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POVZETEK

Diplomsko delo predstavlja podro¢je sodelovanja starSev otrok s posebnimi potrebami s
strokovnjaki in izpostavlja pomembnost partnerskega odnosa za uspeSnost sodelovanja.
Opisuje procese soocanja starSev z drugacnostjo otroka in izzive s katerimi se na tej poti
soocajo. Cilj raziskave je bil, prek intervjujev, vstopiti v svet starSev, predstaviti njithove
izku$nje sodelovanja s strokovnjaki in strokovnimi sluzbami, ki delujejo na podroc¢ju otrok
s posebnimi potrebami. Ugotoviti sem Zelela, kako star$i doZivljajo odnose s strokovnjaki in
podporo s strani strokovnih sluzb. Skozi zgodbe starSev pa sem zelela dobiti tudi vpogled v
podatke o tem, kako je v proces sodelovanja vkljucen otrok in kaksen je njegov polozaj v

odnosu s strokovnjaki.
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ABSTRACT

The thesis presents the field of cooperation of the parents of the children with special needs
with the experts, and points out the importance of partner relationship for the success of
cooperation. It describes the processes of parents facing the difference of the child and
challenges they are confronted with along this path. The goals of the research was, by means
of interviews, to enter the world of parents, to present their experience of cooperation with
the experts and specialist services that operate in the field of children with special needs. |
wanted to discover how parents experience the relationships with the experts and support of
the specialist services. Through stories of the parents I also wanted to get the insight into
data on how a child is included into the process of cooperation and what is his position in

relationship to the experts.
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1. TEORETICNI UVOD

1.1. OTROCI S POSEBNIMI POTREBAMI

V prvem delu bom nekaj besed namenila terminologiji, ki se dotika podro¢ja otrok s
posebnimi potrebami. Izraz »otroci s posebnimi potrebami« poznamo vsi in je v nasi druzbi
nekako najbolj splosno sprejet. V nadaljevanju bom predstavila razvoj in razli¢ne pristope k

poimenovanju oseb s posebnimi potrebami.

»V preteklosti se je na splosno bolj pogosto pojavljal pojem zaostali (angl. retarded), ki pa
je danes ve¢inoma nadomes$cen s pojmom nezmozni (angl. disability); govorimo o osebah s
posebnimi (vzgojno-izobrazevalnimi) potrebami (angl. special (educational) needs),
pojavlja pa se tudi pojem hendikepirani (angl. handicapped)« (Lesar 2009: 24). Opara (2005:
7-10) razlaga, da so bili izrazi »[...] prizadet, defekten, podnormalen [...]« (op. cit.: 2005:
8) posledice medicinskega modela obravnave, ki posameznika prepoznava skozi njegove
primanjkljaje, nesposobnosti. Izrazito negativni izrazi, ki pozornost usmerjajo v ¢lovekove
napake in nezmoznosti so imele v preteklosti veliko vlogo pri izkljuevanju oseb iz
vsakdanjega Zivljenja. Darja ZavirSek v svojih delih pogosto uporablja izraz hendikepirana
oseba oziroma oseba s hendikepom. Avtorica (2012: 2) pravi, da »[...] koncept hendikepa
[...] poudarja, da telesne, senzorne in intelektualne ovire ljudi sicer omejujejo pri vsakdanjih
opravilih, resni¢ne ovire in druZbene neenakosti pa nastanejo Sele v stiku posameznice in
posameznika z izkljuéujo¢im okoljem, ki je utemeljen na normativni predstavi o normalnem
telesu in “normalnem funkcioniranju”«. Na podlagi nasih prepricanj, ki jih kot druzba nosimo
s seboj, torej oblikujemo norme, na podlagi katerih temelji izklju¢evanje posameznikov iz
druzbe. V novejsi literaturi je mogoce zaslediti tudi izraz »osebe z ovirami« (Urh v Smolej
et al. 2009: 8).

»[...] Ljudje z ovirami, [...] je najblizji prevod angleskemu izrazu "people with disabilities”.
Gre za sodoben, manj stigmatizirajo¢ termin, ki na prvo mesto postavi osebo, Sele nato
njen/njegov hendikep oz. oviro. Termin torej na simbolni (kulturni, jezikovni) ravni pomeni
premik od tradicionalnega medicinskega pojma invalid in v odnosu do teh oseb odpira bolj
enakopraven pogled. Ljudje z ovirami niso ve¢ le osebe, ki so odvisne od drzavne skrbi,
temveC¢ so polnopravni drzavljani, ki lahko ob zagotovljeni podpori enakovredno

participirajo v vsakdanjem zivljenju« (0p. Cit.: 8).



Pri takSnem pojmovanju torej v ospredje ni ve¢ postavljena nezmoznost posameznika za
polno participacijo v druzbi, pac pa je v prvi vrsti oseba upostevana kot individuum, Ki je ne

glede na svoje lastnosti in sposobnosti enakovredno vkljucen v druzbo.

Pred sprejetjem Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Uradni list RS, st.
58/2011) se je v slovenskem prostoru na podro¢ju vzgoje in izobrazevanja, na podlagi
Zakona o izobrazevanju in usposabljanju mladostnikov v telesnem in dusevnem razvoju
(Uradni list RS 8/90), uporabljal izraz »otrok in mladostnik z motnjami v telesnem in

duSevnem razvoju« (Kobal Grum et al. 2009: 9).

Opara in sodelavci (2010: 8) pravijo, da je bil z zacetkom veljave Zakona o usmerjanju otrok
s posebnimi potrebami pri nas, sprejet univerzalni naziv otroci s posebnimi potrebami v
katerega so zajeti vsi tisti otroci, »[...] ki pri vzgoji in izobrazevanju potrebujejo prilagoditve

in/ali pomoc¢« (op. Cit.).

Opara et al. (ibid.: 7-8) pisejo, da so bile s sprejetjem novega naziva v ospredje postavljene
potrebe otroka in ne vec zgolj otrokova motnja. Ena izmed glavnih nalog druzbe pa je postalo
ustvarjanje sistema v katerem bodo otrokove potrebe prepoznane in zadovoljene. S tem otrok

dobi moznost za enakovredno vklju¢evanje v vsakdanje zivljenje.

V naSem prostoru se torej uporabljajo razli¢ni izrazi. Kobal Grum, Kobal, Celeste, Dremelj,
Smolej in Nagode (2009: 11) pravijo, da se tudi v pravnih predpisih uporabljajo razli¢ni
pojmi za isto skupino ljudi. Ugotavljajo, da izrazi, ki izhajajo iz razli¢nih zakonskih
opredelitev, osebam zagotavljajo razli¢ne statuse in pravice. V literaturi je mogoce zaslediti
Stevilne definicije pojma otroci s posebnimi potrebami. »Razlike med definicijami
invalidnosti kaZejo, da tega podrocja ni enostavno opredeliti ali ustrezno poimenovati tistih

oseb, ki so zaradi dolo¢enih specifi¢nosti predmet obravnave« (Vertot 2007: 7).

Ceprav Kobal Grum in sodelavke (2009: 11) opozarjajo, da se pojem »otroci s posebnimi
potrebami« (op. cit.) v zakonodaji uporablja zgolj v zvezi z vzgojo in izobraZzevanjem, sem
se odlocila, da bom v nalogi uporabljala ta izraz tudi za druga podrocja prav iz razloga, ker

je uporabljen v novejsi zakonodaji.

Termin otroci s posebnimi potrebami v slovenski zakonodaji natan¢no opredeljujejo Zakon
o osnovni Soli (Uradni list RS, §t. 81/2006), Zakon o vrtcih (Uradni list RS §t. 12/1996) in

Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Uradni list RS, §t. 58/11).



Drugi ¢len Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Uradni list RS, $t. 58/11)
pravi, da so otroci s posebnimi potrebami:

e [...Jotroci z motnjami v dusevnem razvoju,

¢ slepi in slabovidni otroci oziroma otroci z okvaro vidne funkcije,

e gluhi in naglusni otroci,

e otroci z govorno-jezikovnimi motnjami,

e gibalno ovirani otroci,

¢ dolgotrajno bolni otroci,

e otroci s primanjkljaji na posameznih podrocjih ucenja,

e otroci z avtisticnimi motnjami ter otroci s ¢ustvenimi in vedenjskimi motnjami, Ki
potrebujejo prilagojeno izvajanje programov vzgoje in izobrazevanja z dodatno
strokovno pomocjo ali prilagojene programe vzgoje in izobraZevanja oziroma

posebne programe vzgoje in izobrazevanja.

1.1.1. Med medicinskim in socialnim modelom

Otroci s posebnimi potrebami so v procesu naértovanja in izvajanja pomoci obravnavani s
strani razlicnih strokovnih delavcev. Kljub temu, da se v teoriji vse bolj poudarja socialni
model obravnave otrok s posebnimi potrebami, pa Stevilni strokovnjaki v praksi Se vedno
uporabljajo medicinski model obravnave. Vzroke za izkljucenost otroka iz vsakdanjega
zivljenja i8€ejo v otrokovih pomanjkljivostih. Darja ZavirSek pravi, da odnos strokovnjakov
do otrok s posebnimi potrebami temelji na medicinskem modelu. Pravi, da so otroci
usmerjeni v razlicne programe in ustanove zgolj na podlagi pridobljene diagnoze. Poudarja
pa tudi, da so storitve, ki jih otrok prejme, nacrtovane glede na otrokovo diagnozo, s tem pa
so spregledane otrokove individualne potrebe in sposobnosti (Zavirsek v Crnak Megli¢

2005: 225).
Milosevi¢ Arnold, Postrak (2003: 131) kot znacilnosti medicinskega modela navajata:

- usmerjenost v pretekle konflikte, ki so moteci za sedanje funkcioniranje osebnosti;
- usmerjenost na osebne dejavnike in spreminjanje disfunkcionalnosti posameznika;

- sprejemanje socialnega sistema kot danosti, ki je ni mogoce spremeniti.



Jelka Skerjanc (2006: 19-21) pise, da medicinski model vidi vzrok za izklju¢enost
posameznika iz druzbe v posamezniku in njegovi nezmoznosti, da bi se prilagodil okolju.
Avtorica poudarja, da strokovnjaki i$¢ejo probleme v osebi, ugotavljajo, kaj je z njo narobe
in v ¢em odstopa od norme. ReSitev pa vidijo v tem, da se bo posameznik s pomocjo
rehabilitacije prilagodil druzbi in njenim zahtevam. Medicinski model torej s seboj prinasa
negativne predpostavke in poimenovanja. »Z negativnimi predpostavkami je tezko, ali pa,
¢e hocete, nemogoce dosegati razvijanje otrokovih telesnih, psihi¢nih in socialnih funkecij.
Otroku tezko pomagamo, ¢e smo prepricani, da to ni mozno« (Galesa 1993: 33). Ce Zelimo,
da bodo otroci s posebnimi potrebami resni¢no enakopravni ¢lani v skupnosti, moramo
stremeti k druzbi, v kateri bo podrocje dela z otroki s posebnimi potrebami utemeljeno na

socialnem modelu obravnave otrok.

»V nasprotju z opisanimi znacilnostmi medicinskega modela se nekateri posamezniki in
posameznice zavzemajo za socialni model na podroc¢ju hendikepa, znotraj katerega bi otrok
dobil ustrezne individualne oblike podpore v obi¢ajnem okolju in v kraju, kjer zivi, ne glede

na pridobljeno diagnozo« (Zavirsek v Crnak Megli¢ 2005: 226).

Socialni model namre¢ vzroke za izkljucenost oseb, ki jih okolje onesposablja, pripisuje
druzbi, saj sledi »idealu popolnega telesa« (Skerjanc 2006: 21). Osebe, ki odstopajo od tega
ideala, se v druzbi spoprijemajo z ovirami pri uveljavljanju temeljnih clovekovih,
drzavljanskih in socialnih pravic. Socialni model vidi ovire v preprekah, predsodkih in

stalis¢ih, ki prevladujejo v druzbi (ibid.).

»Ta koncept sporoca, da osredotoCanje na telesne Cutne in druge psihofizi¢ne lastnosti ter
sposobnosti ne omogoca prepoznavanja vzrokov za ta pojav in zato ne prinasa jasnih smernic
za nacrtovanje ucinkovitih ukrepov za njihovo odpravljanje. Namesto tega se zato socialni
model osredoto¢a na prepoznavanje in preStevanje ovir, ki preprecujejo ljudem polno

participiranje in kakovostno zivljenje v skupnosti« (0p. Cit.).

1.1.2. Polozaj otrok s posebnimi potrebami v Sloveniji

Darja ZavirSek v €lanku z naslovom PoloZaj otrok z ovirami: od formalne enakosti do
resni¢ne vkljuéenosti (Zavirsek v Crnak Megli¢ 2005: 221) pise, da imajo otroci s posebnimi

potrebami v Sloveniji vse formalne ¢lovekove pravice, vendar pa je po njenem mnenju na



ravni vsakdanjega zivljenja ocitno, da otroci s posebnimi potrebami velikokrat niso

enakovredno vkljuceni v druzbo.

Avtorica (ibid.) pravi, da vecina otrok s posebnimi potrebami zivi doma. Poleg tega imajo
otroci na voljo zavode in dnevne centre. Kriti¢na je do vmesnih struktur in skupnostnih
sluzb, za katere pravi, da so slabo razvite. Kljub temu da Zavirskova (ibid.) pravi, da ve€ina
otrok s posebnimi potrebami zivi doma, pa pri tem ne smemo zanemariti dejstva, da je Se
vedno veliko otrok, ki so zaradi razli¢nih razlogov nastanjeni v institucijah in morajo ze v
zgodnjem otroStvu zapustiti svoj dom.

Tabela 1: Stevilo otrok s posebnimi potrebami, ki so vkljuceni v celodnevno varstvo
institucionalne oskrbe od leta 2010 do 2013 (Vir: Statisti¢ni urad RS).

Otroci s posebnimi potrebami po Stevilo otrok po letih
kategorijah
2010 2011 2012 2013
Otroci in mladostniki s funkcionalnimi
motnjami in motnjami v duSevnem razvoju 491 484 466 495
Otroci in mladostniki z motnjami v
dusevnem razvoju 369 348 316 258
Otroci in mladostniki s ¢ustvenimi in
vedenjskimi motnjami 398 379 397 410
Skupaj otrok 1258 1211 1179 1163

Podatki v Tabeli 1 (str. 5), ki sem jih pridobila na spletni strani Statisticnega urada RS,
prikazujejo Stevilo otrok in mladostnikov, ki so vklju¢eni v celodnevno varstvo
institucionalne oskrbe. To pomeni, da se domov vracajo le ob vikendih, praznikih, nekateri
pa ves Cas ostajajo v zavodih. V kategorijo otrok in mladostnikov s funkcionalnimi motnjami
in motnjami v duSevnem zdravju sem zajela tiste, ki so v zavodski oskrbi. Med kategorijo
otrok s funkcionalnimi motnjami spadajo slepi in slabovidni otroci in mladostniki, gluhi in
nagludni otroci in mladostniki ter gibalno ovirani otroci. V kategorijo otrok in mladostnikov
z motnjami v duSevnem zdravju sem zajela tiste, ki bivajo v centrih za usposabljanje, delo
in varstvo. V skupino otrok z motnjami v dusevnem razvoju spadajo otroci z lazjimi ali
zmernimi motnjami v duSevnem zdravju. Otroci in mladostniki s ¢ustvenimi in vedenjskimi
motnjami pa so nastanjeni v domski oskrbi vzgojnih in prevzgojnih zavodov ali mladinskih
domov. V prikaz podatkov sem vkljuéila samo otroke, ki so vkljuceni v celodnevno varstvo,

saj so prav ti otroci tisti, ki jih institucionalno Zivljenje najbolj zaznamuje.



Zaskrbljujo¢ je tudi podatek, da se veliko otrok izobrazuje znotraj iste institucije, v kateri
bivajo. Po podatkih Statisticnega urada Republike Slovenije, ki sem jih predstavila v Tabeli
2 (str. 6), je med otroki in mladostniki s funkcionalnimi motnjami in motnjami v duSevnem
zdravju ter otroki in mladostniki s ¢ustvenimi in vedenjskimi tezavami, Ki so v letih od 2010
do 2013 bivali v instituciji, ve¢ kot polovica taksnih, ki so se znotraj iste institucije tudi

izobrazevali. To pomeni, da je veéina njihovega zivljenja omejenega na institucijo.

Tabela 2: Otroci, ki bivajo in se izobraZujejo znotraj iste institucije (Vir: Statisti¢ni urad RS).

Otroci glede na bivanje in izobraZevanje
znotraj iste institucije Stevilo otrok po letih
2010 2011 2012 2013
Bivajo v instituciji 899 863 863 905
Bivajo in se izobrazujejo v okviru iste
institucije 508 495 483 509
Bivajo in se izobraZujejo v okviru iste
institucije v % 56,5 57,4 50,7 56,2

Darja Zavirsek v Crnak Megli¢ (2005: 225) vidi velik problem v idejni usmerjenosti teh
institucij, ki po njenem mnenju mladim zgolj na formalni ravni zagotavljajo vkljucevanje v
skupnost in individualen razvoj. Pravi, da te ustanove izvajajo predvsem funkcijo varovanja
»[...] in s preteZzno enostavnimi repetitivnimi fizicnimi deli ne spodbujajo funkcionalnega
znanja in socialnih ves¢in« (op. cit.). Ceprav strokovnjaki velikokrat poudarjajo, da se bodo
otroci naucili ves$¢in za nadaljnje samostojno Zivljenje, pa pogosto temu ni tako. Tudi Flaker
(1998: 8) poudarja, da se uporabniki v ustanovah naucijo predvsem spretnosti, ki so potrebne
za zivljenje v ustanovi in niso uporabne v vsakdanjem Zivljenju. Avtor trdi celo, da so
spretnosti, ki jih osebe pridobijo pred vstopom v ustanovo in med bivanjem tam v¢asih tudi
zanemarjene ali celo pozabljene. Poleg tega pa omenja tudi dejstvo, da bivanje v ustanovah

Se poveca stigmo oseb, ki so tam nastanjene.

»Evropska unija in njene drzave Clanice temeljijo na skupnih vrednotah spoStovanja
¢loveskega dostojanstva, svobode, demokracije, enakosti, pravne drzave in spoStovanja
clovekovih pravic« (Evropska komisija 2009: 8). V porocilu Evropske komisije je
poudarjena tudi pravica ljudi do samostojnosti, do lastnega odlo¢anja o kraju in nacinu
svojega bivanja. Izpostavljena je tudi pravica otrok do druzinskega zivljenja, do vkljucenosti

v skupnost in dostojnega zivljenja (ibid.).



Pravica do bivanja v skupnosti je pravica vseh otrok. Drzava je tista, ki bi morala na
organizacijski ravni poskrbeti, da bodo vsi otroci s posebnimi potrebami imeli zagotovljeno
podporo za udelezbo v vsakdanjem Zivljenju v njihovem domacem okolju. Dolgotrajna
namestitev otrok v institucionalne oskrbe je namre¢ nasprotujoc¢a njihovi pravici do zivljenja

v skupnosti.

1.1.3. Usmerjanje otrok s posebnimi potrebami

Na podro¢ju usmerjanja otrok s posebnimi potrebami je v zadnjih letih prislo do velikih
sprememb. »Zacetki kategorizacije OPP segajo v leto 1958 s sprejetjem Splosnega zakona
o Solstvu« (Krek in Metljak 2011: 277). Opara in sodelavci (2010: 10) pravijo, da sta se v
preteklosti za te postopke uporabljala izraza »kategorizacija« 0z. »razvrscanje« (op. cit.), ki
sta temeljila na medicinskem modelu ugotavljanja motenj otroka, na podlagi katerih so bili
otroci razvrsceni v institucije. Ker ti izrazi niso vec ustrezali novej$im konceptom, so uvedli
naziv »usmerjanje« (op. cit.), vzporedno s tem pa so zastavili tudi novo pot inkluzivni

paradigmi, katere cilj je bil opuscanje klasifikacije zgolj na podlagi motnje otroka (ibid.).

Vsak otrok s posebnimi potrebami potrebuje za odobritev dodatne strokovne pomo¢i oz.
usmeritve v prilagojen program odlocbo, ki pa temelji na medicinski diagnozi in razli¢nih
ocenjevanjih, ki otroka postavijo v doloceno kategorijo. Darja Zavirsek (2000: 108) pravi,
da je kategorizacija eden od najucinkovitejsih nafinov za ustvarjanje subjektov, saj
Klasifikacije »[...] odlo¢ilno vplivajo na osebno identiteto ¢loveka, ki je vedno lahko splet
tega, kako Clovek vidi samega sebe, kako ga vidijo drugi, in tega, kakSen si clovek zeli biti

zase in za druge, skratka dolocajo subjektni polozaj dolocene osebe« (0p. Cit.).

Avtorica (ibid.: 14) pravi, da sistem, v katerem so osebe na podlagi svoje oviranosti
umescene v skupino, v kateri naj bi po definirani motnji vsi imeli enake potrebe,
posameznike izkljucuje in razvrednoti. Opozarja tudi, da so »[...] besede, ki oznacujejo ljudi
z raznimi diagnozami, najpogosteje besede stigmatizacije« (op. cit.: 97). Opara in sodelavci
(2010: 15) pa pravijo, da je klasifikacija izrednega pomena saj: »[...] se uporablja kot nacin
zbiranja podatkov in/ali kot orodje za razvoj politike, zakonodaje, diagnosticiranja in gradnjo
sistemskih reSitev za te posameznike« (Op. Cit.). Tudi na podro¢ju usmerjanja otrok se

sreCujemo Z razli¢nimi stalis¢i. Na eni strani stojijo strokovnjaki, ki podpirajo klasifikacijo,



v skladu s katero otrokom s posebnimi potrebami zagotavljajo podporo, in tistimi, ki
zahtevajo ukinitev diskriminacije otrok s posebnimi potrebami na podlagi klasifikacije
(ibid.).

Podroc¢je usmerjanja otrok s posebnimi potrebami pri nas ureja Zakon o usmerjanju otrok s
posebnimi potrebami (Uradni list RS, $t. 58/2011). Opredeljuje naslednje izobrazevalne
programe, v katere se lahko na podlagi odlocbe o usmeritvi vkljucijo otroci s posebnimi

potrebami:

- prilagojeni izobrazevalni program z enakovrednim standardom znanja,

- prilagojeni program z nizjim standardom znanja,

- izobrazevalni program s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo,
- posebni programi in

- vzgojni programi.

Darja Zavirsek (Zavirsek v Crnak Megli¢ 2005: 229) pise, da se otrokom diagnoze
najveCkrat postavi v predSolskem obdobju, saj spodnje meje za zaCetek postopka
kategorizacije ni, zgornja meja pa je 17 let. Jasna Murgel (2006: 134-141) pojasnjuje, kako

poteka usmerjanje otrok s posebnimi potrebami. PiSe, da je za uvedbo postopka potrebna:

- Zahteva starSa oziroma drugega zakonitega postopka: Za uvedbo postopka mora
zakoniti zastopnik otroka vloziti zahtevo za uvedbo postopka pri enoti Zavoda za
Solstvo, ki je pristojna za to podroc¢je. V primeru usmerjanja otrok z vedenjskimi in
osebnostnimi motnjami, ki zaradi motnje ogrozajo sebe oziroma okolico do te mere,
da se domneva, da potrebujejo vzgojo v zavodu, pa je potrebno zahtevo vloZiti pri
Centru za socialno delo, ki je pristojen za to podrocje.

- Predlog za usmeritev: V primeru, da zakoniti zastopnik ne vlozi zahteve, lahko
predlog za usmeritev podajo drugi zavodi (vrtec, Sola, zdravstveni in socialni zavodi
...), vendar pa morajo zakonitega zastopnika o tem predhodno obvestiti.

- Uvedba postopka po uradni dolZnosti: V primeru, da pristojna enota Zavoda za
Solstvo ugotovi, da je postopek potrebno zaceti, lahko za¢ne z uvedbo postopka.

- Odloc¢ba o usmeritvi: Odlocitev o usmeritvi v skladu z Zakonom o usmerjanju otrok
s posebnimi potrebami (Uradni list RS, $t. 58/2011) sprejme pristojna enota Zavoda

za Solstvo, vendar si mora pred tem pridobiti strokovno mnenje.



- Strokovna komisija: Pri usmerjanju v programe vzgoje in izobrazevanja komisije
upostevajo »otrokovo dosezeno raven razvoja, zmoznost za ucenje in doseganje
standardov znanja, etiologijo in prognozo glede na otrokove primanjkljaje, ovire
oziroma motnje, pri tem pa upoStevajo merila za opredelitev vrste in stopnje
primanjkljajev, ovir oziroma motenj otroka s posebnimi potrebami [...]« (Murgel
2006: 139).

Na podlagi Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Uradni list RS, §t. 58/2011)
imajo starsi in mladoletniki, starejsi od 15. let, pravico do pritozbe na odlocbo. V primerih
spremenjenih okolis¢in pa lahko zakoniti zastopnik, vrtec, Sola oziroma zavod, v katerega je
otrok vkljucen, vlozi zahtevo za spremembo odlocbe. Za preverjanje ustreznosti usmeritve
je odgovorna pristojna enota Zavoda za Solstvo. StarSi oziroma zakoniti zastopniki otroka so

odlo¢bo dolzni upostevati in otroka vkljuciti v zavod, ki mu je dolo¢en z odlocbo (ibid.).

Kljub mnenju $tevilnih strokovnjakov 0 tem, da se je po sprejetju Zakona o usmerjanju otrok
s posebnimi potrebami (Uradni list RS, §t. 58/2011) polozaj otrok izboljsal, pa z delom
komisije za usmerjanje otrok nimajo vsi dobrih izkusenj. Kritike povzemam po
raziskovalnem porocilu z naslovom Pravice oseb z intelektualnimi ovirami (Kukova et al.
2005: 57-59). Najpogostejse kritike so, da:
- Clani komisije otroka, o katerem odlocajo, ne poznajo dobro;
- 1majo starsi premajhen vpliv pri tako pomembni odlocitvi;
- starSi in otrok v komisijah ne nastopajo kot enakovredni ¢lani;
- je v komisiji preve€ ¢lanov in premalo timskega dela;
- so Clani komisije velikokrat upokojeni strokovnjaki, ki nimajo ustreznega
usposabljanja s podroc¢ja sodobnih konceptov dela;
- se komisije Se vedno odlocajo pretezno po medicinskem modelu;
- ima predsednik komisije zadnjo besedo pri izdelavi mnenja;
- pogosto prevladujejo mnenja zdravnikov in psihologov, ki so oblikovana na podlagi
testov inteligentnosti;
- je lahko kon¢na odlocitev odvisna od razmerja moc¢i med ¢lani komisije;
- hocejo komisije varcevati na raun otrok in v strokovnem mnenju veckrat predvidijo

manjSe Stevilo ur dodatne strokovne pomoci, kot bi jo otrok dejansko potreboval,



- je Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami sam po sebi diskriminatoren
(pravico do osebnega asistenta imajo le gibalno ovirani otroci, otroci z motnjami v
dusevnem razvoju pa te pravice nimajo);

- mora biti otrok najprej stigmatiziran, da sploh lahko prejme dodatno pomoc;

- komisije za usmerjanje preve¢ poudarjajo otrokove nezmoznosti namesto tega,
kaksno pomoc bi potreboval, da bi zmogel;

- star$i ne dobijo dovolj informacij od komisije;

- lahko razli¢ni komisiji za istega otroka izdelata povsem razli¢ni porocili.

Proces ocenjevanja in usmerjanja otrok s posebnimi potrebami je naporen tako za star$e kot
za otroka. Otroci morajo v tem procesu skozi Stevilna ocenjevanja in testiranja, starsi pa v
samem procesu nimajo dovolj velikega vpliva na oblikovanje odlo¢be. Glede na zgoraj
navedene kritike lahko sklepamo, da sistem kljub izboljSavam $e vedno pretezno temelji na

medicinskem modelu obravnave, ki poudarja otrokove nezmoznosti.

1.2. SOOCANJE STARSEV Z DRUGACNOSTJO OTROKA

»S sprejemanjem starSevske vloge mlad ¢lovek ne dobi le Se ene Zivljenjske vloge poleg
vseh drugih, ki jih Ze ima, temvec se sreca s posebnim izzivom za osebno rast. To je skupno

starSem t. i. zdravih otrok in starSev otrok z razvojnimi tezavami« (Ljubesi¢ 2012: 36-37).

Vsi starsi sanjajo o zdravem otroku, normalnem razvoju, a zal vedno ni tako. Kljub temu da
so osebe z ovirami vedno bolj vkljuene v vsakdanje zivljenje, pa je dejstvo, da je
problematika, ki se dotika otrok s posebnimi potrebami, v nasi druzbi Se vedno tabu tema.
Ko se star$i odlo¢ijo za otroka, jih nih¢e ne pripravi na to, da se jim lahko rodi otrok, ki bo
imel specificne potrebe. O tem pricajo tudi besede Darje ZavirSek (2005: 4), ki pravi, da v
Klini¢nem centru v Ljubljani v 24 urah dolgih pripravah na porod, ki so jih organizirali v
letu 2003, niso posvetili temi o rojstvu otroka s posebnimi potrebami niti besede. Avtorica

pravi, da zivimo v druzbi, v kateri vsi pricakujemo rojstvo popolnega otroka.

Stevilni strokovnjaki v svojih delih piSejo o ogromni stiski, v kateri se znajdejo starsi, ko se
jim rodi otrok s posebnimi potrebami. Prav tako se stiska pojavi tudi pri starSih, ki za

diagnozo otroka izvedo kasneje v Zivljenju. »Ko starSem zdravnik pove, da ima njihov otrok
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"tezko” diagnozo (downov sindrom, cerebralno paralizo in podobno), se jim zrusi svet. Starsi

dozivljajo veliko izgubo. Sanje o “idealni” druzini izpuhtijo« (Pori 2012: 22).

Kot poudari Restoux (2010: 64-65) je ta novica o diagnozi, o kateri starsi pripovedujejo,
zgolj prva izmed S$tevilnih negativnih novic, ki jih bodo starsi sliSali v procesu odras¢anja
otroka s posebnimi potrebami. Pravi, da se bodo morali starSi v sistemu, ki ne deluje

pravicno, boriti za pravice svojih otrok in za obravnavo, kakrsno si zasluzijo.

Mikus Kos (1999: 181) pravi, da starSa, ki se jima rodi otrok s posebnimi potrebami, v tej
novi situaciji potrebujeta veliko podpore, pomo¢i in razumevanja, da »[...] bosta lahko iz
porusenih pri¢akovanj zgradila nove vrednote, se naucila in zmogla zadovoljiti vsem
potrebam otroka z motnjo in seveda tudi svojih zdravih otrok. Da bosta ponovno nasla smisel
obstoja druZzine na svoji poti« (op. cit.). Kate Wall (2006: 37) poudarja, da je na¢in podpore
starSem kljuénega pomena tako za prihodnost otroka kot tudi za prihodnost ostalih

druzinskih ¢lanov.

Darja Zavirsek (2005: 5-6) navaja izkus$nje Zensk, ki so rodile otroka z oviro, Ki se

najpogosteje dotikajo naslednjih podrocij:

- izkuSnje Zensk, da jih drugi obtoZujejo za otrokov hendikep (moz, mozevi sorodniKi,
SirSe okolje);
- krivdo Zensk in iskanje “pravega vzroka” za otrokov hendikep;
- hendikepiranega otroka doZivljajo kot dano usodo;
- hendikepiranega otroka dozivljajo kot temeljno nepravicnost;
- pripovedi o izgubljenih priloznostih, saj jih drugi niso videli kot »pravih mater« in
otrok ne kot "ljubkih dojenckov”;
- pripovedi, da morajo vedno znova redefinirati in uveljaviti svojo identiteto matere v
razmerju z romanti¢no predstavo o materinstvu, ki jo ustvarjajo mediji,
- pripovedi, da se morajo soociti s predsodki drugih in s svojimi lastnimi;
- jeza in frustracija zaradi sistema in zaradi tega, ker vecin