biti drugacen in obcutke ob tem, kar je neposredno vplivalo na njeno razmisljanje in pogled

na drugacne.

Podobno kot je v porocilu zapisala Kilkey-jeva (2007) za ocete z oviro, ki vidijo prednost v
tem, da lahko prezivijo ve¢ Casa s svojimi otroki in z njimi tako vzpostavijo tesnejSo
povezanost, vidita prednost v tem tudi sogovornici v intervjuju. In sicer je ena izmed njiju
povedala, da je pozitivno pri odra$¢anju s hendikepiranimi starsi to, »da imam starse skoz
doma, da jih poznam, se druzimo, se pogovarjamo, lahko jim zaupam. Ni tako, da bi bili cel
dan v sluzbi, pa bi se videli samo zvecer.« (anonimna sogovornica v intervjuju).

Tudi druga je poudarila pomembnost tega, da sta bila starSa vedno na voljo, ko pravi »...je pa
prednost v tem, da sta bila skoz doma... Recimo to ima malo kateri otrok v dobi odrascanja,
da ima 24 ur lahko starse zraven sebe. Ceprav ne morejo za njega vse naredit, je pa bolj
psihicna podpora...« (Bojana v intervjuju).

Pomembna prednost tega, da odrascas s starSi z oviro, je verjetno ta, da ti zaradi razlicnih
okolis¢in lahko prezivijo ve¢ Casa doma. Posledicno to lahko za otroke pomeni (kot
pojasnjujeta zgornji izjavi), da s svojimi starsi lahko prezivijo veC kvalitetnega Casa, se jim

bolj posvetijo in s tem vzpostavijo tesnejSo povezanost kot drugi starsi, ki so zaposleni.
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Obstajajo okolis¢ine, v okviru katerih ima dejstvo, da so starSi otroka hendikepirani tako
pozitiven kot negativen vpliv na otroka, vendar kot je dejal Tony Newman (2003), se rajsi
govori o negativnih. Zagotovo obstajajo, kot pri vseh druzinah, tudi pri druzinah, kjer je eden
ali oba starSa z oviro, negativni vplivi in okolis¢ine. Pogosto te slabosti izhajajo iz otrokovih
dodatnih obveznosti in odgovornosti. To je pojasnila tudi Vesna, ko je povedala, da »Slabosti
so sigurno. Ce govorim iz lastnih izkuSenj, ker je mama slepa, je to, ko sem bila majhna, je
bilo vec tega, da sem jaz pomagala , da sva kam mogle iti skupaj. Kot na primer drugi starsi,
ki peljejo otroke tja in tja. Tukaj sem bila pa jaz bolj tista, ki sem z mami Sla in sem jo mogla
jaz spremljati. Ne vem...slabosti..mogoce sem imela jaz tako sreco, da pri meni ni bilo toliko
slabosti.« (Vesna v intervjuju).

Te dodatne obveznosti in naloge pa, kot se je izkazalo v raziskavi, otroci ne razumejo kot
nekaj, v kar so prisiljeni ali kar bi bilo skrajno obremenjujoce za njih. Bolj jih opredeljujejo
kot pomo¢ in ne kot delo ali kot sta to bolje povedala Robi in Monika:

»...Ni treba nic vec delat, mogoce moras kje malo pomagat, na primer, ce rabita, koga
poklices ali pa kaksne tak opravek, da gres z njima na banko ali na posto...« (Robi v

intervjuju).

»Res je, da moras zaradi slepote kaj vec prebrati ali pa recimo,ce smo kam $li...na Zelezniski
sva morale s sestro vse prebrati, vse najti. Ce kaj nisva vedele, sva tudi vprasale. Ampak ni

nobenih tako negativnih...« (Monika v intervjuju).

Kot pri pozitivnih vplivih se tudi pri negativnih izkaze, da so zelo razli¢ni glede na subjektivno
oceno sogovornic in sogovornikov. Dve sogovornici sta izpostavili, da je slabost odras¢anja s
hendikepiranimi starSi ta, da sta bili prikrajSani za izlete in dopuste. Prva je v zvezi s tem
povedala: »Negativno je pa to, da sem bila mogoce malo prikrajsana na primer za kaksne
izlete. Ne vem, zdi se mi, da druge druzine gredo na izlete. Mi nikoli nismo sli, na primer na
Bled in tako. Zdi se mi, da ni tako pestro Zivljenje kot pri drugih.« (anonimna sogovornica v
intervjuju).

Druga pa: »...tudi dopustov nimas. To je pa edina negativna stvar v mojem Zzivljenju, ko nismo
imeli niti enega skupnega dopusta. Drugace pa mislim, da ni vec takih negativnih stvari.«.
(Bojana v intervjuju)

Izletov in dopustov si niso mogli privosciti tako zaradi pomanjkanja financnih sredstev

(predvsem pri Bojani) kot tudi zaradi ovir pri prevozu. Pri drugi je bilo otezeno prevazanje z
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javnimi prevoznimi sredstvi zaradi gibalne oviranosti njenih starSev. Prav tako so tezave pri
prvi sogovornici izhajale iz hendikepa starSev, saj so zaradi gluhote njenih starSev pogosto
nastopile komunikacijske ovire.

To slabost lahko povezemo tudi z ze prej omenjeno razliko, ki so jo opazili nekateri
intervjuvanci, in sicer da pri njih niso imeli avta. Tudi tu se izkaze, da hendikep starSev lahko
negativno vpliva na izkusnje otrok, vendar pa kot se v nadaljevanju (v poglavju Podpora)

pokaze, se to lahko nadomesti z dobro neformalno podporo.

Kot negativen vpliv sta prav tako dva razlicna sogovornika (eno dekle in en fant) izpostavila

skupno tocko, ki je, da drugi ljudje nanju gledajo drugace. Povedala sta naslednje:

»Negativni...pa ne vem...to mogoce, da te ljudje drugace sprejemajo na nek nacin. Eni mislijo,
da bom jaz prej odrasla, da moram veliko stvari delat doma, da moram pospravijat, da ne

more ati za njo skrbet pa Se zame...« (anonimna sogovornica v intervjuju).

»Mogoce so kaksni hendikepi, na primer da drugi mislijo, da si kaj poskodovan al pa kaj.«

(Robi v intervjuju).

Izpostavila sta pomembno dejstvo, in sicer da imajo drugi ljudje Ze vnaprej oblikovano
specificno predstavo o otrocih starSev z oviro in njihovem Zzivljenju, ki temelji na lai¢nih
domnevah. Prva izjava pokaZe na prisotnost predstave o tem, da otroci hendikepiranih starSev
trpijo in so prikrajSani za »normalno zivljenje, druga pa na to, da se hendikep starSa prenese
na otroka. To zadnje izvira tudi iz preprianja, da ¢e bo hendikepirana oseba imela otroka, bo

hendikepiran tudi on. Dejstva pa jasno govorijo, da pri tem ni nujne povezave.

Ta raziskava in Stevilne druge Studije, ki jih v svoji knjigi Children of disabled parents: New
thinking about families affected by disability and illness omenja Newman (2003), so pokazale,
da rezultati pri otrocih star$ev z oviro niso ni¢ slabsi kot pri drugih otrocih. Se veg, pokazali
so se pozitivni vplivi na otroke kot so vecja samostojnost, zrelost in boljSe razumevanje v
odnosu s svojimi star$i. Strinjam se z Jenny Morris in Michele Wates (2006), ko poudarjata,
da pa vseeno premalo vemo o pozitivnih izkusnjah otrok hendikepiranih starSev, zato bi bilo

potrebno to podrocje Se naprej raziskovati in mu nameniti Se ve¢ pozornosti.
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4.2. HENDIKEP

4.2.1. Razumevanje hendikepa

Otroci hendikepiranih starSev razumejo hendikep kot invalidnost, prizadetost, pomanjkanje
sposobnosti, nezmoznost, prikrajSanost, drugacnost. Vecina intervjuvancev razume hendikep
kot nekaj, kar ovira posameznika pri opravljanju vsakdanjih stvari in zato pri tem potrebuje
pomoc¢. Zanimivo je, da je razumevanje hendikepa podobno razumevanju vec¢inske druzbe in
sorodno njihovemu pogledu na hendikep kot oviro in nezmoznost. Izjave kot so »gre za neko
pomanjkljivost oziroma pomanjkanje sposobnosti, da nekaj opravis sam ali pa gre za neko
bolezen, okvaro, prizadetost«, »najprej pomislim na tiste, ki so na vozickih, ki so cisto
polomljeni, pa prizadeti«, »prva asociacija mi je invalid, nekdo na vozicku« in »cloveku nekaj
manjka in da je za nekaj prikrajsan«, pokazejo, da se njihovo razumevanje ne razlikuje

bistveno od druzbenega razumevanja.

Za razliko od drugih intervjuvank in intervjuvanca, pa sta dve intervjuvanki izpostavili, da
jima beseda hendikep ni vSe¢. Eni izmed njiju ni vSe¢ prav zaradi tega, ker poudarja
hendikepiranost in posameznikovo nezmoznost opravljanja dolo¢enih nalog v razmerju do
nehendikepiranih in sicer pravi: »V bistvu jaz ful nerada uporabljam to besedo. Zdi se mi tako
nekako, ti si ubogi, ne mores nic¢ delati, skoz moras imeti enega, da ti pomaga, jaz lahko pa
vse sam delam.« (Spela v intervjuju).

Druga izmed njiju pa je izpostavila, da se ji zdi nesmiselno oznacevati doloc¢ene skupine ljudi
in jih kategorizirati, ko pravi: »Meni ta beseda ni ravno vsec. Ne vem, zakaj bi morali mi
ljudje oznacevat nekaj. ...Moja mami mi je vedno govorila, da njej to ni vsec in je vedno, ko

sem bila majhna rekla, ljudje na vozicku...« (anonimna sogovornica v intervjuju).

Obe sta preko svojih starSev ponotranjili sporocilo, da hendikepirani niso nesposobni in zato
manjvredni. Pri drugi sogovornici se jasno vidi, da ji je mama prenasSala sporocila o tem, kako
govoriti o teh ljudeh ¢im manj zaznamujoce in nakazuje na uporabo jezika, ki postavlja na

prvo mesto osebo in nato njen hendikep.
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4.2.2. Pogled na hendikepirane

Otroci hendikepiranih starSev drugace gledajo na skupino hendikepiranih. Do njih imajo odprt
odnos in to se jim zdi nekaj vsakdanjega. Vecina intervjuvancev na skupino hendikepiranih
gleda drugace kot vec€inska druzba, ker so odrascali v okolju, kjer so bili obkroZeni z ljudmi z
razliénimi oviranostmi. Ponavadi ne delajo razlik med hendikepiranimi in nehendikepiranimi,
se jim ne smilijo in jih obravnavajo kot vse ostale. Sami takole izrazijo svoj pogled na
hendikepirane: »imam odprt odnos do drugacnih«, »lahko bi rekla, da mi je to cisto nekaj
vsakdanjega«, »se ti ne smejo smilit«, »to je meni vsakdanje«, »meni je to nekaj cisto
vsakdanjega, ker sem od rojstva Zivela z invalidnima starsema«, »zdijo se mi kot drugi,
normalni ljudje«, »jaz jih ne razlikujem od drugih«, »Cisto normalno kot na vse druge, ni
posteno delati razlike med enimi in drugimi.« (sogovornice in sogovorniki v intervjuju).

To potrdi tudi trditev Darje ZavirSek (2000), da so prednosti, ki jih imajo otroci
hendikepiranih starSev v tem, da se zgodaj naucijo, da je prizadetost nekaj vsakdanjega in
lahko pozitivno gledajo na druge ljudi s prizadetostmi. Pri tem gre za Se en pomemben
pozitiven vpliv, ki ga ima druZina z enim ali obema hendikepiranima starSema na otroke, ki pa
so ga potrdili prav otroci sami.

Vecina poudarja, da na hendikepirane gleda drugace kot ostali ljudje ravno zaradi tega, ker
imajo enega ali oba starSa hendikepirana. Bojana pove takole: »Jaz zelo rada delam z njimi.
Na zacetku sem gledala z nekim usmiljenjem, zato ker sem v vsaki osebi videla mamo in oceta.
Jaz bi ful vec naredila za take ljudi, kot pa za ene zdrave. Zato sem tudi sla Studirat
zdravstveno nego. Meni je to nekaj cisto vsakdanjega, ker sem od rojstva zivela z invalidnima
starsema. Tako da jaz mislim, da tudi invalidi lahko Zivijo normalno, sicer veliko teZje, se
borijo, pa delajo, ampak za mene je invalid v bistvu normalen clovek kot vsi ostali.« (Bojana

v intervjuju).

Kljub temu pa se mnoge sogovornice in sogovornika zavedajo, da vsi ljudje nimajo takega
pogleda. Ceprav je veini intervjuvancem jasno, da so ljudje, ne glede na hendikep, lahko
slabi in dobri ter imajo prednosti in slabosti, je velikokrat pri ljudeh z oviro v ospredju prav
hendikep in vse druzbene predstave, ki iz tega izvirajo, Sele na to oseba sama. Sogovornica v

intervjuju je to lepo na kratko povzela takole: »Ce je nekdo smotan, je lahko zdrav ali pa na
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vozicku. Lahko bi rekla, da mi je to Cisto nekaj vsakdanjega, ampak verjetno vsem ne zgleda

tako, vsi ne razmisljajo tako«. (anonimna sogovornica v intervjuju).

4.3. DISKRIMINACIJA

4.3.1. Dozivljanje diskriminacije v preteklosti in danes

Otroci hendikepiranih starSev v Casu odras¢anja dozivljajo diskriminacijo zaradi njihovih
starSev. Vecina intervjuvanih oseb je povedala, da je v casu odras¢anja dozivela
diskriminacijo ali vsaj kakS§no negativno izkusnjo v povezavi z oviranostjo njihovih starSev.

Ta je bodisi neposredno ali posredno povezana s hendikepom njihovih starSev

Pet intervjuvank (od tega ena dvakrat) je dozivelo neposredno diskriminacijo na podlagi
hendikepa njihovih starSev. Prva je bila diskriminirana v Soli s strani uciteljev, saj so njeno
neznanje povezovali z gluhoto njenih starSev. Sama je takole povedala: »V Soli sem na primer
vidla, da so mi govorili ucitelji...joj ne znas tega pa tega, sej po uri kr ostani in tako. Da
stvari ne znam, so povezovali z mojimi starsi.« (anonimna sogovornica v intervjuju).

Bila je stigmatizirana zaradi starSev, ki so gluhi in kar je Se pomembneje, s strani Solskih
delavcev. Druge tri sogovornice so prav tako dozivljale diskriminacijo v Soli, vendar s strani
svojih vrstnikov. Ti so grdo govorili o njihovih star§ih in njihove slabe lastnosti povezovali z
oviranostjo starSev. Hendikep star$a so izrabili tudi v prepiru, da so pokazali, da je z njimi
zaradi tega, ker imajo drugac¢ne starSe, nekaj narobe. Vesna je svojo izkuSnjo takole opisala:
»Najhuje je bilo v osnovni Soli v petem razredu do nekje sedmega, ko so mi govoril..o tvoja
mami je pa slepa pa to...ampak mene je mami naucila, kako se naj na to odzovem. Bil je
mogoce kaksne primitiven odziv. Jaz sem s tem dosegla, da so o mami govorili kot o Vesnini

mami in ne kot o slepi mami.« (Vesna v intervjuju).
Monika razmislja o tem, kaj sta dozivljali s sestro. »Dostikrat so govorili o tem, da naju oci

ne mara, ker ne ve, kaksne sva in naju itak nikol ni videl. To so govorili tisti, s katerimi smo

se vcasih druzili in ko se skregas, ti kaj takega naprej vrze...« (Monika v intervjuju).
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Zelo zanimivo izkusnjo o diskriminaciji pove tudi naslednja pripoved: »Sem pa imela enega
soSolca in kadar sva se kregala, mi je vedno kaj takega naprej vrgel. Ampak jaz sem vedno
potem nazaj rekla, da nisem jaz zato kriva, ce je mami na vozicku, da sem jaz normalna.
Mogoce ni najdu drugih napak, da bi mi jih naprej metal in potem je mislu, da me bo to
najbolj prizadel. Saj me tudi je na nek nacin. Eni so prav pazili, da ne bi to pocel in so videli,
da mi ni bilo vseeno. Bila sem... pa ne izobcena ampak.. nekaj drugacnega od drugih. To me
je prizadel, ampak jaz sem, na primer temu sosolcu rekla, ¢e bi rajs videl, da te tepejo, ker
njega so doma tepli, ali da imas starsa,ki ni normalen in te ima rad« (anonimna sogovornica

v intervjuju).

Ta izkuSnja in druge pokazejo, kako se otroci lahko pocutijo nelagodno zaradi njihove
okolice. Pogosto je Sirsi zivljenjski prostor (Se posebej vrstniki) tisti, ki otezujejo vsakdanje
zivljenje teh otrok. Preko raznih opazk in pogledov se otrokom sporoca, da je z njihovimi
star$i nekaj narobe in ob tem se otroci gotovo ne pocutijo dobro.

Tako kot ugotavljata Morris in Wates (2006) taksne in podobne izku$nje so vsakdanjost teh
otrok. Predvsem v $oli ti otroci doZivljajo zasmehovanje in pa kot pravi Darja ZavirSek
(2000), obstaja veliko moznosti, da bodo ti otroci izpostavljeni negativnemu odnosu okolja,
na primer pomilovanju ali zasmehovanju in izpostavljeni diskriminaciji. To se je izkazalo tudi
v tej raziskavi.

Otroci hendikepiranih starSev lahko na podlagi hendikepa njihovih starSev pridobijo etikete
stigmatizacijske in izolacijske narave. Spela je povedala svojo izku$njo diskriminacije takole:
»Jaz sem v osnovni Soli imela probleme, ko smo sli z gospodinjstvom v McDonalds in mi je
rekla sosolka, naj si roke umijem, ker sem invalida Slatala. Takrat sem jo vigala, pa skor
izkljucena bila iz Sole. Res sem bila in sem e obcutljiva...« (Spela v intervjuju).

Skozi to izkusnjo se vidi ostanek t.i. »okuzenosti«, ki se je v srednjem veku zacela z gobavci
in kasneje nadaljevala pri drugih skupinah drugac¢nih ljudi, kamor sodijo tudi ljudje z raznimi
oviranostmi. Zaradi strahu pred dejansko ali simbolno okuzbo v smislu »ce se bo§ druzil z
njimi, bo§ tak kot oni«, so skupine ljudi strpali v razne institucije ali t.i. leprozorije, o cemer
govori Foucault (1998). Zanimivo pri tem pa je, da ta simbolnost polucije ostaja Se danes,

toliko let kasneje in da prihaja iz ust otroka.
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Ena sogovornica je na vprasanje o diskriminaciji povedala kar dve zgodbi. Prva govori o
diskriminaciji, povezani s stanovanjskim problemom, druga pa o diskriminaciji, ki sta jo z
njeno mamo doziveli pri avtobusnem transportu. Ker se mi zdita obe zgodbi zelo pomembni

in nazorni sem se odlocila, da zapiSem obe pripovedi.

Bojana je sama o prvi zgodbi povedala: »Leta 2007, pred dvema letoma, smo zZiveli v
invalidnem, trosobnem stanovanju. In potem, ko otroci odrastejo, jaz na primer sem vmes
delala, potem sem se odlocila, da grem Studirat in tako. Ata pa mama nista mogla vec
stanovanja placevat, je bilo ful drago, jaz sem bla Studentka. In so nas v bistvu vrgli iz
stanovanja. To se mi je zdelo ful sporno. Dva invalida na cesti. Ampak potem je center za
socialno delo kar hitro uredil, da sta dobila eno garsonjero. V bistvu sta bila pa Stirinajst dni
brez strehe nad glavo. No bila sta sicer pri babici, jaz sem Sla pa tisti cas k fantu. Ampak v
bistvu kar je drzava naredila v tem primeru, obcina, je pa ful grdo.« (Bojana v intervjuju).

O drugi pa: »Pa Se enkrat, na avtobusu je tudi bilo. Mama potrebuje veliko casa, da pride na
avtobus. Res gre veliko casa, sploh ce ni enega moSkega zraven, da bi ji pomagal dvigovat
noge in iti naprej. To je Se tezZje in takrat sva bile same z mamo. Nekako je nisem mogla
spraviti na avtobus in je zacel voznik kricati, da »kaj se gre baba«, da naj gre dol, da on nima
casa stat.« Res, takrat je to mene ful prizadel in sem rekla mami, da greva dol in da ne bova
Sle na tisti avtobus. Doma sem potem jaz atiju povedala, kaj se je zgodilo. Moja dva sta se v
bistvu skoz, ko Se jaz nisem imela avta, z avtobusom prevazala. Sta tudi imela v Meziski
dolini, ne vem ali polovicno ceno ali pa zastonj prevoz, pa vedno je bil en Sofer, ki jima je
pomaga, ali pa ce je bila mama sama. No, potem sva atiju povedale in je klicu tja in je bil
potem tisti delavec odpuscen. Ja, tako je bilo, v bistvu moj ata ni hotel ni¢ slabega, samo
povedal je, kako je mami zmerjal in da sva potem se dve uri stali na mrazu, zato ker ni mogla
na avtobus. Potem je on brez sluzbe ostal. Sicer ni bilo fajn za voznika, ampak ce je moji

mami to naredil, je vprasanje, kako se je tudi do drugih ljudi obnasal.« (Bojana v intervjuju).

Pogosta pretekla in tudi sedanja (saj se nekaterim to dogaja Se sedaj) izkusnja otrok starSev z
oviro je tudi ta, da so bili skupaj z njihovimi star$i na ulici, v mestu ali na kaks$nih drugih
javnih mestih tarca pogledov. Tu se zopet pokaze odziv okolja, ki vzbudi nelagodje pri
otrocih s svojimi reakcijami. Pogledi, Sepetanja in usmiljenje s strani drugih so pogosti odzivi

ljudi in vsakdanje izku$nje otrok, ki imajo hendikepirane starSe.
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Vesna sama opiSe odzive drugih s temi besedami: »Seveda se pa najdejo kaksni starejsi
ljudje, ki te gledajo na cesti, Se posebej, ce clovek hodi s belo palico. Se slisi kaksne s...5...5s...,

pa bulijo pa tako.« (Vesna v intervjuju).

Kljub tem odzivom se nekateri s tem ne obremenjujejo preveé. Se veé, ena sogovornica je na
svojo druzino ponosna in to tudi pove: »Pa velikrat recejo, da se jim smilim, ampak jaz nocem
usmiljenja, saj jaz nimam nic pri tem. Se pa vcasih kdo obraca, ko gres mimo, ampak si reces
kaj naj, sej nisem jaz kriva. Ce bi §la jaz sedaj stran, pa ¢e bi me bilo sram, ne vidim, zakaj bi
bilo tako. To je moja druzina, ki mi daje vse, pa tudi, ce mi ne bi dala, bi jih mogla

spostovat.« (anonimna sogovornica v intervjuju).

To poglavje o diskriminaciji pokaZze na to, kako je druzba tista, ki znizuje kakovost Zivljenja
otrok, katerih star§i so hendikepirani. S tem, ko jih izpostavlja diskriminaciji, neenakemu
obravnavanju, pomilovanji in strmec¢im pogledom, jim sporoc¢a, da so drugac¢ni in jim vzbuja

obcutke nelagodja in neprijetnosti.

4.3.2. Soocanje

Tisti, ki so doziveli negativne izkuSnje in diskriminacijo, in to je vecina, so se s tem soocali na
razli¢ne nacine. Vecina se je o tem pogovorila s svojimi starsi, drugi so to poskusSali ignorirati,
tretje je to zmotilo, vendar o tem niso posebej razmisljali. S svojimi besedami so takole
povzeli njihovo soo¢anje : »doma sem take stvari vedno povedala vse, ce mi je kdo kaj rekel,
»o tem smo se tudi z ocijem pogovarjali«, »karkoli je bilo narobe, da sem kaksSno stvar narobe
naredila ali pa da sem se slabo pocutila, me je kaj tiscal, sem se vedno obrnila na starse«,
»ce kdo pride zraven mami, na primer kaksni majhni otroci, pa strmijo, si mislim svoje in

grem stran«, »sem pa poskusala to ignorirat.« (sogovornice in sogovorniki v intervjuju).

Niso pa vsi imeli le slabih izkuSenj, povezanih z njihovimi hendikepiranimi star$i. Nekatere
osebe, vkljuCene v intervju, so prej kot negativno imele dobro izkusnjo. Ko sem jih vprasala
po dozivljanju diskriminacije, so mi odgovorili, da le-te niso doziveli ter da so s strani

vrstnikov prej doziveli zanimanje za njihov polozaj in njihove starSe kot pa obsojanje.
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Sogovornica, katere mama ima cerebralno paralizo, o dozivljanju diskriminacije pravi, da
izkuSnje o tem nima, »ker jih vec kot polovica sploh ni opazila, da je mami kaj drugacna.
Razen potem, ko sem omenila, jih je pa zanimal v smislu, kako pa to, kaj je pa bilo.«

(anonimna sogovornica v intervjuju)

4.4. PODPORA

4.4.1. Formalna podpora za otroke

Formalna podpora za otroke hendikepiranih starSev je bila nezadostna oziroma je sploh ni
bilo. Tri sogovornice porocajo o prejemanju Stipendije, vendar to ni storitev pristojnih sluzb,
ki bi neposredno izhajala iz tega, da imajo starSe z oviro. Prav tako nikoli nih¢e ni izhajal iz
potreb, ki jih imajo otroci starSev z oviro ali se z njimi o tem pogovarjal.

Ena sogovornica je sicer prejela pomo¢ pri ucenju, vendar ni vedela, ali je ta pomo¢ prisla s
strani pristojnih sluzb ali s strani sorodnikov. Druga sogovornica pa enkrat letno prejme
denarno pomo¢ Univerze v Ljubljani, vendar tudi ni natan¢no vedela, iz katerega vira ta
pomo¢ izhaja. Prav tako je njena druzina vseskozi v stiku s pristojnim centrom za socialno
delo, ki pa je nudilo konkretno formalno pomoc¢ in podporo njenima starSema in ne njej in
bratu.

Pod to kategorijo me je zanimalo predvsem to, ali je s katerim od otrok sploh kdo spregovoril
o njihovih potrebah, vendar se je izkazalo, da do tega ni prislo pri nobeni od intervjuvanih

oseb.

4.4.2. Formalna podpora za starse

Osebe, ki so hendikepirane in imajo otroke, prejemajo nekatere storitve pristojnih sluzb,
vendar te niso neposredno povezane z dejstvom, da imajo otroke. Te storitve bi prejemali tudi,
¢e otrok ne bi imeli. Po intervjujih sode¢ in tistem, kar so sogovorniki povedali o njihovih
starSih, ti najpogosteje prejemajo denarna nadomestila in pomoc ali pa so opraviceni nekaterih

finan¢nih izdatkov. Nekateri star$i so invalidsko upokojeni, nekateri prejemajo dodatek za

73



pomo¢ in postrezbo, dva prejemata denarno socialno pomoc, dva starSa pa sta vkljuena v
program Neodvisnega zivljenja Drustva za teorijo in kulturo hendikepa. Poleg financ¢ne

pomoci pa so trije intervjuvanci povedali, da starSi prejemajo tudi pomo¢ na domu.

Posameznih storitev, ki bi jih lahko prejemali hendikepirani starSi prav iz dejstva, da imajo
kot hendikepirani otroke, najverjetneje v naSem sistemu socialnega varstva tudi ni. Na ta
problem je opozorila ze UrSka Vali¢ (2008), ko ugotavlja da ostaja pri nas prikrita
nesposobnost socialnega sistema, da bi omogocil alternativne oblike pomoci tem starSem,
obenem pa jih uvrs¢a med bolnike, ki so potrebni pomoci in nesposobni skrbeti zase (kaj Sele
za koga drugega, na primer otroka). Da je sistem neucinkovit na tem podrocju , izhaja tudi iz
tega, kot opozarjata Jenny Morris in Michele Wates (2006), da je prisotno o¢itno pomanjkanje
informacij o potrebni podpori, ki bi priile s strani hendikepiranih star§ev. Ce kot drzava
nimamo niti statistike o tem, koliko je takih druzin, kjer sta eden ali oba starSa z oviro, potem
tudi ne moremo zagotavljati storitev, ki bi izhajale iz njihovih potreb. To velja tako za otroke

kot njihove starsSe, ki so hendikepirani.

4.4.3. Neformalna podpora

Neformalna podpora je v druzini, kjer sta eden ali oba starSa hendikepirana, dobra in
zadostna. To pomeni, da ¢e je bila podpora potrebna, so jo dobili v tolik§ni meri, kot so jo
potrebovali.

Neformalna podpora je v vsaki druzini zelo pomembna, kar velja tudi za druzino, kjer so
star$i z raznimi oviranostmi. V raziskavi pa se je pokazalo, da jo nekatere druzine potrebujejo,
druge pa ne. Tisti, ki so jo potrebovali, so jo dobili predvsem s strani SirSe druzine in sicer
predvsem od starih starSev (oziroma ocCetov in mater hendikepiranih starSev), pa tudi od
prijateljev in sosedov. Ta podpora je bila v obliki ¢uvanja otrok, finanéne pomoc¢i in
opravljanja dolo¢enih opravil. Dve izmed intervjuvanih oseb sta povedala tudi, da so drugi
nudili podporo na ta nacin, da so ju vzeli na izlete, ker jim njuni star$i tega niso mogli nuditi.
Spela je na vprasanje o neformalni podpori odgovorila takole: »Druzina je ful pomagala, kar
se tice druzinskih prijateljev so Se zmer zelo prisotni .... Na primer od babice brat je posodil

denar, da je Sel oci lahko na operacijo v Amsterdam, kamor sta Sla z mami Sestkrat. To sta
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mu potem vrnila, ko sta od zdravstvene zavarovalnice dobila nazaj. Pac prej sta morala

placat. Stari starsi so me cuvali in brata tudi....« (Spela v intervjuju).

Pri eni sogovornici je bila v podporo druzini celotna skupnost. Bojan pripoveduje, kako so jim
pomagali krajani, sosedje, prijatelji in sorodniki: »...v trgovini, kjer smo ziveli, so nas itak vsi
poznali in so bili vsi prijazni. Recimo sva prisla z bratom z listkom v trgovino, kot mala
otroka so nama nalozili v kosaro, pa sva nesla domov... Ja vsi so nam ful pomagali. Ko sva
bila majhna, so naju prijatelji starsev z bratom peljali v vrtec, pa v Solo in tudi prisli so naju
iskat. Potem tudi krajani in prijatelji so nam pomagali z voZnjami sem pa tja, ce je bilo
recimo v dezevnem vremenu pa smo 5li na avtobus, Ce sta ata pa mama kam $la. Ko sva bila
majhna, naju je cuvala babica.« (Bojana v intervjuju).

Tu se pokaze predvsem prednost majhne skupnosti, kjer se ljudje poznajo med seboj in so si

tudi pripravljeni pomagati.

Pri tistih, ki niso potrebovali posebne podpore, se je izkazalo, da so njihovi starSi zelo
samostojni in/ali pa podpore sploh ne Zelijo. Vesna je v zvezi s tem o svoji slepi mami
povedala: »Moja mami je taka, da gre rajsi trikrat skozi zid, kot da bi koga prosila za pomoc.
Vsi, ki jo poznajo vedo, da ona ne bo rekla...dej, a mi to pa to naredis, ker je navajena sama
naredit. Drugace so pa vsi prijatelji vedno pripravljeni pomagat, ampak mami je bla vedno
taka, da je hotla vse sama narediti. Meni ji ni blo problem reci, da naj kaj naredim, ampak
drugac¢ pa nikoli ni hotela, da bi imela jaz zaradi nje dodatne obremenitve.« (Vesna v
intervjuju).

Pokazalo se je, da mama kljub hendikepu zmore sama opravljati doloCene stvari, zato ne

potrebuje pomo¢ ostalih, hkrati pa ne Zeli posebej obremenjevati nikogar, niti svoje héerke.
Tudi pri naslednjem sogovorniku in sogovornici so kot druzina funkcionirali zelo samostojno:
»Mi smo zZe vseskozi bolj samostojni, da kaksne posebne podpore in pomoci ne rabimo. Mami

Jje zelo samostojna in aktivna, zato po moje to ni bilo nikol potrebno.« (anonimni sogovornik

v intervjuju).
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»Vse smo v bistvu delali sami. Kar se cuvanja tice, so naju starsi kar s seboj vlekli povsod.
Mami naju je v sluzbo zvlekla ali pa naju je oci po kaksnih predavanjih viekel, pa v sluzbi sva
bile tudi dostikrat in sva tam risale in se igrale. Nic takega ni bilo, vse smo bolj kot ne sami

delal« (Monika v intervjuju).

Kljub temu da si nekateri predstavljajo, da Ze samo dejstvo, da je nekdo hendikepiran, zato
potrebuje pomog, se je vendarle izkazalo, da ni vedno tako. Se ve¢, celo druzine, kjer sta eden
ali oba starSa hendikepirana, zmorejo funkcionirati brez tezav, brez dodatne pomoci. Seveda
je pri tem pomembno upostevati tudi hendikep starSev, saj razli¢ne zdravstvene potrebe, ki
lahko spremljajo takS§no osebo, onemogocajo popolno neodvisnost od drugih.

Zavedati se je potrebno, da tudi znotraj skupine, kot so hendikepirani, ki je navidezno
homogena, obstajajo razlike, ki jih je Se posebej pri zagotavljanju ustrezne podpore potrebno
upostevati. To velja tako za formalno kot neformalno podporo. Pri tem bi morali namesto
koncepta univerzalizma uporabljati koncept razlike, mnogovrstnosti in diferencialnega
univerzalizma ali kot pravi Darja ZavirSek (2000), odgovoriti na potrebe ¢loveka ne pomeni
odgovoriti na potrebe ljudi nasploh, temvec je treba upostevati mnogovrstne izkusnje ljudi in

njihove raznoli¢nosti.

4.4.4. Poznavanje oseb s podobnimi izkusnjami

Otroci hendikepiranih starSev poznajo tudi druge osebe, ki imajo podobne izkusnje kot sami.
Poznajo jih bodisi preko prijateljev svojih starSev bodisi preko razliénih drustev in

organizacij, v katere so bili vkljuceni njihovi starsi.

V porocilu Morris in Wates (2006) navajata, da so otroci hendikepiranih starSev izrazili, da
med drugim Zelijo spoznati tudi vrstnike z podobnimi izku$njami. To zadnje naj bi imelo za
te otroke Se posebej veliko vrednost, saj naj bi jim to predstavljajo neke vrste podporo, ki je v
formalnih institucijah in sluzbah ni mogoce dobiti. Po moji opravljeni kvalitativni analizi pa
se je izkazalo, da tega ni mogoce potrditi. O tem, da imajo starSe z oviro, se niso posebe;j
pogovarjali z drugimi, ki imajo tudi tako izkuSnjo, niti jih veina tega ni Cutila, da to

potrebuje.
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Sami so o tem povedali:

»Nikoli pa se nismo o tem, da imamo podobne izkusnje, ker imamo slepe starse, posebej
pogovarjal. Nikoli ni bilo tistega ...joj ves jaz pa tako trpim, ker imam slepo mamo...nikoli ni

bilo tega« (Vesna v intervjuju).

»...se nismo nikoli o tem pogovarjali, da imamo gluhe starse, ker nam je bilo to samoumevno.
Ko smo se igrali, smo vse delali kot normalni otroci, tako da se o tem res nismo nekaj

posebej pogovarjali... (Tina A. v intervjuju).

»Mami je imela veliko prijateljic. En fant je malo mlajsi od mene, s katerim sem se velik
druzila. Tudi na morje smo skupaj hodili, pa Se sedaj hodimo za Stirinajst dni v Izolo, tam kjer
Je prav za distrofike. Od tam jih tudi veliko poznam. Drugace so pa to cist normalni otroci. Se
eno prijateljico imam tudi od rojstva in se skozi druzimo, katere mami tezko hodi in je tudi
oznacena za invalida. Z njo sva se veckrat pogovarjale o tezavah v soli. Ti ljudje so moji
prijatelji ne glede na starse, sem vesela, da jih imam, pa ce bi bili zdravi starsi ali pa ne.
Nisem rabila drugih izkuSenj, da bi rekla, joj kolk pa jaz trpim, zdej pa pejva jokat skupaj.«

(anonimna sogovornica v intervjuju).

Le tri intervjuvane osebe so videle smisel v poznavanju drugih oseb s posebnimi izku$njami.
Dva, ki sta si videla pomembnost tega, sta povedala, da bi »si Zelela poznat koga, da bi bilo
lazje« oziroma »Bi si Zelel poznat druge, ki imajo podobne starse, pa ne zato, da bi se o tem
pogovarjal, ampak cisto tako fajn bi bilo poznat koga«, ker nista poznala nikogar v svoji
okolici. Nini pa se je prav tako zdelo to pomembni in pravi, da »tudi, ¢e ne bi poznala koga,
bi si to zelela, ker je le fajn poznat koga, ki ima podobne izkusnje, da se lahko pogovoris.

Na koncu moram dodati Se, da teh rezultatov ne moremo posploSiti na celotno populacijo,
dajejo pa neko sliko, ki do sedaj Se ni bila prikazana. Predstavljeni rezultati in razprava lahko
drzijo za nekatere otroke, katerih starSi so ovirani, ne moremo pa trditi, da pa veljajo za vse.
Da bi to lahko storila, bi morala povecati vzorec populacije in zajeti vse skupine otrok, katerih
star$i so hendikepirani. To zadnje sem tudi poskuSala, vendar mi ni uspelo.

Ko sem poskusala pridobiti sogovornice in sogovornike k intervjuju, sem se obrnila na

razli¢ne organizacije, ki zajemajo uporabnike, ki sem jih sama definirala kot hendikepirane. V
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to raziskavo sem Zzelela vkljuciti vse skupine ljudi, ki sem jih v zacetku opredelila kot
hendikepirane, in sicer otroke, katerih star§i imajo gibalno, senzorno in intelektualno
oviranost, in tiste, katerih star$i imajo tezave v dusevnem zdravju. Izkazalo se je, da je pri nas
prakticno nemogoce dobiti sogovornike, katerih star$i imajo intelektualno oviro, zelo tezko pa
je pridobiti sogovornike, katerih star$i imajo tezave v duSevnem zdravju. Izkus$nje so mi
pokazale, da je stigma povezana s tezavami v dusevnem zdravju prevelika, hkrati pa so otroci
teh starSev zakonsko zascCiteni z varovanjem njihove identitete. Tako sem v tem empiriénem
delu zajela le vzorec tistih, ki imajo gibalno in senzorno (torej slepe in gluhe) ovirane starse.
Kljub temu se iz dvanajstih zgodb sogovornic in sogovornikov da sklepati nekatere stvari o
njihovem odrascanja in Zivljenju s hendikepiranimi starSi nasploh, kar pa je bil tudi moj

namen.
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5. SKLEPI

Z raziskavo sem priSla do naslednjih sklepov:

1. Otroci hendikepiranih starSev dozivljajo svoje odrascanje kot nekaj normalnega in brez
tezav. V raziskavi se je pokazalo, da hendikep starSa oziroma starSev nima nekega velikega
vpliva na dozivljanje odrascanja otrok hendikepiranih starS§ev. Vecina intervjuvancev na svoje

odrascanje gleda kot na nekaj normalnega, brez posebnih problemov in tezav.

2. Odrascanje z enim ali obema hendikepiranima starSema je bilo za njihove otroke drugacno
v primerjavi z vrstniki, ki nimajo hendikepiranih starSev. Te razlike so zelo razli¢ne in

odvisne od subjektivne ocene vsake sogovornice in sogovornikov posebej.

3. Odrascanje s hendikepiranimi star$i na otroke vpliva pozitivno tako, da so ti prej bolj
samostojni in odgovorni. To posledi¢no izhaja iz tega, da se otroci hendikepiranih starSev prej
sooc¢ijo z doloCenimi obveznostmi, predvsem kar se ti¢e opravil v gospodinjstvu. Otroci se
zgodaj naucijo skrbeti zase in za drugega, kar prispeva k njihovi vecji samostojnosti,

neodvisnosti in zrelosti.

4. Otroci hendikepiranih starSev razumejo hendikep kot invalidnost, prizadetost, pomanjkanje
sposobnosti, nezmoznost, prikrajSanost, drugacnost. Vec¢ina intervjuvancev razume hendikep
kot nekaj, kar ovira posameznika pri opravljanju vsakdanjih stvari in zato pri tem potrebuje

pomoc.

5. Otroci hendikepiranih starSev drugace gledajo na skupino hendikepiranih. Do njih imajo

odprt odnos in to se jim zdi nekaj vsakdanjega.
6. Otroci hendikepiranih starSev v Casu odras¢anja dozivljajo diskriminacijo zaradi njihovih

starSev ali pa vsaj kaksno negativno izkusnjo v povezavi z oviranostjo njihovih starSev. Ta je

bodisi neposredno ali posredno povezana s hendikepom njihovih starSev.
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7. Formalna podpora za otroke hendikepiranih starSev je bila v ¢asu njihovega odrascanja

nezadostna ali je sploh ni bilo.

8. Neformalna podpora je v druzini, kjer sta eden ali oba starSa hendikepirana, dobra in
zadostna. To pomeni, da Ce je bila podpora potrebna, so jo dobili v tolik§ni meri, kot so jo

potrebovali.
9. Otroci hendikepiranih starSev poznajo tudi druge osebe, ki imajo podobne izku$nje kot

sami. Poznajo jih bodisi preko prijateljev svojih starSev bodisi preko razli¢nih drustev in

organizacij, v katere so bili vkljuceni njihovi starsi.
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6. PREDLOGI za socialne delavke in delavce, ki se

sre€ujejo z ljudmi z ovirami

Skozi celotno diplomsko nalogo, tako v teoretiénem kot raziskovalnem delu, lahko oblikujem
predloge, ki bi koristili socialnim delavkami in delavcem pri njihovem delu z hendikepiranimi
osebami kot tudi njihovimi otroci.
Preprosto se je potrebno zavedati, da osebe z oviro kot tudi drugi, potrebujejo doloceno
pomoc¢ in podporo pri starSevstvu. Najprej je predvsem potrebno oblikovati bazo podatkov, ki
bi pokazala, koliko je hendikepiranih oseb, ki imajo otroke in koliko je teh otrok. Tu imajo
lahko prav socialne delavke in delavci pomembno vlogo, saj v okviru javnega sistema
socialnega varstva dostopajo do podatkov, ki bi omogocali tovrstno analizo. Poleg tega vidim
pomembno vlogo tudi pri raziskovanju tega podrocja na principu raziskovanja v socialnem
delu. Stroka socialnega dela je s svojimi koncepti lahko dobra osnova za razumevanje tega
podrocja. Raziskovanje bi bilo lahko dobra podlaga za ugotavljanje potreb teh dveh skupin
ljudi, na osnovi katerih je potrebno vzpostaviti sistem storitev in podpore tako za
hendikepirane starSe kot njihove otroke. Pri tem imam v mislih tako formalno podporo, ki bi
slonela na sluzbah socialnega varstva kot neformalno podporo v okviru prostovoljnih
zdruzenj, organizacij, drustev, spletnih forumov itd., kot jih poznajo v tujini.
Nudenje ustrezne podpore hendikepiranim starSem kot njihovim otrokom je pomembno delo,
ki bi ga morali opravljati socialne delavke in delavci. Pri delu bi morali biti ustrezneje
strokovno seznanjeni s koncepti na podro¢ju hendikepa in pa uporabljati individualni pristop,
torej izhajati iz potreb in Zelja uporabnikov. Strokovni delavci se morajo bolje zavedati, da
ustrezna podpora in pomoc¢ izhaja iz uporabnikovih potreb. Pri hendikepiranih star§ih in
njihovih otroci to pomeni, da ta ne more biti univerzalna za vse, saj so njihove potrebe
razli¢ne glede na oviranost, s katero se srecujejo. Socialne delavke in delavci lahko ustrezno
podporo starSem z oviro nudijo med drugim tudi tako, da :

- jim dajo vedeti, da jih podpirajo v njihovi odlo¢itvi za otroka,

- jim Ze v ¢asu nosecnosti zagotovijo enak dostop do zdravstvenih storitev,

- ze vnaprej ne predvidevajo, da bodo imeli hendikepirani starsi tezave pri vzgoji,
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- se morajo zavedati tudi doloCenega tveganja, da imajo lahko ti starSi doloCene tezave
pri zblizevanju z otrokom, ki lahko izhajajo iz materialnih pogojev,

- morajo zagotoviti asistenco pri negi otroka, vendar pa mora biti ta zagotovljena z
doloceno obcutljivostjo,

- podpora lahko traja daljSe ¢asovno obdobje ali pa krajse,

- je podpora najbolj u¢inkovita, kadar pomaga hendikepiranim starSem nauciti se stvari
opravljati samostojno,

- morajo izhajati iz konceptov krepitve moci,

- se zavedajo pomena SirSe druzine hendikepiranih starSev in ostale neformalne socialne

mreze.

Tudi pri podpori otrok starSev z oviro morajo socialne delavke in delavci izhajati iz
individualnih potreb vsakega otroka posebej, hkrati pa jim morajo nuditi ustrezne informacije,
poslusati otroka in biti obcutljivi na tisto, kar pove in Cesar ne pove, ga obvarovati pred
diskriminacijo in stigmo zaradi njihovih starSev, se zavedati otrokovih ambivalentnih obcutij

in nepri¢akovanih reakcije, videti pomen neformalne podpore itd..

Na podlagi pregleda literature na podrocju hendikepiranih starSev in njihovih otrok
predlagam, da bi bilo potrebno obseg literature na to temo povecati in prevesti v slovenski
jezik. V tujini, predvsem v Veliki Britaniji in ZdruZenih drzavah Amerike, je to podrocje bolj
raziskano in pokrito ter je posledi¢no na voljo ve¢ literature. To bi bilo potrebno prevesti v
slovenscino, da bi bila dostopna tudi v naSem prostoru. Pomembnost tega vidim predvsem v
tem, da je potrebno o teh dveh skupinah ljudi, torej o hendikepiranih starSih kot njihovih
otrocih spregovoriti in zaceti razmisljati o njih, prav tako pa bi lahko iz tuje literature in
dobrih izkusen;j iz tujine ¢rpali potrebno znanje za delo s hendikepiranimi starsi in njihovimi
otroki.

Potrebno je ozavescati ljudi o tem, da Zivljenje otrok hendikepiranih starSev ni ni¢ kaj
drugacno od drugih otrok in da so starsSi z oviro lahko enako kompetentni starsi kot vsi ostali,
saj bomo lahko na ta nacin razbili zdravorazumsko predstavo o tem, da ti otroci trpijo in da so
prikrajSani za normalno Zivljenje. To pa lahko storimo le na ta nacin, da raziS¢emo pozitivne
vplive in prednosti, ki jih ni malo ter jih poudarjamo. Pri tem je potrebno ozavescati ljudi tudi

o hendikepu nasploh in spodbujati k strpnosti do drugacnih.
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8. PRILOGE

8.1. KODIRANJE IZJAV

Tabela st. 8.1.: Kodirane izjave za kategorijo Odras¢anje

Stevilka
intervjuja
in izjave

izjava

pojem

1 01

Moja mami je oslepela, ko sem bila v prvem razredu osnovne $ole, tako da
se jaz tega sploh ne spomnim. Edino kar vem je, da je bila takrat mami v
bolnici. Za mene je isto, kot ¢e bi bila mama od rojstva slepa. V bistvu je
bilo vse zelo spontano in jaz sem bila toliko stara, da sem v bistvu s tem
odrasla in nisem cutila

dozivljanje
odrascanja

1 .02

Ni bilo tako, da mami ne bi mogla nikamor, da bi bila vseskozi doma ali pa
da bi mogla jaz namesto nje kaj delati. Midve sva vsepovsod Sle. Jaz
dejansko priznam, da tega nisem cutla skozi odrascanje. Edino potem
kasneje, ko se zavedas, da ne more iti tvoj star§ sam v trgovino in da moras ti
z njim. Ampak da bi pa si rekla: »o joj, jaz imam pa starSa invalida«, tega pa
pri meni ni bilo

dozivljanje
odrascanja

103

Drugace je bilo. Po moje, da mi, ki imamo star§e invalide, da smo nekako
primorani malo prej odrasti. Dobro, s starSem kam gres, ampak Ce je recimo
slep ali pa na vozic¢ku ali karkoli, si ti po eni strani odgovoren za njega.
Drugi starsi pazijo na otroka, tukaj si pa ti tisti, ki nekako pazi§ na starSa.
Mogoce je v tem razlika

razlika z vrstniki

104

Po moje je pozitivno to, da prej odrastes, ker vidi$ nekaj SirSe. Ko imas
normalnega star$a ,se ti zdi to ¢ist normalno, dokler ne dojames, da je pa pri
tebi nekaj drugace. To je po moje pozitivno, da nekak hitreje odrastes. Se
posebej za naprej imas neko SirSo izkuSnjo. Zna$ se obrniti, ko vidi§ kakSno
invalidno osebo, ¢eprav so si te invalidnosti precej drugaéne med seboj

pozitivni vplivi
odrascanja

105

Slabosti, so sigurno. Ce govorim iz lastnih izkusenj, ker je mama slepa, je to,
da ko sem bila majhna je bilo vec tega, da sem jaz pomagala , da sva kam
mogle iti skupaj. Kot na primer drugi starsi, ki peljejo otroke tja in tja. Tukaj
sem bila pa jaz tista, ki sem z mami §la in sem jo mogla jaz spremljati. Ne
vem...slabosti... mogoce sem imela jaz tako sre¢o, da pri meni ni bilo toliko
tistih slabosti.

negativni vplivi
odrascanja

2 01

Neprijetno. To pa zaradi tega, ¢e smo §li na primer v mesto in sta se starSa
pogovarjala med sabo, so vsi gledali na ali pa so se gledali med seboj in mi je
bilo nerodno. Po eni strani me je bilo tudi sram... tko mi je bilo ... ok... sej
kul

dozivljanje
odrascanja

2 02

Ja, je drugac¢no odraséanje. Sej so mi nudil ¢im vec. ...Samo se mi zdi, da so
imeli vsi drugi boljSe pogoje, na primer za ucenje pa to.

razlika z vrstniki

2 04

Lahko recem, da je pozitivno to, da sem bolj samostojna. To opazam
predvsem sedaj v primerjavi z mojimi soSolkami, da lahko veliko ve¢ stvari
naredim sama. Tudi v osnovni Soli se mi zdi, da sem si veliko stvari sama
pripravila

pozitivni vplivi
odrascanja

2 05

Negativno je pa to, da sem bila mogofe malo prikrajSana na primer za
kaksne izlete. Ne vem, zdi se mi, da druge druzine gredo na izlete. Mi to
nikoli nismo $li, na primer na Bled in tako. Zdi se mi, da ni tako pestro
zivljenje kot pri drugih.

negativni vplivi
odrascanja

3 01

V bistvu si ve€ina ljudi predstavlja, da je to neki uau, da trpi$ in da ko prides
domov, da moras delat, ampak pri meni sploh ni tako. V bistvu je meni lazje,
na primer ko pridem domov, ze ¢aka kosilo, ki ga naredi asistentka. Drugi
mislijo, da moram jaz ful delat, pa to sploh ni res. Eni otroci, ko pridejo

dozivljanje
odrascanja
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domov iz Sole, morajo kuhat. Pri meni je mami cel dan doma in v bistvu vse
naredi in meni sploh ni tako tezko. Mami mi tudi pospravi sobo. V bistvu vse
dela

302 Malo je bedno edino, ker je skoz doma in ve vse, kar se dogaja negativni vplivi

odrascanja

303 Jaz sem imela sreco. Ni¢ mi ni manjkalo, da bi kaj pogresala dozivljanje

odrascanja

3 04 Mogoce se vidi Ze, da imam drugacen odnos do mami in atija. V veéini | razlika z vrstniki
primerov se do oéetov obnasajo drugace kot do mami. Na primer jih skoz
objemajo, mene pa mami ni mogla, ampak jaz ji ne zamerim, saj ni sama
kriva. Jaz grem do atija in je drugaCen obcutek z njim, bolj materinski.

Ampak po drugi strani imam pa do mami tudi podoben obcutek.

3 05 ko sem bila majhna, me je zelo obvladovala, na primer ko sva $le kam, je dozivljanje
rekla, da sem jo ze pri dveh letih ful ubogala. Ona me je samo pogledala in odrascanja
sem vedela, da je nekaj narobe. Kot ena vi§ja komunikacija.

3 06 Ja, bilo je drugace. Mogoce, ko kam potujemo, je drugace. Drugacni | razlika z vrstniki
postopki so, ko gres na letalo, ladjo. Mogoce je tudi malo tistega, da te vsi
gledajo, ampak nisi ti kriv, da mas take starSe. Jaz sem Cisto normalna. Zakaj
bi mene drugi drugace sprejemal, e je moja mami na vozicku. Potem drugi
gredo lahko skupaj po mestu, pa jih mogoce ne gledajo ¢udno. Nas mogoce
gledajo, samo mene to ne moti.

3 .07 V otrostvu je zelo pomembno, ¢e te mami lahko objame in potolazi in jaz | razlika z vrstniki
mogoce malo drugafe oznaujem mami kot vsak normalen otrok, ki ima
zdrave starSe. Je materinstvo in taka ljubezen, vendar je druga¢na. Do ocija
mogoce tako ¢utim kot en drug otrok do mami. To je drugace.

3 08 Pozitivno je to, da imam star§e skoz doma, da jih poznam, se druzimo, se | pozitivni vplivi
pogovarjamo, lahko jim zaupam. Ni tako, da bi bili cel dan v sluzbi, pa bi se odrascanja
videli samo zvecer.

309 Negativni...pa ne vem...to mogoce, da te ljudje drugace sprejemajo na nek | negativni vplivi
nacin. Eni mislijo, da bom jaz prej odrasla, da moram veliko stvari delat odrascanja
doma, da moram pospravljat, da ne more ati za njo skrbet pa Se zame. Mami
mi je tud, ko sem bila majhna, pomagala pri ucenju. Ona pa¢ samo ne more
hodit, drugace je pa isto normalen &lovek. Se preve¢ pametna je. Pa to je
negativno zame, da je doma in potem ve vse, kaj se dogaja.

317 Na primer mi veliko hodimo na krizarjenja, pa tam ¢akas po par ur, ¢e si na | pozitivni vplivi
vozicku, gre$ pa takoj prvi gor. Pa drugace se obnaSajo. Mogoce si mislijo odras¢anja
»joj kolk so bogi, dejmo se drugace obnasat do tele druzine«. Ampak to je
prednost, zame je to prednost.

4 01 Meni se zdi, da tako kot vsakemu otroku. Ni¢ posebnega ni bilo. Po moje sta dozivljanje
bila $e malo bolj popustljiva. Ve¢ sta mi pustila, ker sta vedela, kako je... da odrascanja
onadva ne moreta toliko kot jaz.

4 02 Ne, meni se zdi, da je bilo isto kot drugim otrokom. Jaz nisem to dozivljal | razlika z vrstniki
ni¢ posebnega. Isto smo okrog hodil, na izlete pa to, kot moji vrstniki

4 03 Negativno je edino to, da me ni mogla mami in me Se sedaj ne more okrog | pozitivni vplivi
vozit kot na primer v $olo ali pa kam drugam odrascanja

4 04 Pozitivno je pa vse drugo, Se posebej to, da sem imel kljub mamini | negativni vplivi
invalidnosti Cisto obi¢ajno Zivljenje, ¢e primerjam z mojimi prijatelji. Pa odrascanja
mogoce tudi to, da sem malo prej postal bolj odgovoren in bolj odrasel, ker
sem moral prej kakSne stvari delat namesto mame.

5 01 Ja v redu. Jaz nisem opazila nobene razlike. Mislim...tako...ni¢ kaj takega ni | razlika z vrstniki
bilo. Ni¢ kaj drugace, vsaj jaz nisem obcutila ni¢ drugace. Kasneje sem
ugotovila, da moram povezovati oziroma se vkljucevat v pogovor star$ev kot
tolmac ali kot prevajalec. Na primer ¢e smo kam §li, na kakSen sok ali pa na
vlak in trgovino. Sem bila jaz prevajalec na primer med prodajalko in
starSema. Drugega pa ni nic¢ kaj takega

502 Ja, to sigurno je. Ko domov prides iz Sole, ne mores reci: danes je bilo pa to | razlika z vrstniki

pa to. Je drugace, ampak jaz se nisem toliko ukvarjala s tem. Pa tudi avta
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nismo imeli. Kaj drugega pa Ze nisem opazila, da bi bilo drugace v
primerjavi z mojimi vrstniki

503

Z moje strani je bilo to fino, ker tudi ¢e sem kaj naglas govorila in podobno,
me niso slisal. Tudi zdi se mi, da prej odraste$ in si prej samostojen. To je
sigurno pozitivno

pozitivni vplivi
odrascanja

5 04

Negativno je pa ravno to, da se ne mores vse pogovorit. Se posebej, Ge si sam
in nima$ nobenih drugih sorodnikov, potem ne ves, na koga se obrniti, s kom
se lahko pogovori$ in nimas nobene pomo¢i. Sedaj je to mogoce malo boljse,
ker lahko dobi$ tolmaca, v€asih pa tega ni bilo. Nih¢e te ni znal usmeriti

negativni vplivi
odrascanja

6 01

Meni je bilo ful fajn, sicer je bilo tezko, ampak je pa prednost v tem, da sta
bila skoz doma. V bistvu sva ju imela z bratom skoz ob sebi... Spomnim se
ene take zgodbe. Saj ves, ko si v osnovni Soli pa se otroci ful sramujejo
svojih starSev in so se vecinoma norcevali. No, enkrat smo §li slucajno v
tretjem razredu na sprehod in jaz na nasprotni strani ceste vidim mamo,
babico in oceta. Jaz sem stekla Cez cesto in sem objela mamo in sem ji dala
lupcka. Takrat so me uciteljice ful pohvalile, medtem ko so pa nekatere
soSolke govorile es, to je pa tvoja mama, kaksSna je. To se ful zivo spomnim,
ampak meni je to v bistvu ostalo v pozitivnem spominu, ker se nisem obrnila
stran od mame, ampak sem $la do nje.

Meni ni bilo nikoli zal, da sem imela invalidna star§a. Zdaj mi je recimo ful
tezko, ko ima oce ful teh kroni¢nih bolezni, predvsem pljuca ga zelo matrajo.
Ampak nasploh se mi pa to zdi ena velika prednost. Da ni samo
pomanjkanje, si le bolj povezan, ker imas pac starSe ob sebi.

Recimo to ima malokateri otrok v dobi odras¢anja, da ima 24 ur lahko starSe
zraven sebe. Ceprav ne morejo za njega vse narediti, je pa bolj psihi¢na
podpora. Jaz sem to ful vesela. Ker smo $e danes ful povezani. Tudi glede
tega, da so moji starsi invalidni, sem lahko ful ponosna na njih.

dozivljanje
odrascanja

6 02

Pa ne vem no, ne zdi se mi kaj ekstra drugac¢no. Se mi pa zdi, da otroci, ki
imajo invalidne starse, so ful bolj povezani. To vidim tudi sedaj, ko sem vsak
dan v stiku z ofetom pa z mami, medtem ko eni sploh nimajo stikov. Pa
razlika je tudi to, da je bilo ful pomanjkanje materialnih dobrin. Potem denar,
tu je tudi velika razlika. StarS$i nimajo prihodka, v bistvu dobivata samo
invalidnino in postreznino. To je pa res, da sem bila prikrajSana v odras¢anju.
Ne dobis oblek, ne dobis drugega. To je pa res negativna razlika

razlika z vrstniki

6 03

Pozitivne so v bistvu to, da postane$ hitreje samostojen in vse si primoran
sam naredit. Jaz sem ful hitro na primer znala ze likat, oblacila oprat, posodo
sva z bratom pomivala Ze od malega na prucki. Res, to je ful pozitivna stvar,
da lahko ful hitro odrastes in si samostojen

pozitivni vplivi
odrascanja

6_04

Negativne bi zdaj tezko nasla. Edino to, da so se vcasih otroci norcevali.
Potem tudi dopustov nima$. To je pa edina negativha stvar v mojem
zivljenju, ko nismo imeli niti enega skupnega dopusta. Drugace pa mislim,
da ni ve¢ takih negativni stvari

negativni vplivi
odrascanja

Drugace je pa to, da imam invalidna star§a, meni samo v prednost. Sploh na
faksu, v prvem letniku mi je babica umrla, oce je bil ful bolan in so mi §li ful
na roko pri 100% udelezbi prakse. V bistvu sem lahko tudi kdaj manjkala,
ker sem se v prvem letniku veliko vozila Koroska —Ljubljana, zaradi bolezni.
Tako da ne, meni je to v bistvu prednost

pozitivni vplivi
odrascanja

7 01

Ni¢ posebnega, ker je bila mama tako organizirana, da ni bilo ni¢ hudega, da
bi bilo kaj drugace. Mogoce so me malo ¢udno otroci gledal, ko sem z njim
hodila. Sram me ni bilo nikol, kot otrok pa sem bila mogoce malo bolj
ob&utljiva na invalide. Sli so mi na jetra otroci, ki so se delali norca iz njih.
Se sedaj, ko kaksni otroci ful gledajo, me to zelo moti. Imam tudi dosti
prijateljev, ki so invalidi na vozi¢kih in z njimi sem rasla. Ni bilo kaksne
hude krize, smo se hitro navadili. Jaz moram reci, da sem imela zelo lepo
otrostvo. Nikol naju niso tepli, vedno smo vse s pogovorom resili in tudi
sedaj tako delamo

dozivljanje
odrascanja

7 02

To ti tezko povem, ker meni je bilo ¢isto normalno odra$cati. Nisem bila za

razlika z vrstniki
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ni¢ prikraj$ana. Tudi, ¢e sem kam morala it, je Sel o¢i z mano. Ne vem no,
mogoce edino kar se tice financ, ampak mi raznih igra¢ ali oblek, stvari,
hrane nikoli ni manjkal. Tako, da bi rekla ne, ne se mi ne zdi

7 03 Pozitivno je mogoce to, da mora$ hitro odrasti... Pozitivno je tudi to, da | pozitivni vplivi
drugace gledas na te ljudi, da se ti ne smilijo, da jih sprejemas take kot si ti, odrasc¢anja
da jim pomagas, Ce te prosijo, drugace te ne rabijo. Pa drugace gledas na
svet. Jaz ful rada ljudem pomagam. Gledam drugac na svet, recimo tisti, ki
niso v tem, mislijo, kako so slepi ubogi in da ni¢ ne morejo. Jaz, ki jih pa
poznam, pa vem, da otroke vzgajajo, pa perejo sami, kuhajo, likajo. Se mi
zdi, da je vec plusov kot minusov

7 04 Negativno je to mogoce, ker te vsi sprasujejo, zakaj je oci slep, zakaj je | negativni vplivi
oslepel. Potem so pa razne zgodbice ven prisle, saj ves otroci pa to. Jaz bolj odrascanja
gledam na to kot neko izkusnjo, ki je ne dozivi vsak. Sicer je bolj slaba
izkusnja, glede na to, da je oci slep, ampak vidis, da delajo dejansko tako kot
ti, niso za ni¢ prikrajSani

8 01 Ne vem, meni sploh ni bilo problema. Ne zdi se mi tezko. Bil je tako kot vsi dozivljanje
drugi ocetje, razen kam sva ga mogle s sestro pospremit, drugace se mi pa odrascanja
zdi vse normalno

8 02 Kaksen rece:« Me je oci tja pelal tja«, pri nas je pa ravno obratno in mami | razlika z vrstniki
vse to pocne

8 03 On gre z mano povsod, kamorkoli. Ravno to je dobro. V¢asih sva imele s | pozitivni vplivi
sestro kaj zastonj, kakSne tekme zaradi slepega oceta. tudi na kakSne odrascanja
koncerte sva §le zastonj, zaradi oéija

8 04 Kar se ti¢e dela, je bilo vse normalno. Isto sva mogle vse delat, mogoce mal dozivljanje
veckrat je rekel, ¢e ga kam pospremimo in pokazat, katera oblacila naj odrascanja
oblece, ampak to ni ni¢, mi niti ni ne vem koliko Casa vzel

8 05 V¢asih je bilo tako, smo §li na govorilne, ker sva imele enke in tako. To sem | pozitivni vplivi
znala izkoristiti tako, da je oc¢i vprasal, koliko jih Se ¢aka pred nami in sva s odrascanja
sestro rekle malo vec, kot jih je pa bilo, ker ni videl in potem nismo §li na
govorilne. Potem so mi pa govorili »ja , da bi mel tud takega fotra«

8 06 Drugace je pa vse normalno. Hodi sam v sluzbo, ni ni¢ doma. Ko sva dozivljanje
naredile s sestro izpit za avto, so mu rekli, da bo sedaj lahko Zeno odrascanja
razbremenil, ker sva §e midve in ga bova midve lahko kam peljale. Takrat se
je on prav razjezil, ker on sam na primer hodi v sluzbo, edino, ¢e je dez, ga
mami pelje. Sam gre iz sluzbe, sam gre tja in tja, gremo na koncerte

8 07 Moj o¢i je tak, da se vse skupaj pogovorimo, lahko mu povem vse. Mogoce | razlika z vrstniki
je to razlika med mojimi vrstniki in mano

8 08 Pomislim v¢asih, zakaj imam prav jaz takega o€ija, ampak po eni strani mi dozivljanje
sploh ni zal, ker stvari potekajo ¢isto normalno. No edino to z oblekami ali odrascanja
pa v¢asih mu mora§ kaj prebrati. Ni bilo nikoli bilo tako, da midve nisva
mogle kam it, ker bi morale njega kam pospremit

9 01 Meni se je zdelo dosti normalno. Ne zdi se mi tako, da bi mi kaj manjkalo. dozivljanje
Vse je bi ful normalno, ¢eprav sem vedela, da je mami invalid in da kaksnih odrascanja
stvari ne more naredit in smo ji mogli kaj pomagat

9 02 Ne, mislim, da ne. V bistvu se mi je vse zdelo isto. Nikoli se mi ni zdel, da | razlika z vrstniki
sem zato kaj manj ali pa kaj ve€. Ne, isto se mi je zdelo kot pri drugih

9 03 Pozitivno mogoce to, da bolj spoznas to stran invalidov, ker smo hodili tudi | pozitivni vplivi
na njihova razna srecanja. Drugace zacne$ gledati, vrstniki so se ful norcevali odrascanja
iz teh invalidov, jaz pa, ko sem hodila na njihova srecanja in sem z njimi
hodila ven, sem se jaz pocutila drugacno. Ostali mislim, da jih niso razumel.

Tako, da sem Ze od majhnega vedela, da so oni drugacéni, samo zato, ker so v
manjs$ini in smo jih zato mi jemali kot drugacne. Takrat, ko sem bila pa jaz
na njihovih sre¢anjih, sem bila pa jaz tista druga¢na. Sem tam stala in gledala
kaj se bo zdaj zgodilo. Zdi se mi, da mal drugaée gledam na vse, ki so malo
drugacni
9 04 hitreje sem mogla odrasti, ker moras malo ve¢ pomagat ali pa kaj ve¢ naredit. | negativni vplivi

To bi lahko bilo tudi negativno ali pa ne, odvisno, kako vzames. Po eni strani

odrascanja
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je fino to, po drugi pa bi mogoce mal dalj ¢asa lahko kaj ne bi delala. To sem
dosti hitro ugotovila. Na primer, ko sem ji pomagala, ko je ¢uvala otroke.
Sem ji tako pomagala, da se jih jaz ze Sestih letih popazila, ko je §la mami v
trgovino in sem eno puncko dvignila sama nad umivalnik in sem jo previla
sama. Ja, negativno je mogoce to, da moras§ malo prehitro odrasti

10_01

Ko sva bile s sestro $e bolj majhne, se ravno ne spomnim, vem pa, da nisva
imele nobenih tezav. Ne kar se ti¢e sprehajanja okrog, nisva imele niti tezav
iti v trgovino z njim. Povsod smo §li sami. Bilo je, kot da ne bi bil slep.
Spomnim se, da smo se sankali, kar se marsikdo ne bi. Midve s sestro sva
sedele na sankah, pa naju je on vlekel okrog. Sli smo na kaksne prireditve, pa
jahali smo konja vsi trije. Vse smo delali kot z normalnim ocetom. Za
svojega oceta lahko rece, da je bil kar v redu kot oci. Saj pridejo kak$ni
nesporazumi kdaj, ampak saj se v vsaki druzini kdaj skregajo, zato moram
reci, da je bilo kar v redu

dozivljanje
odrascanja

10_02

Saj kaksne stvari so lazje in to, ker lahko njihovi ocetje vozijo, moj pa ne
more. To je Ze ena razlika...Po eni strani smo bili mogoce malo bolj
povezani, ker smo mogli vsi skupaj drzat, pa ker smo si morali pomagat. Po
drugi strani pa ne, ker se nimamo za ne vem kako posebno, drugac¢no
druzino.

razlika z vrstniki

10 03

Pozitivno je to, ker je dosti znan, ker je na ministrstvu, pa slep je in to.
Pozitivno je to, da pridemo na kaksne tekme, koncerte , kamor drugace ne bi

pozitivni vplivi
odrascanja

10 04

Res je, da mora$ zaradi slepote kaj ve¢ prebrati ali pa recimo,e smo kam
$li...na zelezni8ki sva morale s sestro vse prebrati, vse najti. Ce kaj nisva
vedele, sva tudi vprasale. Ampak ni nobenih tako negativnih

negativni vplivi
odrascanja

11_01

Meni je bilo to Cisto normalno, itak sem ze od majhnega bila navajena. Tako,
da meni to ni &isto ni¢ ¢udno. Cisto normalno mi je bilo, itak si navajen.
Malo drugace bi bilo, ¢e bi prislo do tega, da bi starSa postala gluha kasneje,
na primer ko si star 10 let. Potem je Ze malo drugace. Ampak, ko je pa tako
od majhnega je pa to Cisto normalno. Jaz se v bistvu sploh ne spomnim
dobro, kako sem se pocutila, ko sem bila majhna.

dozivljanje
odrascanja

11_03

Malo drugace je. Drugim, se pravi tistim, ki niso gluhi, star$i lazje pomagajo
v $oli, pa lazje se lahko pogovarjajo o vec stvareh. Ti starsi, ki so pa gluhi, pa
tudi ne vedo toliko stvari in je potem to tudi tezje . Samo to glede pogovora,
drugace pa ekstra ni nobene druge razlike

razlika z vrstniki

11 04

edino negativno mi je bilo pa to... zdaj ¢e jaz pogledam, eni so malo bolj
razgledani v enih stvareh v primerjavi z mano. Sej potem se Zze nauc¢im kaj,
ampak po moje, ¢e ne bi bila starSa gluha, bi bila mogoce tudi jaz malo bolj
razgledana. No, nisem pa sigurna, Ce bi bila

negativni vplivi
odrascanja

1105

Zdi se mi, da so gluhi malo bolj razumevajoci in to vpliva tudi na mene
pozitivno. Ce gledam soSolke in to, so véasih hitro razocarane in tako, meni
je pa vedno vse v redu. Imam malo drugacen pogled na Zivljenje v tem
smislu

pozitivni vplivi
odrascanja

12 01

Meni se ne zdi ni¢ tezko ali pa kaj posebnega. Meni se zdi normalno

dozivljanje
odrasCanja

1202

Mogoce so kaksni hendikepi, na primer da drugi mislijo, da si kaj
poskodovan

negativni vplivi
odrascanja

12 03

Ja verjetno, da je bilo. Sigurno smo manj v tujino potovali zaradi
sporazumevanja. Pa mogoce to, da se s sestro nisva toliko v okolje
vkljucevale . Ponavadi se gluhi pocutijo, da so manjvredni od ostalih in
mogoce ze zaradi tega, ker se s sliSe¢imi ne druzijo toliko. Pa v¢asih se nisi
mogel toliko izobraZevat in si bil potisnjen v ozadje

razlika z vrstniki

12 04

Pozitivno je to, da lahko vpijes, kolikor hoce$ pa ne bosta slisala. Mogoce je
to vse samo ena prednost, en dodaten korak v zivljenju. Verjetno sem bolj
samostojen, pa odgovoren tudi. Ni pa to toliko obcutno vidno.

pozitivni vplivi
odrascanja

1205

Negativni...ni vse tako, kot bi lahko bilo. Sigurno si nekje prikraj$an, samo
ne bi pa ravno mogel reci, da zaradi tega ne bi bil normalen. Ni treba nic vec
delat, mogoc¢e mora$ kje malo pomagat, na primer e rabita koga, poklices

negativni vplivi
odrascanja
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| ali pa kak3en tak opravek, da gres z njima na banko ali na posto

Tabela §t. 8.2.: Kodirane izjave za kategorijo Hendikep

Stevilka izjava pojem
intervjuja in

izjave

1 06 Gre za neko pomanjkljivost oziroma pomanjkanje sposobnosti, da nekaj razumevanje
opravi$ sam ali pa gre za neko bolezen, okvaro, prizadetost hendikepa

1 .07 Jaz glede na to, da delam v zdravstvu, jih ful gledam. Recimo, da vidim pogled na
nekoga, ki trza...gledam zato ker se vedno sprasujem , kaj je to, kaj je vzrok, | hendikepirane
zakaj ima to, ali mu kaj pomaga, kaksna zdravila ... Tako, da jaz priznam, da
bi rekla, da bom v zivljenju delala samo s hendikepiranimi in slepimi, tega ne
bi nikoli. Jih ima zelo rada. Jaz jih ne razlikujem od drugih, ker so zame isto
ljudje. Super so, napake imajo tako kot drugi, ampak nikoli pa ne bom
recimo delala v enem zavodu, kjer bodo samo invalidi

1 08 se ti ne smejo smilit invalidi nikoli. Danes imam odprt odnos do drugacnih, pogled na
veliko bolj se bom spotaknila ob alkoholika in drogerasa, ki je po zakonu | hendikepirane
tudi lahko invalidi

2 06 To razumem kot eno pomanjkanje, v nekem razvoju, nekaj prirojenega, da razumevanje
nekdo nekaj ni zmoZen, da nekaj ne more delat. Ceprav je to ena lepsa hendikepa
beseda, se mi zdi, da pomeni prav to

2 07 Meni je to vsakdanje, del zivljenja. Druge soSolke mi pravijo, joj kako pa pogled na
lahko tako zivi$ in si ne predstavljajo. Meni je pa to nekaj normalnega hendikepirane

310 Meni ta beseda ni ravno vsec. Ne vem, zakaj bi morali mi ljudje oznacevat razumevanje
nekaj. Tudi beseda invalid mi ni v§e¢. Moja mami mi je vedno govorila, da hendikepa
njej to ni vSed in je vedno, ko sem bila majhna, rekla ljudje na vozicku in ni
rekla invalidi

311 najprej pomislim na tiste, ki so na vozickih, ki so Cisto polomljeni, pa razumevanje
prizadeti. Tudi jaz to najprej pomislim, vendar mogoce jaz drugace gledam, hendikepa
ker v tem primeru to zivim. Hendikep oznacuje , da ti [judje ne morejo imeti
druzine in svojega zivljenja, ampak v bistvu imajo lahko

3 12 Jih dobro sprejemam, ker ima tudi mami prijatelje. Nikoli ne bi rekla, da bi pogled na
se mi gnusili ali kaj podobnega. Cisto normalno. Gledam nanje kot na ljudi, hendikepirane
ki so se taki rodili, taki kot so, niso za to sami krivi. Jaz pravzaprav gledam,
kaksni so navznoter. Ce je nekdo smotan , je lahko zdrav ali pa na vozicku.
Lahko bi rekla, da mi je to Cisto nekaj vsakdanjega, ampak verjetno vsem ne
zgleda tako, vsi ne razmisljajo tako

4 05 Kot invalidnost. Prva asociacija mi je invalid, nekdo na vozicku razumevanje

hendikepa

4 06 Ne motijo me. Zdijo se mi kot drugi, normalni ljudje. V bistvu bi lahko pogled na
rekel, da mi je to Cisto nekaj vsakdanjega, ker je tudi moja mami taka. S tem | hendikepirane
sem pac¢ zrasel in tudi drugi me ne motijo

505 Da si za nekaj prikrajsan razumevanje

hendikepa

5 06 Ze sama sem razmisljala, da je moj pogled nanje zelo zanimiv. Pa sem pogled na
navajen tega, ampak, ko vidi§ koga, pa tudi kar pogledam in gledam. hendikepirane
Razumem jih, ampak vseeno gledam in sem preseneCena v smislu o
joj....potem gres pa naprej. Po svoje se tudi poistovetim z njimi, ker razumem
njihovo situacijo

6_05 Jaz $tudiram zdravstveno nego, pa imamo ful definicij. Vem vse o cerebralni razumevanje
paralizi, potem o tetraplegiji, paraplegiji. Kaj tocno je pa hendikep...mislim, hendikepa
da pomeni neko nezmoznost. Ne vem. Jaz razumem pac to neko nezmoznost
za delo, za nasploh v Zivljenju.

6 06 Jaz zelo rada delam z njimi. Na zadetku sem gledala z nekim usmiljenjem, pogled na
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zato ker sem v vsaki osebi videla mamo in oceta. Jaz bi ful vec naredila za | hendikepirane
take ljudi kot pa za ene zdrave. Zato sem tudi §la Studirat zdravstveno nego.

Meni je to nekaj Cisto vsakdanjega, ker sem od rojstva zivela z invalidnima

starSema. Tako da ja jaz mislim, da tudi invalidi lahko Zivijo normalno, sicer

veliko tezje, se borijo, pa delajo, ampak za mene je invalid v bistvu normalen

¢lovek, kot vsi ostali

7 06 V bistvu jaz ful nerada uporabljam to besedo. Zdi se mi tako nekako :« ti si razumevanje
bogi, ne more$ ni¢ delati, skoz mora$ imeti enega, da ti pomaga, jaz lahko pa hendikepa
vse sam delam.« To se lahko vsakemu zgodi. Jaz sem ful obcutljiva, kar se
tega tice

7 08 Imam prijatelje in meni so oni ¢isto normalni, tako kot ti kot se s tabo pogled na
pogovarjam. Jaz na njih ne gledam smislu »joj kolk si ti bogi«, res da me | hendikepirane
kdaj prosijo, da jim rit obriSem, pa mi ni problema. Sploh te, ki imajo
cerebralno paralizo. To je meni vsakdanje. Jaz grem z njimi ven zurat ali pa v
kino. Nikoli me ni bilo sram z njimi kam it, nikoli

8 09 Nekaj z omejitvami. Da je zivljenje bolj z omejitvami. razumevanje

hendikepa

8 10 Kaksni recejo »lej tega pa tega« ali pa me sprasujejo kako je s slepimi. Jaz, pogled na
recimo vse vem, kako stvari potekajo. Tudi pomagam, ¢e vidim kak$nega | hendikepirane
slepega, pa e rabijo pomo¢ na cesti. VCasih pogledam koga na cesti, pa
reCem ubogi za druge, samo za o¢ija pa nisem nikoli. Tudi meni je zoprno,
¢e recejo »joj, ubogi tvoj ofi«, sam meni je to Cisto normalno. Jaz na
drugacen nacin gledam, sploh na slepe

9 05 V bistvu se Se nikoli nisem poglabljala v to. Kaj dobrega ravno ne more biti. razumevanje
Ne vem. To, da si malo drugacen, da ne mores ravno vsega narediti. Edino to hendikepa
mogoce, drugace pa ne vem.

9 06 Oni vse stvari mogoc¢e malo drugace dojemajo kot mi. Nam se zdi kak$na pogled na
stvar brezzvezna, zato ker jo lahko naredimo. Oni pa kaj takega ne morejo | hendikepirane
narediti in to dejansko naredijo, so ful veseli, ko jim to uspe. Zdi se mi, da
so vsi zelo pozitivni, razen tisti, ki so res ful zamorjeni. Tisti, ki se
sprijaznijo, so ponavadi potem ful veseli in so ful pozitivni ljudje vsi , se mi
zdi. To se mi zdi nekaj Cisto vsakdanjega, ker itak s tem odra$¢am, z mami
in ostalimi in hodim na kak$na tekmovanja ali pa sre¢anja. Tako, da ja to je
zame nekaj bolj normalnega

10 05 Ne vem, kaj reci o tem razumevanje

hendikepa

10 06 Cisto normalno kot na vse druge. Ni posteno delati razlike med enimi in pogled na
drugimi hendikepirane

11 06 Sploh ne vem. Mogoce je kak$no pomanjkanje. Invalidnost pa sploh ne razumevanje

hendikepa

11 07 Sej so ubogi pa to, ampak jaz vem, da se tudi jaz mogoce komu smilim, ker pogled na
imam take starSe in ni dobro, da se ti smilijo. To je del njihovega Zivljenja in | hendikepirane
itak ne morejo ni¢ spremenit. To je meni vsakdanje. Zdi se mi, da drugi grdo
gledajo na gluhe, zdi se mi , da jih zapostavljajo, kot da so malo drugacni

12 06 Da ¢loveku nekaj manjka in da je za nekaj prikrajsanj razumevanje

hendikepa

12 07 Meni se to zdi Cisto normalno. To se mi ne zdi ni¢ posebnega, Cisto pogled na
vsakdanje mi je. Nimam ni¢ proti njim. Mogoce malo drugace gledam in kje | hendikepirane

kak$nega naprej spustim, medtem ko so drugi neucakani. Saj imajo ravno
tako slabosti, pa tudi prednosti. Mogoce so gluhi res malo bolj prikrajsani pri
delovni mestih, pa na splo$no tudi drugi invalidi
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Tabela §t. 8.3.: Kodirane izjave za kategorijo Diskriminacija

Stevilka izjava pojem
intervjuja in

izjave

1.09 Najhuje je bilo v osnovni $oli v petem razredu do nekje sedmega, ko so mi dozivljanje
govoril..o tvoja mami je pa slepa, pa to...ampak mene je mami naucila, kako | diskriminacije v
se naj na to odzovem. Bil je mogoce kaksne primitiven odziv. Jaz sem s tem preteklosti
dosegla, da so 0 mami govorili kot 0 Vesnini mami in ne kot o slepi mami

110 Jaz dejansko nisem imela nekih velikih problemov. Seveda se pa najdejo dozivljanje
kaksni starejsi ljudje, ki te gledajo na cesti, Se posebej, ¢e ¢lovek hodi s belo | diskriminacije
palico. Se slisi kaksne $...5...5..., pa bulijo pa tako. Da bi pa jaz neko hudo danes
diskriminacijo dozivljala ne, ampak sigurno pa je, Ce se s kom skregas, ti ta
to opazko vrne, ker ve, na kak$en naéin te bo s tem prizadel

1 11 Jaz sem se vedno znala odzvat na to. Nikol ni bilo vecjih tezav, ¢e je pa kaj soocanje
bilo, sem se pa z mami pogovorila. Tukaj se mi zdi, da je zelo odvisno tudi
od starSa, kako bo otrok reagiral. Imas kaksne otroke od invalidnih starSev, ki
jim star§i govorijo v smislu .«Joj, a to ti govorijo« in se sekirajo. Potem se
bo tudi otrok zasekiral in se ne bo znal branit. Zdi se mi, da je veliko
odvisno od starSev , kako pristopijo k temu.

2 03 V Soli sem na primer vidla, da so mi govorili ucitelji...joj ne zna§ tega pa dozivljanje
tega, sej po uri kr ostani in tako. Da stvari ne znam, so to povezovali z | diskriminacije v
mojimi starsi. preteklosti

2 08 kar se pa ti¢e sovrstnikov pa drugih pa nikoli. Ti so ponavadi so¢ustvovali, dozivljanje
pa zanimiva sem jim bila. Velikokrat so mi govoril, naj jim pokazem kaksno | diskriminacije v
besedo z znakovnim jezikom. Vse jih je zanimal preteklosti

2 09 Negativne stvari sem nekako potlacila, ko je pa enkrat izbruhnilo je pa soocanje
izbruhnilo. Potem je bil pa jok . Drugace sem pa poskusala to ignorirat. S
star§i pase o tem nisem nikoli pogovarjala, ker nista ona kriva in jima ne
morem zato to govorit.

313 Sem pa mela enega soSolca in kadar sva se kregala, mi je vedno kaj takega dozivljanje
ocital. Ampak jaz sem vedno potem nazaj rekla, da nisem jaz zato kriva , ¢e | diskriminacije v
je mami na vozic¢ku, da sem jaz normalna. Mogoce ni najdu drugih napak, da preteklosti
bi mi jih naprej metal in potem je mislu, da me bo to najbolj prizadel. Saj me
tudi je, na nek nacin. Eni so prav pazili, da ne bi to pocel in so videli, da mi
ni bilo vseeno. Bila sem...pa ne izobfena, ampak.. nekaj drugacnega od
drugih. To me je prizadel, ampak jaz sem, na primer temu soSolcu rekla, ¢e
bi rajsi videl, da te tepejo, ker njega so doma tepli ali da ima$ star$a,ki ni
normalen in te ima rad

3 14 Sedaj v srednji $oli so bili prijatelji Ze pri meni doma . Preden sem jih sem dozivljanje
pripeljala, sem jim vedno povedala, da ne bi bil Sok. Potem pa vsi recejo | diskriminacije
»joj, kolk si uboga« in to mi gre pa ful na Zivce. Potem jim pa recem, pa danes
zakaj sem jaz uboga, meni je ful lazje

315 Pa velikrat recejo,da se jim smilim, ampak jaz no¢em usmiljenja, saj jaz dozivljanje
nimam ni¢ pri tem. Se pa vcasih kdo obraca, ko gre§ mimo, ampak si reces, | diskriminacije
kar naj, sej nisem jaz kriva. Ce bi §la jaz sedaj stran, pa ¢e bi me bilo sram, danes
ne vidim, zakaj bi bilo tako. To je moja druzina in ¢e mi daje vse, pa tudi ¢e
mi ne bi dala, bi jih mogla spostovat.

316 Ja pocuti§ se malo bedno, samo gres naprej in sploh ne razmislja3 o tem. Ce soocanje
kdo pride zraven mami, na primer kak$ni majhni otroci, pa strmijo, si mislim
svoje in grem stran. Star$i bi jih mogli ucit, lahko bi jim povedal, da to ni ni¢
slabega.

3 18 Soocala sem se pa tako, na primer s tistim soSolcem, da sem kar z njim stvari soocanje

razCistila. Najprej sem se zjokala, potem se je pa opravi€il in je rekel, da je
Sel predalec. Pa tudi doma sem take stvari vedno povedala vse, ¢e mi je kdo
kaj rekel. Nisem pa hotela, da bi mami mislila, da je zdaj ona kriva za to, da
se jaz v Soli slabo pocutim zaradi nje, ker v bistvu se nisem
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4 07 Nikoli me niso zaradi mami kaj drugace obravnavali dozivljanje
diskriminacije v
preteklosti
6 07 Leta 2007, pred dvema leti, smo ziveli v invalidnem, trosobnem stanovanju. dozivljanje
In potem, ko otroci odrastejo, jaz na primer sem vmes delala, potem sem se | diskriminacije v
odlocila, da grem Studirat. Ata pa mama nista mogla ve¢ stanovanja placevat, preteklosti
je bilo ful drago, jaz sem bla Studentka. In so nas v bistvu vrgli iz stanovanja.
To se mi je zdelo ful sporno. Dva invalida na cesti. Ampak potem je center
za socialno delo kar hitro uredil, da sta dobila eno garsonjero. V bistvu sta
bila pa stirinajst dni brez strehe nad glavo. No bila sta sicer pri babici, jaz
sem $la pa tisti ¢as k fantu. Ampak v bistvu, kar je drzava naredila v tem
primeru, ob¢ina je pa ful grdo
6_08 Pa Se enkrat, na avtobusu je tudi bilo. Mama potrebuje veliko ¢asa, da pride dozivljanje
na avtobus. Res gre veliko ¢asa, sploh ¢e ni enega moskega zraven, da bi ji | diskriminacije v
pomagal dvigovat noge in iti naprej. To je Se tezje in takrat sva bile same z preteklosti
mamo. Nekako je nisem mogla spraviti na avtobus in je zacel voznik kricati,
da »kaj se gre baba«, da naj gre dol, da on nima Casa stat. Res, takrat je to
mene ful prizadel in sem rekla mami, da greva dol in da ne bova §le na tisti
avtobus. Doma sem potem jaz atiju povedala, kaj se je zgodilo. Moja dva sta
se v bistvu skoz, ko $e jaz nisem imela avta, z avtobusom prevazala. Sta tudi
imela v Meziski dolini, ne vem, ali polovi¢no ceno ali pa zastonj prevoz, pa
vedno je bil en Sofer, ki jima je pomagal ali pa ¢e je bila mama sama. No in
potem sva atiju povedale in je klicu tja in je bil potem tisti delavec odpuscen.
Ja tako je bilo, v bistvu moj ata ni hotel ni¢ slabega, samo povedal je, kako
je mami zmerjal in da sva potem Se dve uri stali na mrazu, zato ker ni mogla
na avtobus. Ja in potem je Sofer brez sluzbe ostal. Sicer ni bilo fajn za njega,
ampak ¢e je moji mami to naredil, je vprasanje, kako se je tudi do drugih
ljudi obnasal
610 Na cesti se pa Se danes obracajo, ne starejsi ljudje ampak otroci, ko grem jaz dozivljanje
Z mamo diskriminacije
danes
6 11 Otroci se ful obracajo, ampak jaz zastopim, da otrok ne ve, zakaj je ¢lovek dozivljanje
tak in se v bistvu zato obrne. Pri odraslih pa ne opazam kaj takega diskriminacije
danes
7 06 Jaz sem v osnovni Soli imela probleme, ko smo §li z gospodinjstvom v dozivljanje
McDonalds in mi je rekla soSolka, naj si roke umijem, ker sem invalida | diskriminacije v
Slatala. Takrat sem jo vZgala, pa skoro izkljuCena bila iz Sole. Res sem bila preteklosti
in sem $e obcutljiva
7 08 Vedno se pa na mami in o¢ija obrnem, Ce je bilo karkoli takega soocanje
8 11 Gledal sicer so, ampak je bilo bolj tako interesantno. Pogledali so zaradi dozivljanje
tega, ker je slep in hodi sam. Ponavadi je bilo tako, ko sva bile s sestro | diskriminacije v
majhne in on slep in smo po Ljubljani povsod hodili. In zaradi tega so preteklosti
mogoce potem malo bolj gledali. V¢asih me je to malo motilo, sej je v redu,
sam ne mores se pa kar ustaviti na ulici pa gledat za nekom. V¢asih so pa
tudi kaj hvalili, ko smo hodili po Ljubljani. Ampak sej potem se kar navadi§
8 12 O tem smo se tudi z o¢ijem pogovarjali in smo se potem ze tudi hecali iz tega soocanje
9 07 Ne, zato ker jih ve¢ kot polovica sploh ni opazila, da je mami kaj drugacna. dozivljanje
Razen potem, ko sem omenila, jih je pa zanimal v smislu, kako pa to, kaj je | diskriminacije v
pa bilo. Potem, ko povem , so potem ponavadi vsi $okirani. Drugace pa sploh preteklosti
ni ni¢ kaj takega. Jaz nisem ni¢ takega opazila
10 07 Dostikrat so govorili o tem, da naju o¢i ne mara, ker ne ve, kaksSne sva in dozivljanje
naju itak nikol ni videl. To so govorili tisti, s katerimi smo se v€asih druzili | diskriminacije v
in ko se skregas ti kaj takega naprej vrze. Drugace vecina je pa kar v redu in preteklosti

razume, jih zanima, kaj je bilo. Sploh, ko pride§ v novo okolje in se
pogovarja$ o ociju, ko prides na tako temo, pa pravijo : kaj, a res a ne vidi,
kako pa to? in mora$ tisockrat razlagat spet. To mi je malo zoprno, bi hotel
enemu povedat, pa naj ta naprej pove, da ti ni treba stokrat razlagati
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10 08 Enkrat je bilo tudi tako. OCi gre tako na postajo in vprasa, kateri avtobus je dozivljanje
pa to in potem mi je eden tukaj iz okolice povedal, da so videli, da so ga na | diskriminacije v
napacen avtobus poslali ali pa pred blokom na napacen vhod. In so to meni preteklosti
povedali, ne njemu in to mi ni bilo v§ec¢. OCi je sicer potem sam ugotovil, da
ni pravilno. Enkrat so tudi rekli, da so mu tukaj na postaji pomagali in jaz
reCem: »Prav, ¢e hofe pomo¢, mu pomagaj, ¢e bo rekel ,da ne, pa ne.

Dvakrat se je zgodilo, da so mu na podhodu ene gospe pomagale in se je
prevrnil trikrat. Takrat je rekel, da ne rabi pomoci, ampak ga je gospa kar
vlekla za roko in sta potem padla oba skupaj.

11 02 Drugace pa vem, da nisem imela nikoli kaksnih takih problemov, da bi me dozivljanje
kdo zafrkaval. Vse je bilo ¢isto normalno diskriminacije v

preteklosti

11 08 V bistvu mogoce v osnovni $oli, da mi je kdaj soSolec kaj rekel, ampak dozivljanje
drugace pa nikoli. Nikoli ni dobesedno rekel, da mami ne more govorit, | diskriminacije v
ampak je na ta naCin nekako nakazal. Ampak to mene sploh ni nekaj preteklosti
prizadel. To sploh nisem vzela kot nekaj dobesednega.

12 08 Ne, in tudi nikoli se nisem tako pocutil. Mogoce je kdo kdaj kaj omenil, dozivljanje
samo jaz to nisem resno vzel. diskriminacije v

preteklosti

12 09 Sigurno vcasih kdo za tabo pogleda, ker ne ve, kaj je narobe. Na primer pri dozivljanje
o¢iju , ker ga nobeden ne razume, véasih kdo kaj vprasa, na primer kako je s | diskriminacije
tem ziveti. Eni ne razumejo, kako je, meni se pa ¢isto normalno zdi danes

Tabela st. 8.4.: Kodirane izjave za kategorijo Podpora
stevilka izjava pojem
intervjuja in

izjave

1 12 Pri meni je bilo recimo pri $tipendiji v¢asih tako, da se je stelo, da ¢e imas na formalna
primer invalidnega starSa, ta Steje za dve osebi...to je pomenilo, ker sva podpora za
midve z mami same, da smo bili v stanovanju trije. Sedaj po novem zakonu otroke
tega ni ve¢. Drugace pa z menoj ni nikoli noben govoril o tem, ali da bi jaz
imela kak$ne druge ugodnosti, to pa ne.

113 Mami je invalidsko upokojena zaradi slepote, prej slabovidnosti. Prejema formalna
tudi dodatek za pomoc¢ in postrezbo. Invalidnine nima, ker po naSem zakonu | podpora za starSe
ona ni invalid, ker je oslepela kasneje in ni slepa od rojstva, ¢eprav so vsi na
istem. Ima pa tudi YHD, kjer ima osebno asistenco v okviru programa
Neodvisno zivljenje in spremljevalca koristi dvakrat na teden po Stiri ure. V
okviru Zveze drustev Slepih in slabovidnih Slovenije ima pa na voljo Se
mrezo spremljevalcev in nudi deset ur tega na mesec brezplacno. Da bi imela
kaks$no socialno pomo¢ ali pa kej podobnega pa ne

114 Moja mami je taka, da gre rajsi trikrat skozi zid, kot da bi koga prosila za neformalna
pomo¢. Vsi, ki jo poznajo, vedo, da ona ne bo rekla... dej a mi to pa to podpora
narediS«, ker je navajena sama naredit. Drugace so pa vsi prijatelji vedno
pripravljeni pomagat, ampak mami je bla vedno taka, da je hotla vse sama
narediti. Meni ji ni blo problem reci, da naj kaj naredim, ampak drugace pa
nikoli ni hotela, da bi imela jaz zaradi nje dodatne obremenitve

115 Ja, jaz recimo sem kar dosti hodila na ljubljansko drustvo slepih in | poznavanje oseb
slabovidnih in tam se poznala tudi druge slepe, ki so imeli otroke oziroma s podobnimi
vrstnike. Nikoli pa se nismo o tem, da imamo podobne izkusnje, ker imamo izku$njami
slepe starSe, posebej pogovarjal. Nikoli ni bilo tistega ... »joj, ves, jaz pa tako
trpim, ker imam slepo mamo« ...nikoli ni bilo tega

2 10 Jaz sem imela enkrat eno pomoc¢ pri ucenju. Ne vem, kako tocno je bilo formalna
takrat to organizirano, vem pa, da je enkrat prisla ena gospa, ki me je ucila podpora za
brat, pa matematiko. Da bi se pa kdo posebej z menoj ukvarjal pa ne otroke
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2 11 StarSa sta invalidsko upokojena. Vem tudi, da nam ni treba RTV prispevka formalna
placevat, da smo tega oprosceni. Kaj drugega pa ne vem podpora za starSe
2 12 Najve¢ so nam pomagali sorodniki, predvsem teta. Ce je treba kaj zrihtat, na neformalna
primer ko smo rabili pravno pomoc¢ pa to, so pripravljeni pomagat. Drugace podpora
mi pa zdele kej takega ne pride na pamet, da bi kaj posebej pomagali pri
kaksnih opravilih. Moja starSa sta dosti samostojna, jaz pa tudi
2 13 Meni je v najve¢jo podpora moja starejSa sestra. Ona je od mene starejSa neformalna
osem let. Kar se tega ti¢e, imam ful sre¢o. Se sedaj mi je kot ena nadomestna podpora
mama. Zame je zelo skrbela. Verjetno bi mi bilo drugace, tezje, ¢e je ne bi
imela. Verjetno bi vse skupaj drugace dozivljala. Meni je bilo zaradi nje
veliko lazje. Kadar sem rabila podpro, sem $la k njej. Tudi kar se tice Sole, se
je veliko z mano uc¢ila in tako
2 14 Ja poznala sem prijatelje od starSev, ki so prav tako imeli otroke. Pa so kdaj | poznavanje oseb
prisli ali pa smo mi §li k njim. Vendar se nismo nikoli o tem pogovrajali, da s podobnimi
imamo gluhe starSe, ker nam je bilo to samoumevno. Ko smo se igrali ,smo izkuSnjami
vse delali kot normalni otroci, tako da se o tem res nismo nekaj posebej
pogovarjali
319 Jaz ima republisko Stipendijo. Je bila vecja od Zoisove, zato sem rajsi to formalna
vzela. To sem dobila, drugega pa ne, ni¢ nisem dobila, kar bi bilo v povezavi podpora za
Z mami otroke
3 20 Mami dobiva osebno asisenco prek YHD-ja, drugega pa ne vem formalna
podpora za starSe
321 Povedali so mi, da od o¢ija mami, je takoj sprejela mami. En drug moz od neformalna
babi pa ni, je bil proti in je ful zviska gledal na mami... podpora
322 Mogoce tudi finan¢no sedaj kaj pomagajo, ampak to drugace pri nas ni neformalna
problem podpora
323 Ja, velik. Mami je imela veliko prijateljic. En fant je malo mlajs$i od mene, s | poznavanje oseb
katerim sem se velik druzila. Tudi na morje smo skupaj hodili, pa Se sedaj s podobnimi
hodimo za $tirinajst dni v Izolo, tam kjer je prav za distrofike. Od tam jih izkusnjami
tudi veliko poznam. Tam morajo tudi veliko ve¢ delat, ker tam ni osebne
asistence vsak dan in mora tudi ta fant ve¢ delat. Drugace so pa to Cist
normalni otroci. Se eno prijateljico imam tudi od rojstva in se skozi druzimo,
katere mami tezko hodi in je tudi oznacena za invalida. Z njo sva se veckrat
pogovarjale o tezavah v Soli. Ti ljudje so moji prijatelji ne glede na starSe,
sem vesela, da jih imam, pa ¢e bi bili zdravi starSi ali pa ne. Nisem rabila
drugih izkuS§enj, da bi rekla: joj kolk pa jaz trpim, zdej pa pejva jokat skupaj
324 Mogoce bi to izpostavila, da ko mi gremo tja na morje, se jaz tam pocutim | poznavanje oseb
najbolj domace. Mogoc¢e ne bolj domace, ampak bolj med svojimi se s podobnimi
pocutim. Tam so vsi s takimi problemi in te noben ne gleda zviska, pa ti ne izku$njami
gledas njih
4 08 Mami dobi pomo¢ pri delu v tem smislu, da pride ena gospa pomagat. Ne formalna
vem, kako tocno to je, ampak vsake toliko Casa pride ena gospa podpora za starSe
4 09 Mi smo Ze vseskozi bolj samostojni tako, da kakSne posebne podpore in neformalna
pomoci ne rabimo. Mami je zelo samostojna in aktivna, zato po moje to ni podpora
bilo nikoli potrebno
4 10 Ne, nikogar nisem poznal, bi bilo pa fajn videt in poznat druge. Bi si Zelel | poznavanje oseb
poznat druge, ki imajo podobne starSe, pa ne zato, da bi se o tem pogovarjal, s podobnimi
ampak Cisto fajn bi bilo poznat koga izkuSnjami
507 Kaksni prijatelji ali pa sosedje so kdaj prisli in so me vzeli na kakSen izlet in neformalna
podobno. Kaj drugega pa ni bilo, ker sta bila starSa precej samostojna podpora
508 Ja sem, ampak se nismo ni¢ pogovarjali o tem, na primer kako pa ti dozivlja§ | poznavanje oseb
to, kako pa se tebi zdi. Jaz nisem nikoli tako razmisljala. OcCitno sem to s podobnimi
kmalu sprejela in se nisem kaj dosti poglabljala v te stvari izku§njam
6 09 v trgovini, kjer smo Zziveli, so nas itak vsi poznali in so bili vsi prijazni. neformalna
Recimo sva prisla z bratom z listkom v trgovino, kot mala otroka so nama podpora
nalozili v kosSaro pa sva nesla domov
6 13 Center za socialno delo Ravne na Koroskem nas v bistvu ze tako do malega formalna
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pozna. Ata in mama dobivata redno denarno pomo¢, jaz dobivam Stipendijo,
pa sedaj, ko sem v Ljubljani pride nekdo pomagat. Tako, da to center skoz
nudi

podpora za starSe

6 14 Jaz dobim tudi enkrat na leto od univerze v Ljubljani denar. Lani sem dobila formalna
400 evrov, letos je pa 500 evrov. Tako, da kar dobimo pomoc¢. Drugace se pa podpora za
ni nikoli nobeden o tem pogovarjal z mano. S tistimi socialnimi delavkami otroke
na Koroskem smo se skoz od malega poznali
6 15 Mama dobiva postreznino in invalidnino, ata je pa invalidsko upokojen. formalna
Drugace so nam pa finanéno pomagali na CSD-ju in na ob¢ini. Pa preko | podpora za starSe
centra za socialno delo je ena gospa prihajala pomagat pospravljat
6 16 Ja, vsi so nam ful pomagali. Ko sva bila majhna, so naju prijatelji starSev z neformalna
bratom peljali v vrtec, pa v Solo in tudi prisli so naju iskat. Potem tudi krajani podpora
in prijatelji so nam pomagali z voZnjami sem pa tja, ¢e je bilo recimo v
dezevnem vremenu, pa smo $li na avtobus, e sta ata pa mama kam $la. Ko
sva bila majhna, naju je ¢uvala babica. Drugega pa ni bilo
6 17 Ne, nisem nikogar poznala. Tezko re€em, kaj bi si zZelela. Sej tako sem | poznavanje oseb
poznala, ko smo imeli kakSen izlet z invalidi, ampak to niso bili otroci iz s podobnimi
moje okolice. Drugace pa ne nikoli nisem razmisljala o tem, da bi si Zelela izkuSnjami
tega
7 09 Ne nikoli, ker tudi nisem nikoli iskala ali pa rabila formalna
podpora za
otroke
7 10 To pa ne vem, ker sem bila takrat 5 let stara in se ne spomnim. Mislim, da formalna
ne, glede na to, da mu je bila mami podpora podpora za starse
7 11 Druzina je ful pomagala, kar se tice druzinskih prijateljev so Se zmeraj zelo neformalna
prisotni, njegovi pa ne, ker ni noben ostal. Na primer: od babice brat je podpora
posodil denar, da je Sel oc¢i lahko na operacijo v Amsterdam, kamor sta §la
Sestkrat. To sta mu potem vrnila, ko sta od zdravstvene zavarovalnice dobila
nazaj. Pa¢ prej sta morala placat. Stari starSi so me ¢uvali in brata tudi.
Ce ga je treba kam peljat, ga ponavadi mami pelje tako, da hodita onadva po
zdravnikih. Ce res ona ne more, ga zdej lahko Ze jaz pa brat peljeva. Glede
podpore pa vsi ga imajo radi, vsi se z njim pogovarjajo, nobenega ni strah.
Jaz sem se pa zmeraj na ocija pa mami obrnila, ker se mi zdi, da mi lahko
onadva najbolj pomagata, ker me najbolj poznata
7 12 Ja. Na primer s temi otroki, ki hodijo v Izolo. Moja dva hodita vsako leto v | poznavanje oseb
Izolo, na plazo slepih in slabovidnih. In tam smo se veliko druzili. Nam se to s podobnimi
zdi vse normalno. Kaksen bi rekel »joj bogi revcki« ampak nam je to Cisto izku$njami
normalno. Najbrz pa nekomu, ki ne pozna nikogar, bi to prav prislo, vsaj
predvidevam
8 13 Ni¢ takega ni bilo. Ti ki so zraven, itak razumejo kako je, prijatelji me vcasih neformalna
kdaj kej vprasajo. O¢i je lahko tudi sam doma po tri dni, zna si skuhat. On je podpora
dosti samostojen. Edino kar se ti¢e oblacil, to mu je pa treba pripravit.
Drugace pa nikoli ni bilo kaks$ne posebne podpore. Jaz sem Cisto navajena,
da je oci slep. Ko sva bile majhne, naju je tudi ¢uval sam. Mami nas je
pustila same v Ljubljano, ko sestra Se hodila ni , jaz pa sem Ze. Monika je
gledala na veje pa to, jaz sem pa na kolesarje pa to in smo hodili
8 14 Da bi se s kom ful druzila ne. Mogoce, ko je Sel o¢i na kaksna sreCanja in je | poznavanje oseb
bil tam kaksen sin ali pa héerka, ampak ponavadi se nismo o tem pogovarjal s podobnimi
ni¢. Drugace pa, ne nisem imela prav kaksne prijateljice v tem smislu, da bi izku$njami
se druzile. Pa tudi nisem rabila tega ali pa da bi si Zelela
9 08 Ja, nekaj Casa je ena gospa hodila pomagat pospravljat. Drugega pa ne vem formalna
podpora za starSe
9 09 V moji okolici tukaj ni bilo nikogar, razen tistega, ko smo hodili na sreCanja | poznavanje oseb
in to. Ampak se nisem pogovarjala, ker si nisem upala stopiti zraven in se s podobnimi
pogovarjat z njimi, ker sem se pocutila ¢isto drugacno. Ja vcasih sem si izkusnjami
zelela poznat koga, da bi bilo lazje
10 09 Vse smo v bistvu delali sami. Kar se ¢uvanja tice, so naju starsi kar s seboj neformalna
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vlekli povsod. Mami naju je v sluzbo zvlekla ali pa naju je oci po kaksnih
predavanjih vlekel, pa v sluzbi sva bile tudi dostikrat in sva tam risale in se
igrale. Ni¢ takega ni bilo, vse smo bolj kot ne sami delal

podpora

10 10 Ja. Od enega kolega o¢i ima poskodovano roko zaradi bombe, potem od | poznavanje oseb
enega kolega o¢i je slaboviden. Ko smo bili majhni, smo se druzili. Ampak s podobnimi
kaj posebnega pa ni bilo. Pa tudi mislim, da si nisem nekaj ful zelela tega izku$njami

11 09 V bistvu dobivali so ponudbe, ampak pri nas imamo itak babi, pa ve¢inoma formalna
ona postori kaj podpora za starSe

11 10 S sorodniki sva §la velikokrat na kaksen izlet, s sosedi pa ne. Sorodniki so neformalna
bili tisti, ki so pomagali. Od mami brat je tudi finanéno pomagal podpora

11 11 Ja. Tudi ¢e ne bi poznala koga, bi si to Zelela, ker je le fajn poznat koga, ki | poznavanje oseb
ima podobne izkusSnje, da se lahko pogovoris in tako. Velikrat sem hodila v s podobnimi
drustvo z njima in tam poznala koga, drugace pa tudi tukaj v blizini Se eni izkuSnjami
zivijo in smo bili pri njih in tako

12 10 Ne, psihi¢no sigurno ne, za financ¢no pa tezko recem. Da bi midva s sestro formalna
zaradi tega kaj vec dobila, pa mislim, da nisva podpora za

otroke

12 11 Verjetno, da so. Vem, da jima vcasih nekaj ni bilo treba placati formalna

podpora za starSe

12 12 Najbolj babi pomaga, pa tudi ozji sorodniki. Prej, ko midva z Nino nisva neformalna
mogla, so oni starSem pomagali. Sploh pri kak$nih pros$njah, ker se ne podpora
izrazata tako dobro. Zdej pa midva z Nino pomagava. Kaksnim sosedom pa
ni bilo treba ni¢ pomagat. Prijatelj ti da pa moralno podporo, pa ponavadi jih
zanima, kaj si ti misli§. Da bi pa rabil kaj posebnega, pa ni treba, saj si
navajen na to

12 13 Ja, sem poznal. So bili prijatelji, pa zdej nismo ve¢ toliko skupaj. Zelel | poznavanje oseb

posebej si ravno nisem, ker sem pac jih poznal. Da bi imel pa Zeljo kaksnega
takega poznat, pa ne vem, zdej ravno ne razmisljam tako. Meni se to ni¢

s podobnimi
izkusnjami

posebnega ne zdi, ker si ti to navajen, pa drugemu podobnemu tudi ne

8.2. UREDITEV IZJAV PO KODAH IN ZDRUZEVANJE V
PODKATEGORIJE

Tabela st. 8.5.: Izjave, urejene po kodah in zdruzene v podkategorije pri kategoriji Odrascanje

A. DoZivljanje odras¢anja |

1 01

Moja mami je oslepela, ko sem bila v prvem razredu osnovne $ole, tako da jaz se tega sploh ne
spomnim. Edino kar vem je, da je bila takrat mami v bolnici. Za mene je isto kot ¢e bi bila mama
od rojstva slepa. V bistvu je bilo vse zelo spontano in jaz sem bila toliko stara, da sem v bistvu s
tem odrasla in nisem Cutila

1 02

Ni bilo tako, da mami ne bi mogla nikamor, da bi bila vseskozi doma ali pa da bi mogla jaz
namesto nje kaj delati. Midve sva vsepovsod Sle. Priznam, da tega nisem ¢utila skozi odras¢anje.
Edino potem kasneje, ko se zavedas, da ne more iti tvoj star§ sam v trgovino in da moras ti z njim.
Ampak da bi pa si rekla: o joj, jaz imam pa starSa invalida, tega pa pri meni ni bilo

2 01

Neprijetno. To pa zaradi tega, ¢e smo §li na primer v mesto in sta se star§a pogovarjala med sabo,
so vsi gledali na ali pa so se gledali med seboj in mi je bilo nerodno. Po eni strani me je bilo tudi
sram...tko mi je bilo ...ok...sej kul

3 01

V bistvu si vecina ljudi predstavlja, da je to neki »uau«, da trpis in da ko prides domov, da moras
delat, ampak pri meni sploh ni tako. V bistvu je meni lazje, na primer: ko pridem domov, me ¢aka
kosilo, ki ga naredi asistentka. Drugi mislijo, da moram jaz ful delat, pa to sploh ni res. Eni otroci,
ko pridejo domov iz Sole, morajo kuhat. Pri meni je mami cel dan doma in v bistvu vse naredi in
meni sploh ni tako tezko. Mami mi tudi pospravi sobo. V bistvu vse dela
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3 03 Jaz sem imela sreco. Ni¢ mi ni manjkalo, da bi kaj pogresala

3 05 ko sem bila majhna me je zelo obvladovala, na primer ko sva §le kam, je rekla, da sem jo Ze pri
dveh letih ful ubogala. Ona me je samo pogledala in sem vedela, da je nekaj narobe. Kot ena visja
komunikacija

4 01 Meni se zdi, da tako kot vsakemu otroku. Ni¢ posebnega ni bilo. Po moje sta bila §e malo bolj
popustljiva. Ve¢ sta mi pustila, ker so , kako je...da onadva ne moreta toliko kot jaz.

6 01 Meni je bilo ful fajn, sicer je bilo tezko, ampak je pa prednost v tem, da sta bila skoz doma. V

bistvu sva ju imela z bratom skoz ob sebi... Spomnim se ene take zgodbe. Saj ves, ko si v osnovni
Soli ,pa se otroci ful sramujejo svojih starSev in so se vecinoma norc¢evali. No enkrat smo $li
slu¢ajno v tretjem razredu na sprehod in jaz na nasprotni strani ceste vidim mamo, babico in
oceta. Jaz sem tekla Cez cesto in sem objela mamo in sem ji dala lupcka. Takrat so me uciteljice
ful pohvalile, medtem ko so pa nekatere soSolke govorile ¢e§, to je pa tvoja mama, kaksna je. To
se ful zivo spomnim, ampak meni je to v bistvu ostalo v pozitivnem spominu, ker se nisem obrnila
stran od mame, ampak sem $la do nje.

Meni ni bilo nikoli zal, da sem imela invalidna starSa. Zdaj mi je recimo ful tezko, ko ima oce ful
teh kroni¢nih bolezni, predvsem pljuca ga zelo matrajo. Ampak nasploh se mi pa to zdi ena velika
prednost. Da ni samo pomanjkanje, si le bolj povezan, ker imas pac starSe ob sebi.

Recimo to ima malo otrok v dobi odra$¢anja, da ima 24 ur lahko starSe zraven sebe. Ceprav ne
morejo za njega vse naredit, je pa bolj psihi¢na podpora. Jaz sem to ful vesela. Ker smo Se danes
ful povezani. Tudi glede na to, da so moji starsi invalidni, sem lahko ful ponosna na njih.

7 01 Ni¢ posebnega, ker je bila mama tako organizirana, da ni bilo ni¢ hudega, da bi bilo kaj drugace.
Mogoce so me malo ¢udno otroci gledali, ko sem z njim hodila. Sram me ni bilo nikol, kot otrok
pa sem bila mogo¢e malo bolj ob&utljiva na invalide. Sli so mi na jetra otroci, ki so se delali norca
iz njih. Se sedaj, ko kaksni otroci ful gledajo, me to zelo moti. Imam tudi dosti prijateljev, ki so
invalidi na vozickih in z njimi sem rasla. Ni bilo kaksne hude krize, smo se hitro navadili. Jaz
moram reci, da sem imela zelo lepo otrostvo. Nikol naju niso tepli, vedno smo vse s pogovorom
resili in tudi sedaj tako delamo

8 01 Ne vem, meni sploh ni bilo problema. Ne zdi se mi tezko. Bil je tako kot vsi drugi oCetje, razen
kam sva ga mogle s sestro pospremit, drugace se mi pa zdi vse normalno

8 04 Kar se tice dela je bilo vse normalno. Isto sva mogle vse delat, mogoce malo veckrat je rekel, ce
ga kam pospremimo in katera oblacila naj obleCe, ampak to ni ni¢, mi niti ni ne vem koliko ¢asa
vzel

8 06 Drugace je pa vse normalno. Hodi sam v sluzbo, ni ni¢ doma. Ko sva naredile s sestro izpit za

avto, so mu rekli, da bo sedaj lahko Zeno razbremenil, ker sva e midve in ga bova midve lahko
kam peljale. Takrat se je on prav razjezil, ker on sam na primer hodi v sluzbo, edino, ¢e je dez ga
mami pelje. Sam gre iz sluzbe, sam gre tja in tja, gremo na koncerte

8 08 Pomislim v¢asih, zakaj imam prav jaz takega ocija, ampak po eni strani mi sploh ni zal, ker stvari
potekajo ¢isto normalno. No edino to z oblekami ali pa v€asih mu mora$ kaj prebrati. Ni bilo
nikoli tako, da midve nisva mogle kam iti, ker bi morale njega kam pospremit

9 01 Meni se je zdelo dosti normalno. Mislim, ne zdi se mi tako, da bi mi kaj manjkalo. Vse je bilo ful
normalno, ¢eprav sem vedela, da je mami invalid in da kaks$nih stvari ne more naredit in smo ji
mogli kaj pomagat

10 01 Ko sva bile s sestro $e bolj majhne, se ravno ne spomnim, vem pa da nisva imele nobenih tezav.
Ne kar se tice sprehajanja okrog, nisva imele niti tezav iti v trgovino z njim. Povsod smo §li sami.
Bilo je kot, da ne bi bil slep. Spomnim se, da smo se sankali, kar se marsikdo ne bi. Midve s
sestro sva sedele na sankah, pa naju je on vlekel okrog. Sli smo na kaksne prireditve, pa jahali
smo konja vsi trije. Vse smo delali kot z normalnim ocetom. Za svojega oceta lahko recem, da je
bil kar v redu kot o€i. Saj pridejo kakSni nesporazumi kdaj, ampak saj se v vsaki druzini kdaj
skregajo, zato moram reci, da je bilo kar v redu

11 01 Meni je bilo to Cisto normalno, itak sem ze od majhnega bila navajena. Tako, da meni to ni ¢isto
ni¢ ¢udno. Cisto normalno mi je bilo, itak si navajen. Malo drugace bi bilo, ¢e bi prislo do tega, da
bi starSa postala gluha kasneje, na primer ko si star 10 let. Potem je Ze mal drugace. Ko je pa tako
od majhnega, je pa to Cisto normalno. Jaz se v bistvu sploh ne spomnim dobro kako sem se
pocutila, ko sem bila majhna.

12 01 Meni se ne zdi ni¢ tezko ali pa kaj posebnega. Meni se zdi normalno
B. Razlike z vrstniki |
1 03 | Drugace je bilo. Po moje, da mi, ki imamo stare invalide, da smo nekako primorani malo prej
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odrasti. Dobro, s star§em kam gres, ampak ce je recimo slep ali pa na vozic¢ku ali karkoli, si ti po
eni strani odgovoren za njega. Drugi starSi pazijo na otroka, tukaj si pa ti tisti, ki nekako pazi$ na
star§a. Mogoce je v tem razlika

2 02 Ja, je drugacno odrascanje. Sej so mi nudil ¢im vec€. ...Samo se mi zdi, da so imeli vsi drugi boljse
pogoje, na primer za ucenje pa to.
304 Mogoce se vidi ze, da imam drugacen odnos do mami in atija. V vecini primerih se od ocetov

obnasajo drugace kot do mami. Na primer jih skoz objemajo, mene pa mami ni mogla, ampak jaz
ji ne zamerim, saj ni sama kriva. Jaz grem do atija in je drugacen obc¢utek z njim, bolj materinski.
Ampak po drugi strani imam pa do mami tudi podoben obcutek

3 06 Ja, bilo je drugace. Mogoce, ko kam potujemo, je drugace. Drugaéni postopki so, ko gre§ na
letalo, ladjo. Mogoce je tudi malo tistega, da te vsi gledajo, ampak nisi ti kriv, da imas$ take starSe.
Jaz sem Cisto normalna. Zakaj bi mene drugi drugace sprejemali, ¢e je moja mami na vozicku.
Potem drugi gredo lahko skupaj po mestu, pa jih mogoce ne gledajo ¢udno. Nas mogoce gledajo,
samo mene to ne moti

3 07 V otrostvu je zelo pomembno, ¢e te mami lahko objame in potolazi in jo jaz mogoce malo
drugace oznacujem mami kot vsak normalen otrok, ki ima zdrave starSe. Je materinstvo in taka
ljubezen, vendar je drugacna. Do ocija mogoce jaz tako ¢utim kot eden drug otrok do mami. To je

drugace

4 02 Ne, meni se zdi, da je bilo isto kot drugim otrokom. Jaz nisem to dozivljal kot ni¢ posebnega. Isto
smo okrog hodili, na izlete pa to, kot moji vrstniki

501 Ja v redu. Jaz nisem opazila nobene razlike. Mislim... tako... ni¢ kaj takega ni bilo. Ni¢ kaj

drugace, vsaj jaz nisem obcutila ni¢ drugace. Kasneje sem ugotovila, da moram povezovati
oziroma se vkljucevati v pogovor starsev kot tolmac ali kot prevajalec. Na primer ¢e smo kam §li,
na kaksen sok ali pa vlak in trgovino. Sem bila jaz prevajalec na primer med prodajalko in
starSema. Drugega pa ni ni¢ kaj takega

502 Ja to sigurno je. Ko domov prides iz $ole, ne more$ reci na primer danes je bilo pa to pa to. Je
drugace, ampak jaz se nisem toliko ukvarjala s tem . Pa tudi avta nismo imeli. Kaj drugega pa ze
nisem opazila, da bi bilo drugace v primerjavi z mojimi vrstniki

6 02 Pa ne vem no, ne zdi se mi kaj ekstra drugacno. Se mi pa zdi, da otroci, ki imajo invalidne starSe,
so ful bolj povezani. To vidim tudi sedaj, ko sem vsak dan v stiku z oCetom pa z mami, medtem
ko eni sploh nimajo stikov. Pa razlika je tudi to, da je bilo ful pomanjkanje materialnih dobrin.
Potem denar, tu je tudi velika razlika. Star§i nimajo prihodka, v bistvu dobivata samo invalidnino
in postreznino. To je pa res, da sem bila prikrajSana v odras¢anju. Ne dobi§ oblek, ne dobis$
drugega. To je pa res negativna razlika

7 02 To ti tezko povem, ker meni je bilo ¢isto normalno odrascati. Nisem bila za ni¢ prikrajsana. Tudi,
¢e sem kam morala it, je Sel o¢i z mano. Ne vem no, mogoce edino kar se ti¢e financ, ampak mi
raznih igrac ali oblek, stvari, hrane nikoli ni manjkal. Tako, da bi rekla ne, ne se mi ne zdi

8 02 Kaksen reCe: me je oéi tja pelal in tja, pri nas je pa ravno obratno in mami vse to po¢ne

8 07 Moj o¢i je tak, da se vse skupaj pogovorimo, lahko mu povem vse. Mogoce je to razlika med
mojimi vrstniki in mano

9 02 Ne, mislim, da ne. V bistvu se mi je vse zdelo isto. Nikoli se mi ni zdel, da sem zato kaj manj ali
pa kaj vec. Ne, isto se mi je zdelo kot pri drugih

10 02 Saj kaksne stvari so lazje in to, ker lahko njihovi oéetje vozijo, moj pa ne more. To je Ze ena

razlika... Po eni strani smo bili mogoce malo bolj povezani, ker smo mogli vsi skupaj drzat, pa ker
smo si morali pomagat. Po drugi strani pa ne, ker se nimamo za ne vem kako posebno, druga¢no
druzino.

11 03 Malo drugace je. Drugim, se pravi tistim, ki niso gluhi, starsi lazje pomagajo v Soli, pa lazje se
lahko pogovarjajo o vec stvareh. Ti starsi, ki so pa gluhi, pa tudi ne vedo toliko stvari in je potem
to tudi tezje potem. Samo to glede pogovora, drugace pa ekstra ni nobene druge razlike

12 03 Ja ,verjetno, da je bilo. Sigurno smo manj v tujino potovali, zaradi sporazumevanja. Pa mogoce to,
da se s sestro nisva toliko v okolje vkljucevala. Ponavadi se gluhi pocutijo, da so manjvredni od
ostalih in mogoce Ze zaradi tega, da se s sliSeCimi ne druzijo toliko. Pa v¢asih se nisi mogel toliko
izobrazevat in si bil potisnjen v ozadje

C. Pozitivni vplivi odras¢anja |

1 04 Po moje je pozitivno to, da prej odrastes, ker vidi$ nekaj SirSe. Ko ima$ normalnega star§a po
moje se ti zdi to ¢ist normalno, dokler ne dojames, da je pa pri tebi nekaj drugaée. To je po moje
pozitivno, da nekak hitreje odrasteS. Se posebej za naprej imas neko SirSo izkus$njo. Zna§ se
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obrniti, ko vidi§ kak$no invalidno osebo, Ceprav so si te invalidnosti precej drugacne med seboj

2 04 Lahko re¢em, da je pozitivno to, da sem bolj samostojna. To opazam predvsem sedaj v primerjavi
z mojimi soSolkami, da lahko veliko ve¢ stvari naredim sama. Tudi v osnovni $oli se mi zdi, da
sem si veliko stvari sama pripravila

308 Pozitivno je to, da imam starSe skoz doma, da jih poznam, se druzimo, se pogovarjamo, lahko jim
zaupam. Ni tako, da bi bili cel dan v sluzbi, pa bi se videli samo zvecer.
317 Na primer mi veliko hodimo na kriZarjenja, pa tam ¢akas po par ur, ¢e si na vozi¢ku, gre§ pa

takoj prvi gor. Pa drugace se obnasajo. Mogoce si mislijo »joj, kolk so ubogi, dejmo se drugace
obnasat do tele druzine«. Ampak to je prednost, zame je to prednost

4 04 Pozitivno je pa vse drugo, Se posebej to, da sem imel kljub mamini invalidnosti Cisto obi¢ajno
zivljenje, ¢e primerjam z mojimi prijatelji. Pa mogoc¢e tudi to, da sem mal prej postal bolj
odgovoren in bolj odrasel, ker sem moral prej kaksne stvari delat namesto mame.

503 Z moje strani je bilo to fino, ker tudi ¢e sem kaj naglas govorila in podobno, me niso slisal. Tudi
zdi se mi, da prej odrastes in si prej samostojen. To je sigurno pozitivno
6 03 Pozitivno so v bistvu to, da postane$ hitreje samostojen in vse si primoran sam naredit. Jaz sem

ful hitro na primer znala Ze likat, oblacila oprat, posodo sva z bratom pomivala Ze od malega na
prucki. Res, to je ful pozitivna stvar, da lahko ful hitro odrastes in si samostojen

6 12 Drugace je pa to, da imam invalidna star§a meni samo v prednost. Sploh na faksu, recimo v prvem
letniku mi je babica umrla, oce je bil ful bolan in so mi §li ful na roko pri 100% udelezbi prakse.
V bistvu sem lahko tudi kdaj manjkala, ker sem se v prvem letniku veliko vozila Koroska —
Ljubljana, zaradi bolezni. Tako da ne, meni je to v bistvu prednost

7 03 Pozitivno je mogoce to, da moras hitro odrasti... Pozitivno je tudi to, da drugace gledas na te ljudi,
da se ti ne smilijo, da jih sprejemas take kot si ti, da jim pomagas, ce te prosijo drugace jim ni
treba. Pa drugace gledas na svet. Jaz ful rada ljudem pomagam. Ker gledam druga¢ na svet,
recimo kaksni, ki niso v tem, mislijo, kako so slepi ubogi in da ni¢ ne morejo. Jaz, ki jih pa
poznam, pa vem, da otroke vzgajajo, pa perejo sami, kuhajo, likajo. Se mi zdi, da je ve¢ plusov
kot minusov

8 03 On gre z mano povsod, kamorkoli. Ravno to je dobro. Vcasih sva imele s sestro kaj zastonj,
kaksne tekme zaradi slepega oceta. tudi na kaks$ne koncerte sva §le zastonj, zaradi ocija
8 05 Vc¢asih je bilo tako, smo §li na govorilne, ker sva imele enko in tako. To sem znala izkoristiti tako,

da je oci vprasal, koliko jih Se ¢aka pred nami in sva s sestro rekle malo vec kot jih je pa bilo, ker
ni videl in potem nismo $li na govorilne. Potem so mi pa govorili »ja ,jaz bi mel tud takega fotra«

9 03 Pozitivno je mogoce to, da bolj spoznas to stran invalidov, ker smo hodili tudi na njihova razna

sreCanja. Drugace zacne$ gledati, vrstniki so se ful norcevali iz teh invalidov, jaz pa, ko sem
hodila na njihova srecanja in sem z njimi hodila ven, sem se pocutila drugac¢no. Ostali mislim, da
jih niso razumel. Tako, da sem Zze od majhnega vedela, da so oni drugac¢ni, samo zato, ker so v
manjsini in smo jih zato mi jemali kot drugacne. Takrat, ko sem bila pa jaz na njihovih srecanjih,
sem bila pa jaz tista drugacna. Sem tam stala in gledala, kaj se bo zdaj zgodilo. Zdi se mi, da
malo drugade gledam na vse, ki so malo druga¢ni

10 03 Pozitivno je to, ker je dosti znan, ker je na ministrstvu, pa slep je in to. Pozitivno je to, da pridemo
na kaks$ne tekme, koncerte, kamor drugace ne bi
11 05 Zdi se mi, da so gluhi malo bolj razumevajo¢i in to vpliva tudi na mene pozitivno. Ce gledam

soSolke in to, so vc€asih hitro razoCarane in tako, meni je pa vedno vse v redu. Imam malo
drugacen pogled na zivljenje v tem smislu

12 04 Pozitivno je to, da lahko vpijes, kolikor hoce§ pa ne bosta sliSala. Mogoce je to vse samo ena
prednost, en dodaten korak v zivljenju. Verjetno sem bolj samostojen, pa odgovoren tudi. Ni pa to
toliko obcutno vidno.

D. Negativni vplivi odras¢anja |

1 05 Slabosti, so sigurno. Ce govorim iz lastnih izkuSenj, ker je mama slepa, je to, da ko sem bila
majhna, je bilo vec tega, da sem jaz pomagala , da sva kam mogle iti skupaj. Kot na primer drugi
starsi, ki peljejo otroke tja in tja. Tukaj sem bila pa jaz tista, ki sem z mami §la in sem jo mogla
jaz spremljati. Ne vem...slabosti..mogoce sem imela jaz tako sreco, da pri meni ni bilo toliko tistih
slabosti.

2 05 Negativno je pa to, da sem bila mogoce mal prikrajSana na primer za kaksne izlete. Ne vem, zdi se
mi, da druge druzine gredo na izlete. Mi to nikoli nismo §li, na primer na Bled in tako. Zdi se mi,
da ni tako pestro zivljenje kot pri drugih.

3 02 Malo je bedno edino, ker je skoz doma in ve vse, kar se dogaja

103



3 09 Negativni...pa ne vem...to mogoce, da te ljudje drugace sprejemajo na nek nacin. Eni mislijo, da
bom jaz prej odrasla, da moram velik stvari delat doma, da moram pospravljat, da ne more ati za
njo skrbet pa Se zame. Mami mi je tud, ko sem bila majhna, pomagala pri ucenju. Ona pa¢ samo
ne more hodit, drugace je pa isto normalen &lovek. Se preve¢ pametna je. Pa to je negativno zame,
da je doma in potem ve vse, kaj se dogaja.

4 03 Negativno je edino to, da me ni mogla mami in me $e sedaj ne more okrog vozit kot na primer v
Solo ali pa kam drugam
5 04 Negativno je pa ravno to, da se ne more§ vse pogovorit. Se posebej, ¢e si sam in nima$ nobenih

drugih sorodnikov, potem ne ves, na koga se obrniti, s kom se lahko pogovori§ in nima§ nobene
pomo¢i. Sedaj je to mogoce malo boljse, ker lahko dobis tolmaca, vEasih pa tega ni bilo. Nihce te
ni znal usmeriti

6 04 Negativne bi zdaj tezko nasla. Edino to, da so se vcasih otroci noréevali. Potem tudi dopustov
nimas. To je pa edina negativna stvar v mojem zivljenju, ko nismo imeli niti enega skupnega
dopusta. Drugace pa mislim, da ni vec takih negativni stvari

7 04 Negativno je to mogoce, ker te vsi sprasujejo, zakaj je o€i slep, zakaj je oslepel. Potem so pa
razne zgodbice ven prisle, saj ves otroci pa to. Jaz bolj gledam na to kot neko izkus$njo, ki je ne
dozivi vsak. Sicer je bolj slaba izkusSnja, glede na to, da je oci slep, ampak vidis, da delajo
dejansko tako kot ti, niso za ni¢ prikraj$ani

9 04 hitreje sem mogla odrasti, ker mora§ malo ve¢ pomagat ali pa kaj ve¢ naredit. To bi lahko bilo
tudi negativno ali pa ne, odvisno kako vzames. Po eni strani je fino to, po drugi pa bi mogoce mal
dalj casa lahko kaj ne bi delala. To sem dosti hitro ugotovila. Na primer, ko sem ji pomagala, ko
je Cuvala otroke. Sem ji tako pomagala, da sem jih jaz Ze pri Sestih letih pomerkala, ko je Sla
mami v trgovino in sem eno puncko dvignila sama nad umivalnik in sem jo previla sama. Ja,
negativno je mogoce to, da mora§ malo prehitro odrasti

10 04 Res je, da moras$ zaradi slepote kaj ve¢ prebrati ali pa recimo,ée smo kam §li...na Zelezniski sva
morale s sestro vse prebrati, vse najti. Ce kaj nisva vedele, sva tudi vprasale. Ampak ni nobenih
tako negativnih

11 04 edino negativno mi je bilo pa to... zdaj ¢e jaz pogledam, eni so malo bolj, na primer soSolci, so
malo bolj razgledani v enih stvareh v primerjavi z mano. Saj potem se Ze nau¢im kaj, ampak po
moje, ¢e ne bi bila starSa gluha, bi bila mogoce tudi jaz malo bolj razgledana. No, nisem pa
sigurna Ce bi bila

12 02 Mogoce so kak$ni hendikepi, na primer da drugi mislijo, da si kaj poSkodovan

12 05 Negativni...ni vse tako kot bi lahko bilo. Sigurno si nekje prikrajSan, samo ne bi pa ravno mogel
reci, da zaradi tega ne bi bil normalen. Ni treba ni¢ ve¢ delat, mogoc¢e moras kje malo pomagat, na
primer, Ce rabita koga poklices ali pa kaksen tak opravek, da gre§ z njima na banko ali na posto

Tabela §t. 8.6.: Izjave, urejene po kodah in zdruzene v podkategorije pri kategoriji Pogled na
hendikep

A. Razumevanje hendikepa |

1 06 Gre za neko pomanjkljivost oziroma pomanjkanje sposobnosti, da nekaj opravis sam ali pa gre za
neko bolezen, okvaro, prizadetost

2 06 To razumem kot eno pomanjkanje, v nekem razvoju, nekaj prirojenega, da nekdo nekaj ni
zmozen, da nekaj ne more delat. Ceprav je to ena lepsa beseda, se mi zdi, da pomeni prav to

3 10 Meni ta beseda ni ravno vSec. Ne vem, zakaj bi morali mi ljudje oznacevat nekaj. Tudi beseda

invalid mi ni vS§e¢. Moja mami mi je vedno govorila, da njej to ni vSe¢ in je vedno, ko sem bila
majhna, rekla ljudje na vozicku in ni rekla invalidi

3 11 najprej pomislim na tiste, ki so na vozickih, ki so €isto polomljeni, pa prizadeti. Tudi jaz to najprej
pomislim, vendar mogoce jaz drugace gledam, ker to zivim. Hendikep oznacuje kot, da ti ljudje
ne morejo imeti druzine in svojega Zivljenja, ampak v bistvu imajo lahko

4 05 Kot invalidnost. Prva asociacija mi je invalid, nekdo na vozi¢ku
505 Da si za nekaj prikraj$an
6_05 Jaz $tudiram zdravstveno nego, pa imamo ful definicij. Vem vse o cerebralni paralizi, potem o

tetraplegiji, paraplegiji. Kaj tocno je pa hendikep...mislim, da pomeni neko nezmozZnost. Ne vem.
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Jaz razumem pac to neko nezmoznost za delo, za nasploh v zivljenju.

7 06 V bistvu jaz ful nerada uporabljam to besedo. Zdi se mi tako nekako, ti si ubogi, ne more§ nic¢
delat, skoz moras imeti enega, da ti pomaga, jaz lahko pa vse sam delam. To se lahko vsakemu
zgodi. Jaz sem ful obcutljiva, kar se tega tice

8 09 Nekaj z omejitvami. Da je zivljenje bolj z omejitvami.

9 05 V bistvu se Se nikoli nisem poglabljala v to. Kaj dobrega ravno ne more biti. Ne vem. To, da si
malo drugacden, da ne mores ravno vsega narediti. Edino to mogoce, drugace pa ne vem.

10 05 Ne vem, kaj re€i o tem

11 06 Sploh ne vem. Mogoce je kaks§no pomanjkanje. Invalidnost pa sploh ne

12 06 Da ¢loveku nekaj manjka in da je za nekaj prikrajSanj

B. Pogled na hendikepirane |

1 07

Jaz glede na to, da delam v zdravstvu, jih ful bulim. Ampak ne, ker bi ...recimo, da vidim nekoga,
ki trza... gledam zato, ker se vedno sprasujem, kaj je to, kaj je vzrok, zakaj ima to, ali mu kaj
pomaga, kaksna zdravila ... Tako, da jaz priznam, da bi rekla, da bom v Zivljenju delala samo s
hendikepiranimi in slepimi, tega ne bi nikoli. Jih ima zelo rada. Jaz jih ne razlikujem od drugih,
ker so zame isto ljudje. Super so, napake imajo tako kot drugi, ampak nikoli pa ne bom recimo
delala v enem zavodu, kjer bodo samo invalidi

1 08

se ti ne smejo smilit invalidi nikoli. Danes imam odprt odnos do drugacnih, veliko bolj se bom
spotaknila ob alkoholika in drogerasa, ki je po zakonu tudi lahko invalid.

2 07

Meni je to vsakdanje, del zivljenja. Druge soSolke mi pravijo, joj kako pa lahko tako Zivi$ in si ne
predstavljajo. Meni je pa to nekaj normalnega

Jih dobro sprejemam, ker ima tudi mami prijatelje. Nikoli ne bi rekla, da bi se mi gnusili ali kaj
podobnega. Cisto normalno. Gledam nanje kot na ljudi, ki so se taki rodili , taki kot so in niso za
to sami krivi. Jaz pravzaprav gledam , kaksni so na noter. Ce je nekdo smotan, je lahko zdrav ali
pa na vozicku. Lahko bi rekla, da mi je to Cisto nekaj vsakdanjega, ampak verjetno vsem ne
zgleda tako, vsi ne razmisljajo tako

4 06

Ne motijo me. Zdijo se mi kot drugi, normalni ljudje. V bistvu bi lahko rekel, da mi je to ¢isto
nekaj vsakdanjega, ker je tudi moja mami taka. S tem se pac zrasel in tudi drugi me ne motijo

5 06

Ze sama sem razmisljala, da je moj pogled nanje zelo zanimiv. Pa sem navajen tega, ampak ko
vidi§ koga, pa tudi kar pogledam in gledam. Razumem jih, ampak vseeno gledam in sem
presenecena v smislu o joj... potem gre§ pa naprej. Po svoje se tudi poistovetim z njimi, ker
razumem njihovo situacijo

6_06

Jaz zelo rada delam z njimi. Na zacetku sem gledala z nekim usmiljenjem, zato ker sem v vsaki
osebi videla mamo in oceta. Jaz bi ful ve¢ naredila za take ljudi, kot pa za ene zdrave. Zato sem
tudi §la Studirat zdravstveno nego. Meni je to nekaj Cisto vsakdanjega, ker sem od rojstva zivela z
invalidnima starSema. Tako da jaz mislim, da tudi invalidi lahko Zivijo normalno, sicer veliko
tezje se borijo, pa delajo, ampak za mene je invalid v bistvu normalen ¢lovek , kot vsi ostali

7 08

Imam prijatelje in meni so oni ¢isto normalni, tako kot ti kot se s tabo pogovarjam. Jaz na njih ne
gledam v smislu »joj, kolk si ti ubogi«, res da me kdaj prosijo, da jim rit obriSem, pa mi ni
problema. Sploh te, ki imajo cerebralno paralizo. To je meni vsakdanje. Jaz grem z njimi ven
zurat ali pa v kino. Nikoli me ni bilo sram z njimi kam iti, nikoli

Kaksni recejo »lej tega pa tega« ali pa me sprasujejo, kako je s slepimi. Jaz recimo vse vem ,kako
stvari potekajo. Tudi pomagam, ¢e vidim kaksnega slepega, pa ¢e rabijo pomo¢ na cesti. V¢asih
pogledam koga na cesti, pa re¢em »o ubogi » za druge, sam za ocija pa nisem nikoli. Tudi meni je
zoprno, ¢e recejo »joj bogi tvoj ofi«, sam meni je to ¢isto normalno. Jaz na drugaden nacin
gledam, sploh na slepe

9 06

Oni vse stvari mogoce malo drugace dojemajo kot mi. Nam se zdi kaksna stvar brezzvezna, zato
ker jo lahko naredimo. Oni pa kaj takega ne morejo narediti in to dejansko naredijo, so ful veseli,
ko jim to uspe. Zdi se mi, da so vsi zelo pozitivni, razen tisti, ki so res ful zamorjeni. Tisti, ki se
sprijaznijo, so ponavadi potem ful veseli in so ful pozitivni ljudje, se mi zdi. To se mi zdi nekaj
Cisto vsakdanjega, ker itak s tem odras¢am z mami in ostalimi in hodim na kaks$na tekmovanja ali
pa sreCanja. Tako, da ja to je zame nekaj bolj normalnega

10 06

Cisto normalno, kot na vse druge. Ni posteno delati razlike med enimi in drugimi

1107

Sej so ubogi pa to, ampak jaz vem, da se tudi jaz mogoc¢e komu smilim, ker imam take starSe in ni
dobro, da se ti smilijo. To je del njihovega zivljenja in itak ne morejo ni¢ spremenit. To je meni
vsakdanje. Zdi se mi, da drugi grdo gledajo na gluhe, zdi se mi, da jih zapostavljajo, kot da so
malo drugac¢ni
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12 07 Meni se to zdi ¢isto normalno. To se mi ne zdi ni¢ posebnega, Cisto vsakdanje mi je. Nimam ni¢
proti njim. Mogoce malo drugace gledam in kje kakSnega naprej spustim, medtem ko so drugi
neucakani. Saj imajo ravno tako slabosti, pa tudi prednosti. Mogoce so gluhi res malo bolj
prikrajSani pri delovnih mestih, pa na splo$no tudi drugi invalidi

Tabela §t. 8.7.: I1zjave, urejene po kodah in zdruZzene v podkategorije pri kategoriji
Diskriminacija

A. Dozivljanje diskriminacije v preteklosti |

1 09 Najhuje je bilo v osnovni $oli v petem razredu do nekje sedmega, ko so mi govoril..o tvoja mami
je pa slepa... ampak mene je mami naucila, kako se naj na to odzovem. Bil je mogoce kakSen
primitiven odziv. Jaz sem s tem dosegla, da so o mami govorili kot o Vesnini mami in ne kot o
slepi mami

2 03 V Soli sem na primer vidla, da so mi govorili ucitelji...joj, ne zna$ tega pa tega, sej po uri kr
ostani in tako. Da stvari ne znam, so povezovali z mojimi starsi.

2 08 kar se pa ti¢e sovrstnikov pa drugih pa nikoli. Ti so ponavadi soustvovali, pa zanimiva sem jim
bila. Velikokrat so mi govoril , naj jim pokazem kaksno besedo z znakovnim jezikom. Vse jih je
zanimal

313 Sem pa mela enega soSolca in kadar sva se kregala, mi je vedno kaj takega naprej vrgel. Ampak
jaz sem vedno potem nazaj rekla, da nisem jaz zato kriva, ¢e je mami na vozi¢ku, da sem jaz
normalna. Mogoce ni najdu drugih napak, da bi mi jih naprej metal in potem je mislu, da me bo to
najbolj prizadel. Saj me tudi je na nek nacin. Eni so prav pazili, da ne bi to pocel in so videli, da
mi ni bilo vseeno. Bila sem... pa ne izob¢ena ampak... nekaj druga¢nega od drugih. To me je
prizadel, ampak jaz sem, na primer temu soSolcu rekla, ¢e bi rajsi videl, da te tepejo, ker njega so
doma tepli ali, da ima$ star§a.ki ni normalen in te ima rad

4 07 Nikoli me niso zaradi mami kaj drugace obravnavali

6 07 Leta 2007, pred dvema leti, smo ziveli v invalidnem, trosobnem stanovanju. In potem, ko otroci
odrastejo, jaz na primer sem vmes delala, potem sem se odlocila, da grem Studirat. Ata pa mama
nista mogla ve¢ stanovanja placevat, je bilo ful drago, jaz sem bla $tudentka. In so nas v bistvu
vrgli iz stanovanja. To se mi je zdelo ful sporno. Dva invalida na cesti. Ampak potem je center za
socialno delo je kar hitro uredil, da sta dobila eno garsonjero. V bistvu sta bila pa Stirinajst dni
brez strehe nad glavo. No bila sta sicer pri babici, jaz sem §la pa tisti ¢as k fantu. Ampak v bistvu
kar je drzava naredila v tem primeru, ob¢ina je pa ful grdo

6 08 Pa Se enkrat na avtobusu je tudi bilo. Mama potrebuje veliko ¢asa, da pride na avtobus. Res gre
veliko Casa, sploh ¢e ni enega moskega zraven, da bi ji pomagal dvigovat noge in iti naprej. To je
Se tezje in takrat sva bile same z mamo. Nekako je nisem mogla spraviti na avtobus in je zacel
voznik kricati, da »kaj se gre baba«, da naj gre dol, da on nima casa stat. Res, takrat je to mene ful
prizadel in sem rekla mami, da greva dol in da ne bova §le na tisti avtobus. Doma sem potem jaz
atiju povedala, kaj se je zgodilo. Moja dva sta se v bistvu skoz, ko Se jaz nisem imela avta, z
avtobusom prevazala. Sta tudi imela v Meziski dolini ne vem ali polovi¢no ceno ali pa zastonj
prevoz, pa vedno je bil en Sofer, ki jima je pomagal ali pa e je bila mama sama. No, in potem sva
atiju povedale in je klicu tja in je bil potem tisti delavec odpuscen. Ja tako je bilo, v bistvu moj ata
ni hotel ni¢ slabega, samo povedal je, kako je mami zmerjal in da sva potem Se dve uri stali na
mrazu, zato ker ni mogla na avtobus. Ja, in potem je voznik brez sluzbe ostal. Sicer ni bilo fajn za
njega ampak, ¢e je moji mami to naredil, je vpraSanje, kako se je tudi do drugih ljudi obnasal

7 06 Jaz sem v osnovni Soli imela probleme, ko smo $li z gospodinjstvom v McDonalds in mi je rekla
sosSolka, naj si roke umijem, ker sem invalida §latala. Takrat sem jo udarla, pa skor izkljucena bila
iz Sole. Res sem bila in sem $e obcutljiva

8 11 Gledali sicer so, ampak je bilo bolj tako interesantno. Pogledali so zaradi tega, ker je slep in hodi
sam. Ponavadi je bilo tako, ko sva bile s sestro majhne in on slep in smo po Ljubljani povsod
hodili. In zaradi tega so mogoce potem malo bolj gledali. VEasih me je to malo motilo, sej je v
redu, ne mores se pa kar ustaviti na ulici pa gledat za nekom. V¢asih so pa tudi kaj hvalili, ko smo
hodili po Ljubljani. Ampak saj potem se kar navadis

9 07 Ne, zato ker jih ve¢ kot polovica sploh ni opazila, da je mami kaj drugacna. Razen potem, ko sem
omenila, jih je pa zanimal v smislu kako pa to, kaj je pa bilo. Potem, ko povem, so ponavadi vsi
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Sokirani. Drugace pa sploh ni ni¢ kaj takega. Jaz nisem nic takega opazila

10 07 Dostikrat so govorili o tem, da naju o¢i ne mara, ker ne ve, kaksne sva in naju itak nikol ni videl.
To so govorili tisti, s katerimi smo se v¢asih druzili in ko se skrega$ ti kaj takega naprej vrze.
Drugace vecina je pa kar v redu in razume, jih zanima, kaj je bilo. Sploh, ko prides v novo okolje
in se pogovarjas o ociju, ko prides na tako temo, pa pravijo kaj, a res ne vidi, kako pa to in moras
tisockrat razlagat spet. To mi je malo zoprno, bi hotel enemu povedat pa naj ta naprej pove, da ti
ni treba stokrat razlagati

10 08 Enkrat je bilo tudi tako. O¢i gre tako na postajo in vprasa, kateri avtobus je pa to in potem mi je
eden tukaj iz okolice povedal, da so videli da so ga na napacen avtobus poslal ali pa pred blokom
na napacen vhod. In so to meni povedali, ne njemu in to mi ni bilo vSe¢. O¢i je sicer potem sam
ugotovil, da ni pravilno. Enkrat so tudi rekli, da so mu tukaj na postaji pomagali in jaz re¢em prav
ne, hvala. Ce ho¢e pomo¢ mu pomagaj, &e bo rekel da ne pa ne. Dvakrat se je zgodilo, da so mu
na podhodu ene gospe pomagale in se je prevrnil trikrat. Takrat je rekel, da ne rabi pomoci,
ampak ga je gospa kar vlekla za roko in sta potem padla oba skupaj.

11 02 Drugace pa vem, da nisem imela nikoli kaksnih takih problemov, da bi me kdo zafrkaval. Vse je
bilo ¢isto normalno
11 08 V bistvu mogoce v osnovni $oli, da mi je kdaj sosolec kaj rekel, ampak drugace pa nikoli. Nikoli

ni dobesedno rekel, da mami ne more govorit ampak je na ta nacin nekako nakazal. Ampak to
mene sploh ni prizadel. To sploh nisem vzela kot nekaj dobesednega.

12 08 Ne, in tudi nikoli se nisem tako pocutil. Mogoce je kdo kdaj kaj omenil, samo jaz to nisem resno
vzel.

B. DozZivljanje diskriminacije danes |

110 Jaz dejansko nisem imela nekih velikih problemov. Seveda se pa najdejo kaksni starejsi ljudje, ki

v v

te gledajo na cesti, Se posebej ¢e ¢lovek hodi s belo palico. Se slisi kaksne $...5...5..., pa bulijo pa
tako. Da bi pa jaz neko hudo diskriminacijo doZivljala ne, ampak sigurno pa je ¢e se s kom
skregas, ti ta to opazko vrne, ker ve, na kakSen nacin te bo s tem prizadel

3 14 Sedaj v srednji Soli so bili prijatelji Ze pri meni doma. Preden sem jih sem pripeljala, sem jim
vedno povedala, da ne bi bil Sok. Potem pa vsi recejo »joj kolk si uboga« in to mi gre pa ful na
zivce. Potem jim pa recem, pa zakaj sem jaz uboga, meni je ful lazje

3 15 Pa velikrat recejo,da se jim smilim, ampak jaz no¢em usmiljenja, saj jaz nimam ni¢ pri tem. Se pa
véasih kdo obrada, ko gre§ mimo, ampak si re¢es kaj naj, sej nisem jaz kriva. Ce bi §la jaz sedaj
stran, pa ¢e bi me bilo sram, ne vidim, zakaj bi bilo tako. To je moja druzina in ¢e mi daje vse, pa
tudi ¢e mi ne bi dala, bi jih mogla spoStovat.

6 10 Na cesti se pa Se danes obracajo, ne starejsi ljudje ampak otroci, ko grem jaz z mamo

Otroci se ful obracajo, ampak jaz zastopim, da otrok ne ve zakaj je ¢lovek tak in se v bistvu zato
obrne. Pri odraslih pa ne opazam kaj takega

12 09 Sigurno vcasih kdo za tabo pogleda, ker ne ve, kaj je narobe. Na primer pri oéiju je, ker ga
nobeden ne razume, v¢asih kdo kaj vprasa, na primer kako je s tem ziveti. Eni ne razumejo, kako
je, meni se pa ¢isto normalno zdi

C.SOOCANJE |

1 11 Jaz sem se vedno znala odzvat na to. Nikol ni bilo nikoli vec¢jih tezav, ¢e je pa kaj bilo, sem se pa
z mami pogovorila. Tukaj se mi zdi, da je zelo odvisno tudi od starSa ,kako bo otrok reagiral. Imas
kaksne otroke od invalidnih starSev, ki jim star$i govorijo v smislu » joj a to ti govorijo » in se
sekirajo. Potem se bo tudi otrok zasekiral in se ne bo znal branit. Zdi se mi, da je veliko odvisno
od starSev, kako pristopijo k temu.

2 09 Negativne stvari sem nekako potlacila, ko je pa enkrat izbruhnilo, je pa izbruhnilo. Potem je bil
pa jok in to. Drugace sem pa poskusala to ignorirat. S starsi pa se o tem nisem nikoli pogovarjala,
ker nista ona kriva in jima ne morem zato to govorit.

316 Ja pocuti se malo bedno, samo gre$ naprej in sploh ne razmislja$ o tem. Ce kdo pride zraven
mami, na primer kak$ni majhni otroci, pa strmijo, si mislim svoje in grem stran. Starsi bi jih mogli
ucit, lahko bi jim povedal, da to ni ni¢ slabega

3 18 Soocala sem se pa tako, nam primer s tistim soSolcem, da sem kar z njim stvari razcistla. Najprej
sem se zjokala, potem se je pa opravicil in je rekel, da je Sel predale¢. Pa tudi doma sem take
stvari vedno povedala vse, ¢e mi je kdo kaj rekel. Nisem pa hotla, da bi mami mislila, da je zdaj
ona kriva za to, da se jaz v $oli slabo pocutim zaradi nje, ker v bistvu se nisem

7 08 Vedno se pa na mami in oija obrnem, Ce je bilo karkoli takega

8 12 O tem smo se tudi z o€ijem pogovarjali in smo se potem ze tudi hecali iz tega

107



Tabela §t. 8.8.: Izjave, urejene po kodah in zdruzene v podkategorije pri kategoriji Podpora

A. Formalna podpora za otroke |

112

Pri meni je bilo recimo pri Stipendiji véasih tako, da se je Stelo, da ¢e ima$ na primer invalidnega
starSa ta Steje za dve osebi... to je pomenilo, ker sva midve z mami same, da smo bili v stanovanju
trije. Sedaj po novem zakonu tega ni ve¢. Drugace pa z menoj ni nikoli noben govoril o tem ali da bi
jaz imela kak$ne druge ugodnosti, to pa ne

Jaz sem imela enkrat eno pomoc¢ pri ucenju. Ne vem, kako tocno je bilo takrat to organizirano, vem
pa, da je enkrat pri§la ena gospa, ki me je ucila brat, pa matematiko. Da bi se pa kdo posebej z
menoj ukvarjal pa ne

Jaz imam republisko Stipendijo. Je bila vecja od Zoisove, zato sem rajsi to vzela. To sem dobila,
drugega pa ne, ni€ nisem dobila, kar bi bilo v povezavi z mami

6_14

Jaz dobim tudi enkrat na leto od univerze v Ljubljani denar. Lani sem dobila 400 evrov, letos je pa
500 evrov. Tako, da kar dobimo pomo¢. Drugace se pa ni nikoli nobeden o tem pogovarjal z mano.
S tistimi socialnimi delavkami na Koroskem, smo se skoz od malega poznali

7 09

Ne nikoli, ker tudi nisem nikoli iskala ali pa rabila

12_10

Ne, psihi¢no sigurno ne, za finan¢no pa tezko re¢em. Da bi midva s sestro zaradi tega, kaj vec
dobila, pa mislim, da nisva

B. Formalna podpora za star§e |

113

Mami je invalidsko upokojena zaradi slepote, prej slabovidnosti. Prejema tudi dodatek za pomoc in
postrezbo. Invalidnine nima, ker po naSem zakonu ona ni invalid, ker je oslepela kasneje in ni slepa
od rojstva, ¢eprav so vsi na istem. Ima pa tudi YHD, kjer ima osebno asistenco v okviru programa
Neodvisno zivljenje in spremljevalca koristi dvakrat na teden po Stiri ure. V okviru Zveze drustev
Slepih in slabovidnih Slovenije ima pa na voljo $e mrezo spremljevalcev in nudi deset ur tega na
mesec brezpla¢no. Da bi mela kak$no socialno pomoc¢ ali pa kej podobnega pa ne

Star$a sta invalidsko upokojena. Vem tudi, da nam ni treba RTV prispevka placevat, da smo tega
opro$¢eni. Kaj drugega pa ne vem

Mami dobiva osebno asistenco prek YHD-ja, drugega pa ne vem

Mami dobi pomo¢ pri delu v tem smislu, da pride ena gospa pomagat. Ne vem, kako to¢no to je,
ampak vsake toliko ¢asa pride ena gospa

Center za socialno delo Ravne na Koroskem nas v bistvu Ze tako do malega pozna. Ata in mama
dobivata redno denarno pomoc¢, jaz dobivam Stipendijo, pa sedaj, ko sem v Ljubljani pride nekdo
pomagat. Tako, da to center skoz nudi

Mama dobiva postreznino in invalidnino, ata je pa invalidsko upokojen. Drugace so nam pa
finan¢no pomagali na CSD-ju in na ob¢ini. Pa preko centra za socialno delo je ena gospa prihajala
pomagat pospravljat

710

To pa ne vem, ker sem bila takrat 5 let stara in se ne spomnim. Mislim, da mu je bila mami podpora

9 08

Ja, neki Casa je ena gospa hodila pomagat pospravljat. Drugega pa ne vem

11 09

V bistvu dobivali so ponudbe ampak pri nas imamo itak babi, pa ve¢inoma ona postori kaj

12 11

Verjetno, da so. Vem, da jima vcasih nekaj ni bilo treba placati

C. Neform

alna podpora |

1 14

Moja mami je taka, da gre rajsi trikrat skozi zid , kot da bi koga prosila za pomo¢. Vsi, ki jo poznajo
vedo, da ona ne bo rekla... dej a mi to pa to naredis, ker je navajena sama naredit. Drugace so pa vsi
prijatelji vedno pripravljeni pomagat, ampak mami je bla vedno taka, da je hotla vse sama narediti.
Meni ji ni blo problem reci, da naj kaj naredim, ampak druga¢ pa nikoli ni hotela, da bi imela jaz
zaradi nje dodatne obremenitve

Najve¢ so nam pomagali sorodniki, predvsem teta. Ce je treba kaj zrihtat, na primer zdele smo rabili
pravno pomoc, so pripravljeni pomagat. Drugace mi pa zdele kej takega ne pride na pamet, da bi kaj
posebej pomagali pri kak$nih opravilih. Moja starsa sta dosti samostojna, jaz pa tudi

Meni je v najvecjo podporo moja starejSa sestra. Ona je od mene starej$a osem let. Kar se tega
tice, imam ful sre¢o. Se sedaj mi je kot ena nadomestna mama. Zame je zelo skrbela. Verjetno bi mi
bilo drugace, tezje, ¢e je ne bi imela. Verjetno bi vse skupaj drugaée dozivljala. Meni je bilo zaradi
nje veliko lazje. Kadar sem rabila podporo, sem $§la k njej. Tudi kar se tice Sole, se je veliko z mano
ucila in tako

3 21

Povedali so mi, da je od ocija mami takoj sprejela mami. En drug moz od babi pa ni, je bil proti in je

ful zviska gledal na mami...
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Mogoce tudi finan¢no sedaj kaj pomagajo, ampak to drugace pri nas ni problem

Mi smo Ze vseskozi bolj samostojni tako, da kaksne posebne podpore in pomoci ne rabimo. Mami je
zelo samostojna in aktivna, zato po moje to ni bilo nikol potrebno

Kaksni prijatelji ali pa sosedje so kdaj prisli in so me vzeli na kakSen izlet in podobno. Kaj drugega
pa ni bilo, ker sta bila starSa precej samostojna

v trgovini, kjer smo Ziveli, so nas itak vsi poznali in so bili vsi prijazni. Recimo sva pri§la z bratom z
listkom v trgovino, kot mala otroka so nama nalozili v kosaro pa sva nesla domov

Ja, vsi so nam ful pomagali. Ko sva bila majhna ,so naju prijatelji starSev z bratom peljali v vrtec, pa
v $olo in tudi prisli so naju iskat. Potem tudi krajani in prijatelji so nam pomagali z voznjami sem pa
tja, ¢e je bilo recimo v deZevnem vremenu pa smo §li na avtobus, ¢e sta ata pa mama kam §la. Ko
sva bila majhna, naju je ¢uvala babica. Drugega pa ni bilo

711

Druzina je ful pomagala, kar se ti¢e druzinskih prijateljev so e zmer zelo prisotni, njegovi pa ne,
ker ni noben ostal. Na primer od babice brat je posodil denar, da je Sel o¢i lahko na operacijo v
Amsterdam, kamor sta §la Sestkrat. To sta mu potem vrnila, ko sta od zdravstvene zavarovalnice
dobila nazaj. Pa¢ prej sta morala placat. Stari stari so me ¢uvali in brata tudi. Ce ga je treba kam
peljat, ga ponavadi mami pelje tako, da hodita onadva po zdravnikih. Ce res ona ne more, ga zdej
lahko ze jaz pa brat peljeva. Glede podpore pa: vsi ga imajo radi, vsi se z njim pogovarjajo,
nobenega ni strah. Jaz sem se pa zmer na ocija pa mami obrnila, ker se mi zdi, da mi §e zmer lahko
onadva najbolj pomagata, ker me najbolj poznata

Ni¢ takega ni bilo. Ti ki so zraven itak razumejo kako je, prijatelji me v¢asih kdaj kej vprasajo. O¢i
je lahko tudi sam doma po tri dni, zna si skuhat. On je dosti samostojen. Edino kar se tice oblacil, to
mu je pa treba pripravit. Drugace pa nikoli ni bilo kak$ne posebne podpore. Jaz sem Cisto navajena,
da je o¢i slep. Ko sva bile majhne, naju je tudi ¢uval sam. Mami nas je pustila same v Ljubljano, ko
sestra $e hodila ni jaz pa sem Ze. Monika je gledala na veje pa to, jaz sem pa na kolesarje pa to in
smo hodili

10_09

Vse smo v bistvu delali sami. Kar se ¢uvanja tice, so naju starsi kar s seboj vlekli povsod. Mami
naju je v sluzbo zvlekla ali pa naju je oci po kaksnih predavanjih vlekel, pa v sluzbi sva bile tudi
dostikrat in sva tam risale in se igrale. Ni¢ takega ni bilo, vse smo bolj kot ne sami delal

11_10

S sorodniki sva $la velikokrat na kaksen izlet, s sosedi pa ne. Sorodniki so bili tisti, ki so pomagali.
Od mami brat je tudi finan¢no pomagal

12_12

Najbolj babi pomaga, pa tudi ozji sorodniki. Prej, ko midva z Nino nisva mogla, so oni starSem
pomagali. Na primer sploh pri kak$nih proSnjah, ker se ne izrazata tako dobro. Zdej pa midva z
Nino pomagava. KakSnim sosedom pa ni bilo treba ni¢ pomagat. Prijatelj ti da pa moralno podporo,
pa ponavadi jih zanima, kaj si ti misliS. Da bi pa rabil kaj posebnega, pa ni treba, saj si navajen na to

D. Poznavanje oseb s podobnimi izku$njami |

115

Ja, jaz recimo sem kar dosti hodila na ljubljansko drustvo slepih in slabovidnih in tam se poznala
tudi druge slepe, ki so imeli otroke oziroma vrstnike. Nikoli pa se nismo o tem, da imamo podobne
izkusnje, ker imamo slepe starSe, posebej pogovarjal. Nikoli ni bilo tistega ...joj ve§ jaz pa tako
trpim ker imam slepo mamo...nikoli ni bilo tega

Ja, poznala sem prijatelje od starSev, ki so prav tako imeli otroke. Pa so kdaj prisli ali pa smo mi $li
k njim. Vendar se nismo nikoli o tem pogovarjali, da imamo gluhe starSe, ker nam je bilo to
samoumevno. Ko smo se igrali, smo vse delali kot normalni otroci, tako da se o tem res nismo
posebej pogovarjali

323

Ja, velik. Mami je imela veliko prijateljic. En fant je malo mlajs$i od mene, s katerim sem se velik
druzila. Tudi na morje j smo skupaj hodili, pa Se sedaj hodimo za Stirinajst dni v Izolo, tam kjer je
prav za distrofike. Od tam jih tudi veliko poznam. Tam morajo tudi veliko ve¢ delat, ker tam ni
osebne asistence vsak dan in mora tudi ta fant ve¢ delat. Drugade so pa to &ist normalni otroci. Se
eno prijateljico imam tudi od rojstva in se skozi druzimo, katere mami tezko hodi in je tudi
oznacena za invalida. Z njo sva se veckrat pogovarjale o tezavah v Soli. Ti ljudje so moji prijatelji
ne glede na starSe, sem vesela, da jih imam, pa ¢e bi bili zdravi star$i ali pa ne. Nisem rabila drugih
izkuSenj, da bi rekla » joj kolk pa jaz trpim, zdej pa pejva jokat skupaj«

324

Mogoce bi to izpostavla, da ko mi gremo tja na morje, se jaz tam pocutim najbolj domace. Mogoce
ne bolj domace, ampak bolj med svojimi se pocutim. Tam so vsi s takimi problemi in te noben ne
gleda zviska, pa ti ne gledas njih

Ne, nikogar nisem poznal, bi bilo pa fajn videt in poznat druge. Bi si Zelel poznat druge, ki imajo
podobne starse, pa ne zato , da bi se o tem pogovarjal ,ampak Cisto tako fajn bi bilo poznat koga

5 08

Ja sem, ampak se nismo ni¢ pogovarjali o tem, na primer kako pa ti dozivljas to, kako pa se tebi zdi.
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Jaz nisem nikoli tako razmisljala. Ocitno sem to kmalu sprejela in se ocCitno nisem kaj dosti
poglabljala v te stvari

Ne, nisem nikogar poznala. Tezko reCem, kaj bi si Zelela. Sej tako sem poznala, ko smo imeli
kaksen izlet z invalidi, ampak to niso bili otroci iz moje okolice. Drugace pa, ne nikoli nisem
razmisljala o tem, da bi si zelela tega

Ja. Na primer s temi otroci, ki hodijo v 1zolo. Moja dva hodita vsako leto v Izolo, na plazo slepih in
slabovidnih. In tam smo se veliko druzili. Nam se to zdi vse normalno. Kaksen bi rekel »joj bogi
revéki«, ampak nam je to ¢isto normalno. Najbrz pa nekomu, ki ne pozna nikogar, bi to prav prislo,
vsaj predvidevam

8 14

Da bi se s kom ful druzila ne. Mogoce, ko je Sel o¢i na kaks$na sre¢anja in je bil tam kakSen sin ali pa
héerka ampak ponavadi se nismo o tem pogovarjal ni¢. Drugace pa, ne nisem imela prav kaksne
prijateljice v tem smislu, da bi se druzile. Pa tudi nisem rabila tega ali pa da bi si zelela

9 09

V moji okolici tukaj ni bilo nikogar, razen tistega, ko smo hodili na sre¢anja . Ampak se nisem neki
pogovarjala, ker si nisem upala stopiti zraven in se pogovarjat z njimi, ker sem se pocutila Cisto
drugacno. Ja v¢asih sem si zelela poznat koga, da bi bilo lazje

10_10

Ja. Od enega kolega o¢i ima poSkodovano roko zaradi bombe, potem od enega kolega oci je
slaboviden. Ko smo bili majhni, smo se druzili. Ampak kaj posebnega pa ni bilo. Pa tudi mislim, da
si nisem nekaj ful zelela tega

11_11

Ja. Tudi ¢e ne bi poznala koga, bi si to Zelela, ker je le fajn poznat koga, ki ima podobne izkusnje,
da se lahko pogovoris in tako. Velikrat sem hodila v drustvo z njima in tam poznala koga, drugace
pa tudi tukaj v blizini $e eni zivijo in smo bili pri njih in tako

12_13

Ja, sem poznal. So bili prijatelji, pa zdej nismo ve¢ toliko skupaj. Zelel posebej si ravno nisem, ker
sem pac¢ jih poznal. Da bi imel pa Zeljo kaksSnega takega poznat, pa ne vem, zdej ravno ne
razmi$ljam tako. Meni se to ni¢ posebnega ne zdi, ker sem navajen, pa drugemu podobnemu tudi
ne
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9. POVZETEK

V prvem delu diplomske naloge sem se s pregledom literature najprej na kratko osredotocila
na razumevanje hendikepa, nato pa sem se bolj obsezno osredotoCila na starSe, ki so
hendikepirani in njihove otroke. Pri tem sem izpostavila predvsem dileme, ki se odpirajo pri
tem, da hendikepirane osebe postanejo starsi, kaksne so razlike po spolu ter s tem povezane
koncepte. Se bolj pa so me zanimale izkusnje, ki jih imajo hendikepirani starsi ter podpora in
ovire, ki jih pri tem dozivljajo. Zadnji del teoreti¢nega diskurza obravnava otroke, ki imajo
hendikepirane starSe, prednosti in slabosti takega odraS¢anja in prav tako, so me Se posebej
zanimale izku$nje teh otrok.

Ker obstaja razlaga, da hendikepirani star$i ne zmorejo nuditi vsega svojim otrokom, kar
lahko drugi starsi, sem se odlocila to preveriti v empiricnem delu te naloge. Z raziskavo sem
zelela odkriti izkuSnje otrok, katerih starSi so hendikepirani, zato sem z njimi opravila
poglobljene intervjuje. Pri tem so me zanimale predvsem §tiri kategorije, in sicer odra$c¢anje,
hendikep, diskriminacija in podpora.

Rezultati so na podlagi kvalitativne analize pokazali, da otroci hendikepiranih starSev
dozivljajo svoje odras¢anje kot nekaj normalnega in brez tezav, hkrati pa je bilo odras$¢anje z
enim ali obema hendikepiranima starSema za njih drugacno v primerjavi z vrstniki, ki nimajo
hendikepiranih starSev, vendar ne nekaj posebej obremenjujoega. Kar pa je zame
najpomembneje, pokazali so se tudi pozitivni vplivi odras¢anja s hendikepiranimi starSi na
otroke, saj so ti prej bolj samostojni in odgovorni, poleg tega pa sami drugace gledajo na
skupino hendikepiranih, do njih imajo namre¢ odprt odnos in to se jim zdi nekaj vsakdanjega.

Rezultati so pokazali, da je druzba tista, ki zmanjSuje kakovost zZivljenja teh oseb, saj so ti
otroci v Casu odrascanja izpostavljeni diskriminaciji zaradi njihovih starSev ali pa dozivijo
vsaj kak$no negativno izkus$njo v povezavi z oviranostjo njihovih starSev. Vseh rezultatov te
raziskave ni mogoce posplositi na celotno populacijo, saj je vzorec premajhen in v raziskavo
niso zajete vse skupine otrok, katerih starsi so hendikepirani.

To podrocje pri nas ni raziskano in se o njem ne piSe in ne govori. Zato gredo moji predlogi
predvsem v smeri raziskovanja in $irjenja obsega znanja o tej tematiki. Sele nato bomo lahko
ugotovili potrebe in oblikovali sistem pomoci in podpore za tiste starSe z oviro in tiste otroke,
katerih star$i so hendikepirani, ki si to zelijo. V predlogih navajam tudi konkretne predloge za

socialne delavke in delavce, ki se pri delu srec¢ujejo z ljudmi z ovirami in njihovimi otroki.
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