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Diplomsko delo temelji na raziskavi, ki je bila narejena na podlagi osebnih intervjujev s starsi
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hendikepiranih v druzbi skozi zgodovino, zlasti v obdobju gospodarskih kriz ter vloga drzave,
ki s svojo socialno politiko vpliva na ekonomsko socialni polozaj drzavljanov. V metodoloSkem
delu je raziskava osredotocena na druzine z otrokom z oviro in sicer, kako je zadnja gospodarska
kriza vplivala na razlicna podro¢ja zivljenja, ki so za te druZine specifi¢na in po katerih se
razlikujejo od druzin z zdravimi otroki. To so: skrbstveno delo, druzinski prejemki, druzinski
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kaZzejo tudi v povecani socialni izkljuc¢enosti teh druzin, ki so Ze tako omejene pri vkljucevanju
v druzbo zaradi otrokove ovire.
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ABSTRACT

The diploma thesis is based on the research made on personal interviews with parents of
children with disabilities. The theoretical introduction presents the understanding of handicap
and the position of the handicapped in a society through history, especially in the periods of
economic crises, and the effect of a state's social policy on the economic and social situation of
the citizens. In the methodological part the research is focused on families with children with
disabilities to find out the impact of the last economic crisis on different fields of life, which
are specific for these families and differ from families with healthy children. These are: care
work, family income, family outcome connected to the child's impairment, and parents' concern
about the future of their child with a disability. In the final part of the diploma thesis findings
about an increased exposure to poverty because of the extra costs connected to the child's
impairment are presented. The consequences of the economic crisis can also be seen in an
increased social exclusion of these families, who nevertheless experience limited social
inclusion due to the child's impairment.
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1. TEORETSKI UVOD

1.1. HENDIKEP

1.1.1. OPREDELITEV POJMA

S pojmoma hendikep ali prizadetost oznacujemo poskodovanosti, kot so gibalna oviranost,
senzorna oviranost, intelektualna oviranost, tezave z dusevnim zdravjem in tudi druzbene
prikrajSanosti, ki ljudi diskriminirajo v vsakdanjem Zzivljenju. Hendikep razumemo kot
oznacevanje poSkodovanosti, ki so vidne ali nevidne in druzbeno konstruirane oviranosti na
ekonomski, druzbeni, psiholoski in simbolni ravni (Zavirsek 2000: 7). Rutar (2015, Za-
misli)! poudarja, da hendikep ni sinonim za invalidnost, kot mislijo nekateri. V Sloveniji se
namre¢ Se vedno uporabljata pojma invalid in invalidnost, ki imata slabSalni pomen, saj
oznacujeta skupino ljudi s telesnimi ali duSevnimi ovirami kot §ibkejSe, kar jih postavlja v
manjvredni, slabsi polozaj zaradi njihove ovire. Zato lahko sklepamo, da pojem hendikep Se
ni uveljavljen in sprejet v slovenski druzbi tako, kot ga razumejo zagovorniki teorij in Studij
hendikepa. Studije hendikepa se namre¢ ne osredotoajo na poskodbo, hibo ali defekt
posameznika. Poudarjajo, da gre pravzaprav za spremembo v dojemanju ovire. Ugotavljajo,
da ovira sama po sebi Se ni »problem«, problem nastane v stiku z okoljem, ki posameznika
izkljucuje zaradi ovire. ZavirSek (2014 a: 134) piSe, da ima okolje normativno predstavo o
normalnem telesu in normalnem delovanju ter vse, kar od tega odstopa, dozivlja kot
nenormalno ali druga¢no. Studij hendikepa se ukvarja s prou¢evanjem, kako je konstruirana
normalnost, da se nekaj pokaZe kot defekt. V Sloveniji se je koncept hendikepa zacel
razvijati sredi devetdesetih let 20. stoletja. Zasluge za to imajo prav hendikepirani

posamezniki in nekateri strokovnjaki, ki so jih pri tem podprli.

Hendikep tako vselej razumemo kot druzbeni konstrukt, ki diskriminira. ZavirSek razlikuje
med poskodovanostjo, ki jo razumemo kot univerzalno ¢lovesko izkusnjo in prizadetostjo
ali hendikepom katero razumemo kot spreminjajoco in konstruirano obliko zatiranja, deloma
odvisno od ekonomskih razmerij. Danasnji koncept hendikepa je proizvod obdobja moderne.

Avtorica piSe, da gre za diskriminacijo, ker drzava deluje po oblikovanem sistemu na nacin,

1'Vir: http://za-misli.si/kolumne/dusan-rutar/2498-logika-hendikepa, z dne 8.6.2016
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da hendikepirane obravnava kot »ekonomsko nesposobne« in jih kategorizira v skupine
invalidnih oseb po nacelu enakih potreb glede na definirano motnjo, kar povzroca

izklju€evanje in razvrednotenje ljudi z oviro (Zavirsek 2000: 14).

Hendikep je socialna kategorija, ki konceptualizira prepletanje materialnega, Custvenega in
socialnega in odslikava druzbeno zaznamovane odzive na telesne posebnosti, kot so gibalna

oviranost, senzorna oviranost, intelektualna ovira in tezave z dusevnim zdravjem (Zavirsek

2014 a: 135).

1.1.2. ZGODOVINA IZKLJUCEVANJA HENDIKEPIRANIH

Hendikepirani in revni ljudje so Ze vsaj od 12. stoletja do danasnjih dni predmet
nadzorovanja, razvr§¢anja, obravnave razli¢nih znanstvenih vej in strokovnih pristopov, ki
odrejajo in usmerjajo njihove Zivljenjske poti (Skerjanc 2010: 15). S prehodom iz
poljedelstva in rokodelstva na tovarniski sistem proizvodnje, torej s kapitalizmom, se je
zacela dolga zgodovina izklju¢evanja oviranih ljudi iz druzbe. Hendikepirani so bili loceni
od skupnosti in skrb zanje je bila prepuscena druzini. Oliver (1990: 32-35) pise, da je vzpon
kapitalizma povzrocil velike spremembe v organizaciji dela, v druzbenih odnosih in
staliS¢ih, kar je privedlo tudi do sprememb v druZinskem zivljenju. Delavske druzine so bile
pod pritiskom novega kapitalistiénega druZbenega reda, zato je skrb za oviranega €lana
postala nemogoca. Prisiljeni so ga bili oddati v eno od ustanov, ki jih je zacela odpirati
drzava. To so bili zapori, azili, bolnice itd. Zacela se je institucionalizacija hendikepiranih in
drugih dela nezmoznih. Ustanove so bile uspesne, saj so obenem utelesale represivne in
ideoloske mehanizme nadzora (Althusser 1971 v Oliver 1990: 32). Represivne so bile zato,
ker so prisilno zapirali ljudi, ki se niso podrejali novemu redu. Ideolosko funkcijo pa so imele
zato, ker so pozivale k delu in javno sramotile tiste, ki se niso zeleli vkljuciti v sistem ali se

niso mogli. Hendikep je postal sramota.

Industrializacija je potemtakem pomenila izpad dohodka za nekatere skupine ljudi —
hendikepirane, Zenske, otroke in stare. Zgodile so se spremembe, ki so v zgodovini Clovestva
hudo zaznamovale poloZzaj hendikepiranih ljudi, a ne le ekonomskega, temvec tudi
druZzbenega. Na podlagi delovne sposobnosti so zaceli loCevati telesa na delovno sposobna
in delovno nesposobna, s tem so prizadeta telesa dobila moralno konotacijo in postala simbol

druzbene odklonskosti, ki so jo hoteli pozdraviti z raznimi kaznovalnimi terapijami. To se je
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dogajalo v skritih prostorih ustanov, kjer so nadzirali hendikepirane in druge dela
nesposobne. Zunaj totalnih ustanov so ostali le »normalni ljudje«, institucija je pomenila
mejo med »normalnim« in »nenormalnim«. Prislo je do homogenizacije podob, torej do
razlikovanja med pravilnim in nepravilnim telesom, sprejemljivo je bilo le »normalno« ali
»pravilno« telo. Nad drugimi diskurzi je prevladal medicinski diskurz (Zavirsek 2000: 112-

114).

Tudi Charlton (2006: 217-225) piSe o tem, da je zatiranje hendikepiranih ostanek starih
politi¢no-ekonomskih rezimov, obifajev in verovanj iz preteklosti, pa tudi rezultat
konstantnega razvoja. Avtor pravi, da so k zatiranju hendikepiranih veliko pripomogle
akademske stroke, ki so hendikepirane avtomati¢no okarakterizirale kot nemoc¢ne, revne in
s tem Se prispevale k njihovi degradaciji. Gibanja za pravice hendikepiranih so v zadnjem
¢asu veliko prispevala k razvoju teorije zatiranja hendikepiranih, po kateri je zatiranje
posledica sistema ali struktur, ki marginalizirajo ljudi zaradi politicno-ekonomskih in
druzbeno-kulturnih razlogov. Pravijo, da je politicna ekonomija glavni vzrok zatiranja
hendikepiranih ljudi. Revs¢ina in nemoc sta temelj ohranjanja hendikepiranih v podrejenem
razred.

Charlton piSe, da je za razumevanje kakrSnegakoli zatiranja potrebno razumeti, kako je le-
to organizirano in nacin kako se ohranja. Pravi, da gre v resnici za fenomen moci. Odnosi
med ljudmi in med skupinami ljudi temeljijo na dominantnosti in podrejenosti, na premoci
in manjvrednosti. Glavno vlogo pri tem ima nadzor, saj kdor ima mo¢ in vpliv nadzoruje,

kdor je brez moci, ne more nadzirati.

Institucionalizacija ljudi z ovirami se je stopnjevala vse do druge polovice 20. stoletja. Z
razvojem so se izboljSale Zivljenjske razmere prebivalstva, drzave so postale bogatejSe in
oblikoval se je sistem socialne drzave. IzboljSale so se razmere tudi za hendikepirane, v

razvitejSih zahodnih drzavah se je zacel proces deinstitucionalizacije.

V Sloveniji je bila takrat Se socialisticna druzbena ureditev. ZavirSek (2006 v Zavirsek 2014
c: 185) navaja, da hendikepirani niso bili obravnavani kot revni, temve¢ kot »otroci drzave,
ker je z namestitvijo v institucije drzava poskrbela zanje. V Sloveniji se je proces
deinstitucionalizacije zacel pozneje kot v zahodnih drzavah, pospeSen pa je bil z vstopom

Slovenije v Evropsko unijo. Odvija se pocasi, zavira ga Se vedno moc¢no prisoten medicinski
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model obravnave hendikepiranih ljudi, ki deluje na nacin, da hendikepirane posameznike
najprej izkljuci iz obicajnega zivljenja na podlagi kategoriziranja ovire in jih nato poskusa

vkljuciti preko sistema storitev socialnega varstva.

»Hendikepirani ljudje in revni so manj sliSani in imajo manjSo druzbeno mo¢, zato so bolj
kot Stevilni sodrzavljani izpostavljeni posledicam negotovih razmer, ki jih prinaSajo
druZbene in politiéne spremembe Vv tretjem tisoéletju (Skerjanc 2010: 30).«

V odgovor na zapiranje, diskriminacijo, izkljuCevanje, zatiranje, stereotipiziranje se v
zadnjem cCasu v proucevanje odnosa druzbe do revnih in hendikepiranih ljudi, dejavno
vkljucujejo tudi hendikepirani in drugi uporabniki socialnovarstvenih storitev in poudarjajo,
da je star sistem krivicen in diskriminatoren, tveganje v sodobni druzbi pa je porazdeljeno

nepravicno in v Skodo ranljivejSih druzbenih skupin in posameznikov.

1.1.3. DELO IN HENDIKEP

Vrednote in ideali so se oblikovali v skupnosti v povezavi z delom. Vedno so bili bolj cenjeni
tisti, ki so delali, ostali so bili zaradi neudelezbe v delovnih procesih tako ali drugace
diskriminirani. Hendikepirane se je kategoriziralo kot dela nezmozne in zato nekoristne.

Podobno se je zgodilo z revnimi.

Bauman pod pojmom »delovne etike« razume delo za preZivetje in pravi, da se je pod
pretvezo delovne etike skrivalo discipliniranje delavstva. Pionirji modernizacije so morali
najti nacin, kako prisiliti ljudi, da se podredijo tovarniSkemu sistemu, da slepo ubogajo brez
razmiS$ljanja in se odpovedo svobodi. Zato ni ¢udno, da so kritiki moderne zagovarjali
pravico do lenobe. Razvoj delovne etike je Sel tako dalec, da je bila odcepitev delovnega
procesa od ¢lovekovih potreb videti povsem naravna. Bauman je mnenja, da gre za moderni
paradoks, ki je v tem, da spodbuja razvoj zaradi razvoja samega. Revne in »prostovoljno
brezdelne« so dojemali kot surov ¢loveski material, ki ga je potrebno preoblikovati in voditi,
saj so bili mnenja, da sami tega ne znajo. Delovna etika je postala pravilni vzorec vedenja,
pot k samoizboljSanju, kar so pozneje imenovali »civilizacijski proces«. Na tak nacin so
zadostili potrebam po delovni sili v industriji. Ljudje so delali za mizerne place in to je
pomenilo moralno superiornost nad tistimi, ki niso delali. V Angliji so v 30-ih letih 19.
stoletja odpirali uboZnice za reveze, v katerih so lo€ili »prave« reveze od tistih, ki so se zgolj

zeleli izogniti naporom mezdnega dela. Postavili so lo¢nico med tistimi, ki se lahko
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spreobrnejo k uboganju predpisov delovne etike in tistimi, ki se nocejo prilagoditi.
Hendikepirane, stare in bolne, ki niso bili sposobni za tovarnisko delo, so tretirali kot
odvecne. Znebiti so se hoteli nujnosti preskrbe in jih zato zapirali v uboznice (Bauman 2001

v Zorn 2005: 333, 334).

Zavirsek (2014 c: 186) piSe, da je kr$¢anska vera ze v 18. stoletju ob zacetku industrializacije
ucila, da je delo moralna dolznost vsakega. Delo so videli kot dobrodelno aktivnost pomoci
potrebnim in kot nekaj, s Cimer se zaposli um, da se ne bi preusmeril v neprimerne misli. Na
revne in brezdomne so gledali kot da so neposteni, leni in sami krivi za svojo revs¢ino in da
je prav, da so kaznovani. Te cerkvene nauke je zaslediti ze v knjigi BlaZe in Nezica v
nedeljski Soli, avtorja duhovnika Antona Martina Slomska, kjer je zapisal, da je Sveti Pavel
ukazal: "Kdor ne dela, naj ne jé!" Ta slogan je bil kot pregovor uveljavljen v Sloveniji vse
do konca 20. stoletja.

Skozi zgodovino se je hendikepirane vedno povezovalo z revs¢ino, saj naj bi bila ovira
vzrok, da so bili izkljuceni iz placanega dela, kar naj bi pripomoglo k niZjemu socialnemu
statusu in stigmatizaciji. Istocasno so bili tretirani kot delovno nesposobni, ¢eprav jim v
resnici nikoli ni bila ponujena moznost, da se vkljucijo v zaposlitev (Shakespeare 1998 v
ZavirSek 2014 c: 184).

Ko je bila v Sloveniji Se socialisticna druzbena ureditev, se je poudarjal pomen dela in dobri
delavci so bili zelo cenjeni. Obstajala je druZbena lastnina, delavci so bili lastniki tovarn,
pocutili so se enakopravni. ZavirSek (2014 b: 8) piSe, da je ideologija »socialisti¢nega
moSkega« dajala prednost kolektivnemu pred individualnim. Ustvarjen je bil ideal »novega
socialistiénega moskega, to je bil zdrav in mocan Clovek, ki je bil sposoben za fizi¢no in
intelektualno delo. Hendikepirani niso ustrezali takSnemu idealu in zato je druzba nanje
gledala kot na »zasluZne revne, ki si zasluZijo socutje in pomoc¢ (Bauman 2001 v Zorn 2005:
343). Oviranost se je smatrala kot njihov osebni problem, do njih so ¢utili usmiljenje, ovira
je postala njihova identiteta. Ljudje z oviro so bili kategorizirani kot invalidi. Drzava je sicer
poskrbela zanje in jih zasc€itila tako, da jim je namenila socialne transferje v obliki subvencij
in storitev, kot je dolgotrajna namestitev v drzavne ustanove, vendar jim je hkrati odvzela

svobodo (Zavirsek 2014 b: 9).

V povojnem socialistiécnem obdobju zaradi nizke izobrazbene strukture ni bilo tezko dobiti
fizinih delavcev za delo v proizvodnji, zato so delodajalci izbirali zdrave delavce.

Hendikepirani in bolni so bili odrinjeni, saj niso ustrezali idealu zdravega delavca. Hiter
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tehnoloski razvoj pa je povzrocil, da je mnogo fizicnega dela postalo nepotrebnega. Tista
fizicna dela, ki so Se potrebna, pa niso veC cenjena, veljajo za manj platana in
izkoriScevalska. Delodajalci so zdaj na taka delovna mesta pripravljeni zaposliti tudi ljudi z

oviro.

Zavirsek (2008: 79-96) v c¢lanku Pravica do dela obravnava etiko hendikepa in z njo
povezane eticne dileme, ki se pojavljajo v sodobni druzbi v povezavi z delom. Predpostavlja
se, da delo povecuje socialno vkljuCenost in zmanjsuje stigmatizacijo ljudi z ovirami. A Zal
tudi obi¢ajnim ljudem placano delo dandanes ne zagotavlja vedno dostojnega prezivetja, saj
ob prekarnih vrstah zaposlitev govorimo o fenomenu revnih zaposlenih. Visoko razvita
tehnologija pocasi izriva tradicionalne oblike dela in slabo pla¢ana delovna mesta. Po drugi
strani pa se hendikepirane ljudi spodbuja, da sprejmejo prav taka malo placana dela, ki naj
bi jih kon¢no osvobodila druzbene izkljucenosti in zanicevanja. V drzavah kjer glorificirajo
etiko dela, so tudi strokovnjaki pod vplivom ideologije dela.

Tako naj bi drzavo razbremenili ekonomskega bremena, to je ljudi, ki potrebujejo stalno
socialno pomoc. To je interes neoliberalisti¢nih socialnih politik oziroma gre za, kot pravita
Hans Uwe Otto in Andreas Scharschuh (1999: 138), za premik od »drzave blaginje k drzavi,
kjer vlada delo (v Zavirsek 2000: 31)«.

Zagovorniki etike hendikepa se borijo proti takemu zaposlovanju, saj se zavzemajo za
vkljucevanje hendikepiranih na podlagi enakih priloZnosti in opozarjajo na zgodovino

zatiranja.

V Sloveniji je etika dela Se danes mo¢no prisotna in se je ohranila Se iz ¢asa socializma.

Bauman piSe o estetski vrednosti dela. To so zaZeljeni, privla¢ni in zanimivi poklici, ki so
predmet Zelje in izbire ter so privilegij za nekatere. Poklici brez estetske vrednosti so
dolgocasni, enoli¢ni in zagotavljajo zgolj prezivetje. Tako je estetska vrednost dela tudi
faktor druzbene stratifikacije. Bauman je zapisal: »Danes 'deloholikov' brez jasno
dolocenega delovnega Casa, zaposlenih 24 ur dnevno 7 dni v tednu ne najdemo med suznji,
ampak med sre¢no in zadovoljno elito (Bauman 2001 v Zorn 2005: 336).« Delo kot smisel
zivljenja, srediSce vsega, je postalo privilegij elite. Ljudje s poklici brez estetske vrednosti
se lahko vkljucijo le v fleksibilne oblike dela. Ljudje o tem niti ne odlocajo, temvec se

podrejajo, Zivijo v stalni negotovosti, strahu in pomanjkanju varnosti.



Tako kot so se vrednote in ideali oblikovali v povezavi z delom, se je v povezavi z njim
spreminjala tudi druzba.

Cohen v knjigi Tri predavanja o postindustrijski druzbi pise, da sta bili fevdalna in tudi
industrijska druzba poznani po solidarnosti, ki se je oblikovala med njenimi ¢lani. V
kapitalisti¢ni druzbi pa solidarnosti ni ve¢ in kot zapiSe avtor v uvodu knjige: »Kapitalizem
enaindvajsetega stoletja sistematicno unicuje industrijsko druzbo (Cohen 2011, uvod).«
Avtor naSteva faze prehoda iz industrijske v postindustrijsko druzbo. Prehod so zaznamovale
tehnoloska revolucija, druzbena revolucija, kulturna revolucija, finan¢na revolucija in
globalizacija ter hkrati razredni boj delavskega razreda. Globalizacija je prelom, ki
pojasnjuje nastanek postindustrijske druzbe. V postindustrijski druzbi prevladuje miselnost,
da industrija ni ve¢ temeljna druzbena sila razvoja, to je druzba informacij, znanja in storitev.
Gre za spremembe Zivljenjskih slogov, narasca tudi neenakost med ljudmi (Cohen 2011: 1-

51).

Beck (2001: 12-61), sociolog, je govoril o sodobni druzbi kot o »druzbi tveganja«, in da je
prehod iz razredne druzbe v druzbo tveganj zaznamovan s spremembami v kvaliteti
zivljenja. Zapisal je, da smo pri¢e prelomu znotraj moderne, v prehodu iz klasi¢ne
industrijske druzbe v, kot jo avtor poimenuje, »druzbo tveganja«. Gre za proces
individualizacije, ki se sprozi zaradi eksistencne nuje in sili ljudi, da se zaradi lastnega
prezivetja postavijo zase in sebe v samo srediS¢e. V druzbi tveganja se uveljavijo popolnoma
razli¢ni sistemi vrednot. Razredna druzba je temeljila na utopi¢nem idealu enakosti, medtem
ko druzba tveganja temelji na utopi¢nem idealu varnosti, kjer Ze v osnovi ne gre ve¢ za nekaj
dobrega, temve¢ za preprecitev najhujSega. Temeljna sprememba v delovanju druzbenih
skupnosti je ta, da namesto skupnosti stiske, pride skupnost strahu. »Tip druZbe tveganja v
tem smislu oznacuje druzbeno obdobje, v katerem nastaja solidarnost iz strahu in postaja

politi¢na sila (Beck 2001: 60).«

Bauman (Bauman 2001 v Zorn 2005: 335-336) definira sodobno druzbo kot potrosnisko, v
kateri naj bi ¢lani druzbe prevzeli vlogo dobrih potrosnikov. Danasnja norma je Zelja oz.
zmoznost biti potroSnik, vrednote potroSniske druzbe pa so: odsotnost rutine, omogocanje
izbire, stalno spodbujanje, potrosniske Zelje, ki morajo biti zadovoljene takoj. Gre za stalno
kupovanje, na ta nacin naj bi se ljudje pocutili svobodno, da lahko izbirajo. Tako se tudi
gradi identiteta posameznika, da se dnevno udejstvuje na trgu. Bauman vidi paradoks v tem,

da potrosniki izbirajo med produkti, ne morejo pa izbrati ali bodo potrosniki ali ne. Prej je
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¢lovek moral biti najprej producent in Sele nato potrosnik, danes pa mora biti najprej
potro$nik, preden postane karkoli drugega. Danasnja druzba je organizirana okoli izbire in
zelje, kar doloca stopnjo priljubljenosti in podporo javnim sluzbam socialnega varstva in

zdravstva.

1.2. GOSPODARSKA KRIZA IN NJENE POSLEDICE

1.2.1. GOSPODARSKA KRIZA V KAPITALIZMU

Gospodarske krize in recesije so se v zgodovini ¢lovestva pojavile Ze veckrat in so normalen
del ekonomskega cikla. Gospodarska kriza pomeni zmanjSanje celotne gospodarske
aktivnosti narodnega gospodarstva. Recesijo pa definiramo kot znizanje bruto druzbenega

proizvoda (BDP) oziroma negativno gospodarsko rast dveh zaporednih kvartalnih obdobij.

V drugi tocki prvega poglavja sem pisala o zgodovini izklju¢evanja ljudi z oviro. Prav
gospodarske krize so bile v zgodovini vzrok za zapiranje ljudi v ustanove.

Foucault (1998: 53-64) je pisal o tem, da je imelo zapiranje reveZev, berafev, brezposelnih
in potepuhov po vsej Evropi enak pomen - ekonomski. Zapisal je, da je bilo zapiranje
odgovor na ekonomsko krizo, ki je v 17. stoletju prizadela ves zahodni svet. Prve zaporne
ustanove so nastale v Angliji, v industrijsko najbolj razvitih mestih, sredi ekonomske
recesije. Vsi zaprti v njih so morali delati, a ne samo zato, da bi z delom zapolnjevali ¢as, od
njih so zahtevali produktivnost. Hoteli so kar najceneje izkoristiti vso sposobno delovno silo.
Zaprti niso zasluzili niti za lastno preZivetje. Zato je bila trZzna cena proizvodov, ki so jih
izdelali zaporniki dosti niZja od cen takih izdelkov izdelanih izven zapornih ustanov. Tako
je oblast regulirala in nadzirala cene proizvodov, ko je grozilo, da bodo preve¢ poskocile.
Kadar teh kriznih obdobij ni bilo, je zapiranje dobilo drugacen pomen — represivni vlogi
institucij se je pridruzil vidik koristnosti, saj tedaj ni §lo zgolj za zapiranje brezposelnih,
temvecC za to, da dajo delo tistim, ki so zaprti, in jih tako prisilijo, da prispevajo k splosni
blaginji. Foucault (1998: 54,55) je zapisal: »Ritem je jasen: cenena delovna sila v obdobjih
polne zaposlenosti in visokih mezd, v obdobjih brezposelnosti pa odstranitev brezdelnezev
in varovanje druzbe pred nemiri in upori.« Zapiranje beracev, revezev in brezposelnih ljudi

v ustanove je bilo torej v tistem Casu, zlasti v Casu gospodarske krize, ekonomski ukrep za



zajezitev krize.

Zadnja gospodarska kriza se je zacela leta 2007 v Zdruzenih drzavah Amerike kot
nepremicninska in financ¢na kriza, od tam pa se je leta 2008 razsirila tudi v Evropo in tudi v
Slovenijo. Posledice gospodarske krize so bile padec BDP, velika brezposelnost, zmanjSanje
kupne moci prebivalstva, poslabsanje zivljenjskih razmer, vedno vecja revs¢ina, socialna
izkljucenost in neenakost. Kriza je postala vseobsezna, globalna. Od osamosvojitve
Slovenije je zdajSnja kriza prva velika gospodarska kriza, ki je zajela Slovenijo. Mnogi
opozarjajo, da se bodo gospodarske krize v prihodnosti vedno pogosteje pojavljale. Razloge
vidijo v globalizaciji svetovnega gospodarstva, hiperprodukciji in prostem pretoku kapitala.
Zagovorniki globalizacije trdijo, da imajo v procesih globalizacije dobicek vsi, ne samo
najbolj privilegirani. So hkrati zagovorniki neoliberalnih idej in verjamejo, da se trg sam
regulira, v povezavi s tem zagovarjajo Smithovo »nevidno roko«. Druzbena realnost v
zadnjih letih pa vse bolj opazno kaze, da so trditve napacne. Kljub temu da so uni¢ujoce

posledice kapitalizma vse bolj ocitne, voditelji sledijo ideologiji neoliberalizma.

Boris Vezjak (2007: 29-99) v svoji knjigi Sproscena ideologija Slovencev ugotavlja, da se je
leta 2004 pojavil pojem spros¢enost v razli¢nih kontekstih. V ekonomiji, notranji in zunanji
politiki, v Solstvu, medsebojnih odnosih, v medijih. Slogan o sprosceni Sloveniji se je
uporabljal kot apel drzavljanom, naj na referendumu glasujejo za vstop v Evropsko unijo,
saj naj bi vstop in priklju¢itev k EU dokon¢no osvobodilo Slovence spon iz preteklosti in
pomenilo zacetek zlate dobe za Slovenijo. Koncept sprosS¢enosti je postal politicna ideologija
in vstopnica desnih politi¢nih strank za prevzem oblasti. V politicnem kontekstu se je s
sprosc¢enostjo utemeljevalo vsakrSno spremembo, pojavile so se teZnje po novem profilu
politike in novem profilu slehernika. S socioloSkega vidika spros¢enost funkcionira kot nek
poziv nazaj k cloveku. Ljudje so v obljubah sprostitve zaznali nekaj; dobrega, a avtor
ugotavlja, da je bil u¢inek ravno obraten. Namesto duhovne spros¢enosti je pri ljudeh zaznati
zadrtost, zavrtost, sprenevedanje in vsesplo$no razocaranje nad situacijo v drzavi.

Lahko recemo, da je bilo promoviranje sproScenosti nekakSen zacetek uveljavljanja
neoliberalisti¢ne ideologije, ki se je v Sloveniji pospeSeno zacela Siriti po vstopu v Evropsko

unijo.



Neoliberalizem ali novi liberalizem je danes v svetu najbolj promovirani koncept ekonomske
politike drzave. Temelji na dejstvu, da je trg sposoben najbolj uc¢inkovito urejati ekonomska
pa tudi druga razmerja med ljudmi. Svobodni trg in ¢im manj vpletanja drzave naj bi bil
recept, ki druzbi zagotavlja ekonomsko uc¢inkovitost in posredno tudi socialno pravi¢nost.
ZavirSek (2000: 25-29) je mnenja, da ima globalizacija vpliv na hendikepirane in njihove
pravice. O globalizaciji piSe kot o fenomenu postmoderne in nasteva tri paradokse globalne
ekonomije:

1) Vse vecje zahteve po delovni storilnosti onemogocajo pravico do dela nekaterim
skupinam ljudi. Hendikepirani so kategorizirani v skupino dela nesposobnih in
ekonomsko odvisnih od drzavne pomoci, s tem se nadaljuje zgodovina zatiranja
hendikepiranih.

2) Po eni strani se izboljSuje Zivljenjski standard in medicinska pomo¢ hendikepiranim,
v obliki kvalitetnejsih medicinskih pripomockov in tehnologij, po drugi strani pa je
ta pomoc¢ omejena na segment ekonomsko privilegiranih ljudi in jo pogojuje druzbeni
status hendikepiranega.

3) Globalizacijska ideologija poudarja, da se sicer Zivljenjski standard vseh ljudi
izboljSuje, s povecevanjem delovne storilnosti pa Siri koncept prizadetosti na vse
vecje segmente ljudi, ki ne obvladajo novih tehnologij in ne dosegajo zahtevanih

delovnih rezultatov zaradi prehitrega tempa.

Globalizacija torej ni nedolzen proces povecevanja moznosti za vse, ugotavlja ZavirSek
(2000: 24), gre za proces, v katerem najuspesnejSi zmagujejo, na drugi strani pa se mnozica
ljudi sooca z vse vecjo brezposelnostjo in hkrati z zahtevo po ve¢ji storilnosti. »Ekonomska
globalizacija pomeni za ve€ino hendikepiranih v resnici ekonomsko diskriminacijo

(ZavirSek 2000: 35).«

Hannah Arendt (2006: 180) je videla v krizi priloznost, ki jo ponuja samo dejstvo krize:
»Kriza nas sili, da se vinemo k vpraSanjem samim, in od nas zahteva nove ali stare odgovore,
v vsakem primeru pa neposredne razsodbe. Kriza postane uniCujoca le takrat, ko nanjo
odgovorimo z vnaprej oblikovanimi sodbami, torej s predsodki. TakSen odnos ne le zaostri
krizo, pa¢ pa povzroci, da izgubimo izkustvo realnosti in priloZnost za premislek, ki ga

ponuja.«
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Francek Drenovec (2013: 143), ekonomist, pise, da gre za globoko realno krizo razvitega
sveta, posledica tega pa je finan¢na kriza. »V malih recesijah se spremenijo male stvari, v
velikih krizah se morajo velike. Dokler se ne, krize ni konec.« Dokler bomo v procesu
spreminjanja, se kriza nadaljuje. Drenovec poudarja, da je za razumevanje tega, kar se dogaja

potrebno preseganje klisejev.

V casu gospodarske krize je bogati sloj prebivalstva Se bolj obogatel, posledice krize pa
najbolj obcutijo srednji in najSibkejsi sloj prebivalstva. Torej so nekateri izkoristili krizo sebi
v prid.

V nadaljevanju zelim povedati, kako je prav v casu gospodarske krize neoliberalna

ideologija dobila nove razseznosti, ki jih drzavljani ne prepoznajo.

Naomi Klein (2014: 5-90) je stiri leta raziskovala razseznosti neoliberalizma, kot zadnjega
stadija kapitalizma in je v knjigi z naslovom Doktrina Soka nazorno opisala, kako za dosego
svojih ciljev ne izbira sredstev. Imenuje ga uniCevalni kapitalizem. Ta izrabi vse
nepredvidene katastrofe in dogodke in medtem ko so ljudje v Soku in v strahu za prezivetje,
jim vsilijo neoliberalne ideje in sistemske reforme. Proces uvajanja neoliberalnih ideologij
primerja avtorica s tehnikami vsiljevanja in mucenja ljudi, kakrSne so uporabljale tajne
sluzbe v preteklosti, ko so Zelele nedolznim ljudem izbrisati njihov um, iz njih narediti

prazen list, da se lahko za¢ne graditi znova. To je teorija Soka.

Nacela neoliberalne ekonomije veljajo za vsa podrocja zivljenja. Vse je podvrzeno trzni
logiki. Tudi ¢lovek je obravnavan v luci trzne logike — spremenjen je v ¢loveski kapital.
Odnos do sebe in drugih je razumljen samo z zornega kota denarja (Elmar Altvater 1981: 15

v Stark, Kozinc 2011: 197).

Neoliberalizem je v politicno-ekonomskih praksah in misSljenju prisoten povsod od
sedemdesetih let naprej. Zagovarja ga vecinski del vladajoce elite in je postal prevladujoc
diskurz, po katerem mnogi od nas tolmacijo, Zivijo in razumejo svet (Harvey 2012: 8).
neoliberalnih idej in zdijo se sprejete tudi v javnem mnenju. Prav zato so najnevarnejse, saj

brez javnega konsenza dajejo videz nekaksnih temeljnih resnic in postanejo aksiomi.
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Bojana Avgustin Avéin (2010: 7-12)* v svoji raziskavi obravnava psiholoske vidike
gospodarske krize. Ugotavlja, da gospodarska kriza predstavlja krizno stanje in pomembno
vpliva na zdravje in kvaliteto zivljenja. Krizno stanje je zaplet v gladko potekajocem in
uravnotezenem psihi¢nem delovanju, je nepricakovana prekinitev kontinuitete, Sok.
Posledica je lahko poruseno telesno, psiholosko ali socialno ravnovesje. Gospodarska kriza
sprozi pri ljudeh Stevilne strahove, simptomi strahu se odrazajo kot:

- telesni odzivi (razbijanje srca, bolec¢ine v trebuhu, glavobol itd.)

- Custveni odzivi (panika, tesnoba, strah, napetost itd.)

- misli (motnje koncentracije, znorel bom, umrl bom, bolan sem itd.)

- vedenje (umik, izogibanje itd.)

Lamovec (1998: 72) je pisala o duSevni krizi in navajala, da se po prestani krizi pojavi
ambivalentnost v razpoloZenju. Realne vzroke za ambivalentnost ljudi je videla v socialni
stvarnosti in tudi v nenehni nevarnosti ponovne krize. Menila je, da ambivalentnost ni
znacajska lastnost ljudi, ampak »normalna« reakcija na nenormalne razmere. Po krizi torej
nastopi stanje pasivnosti. Lamovceva je bila mnenja, da jo ¢lovek lahko razreSi na dva

nacina: ali da se vda v usodo in opusti vsa prizadevanja ali se aktivira. ReSitev je aktivacija.

In prav to so izkoristili politiki z aktivacijsko politiko zaposlovanja. Nezaposlene in tiste, ki
so nedavno izgubili zaposlitev zaradi gospodarske krize, na usposabljanjih spodbujajo, kako
se ponovno vkljuciti na trg dela, pa ¢etudi gre le za prekarne vrste zaposlitev. Usposabljanja
so enaka za vse iskalce zaposlitve, ne glede na izobrazbo in starost. Zato so za marsikoga
prav ponizujoca in nesmiselna. Ljudje zavrnitve proSenj za zaposlitev dojamejo kot lastno
nesposobnost in namesto motivirani se pocutijo manjvredni. LeskoSek (2015 a, You tube)’
je na posvetu o Prekarnosti in kréenju drZave blaginje v svojem predavanju na temo
Kriminalizacija revnih — pogojevanje dostopa do socialnih pravic dejala, da so aktivacijske

politike zaposlovanja bedaste in neuspesne, saj je realnost na trgu dela kruta.

Nove politike zaposlovanja, ki se uveljavljajo v sedanjem ¢asu so plod neoliberalisticne
ideologije. Eno od njenih vodil je, naj drzava poveca fleksibilnost trga dela. S tem se prelozi

tveganje in nesigurnost na delavce in njihove druzine. Vse ve¢ je prekarnih delavcev, to je

2 Vir: https://beta2.finance.si//files/2010-02-03/Avgustin%20Avcin%20Bojana_%20kon%E8na.pdf, z dne
14.1.2016
3 Vir: https://www.youtube.com/watch?v=5QSBuHkoEgc, z dne 8.6.2016
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delavcev v negotovih oblikah dela, z omejenimi delavskimi in socialnimi pravicami. V
neoliberalnem modelu se delo vse bolj prikazuje kot strosek delodajalca, z znizevanjem
stroSkov dela in prozno delovno zakonodajo pa bi povecali konkuren¢nost na trgu, pridobili

zanimanje tujih vlagateljev in tako povecali moznosti za odpiranje novih delovnih mest.

V prvem poglavju sem pisala o tem, kako so hendikepirane in revne izkljucili iz procesa
dela, jih oznacili za delovno nesposobne in jih pozaprli v azile in institucije, nad njimi so
zeleli imeti nadzor. Ekonomska neodvisnost hendikepiranih zato ni bila mogoca, niti
druzbeno sprejeta, v primerih ko je ta nastala pa je druzbi predstavljala groznjo, saj se ni

skladala z ustvarjenimi normami in etiko dela.

V knjigi Hendikep v drzavah vzhodne Evrope in bivse Sovjetske zveze [ Disability in Eastern
Europe and the Former Soviet Union] je tudi ¢lanek ZavirSkove (2014 c: 184-199), v
katerem med drugim prevprasuje tudi ideologijo dela med hendikepiranimi in jo postavlja v
neoliberalni kontekst. Hendikepirani aktivisti so se zavzemali za to, da bi imeli tudi ljudje z
ovirami pravico do dela, torej enake moznosti kot drugi in vkljucitev v delo so zato videli
kot moznost za vkljucevanje hendikepiranih v druzbo in njihovo ekonomsko neodvisnost,
kar naj bi zmanjSevalo prostorsko segregacijo hendikepiranih, da bi bili v druzbi bolj vidni
in opazni. Slovenija je z vstopom v Evropsko unijo leta 2004 prevzela zakone o
zaposlovanju, ki uradno zagotavljajo enak dostop do trga dela. Zaposleni hendikepirani so v
druzbi postali bolj vidni, zmanjSala se je tudi prostorska segregacija in vse to je nedvomno
tudi prineslo vrsto pozitivnih u¢inkov:

- ve¢ ljudi z oviro dela v navadnem okolju

- ve€ ljudi z oviro dela v meSanih skupinah, skupaj z ljudmi brez ovir in brez

medicinske klasifikacije in delitve po diagnozah
- preseganje socialne izolacije in razvoj socialnega omrezja
- zmanjSevanje stigmatizacije s tem, ko postanejo del socialnega kapitala druzbe

- placano delo postane pomemben stabilizator za ljudi z intelektualno oviro

Avtorica ¢lanka se sprasuje, ali je zaposlitev res zadosten pogoj za vkljucitev hendikepiranih
v druzbo in ali res prispeva k ve¢ji enakosti. Pokazalo se je namre¢, da vecina ljudi z ovirami,
ki so jih zaposlili, dela v predelovalnih industrijah, kjer je delo enoli¢no, slabo placano, v
neki negotovi obliki zaposlitve za doloden &as. Stevilne raziskave so pokazale, da

hendikepirani zaposleni tudi sodijo v kategorijo revnih zaposlenih. O primernosti takih del
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pa se hendikepirani naj ne bi sprasevali, saj je splosno mnenje v druzbi tako, da so lahko
zadovoljni, da sploh imajo zaposlitev. Tako miSljenje se je ohranilo Se iz preteklosti, ko so
bili hendikepirani oznaceni kot delovno nesposobni. V neoliberalnem kontekstu so poceni
delovna sila. Tako ostajajo v podrejenem polozaju. Vse to kaze na to, da tako brezposelnost,
kot tudi prekarne vrste zaposlitev Se dodatno prispevajo k socialni izklju€enosti in ustvarjajo
druzbene izobCence. Avtorica navaja Se prakse iz drugih drzav, kjer se je pokazalo, da je za
pescico hendikepiranih spodbujanje delavnosti imelo pozitivne ucinke, kar pa Se ne pomeni,
da zaposlovanje pripomore k vecji enakosti na razli¢nih podro¢jih zZivljenja. Ideologija, ki
glorificira delo kot najvecji dejavnik druzbene vkljucenosti je vprasljiva, saj delo in prekarne
oblike zaposlitve ne ScCitijo hendikepiranih, niti ne zagotavljajo vkljucenosti, ampak

ohranjajo delitev na 'normalne' in 'nenormalne’.

1.2.2. NEENAKOST, REVSCINA IN SOCIALNA 1ZKLJUCENOST

Ze v zacetku sem navajala, da so unicujoce posledice neoliberalnega kapitalizma vse vecja
neenakost v druzbi in vedno vecja revs€ina in hkrati socialna izklju€enost. Z zadnjo

gospodarsko krizo so se razmere Se poslabsale.

Poznamo ve¢ vrst neenakosti. Ena od njih je dohodkovna neenakost, ki pomeni vse vecji
razkorak med bogatimi in revnimi, posledi¢no pa postopno ukinjanje srednjega razreda. Je
ocitna posledica kapitalizma in tudi gospodarske krize, ki so jo elite izkoristile za nove

zasluzke.

Susan George (2014: 33) nasteva mozZne druzbene posledice, ki so povezane z visoko stopnjo
neenakosti, to so krajSa Zivljenjska doba, vecja umrljivost dojenckov in otrok, pogostejsi
pojav socialnih in klini¢nih patologij, pogostejSe krize v druzinah in ve¢ja stopnja kriminala.
Temu dodaja: »Ti ucinki se Se stopnjujejo zaradi nenehnih psiholoskih pritiskov na tiste, ki
cutijo, da v druzbi niso spoStovani«. V druzbah je opazen tudi upad inovativnosti in
ustvarjalnosti zaradi demotiviranosti. To se seveda odraza med drugim tudi v javni porabi in
gospodarskem razvoju.

Strokovnjaki slovensko druzbo $e vedno oznacujejo za dokaj enako. Dragos v intervjuju za
tednik Mladina utemeljuje tezo s tem, da je Slovenija majhna drzava in da ne pozna kulture

rev§cine, tako, kot jo poznajo na obrobjih velemest drugje po svetu (Dragos, Kosak: 2015).
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Na neenakosti kot posledico kapitalizma opozarjajo Ze dolgo tudi hendikepirani aktivisti in
drugi zagovorniki teorije hendikepa, ki te neenakosti prepoznavajo, saj jo obcutijo na svoji
kozi.

Rutar (2014, Za-misli)* pise o tem, da neenakost in nepravi¢nost zadeva zelo veliko ljudi, $e
najbolj pa ranljive druzbene skupine, med katere sodijo tudi hendikepirani otroci in njihovi
starSi. Ker se hendikepirani posamezniki ljudem najveckrat samo smilijo, ostajajo v druzbi
spregledani, njithova opozorila pa presliSana. Avtor ugotavlja, da neenakosti v kapitalizmu
ne bodo nikoli izginile, temve¢ se bodo samo Se poglabljale. Ljudje ne prepoznajo, da je
resni¢ni vzrok neenakosti kapitalisti¢na ideologija, ki obljublja napredek za vse ljudi. To pa

se seveda ne bo zgodilo, a ljudje v to verjamejo dokler $e udobno Zzivijo.

»Ce smo v zacetku devetdesetih $e verjeli, da vstopamo v novo obdobje pri obravnavi
hendikepiranih in revnih v smislu krepitve njihove vloge in druzbenega vpliva, se stanje z
novimi gospodarskimi krizami ponovno obrac¢a v poznane vzorce omejevanja, nadzorovanja
in sklicevanja na osebno odgovornost, kot jih poznamo iz preteklosti (Skerjanc 2010: 26).«
Revs¢ino se tradicionalno povezuje z nezaposlenostjo in z marginaliziranimi skupinami.
Danes placana zaposlitev ne zagotavlja vedno dostojnega prezivetja. Govorimo o revnih
zaposlenih, ki tvorijo novo kategorijo, ki se uvrs¢a med ranljive druzbene skupine (LeskoSek

et al. 2013, uvod).

Ekonomske spremembe prispevajo k vse bolj poglobljeni revsCini tudi mlaj$ih druZzin.
Revsc¢ina ostro omejuje moznosti izbire nacinov Zivljenja, ki so druzinam na voljo.

Dragos v ¢lanku objavljenem v reviji Pogledi opozarja, da se revs€ini lahko izognemo oz. jo
odpravimo z materialnimi transferji, bolj problemati¢na pa je kultura revnih. Ta nastane z
revscino otrok oz. otrok, rojenih v revscini. »S prilagoditvijo na izredne Zivljenjske pogoje
nastanejo vrednote, nacini miSljenja in obrazci vsakodnevnega Zivljenja, ki so bistveno
drugaéni od vecinske kulture, takrat nastane subkultura revnih. V izrednih razmerah rojeni
jo vsrkajo kot gobe, tako reko¢ Ze z materinim mlekom. Ko ta proces sovpade Se s
povecCanjem neenakosti v celotni druzbeni strukturi, lahko subkultura preraste v

kontrakulturo — tu pa vsi ukrepi odpovedo (Dragos 2014).«

4 Vir: http://za-misli.si/kolumne/dusan-rutar/1508-ekonomske-in-druge-pravljice-ter-njihova-ideoloska-
funkcija, z dne 8.6.2016
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NajnevarnejSa je intergeneracijska revs€ina, katero ZavirSek (v ZavirSek, Kristan 2012)
poimenuje transgeneracijska revs€ina, ko se Zzivljenjski vzorci, ki jih prinaSa revscina,
ponotranjijo in prenasajo iz generacije v generacijo, ko pravzaprav prerastejo v kulturo

revséine.

UNICEF-ov raziskovalni center Innocenti (2014: 7-9, Unicef)’ je predstavil porocilo z
naslovom Otroci recesije. V raziskavo je bilo vkljucenih 41 drzav, ¢lanic EU in Organizacije
za gospodarsko sodelovanje in razvoj (OECD). V raziskavo je bila vkljuc¢ena tudi Slovenija.
V porocilu so bile drzave razvr§¢ene glede na spremembe v revscini otrok, bodisi porast ali
upad, od leta 2008 do vklju¢no leta 2012. Raziskava je pokazala, da je recesija najbolj
prizadela otroke. V Sloveniji je dodatno pod prag revs¢ine privedla 7000 otrok, to pomeni,
da se je od leta 2008 do 2012 stopnja tveganja revscine otrok povecala za 15%. Drzava je
odgovorna za za$¢ito otrok. Blaginja, s tem pa tudi revscina otrok je predvsem odvisna in

oblikovana z vladnimi ukrepi ter politikami.

Leskosek (2015 b: 34) piSe, da je blaginja otrok odvisna od okolja v katerem Zivijo. V oZjem
smislu je to druzinsko okolje, v SirSem pa institucije kamor se otrok vkljucuje in vladni
ukrepi in politike, ki zagotovijo zivljenjske razmere, potrebne za otrokov razvoj.

Otroci so najranljivejSa skupina, ki bo posledice revscine nosila Se celo Zivljenje oziroma se
bodo zelo teZko izognili socialno-ekonomskemu dnu. Dlje kot bodo otroci ujeti v zacaranem
krogu revsCine, tezje bodo iz njega izstopili. Ljudje, ki so revni, se borijo tudi s slabSo

dostopnostjo izobrazevanja, prosto¢asnih aktivnosti in zdravstvenih storitev.

Townsend (1979: 3 v Barnes ef al. 1999: 131,132) razlikuje med absolutno revscino, ki jo
definira kot nezmoZnost zagotavljanja osnovnih Zivljenjskih potrebs¢in, kot sta hrana in
bivaliS¢e in relativno revsCino, ki jo povzroCi primanjkljaj financnih sredstev za
zagotavljanje tistih dobrin, ki v dani druzbi veljajo za minimum. Minimum pomeni imeti
moznost ustrezne prehrane, udelezbe v aktivnostih, primerne pogoje za zivljenje ter dostop
do dobrin, ki veljajo za obicajne in odobravane v druzbi kjer zivimo. Njegova Studija je
pokazala, da je v Veliki Britaniji velik delez hendikepiranih ljudi, ki padejo pod prag

relativne revscine.

5 Vir: http://www.unicef-irc.org/publications/pdf/rc12-eng-web.pdf, z dne 28.12.2015
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Polozaj hendikepiranih in njihovih druzin v povezavi z revscino je odvisen od razli¢nih vrst
dejavnikov kot so: vrsta ovire, socialnih transferjev, simbolna reprezentacija oviranosti v
dani druzbi, ali se revs¢ino opredeljuje le v materialnem polozaju ali tudi v kvaliteti zivljenja,

priloznosti in zadovoljstvo z Zivljenjem (ZavirSek 2014 c: 185).

Po podatkih iz raziskovanja o dohodkih in zivljenjskih pogojih je v letu 2014 v Sloveniji
zivelo pod pragom revscine 14,5%, to je okrog 290.000 oseb. Podatek o stopnji tveganja
revsCine je relativen, kajti prag tveganja revscine ni dolo¢en vnaprej kot absolutni znesek,
potreben za prezivetje. Prag se izraCuna za vsako leto posebej po metodologiji, ki je enotna
v vseh drzavah Clanicah EU SILC [Statistics on Income and Living Condition]. Najprej za
vsa gospodinjstva, ki sodelujejo v raziskavi, izracunajo njihov razpolozljivi dohodek na
ekvivalentnega ¢lana, ga pripiSejo vsem ¢lanom gospodinjstva in nato vse osebe razvrstijo
glede na visino dohodka. Dohodek osebe na sredini te porazdelitve je mediana, vrednost v

visini 60% mediane pa je dolocena kot prag tveganja revséine.

Prag tveganja revS€ine v Sloveniji je v letu 2014 znaSal 596 € mesecno za enoclansko
gospodinjstvo, 447 € na osebo za dvoclansko gospodinjstvo brez otrok in 313 € na osebo za

Stiri¢lansko druzino z dvema otrokoma, mlaj$ima od 14 let.6

S socialno izkljucenostjo razumemo slabo vkljucenost posameznikov ali skupin v sisteme
politi¢nega, ekonomskega in socialnega delovanja v druzbi kjer Zivijo. Socialno izklju€enost
pogosto spremlja slaba vpetost posameznikov v mreze medosebnih odnosov in njihova slaba
udelezba v druzbenem dogajanju. Dolgotrajna revs¢ina zagotovo privede do socialne

izkljucenosti.

Leta 2001 je bila na zasedanju Evropskega sveta v Laekenu sprejeta prva lista 18. kazalnikov
socialne izkljucenosti in revs¢ine (t.i. laekenski kazalniki). Med njimi prevladujejo kazalniki
materialne revs€ine in dolgotrajne brezposelnosti ter podrocje zdravja in izobrazbe. Za
ugotavljanje teh kazalnikov se uporablja evropska metodologija raziskave EU SILC.

Stopnja socialne izkljucenosti v Sloveniji je bila v letu 2013 20,4 %, kar je za 0,8 odstotne

toCke vec kot v letu 2012, v letu 2014 je ostala ista.

¢ Vir: SURS, http://www.stat.si/StatWeb/prikazi-novico?id=5426&idp=10&headerbar=8, z dne 21.12.2015
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1.3. SOCIALNA POLITIKA

1.3.1. SOCIALNA POLITIKA V PRIMEZU EKONOMIJE

Definicije pojma socialna politika se razlikuje od avtorja do avtorja. Pogosto se uporablja za
vse aktivnosti drzavnih institucij, ki so nastale zaradi drzave blaginje, npr. podrocja
stanovanjske politike, zdravstva, izobrazevanja, socialne varnosti itd. Dejstvo je, da je
socialno politiko tezko definirati. Rus (1990: 72) pravi da zato, ker ni popolnega konsenza
o tem, kaj sploh sodi v socialno politiko, ali so to samo socialni programi ali pa je vklju¢ena

tudi opredelitev funkeij, ki jih opravlja socialna drzava.

Socialno politiko v ozjem smislu opredeljujejo ukrepi za zagotavljanje socialne varnosti
posameznika. Socialno varnost dolocajo strokovna nacela, pravila in dejavnosti, ki
posamezniku omogocajo, da se vkljuc¢i in ostane vkljuen v druzbeno okolje in v njem
aktivno deluje. Pri tem drzava zagotavlja materialne in socialne pravice, posameznik pa
prispeva v obliki davkov in drugih obveznih dajatev. Temeljni pogoj za delovanje Slovenije
kot socialne drzave je usklajen gospodarski in socialni razvoj. Strategijo socialnega razvoja
usmerja socialna politika. Ekonomsko-socialni svet je tristranski organ socialnih partnerjev
in vlade, ustanovljen zato, da obravnava vpraSanja in ukrepe ter iS¢e uravnotezene resitve,
povezane z ekonomsko in socialno politiko.’

Socialni partnerji so 5. februarja 2015 podpisali Socialni sporazum za obdobje 2015-2016.
S sporazumom so se delodajalci, sindikati in vlada zavezali, da bodo storili vse za boljSe

zivljenje drzavljanov, njihovo socialno in ekonomsko varnost.®

Socialna politika naj bi delovala avtonomno, vendar se v Casu krize vedno bolj podreja
ekonomiji. Nujni ukrepi ekonomske politike (varCevanje) posezejo v socialno politiko
(zmanjSevanje socialnih transferjev). Walker (1984: 33 v Oliver 1990: 97) navaja, da je
socialni politiki zaupana vloga posrednika med gospodarstvom in druzbo. Delovala naj bi v
interesu druzbe, vendar je v kapitalisticnih in socialistiénih druzbah socialna politika

delovala kot sluzabnik ekonomije ali gospodarstva.

7 Vir: MDDSZ, http://www.mddsz.gov.si/si/delovna_podrocja/sociala/, z dne 8.6.2016
8 Vir: VLADA RS, http://www.vlada.si/teme_in_projekti/socialni_sporazum 2015 2016/, z dne 8.6.2016
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Dragos (2010: 163-192) v ¢lanku, objavljenem v zborniku Neosocialna Slovenija, poudarja
nujnost locevanja gospodarstva od politike. Gospodarstvo sluzi produkeiji dobrin, politika
pa usklajevanju interesov glede druzbenih razmer, v kakrSnih hocemo ziveti. Potrebno je
locevati med osnovnimi druzbenimi sistemi, kar je tudi pogoj za avtonomno delovanje
sistemov. Ko se meja med podro¢jema zabriSe, dobimo drzavo, v kateri politicno odlo¢anje
postane pritiklina gospodarskih razmer. Socialna politika postane privesek ekonomske,
gospodarske odlocCitve pa postanejo domena politike. Politika se podredi gospodarstvu,
drzava je vodena kot podjetje. Politika zgubi avtonomijo.

Zahteva po avtonomni socialni politiki se v Sloveniji pojavlja Ze zadnjih sto let. Drago$
pravi, da se je socialna politika podrejala ekonomskim reformam tako v bivsi socialisti¢ni
ideologiji kot v danaSnji neoliberalni vladni ideologiji. V ozadju je bila teorija socialnega
avtomatizma. Po tej teoriji se predpostavlja, da bolj ko bo samoupravna ekonomija zazivela,
vecja bo blaginja in manjSa bo potreba po posebni, avtonomni socialni politiki drzave.
Teorija socialnega avtomatizma pa je povsem enaka sedanjemu neoliberalizmu, ugotavlja
Drago$. Danasnji neoliberalizem nadaljuje erozijo avtonomne socialne politike. Gre za
liberalisti¢ni pristop, ki se od socialisticne razli¢ice razlikuje le v tem, da to pove Se jasneje,
odkrito in brez demagoske navlake. To pric¢ajo tudi razna ekonomska dela. Zdaj je kapital
tisti, ki opozarja politike, da so nemoc¢ni in da naj pozabijo na ideje »progresivnega«
liberalizma. Avtor na koncu ugotavlja, da navkljub Stevilkam, ki jih kaze statistika, vladi

socialna politika ni pomembna, Zelena, potrebna in nujna.

Liberalni model drzave blaginje temelji na presezku, dosezenem v trznem gospodarstvu. Trg
je tisti, ki zagotavlja blaginjo ljudem. Drzava skrbi za ekonomsko svobodo, drzavni ukrepi
S0 usmerjeni v preprecevanje pasivnosti prejemnikov pomoci. Posameznik je odgovoren za
lastno aktivnost, sam naj reSuje svoj polozaj. DrZava skrbi le za najnujnejSe potrebe, dokler
se posameznik ne vklju¢i v zaposlitev. Drzava pomaga edino tistemu, ki pade pod
dogovorjeno druzbeno raven socialne varnosti. Za posameznika in skupine, ki se ne morejo
vkljuciti v druzbo, se razvija posebne programe, podporo naj si poiscejo sami, v krogu

druzine ali v mreZi neprofitnih organizacij v skupnosti (Skerjanc 2010: 42, 43).

Socialna politika je zdaj pod vplivom neoliberalisti¢ne ideologije. Ta teZi k temu, da se
razbremeni drzavo ekonomskega bremena, torej ljudi ki so odvisni od drzavne pomoci.
Zanje naj bi po moznosti poskrbela druzina. Drzava tako ustvarja nove kategorije

hendikepiranih, iz druzbe izlo¢enih ljudi (ZavirSek 2000: 30, 31).

19



Barnes, Mercer in Shakespeare (1999: 124-130) so v svoji knjigi analizirali vpliv, ki ga ima
socialna politika na hendikepirane. Mnenja so, da je prav medicinski model obravnave
hendikepiranih vplival na njihovo obravnavo s strani socialne politike v Casu, ko se je ta
oblikovala. Nanje so gledali kot na »socialni problem« in nadaljevali s prakso

institucionalizacije.

1.3.2. POVEZAVA MED SOCIALNO POLITIKO IN SOCIALNIM DELOM

Leskosek (1995: 195-201) v ¢lanku Socialno delo ni politi¢no (ali pac?) pise, da je koncept
socialne politike odvisen od odlocitev vladajocih politi¢nih strank. Socialno delo je odvisno
tudi od socialne politike, torej je tudi socialno delo politi¢no. Praksa socialnega dela je
politi¢na in pristranska. Pristranska zato, ker je naloga socialnega dela zagovarjati potrebe
in interese uporabnikov storitev, ne pa interesov strank na oblasti.

Za podrocje socialne varnosti so centri za socialno delo tiste drzavne ustanove, ki izvrSujejo
sprejete ukrepe socialne politike — a praksa socialnega dela je pri nas taka, da se obravnava
posameznika v ustanovi, loeno od njegovega socialnega okolja. Zeli se spremeniti
posameznika, ne pa ogrozajoce situacije, v kateri se je znaSel. Predpostavlja se, da je za
nastalo situacijo kriv sam, zato se mora spremeniti, da bo lahko funkcioniral v skladu z
okoljem.

Socialno delo v Sloveniji deluje po socialno-kontrolni metodi. Nac¢ini pomoci ljudem v stiski
so regulirani s strani drZave, socialni delavci samo definirajo potrebe in dolo¢ijo nacin
njihovega zadovoljevanja v skladu s predpisi. Posameznik nima pravice, da bi sam izrazil
svoje potrebe. Tako je delo socialnih delavcev v bistvu le administrativno delo. Ljudje v
stiski se ¢edalje ve€ obracajo po pomoc¢ k nevladnim organizacijam. Tam svoje teZave in
potrebe definira posameznik sam in ne drzava. Tako se odnos med uporabnikom in tistim, ki
mu ponuja pomo¢, spremeni v korist uporabnika, saj lahko skupaj ocenita teZavo in najdeta
ustrezno reSitev. To pa je aktivisticni pristop. Kritike razli¢nih strokovnjakov glede drzave
blaginje in zadovoljevanja potreb povzame LeskoSek: »Drzava blaginje je drzava, ki
prevzame obveznost za zagotavljanje kvalitete Zzivljenja ljudi. Skupaj z obveznostjo
prevzame tudi odgovornost za zadovoljevanje potreb, ta pa ji hkrati podeli pravico do tega,
da jih definira. Tako se drZava hkrati znajde v dvojni vlogi: tistega, ki definira, in tistega, ki

zagotavlja. To lahko pomeni, da definira tisto, kar zagotavlja.«
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Dve od posledic neoliberalne politike sta razgradnja socialne drzave in poglabljanje prepada
med bogatimi in revnimi med drzavami in tudi znotraj posameznih drzav. Vec¢je socialne
tezave so sprozile vec nalog za socialno delo. Denarni viri so blokirani ali zmanjSani. Prislo
je do ekonomizacije socialnega dela. Socialno delo je podrejeno logiki dobic¢ka na trgu.
Varcevanje je pomembnejSe od zagotavljanja pomoci. A socialno delo ne sme funkcionirati
po trzni logiki. Trg ne sme odlocati ali naj nekdo prejme sredstva, s katerimi bo zivel cloveku
dostojno zivljenje, ali ne. Naloga socialnega dela je tudi analizirati vzroke socialnih
problemov, o tem spodbujati razprave in pisati ter opozarjati politike, da bodo probleme vzeli
resno. Tudi za Mednarodno federacijo socialnega dela je to osrednja naloga poklicnega

delovanja socialnega dela (Stark, Kozinc 2011: 197-203).

1.3.3. KRCENJE SOCIALNE DRZAVE

Kriza se izkorisc¢a kot izgovor za kréenje »drage« socialne drzave. Za uveljavljanje socialnih
pravic drzava postavlja vedno ostrejSe pogoje, ¢es, da ljudje pravice zlorabljajo in od njih
postajajo odvisni. Socialna zakonodaja sloni na prepri¢anju, da si mora svojo socialno

varnost in varnost svoje druzine delavec zagotavljati sam.

»Ko drzava samo sebe razume kot podjetje, so prvi na udaru drzavljani in njihove pravice
(Dragos 2010: 164).« V Sloveniji se je zgodilo prav to, zato avtor opozarja na trditve, ki se
pojavljajo v javnosti in so posledica delovanja drZave kot podjetja — delujejo po logiki
neoliberalizma:

- ekonomisti¢ne trditve: reSitev je v boljSem poslovanju, v izboljSanju finan¢nih
instrumentov, v vec¢ji inovativnosti, vecji fleksibilnosti delovne sile, vecji
konkurenc¢nosti itd.,

- globalizacijske trditve: kriza je zajela ves razviti svet, tudi naso druzbo, zato smo vsi
v »istem Colnu, ker torej nihce ne more izstopiti, moramo vsi ravnati odgovorno,
zdruziti skupne moc¢i itd.,

- asocialne trditve: socialna drzava je prevelik stroSek, ki duSi konkurencnost
gospodarstva, potrebno je zmanj$anje socialnih transferjev, da se prejemki ne bodo
pasivizirali, da bo gospodarstvo bolj konkurenc¢no, saj ko ni ve¢ kje jemati, tudi ne

moremo deliti itd.
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V zadnjih letih se veliko govori o ukinitvi socialne drzave. Za ukinitev se zavzemajo
predvsem ekonomisti, saj vidijo socialno drzavo kot strosek. Z ukrepi socialne politike
»zategovanja pasu« na podrocju socialne varnosti, je socialna drzava izgubila svojo
legitimnost, zaupanje ljudi. V oceh ljudstva je postala vzrok za bedo in revscino s katero se
sooCa vse vec slovenskega prebivalstva. Vedno ve¢ literature kaze na to, da imajo prav.
Ljudje so primorani k iskanju novih strategij prezivetja, primorani so k spreminjanju
vsakodnevnih navad, vendar kljub temu velikokrat ne zmorejo sami, brez drzavne pomoci.
Drzava pa jim nujno potrebno pomoc¢ celo odreka. Dogajajo se spremembe katerih ni
mogoce ve¢ zanikati, preve¢ je ocitno nezadovoljstvo ljudi, ki naglas povedo, da kljub
placanemu delu, ne morejo shajati skozi mesec. S tem se postavijo pod vprasanje temeljne
vrednote, ki veljajo v druzbi. Delo naj bi zagotavljalo prezivetje, samostojnost in vkljucitev
v druzbo. Za marsikatero druZino to ne velja ve¢. Spremembe se ne dogajajo le v slovenskem

prostoru, temvec¢ tudi drugje po Evropi in svetu.

Leskosek (2015 a, You tube)’ opozarja, da je spremljajo¢i diskurz ideologije neoliberalizma,
diskurz o goljufijah. Ideologija goljufanja je zasnovana na enostavni logiki prepricevanja
drzavljanov, da nekateri prejemajo podporo, do katere niso upraviteni. Zelijo oteZiti
uveljavljanje pravic ali celo zaceti z njihovim ukinjanjem. Ljudi Zzelijo narediti ¢imbolj
fleksibilne za prekaren in fleksibilen trg dela, kar ostane tudi edini nacin in moznost za
prezivetje. VsesploSna sumnicavost naroda povzro€i, da drzava z lahkoto reducira pravice
in postavlja dodatne pogoje za izpolnjevanje upravicenosti do socialnih prejemkov.

LeskoSek je mnenja, da so to popolnoma nacrtovane in jasne strategije, za podrejanje ljudi
prekarnemu trgu dela, kjer spremenjena socialna drzava ne zagotavlja preZivetja. Glede
obljub, ki se pojavljajo v javnosti o tem, da vec€ja gospodarska rast prinese vecjo blaginjo za
ljudi, avtorica poudarja, da je to moZzno le z ustreznimi mehanizmi redistribucije, brez njih

pa to ne drzi.

Lessenich (2015: 13-21) navaja, da se v danasnjih ¢asih sreCujemo s spreminjanjem socialne
drzave. Ozadja, okvirni pogoji, gonila in dejavniki so raznoliki — od globalizacije do
individualizacije zivljenjskih slogov. Vendar pa Lessenich opozarja: »Da je druzbeno
realnost novih struktur socialne drzave navsezadnje proizvedel pristno politi¢en poseg

(Lessenich 2015: 13).« Pravi, da gre za politi¢ni program z idejo regulacije prebivalstva v

? Vir: https://www.youtube.com/watch?v=5QSBuHkoEgc, z dne 13.11.2015
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aktivno prebivalstvo. Socialna drzava vse bolj spodbuja in podpira k aktivaciji. Cilj
regulativne ideje politike s programsko formulo aktiviranja je doseci, da bodo drzavljanke
in drzavljani nastali aktivni trzni subjekti.

Kljub temu da se v zadnjem Casu govori o razgradnji socialne drzave, pa Lessenich trdi, da
je glavno gonilo socialne politike prav socialna drzava in da je ne moremo ve¢ odmisliti iz

druzbenega zivljenja nasega Casa.

ZavirSek (v ZavirSek, Kristan 2012) je mnenja, da bogastvo drzave ni zagotovilo za blaginjo
ljudi in vecjo enakost. Pravi, da v Sloveniji manjkata politi¢na volja in druzbeni konsenz o
tem, ali zelimo ostati socialna drzava. Hkrati poudarja, da nova zakonodaja le krepi

transgeneracijsko revs¢ino.

1.3.4. DRUZINSKI PREJEMKI STARSEV OTROK Z OVIRO

Druzinski prejemki so denarni prejemki, do katerih so pod dolocenimi pogoji upraviceni
starSi. Ne glede na zdravstveno stanje otrok so ti prejemki: starSevski dodatek, pomoc¢ ob
rojstvu otroka, otroski dodatek, dodatek za veliko druzino. Druzinske prejemke ureja Zakon
o star§evskem varstvu in druzinskih prejemkih (ZSDP-1, Uradni list RS, §t. 26/2014)°,

Starsi uveljavljajo pravico do druZinskih prejemkov z enotno vlogo na pristojnem centru za

socialno delo.

StarSevski dodatek je denarna pomo¢€ starSem po rojstvu otroka in jim pripada v primeru, ko
niso upravic¢eni do nadomestila place, ki izhaja iz delovnega razmerja. ViSina starSevskega
dodatka je 252,04 € mesecno (63. ¢len) in traja 365 dni od rojstva otroka. Pravico do
starSevskega dodatka ima mati 77 dni od rojstva otroka, ¢e imata mati in otrok stalno
prebivaliS¢e v Sloveniji in dejansko zivita v Sloveniji. Po 77. dnevu od rojstva otroka pa ima
pravico do starSevskega dodatka smiselno pod enakimi pogoji eden od starSev, o Cemer se

starSi pisno dogovorijo pred uveljavljanjem pravice (64. €len).

Pomoc ob rojstvu otroka je enkratni denarni prejemek, namenjen nakupu opreme za otroka.
Pomoc¢ znasa 280 € (68.¢len). Pravico do pomoci ob rojstvu otroka imata mati ali oce s

stalnim prebivali§¢em v Sloveniji, ki dejansko zivita v Sloveniji.

10 Vir: http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=ZAK06688, z dne 11.1.2016
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Otroski dodatek je dopolnilni prejemek za prezivljanje, vzgojo in izobrazevanje otroka (70.
¢len). Pravico do otroSkega dodatka ima eden od starSev ali druga oseba za otroka s
prijavljenim prebivalis¢em v Sloveniji, ki dejansko zivi v Sloveniji, in sicer do 18. leta
otrokove starosti (73. ¢len). Pravice do otroskega dodatka nima eden od starSev ali druga
oseba za otroka, ki je v delovnem razmerju ali opravlja kmetijsko ali drugo samostojno
dejavnost ali je druzbenik gospodarske druzbe, v primeru, ko je otrok, ki je zaradi
zdravljenja, vzgoje, Solanja ali usposabljanja v zavodu oziroma zdravstveni ustanovi, kjer
ima celodnevno brezplacno oskrbo v trajanju ve¢ kot 30 dni oziroma je otrok oddan v
rejnistvo, v primeru, da otrok ne zivi z obema starSema in prezivnina ni dogovorjena na
centru za socialno delo ali doloc¢ena s sodbo sodisc¢a, razen v primerih, ko ocetovstvo ni
urejeno (74. €len). ViSina otroskega dodatka se dolo¢i glede na uvrstitev druZine v
dohodkovni razred, ki je dolo¢en v odstotkih od povpre¢ne mesecne place vseh zaposlenih
v Republiki Sloveniji za koledarsko leto pred vlozitvijo zahteve.

Priznava se izjemna viSina otroskega dodatka za otroke, ki zivijo v enostarSevski druzini.
Uposteva se 30 % povecanje posameznih zneskov otroskega dodatka za vsakega otroka, ki
je upravicen do otrosSkega dodatka, v skladu z uvrstitvijo druzine v dohodkovni razred.
Ce predsolski otrok ni vkljuten v predsolsko vzgojo v skladu s predpisi, ki urejajo vrtce, se

posamezni znesek otroskega dodatka poveca za 20 % (72. ¢len).
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Tabela 1.1: ZNESKI OTROSKEGA DODATKA ZA LETO 2016

ZNESEK OTROSKEGA ZNESEK OTROSKEGA DODATKA
DODATKA ZA OTROKA V SREDNIJI SOLI,
DOHODKOVNI | POVPRECNI| ZA OTROKA DO KONCA 0S$ VENDAR NAJDLJE DO 18. LETA
RAZRED MESECNI ALIDO 18. LETA (V €) V6
DOHODEK 3.in 3.in
NA OSEBO | 1.otrok | 2.otrok | naslednji 1. otrok 2. otrok naslednji
V % otrok otrok

1 do 18 % 114,31 125,73 137,18 114,31 125,73 137,18
nad 18 %

2 do 30 % 97,73 108,04 118,28 97,73 108,04 118,28
nad 30 %

3 do 36 % 74,48 83,25 91,98 74,48 83,25 91,98
nad 36 %

4 do 42 % 58,75 67,03 75,47 58,75 67,03 75,47
nad 42 %

5 do 53 % 48,04 56,06 64,03 48,04 56,06 64,03
nad 53 %

6a do 56 % 30,44 83,1 45,71 30,44 83,1 45,71
nad 56 %

6b do 64 % 30,44 83,1 45,71 43,44 51,1 71,17

Vir: MDDSZ!!

0Od 1.1.2016 dalje so se zneski otroskega dodatka v petem in Sestem dohodkovnem razredu
zvisali za 10 odstotkov, to je na raven pred uveljavitvijo varéevalnih ukrepov. Visji otroski

dodatek bo prejelo 97.000 otrok.'?

Dodatek za veliko druzino je letni prejemek, namenjen druZzini, ki ima v koledarskem letu
vsaj en dan tri ali ve¢ otrok do starosti 18 let, po 18. letu pa, ¢e so otroke starSi dolzni
prezivljati v skladu z dolo€bami zakona, ki ureja druzinska razmerja. Dodatek za veliko
druZino s tremi otroki znasa 395 €. Dodatek za druZino s Stirimi ali ve¢ otroki znaSa 480 €
(77. ¢len). Pravico do dodatka za veliko druzino ima eden od starSev, ¢e imajo eden od
starSev in otroci skupno stalno prebivaliS¢e v Republiki Sloveniji in dejansko Zivijo v
Republiki Sloveniji. Pravico do dodatka ima tudi druga oseba, kadar trije ali ve€ otrok i1z iste
druZine Zivijo brez starSev. Pravice do dodatka za veliko druZino nima eden od starSev v
primeru, ko je otrok v delovnem razmerju ali opravlja kmetijsko ali drugo samostojno
dejavnost ali je druzbenik gospodarske druzbe, v primeru, ko je otrok, ki je zaradi

zdravljenja, vzgoje, Solanja ali usposabljanja v zavodu oziroma zdravstveni ustanovi, kjer

1 Vir:

http://www.mddsz.gov.si/si/delovna_podrocja/druzina/starsevsko_varstvo_in_druzinski prejemki/druzinski
prejemki/otroski_dodatek/, z dne 8.6.2016

12 Vir: MDDSZ,
http://www.mddsz.gov.si/si/medijsko_sredisce/novica/article/1939/7831/ae3a026901aef5d358ad2d3db01fad3
¢/, z dne 8.6.2016
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ima celodnevno brezplacno oskrbo v trajanju ve¢ kot 30 dni oziroma je otrok oddan v

rejnistvo.

V slovenskih predpisih, ki zadevajo otroke, ki so na kakrSenkoli na¢in ovirani v normalnem
razvoju, se uporabljajo razli¢ni pojmi. Od sprejetja Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi
potrebami (ZUOPP-1, Uradni list RS, §t. 54/2000)"® je pojem »otrok ali mladostnik z
motnjami v telesnem in duSevnem razvoju« nadomestil pojem »otrok s posebnimi
potrebami« in je v Sloveniji tudi najbolj uveljavljen pojem. Zakonu o usmerjanju otrok s
posebnimi potrebami v 2. ¢lenu opredeljuje otroke s posebnimi potrebami, to so: otroci z
motnjami v dusevnem razvoju, slepi in slabovidni otroci oziroma otroci z okvaro vidne
funkcije, gluhi in naglu$ni otroci, otroci z govorno-jezikovnimi motnjami, gibalno ovirani
otroci, dolgotrajno bolni otroci, otroci s primanjkljaji na posameznih podro¢jih ucenja, 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 (Murgel 2014: 25-27).

Navkljub uveljavljene rabe pojma otrok s posebnimi potrebami, bom v diplomski nalogi

nadaljevala z uporabo pojma otrok z oviro.

Poleg druzinskih prejemkov, do katerih so upravi¢ene druZine ne glede na zdravstveno stanje
otroka, o njih sem pisala na zacetku te tocke, so upraviceni starsi, ki skrbijo za otroka z oviro
Se do dveh dodatnih denarnih prejemkov, ki sta tudi navedena v ZSDP-1.

DruZinam z otrokom z oviro, ki je kategoriziran po 8. tocki 5. €lena, pripada Se dodatek za
nego otroka. Po 8. tocki 5. ¢lena so to otroci, ki potrebujejo posebno nego in varstvo, otroci
z motnjami v duSevnem razvoju, slepi in slabovidni otroci, gluhi in naglu$ni otroci, otroci z
odpovedjo funkcije vitalnih organov, gibalno ovirani otroci, dolgotrajno hudo bolni otroci,
ki zaradi svojega zdravstvenega stanja potrebujejo skrbnejSo nego in varstvo, kar ugotavlja
zdravniSka komisija. Ta dodatek je namenjen pokritju povecanih zZivljenjskih stroskov, ki jih
ima druZina pri preZivljanju in negi otroka. Visina dodatka za nego otroka je 100 € mesecno.
Za otroke s tezko ali funkcionalno teZko motnjo v duSevnem razvoju, za tezko ali

funkcionalno tezko gibalno ovirane otroke in za otroke z dolo¢enimi boleznimi iz seznama

13 Vir: http://pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=ZAK05896, z dne 11.1.2016
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hudih bolezni, ki potrebujejo posebno nego in varstvo znasa dodatek 200 € mesecno (79.

Clen).

Pravico do dodatka za nego otroka ima eden od starSev ali druga oseba, ¢e ima otrok stalno

prebivalisc¢e v Republiki Sloveniji in dejansko zivi v Sloveniji. Ta pravica se uveljavlja na

podlagi mnenja zdravniske komisije (80. ¢len).

V 82. ¢lenu je doloceno, da pravica do dodatka za nego otroka traja za obdobje, ko se otroku

zagotavlja posebna nega zaradi zdravstvenih razlogov, vendar najdlje do 18. leta starosti, po

18. letu pa, Ce so ga starsi dolzni prezivljati v skladu z dolocbami zakona, ki ureja druzinska

razmerja. To je, e se Solajo, a najdlje do 26. leta otrokove starosti.

Pravice do dodatka za nego otroka nima stars ali druga oseba v primeru, ko je otrok zaradi

zdravljenja, vzgoje, Solanja ali usposabljanja v zavodu oziroma zdravstveni ustanovi, kjer

ima celodnevno brezpla¢no oskrbo v trajanju vec kot trideset dni in v primeru, ko je oddan

v rejnistvo (81. ¢len).

Tabela 1.2: DODATEK ZA NEGO OTROKA

1ZPLACANA SREDSTVA
LETO | OTROCI (V €/1000 SIT)
2014 6.056 8.534.573
2013 6.024 8.169.824
2012 6.043 8.497.020
2011 5.963 8.362.057
2010 5.992 8.253.498
2009 6.022 8.061.613
2008 5.957 7.588.231
2007 5.683 6.831.775 €
2006 5.530 1.545.521
2005 5.422 1.469.172
2004 5.325 1.410.766
2003 5.263 1.397.645
2002 5.219 1.175.399
2001 4.963 828.762
2000 4.731 722.598
1999 4.424 640.682
1998 4.132 567.601
1997 3.705 511.194

Vir: MDDSZ !4

Iz Tabele 1.2 je razvidno, da se je Stevilo otrok, za katere starSi prejemajo dodatek za nego,

od leta 1997 do vklju¢no leta 2009 povecevalo, leta 2010 in 2011 se je nekoliko zmanjSalo,

14 Vir: http://www.mddsz.gov.si/si/uveljavljanje_pravic/statistika/druz_prejemki_zavarovanje sv/#c18832,

z dne 10.1.2016
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do leta 2014 pa se je Stevilo spet zvisalo in preseglo Stevilo iz leta 2009. 1z tabele je razvidno,
da je Stevilo prejemnikov dodatka za nego otroka v letu 2014 v primerjavi z letom 1997 za
63,5 % visje. To pripisujem temu, da je ta pravica Ze dolgo uveljavljena in je vse bolj poznana

med starsi otrok z oviro in je ni tezko uveljaviti.

Delno placilo za izgubljeni dohodek je osebni prejemek, ki ga prejme eden od starSev ali
druga oseba, kadar zapusti trg dela ali za¢ne delati krajsi delovni ¢as od polnega zaradi nege
in varstva otroka s tezko ali funkcionalno tezko motnjo v duSevnem razvoju, tezko ali
funkcionalno tezko gibalno ovirane otroke ali otroke z doloCenimi boleznimi iz seznama
hudih bolezni, ki potrebujejo posebno nego in varstvo. Pravico do delnega placila za
izgubljeni dohodek ima tudi eden od starSev ali druga oseba, ki neguje in varuje dva ali vec
otrok z zmerno ali teZjo motnjo v duSevnem razvoju ali zmerno ali teZjo gibalno oviro. ViSina
delnega plagila za izgubljeni dohodek 734,15 € (bruto) mese¢no. Ce eden od starsev dela s
kraj$im delovnim ¢asom od polnega, mu pripada sorazmerni del delnega placila za izgubljeni
dohodek (83. ¢len).

Pravico do delnega placila za izgubljeni dohodek ima eden od starSev ali druga oseba, ce
imata otrok in eden od starSev ali druga oseba stalno prebivalis¢e v Republiki Sloveniji in
dejansko zivita v Republiki Sloveniji (84. ¢len).

Pravica do delnega pladila za izgubljeni dohodek traja najdlje do 18. leta starosti otroka. Ce
otrok umre, upravicenec obdrzi pravico Se dva meseca po smrti otroka (86. ¢len)

Pravice do delnega placdila za izgubljeni dohodek nima eden od starSev ali druga oseba, Ce je
otrok zaradi zdravljenja, usposabljanja, vzgoje ali Solanja v zavodu oziroma zdravstveni
ustanovi, v katerem ima celodnevno brezpla¢no oskrbo, razen ¢e je to obdobje krajSe od

trideset dni v letu in v primeru, ¢e je otrok v rejnistvu (85. ¢len).
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Tabela 1.3: DELNO PLACILO ZA IZGUBLJENI DOHODEK

IZPLACANA SREDSTVA
LETO | UPRAVICENCI (V €/1000 SIT)
2014 712 6.681.436
2013 701 5.154.952
2012 667 5.154.952
2011 631 4.752.601
2010 577 3.656.056
2009 529 3.277.959
2008 488 2.954.296
2007 438 2.546.183 €
2006 429 513.145
2005 326 430.736
2004 322 335.672
2003 164 194.825
Vir: MDDSZ!

Iz Tabele 1.3 je razvidno, da se Stevilo upravicencev za delno placilo za izgubljeni dohodek
od leta 2003 do vklju¢no 2014 ves ¢as povecuje, in je v letu 2014 za 334 % visje kot leta
2003. Tudi ta porast, zlasti v zadnjih letih, povezujem z gospodarsko krizo in izgubo
delovnih mest, pa tudi s poslabSanjem odnosov med nadrejenimi in zaposlenimi ter nizkimi
plac¢ami, zaradi Cesar se starSi raje odlo¢ijo uveljaviti pravico do delnega placila za izgubljeni
dohodek. Starsi otrok z oviro imajo na trgu dela manj moznosti, delno placilo za izgubljeni
dohodek pa jim pomeni stalni mese¢ni prihodek. Pogosto so starsi prisiljeni izstopiti iz trga

dela, saj je skrb za otroka z oviro obremenjujoca, zahtevna in celodnevna.

Z vladnimi varcevalnimi ukrepi druZinski prejemki niso bili spremenjeni, razen otroSkega
dodatka, katerega so omejili do 18. leta starosti otroka in znizali zneske iz 5. in 6.
dohodkovnega razreda za 10 %. Od 1.1.2016 dalje so jih vrnili spet na raven pred znizanjem,

omejitev pravice do 18. leta pa ostaja.

StarSevski dodatek, pomoc ob rojstvu otroka, dodatek za veliko druzino in delno placilo za

izgubljeni dohodek so pravice, vezane na stalno prebivali§ce starSa in otroka v Republiki

15 Vir: http://www.mddsz.gov.si/si/uveljavljanje_pravic/statistika/druz_prejemki_zavarovanje sv/#c18832, z
dne 10.1.2016
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Sloveniji in dejansko Zivljenje v Sloveniji. V primeru, ko ta dva pogoja nista izpolnjena,
star§ ni upravicen do druzinskega denarnega prejemka. Druzini ostane moznost iskanja
pomocCi znotraj sorodstvenih vezi in v SirSem socialnem omrezju, pri nevladnih in
dobrodelnih organizacijah in drustvih. Lahko zaprosijo za denarno socialno pomoc, ¢e jim
glede na status pripada po Zakonu o socialnovarstvenih prejemkih (ZSVarPre, Uradni list
RS, §t. 61/10, 40/11, 14/13, 99/13 in 90/15)'S.

Osnovni znesek denarne socialne pomoci od 1.1.2016 znasa 288,81 €. Denarna socialna
pomoc¢ je odvisna od viSine dohodkov, Stevila druzinskih ¢lanov, premozenja, prihrankov ter
zagotovljene oskrbe in morebitnega obstoja krivdnega razloga (na primer neprijavljenost pri
Zavodu RS za zaposlovanje, prestajanje zaporne kazni itd.).

Lahko zaprosijo tudi za izredno denarno socialno pomoc, ki je namenjena kritju izrednih
stroskov, ki so vezani na prezivljanje in jih z lastnim dohodkom ali lastnim dohodkom
druzine ni mogoce pokriti. Namenjena je tudi za primere, e se oseba ali druzina iz razlogov,
na katere ni imela vpliva, znajde v polozaju materialne ogrozenosti. Dodeli se v obliki
enkratnega zneska ali za obdobje od treh do Sestih mesecev.!’

Po 18. letu starosti otroka stars§ ni ve¢ upravic¢en do otroskega dodatka, niti do delnega placila
za izgubljeni dohodek po ZSDP-1.

Po Zakonu o druzbenem varstvu dusevno in telesno prizadetih oseb (ZDVDTP, Uradni list
SRS, §t. 41/1983)'8, ki ureja oblike druzbenega varstva zmerno, teZje in tezko dusevno ter
najtezje telesno prizadetih oseb, ki se ne morejo usposobiti za samostojno Zivljenje in delo
in pri katerih je ugotovljeno, da je prizadetost nastopila v otroSki oz. mladostni dobi, do
dopolnjenega 18. leta starosti oz. v ¢asu rednega Solanja, vendar najdlje do 26. leta starosti,
je potrebno urediti status invalida.

Za pridobitev statusa invalida mora imeti oseba stalno prebivaliS¢e v Republiki Sloveniji.
Vlogo za priznanje statusa invalida in dodatka za tujo nego in pomo¢ vloZi upravicenec
oziroma njegov zakoniti zastopnik na centru za socialno delo.

»Nadomestilo za invalidnost pridobi invalidna oseba ne glede na socialno stanje oziroma
cenzus na druzinskega ¢lana. Prvi pogoj je, da invalidna oseba, ¢e lahko uveljavi pravice iz
naslova invalidnosti po drugih predpisih (na primer po predpisih pokojninskega in

invalidskega zavarovanja), to pravico najprej uveljavi iz tega naslova. Sele ¢e je viSina

16 Vir: http://pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=ZAK 05609, z dne 12.1.2016

17 Vir: MDDSZ, http://www.mddsz.gov.si/si/delovna_podrocja/sociala/denarna_socialna_pomoc/, z dne
12.1.2016

18 Vir: http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=ZAKO1866, z dne 13.1.2016
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sredstev nizja od viSine nadomestila za invalidnost, lahko uveljavi razliko do nadomestila za

invalidnost.«°

Denarni prejemki, ki izhajajo iz statusa invalida so: nadomestilo za invalidnost, dodatek za
tujo nego in pomo¢ in delno placilo za izgubljeni dohodek, ki izhaja iz pravice do izbire
druzinskega pomocnika.

Nadomestilo za invalidnost pridobi oseba z oviro ne glede na socialno stanje oz. cenzus na

druzinskega ¢lana. Od 1.7.2011 dalje znaSa nadomestilo za invalidnost 288,89 €.

Ce invalidna oseba, ki prejema nadomestilo za invalidnost, potrebuje pomo¢ druge osebe pri
opravljanju osnovnih zivljenjskih funkcij, lahko po Zakonu o druzbenem varstvu duSevno
in telesno prizadetih oseb, uveljavlja tudi pravico do dodatka za tujo nego in pomoc. ViSina
dodatka je odvisna od tega, ali je osebi z oviro nujno potrebna pomoc¢ in postrezba pri

opravljanju vseh ali pri vecini osnovnih Zivljenjskih potreb in znasa:

- za osebe z oviro, ki potrebujejo pomo¢ pri opravljanju vseh osnovnih zivljenjskih
potreb 165,07 €,
- za osebe z oviro, ki potrebujejo pomoc¢ pri opravljanju ve¢ine osnovnih zivljenjskih

potreb 82,54 €.

Leta 2004 je bil uveden institut druzinskega pomocnika. To je pravica upravi¢enca do
institucionalnega varstva, da lahko v primerih in pod pogoji, dolo¢enimi z Zakonom o
socialnem varstvu (ZSV, Uradni list RS, §t. 3/07 — uradno precis¢eno besedilo)?’, namesto
celodnevnega institucionalnega varstva izbere druZinskega pomocnika, ki mu nudi pomoc¢ v
domacem okolju.

Pravico do izbire druzinskega pomoc¢nika ima oseba z oviro, za katero je pred uveljavljanjem
pravice do druZinskega pomocnika skrbel eden od starSev in je prejemal delno placilo za
izgubljeni dohodek, to je doloceno v istem zakonu, v 18.a ¢lenu. DruzZinski pomoc¢nik je
lahko oseba, ki ima isto stalno prebivaliSce kot oseba z oviro, oziroma eden od druZinskih
¢lanov osebe z oviro (18.c ¢len). Oseba z oviro oz. njen zakoniti zastopnik uveljavlja pravico
do izbire druZinskega pomocnika pri centru za socialno delo, k vlogi pa mora priloZiti

dokumentacijo, iz katere je razvidno, da pri njej obstaja teZka motnja v duSevnem razvoju

19 Vir: MDDSZ, http://www.mddsz.gov.si/si/delovna_podrocja/sociala/nadomestilo_za_invalidnost/, z dne
3.6.2016
20 Vir: http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=ZAKO0869, z dne 13.1.2016

31


http://www.uradni-list.si/1/objava.jsp?sop=2007-01-0100
http://www.mddsz.gov.si/si/delovna_podrocja/sociala/nadomestilo_za_invalidnost/
http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=ZAKO869

oziroma tezka gibalna oviranost in da zato potrebuje pomoc pri opravljanju vseh osnovnih
zivljenjskih potreb (18.¢ ¢len). Druzinski pomoc¢nik ima pravico do delnega placila za
izgubljeni dohodek oziroma sorazmernega dela placila, ¢e dela s krajSim delovnim ¢asom.
Kadar je druzinski pomoc¢nik stars otroka, delno placilo za izgubljeni dohodek druzinskemu
pomocniku v celoti financira ob¢ina. Bruto znesek znasa 734,15 €. Ob¢ina obracuna in

nakaze prispevke, neto znesek pa nakaze druzinskemu pomocniku.

1.3.5. PRAVICE OTROK Z OVIRO

Pravice otrok so opredeljene tako v mednarodnem pravu, kot tudi v slovenski zakonodaji.
Med pomembnejse, ki so bile sprejete na mednarodni ravni Stejemo Konvencijo o otrokovih
pravicah, v kateri so otroci z oviro posebej omenjeni v Stirih to¢kah v 23. ¢lenu, po katerem
ima duSevno ali telesno prizadet otrok pravico uzivati polno in dostojno Zivljenje v razmerah,
ki jamcijo dostojanstvo, spodbujajo samozavest in olajSujejo otrokovo dejavno udelezbo v
druzbi, da ima pravico do posebne skrbi tako otrok, kot tisti ki so zanj odgovorni delezni
pomoci za katero so zaprosili, pomo¢ naj bi bila brezpla¢na in naj otroku zagotavlja, da ima
ucinkovit dostop in je delezen izobrazevanja, usposabljanja, storitev zdravstvenega varstva,
rehabilitacije in vse kar pospesuje najve¢jo mozno vkljucitev v druzbo in otrokov osebnostni,
kulturni in duhovni razvoj.

Drugi pomemben mednarodni dokument je Konvencija o pravicah invalidov. Pogodbenice
zavezuje, da sprejmejo vse potrebne ukrepe, ki otrokom z oviro zagotovijo enako uZivanje

vseh Clovekovih pravic.

Slovenska zakonodaja ima Zakon o izenacevanju moznosti invalidov (ZIMI, Uradni list RS,

St. 94/10 in 50/14)*, ki §¢iti otroke z oviro.

Pravice otrok z oviro, ki jih otroci pridobijo iz podro¢ja zdravstvenega varstva so, tako kot
za vse ostale zavarovane osebe, dolo¢ene v Zakonu o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem
zavarovanju (ZZVZZ, Uradni list §t. 72/06 —uradno precis¢eno besedilo, 114/06 — ZUTPG,
91/07, 76/08, 62/10 — ZUPIS, 87/11, 40/12 — ZUJF, 21/13 — ZUTD-A, 91/13, 99/13 —
ZUPJS-C, 99/13 — ZSVarPre-C, 111/13 — ZMEPIZ-1, 95/14 — ZUJF-C in 47/15 — ZZSDT)*.

Otroci z oviro imajo pravico do medicinskih pripomockov, ki so potrebni za zdravljenje ali

21 Vir: http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=ZAK 04342, z dne 14.1.2016
22 Vir: http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=ZAK0213, z dne 14.1.2016
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medicinsko rehabilitacijo. Pravico do medicinskih pripomockov dolo¢ajo Zakon o
zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju in Pravila obveznega zdravstvenega
zavarovanja (Uradni list RS, s§t. 79/94, 73/95, 39/96, 70/96, 47/97, 3/98, 3/98, 51/98 — odl.
US, 73/98 — odl. US, 90/98, 6/99 — popr., 109/99 — odl. US, 61/00, 64/00 — popr., 91/00 —
popr., 59/02, 18/03, 30/03, 35/03 — popr., 78/03, 84/04, 44/05, 86/06, 90/06 — popr., 64/07,
33/08, 7/09, 88/09, 30/11, 49/12, 106/12, 99/13 — ZSVarPre-C, 25/14 — odl. US, 25/14 in
85/14)%.

Otrokom in mladostnikom z oviro Zavod za zdravstveno zavarovanje Slovenije zagotavlja
placilo medicinskih pripomockov v njihovi celotni vrednosti v okviru dogovorjenega
standarda. Vsak medicinski pripomocek ima svoj standard, s katerim so dolo¢eni njegova
cena, material iz katerega je izdelan in trajnostna doba. Nadstandardne medicinske
pripomo¢ke morajo doplacati sami. Ce standardni medicinski pripomoéek za otroka ni
funkcionalno ustrezen, je upravi¢en do funkcionalno ustreznejSega, ki je najcenej$i na
slovenskem trgu.

Medicinski pripomocki so: proteze udov, estetske proteze, ortoze za stabilizacijo udov in
hrbtenice, ortopedska obutev, vozicki ter ostali pripomocki za gibanje, stojo in sedenje,
elektri¢ni stimulatorji in ostali aparati (npr. za podporo pri dihanju), pripomocki za nego na
bolnikovem domu (postelje z dodatki, sanitarni pripomocki, blazine proti prelezaninam),
kilni pasovi, pripomocki pri tezavah z odvajanjem seca in blata, pripomocki pri zdravljenju
sladkorne bolezni, kanile, pripomocki za slepe in slabovidne, pripomocki za izboljSanje vida,
pripomocki za sluh in govor, obvezilni material in ostali medicinski pripomocki (Murgel

2014: 118-122).

V Pravilniku o tehni¢nih pripomog¢kih in prilagoditvi vozila (Uradni list RS, §t. 71/14)** pa
je navedeno kdo in pod kakS$nimi pogoji lahko uveljavlja pravico do posameznega
tehni¢nega pripomocka vi§jega standarda. Ti pripomocki so namenjeni vecji socialni
vkljucenosti uporabnika. Sem sodijo na primer: svetlobni hi$ni zvonec z alarmom, videofon,
govoreca zapestna ura, telefonski aparat z ojaevalnikom, tabli¢ni in prenosni raunalnik,..
Vlogo za pridobitev takega tehni¢nega pripomocka se vloZi na upravni enoti, ta izda odlocbo
in vrednotnico, ki jo oseba predloZi dobavitelju tehni¢nih pripomockov v Sloveniji.
Vrednotnica velja kot placilno sredstvo, ker ministrstvo do visine, navedene na vrednotnici,

sofinancira oziroma placa pripomocek (Murgel 2014: 143,144).

23 Vir: http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?sop=1994-01-2855, z dne 14.1.2016
24 Vir: http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=PRAV 12201, z dne 14.1.2016
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1.4. DRUZINA Z OTROKOM Z OVIRO

1.4.1. ROJSTVO OTROKA Z OVIRO

Rojstvo otroka je sreCen in tezko priCakovan dogodek. Star$i se tega veselijo in se
pripravljajo na starSevstvo. Njihova najvecja zelja je, da bi se otrok rodil zdrav. A zal vedno
ni tako. Starsi izvejo za otrokovo oviro ob rojstvu otroka, lahko pa tudi pozneje, vselej pa
jim informacijo o otrokovi »druga¢nosti« najprej poda medicina. Diskurz o obi¢ajnem
razvoju popolnoma izgine in starSe postavi v negotov polozaj (Krstulovi¢ 2012 b: 405).
Nastopi Sok, ki porusi druzinsko dinamiko. V trenutku se porusijo vsa njihova pri¢akovanja
in zelje. Znajdejo se v hudi duSevni stiski, negotovosti, Zalosti, pojavijo se konflikti ter
obcutki krivde. Bolezen ali oviranost otroka dozivijo starSi kot simbol osebnega neuspeha,
neizpolnjenih upov, skrb in strah in se sprasujejo, zakaj se je to moralo zgoditi prav njim.
Realnost zelo tezko sprejmejo, Se tezje pa svojo vlogo — vlogo starSa otroka z oviro v razvoju.
Sooceni z drugacnostjo otroka so starSi prestraseni in pretreseni, saj bo otrok, v katerega so
gradili svoje upe in za katerega so delali nacrte, predvidoma vse Zivljenje potreben pomoci.
»Skrb za tak$nega otroka za druzino pomeni nepri¢akovano krizo (Ivac¢i¢ 2005, Lupton,
Fenwick 2001 v Krstulovi¢ 2012 b: 405).« Sprejemanje otroka z vsemi njegovimi
posebnostmi je dolgotrajen proces, ki lahko traja tudi celo zivljenje in ga druZina brez
pomoéi tezko zakljudi. Zalost se vra¢a ob vseh prelomnih dogodkih v odra$¢anju otroka (ko
vrstniki shodijo, spregovorijo, za¢nejo obiskovati vrtce, Sole, ko nastopi obdobje pubertete,
adolescence itd.). Ce so starsi dovolj moéni in sprejmejo drugacnost svojega otroka, je to

zanj najvecji dar.

Hendikep ima negativno konotacijo, saj druzba obravnava razli¢ne pridobljene in prirojene
ovire, kot da niso del ¢loveske barvitosti, temvec breme, problem in vzrok sramu. S tem se
srecujejo starSi hendikepiranih otrok in to dodatno obremeni sprejemanje lastnega otroka z

vsemi svojimi posebnostmi.

V Reviji Socialno delo namenjeni $tudijam hendikepa v drzavah postsocializma in
jugovzhodni Aziji, avtorici uvoda zapiSeta, da se ljudi z oviro obravnava posebej, kot
»specificno skupino ljudi«, kot da bi ovira spremenila njihovo ¢loveskost (Zavirsek, Zorn v

uvodu, 2014).
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Krstulovi¢ (2012 b: 405-407) piSe o tem, da prva informacija v sporo€ilu medicine, ki otroka
identificira kot neobicajnega, vpliva na to, da se star$i pocutijo popolnoma osamljeni ob
postavljeni diagnozi. Istocasno se jim pred o¢mi rusi ideal o »popolnem dojencku« (ZavirSek
2005: 4), obremenjeni so pa tudi z druzbenim konstruktom starSevstva, s tem kaksno bi
starSevstvo moralo biti. Gre za medicinski model oviranosti, v katerem je ovira predstavljena
kot odmik od normalnega. Normalnost je druzbeno konstruirana norma. Medicinska
diagnoza tako predstavlja odmik od normalnega, pomeni pa tudi pripisovanje razloga za
oviro posamezniku, saj je opredeljena kot nepravilnost telesa, zaradi katere je posameznik
oviran (Krstulovi¢ 2012 b: 406). Zavirsek (2005: 3) piSe, da hendikep ni omejen na
posameznikove telesne in mentalne poskodbe. Opisuje druzbeno ustvarjene ovire, zaradi
katerih otrok z oviro nima enakih priloznosti kakor drugi. Otrokov hendikep se prenese na
starSe, ki skrbijo za otroka z oviro in tudi sami ob tem dozivljajo Stevilna izkljucevanja.
Izpostavljena je zlasti zenska, ki se zdi naravno povezana z otrokom.

Iz tega je razvidno, da je v Sloveniji Se vedno prevladujo¢ medicinski diskurz do oviranosti
in da se starsi, zaradi pomanjkljivih informacij in pomanjkanja moznosti prepusceni lastni
iznajdljivosti in so zato odvisni od tega, kako se odzovejo na krizno situacijo, ki se je

nenadoma pojavila. V primeru, da za otroka ne morejo skrbeti, namesto njih poskrbi drzava.

1.4.2. SKRBSTVENO DELO STARSEV OTROK Z OVIRO

V druzbi velja mnenje, da so starSi, kot primarni skrbniki dolZzni in odgovorni za vzgojo
otrok. Skrbstveno delo opravljajo star§i, poveini Zenske, matere. Otrok je postavljen v
odvisen polozaj, pri tem pa starsi prevzamejo odgovornost in skrb za njegov razvoj. Obicajno
se po kon¢anem porodniskem dopustu star$ vrne na delovno mesto. V primerih, ko medicina
ugotovi, da razvoj otroka ne bo potekal povsem »normalno«, pa so star$i odvisno od stopnje
tezavnosti otrokove ovire postavljeni pred dejstvo, da se odlocijo za skrbstveno delo ali
zaposlitev. Kadar je otrokova ovira taka, da je skrbstveno delo starSev edina moznost,

govorimo o dolgotrajni skrbi za otroka z oviro, ki se povecini nadaljuje v obdobje odraslosti.

Zavirsek in Skerjanc (2000: 387-390) v svoji Analizi polozaja izkljuéenih druzbenih skupin
v Sloveniji ugotavljata, da svojci ljudi z oviro tudi spadajo med ranljive druzbene skupine in
so zaradi dolgoletne vpetosti v skrbstveno delo za oviranega ¢lana izkljuceni iz druzbenega
dogajanja. V druzinah z otrokom z oviro je zaznati ekonomske, socialne in psiholoske

indikatorje izkljucenosti, kot so: nedostopnost do dela (brezposelnost), pomanjkanje
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informacij, arhitektonske ovire, socialna izolacija in dolgotrajna osamljenost, skromna
samopodoba in samozavest, nezaupanje v institut pravne drzave in obcutek, da se ne splaca

zahtevati sprememb, saj se ne bo ni¢ spremenilo.

V raziskovalni nalogi me je zanimalo tudi, na podlagi ¢esa se star$i odlocajo med
skrbstvenim delom in placano zaposlitvijo oz. kaj jih motivira, da izberejo prvo ali drugo

moznost.

StarSevstvo otroka z oviro zahteva Se dodatno skrb in je obremenjujoce. Krstulovi¢ (2014:
245) opozarja, da moramo oskrbo nujno razumeti kot vecplasten proces, ki ne zajema le
prakti¢nega dela, ampak tudi kognitivno in ¢ustveno raven dela. To pomeni, da skrbstveno
delo ni le fizicno obremenilno za tistega, ki ga izvaja, temvec je tudi duSevno in Custveno

obremenilno (Finch, Groves 1983 v Krstulovi¢ 2014: 245).

Skrbstveno delo sodi med skrbstvene dejavnosti, med katere uvr§¢amo oskrbo otrok, bolnih
druZinskih ¢lanov in starej$ih, vsakdanja domaca opravila, in je iz javne sfere preslo v
zasebno sfero (Genet et al. 2012 v Krstulovi¢ 2014: 246). To pomeni, da so se dejavnosti, ki
jih uvr§¢amo v oskrbo, pojavile na trgu dela (Folbre 2006 v Krstulovi¢ 2014: 246). Starsi
otrok z oviro svojo skrbstveno vlogo opisujejo kot skrb za otrokov telesni razvoj (Woodcock,

Tregaskis 2008 v Krstulovi¢ 2014: 252).

»Druzbeni status in ugled skrbstvenega dela pri nas je odvisen od socialnih politik, nosilcev
teh politik, sistemov, ki so ga organizirali, oblastnikov, zgodovinskega €asa in perspektive
ter kon¢no od uporabnikov samih, ki po vecini niso mogli kreirati njegovega razvoja. Gre
torej za zelo kompleksno vpraSanje, ki ne mora biti samo enoznacno (Smoli¢ 2011: 76).«

Skrbstveno delo za otroke z oviro je v Sloveniji urejeno z Zakonom o starSevskem varstvu

in druzinskih prejemkih.

Pripravljen je tudi predlog Zakona o dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo,

ki pa ga skupsc¢ina Republike Slovenije Se vedno ni sprejela.
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1.4.3. EKONOMSKE OBREMENITVE IN SOCIALNI POLOZAJ DRUZIN Z OTROKOM Z OVIRO

Gre za druzinske izdatke, ki so povezani z otrokovo oviro. Ti izdatki dodatno obremenjujejo
druzinski prorac¢un. Druzina se mora reorganizirati v zvezi s skrbjo za otroka in tako je eden
od starSev prisiljen izstopiti iz trga dela, da se lahko posveti skrbi za otroka. Izguba placane

zaposlitve lahko za druzino pomeni zmanjSan druzinski proracun.

Barnes, Mercer in Shakespeare (1999: 102) pisejo o ucinkih, ki jih lahko ima otrok z oviro
na druzino. Nekatere druzine si pois¢ejo ve¢ denarnih in materialnih sredstev kot druge
druZine, to pa naj bi bilo odvisno od okolis¢in v katerih druZina Zivi in odnosov, ki jih
vzdrzujejo v SirSem druzinskem krogu in krogu prijateljev. Za druZine z otrokom z oviro pa

na splosno velja, da so bolj izpostavljene socialni izklju¢enosti.

Po Wolffovem mnenju so dejavniki, ki dolocajo priloZnosti v Zzivljenju posameznika

naslednji: notranji in zunanji viri ter druZbeni in materialni polozaj (Wolff 2009: 129).

Stabile in Allin (2012 v Krstulovi¢ 2012 a: 16) sta v Zdruzenih drzavah Amerike raziskovala
ekonomske obremenitve starSev otrok z oviro in ugotovila, da se ekonomske obremenitve
starSev otrok z oviro odvijajo na treh ravneh, in sicer:
- prva raven zajema kratkoro€ne ekonomske obremenitve, ki nastanejo sproti in
zajemajo vsakodnevne stroske,
- drugaraven zajema ekonomske obremenitve, ki nastanejo v povezavi z odlo€itvijo o
nacinu skrbi za otroka z oviro,

- tretja raven zajema ekonomske obremenitve, povezane s prihodnostjo otroka.

Krstulovi¢ (2012 a: 16) pravi, da proces organizacije skrbi za otroka z oviro lahko dodatno
ekonomsko obremeni druzino s tem, da so starSi prisiljeni zasluZiti ve¢ ali pa dodaten

dohodek izgubijo.

Moja diplomska naloga je nadgradnja raziskave o vplivu gospodarske krize na druZine z
otrokom z oviro. Narejena je bila na podlagi anketnih vpraSalnikov, ki sem jih razdelila med
starSe otrok z oviro. Nekateri star§i so navajali visoke stroSke v zvezi s preureditvijo
bivalis¢a, nakupom vecjega avtomobila, doplacili medicinsko tehni¢nih pripomockov,
obsegom terapij,.. [z tega je razvidno, da so stroSkovno bolj obremenjene druzine, ki imajo
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gibalno oviranega otroka, kar je ugotovila tudi Barbara Ivaci¢ (2005: 53) v svoji raziskavi

Izkus$nje mater otrok z motnjo v razvoju.

Dodatne stroske v zvezi z otrokovo oviro delita Seligman in Darling (1997: 67-71) v direktne
in indirektne stroske. Direktni stroski vkljuCujejo oskrbo in varstvo otroka, medicinsko
oskrbo, terapije in posebne pripomocke (za hranjenje, nego, racunalniske pripomocke).
Indirektni stroski pa predstavljajo nezmoZznost opravljanja placane zaposlitve, adaptacijo
bivalisca itd.

Dunst, Trivette in Cross (1988 v Seligman, Darling 1997: 176) so ugotovili, da imajo druzine
v nizkem socialno ekonomskem polozaju z oviranim otrokom manj podpore in ve¢ fizi¢nih,
custvenih in finan¢nih problemov kot druzine v vi§jem socialno ekonomskem polozaju.

Na visino stroskov vpliva tudi kraj bivaliS¢a (mestno, ruralno okolje). Kako in v kolik$ni

meri je pokazala moja raziskava.

Socialni poloZaj druZin se odraza skozi njihove materialne vidike, torej gre za dohodkovni
polozaj, materialno blaginjo, materialno prikrajSanost, tveganje za revs§¢ino in socialno
izklju€enost, ter dejavnike, ki nanj vplivajo (posledice gospodarske krize). Na socialni
polozaj pa pomembno vplivajo tudi nematerialni vidiki, npr. zdravje, dostop do zdravstvenih
in socialnih storitev, socialna vkljucenost, udelezba na razli¢nih podro¢jih, socialni stiki,
socialna omreZja, zadovoljstvo z Zivljenjem, samoocena lastnih moZnosti itd.

S slabim socialnim poloZzajem druzine se najpogosteje omenja revs€ino in socialno

izklju€enost.

Na socialni poloZaj druzin vpliva ve¢ okolis¢in. Zaradi gospodarske krize so se poslabsale
gospodarske razmere v drzavi, razmere na trgu dela, dostopnost zaposlitev, dostopnost
razliénih javnih, zdravstvenih in socialnih storitev, viSina druZinskih dohodkov. Pomembno
vplivajo tudi politike in ukrepi na razlicnih podrocjih ter spremembe zakonodaje, na katero
se vezejo razli¢ne pravice drzavljanov. To so: placna politika, davéna politika, stanovanjska
politika, socialna politika, denarni transferji, ki izhajajo iz razlicnih naslovov

upravicenosti.?

25 Vir: MDDSZ,
http://www.mddsz.gov.si/fileadmin/mddsz. gov.si/pageuploads/dokumenti _pdf/sociala/Socialni_polozaj Ko
ncno_porocilo__dopolnjeno-februarl5_.pdf, stran 17, z dne 6.12.2015
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http://www.mddsz.gov.si/fileadmin/mddsz.gov.si/pageuploads/dokumenti__pdf/sociala/Socialni_polozaj_Koncno_porocilo__dopolnjeno-februar15_.pdf

Druzine z otrokom z oviro lahko Stejemo med ranljive skupine prebivalstva. Starsi, ki skrbijo
za otroka z oviro se tezje vkljucijo na trg dela, saj otrok z oviro nemalokrat zahteva stalno
nego in varstvo.

Malo je raziskav in Studij, ki bi ugotavljale dejansko finan¢no situacijo druzin z otrokom z
oviro v Casu gospodarske krize. Zato sem se tudi odlocila, da v svoji diplomski nalogi
preverim, kako je gospodarska kriza vplivala na socialno ekonomski polozaj druzin in
kolik$ni so dodatni stroski, ki bremenijo druzinski prora¢un v povezavi z otrokovo oviro.
Zanimalo me je predvsem, kako se je socialni polozaj teh druzin spreminjal skozi obdobje
krize, kaj je najbolj vplivalo na njihov socialni polozaj, kako so vplivali vladni oz. drzavni

varcevalni ukrepi in spremembe socialne zakonodaje.
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2. PROBLEM

Pri kvalitativni metodi raziskujemo Zivljenje in dozivljanje ljudi, ki so v problemski situaciji.
V mojem diplomskem delu raziskujem, kako gospodarska kriza vpliva na druZine iz
razli¢nih druzbenih slojev, ki imajo otroka z oviro. Ugotavljam, kakSen je financni in
materialnih polozaj teh druzin, s kakSnimi stiskami se Se srecujejo ne glede na gospodarsko
krizo in na kakSen nacin otrokova ovira vpliva na ekonomsko socialni polozaj druzine od
rojstva otroka z oviro oziroma od casa, ko je nastala ovira. Ker so otroci z oviro
kategorizirani najprej z medicinskega vidika, nato pri usmerjanju v vrtce in Sole, ko odrastejo
pa jih ponovno kategorizirajo glede na delovno sposobnost, vidimo, da je drzava preko
raznih komisij mo¢no vpeta v zivljenje teh druzin. Hkrati pa opazamo krcenje socialne
drzave in prelaganje finanénega bremena ter odgovornosti na starSe oziroma skrbnike teh

otrok.
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3. METODOLOGIJA

3.1. VRSTA RAZISKAVE

V diplomski nalogi sem uporabila kvalitativno metodo raziskovanja. Gradivo za aplikativno
raziskavo so odgovori na vprasanja, ki sem jih zastavila starSem otrok z oviro v pol
strukturiranih odprtih intervjujih. Prej sem proucila teoreticno gradivo o kvalitativnem
raziskovanju in skrbno oblikovala odprta vprasanja, ki so bila izhodis¢e za pogovor s starsi.
Se prej pa sem obiskala Center za socialno delo, kjer so mi strokovni delavci predstavili
svoja opazanja in odgovorili na vprasanja, ki sem jim jih zastavila. Predvsem sem zelela
pridobiti kaksne loCene statisticne podatke o druzinah z otrokom z oviro, vendar so mi

povedali, da ne vodijo nobenih evidenc posebej zanje.

Kvalitativna raziskava se odvija kot Studija majhnega Stevila primerov, zato dobljenih
ugotovitev ne moremo posploSevati na $irSo populacijo. Posplositve so tem bolj zanesljive,

¢im vecji je vzorec in ¢im bolj reprezentativen je (Mesec 1998: 50).

3.2. RAZISKOVALNE TEME

Ko sem sestavljala vprasalnik za intervjuje, sem pri tem upostevala tudi zanimanja mentorice
in to je bilo vodilo za oblikovanje takih vprasanj za starSe, da bi iz njihovih odgovorov lahko
napisala ugotovitve. Preden sem sestavila vpraSalnik za intervjuje s starsi otrok z oviro, sem
bila na razgovoru s strokovnima delavcema na Centru za socialno delo. Nanje sem se obrnila
zato, da bi dobila informacije, kako Center za socialno delo sodeluje s starSi, ki imajo
oviranega otroka in s kakSnimi teZavami se starSi srecujejo. Zanimalo me je tudi, ali se da
pri njih pridobiti kakSne podatke v zvezi z druzinami z otrokom z oviro oziroma, ¢e vodijo
kaksne lo¢ene evidence za te druzine. Odgovorili so mi, da loCenih statisticnih podatkov za

te druZine ne vodijo. VpraSalnik z odgovori strokovnih delavcev je priloZzen v Prilogi 1.
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Tako sem oblikovala sledece raziskovalne teme:
- recesija in gospodarska kriza

Pri tej tematiki me je zanimalo, kako so ziveli pred gospodarsko krizo, kaj se je spremenilo,
kako je recesija in gospodarska kriza vplivala na druzino, in ali so morali sprejeti kaksne

ukrepe za omilitev krize.
- skrbstveno delo

StarSe sem vprasala, kako je druzina organizirana v zvezi z varstvom in skrbjo za otroka z
oviro, ali jim pri skrbstvenem delu pomaga $e kdo in kako so s tem zadovoljni oziroma, kako

bi si zeleli, da bi bilo.
- druzinski prihodki

Pri tej tematiki me je zanimala subjektivna ocena finan¢nega in materialnega stanja druZzine.
Povprasala sem jih o zaposlitvi, prihodkih iz zaposlitve ter druZinskih prejemkih, do katerih
je druzina upravicena ter zadovoljstvo z viSino teh prejemkov. Raziskovala sem iznajdljivost
druzin pri iskanju virov finan¢ne in materialne opore, ter kam bi se obrnili po pomo¢, ¢e bi

se znasli v stiski.
- druzinski izdatki povezani z otrokovo oviro

Pri tej raziskovalni temi sem ugotavljala, s katerimi stroski v povezavi z otrokovo oviro se
sreCujejo posamezne druzine in koliko denarja jim namenjajo ter kateri dejavniki na to
vplivajo. Zanimalo me je tudi, kaj konkretno je prispevala drZava in ali se je kaj izboljSalo
na tem podrocju ter kako so star§i seznanjeni s pravicami do medicinsko tehni¢nih
pripomockov. Dodatne stroSke sem ugotavljala tudi zato, da bi lahko ocenila, v kolik§ni meri

ti stroski lahko ogrozijo prezZivetje druZine.
- podrocja ranljivosti druzin

Zanimalo me je na katerem podrocju so druzine najbolj ranljive, kaj pogresajo in kaksne

zelje imajo.
- otrokova prihodnost

StarSe sem povpraSala, kako vidijo in si predstavljajo otrokovo prihodnost po 18. oziroma

26. letu starosti.
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- demografski podatki

Na koncu intervjuja sem si zabelezila spol starsa, s katerim sem se pogovarjala, letnico
rojstva, poklic in zaposlitev, Stevilo druzinskih ¢lanov, Stevilo otrok, starost otroka z oviro
in starost sorojencev, ali zivijo na podezelju ali v mestu ter neto mesecne prihodke starSev
iz zaposlitve. VpraSala sem jih koliko je star otrok z oviro, kam je vklju€en, Ze na zacetku
intervjuja pa sem jih prosila, naj opisejo otrokovo oviro. Te podatke sem uporabila pri

analizi.

3.3. IZBOR ENOT RAZISKOVANIJA IN IZVEDBA
INTERVJUJEV

Ker sem bila tri leta zaposlena kot spremljevalka otrok z oviro v eni od ustanov v Sloveniji,
kamor so ti otroci usmerjeni, sem dobila vpogled v Zivljenje druzin, ki imajo ali skrbijo za
oviranega otroka ter spoznala potrebe teh otrok. Po pogovoru s profesorico sem na njen
predlog pri predmetu Samostojno Zivljenje napisala seminarsko nalogo o vplivu recesije na
druZine z otrokom z oviro. Zaradi izjemne izkusnje, ki sem jo med zaposlitvijo dobila pri
delu z otroki z oviro, sem se odlo¢ila, da Se podrobneje prouc¢im to podrocje in o tem napiSem
tudi diplomsko nalogo. Profesorico sem prosila za mentorstvo pri diplomski nalogi. Strinjala
se je in me pri tem podprla ter mi povedala, kaj v zvezi s tem zanima njo. UpoStevala sem
tudi njene predloge in Zelje ter jih vkljucila v raziskavo o vplivu gospodarske krize na

druZine z otrokom z oviro.

S starSi otrok, ki sem jih spoznala med zaposlitvijo, sem imela dobre odnose, zato sem se
najprej obrnila nanje. Da bi bil vzorec ¢im bolj reprezentativen, pa sem se obrnila tudi na
ve¢ drugih ustanov v Sloveniji, kot so redni vrtec in razvojni vrtec, Sole s posebnim
programom, redne Sole s programom integracije, dom, kjer so otroci v institucionalnem
varstvu, na varstveno delovne centre, stanovanjsko skupino, center za socialno delo in na
podporno skupino, ki so jo ustanovili star$i otrok z oviro. Kontakt s starsi so mi pomagali
vzpostaviti strokovni delavci v teh ustanovah tako, da so najprej vprasSali starSe, ¢e so
pripravljeni sodelovati. Posredovali so mi kontakte samo tistih starSev, ki so se odlo¢ili za

sodelovanje. Nekateri so bili tako prijazni in pripravljeni pomagati, da so Se sami spodbudili
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starSe, ki jih poznajo, naj privolijo v intervju. Obrnila sem se tudi na zavod, kjer izvajajo
rehabilitacijo, vendar bi bilo dovoljenje tako tezko pridobiti, da se za to nisem odlocila.
Pomagali so mi tudi prijatelji in znanci, ki poznajo katero od druzin. Z mentorico sva bili
dogovorjeni za izvedbo tridesetih osebnih intervjujev, naredila pa sem jih triintrideset. V
intervjujih je sodelovalo petintrideset ljudi, v dveh primerih sta bila namre¢ prisotna oba
star$a. Na moja vprasanja je odgovarjalo enaintrideset Zensk in 3tirje moski. Sest druzin je
enostarSevskih, od tega Stiri mame samohranilke in dve vdovi. V Sestih druzinah so trije ali
vec€ otrok, to so velike druzine, od teh je ena romska druzina. Ena druzina se je preselila v
Slovenijo iz tujine, starSa sta porocena, a zZivita loceno, mama z otrokom v Sloveniji, o¢e v
tujini. Najmlajsi stars Steje 26 let, najstarejsi pa 62 let, imajo razli¢ne stopnje izobrazbe, od
osnovnoSolske do univerzitetne. Druzin, ki so doma i1z glavnega mesta in bliznje okolice je
16, v drugih manjSih mestih jih Zivi 11, na podeZelju pa 6. V intervjujih so sodelovale
druzine, ki zivijo v sledeCih regijah: Osrednjeslovenska, Obalno-kraska, Goriska,
Notranjsko-kraska regija in Zasavje. S starsi sem se telefonsko ali preko elektronske poste
dogovorila za sreanje in se jim prilagodila glede ¢asa in kraja intervjuja. Nekatere sem
obiskala doma, z nekaterimi sem se dobila na kavi, v sluzbi, v ustanovi, kjer so otroci v
popoldanskem ali v internem varstvu ali tam, kamor so pripeljali otroke na terapije, v
varstveno delovnem centru in v prostorih Zveze prijateljev mladine. StarSem sem zagotovila
popolno anonimnost. Osebni intervjuji so trajali od trideset minut do treh ur, v skupnem ¢asu
pa priblizno dvainstirideset ur. Intervjuje sem opravljala od 30.1.2016, zadnjega pa sem

opravila 11.4.2016.

Otroci v teh druzinah so stari od 2,5 let do 25 let. V eni druZini imajo dva otroka z oviro, v
vseh ostalih po enega. Po navedbah starSev imajo otroci slede¢e ovire in diagnoze:
intelektualna, gibalna, senzorna oviranost, dolgotrajna bolezen, cerebralna paraliza, miSicna
distrofija, poskodba glave, tetraplegija, kromosomopatija, downov sindrom, epilepsija,

avtizem, aspergerjev sindrom, diabetes ter druge ovire in diagnoze.
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4. REZULTATI

4.1. INTERPRETACIJA ODGOVOROV PO RAZISKOVALNIH
TEMAH

4.1.1. OBCUTENJE RECESIJE IN GOSPODARSKE KRIZE

Gospodarska kriza je zajela mnogo druzin v Sloveniji, tudi druzine z otrokom z oviro.
Njihovi odgovori se ve¢inoma ne razlikujejo od odgovorov druzin, ki imajo zdrave otroke v

primerih, ko razmisljajo o gospodarski krizi nepovezano z otrokovo oviro.

Iz odgovorov, ki sem jih dobila na vprasanje, kako je gospodarska kriza vplivala na druZzino,

sem opazila, da lahko razvrstim druzine v tri skupine.

V prvo skupino spadajo druzine, ki vpliv gospodarske krize mo¢no obcutijo iz razlicnih
vzrokov. V drugi skupini so druZzine, ki pravijo, da jih gospodarska kriza ni pretirano
prizadela, saj so bili navajeni skromnega Zivljenja Ze od prej. V tretji skupini pa so druZine,
ki krize ne obcutijo, saj z meseCnimi prihodki z lahkoto pokrijejo potrebe vseh druZinskih

¢lanov in so dobro situirane.

Gospodarsko krizo druZine iz prve skupine obcutijo kot negotovost v zvezi z zaposlitvijo in
delom, ki naj bi zagotavljalo prezivetje druzine. StarS$i navajajo znizanje druzinskih
prihodkov zaradi izgube placane zaposlitve, nerednih pla¢, nizjih pla¢, neplaanih
opravljenih storitev. Bremeni jih odplac¢evanje kreditov, nekateri navajajo, da ne morejo vec
ni¢ privarcevati, da so porabili Ze vse prihranke, da so se zvisali Zivljenjski stroski, znizali
socialni transferji. Posledica vsega je nizja kvaliteta zZivljenja. Druzine se sreCujejo s

problemom prezivetja.

»Zelo se je poznalo. Znizevanje plac v javni upravi. Tezje smo si kaj privoscili in vse placali.
Najprej poloznice, potem drugo, vendar skromno. Delam jaz, moz je brezposeln ze osem let.
Podjetje je propadlo. Pri 46. letu starosti ga ni Zelel nihce zaposliti, takrat se je zacela

gospodarska kriza.«
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»Moz je lani marca izgubil sluzbo in bil brez do septembra, potem je dobil sluzbo z
minimalno placo. Tudi sama sem bila v negotovosti glede sluzbe. Trenutno si lahko
privoscimo pocitnice le poleti. Prednost dajemo aktivnostim v soli in vrtcu, da se jih lahko
otroci udeleZijo, to nam je pomembnejse. Zato med zimskimi pocitnicami ne gremo smucat

kot ostali.«

»Precej. Zgodilo se je, da moz po tri do Stiri mesece ni dobil placila za opravljene storitve.

V zadnjem casu se je nekoliko izboljsalo, a se vedno ne ne vem koliko.«

V drugo skupino spadajo druzine, ki so misljenja, da gospodarska kriza na druzino ni
vplivala. To so utemeljili z besedami, da so navajeni zZiveti skromno Ze od prej, da so vedno
premisljeno ravnali z denarjem, niso ziveli razkosno, zato tudi v ¢asu gospodarske krize ne
opazajo kaksnih posebnih sprememb v nacinu zivljenja. Ti star$i ne tarnajo in so zadovoljni

s tem kar imajo, ¢eprav se v€asih tezko prebijejo skozi mesec.
»Ves cas kombiniramo in gledamo na denar. Zivimo skromno. Vecje razlike ni.«

»Ni vplivala. Vedno smo bili brez kredita. Ziveli smo v okviru svojih financnih zmoznosti.

Prijatelji, ki so vzeli kredit in zapravljali po nepotrebnem imajo sedaj krizo.«

»Prinas je isto stanje, kot pred krizo. Cene so porasle. Kupujemo osnovna Zivila, pomagamo

Si z vrtom in njivo.«

Gospodarska kriza ni vplivala tudi na tiste druZine, kjer mesecni prihodki zadostujejo in z
njimi brez tezav pokrivajo potrebe vseh druzinskih ¢lanov. To so druZine, ki so dobro
situirane in so star$i zaposleni na dobro plac¢anih delovnih mestih. Ti star$i ne razmisljajo,
da bi zaradi otroka izstopili s trga dela, nimajo skrbi z varstvom otroka, saj si lahko privos¢ijo

placano varusko.

»Pravzaprav ni vplivala, opazam pa to v okolici. V tistem casu se je mozevo podjetje
privatiziralo oz. je bilo spremenjeno lastnistvo in nas je malo skrbelo glede izgube sluzbe,

sicer ne mozeve, ker ima vodilno funkcijo.«

StarSe, ki so odgovorili, da je gospodarska kriza vplivala na zivljenje njihove druzine, sem
vprasala, kaksne ukrepe so sprejeli za omilitev krize. Njihovi odgovori so bili, da je bilo
potrebno spremeniti nakupovalne navade, spremenili so tudi navade v zvezi s
prehranjevanjem, kupujejo cenejSo hrano v diskontih, cenejSa oblacila na razprodajah, ne
hodijo vec¢ v restavracije. Kupijo le tisto, kar res rabijo in ne zapravljajo po nepotrebnem.

SkrajSali so dopuste, jih ukinili ali se trudijo omogociti letovanje le otrokom.
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Ce le morejo, star$i ne varéujejo na otrocih, temveé se najprej odrekajo sebi, prihaja do

selektivnega omejevanja.
»Midva se odpovedujeva stvarem zato, da lahko dava njej.«
»Pri sebi Sparam z nakupovanjem. Najprej poskrbim za otroke, potem zase.«

Nekateri starsi pa so povedali tudi, da so morali zmanj$ati samopla¢niske terapije za otroka

z oviro, zaradi tega se pocutijo Se bolj prizadeti, saj so morali zaceti var¢evati tudi pri otroku.

»Zmanjsevali smo terapije. Dve leti ne hodi vec k bioenergetiku. Ker nas omejujejo finance,
vzamemo tisto, kar res ucinkuje. Pretehtali smo kaj je ucinkovitejse, zato smo $li stran od

bioenergetike.«

»Prihodki druZine na splosno so bili pred krizo vecji. Vliagali smo v samoplacniske terapije,
takrat smo imeli tudi vec casa, ker Se ni hodil v solo. Obiskovali smo defektologinjo, ki je
izvajala funkcionalno ucenje. Zdaj varcujemo na vseh podrocjih, probamo tudi maksimalno
racionalizirati vse dodatne terapije. Morali smo zmanjsati obiske na privatne FT

obravnave.«

Ne glede na to, ali je gospodarska kriza vplivala na druZine ali ni, je vsem tem druZinam
skupno to, da je ve€jo spremembo v njihova zivljenja prinesla otrokova ovira in veliko
starSev je povedalo, da so se morali Ze takrat prilagoditi in spremeniti nacin Zivljenja ter se
marsi¢emu odreci. Iz pogovorov pa sem razbrala, da so starSi, ki so navajeni skromnega

zivljenja, lazje sprejeli otrokovo oviro in prilagodili svoje Zivljenje otroku.

»Pred sinovim rojstvom smo Ziveli na komot. Po njegovem rojstvu smo prevrednotili stvari,
saj je bilo to potrebno. Recesija nas zato ni prizadela. Zreducirali smo pocitnice, gremo le
preko Sozitja. Prilagodili smo Zivljenje Ze pred recesijo, zato vpliv ni tako velik. Ze prej smo

se odrekli marsicemu. «

wZmeraj smo skromno Ziveli. Nikoli nisem potovala in kupovala neke nepotrebne stvari.

Prilagodili smo se Ze, ko se je hci rodila.«

»Nismo obcutili krize, prilagodili smo se Ze prej. Sicer pa je Zivljenje slabse kot prej vendar,
e poenostavis stvari, gre. Gotovo je bilo pred osmimi leti boljse. Ce bi bili povprecna

druzina, bi nas recesija bolj prizadela.«

47



Nekaj starSev pa je povedalo, da je hujSe kot gospodarska kriza takrat, ko dozivljas osebne

travme na custvenem podrocju, ko gre za zdravje otroka ali se pojavijo problemi v druZini.

»Ker se je sin rodil med gospodarsko krizo, ni bilo casa o njej razmisljati, saj smo bili polno

zaposleni z boleznijo.«
»Takrat me je bolj potolkla locitev.«

Gospodarska kriza je marsikje zaostrila odnose med delodajalci in zaposlenimi. Ker je
prevladal boj za dobicek, delodajalci nimajo vec socialnega Cuta do zaposlenih. To Se
posebej prizadene starSe oviranih otrok, ki so veckrat zaradi zdravstvenega stanja otroka
odsotni z dela, delodajalci pa tega nocejo ve¢ razumeti. StarSi so izpostavljeni velikemu

pritisku tudi na delovnem mestu.

»Bistveno se je spremenilo. Prej je bilo vec posluha pri delodajalcu, kot ga je sedaj. Odnosi
v sluzbi so bili boljsi kot danes, zdaj pa mu je pomemben samo profit. Ce zamudim 5 minut
v sluzbo je cela drama. Ce moram prej iz sluzbe zaradi sinovega pregleda pri specialistu, se
ze zakomplicira. Ocenjujejo delovno uspesnost in ker zaradi zdravniskih pregledov veckrat
manjkam, mi trgajo procente od place zaradi nedoseganja dolocene kvote. Zadnji dve leti se

to vse bolj pozna pri placi.«

»Trinajst let sem delala kot poslovodkinja. Ker v sluzbi ni bilo posluha, da bi prilagodili
delovnik na dopoldanski cas, sem se pozanimala za pravice in se odlocila, da bom doma. To

pa je bilo prav v casu krize.«

Ko sem starSe povprasala o tem, kako so ziveli pred nekaj leti in kako Zivijo danes, sem
opazila, da razli¢no odgovarjajo na zastavljeno vpraSanje. Sklepam, da je to odvisno od tega,

kaj jih bolj bremeni oziroma kaj jim leZi na dusi.

Nekateri so se osredotocili bolj na materialni oziroma finan¢ni vidik in ocenili spremembe
v zivljenju med prej in sedaj skozi prizmo poslabSanja kvalitete zivljenja ne glede na
otrokovo oviro. Menim, da tako razmisljajo starsi, ki se teZje prebijejo skozi mesec. Kadar

gre za prezivetje, otrokova ovira ni najvecji problem v druZini.

»Hodili smo tudi po drugih trgovinah, na izlete, v restavracije. Sedaj obiskujemo le

diskonte.«
»Stroski so visji. Mesecno so stroski kredita in poloznic 1300 €.«
»Se dobro, da imam zdaj kombi, brez ne bi slo. Zbiram in prodajam staro Zelezo.«
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Nekateri so omenili spremembe med prej in sedaj tudi v povezavi z otrokovim zdravstvenim
stanjem. Sklepam, da so ti starsi $li ¢ez dolgotrajen proces sprejemanja otroka z oviro in

prilagajanja otrokovi oviri.

»Vsako leto je lazje, drugi otrok raste, navadili smo se. Najhuje je, ko hodis od zdravnika do
zdravnika, zdaj je lazje, dobili smo obcutek in smo se navadili. Veliko se druzimo z drugimi
starsi v zvezi Sozitje. Letos bodo prvic organizirali tudi program za sorojence, starih od

osem do trinajst let, samo za sorojence, delavnice bodo imeli, sin Ze komaj caka.«

»Nam se je dosti spremenilo. Slabsi financni polozaj smo imeli, pred osmimi leti sva oba z
mozem trepetala za sluzbo. Sin je imel dosti operacij, prej se nismo znali sporazumevati 7
njim, pri tem je zdaj najvecji napredek. Ne obremenjujemo se vec s tem, kaj bodo rekli drugi.
Vsi smo se prilagodili sinovi oviri. PrikrajSana pa je predvsem sorojenka. Imamo televizor,

a lahko gledamo le tisti program, ki ga sin gleda.«

Vsi starsi pa se ne soocijo z diagnozo otroka Ze ob njegovem rojstvu, nekateri izvedo zanjo
Sele pozneje. Prav gotovo so tezje ovire in bolezenska stanja, ki se z leti slabsajo, bolj boleca
za celo druzino in zahtevajo neprestano prilagajanje. Iz odgovorov teh starSev pa je razbrati
zalost in skrb, ker se bo slabSalo tako zdravstveno stanje otroka, kot tudi finan¢ni polozaj

druzine. Zato v prihodnost ne zrejo z optimizmom.

»Ko smo izvedeli kaj je s sinom, se je vse spremenilo, kot dan in noc. Prej nismo gledali na
vsak cent, vsi smo si kaj kupili. Potem je bil Se moz na bolniski ve¢ mesecev, poznal se je
izpad dohodka, ve¢ mesecev se je krcilo. Vse je slo navzdol. Sedaj sva oba zaposlena za
polovicni delovni cas. Specialisticni pregledi za sina so vsi v Ljubljani, imamo visoke stroske

prevoza.«

Nekateri starSi pa so na vprasanje odgovorili le s staliS¢a otrokovega zdravstvenega stanja.
Zadovoljni so, ¢e so opazili napredek pri otroku in tudi kvaliteto svojega zivljenja primerjajo

z izboljSanjem ali nespremenjenim stanjem otrokove ovire.
»Pred petimi leti je bil Se zelo hiperaktiven, sedaj je bolj samostojen.«

»Hodila sem v sluzbo, premalo je bilo c¢asa za héer. Odlocila sem se, da ostanem doma in

sedaj je veliko bolje.«
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Nekateri pa navajajo, da med prej in sedaj ni nobenih sprememb. To pripisujem
prilagoditvam otrokovi oviri, ki so jih sprejeli ze pred krizo. Dolgoletna skrb za otroke jih je
izCrpala. V odgovorih je zaznati nemoc, apati¢nost in vdanost v usodo in ti star$i se ne

obremenjujejo ve€ z niCemer.

»Izboljsalo se sigurno ni. Zivijenje z naso héerko je cel cas isto. Rabila me je takrat, potem

in zdaj. Rabi me 24 ur na dan, tudi na WC moram z njo, da jo obrisem.«

»Skrbeti trinajst let za otroka, kot za dojencka je groza. Zelo sem izcrpana, po sluzbi sem

véasih kot cunja.«

4.1.2. ORGANIZACIJA SKRBSTVENEGA DELA V DRUZINAH Z OTROKOM Z OVIRO

Druzine, kjer so starS$i zaposleni, se pretezno posluzujejo organiziranih popoldanskih
brezplacnih varstev v okviru Sole, ki jo otrok obiskuje. To moznost imajo do 26. leta starosti
otroka. Najvecji problem pa imajo med pocitnicami, ko so Sole zaprte. Takrat starSi
prilagajajo svoje dopuste in otroke posiljajo na letovanja, ki jih organizirajo razna drustva
oziroma na obnovitvene rehabilitacije, to pa je vse pla€ljivo. Tudi VDC-ji so po 15. uri
placljivi. Stars$i se samoplacniskim varstvom najveckrat poskusajo izogniti, saj si tega ne
morejo privosCiti. Dokler stari starSi otrok zmorejo, jim tudi oni prisko¢ijo na pomoc.
Pomagajo pa tudi sorojenci. Ena druzina od teh, ki sem jih zajela v raziskavi, placuje

varusko.

»Dokler sva bila z mozem v vezi smo imeli varusko. Takrat so pomagali tudi najini starsi,
sedaj ne vec, saj so ze prestari. Sedaj imam sreco, da lahko Se hodi na to Solo. Po Soli je
poskrbljeno zanj, do vecera in ima urejeno druzenje in bivanje. Od ponedeljka do cetrtka

delam nadure.«

»Imam zlato mamo. Toliko je posebnosti, da je treba otroka res poznati. Zivimo blizu in ona

pomaga. Tudi héerka pomaga, ona ga najbolj razume. S sinom komuniciramo pisno.«

»Vsak dan se vozi s kombijem v Solo v oddaljen kraj. Imam sreco, da je mama Se toliko pri
moceh, da ga ona odpravi v Solo in ga pricaka, ko pride iz Sole. Za vikende gre k ocetu.

Drugega nimam. Za urico ali dve lahko prosim sosedo, to je to.«
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»Ne moramo je pustiti same, je na nivoju ena do dve leti starega otroka. Od 7. ure do 15.

ure je v VDC-ju. Popoldne jo ima moz. Pomaga nam tudi moja mama.«

»Od drugega leta naprej imamo varusko. Najprej smo imeli celodnevno varstvo, proti koncu
predsolskega obdobja smo jo dali v vrtec. Se danes ima varusko, prevzame jo, ko jo pripelje
kombi iz §ole in je z njo do 19. ure zvecer. Tudi na pocitnice gre z varusko. Ce ne bi bilo

financ, to ne bi slo. Je sreca v nesreci oz. sreca v sreci.«

V druzinah, kjer je eden od starSev brezposeln, varujejo otroka sami. Tezave glede varstva

imajo tudi mame samohranilke.

»Glede na to, da je moz brezposeln, jo on pripelje v Solo in odpelje. Glede tega imava

razdeljene vioge, pri nas sva si z mozem glede skrbi zanjo povsem enakovredna.«
»24 ur sva midva z njim.«

»Glede skrbi je vse na meni. Starsi, sestra mi kdaj pomagajo. V sili zaprosim za pomoc tudi

kaksno sosedo, necakinjo in prijateljice.«
Starsi, ki delajo skraj$an delovni ¢as, se posluzujejo podobnih oblik varstva kot zaposleni.

»Sin je popolnoma odvisen. Pomagata tasca in tast, za eno urico je lahko pri njih. Imata 78
in 75 let, ne zmoreta vec kot toliko. Med pocitnicami z mozem prilagajava dopuste. Vclanjen
je v Soncek in SoZitje in gre z njimi na letovanje. S sonckom gre dvakrat vsako leto. Tako

pokrijemo poletje. Je pa tudi v varstvu, ki ga organizira Sola. Zacne se ze po 15. avgustu.«

»Samostojno ne more nic, ker je epileptik. Pustim jo lahko toliko, da grem v klet. Ko je bila
majhna, smo bili ve¢ po bolnicah kot doma. Zdaj so pocitnice najvecja kriza. Je v varstvu v
Soli in tam nikoli ne manjka. Do 15 junija je v Soli, potem gre za en teden na dopust preko
Sozitja, en teden z zvezo Soncek. Uciteljica organizira varstvo v Zaplani s prostovoljci na

zacetku avgusta za en teden.«

»Pomagajo nam starsi, sama ne more biti. Ker sem zaposlena imam moznost varstva v Soli,
kar je manjsi strosek, placamo le prehrano, to je ugodno. Mislim, da drugi starsi, ki so doma

zaradi varstva in nege pa te moznosti nimajo. Delam polovicni delovni cas.«
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Star$i, ki so doma zaradi nege in varstva otroka pa, kot sami povejo, nimajo moznosti varstva
v $oli in ti se posluzujejo pomoci starih starsev otrok, sorojencev, redkeje pa tudi prijateljev,
sosedov in sorodnikov. Kdor financno zmore, pa najame varusko. Nekaj starSev je povedalo,
da je skrbstveno delo v celoti prepusceno njim samim. Tudi ti starSi se trudijo, da otroku

omogocijo pocitnice s sovrstniki, na ta nacin se nekoliko razbremenijo.

»Ko ne morem, jo prevzame moz. Vcasih gre zraven, ce je primerno. Sama ne more biti. Moti
me nespostovanje starsev, ki prejemamo nadomestilo. V soli mislijo, da smo leni. Tako se

vedejo do starSev, za katere vedo, da smo doma.«

»Ni bolniske pri druzinskem pomocniku, sem 24 ur na razpolago, ne glede na bolezen. Moz
se Se ni sprijaznil s tem, da ne bosta nikoli sposobna biti tako kot je bil on. Tako vse breme

ostaja na meni.«

w»Imamo starSe, vendar zaradi starosti ne morejo pomagati, lahko ga pocuvata za eno uro,
¢e moram nujno kam skociti. Oblezim lahko najvec dva dni. Tukaj smo ranljivi kot druzina.
Privezana sem na sina. Letos je bil v Soli le osem dni, zaradi zdravstvenih tezav in bolezni.

Z mozem si izmenjujeva gospodinjsko delo.«

StarSe sem vprasala, ali so zadovoljni s tem, kako so organizirani oziroma kako si zelijo, da
bi bilo. Vecina starSev je povedala, da so zadovoljni. Kljub temu pa pravijo tako zaposleni
starSi, kot tisti, ki so doma zaradi nege in varstva, da bi njihovi otroci potrebovali ve¢

razli¢nih moznosti za druZenje s sovrstniki in ve¢ vkljuevanja v druzbo zdravih otrok.

»Da bi obstajalo tutorstvo sovrstnikov iz redne osnovne Sole v zvezi s socialnimi vescinami,

v rednih ustanovah, potekalo bi preko Solskih, Sportnih aktivnosti.«

»Zelela bi, da bi bil e kdo, da bi §la lahko mirno ven, da ne obremenjujem vedno istih ljudi

s skrbjo za sina.«

»Smo zadovoljni, ker se da vse zmenit. Doma se dobro razumemo. Ne more biti samo v
druzbi starsev, zato je do vecera vkljucena v popoldanske dejavnosti, ki jo izvajajo v okviru

Sole, rabi druzbo sovrstnikov.«

Star§i so zaradi vsakodnevnega skrbstvenega dela zelo obremenjeni in iz¢rpani, ko pa
pravijo, da bi potrebovali vec¢ razlicnih moznosti za varstvo otroka, imajo v mislih predvsem
brezplacne organizirane dejavnosti. Vemo pa, da za otroke mlajSe od 18 let ni drugih

alternativ, razen institucionalnih.
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»Fajn bi bilo, da bi bila neka mreza, kot je v vecjih mestih. Na primer, ce rabim za dve uri
nekam it, da bi za ta cas prisli prostovoljci. Ceprav ne vem, kako bi to bilo, zaradi vseh
posebnosti. Najprej jim bi morala eno uro razlagati kako in kaj z njim. V manjsem kraju je

taka organizacija komplicirana.«

»Popoldne nimamo pokrito. Moz je ne more imeti samo doma, postane prenaporno, ona pa
potrebuje druzbo sovrstnikov. Ce bi bilo nujno bi placali 5 € na uro VDC-ju. Ce se nam kaj

zgodi, je lahko tukaj v VDC-ju.«
»Kar je zraven je vse placljivo kar se tice varstva. Pocitnice so od 250 do 300 € na teden.«

»Razmisljala sem tudi Ze o vkljucitvi Se nekoga. Z mozem nisva bila sama zunaj na vecerji
ze zelo dolgo. Pocasi bi bilo dobro, da jo navajamo Se na nekoga drugega, da ni navezana

samo na naju. Za placilo varuske ne pride v postev, prijatelji pa so se vsi umaknili.«

Od 34 otrok, ki jih je zajela moja raziskava, so v institucionalnem varstvu trije, dva od teh
sta mlajSa od 18 let, to sta decek iz romske druzine in deklica, katere mama je vdova in ima
psihi¢ne tezave zaradi smrti moza in sina, pravi, da se je odlocila dati héer v institucionalno
varstvo zato, ker so ji tako svetovali. StarSa 21 letne deklice pa sta zaposlena. Mama mi je
povedala, da se je navelicala dolgoletne skrbi za héer in se ji zdi, da je zanjo bolje, da je v
druzbi sebi enakih. Druge hcéerke pa nocCe obremenjevati, saj ima pravico do svojega
Zivljenja.

StarSi se organizirajo tako, da postane skrb za otroka vsakodnevna rutina. Posluzujejo se
organiziranih oblik varstva v okviru Sol dokler je to mogoce, to pa je najdlje do 26. leta
starosti otroka. V veliko pomo¢ so jim tudi stari starsi otroka. Dokler vse tece v redu, nicesar
ne spreminjajo, saj sprememba porusi ritem Zivljenja in se morajo reorganizirati. Ce pa do

tega pride, nekatere druzine to lazje speljejo, druge tezje.

»Gospa varuSka je Ze starejsa. Prej je delala v razvojnem vrtcu, ne vemo koliko nam bo Se
lahko pomagala. S héerjo se zelo dobro razumeta in mi smo zadovoljni. Skrb za hcer je za

nas najpomembnejsa.«

Mama samohranilka od razveze zakona dalje sama zivi s sinom. Skrbi jo, kako bo po 26.

letu starosti otroka, uskladila skrb zanj s svojo zaposlitvijo. Sin je zdaj star 23 let.

»Po 26. letu nimam pojma kako bom. VDC-ji odprejo ob 7. uriin zaprejo ob 15. uri. Ponekod
vem, da je z doplacilom mozno, da je tam vec casa. Bojim se, da ga bom prisiljena dati v

dom za ostarele ali zavod. «
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4.1.3. DRUZINSKI PRIHODKI

4.1.3.1. FINANCNI IN MATERIALNI POLOZAJ DRUZIN Z OTROKOM Z OVIRO

V tej raziskovalni temi bom interpretirala odgovore, ki sem jih dobila od starSev na
zastavljena vprasSanja o financni in materialni situaciji druzine. Zanimalo me je tudi, do
katerih druzinskih prejemkov so upraviceni in kako so zadovoljni z viSino teh prejemkov.

Na koncu pa sem jih Se vprasala, ali skupni prihodki druzine zadostujejo za cel mesec.

4.1.3.1.1. FINANCNI POLOZAJ

Pri subjektivni oceni financnega stanja, so star$i v desetih druzinah povedali, da je polozaj
druzine slab. Nekateri so odkrito povedali, da so revni. So pa tudi taki, ki zivijo iz meseca v
mesec, a kljub temu mislijo, da niso ubogi, saj vidijo in poznajo primere, ko gre ljudem Se
slabSe. Eden od starSev je povedal, da so pred krizo Ziveli v dobrem srednjem razredu, zdaj

pa so padli v nizjega.
»Pod povprecjem, mocno nagibanje k revscini.«
»Slabo, nula.«

»Nimamo rednih dohodkov, razen socialnih prejemkov. Ti ne zadostujejo niti za preZivetje,

kaj Sele za dostojno zivijenje.«

»Sem mama samohranilka od leta 2009. PreZivnina znasa 400 € na mesec. Sem brezposelna,

nekaj sem delala preko javnih del. Pred 2009 sem delala za dolocen cas.«

»Imam nadomestilo. Moz dobi minimalno placo. Trenutno je zelo pestro. Moramo gledati

kam damo vsak evro.«

»Slabo. Sem locena, zaradi sinove ovire je zveza razpadla. Zaradi obiskov vseh specialistov
mi trgajo procente od place, zaradi nedoseganja kvote. Zadnji dve leti se to vse bolj pozna

priplaci.«

»Slabo. Bili smo dober srednji razred, zdaj smo padli na slabse, v nizjega.«
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»Ce strnemo po domace ni dobro. Z mozem sva oba zaposlena po stiri ure od 1.1.2013. Moz

Jje srcni bolnik in delno invalidsko upokojen. Meni Stiri ure placa firma, stiri pa CSD.«

»Zivimo z eno placo. Zapustila sem trg dela zaradi nege in varstva héerke. Imamo kredit, to

pobere ful. Zalostno je, da drzava ne da nic.«

Vzrok za slabo finan¢no stanje v druzinah z otrokom z oviro je v najvecji meri ta, da je eden
od starSev ali oba star$a brezposelna. V slabi situaciji sta tudi druzini, kjer je eden od starSev
invalidsko upokojen. V nekaterih druzinah so starsi zaposleni na slabse placanih delovnih
mestih. V slabi finan¢ni situaciji sta tudi druzini, kjer sta mami samohranilki, ena od njiju je
brezposelna in je v postopku za pridobitev delnega placila za izgubljeni dohodek. V treh
druzinah so mame zapustile trg dela zaradi varstva in nege otroka z oviro in prejemajo delno
placilo za izgubljeni dohodek, ena od teh dela polovi¢ni delovni ¢as. Ena mama je ze
zapustila trg dela zaradi nege in varstva hcerke, a ker prejema nizji dodatek za nego, ni
upravicena do delnega placila za izgubljeni dohodek. V slabi finan¢ni situaciji Zivi tudi
mama s sinom, ki se je preselila v Slovenijo iz tujine in Zivi lo€eno od moZza ter prejema

nadomestilo za izgubljeni dohodek.

Dvanajst starSev otrok z oviro je ocenilo, da je finan¢ni polozaj druzine zadovoljiv ali
povpreCen. Gre za subjektivno presojo, kako starSi vrednotijo zmoznost zadovoljevanja
druZinskih potreb in kakSen zivljenjski slog imajo. Dandanes kot »povpre€no Ziveti« ne
pomeni ve¢ le zadovoljiti osnovne Zivljenjske potrebe, na primer po hrani, temve¢ se kot
nujne dobrine kaZejo tudi avto, mobilni telefoni, raCunalnik itd. Zato so kot srednje dober
polozaj ocenili tako starsi, ki recejo, da jim sicer uspe preziveti mesec, ker so skromni, kot
tudi tisti starsi, ki jim ob¢asno zmanjka za prezivetje meseca in si morajo sposoditi, pa kljub
temu ocenjujejo, da Zivijo normalno. Nekateri starsi, ki so tudi povedali, da Zivijo povpre¢no,
pa nimajo problema kako preziveti mesec in pravijo, da si lahko tudi kaj ve¢ privos¢ijo in
uspejo tudi kaj privarevati. Dosti starSev je povedalo, da mesec »normalno« prezivijo, ne
morejo pa ni¢ ve¢ privarcevati. To tudi razumejo kot poslabsanje finan¢nega polozaja, saj
so bili prej navajeni imeti neko zlato rezervo za nepredvidene dogodke, kar so obcutili kot

nekaks$no varnost, sedaj pa tega ni vec.

»Srednje. Imam stalno sluzbo, a placa je iz projektov. Ko projekt izvedemo, izdamo racun in
dobimo placano. Brez mojih starsev ne bi §lo, od njih si izposodimo. Zivimo v negotovosti,

ali bo lahko hodila plavat ali ne, to je stalna dilema. Sin si Zeli igrati bobne, vendar bi rabil
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individualno ucenje in vaditelja. To trenutno ni mogoce. Ocita nama, da sestri omogocava

vec kot njemu.«
»Toliko je, da normalno prezivimo. Kaksen mesec rata, kaksen ne.«
»Ce si skromen, je dovolj. Za luksuz ni, imamo za klasicno zivijenje.«

»PreZivimo iz meseca v mesec. Nismo ubogi, pa niti nekaj ekstra. Ne dajemo vse na kupcek,

si tudi kaj privoscimo.«
»Sem Sivilja, moz dela v Ljubljani. Zivimo povprecno.«

V nekaterih druzinah se je finan¢no stanje poslabsalo zaradi dodatnih stroSkov, ki jih imajo

zaradi otroka z oviro. To je vidno iz odgovorov, ki so jih dali.

»Povprecno, glede na takega otroka. Starsi polagamo finance v to smer. Navajeni smo

skromnosti, nimamo potreb za vsak vikend v toplice. Vecino potreb smo zreducirali.«

»Vecja kvaliteta hrane je vecji strosek. Pomagam si z dodatkom za nego in tega porabim za
varovano hrano. Prav bi prislo, ce bi bilo vec. Dokler je obiskovala vrtec, je bilo za hrano

poskrbljeno, v $oli za to ne poskrbijo. Soli placujemo tudi hrano, ki je ne poje.«

Nekateri starsi si pomagajo tudi z denarjem, do katerega je upravicen otrok in tako jim uspe

prezZiveti mesec.

»Shajamo. S sinom Ziviva v moZevem stanovanju. Imam nizko placo zato uporabljam tudi
otrokovo penzijo, da preziviva dostojno, da je lepo oblecen, da si lahko enkrat mesecno
privosciva pico. Ne hodimo na pocitnice, greva k mojim starsem, ki sta doma na morju, v

Istri, od tam gremo potem na plazo.«

»Moz ima 400 € invalidnine. Imamo kredit. HCi prispeva in pomagamo si z njenim

nadomestilom za invalidnost. «

Enajst starSev pa je odgovorilo, da je finan¢na situacija v druzini dobra. V osmih druzinah
sta oba starSa zaposlena. Povedali so, da imajo povprecne ali visoke place. V dveh druzinah
je zaposlen le oce, mami pa sta doma zaradi nege in varstva otroka ter prejemata delno
placilo za izgubljeni dohodek. Kot dobro finan¢no situacijo je ocenila tudi mama
samohranilka, ki je zaposlena za poloviéni delovni ¢as in prejema sorazmerni del
nadomestila za izgubljeni dohodek. V dveh druzinah so izjavili, da ce je kdaj potrebno, jim

priskoc€ijo na pomo¢ starsi. Tudi pri starSih, ki so izjavili, da jim gre dobro, je iz odgovorov
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mogoce razbrati, da so se morali prilagoditi otrokovi oviri in se marsi¢emu odreci, ker dajejo

prednost otroku.

»Oba z moZem sva zaposlena in vodilna v svoji srenji. Glede financ ni problemov — s tem

nimamo skrbi, kljub temu, da imava 4 otroke.«

»Oba sva zaposlena. On je mehanik, jaz pa prodajni referent. Imava povprecne place. Moz
se kdaj znajde, zaradi narave dela lahko Se kaj zasluzi poleg place. Denarja je za sproti,

prihranki gredo za otroka z oviro.«

»To je subjektivno. Nam ni¢ ne manjka. Moz ima sluzbo s povprecno placo. Mislim, da

shajamo normalno. Nekateri jamrajo, a to je odvisno od prioritetne lestvice.«

»Trenutno ni krize, imamo svoje stanovanje. Ko sem rodila hcer sem se odlocila za Stiri urni
delavnik, to se pozna pri placi. Polna placa je bila kolikor toliko, zdaj je manj. A koristimo

vse kar se da, ne obremenjujem se z vracilom, ko me ne bo se nimam kaj obremenjevati.«

»Nam gre, glede na to, da moz dobro zasluzi. Shajamo normalno in nam nic ne manjka.
Imeli smo obcinsko stanovanje z malo najemnino, ker drugega primernega nismo nasli, smo
vzeli kredit za 30 let in kupili prilagojeno stanovanje. Ce ne bi bilo teZav s hcerinim

zdravjem, bi najbrz ostali v obcinskem. Posamezne prilagoditve bi bile predrage.«

V Tabeli 4.1 so prikazani odgovori starSev, kako ocenjujejo finan¢no stanje svoje druZine.

Ocena finan¢nega stanja
ODGOVOR STEVILO DRUZIN ODSTOTEK
dobro 11 33,3
povprecno 12 36,4
slabo 10 30,3
SKUPAJ 33 100

Tabela 4.1: Ocena finan¢nega stanja druZin z otrokom z oviro
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Za konec sem starSem postavila izrecno vpraSanje, ali mesecni druzinski prihodki

zadostujejo za cel mesec. Njihove odgovore prikazujem v Tabeli 4.2.

Ali mese¢ni druzinski prihodki zadostujejo za cel mesec?
ODGOVOR STEVILO DRUZIN | ODSTOTEK
Da 22 66,7
Ne 6 18,2
Obcasno zmanjka 5 15,1
SKUPAJ 33 100

Tabela 4.2: Zadostnost mesecnih druzinskih prihodkov

Iz Tabele 4.2 je razvidno, da je 11 druzin ali 33,3 % odgovorilo, da mese¢ni druzinski
prihodki ne zadoS¢ajo za cel mesec ali da jih obCasno zmanjka. Ta podatek se skoraj
popolnoma ujema s Stevilom druzin v Tabeli 4.1, na strani 57, ki so finan¢no situacijo
ocenile kot slabo, le en star§ je financno situacijo ocenil kot povpre¢no. Od 22 druzin iz
Tabele 4.2, ki so povedale, da mesecni prihodki zadostujejo za cel mesec, pa jih je 11 ocenilo
finan¢no situacijo kot dobro, 11 pa kot povprecno. To lahko argumentiram s tem, da gre za
subjektivno oceno zaznavanja lastnega polozaja oziroma za hierarhijo potreb, ki jih imajo in

jih lahko ali ne morejo zadovoljiti.

4.1.3.1.2. MATERIALNI POLOZAJ

Vecina starSev je ocenila, da je materialni poloZaj druzine boljsi kot finan¢ni. Zadovoljni so,
da so si vsaj osnovne materialne dobrine priskrbeli pred nastopom gospodarske krize.
Nekateri navajajo, da jih je gospodarska kriza odvrnila od ve¢jih nakupov, saj si ne upajo

vzeti posojila. Tu gre predvsem za preselitev v vecje stanovanje.

»Imamo lastno dvosobno stanovanje in dva stara avtomobila. Otroci so vsi trije v eni sobi.
V preteklosti smo mislili, da bomo stanovanje, ki sva ga kupila, zamenjali za vecjega. Zdaj

si tega ne moremo privosciti. Veseli smo, da nas vsaj na cesto ne morejo vreci.«
»Odrekli smo se nakupu nepremicnine. Na ta racun lahko uZivamo druge luksuze.«

Nekatere druzine Se vedno odplacujejo obroke posojil, ki so jih najeli v preteklih letih. S
pomocjo kredita so si kupili stanovanje in vozilo za oviranega otroka. Prilagoditve otrokovi

oviri so neizogibne in nujne in temu dajejo prednost. Nekatere druzine pa si zaradi slabega
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finan¢nega polozaja, kredita ne morejo privosciti. Tisti, ki Zivijo na podezelju, si pomagajo

s samooskrbo.

»Odplacujemo kredit, saj smo kupili kombi in ga prilagodili, prilagodili smo tudi kopalnico.
Naredili smo akcijo in zbirali sredstva za nakup dvigala, takrat smo prodali avto. Rabili bi

novo fasado, novo garazo.«
»Vzeli smo kredit za trideset let in kupili prilagojeno stanovanje.«

»Za karkoli ni. Kredita ne moremo vzeti, tako da prisparamo kjer lahko. Se sreca, da otroci

niso zahtevni.«

»Materialno ni problem. Problem je omejitev, ker imamo takega otroka. Ko smo bili
primorani v selitev iz bloka v hiso zaradi sinove ovire, so nam pomagali moji starsi. Paziti
moramo vedno. Z mozem sva si vedno kaj prisparala. Nakupujemo pazljivo in poceni. Ker
smo skromni, tega ne jemljem kot prikrajSanje. Se vedno gremo na dopust poleti. Za
ogrevanje poskrbimo sami, da nas to ne stane. Marsikomu se tega ne ljubi vec¢, mi pa smo
tako navajeni. Sadimo tudi krompir, ki se ga da kupiti zelo poceni, a vendar si pomagamo z

vrtom in pridelki.«

Starsi so povedali, da skrbno nacrtujejo vecje nakupe gospodinjskih pripomockov in drugih

potro$nih dobrin in si pomagajo z obrocnim odplacevanjem.

»Zelo premisljeno in zelo nacrtujem nakup. Izkoristim moznost obrocnega odplacevanja.

Imam kredit. Ne odlocam se za najdrazje stvari.«

Med intervjuji mi je vsaj Sest starSev samih povedalo, da Zivijo z druzino v stanovanjski hisi

skupaj s starsi in si delijo stroske, kar je za druZino veliko olajSanje.

»Zivimo skupaj s starsi v dvostanovanjski hisi. En mesec placajo polozZnice v celoti starsi,

naslednji mesec pa midva. Tako se poravna.«

Vse druzine pa nimajo boljSega materialnega poloZaja kot finan¢nega, te druZine Zivijo v
najemnih stanovanjih ali uveljavljajo subvencije. Mama samohranilka, ki Zivi v neprofitnem

stanovanju je v slabem finan¢nem in materialnem poloZzaju.

»Uveljavljam subvencijo za neprofitno stanovanje. Ce sem zaposlena placujem 150 €
najemnine, zdaj pa 70 €, ker zaposlitve nimam. Kredita ne morem dobiti, tako da ni

obrocnega odplacevanja.«
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Mama hcerke z avtizmom in epilepsijo je povedala, da je tehtala med sluzbo in skrbjo za
h¢erko in se odlocila, da ostane doma. Odkar prejema delno placilo za izgubljeni dohodek,
so mesecni prihodki manjsi. Vzeli so kredit in si uredili majhno hisko na podezelju, postali

so skromnejsi. Materialne dobrine jim ne pomenijo veliko.

»Ne zZelimo imeti materialnih dobrin. Odlocali smo se med druzino in sluzbo. Odlocili smo
se za zZivljenje. Tudi stvari, ki jih dejansko ne uporabljamo, damo stran. Z delnim placilom

za izgubljeni dohodek smo postali skromnejsi, prihodek se je zmanjsal.«

4.1.3.2. DRUZINSKI PREJEMKI

StarSe sem povprasala o visini vseh mesecnih neto prejemkov druzine, bodisi iz naslova
zaposlitve, druzinskih prejemkov, nadomestil za invalidnost in morebitnih drugih prejemkih.
Sestevek vseh pomeni mesecni razpolozljivi dohodek druzine, skupni neto zneski s katerim
druzine razpolagajo mesecno, pa bodo predstavljeni v poglavju 4.2. z naslovom

Izpostavljenost revsc¢ini v druzinah z otrokom z oviro.

V tem poglavju pa piSem o mojih ugotovitvah v raziskavi v zvezi z druzinskimi prejemki po
Zakonu o socialnem varstvu in druzinskih prejemkih?® in po Zakonu o druzbenem varstvu
dusevno in telesno prizadetih oseb?’. Gre za specifi¢ne prejemke, do katerih so upraviceni

le starSi z otrokom z oviro.

To sta dodatek za nego otroka in delno placilo za izgubljeni dohodek, do katerih so starsi
upraviceni do 18. leta otrokove starosti. Do dodatka za nego so upraviceni tudi starsi, katerih
otrok se Sola, do najvec 26. leta starosti otroka. ViSina dodatka za nego otroka znaSa 100 €,
za otroka s tezko ali funkcionalno tezko motnjo v duSevnem razvoju, tezko ali funkcionalno
tezko gibalno oviranega otroka ali otroka z boleznijo s seznama hudih bolezni pa 200 € na

mesec.

Po 18. letu starosti otroka pridobijo otroci status invalida po Zakonu o druzbenem varstvu
dusevno in telesno prizadetih oseb in jim pripada nadomestilo za invalidnost in dodatek za
tujo nego in pomoc. Visina nadomestila za invalidnost znasa 288,89 €. Dodatek za tujo nego

in pomo¢ pa znaSa za invalidne osebe, ki potrebujejo pomoc¢ pri opravljanju vseh osnovnih

26 Vir: http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=ZAKO06688, z dne 9.6.2016
27 Vir: http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=ZAKO01866, z dne 9.6.2016
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zivljenjskih potreb 165,07 €, za invalidne osebe, ki potrebujejo pomoc pri opravljanju vecine

osnovnih Zivljenjskih potreb pa 82,54 €.

V raziskavi je sodelovalo 33 druzin, od tega jih je 24, ki imajo otroka z oviro mlajSega od
18 let. Od teh jih enajst prejema dodatek za nego v visini 100 € in enajst dodatek za nego v
visini 200 €. Ena mama do dodatka za nego ni ve¢ upravicena, ker se je zdravstveno stanje
otroka izboljSalo, mama samohranilka pa dodatka za nego ne prejema, ker je héi v

institucionalnem varstvu.

Pravico do delnega placila za izgubljeni dohodek je uveljavilo osem starsSev, trije starSi pa
delajo skrajSan delovni ¢as in uveljavljajo sorazmerni del placila za izgubljeni dohodek, v
vseh primerih so to mame otrok. Ugotavljam, da prav vse mame tezko gibalno ali
intelektualno oviranih otrok, ki imajo pravico do delnega placila za izgubljeni dohodek, to

pravico tudi uveljavljajo.

Iz tega kar so mi mame povedale, sem razbrala dejavnike, zaradi katerih so se odlocile
zapustiti trg dela in ostati doma ali pa so zacele delati skrajSan delovni ¢as. Dejavniki, ki na
to vplivajo, so: zdravstveno stanje, nega, skrb in varstvo otroka z oviro, napredek otroka,
nezaupanje in nezadovoljstvo z varuSkami otroka, poslabSanje razmer na delovnem mestu,
brezposelnost, zagotovljen redni mesecni dohodek, strah pred izgubo zaposlitve, slabse
placana zaposlitev, nizka oziroma neredna placa, nerazumevanje delodajalca ob pogostih
odsotnostih z dela, razbremenitev, zmanjSanje stroSkov za varstvo otroka, visoka placa

partnerja.

Ugotavljam, da so trg dela zapustile v glavnem mame s poklicno ali srednjo izobrazbo, ki
jim izpad dohodka zaradi prejemanja delnega placila ne pomeni bistvenega zmanjSanja
prihodkov, saj pravijo, da so odlo€itev skrbno pretehtali v druZinskem krogu in upostevali

tudi prihodke partnerja. Tri mame od osmih pa imajo univerzitetno izobrazbo.

»Delno placilo za izgubljeni dohodek prejemam od zacetka, ko so ga uvedli, mislim, da od
leta 2001. Ta pravica je res prisla zelo prav, je zelo dobra. O izpadu dohodka takrat nisem
razmisljala, saj enostavno ni Slo drugace, v sluzbo enostavno ne bi mogla. Te pravice ne
moremo gledati kot zasluzek, to me jezi, ker recejo, da so med krizo vzeli otroke iz zavoda.
To je odvisno od zdravstvenega stanja otroka. Otroci so bili vecinoma po zavodih, jaz ga ne
bi mogla pri Sestih letih dati v zavod. Res je, ko pride september si oddahnem, vendar ga

radi imamo doma.«
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»Prej sem res prejemala dvakrat visjo placo za delo, zelo dobro placo. Vendar, ce odstejem
500 € samo za varusko na mesec in druge terapije in stroske, hitro pridem na isti znesek kot
je delno placilo. To je bil tudi dodatni razlog, da sem se odlocila, da koristim pravico, ceprav
v resnici nisem imela druge izbire kakor ostati doma in skrbeti zanju. Tako sem vsaj jaz z

njima.«

»V puberteti je razvil Se obsesivno kompulzivno motnjo. V sluzbi me ne bi vec tolerirali, ni
vec slo. V sluzbo sem prihajala namesto ob 8. uri, ob 13. uri. Se dobro, da so me razumeli

toliko casa .«

wZaradi varstva sem se odlocila za delno placilo za izgubljeni dohodek. Prej sem delala tri
leta skrajsan delovni cas, potem zaradi varstva ni slo vec. Nisem imela toliko dopusta, da bi
bila celo poletje doma. Nekoc¢ smo se zmenili s CSD in sta prisli dve Zenski za en mesec
domov, pa nismo bili zadovoljni. Vem, da bom sama najbolje poskrbela zanjo. Pretehtali

smo dohodek, 200 do 300 € mesecno ga je manj.«

»Sedaj sem Sest let doma. S tem sem zadovoljna predvsem zaradi héerinega napredka. Prej

sem imela premalo casa zanjo. Ko je shodila in spregovorila, me ni bilo zraven.«

»Prej sem delala za dolocen cas. Ko sem bila prijaviljena na zavodu za zaposlovanje, so mi
tam povedali za delno placilo za izgubljeni dohodek. Prejemam ga od leta 2006. Kmalu po

tem se je zacela kriza v drzavi. Hvala bogu, da nimam v teh casih se skrbi s sluzbo.«

»0Od lani delam Sest ur. Sorazmerni del za dve uri znasa mesecno 107 €, znesek, ki sem ga
dobila pri placi za dve uri, pa 308 € bruto. To sem skrbno pretehtala in se odlocila za
skrajsan delovnik. Presenecena sem bila, ker so mi prosnjo odobrili Ze v Stirinajstih dneh.

Baje da je tezje priti do delnega placila.«

Od enajstih starSev, ki prejemajo nizji dodatek za nego, so Stiri mame povedale, da si
prizadevajo, da bi pridobile pravico do delnega placila za izgubljeni dohodek ali sorazmerni

del placila za skrajSan delavnik.

Dve od teh bi koristili pravico do skrajSanega delavnika, ena od njiju je mama samohranilka
in je zelo obremenjena s sluzbo, ki je v precej oddaljenem kraju, poleg tega pa ima tudi
tezave z delodajalcem. Povedala mi je, da bi bil izpad dohodka prevelik, ¢e bi se odlocila za

delno placilo za izgubljeni dohodek v celoti, zato si prizadeva za Sest urni delavnik.

»Trenutno sem v postopku za pridobitev visjega dodatka za nego. Zadnje case razmisljam

tudi o Sest urnem delavniku. Ce bi vzela delno placilo za izgubljeni dohodek, bi bil izpad
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prevelik. LazZje je druzinam, kjer sta oba starsa. Denar zdruzijo in gre. Ker sem sama mi to
ne bi uspelo. S 580 € bi jedli plastiko iz trgovine. Ne bi mu mogla zagotoviti kvalitetne hrane,

ki jo potrebuje, tudi dodatnih terapij ne bi zmogla financirati.«

Druga mama je prav tako v postopku pridobitve nove odlocbe zdravstvene komisije, da bi
dobila visji dodatek za nego, saj pravi, da pri sinu opaza znake avtizma. S skrajSanim

delavnikom bi se nekoliko razbremenila.

Dve mami pa si prizadevata, da bi dobili pravico do delnega placila za izgubljeni dohodek.
Ena od njiju je mama samohranilka in je brezposelna. Pravi, da je sin pred kratkim imel

epilepti¢ni napad, je v postopku za pridobitev visjega dodatka za nego.

Druga je izstopila iz trga dela zaradi nege in skrbi za hcerko, vlozila pro$njo za pridobitev
pravice do delnega placila za izgubljeni dohodek, a so ji pro$njo zavrnili. Na odloc¢bo se je

pritozila in ze leto in pol ¢aka na razsodbo sodisca.

V moji raziskavi je sodelovalo devet druzin, ki imajo otroke z oviro starejSe od 18 let, teh
otrok je deset. Trije so vklju¢eni v VDC, sedem pa jih obiskuje Solo s prilagojenim
programom. V dveh druzinah sta se mami odlocili, da postaneta druzinski pomocnici. Ena
od njiju ima dva otroka z oviro. Mami od obcine prejemata delno placilo za izgubljeni
dohodek ter dodatek za nego za otroka, ki se Solata. Njuni otroci pa prejemajo nadomestilo
za invalidnost. Ker imajo otroci druZinskega pomoc¢nika, drZzava nakaze dodatek za tujo nego
in pomoc¢ oziroma dodatek za pomoc¢ in postrezbo, ob¢ini. Mama samohranilka je zaposlena
za polovicni delovni Cas, preostale Stiri ure pa je druZinski pomoc¢nik, upravicena je do
dodatka za nego otroka. Vdova, ki je bila pred mozevo smrtjo druzinska pomocnica za hcer
z oviro, sedaj prejema pokojnino po mozu, ki je vi§ja od zneska, ki ga je prejemala kot
druZinska pomoc¢nica. H¢i prejema nadomestilo za invalidnost in vi§ji dodatek za tujo nego

in pomoc.

Tudi druzinske pomocnice so le mame. Vsi starsi otrok z oviro, starejSih od 18 let, imajo

podaljsano roditeljsko pravico.

Narazgovoru, ki sem ga opravila na CSD so mi povedali, da starSem svetujejo, naj podaljSajo
roditeljsko pravico, da se izognejo kasnej$im problemom glede skrbnistva in zaradi nadzora

nad financami, zlasti ¢e imajo otroci intelektualno oviro.

»Podaljsala bom roditeljsko pravico, ne zna se niti podpisati.«
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Kar nekaj starSev mi je potozilo, da jim na Centru za socialno delo niso priznali pravice do
dodatka za nego, do katerega so bili upraviceni do 26. leta starosti otroka, ki je vklju¢en v
vzgojo in izobraZevanje, ¢e$ da Ze prejema dodatek za tujo nego in pomo¢ oziroma dodatek
za pomoc¢ in postrezbo, odvisno od tega, po katerem zakonu je otrok kategoriziran kot

invalid.

»Drzava mi dolguje od 8000 do 9000 €, ker sta se pravici izkljucevali. Vendar starsi tega

denarja ne bomo videli.«

»Dodatka za nego nismo prejemali ve¢ po 18. letu, saj se je ta pravica izkljucevala z
dodatkom za tujo nego in pomoc. Starsi so dosegli spremembo na sodiscu, vendar nam

denarja za nazaj niso dali.«

»Delovno in socialno sodisce je leta 2012 dosodilo, da zakon omogoca uveljavitev dodatka
za nego otroka in dodatka za tujo nego in pomoc¢ hkrati, saj je menilo, da je pravica do
dodatka za nego otroka pravica starSev in posredno pravica otroka, pravica do dodatka za
tujo nego in pomoc¢ pa osebna pravica, zato se dodatka ne izkljucujeta...isto velja tudi za
tiste, ki prejemajo dodatek za pomo¢ in postrezbo. Tako starsi, katerim je bila pravica do
nege otroka ob polnoletnosti otroka ukinjena, njihovi otroci pa se redno Solajo, lahko
ponovno oddajo vlogo za uveljavitev tiste pravice s tem, da prilozijo potrdilo o Solanju oz.
vpisu. Ce ima otrok, ki obiskuje program OVI, veljavno potrdilo o vpisu, je do dodatka za
nego upravicen do 26. leta starosti. Glede vpraSanja izplacila dodatka za nego otroka oz.
dodatka za tujo nego in pomoc za nazaj, je potrebno vloZiti zahtevo s prilogami (potrdila o
vpisu). Pristojni na Ministrstvu za delo, druZino, socialne zadeve in enake moZnosti bodo
vsak konkreten primer posebej preucili in poiskali za stranke najugodnejSo mogoco

resitev.«*®

28 Vir: http://www.zveza-sozitje.si/arhiv-2016/dodatek-za-nego-otroka-in-dodatek-za-tujo-nego-in-
pomoc.html, z dne 5.6.2016
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4.1.3.2.1. ZADOVOLISTVO STARSEV Z VISINO PREJEMKOV, DO KATERIH SO UPRAVICENI ZARADI
OTROKOVE OVIRE

StarSe sem tudi povprasala, ali so zadovoljni s prejemki, ki jih dobijo za otroka z oviro.

Zadovoljstvo z vi§ino prejemkov
ODGOVOR STEVILO DRUZIN ODSTOTEK
Da 11 35,5
Delno 4 12,9
Ne 16 51,6
SKUPAJ 31 100

Tabela 4.3: Zadovoljstvo z visino prejemkov

Iz Tabele 4.3 je razvidno, da je enajst ali 35,5 % starSev odgovorilo, da so s prejemki
zadovoljni, §tirje oziroma 12,9 % starSev je odgovorilo, da so delno zadovoljni in Sestnajst

ali 51,6 % jih je odgovorilo, da z viSino prejemkov niso zadovoljni.

Stars$i, ki nimajo finan¢nih problemov, so s prejemki zadovoljni. Drugi pa zadovoljstvo
utemeljujejo s tem, da so skromni, da so se prilagodili otrokovi oviri in Zivijo v okviru svojih

moznosti.

»Pred pol leta sem pustila sluzbo. Sedaj sem druzinski pomocnik. Sin je dobil nadomestilo

za invalidnost. Upad dohodka se pozna, pa spet ne toliko, saj je sedaj nadomestilo.«

»Ker drzava varcuje, ne prejemam vec otroskega dodatka. Visina dodatka za nego je v redu

za enkrat. Malo pokrije letovanje pozimi, gre stiri krat na leto na letovanje.«
»Kdor je skromen, se da.«

»Ja, zivimo s tem, kolikor imam. Dobim pa tudi prezivnino v znesku 100 € in to dosmrtno,

saj imam podaljSano roditeljsko pravico. Pomagam si s hcerinim nadomestilom.«

»Ob takem nacinu zZivljenja zadostuje, saj ne gremo nikamor.«
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Starsi, ki so le delno zadovoljni z visino prejemkov, so povedali, da so zadovoljni s tem, da

vsaj nekaj dobijo, viSina pa ne zadostuje za prezivetje.

»Delno placilo za izgubljeni dohodek prejemam od zacetka. Moti me to, da so ga fiksirali na
560 €, Zivljenjski stroski pa se drazijo. Dobivali smo dodatek za veliko druzino, vendar ima
starejsa hci sedaj 19 let in ne vem, ali ga bomo Se dobivali. Drugace z visino prejemkov sem

zadovoljna, ¢e pomislim, da imajo ljudje minimalne place za trdo delo.«

»Ce ne bi $li v investicijo s hiso, bi bilo dovolj. Vzeli smo kredit. Na pocitnice gremo k

starsem, ki Zivijo na morju. Ne hodimo na vecerje. Za splosno porabo zadostuje.«

»Za zivljenje ni dovolj, je pa boljse kot ni¢. Hci prejema nadomestilo in dodatek za tujo nego

in pomoc. Ta denar je njen, dobi pa tudi nagrado iz VDC-ja.«

Vec kot polovica starSev pa je povedalo, da z vi§ino prejemkov niso zadovoljni, nekateri se
pocutijo prikraj$ane, saj jim za pravice ni nih¢e povedal. Nekateri so mnenja, da ni prav, da
so ti prejemki vedno v enaki visini, zivljenjski stroski pa se visajo. Menijo, da bi morala

drzava imeti ve¢ posluha za druZzine, jim bolj stopiti naproti in bolj fleksibilno pomagati.

»Nismo zadovoljni. Pravic nihce ne pove. Pol leta smo ga sami vozili z avtom, placali
parkirisce in stroSke prevoza, ceprav bi bili upraviceni do prevoza z reSilcem. Potem smo

zaceli koristiti pravico, ko smo izvedeli zanjo.«

»Dodatek za nego ostaja isti, otrok pa raste. Tudi hrana je vedno drazja, se ne ceni. Tako
hrano bi pravzaprav morali jesti vsi otroci, recemo ji varovana hrana. Ce bi drzava dajala
subvencijo za hrano, bi prisparala pri zdravilih. Bolj pametno bi bilo, da bi namesto zdravil

drzava financirala hrano.«

»Nismo. Ta denar ne zadostuje za cez mesec, ni za hrano, ni za obleko. S 1500 € socialnih

prejemkov ni mozno preZiveti.« (druzina Steje 9 clanov)

Nekateri star§i povezujejo viSino prejemkov z zdravstvenim stanjem otroka in so prepricani,

da bi lahko omogocili ve¢ terapij otrokom, ¢e bi bili prejemki vi§ji.

»Je premalo. Imava sreco, da nimava najemnine. Hvala bogu, da je vsaj to. Zdravstvo ne

ponudi dovolj in ce Zelis delati z otrokom, je to premalo.«

»Sin rabi ogromno terapij in stroskov s tem je ogromno. Za bioresonanco so mi rekli, naj

prekinem za nekaj casa, da ne bi bankrotirala.«
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Veliko starSev si zeli, da bi lazje uveljavili pravice do posameznih prejemkov. Pri tem
poudarjajo, da bi morali imeti vsi star$i otrok z oviro pravico do delnega placila za izgubljeni

dohodek, ne pa samo tisti, ki imajo otroke s tezkimi ovirami.

»Ne, nismo. Delno placilo za izgubljeni dohodek bi nam zelo pomagalo, pa so nam prosnjo

zavrnili. Obravnava na sodiscu traja zZe vec kot leto in pol.«

»Ce bi bilo vec, bi bilo lazje. Vzela bi §tiri urno sluzbo, tako pa mi zmanjkuje denarja in
casa. Ce bi s temi dodatki pokrila polovico sluzbe, bi imela ¢as za druzino. Vec jim bi lahko

ponudila, tako psihicno, kot fizicno.«

»Trenutno smo v postopku pridobivanja nove odlocbe od komisije. Z nizjim dodatkom za
nego, starsi nimamo pravic do skrajsanega delovnega casa. Zelela bi si pridobiti visji

dodatek za nego in potem bi koristila moznost skrajSanega delovnika.«

»Nisem. Z 257 € kolikor znasa v skupnem znesku dodatek za nego ter otroski dodatek, s tem
sploh ne vem kaj bi. Denarne socialne pomoci ne dobim, ker sem podedovala, zato nisem
upravicena. Vcasih vzamem izredno socialno pomoc. Ta mesec dobim se nadomestilo za

brezposelnost iz zavoda za zaposlovanje, od javnih del. Kako bo naslednji mesec ne vem .«

Starsi, ki so uveljavili pravico do delnega placila za izgubljeni dohodek in zaradi nege in
varstva otroka z oviro ostali doma, so povedali, da jih bolj kot viSina prejemkov zmoti
nerazumevanje s strani okolice in delodajalcev. Okolje jih obravnava kot da so leni, da imajo
veliko ¢asa, saj so doma. Ceprav si otroci Zelijo druzbe sovrstnikov, nimajo pravic do varstva
v Soli. To pravico pa imajo otroci, katerih star$i delajo skrajSan delovni ¢as. To pravijo starsi
otrok mlajSih in starejSih od 18 let. Vse kaze na to, da je druzba bolj tolerantna in
razumevajoca do starSev, ki delajo, kot pa do tistih, ki so zaradi varstva in nege doma. Starsi

imajo obcutek, da je skrbstveno delo, ki ga opravljajo, popolnoma razvrednoteno.

»Na zacetku mi je bilo tezko, ko sem zacela prejemati nadomestilo za izgubljeni dohodek.
Ljudje ne razumejo in mislijo, da sem skozi fraj. Ne vedo, da sem imela v zadnjih desetih
letih morda dve normalni noci. So epilepticni napadi, se polula, non stop je nekaj, ponoci

ga moram obracati, da ne dobi prelezanin, ponoci sem pokonci.«

»Ko so v Soli zvedeli da sem doma, sama sem jim povedala, nam niso vec dali vabila in
prijavnice za varstvo v Soli. V Soli sem se pritozila in izrazila Zeljo, da bi tudi jaz dobila
vabilo, saj bi héerki koristilo, ce bi bila v druzbi vrstnikov. Odgovorili so mi, da se bom pac

morala sama vec ukvarjati z njo. To me je zelo prizadelo. Starse, ki smo doma, obravnavajo
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kot lene. Ne vedo pa, da sem bila po tem, ko sem koncala delati, leto in pol v depresiji, ker

sem se pocutila tako nekoristna.«

»V Soli tezijo, ¢e zamudi zjutraj 15 minut, pravijo, naj prej vstane, ker mora biti v Soli tocno.
Iz Sole so umaknili kavni avtomat, da se starsi ne bi druzili in zadrzevali v soli. Nocejo, da
si kaj povemo in delimo mnenja. Ko so nas videli v bliznji kavarni, so rekli, naj se ne
zadrzujemo tam. Ce se kaj pritoZim ravnateljici, imam obcutek, da mojih besed ne spostuje,
ker me vidi kako zgledam in kako preprosto sem oblecena. Obravnavajo te Ze po tem, s

kaksnim avtom pripeljes otroka. To ni prav.«

»Nekaj casa smo bili vec v bolnici kot v sluzbi. V sluzbo me ni bilo tudi tri tedne na mesec.

Potem so videli, da je bolje tako, kot sem sama predlagala, Stiri urni delavnik.«

»Imam obcutek, da nas, starse oviranih otrok preverjajo, ali ne izkoris¢amo pravic. Kakor
da bi zanalas¢ rodila oviranega otroka, da bi potem koristila pravice. In da bi te vsaj

zadostovale, ko pa so tako skope.«

4.1.3.3. VIRI FINANCNE IN MATERIALNE OPORE

Raziskovala sem, kako se druZine znajdejo, ¢e jih doleti finan¢na oziroma denarna stiska.
Zato sem starSe vpraSala, na koga bi se obrnili v primeru, ¢e druzinski prihodki ne bi
zadostovali za preZivetje. Pri tem me je zanimalo tudi, v kolik$ni meri se opirajo na pomo¢

drzave in ali imajo ob tem kak$ne pomisleke.

DruZine svoje stiske skrivajo in zaprosijo za pomo¢ v skrajni sili. Najvec¢, kar dve tretjini
starSev je odgovorilo, da bi se po pomoc¢ najprej obrnilo na svoje starSe in bliznje sorodnike.
Nekaj druZin se je obCasno znaslo v situaciji, ko so rabili pomo¢, drugi si redno pomagajo v
krogu svoje druzine, zdruzujejo prihodke vseh ¢lanov. Nekateri obcutijo nelagodje Ze samo

ob tem, ¢e pomislijo, da bi morali prositi za pomoc.
»Starsi nam obcasno pomagajo, tako je bilo do sedaj.«

»Pomagamo si v SirSem druzinskem krogu, mozeva placa in dve penziji od mojih starsev. Z
mozem imava sreco, da sva oba edinca. V glavnem se probamo znajti v SirSem druZinskem

okolju. Zelo tezko bi mi bilo zaprositi tuje osebe ali se izpostavljati v javnosti.«
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»Moz je deloholik, potrudi se kaj zasluziti, ce ne financno, pa materialno. Prej se bi pretrgal,
kot koga prosil za pomoc. Najprej se bi obrnili na sorodnike, mogoce bi poskusili tudi preko

drustva, ce ne bi slo drugace.«

Nekateri nimajo te srece, bodisi jim star$i ne morejo pomagati, ker sami nimajo za prezivetje,
lahko da so ze pokojni, bolni, stanujejo dale¢ itd. Ti starSi so povedali, da se zaenkrat
poskusajo znajti sami in ne prosijo za pomo¢ nobenega ne glede na to, ali imajo potrebo, ali
je nimajo.

»Ne vem. Oce mi je umrl, mama je hudo bolna. Samo nase se lahko zanesem.«

»Minus na kartici, prerazporejam prihranke.«

»Najprej bi zaceli crtati stroske, to je avto in cigarete. Pravzaprav ne vem kaj bi naredila,

ne vem, ce bi Sla na socialno.«
»Oce mi je umrl. Delam kolikor je, en dan boljse, drugi slabSe.«

Mnogi zavracajo pomo¢ centrov za socialno delo, saj to povezujejo z zaznamki na
premozenju. To je bilo v zakonodaji doloc¢eno Ze prej, a v javnosti se je o tem zacelo govoriti
Sele v Casu gospodarske krize. Ljudje se bojijo, da bi se drzava »usedla« na njihovo

premozenje.

»Na starse, mamo. Na socialno absolutno ne. To pa zato, ker sem druzinski pomocnik. Zato
ne smem nic imeti, ker bi socialna oziroma drzava dala roko gor na premozenje. Zalostno
je, da se 30 let nekaj trudis, potem ti pa vzamejo. Da se ti usedejo na premozenje, to je

grozno. To ni prav.«
»Na druzino najprej, mogoce bi kaj prodali. Nazadnje pa na socialno.«
»Na Sirso druzino, definitivno ne na institucijo.«

Nekateri so povedali, da do denarne socialne pomo¢i niso upraviceni, ker presegajo cenzus
zaradi podedovanega premozenja. Ti se obCasno zaprosijo za izredno socialno pomoc¢ na

center za socialno delo.
»Ne vem. Socialna malo pomaga, ce imas premozenje.«

»Na sestro, prijateljice, tudi na CSD se obrnem vsake toliko, zaprosim za izredno denarno

POmMOoc.«

69



Tisti, ki so se znasli v hudi finan¢ni stiski so se obrnili po pomo¢ tako k $ir$i druzini, kot na

center za socialno delo, izpostavili so otrokovo oviro in svojo situacijo tudi v medijih.

»Na mamo, brata, botrstvo, ki ga organizirajo na ZPM, prejemki, ki jih dobimo iz CSD,

enkrat smo prejeli donacijo v znesku 100 €.«

»Obrnili smo se na ljudi. Zbrali smo za terapije za sina. Pomoc je prisla tudi iz Amerike. V
Sloveniji smo se izpostavili v Slovenskih novicah, Jani, na RTV. Potem so se ljudje sami
organizirali in zbirali za sina. Sami so organizirali kolesarjenje po Sloveniji, koncerte. Tako

smo dobili tudi dobre prijatelje in ne samo denar. To me je res pozitivno presenetilo.«
»Obrnemo se na CSD, obcino, kredit, zbirali smo sredstva tudi po casopisih.«

Druzine, ki zivijo na podezelju pa povedo, da si pomagajo s samooskrbo. Pridelajo si
zelenjavo na svojem vrtu ali njivi, ali pa dobijo kmetijske pridelke od sorodnikov po bolj

ugodni ceni.
»0d sestre dobimo bolj poceni domace pridelano hrano, tudi meso in jajca.«

Veliko je odvisno od tega, kako so star$i pogumni in kako se znajdejo, kakSna poznanstva
imajo in kako so informirani. Nekateri se zaradi svoje izkus$nje osebno angaZirajo za dobrobit

tudi drugih otrok, saj vidijo, da v zdravstvu primanjkuje nujna oprema za zdravljenje.

»V medijih smo se izpostavili skupaj z zdravstvom. Zbirali smo sredstva za aparat, ki je nujno
potreben na kliniki. Nekaj se je obrestovalo od tega, da smo se izpostavili. Firme so donirale
sredstva. Ljudje so se odzvali in sami angazirali. Sinu smo s tem omogocili pol leta terapij

po metodi ABA.«

Iz pripovedi starSev vidimo, da vire opore i$¢ejo najveé v krogu svoje druzine. Sele v skrajni
sili se obrnejo na center za socialno delo in se izpostavijo v medijih. To naredijo le v primerih
hudega otrokovega zdravstvenega stanja in ogromnih stroS§kov, ki nastanejo z raznimi
terapijami, nakupi zdravstvenih pripomockov, ki jih zdravstvo ne pokriva. V glavnem se
izogibajo drzavni podpori, saj jo povezujejo z vratanjem. Na to gledajo kriticno in si zelijo,
da bi bilo to drugace urejeno, da bi lahko sami dolo¢ili skrbnika oviranemu otroku. Pri tem

imajo v mislih predvsem sorojence otrok z oviro.

Ker so dolocene pravice vracljive, starSe skrbi, da bo drzava vzela del premozenja po njihovi
smrti in bodo sorojenci prikrajSani pri dedovanju. Po njihovi smrti bo drzava postavila

skrbnika oviranemu otroku in ne glede na to, ali zapustijo kaj premoZenja ali ne, so stars$i
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mnenja, da za otroka ne bo poskrbljeno ni¢ bolje kot sicer. Zato starSi ne Zelijo bremeniti
sorojencev in njihovih druzin in si zelijo, da bi lahko dolo¢ili skrbnika dokler so zivi, da bi

premozenje, ki so si ga uspeli ustvariti, ostalo sorodnikom in ne drzavi.

»Sinu je ne morem naprtiti, prav je, da ima svoje zivijenje. Skrbi pa me, ali bo po najini smrti

drzava bremenila tudi njega z vracilom.«

»Da bi stars lahko dolocil skrbnika. Imam sestro in da bi njo lahko dolocila za skrbnika. V

vsakem primeru CSD ocenjuje primernost. Ni za puscati nobenega premozenja.«

So pa tudi starsi, ki se ne obremenjujejo s tem, kaj bo po njihovi smrti, saj menijo, da morajo
v Casu svojega zivljenja poskrbeti za prezivetje, pri tem pa si pomagajo tudi s pomocjo

drzave.

»Koristimo vse kar se da. Ne obremenjujem se z vracilom. Ko me ne bo, se nimam kaj
obremenjevati, vracalo se bo iz premozenja. Bila sem na predavanju, ki so ga organizirali v
zvezi SoZitje, kjer so to lepo razlozili, tudi za primer druzinskega pomocnika. Ce héi umre
pred mano, meni ni treba vracati. Ce jaz prva umrem, bo podedoval vsak pol. Po héerini
smrti bodo vzeli kolikor bo, ostalo bo dobil sorojenec. Pa naj vzamejo tisti dve njivi v

Prekmurju, kaj me briga, saj me ne bo.«

4.1.4. DRUZINSKI IZDATKI POVEZANI Z OTROKOVO OVIRO

V teh druZinah nastajajo zaradi otrokovih specifi¢nih potreb dodatni stroski. Ti se razlikujejo
glede na vrsto ovire otroka oziroma individualnih potreb, ki jih ima. Te stroSke sem
ugotavljala pri vsaki druZini posebej tako, da sem si pripravila zbirnik otrokovih potreb, ki
sem jih razdelila po sledecih podro¢jih: osebna nega in higiena, medicinski pripomocki,
terapevtske obravnave, zdravstveni pripomocki, zdravila, dieta in prehrana, hranjenje,
prevoz, prilagoditev bivalnega okolja, didakti¢ni pripomocki, varstvo, druge dejavnosti ter
drugi stroski. Med intervjujem sem ga izpolnjevala skupaj s starSi. StarSe sem posebej
povprasala tudi o vecjih izdatkih, ki so jih Ze imeli v preteklih letih oziroma jih Se
predvidevajo. To sem storila zato, ker sem zelela ugotoviti vi§ino rednih mese¢nih oziroma
letnih izdatkov v povezavi z otrokovo oviro. Osnovni zbirnik, ki sem ga pripravila preden

sem zacela z intervjuji, je priloZzen v Prilogi 2.
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Vsak zbirnik, ki sem ga izpolnila skupaj s starsi otrok, sem skrbno preucila in prepisala iz
njega tiste postavke, ki so jih stars$i navedli, da jih njihov otrok potrebuje. Za vsakega posebe;j
sem oblikovala novo tabelo, ki je sestavni del povzetka intervjuja. Med pripomocki, ki jih
otrok potrebuje so tudi taki, ki so v celoti ali delno kriti iz obveznega zdravstvenega
zavarovanja. Teh v tabeli ni in jih navajam v komentarju k vsakemu intervjuju. Pod vsako

tabelo je komentar. Vse je dostopno v Prilogi 3.

STEVILKA STAROST VRSTA OVIRE REDNI STROSKI OSTALI
INTERVJUJ OTROKA MESECNI LETNI STROSKI | STROSK
A Z OVIRO STROSKI V € Ve Ive
1 2 3 4 5 (4%12) 6

1 9 cerebralna paraliza, epilepsija, 336,5 4038,7 31920
tezka gibalna ovira

2 12 gibalna in intelektualna ovira 315,8 3790 0

3 7 downov sindrom 406 4872 6700

4 19 zmerna intelektualna ovira 0 0 9370

5 14 aspergerjev  sindrom, gibalna 0 0 0
ovira

6 23 downov sindrom 154,2 1850 17760

7 4 konéna odpoved ledvic 288.,8 3465 1740

8 4 gibalna in senzorna ovira 251,7 3020 1935

9 17 cerebralna paraliza, epilepsija, 50 600 11450
hiperaktivnost

10 16 intelektualna ovira 0 0 0

11 15 zmerna  intelektualna  ovira, 107.,5 1290 3780
govorni primanjkljaj

12 13 avtizem, intelektualna ovira, 8,4 100 1060
govorni primanjkljaj

13 19 avtizem, intelektualna ovira 139,1 1670 100

14 21 epilepsija, gibalna ovira 96,7 1160 3540

15 2,5 epilepsija 736,4 8836,3 7740

16 20 zmerna intelektualna ovira 60,8 730,8 50

17 20 downov sindrom 534 640 480

18 13 tezka intelektualna ovira 399,7 4796 39750

19 14 avtizem, tezka intelektualna ovira, 259.6 3115 9552
epilepsija

20 19 downov sindrom 160,6 1926 4206

21 11 avtizem, alergije 735,1 8822 8290

22 15 avtizem, zmerna intelektualna 466,7 5600 400
ovira

23 11 avtizem, govorni primanjkljaj 446,5 5359 1750
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24 6 diabetes 200 2400 720

25 21 downov sindrom, gibalna ovira 0 0 0

26 11 zmerna  intelektualna  ovira, 73,5 882 3940

govorni primanjkljaj

27 21in25 epilepsija, govorni primanjkljaj in 54,2 650 0
zmerna intelektualna ovira

28 12 miSi¢na distrofija, intelektualna 155 1861 27600
ovira

29 14 downov sindrom 69,1 830 200

30 10 avtizem, govorni primanjkljaj 42,3 507 3651

31 17 poskodba  glave,  epilepsija, 73,9 886 33710
tetraplegija, senzorna ovira

32 9 tezka gibalna in intelektualna 736 8832 20470
ovira

33 5 Sibko govorno podrocje 329 3948 1320

Tabela 4.4: Zbirni pregled dodatnih stroskov, ki nastanejo v povezavi z otrokovo oviro po

posameznih intervjujih

V Tabeli 4.4, na strani 72 in 73, so prikazani dodatni stroski, ki jih ima posamezna druzina
za otroka z oviro, upoStevala sem visino stroSkov, kot so mi jo povedali starSi. Za
pripomocke, ki so delno kriti iz obveznega zdravstvenega zavarovanja, starsi vedo povedati

le to, koliko morajo placati sami. Zato sem upostevala njihove izjave.

Med rednimi stroski so tisti, ki se konstantno pojavljajo iz meseca v mesec, pa tudi taki, ki
se pojavijo enkrat letno oziroma vsakih nekaj let, odvisno za katere pripomocke gre. Za vsak
pripomocek posebej sem pogledala v seznam medicinsko tehni¢nih pripomockov?® in
ugotovila, vsake koliko Casa ga imajo pravico zamenjati. Doplacila, ki so jih navedli starsi,

sem preracunala na letni oziroma mesecni nivo.

V Tabeli 4.4, na strani 72 in 73, so prikazani tudi ostali stroski, ki jih je druzina Ze imela v
preteklih letih v zvezi z otrokovo oviro. Gre za nujne stroske, ki so nastali zaradi prilagoditev
bivalnega okolja, nakup vozila in prilagoditev vozila, terapevtske obravnave, ki so jih
opustili, stroSki za varstvo otroka z oviro, enkratni nakupi zdravstvenih in medicinskih

pripomockov itd.

Visina dodatnih stroSkov je odvisna od vrste otrokove ovire. Starsi tezko gibalno oviranih

otrok povedo, da dokler so otroci majhni, ni potrebe po prilagoditvi bivalnega okolja. Takrat

2 Vir: 2778,
http://www.zzzs.si/zzzs/info/egradiva.nsf/o/DFDC914987E44E2AC1257353003EC73A?OpenDocument, z
dne 1.6.2016
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jim predvsem poskusajo zagotoviti ¢im ve€ ustreznih terapevtskih obravnav, da bi ¢im bol;
napredovali na gibalnem podrocju. V predSolskem obdobju so te obravnave najbolj
intenzivne in starSi poskusSajo tudi z dodatnimi samoplacniSkimi terapijami kar najbolj
pomagati otroku. Ko otroci zrastejo prilagoditve bivalnega okolja postanejo nujne. Tem
dodatnim visokim stroskom se star$i ne morejo izogniti, saj gre za zadovoljitev osnovnih

otrokovih potreb.

»Prisparati ne moremo vec. Stroski so veliki. Prihranek od prej smo porabili za vecje nakupe
za otroka z oviro. Kupili smo kombi. To so veliki stroski, k sreci smo se kreditu Se lahko

izognili. Z rastjo otroka z gibalno oviro se visajo stroski.«

»Zalostno je, da so pripomocki tako dragi. Dobro premislimo vsako stvar, kaj bomo kupili.
Prisiljeni smo se prilagajati otroku. Kupiti moramo avto. Dobro da pomaga drzava vsaj pri

prilagoditvi vozila.«

»HCi potrebuje dietno hrano, dieto ima Ze stiri leta in zanjo kuham posebej. Kar imamo vsi
radi skuham za vse, drugace pa samo zanjo. Tudi vitamini zanjo niso poceni, na mesec damo

300 €.«
»Zavarovalnica krije, vendar najprej moram jaz imeti in placati, da mi potem vrnejo.«

Iz Tabele 4.4, na strani 72 in 73, vidimo, da starS$i namenjajo razlicne zneske za dodatne

stroske. To je odvisno od njihove financne zmoZnosti, pa tudi od sprejemanja otrokove ovire.

»Do Cetrtega leta starosti otroka smo obiskovali vse vrste terapij, vendar je bilo to povezano
s sprejemanjem otroka. To sva 7 mozem pocela tudi zaradi najinih starsev, saj so ga teZje
sprejeli. Ko smo videli, da ne bomo s tem nic¢ spremenili, smo vse terapije opustili in vsem je

odleglo. Ce ne bi imeli denarja, tega ne bi poceli.«

Presenetilo me je, kako malo star§ev pozna Pravilnik o medicinskih pripomockih®® glede na
to, da je skoraj vsakemu otroku nekaj omogocil. StarSi prepuscajo zdravnikom in
specialistom, da predpisejo, kaj otrok potrebuje. Za zacetek otroci glede na diagnozo dobijo
pretezno ene in iste pripomocke, to so terapevtski telovadni pripomocki, kot so blazina, valj
in Zoga, ortoze, ortopedski &evlji, o¢ala itd. Ce je otrok napoten na specialistiéni pregled,

specialist oceni, kaj bi Se potreboval. Obi¢ajno so ti otroci usmerjeni v Sole, kjer tudi izvajajo

30 Vir: http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=PRAV9508, z dne 3.6.2016
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terapevtske obravnave in terapevt, ki spremlja otroka, predlaga, kaj Se potrebuje in napise

narocilnico.

Potem pa je dosti odvisno od starSev, da znajo predlagati Se druge pripomocke, prepoznajo
otrokove potrebe in olajSajo tudi sebi delo z otrokom. Le v primerih, ko je Slo za bolj

individualne pripomocke, ki jih otrok potrebuje, so starsi rekli, da pravilnik poznajo.

»Poznam. Sami smo poiskali pripomocke in pisali direktorju Zavoda za zdravstveno
zavarovanje, poslali smo predracun pripomocka, prilozili zdravstvena potrdila in mnenja in

so nam odobrili.«

»Poznam. Omogocil je crpalko. Zdaj je ni mogoce dobiti vec zastonj. Je doplacilo za otroke

in odrasle. Kupiti je ni mozno, ZZZS mora odobriti in do 18. leta je avtomatsko odobreno.«

»Pravilniki so naporni. Ce bi bila potreba vecja, se bi obrnili na socialno delavko v zavodu.

Vse je odvisno od tega, kako se kdo znajde.«

Starsi so povedali, da bi morala biti pravica do medicinskega pripomocka bolj prilagojena

specifinim potrebam vsakega posameznika.

»Mislim, da bi se morali bolj poglobiti, da bi videli dejanske potrebe, na primer prilagoditev

kopalnice, stroski nastanejo po otrokovem 15. letu starosti.«
»Komunikator je dobil, ki ga ne uporablja. Doma govori normalno, v Soli ne.«
»Dobil je longete in ortopedske cevlje, vendar jih ne nosi, jih ne mara. Hodi po prstih.«

»Ne svetujejo kaj pripada, ce se ne znajdes sam, si revez. Ni vse na enem mestu. Pravilniki
so v redu. Stanje se izboljsuje, vendar prepocasi. Fajn bi bilo, da bi pomagali pri prilagoditvi

stanovanja, nakupu dvigala, kar je nujna potreba in ne luksuz.«

Z napredkom medicine in tehnologije je mogocCe otrokom z oviro vedno bolj pomagati.
Informacije o tem so starSem danes bolj dostopne kot vcasih, tudi kakSne moznosti
zdravljenja nudijo v tujini. Vsak star$ si Zeli svojemu otroku omogociti ¢im boljsi razvoj in
napredek. Ker je to odvisno od razpolozljivih financ, se veca tudi pritisk na starSe, ki se

pocutijo nemocne, ¢e otroku tega ne morejo omogociti.

»Kot stars zZelis narediti ¢im boljse za otroka. Nekdo mi je nekoc rekel: »Njemu ni¢ ne

manjka, vi trpite, on ne, ker on ne ve, kako je.«
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Leta 2010 je bil sprejet Zakon o izenaevanju moznosti invalidov, ki naj bi omogocal

oviranim ljudem ve¢ moznosti vklju¢evanja (ZIMI)3!

V drugem ¢lenu zakona so opredeljena temeljna nacela, to so:

- spostovanje in zagotavljanje ¢lovekovih pravic invalidov in njihovega dostojanstva
- zagotavljanje enakih moznosti za invalide in njihova nediskriminacija

- spoStovanje in sprejemanje razlicnosti zaradi invalidnosti

Na podlagi tega zakona je bil sprejet Pravilnik o tehni¢nih pripomockih in prilagoditvi
vozila®?. Star§e sem povprasala, ali so s pravilnikom seznanjeni. Dve tretjini starSev mi je
odgovorilo, da pravilnika ne poznajo. Osem starSev mi je odgovorilo, da so s pravilnikom
seznanjeni, a jim ta ni ni¢ omogocil, saj je otrokova ovira taka, da ne izpolnjuje pogojev za

pridobitev tehni¢nega pripomocka, tudi ¢e bi ga potreboval.

»Smo seznanjeni, a drzava bi morala prisluhniti tudi nevidnim oviram, biti bi morala bolj

fleksibilna pri pomoci glede na specifiko.«

Vsem starSem, ki pravilnika ne poznajo, sem svetovala, naj se pozanimajo in preverijo ali bi

bil morda otrok upravic¢en do kakSnega tehni¢nega pripomocka.

Bolj poznajo del pravilnika, ki govori o prilagoditvi vozila in sicer tisti starsi, ki imajo tezko
gibalno oviranega otroka. Njihov otrok uporablja elektri¢ni ali navadni invalidski vozicek
oziroma pocivalnik. Dve druZini sta prilagodili vozilo za prevoz oviranega otroka, dve

druzini pa sta v postopku prilagajanja vozila.

»Poznam, prilagajamo vozilo. To je en velik strosek, ki ga drZava pomaga premostiti.
Ravnokar smo sredi postopka, je veliko administracije. Mislim, da nam bo kar pokrilo
stroske. Na Soci ocenijo kaj rabi, potem pa je odvisno od izvajalca in kako se dogovoris.

Obcina izda vrednotnico, dobis izvajalca. To se mi zdi v redu.«

»Poznam, trenutno smo v postopku prilagajanja vozila. Bili smo na upravni enoti in na Soci,

tam so ocenili, kaj otrok rabi.«

31 Vir: http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=ZAK 04342, z dne 2.6.2016
32 Vir: http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=PRAV 12201, z dne 2.6.2016
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»Dobili smo prilagojen avto sedez, brez doplacila, cena prilagoditve je bila 2600 €. Najprej
so rekli, da bo doplacilo 200 do 300 €, a potem so nam vse pokrili z vavcerjem. Avto je pisan

na sina in sedaj Sest let nimamo pravice do nove prilagoditve. Z vsem smo zelo zadovoljni.«

Starsi so predlagali, da bi drzava morala pomagati ne samo pri prilagoditvi vozila, temve¢

tudi pri nakupu vozila.

»Ce se odlocimo za nakup kombija, ga moramo placati v celoti, tudi zadnje sedeze, ceprav

Jjih bodo potem ven pobrali, ko bodo prilagajali vozilo. Cena kombija pa je 25.000 €.«

»Prilagodili smo vozilo. Kar je prispevala drzava za prilagoditev ni veliko, cena kombija pa

je bila 24.000 €. To je ogromno, zato bi drzava morala prispevati tudi za nakup kombija.«

4.1.5. PODROCJA RANLJIVOSTI DRUZIN Z OTROKOM Z OVIRO

StarSem sem zastavila odprto vprasSanje, in sicer me je zanimalo, kaj jim najbolj manjka in
Cesa si ne morejo privos¢iti. Zelela sem ugotoviti, na katerem podro&ju, ki sem ga zajela v
raziskavi, so kot druzina najbolj $ibki oziroma ranljivi. Ceprav je denar pomemben faktor in
je bilo iz vpraSanja morda razbrati namig, ¢esa si ne morejo privosciti zaradi finan¢nih
razlogov, sem na vprasanje dobila zelo razlicne odgovore. Vsak razmislja v okviru svojih
moznosti, denar pa te mozZnosti omejuje. Razmisljali so, kaj bi naredili, ¢e bi imeli ve¢

denarja.

Vse te druzine so se soocile s Sokom zaradi otrokove ovire. Ko nas doleti Sok, postanemo
imuni na ostalo. Mislim, da teh druZin nobena gospodarska kriza ne more prizadeti v tolik$ni
meri, kot jih je prizadela otrokova ovira. Zato so starsi ranljivi na podrocju, ki je neposredno
povezano z otrokovim zdravjem. Otroku si Zelijo pomagati in najhuje je, ¢e ne vedo kako ali

pa so pri pomoc¢i omejeni z denarjem.

»Da ne bi bilo sprotnih bolezni in da ne bi bilo vec¢ problema z odvajanjem. Ne bi rada
izgubila sinove blizine, dotika, objema. Z mozem se kregava glede operacij. Manjka nam vse

drugo zaenkrat, le finance ne.«

»To, da bi vedeli, kaj ji je, diagnoza. Da bi vedeli, ce je kje kaksno zdravljenje, mogoce bi

Sli tudi v tujino, kjer bi ji lahko pomagali. Da bi se dalo vec delati z njo in da bi vedeli, v
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kateri smeri. Tako pa ne vemo, na koga bi se obrnili. Preiskave pokazejo vse v mejah

normale, otrok pa je tak. Nastopi negotovost.«

Tisti starsi, ki imajo otroka z diagnozo avtizma so izpostavili, da jim manjka gotovost, ali
dobijo prave napotke od zdravnika za delo z otrokom. Zato mnenje iS¢ejo v razli¢nih
ambulantah za avtizem, kjer pa zdravniki niso enotnega mnenja, kar jih $e bolj zmede in jim
ne daje obCutka, da lahko otroku pomagajo. Zato starsi cutijo nemo¢. Vedo, da se v tujini
avtisticni sindrom zdravi uspesneje po vec razlicnih metodah, zdravnikov v Sloveniji pa, kot
kaze, to ne zanima. Star$i pa polagajo upe v zdravnisko stroko, da se bo bolj izobrazila na

tem podrocju.
»V ambulanti za avtizem so mi rekli, da mu ne morejo ve¢ pomagati.«

»Manjka nam tudi logoped za avtiste. Obravnave za avtiste bi morale biti bolj konkretne in
to bi moralo biti bolj sistemsko reseno, da bi jih krilo zavarovanje. Konkretnejse obravnave

za avtiste.«

»Joga in delovna terapija bi prisla prav, a je cena terapij previsoka. Zeli si igrati bobne,
privoscila bi mu glasbeno terapijo, a ne klasicno, potreboval bi individualno obravnavo.
Dobro bi bilo, da bi organizirali letne tabore tudi za otroke z MAS, sploh ne vem, ali

obstajajo.«

w»Terapije za avtizem so vse placljive, metoda ABA je menda najucinkovitejsSa. Pomagamo si

s Solo in tudi terapije obiskuje tam.«

Nekateri starSi so vprasanje razumeli z materialnega podrocja, a teh je bilo le nekaj. To so
tisti, ki se borijo za golo preZivetje in bi jim izboljSanje financne situacije pomenilo nekaj
manj skrbi. Kot vemo, denar zmanjSuje moznosti za revs¢ino, pa tudi za socialno

izkljucenost.

»Ni za bencin, ni za hrano, ni za obleke, ni pocitnic, ni letovanj, ni dopusta. Se sam ne morem

v Bosno, tam kupujem obleke. Za isti denar kupim tam pet hlac, tukaj pa komaj ene.«

»Manjkajo nam prijatelji. Zeleli bi si ve¢ moznosti, da bi jo vkljucila v tabore. Vse je
predrago. Enkrat letno gre na zeliscni tabor. Je prilagojeno in skupina je majhna. Predvsem

gledamo na to, da bo otrok zadovoljen, vse pa je povezano s stroski. Finance so problem.«
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So pa tudi druzine, ki o revsc¢ini in svojih stiskah ne marajo govoriti, se zapirajo vase in

pomoci od zunaj ne i§¢ejo, saj se sramujejo.
»Cim manj prosjaciti, tega ne maramo. Raje zbiramo pol leta.«

StarSi mlajsih otrok pravijo, da bi potrebovali dopust od vsakodnevnih skrbi, spremembo
okolja, kar kaze na to, da Ze obcutijo socialno izkljuCenost. Radi bi se osamosvojili od
starSev, a stanovanjskega problema niso uspeli resiti pred rojstvom otroka. Zdaj se temu
odrekajo, saj denar namenjajo za otroka. Zdravje otroka in njegov napredek sta na prvem

mestu.

»Zelimo si svoj mir in Ziviljenje na svojem. Da bi si lahko privoscili ene pocitnice, Ze zaradi
hcerke, da bi spremenila malo okolje. Manjka mi tudi posluh delodajalcev, da bi me vzeli na
delo, ne glede na to kaksnega otroka imam. Moti me tudi to, da drzava ne da ni¢. Razocarana

sem nad sistemom, ker je tako slabo poskrbljeno, tudi pravic nam nihce ne pove.«

wZeleli bi si vecji in varnejsi avto, lastno stanovanje oziroma hiso, lahko bi sli tudi veckrat

na primer v kino in na koncerte.«

Starsi starejSih otrok, ki skrbstveno delo opravljajo Ze vrsto let pa pravijo, da bi potrebovali
oddih od vsakodnevne rutine, saj se morajo neprestano prilagajati, da bi rabili vec Casa zase

in ve¢ pomoci pri varstvu otroka z oviro.

»Nimam casa zase, manjka nam »svobode«. Vse moramo planirati in prilagajati.
Prilagajamo se cel cas. Z leti je laZje. Sicer nam fizicno in materialno nic ne manjka. Zelo

mi odgovarja skrajsan delovnik, ti dve uri se zelo pozna.«
»Cas in mir.«

»Materialno nam ni¢ ne manjka. Manjka nam cas, radi bi imeli ve¢ moznosti varstva na

domu, da bi se malo razbremenila.«

Star$i najbolje vedo, v kolikSni meri se izboljSuje integracija otrok z ovirami, zato mnogi
povedo, da bi privos¢ili svojim otrokom ve¢ vkljucevanja v druzbo sovrstnikov in zdravih
otrok, Zelijo si, da bi bili njthovi otroci sprejeti v §irsi druzbi, ne zapostavljeni in izrinjeni. A

v resnici se na podrocju integracije otrok z oviro stvari zelo pocasi odvijajo, Ce se sploh.

»Manjka nam mozZnost drugacne organizacije, da bi lahko 5li ve¢ ven, manjka vkljucevanje
takih otrok v druzbo. Véasih so jih skrivali, vendar jih je treba vec¢ vkljucevati v normalno

Zivljenje. Glede varstva bi si Zeleli ve¢ moznosti. Druziti bi se morali z zdravimi otroki.«
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»Specializirano osebo, ki bi lahko kvalitetno delala stvari, ki jih jaz ne morem. Recimo, da
bi Sel enkrat tedensko ven z njim. Rada bi mu kupila prijatelja, ker izven Sole jih nima. Sedaj

si tega ne morem privosciti. Potreboval bi kvalitetno druzenje.«

Na lastni kozi pa jih nemalo ¢uti socialno izkljucenost. Starsi so v hudi stiski in Se vecja kot
denarna stiska je ta, da se pocutijo, da je vse na njihovih ramenih. Svoje otroke imajo radi,
sprejeli so jih, a breme postaja pretezko, saj primanjkuje Casa Se za sorojence, zelijo si

spremembo okolja, razbremenitve, oddiha, dopusta.
»Pogresam prijatelje.«

»Sreca v nesreci je, da je moz brezposeln in je v tem smislu na voljo za varstvo. Hcer vedno
vzamemo s seboj. Drzave ne zanima, kako je s temi otroki. Nobenemu ni mar. Ce je komu

mar, je gospodu ravnatelju Sole, ki jo obiskuje.«

»Na oddih bi sla, sama z mozZem, v Turcijo, vendar financno ne znese. Drugace smo skromni

in nam nic ne manjka.«

Z leti stars$i, ki so zaradi skrbi zelo obremenjeni, zacnejo razmisljati Se o drugih alternativah.
Zavedajo se, da fizicno ne bodo zmogli skrbi za otroka, a trudijo se po svojih moceh. StarSev

ne moremo obsojati glede ¢esarkoli, saj so svoje Zivljenje namenili otroku in skrbi zanj.

»Ce je tak otrok v druzini, je to strasanska prilagoditev. Ce hoces kaj poceti kot druzina to
odpade, nikamor ne gremo skupaj. Mogoce bi ga morali kdaj pustiti v zavodu, kjer je
vkljucen, vendar smo custveno navezani nanj. Na dopust gremo skupaj. Sami smo naredili

voz tricikel, verjetno je edini tetraplegik, ki je bil kadarkoli v Plitvicah.«

»Da bi lahko dala héi cez vikend na Ig, vendar je placilo 50 € na dan, to je prevec. Nasa
druzina se veliko ukvarja s Sportom. Zelimo si, da bi imeli dodatno moznost varstva, zlasti

za vikende, po potrebi in da bi bilo za otroke dobro poskrbljeno.«

To, da denar omogoca marsikaj v zivljenju, le zdravja se ne da kupiti, dopusca pa vec

moznosti izbire in zmanjsuje slabe obcutke, razberemo iz odgovora mame:

»Ne manjka, vse je Se dosegljivo. Prilagajamo se in gremo v nekaj, kar lahko tudi financno
speljemo. Raje ne greva v nakup vecje nepremicnine, tudi ce smo prej tako nameravali, a

kljub temu se ne odrekava.«
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4.1.6. RAZMISLIANJA IN ZELJE STARSEV O OTROKOVI PRIHODNOSTI

Starse otrok z oviro sem vprasala, kako vidijo prihodnost svojih otrok in kako si zelijo, da
bi bilo poskrbljeno zanje. StarSe, ki imajo oviranega otroka mlajSega od 18 let, sem vprasala,
kako vidijo otrokovo prihodnost po 18. letu starosti, starSe starejSih od 18 let pa, kako vidijo

njihovo prihodnost po 26. letu.

StarSi majhnih otrok v prihodnost zrejo kratkoro¢no in Se ne razmi$ljajo in se ne
obremenjujejo s tem, kako bo po otrokovem 18. letu starosti, saj ne vedo, koliko bo Se
napredoval in v kaks$ni meri bo samostojen. Upajo v otrokovo ¢im ve¢jo samostojnost, zato
tudi vlagajo sredstva v dodatne terapije in druge obravnave. Zelijo si, da bi otrok osvojil ¢&im
vec vescCin ter da bi razvojno kar najbolj napredoval. Dokler so otroci majhni, star$i sploh ne
razmi$ljajo, da bi jih dali v institucionalno varstvo. Odgovornost za skrb in otrokov napredek

Vvzamejo na svoja ramena.

»Nismo Se razmisljali v tej smeri. Zaenkrat Se upamo v ¢im vecjo samostojnost. Ce ne bo Slo,
bo obiskovala centre, a dokler bomo mi sposobni, naj bo doma. Da bi jo dala v zavod si ne

predstavljam.«
»Tezko govorim za toliko naprej, saj ne vemo, koliksen bo napredek.«

Nekateri starsi se o otrokovi prihodnosti ne upajo razmisljati dolgoroc€no, zlasti ko gre za
napredujoco bolezen, pri kateri se zdravstveno stanje slabsa in so zdravniSke prognoze slabe.
Ti starSi upajo na ¢im vecji napredek medicinske stroke. Obicajno ti otroci obiskujejo Sole,
v okviru katerih deluje tudi zdravstvena sluzba. Ti starSi se odgovorom na to vprasanje raje

1zognejo, saj je razmisljanje o otrokovi prihodnosti zelo bolece.

»Do 26. leta bo v Soli. PreSolan bo v poseben program vzgoje in izobrazevanja.«
»0 tem ne bi govorila.«

»Ne vem, nocem razmisljati o tem in me ne sprasujte.«

Star$i mladostnikov so se ze sprijaznili s tem, da otrok ne bo nikdar samostojen in bo vedno
odvisen od tuje pomoci. Ti star$i o otrokovi prihodnosti razmisljajo v okviru moznosti, ki
jih imajo na voljo. Skoraj vsi star$i so pripravljeni imeti otroka doma, dokler bodo zmogli
skrbeti zanj. V tem Casu bi otrok obiskoval brezpla¢no organizirano dnevno varstvo v

varstveno delovnem centru ali dnevno varstvo v okviru kakSnega drustva.
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»Vkljucili ga bomo v enega od VDC-jev, kjer se bo dobro pocutil in da bo znal kaj sam

narediti. Nekateri potrebujejo vec¢ motivacije, vendar se zZal v VDC-jih z njimi ne ukvarjajo.«

»Po 26. letu ga bomo vkljucili v enega od VDC-jev. Potem pa bomo ravnali glede na naso
energijo, odvisno bo od tega, kako bo z nasim zdravjem. Enkrat bo sigurno sel v polno

oskrbo. Sem zaposlena kot druzinski pomocnik in moram docakati vsaj penzijo.«

»Po 26. letu bo sla v VDC v isti ustanovi kjer je zdaj. Rada bi videla, da se tam pocne bilokayj,
da se ne samo sedi in jih ni¢ ne motivirajo. Ni prav, da bi bila samo doma in ne bi sla

nikamor.«

Starsi, ki nameravajo otroka vkljuciti v VDC, e bolj pa tisti, katerih otrok je ze v VDC-ju
povejo, da tam premalo motivirajo otroke, da otroci osem ur delajo in za delo prejmejo
skromno placilo v obliki nagrade in da gre pravzaprav za prikrito izkoriSanje poceni

delovne sile. To opravicujejo s tem, da je bolje, da varovanci delajo nekaj, kot nic.

»Srce me boli, ko vidim, kako so pridni in kaksen mali zasluzek prejmejo v VDC-jih.

Zasluzijo si vec dostojanstva in vrednotenja teh del, ki jih opravljajo .«

»Ne strinjava se s tako majhnim placilom, ki ga prejmejo za delo v VDC-jih. Gre za
izkoriscanje.«

»Dela osem ur na dan, vsak dan, tudi sobote. Trga se mi srce, ko dobi nagrado 50 € na
mesec. Gre za samo izkoriscanje poceni delovne sile. Pritozila sem se vodstvu VDC, da je
nagrada nizka, takrat je bila 25 €, pa so mi rekli, da je to njihova dobra volja, da sploh kaj
dobijo. Odgovor je bil Se, da ce nisem zadovoljna, lahko gre tudi kam drugam. A on uziva v
tem delu in mu to veliko pomeni. Kako naj mu recem, da ne sme vec delati. On se tam zelo

dobro pocuti in tu nimam kaj, rad dela in je priden.«

Iz odgovorov starSev je razbrati skrb, kako bo poskrbljeno za njihovega otroka potem, ko
doma ne bodo ve¢ zmogli skrbeti zanj. Pravijo, da s tem nocejo obremenjevati sorojencev.
Edino reSitev vidijo v ustanovah, kjer nudijo polno oskrbo. Najboljsa moznost od
razpoloZzljivih, se jim zdi bivanje v bivanjskih enotah ali stanovanjskih skupnostih, za katere
pa vemo, da so podaljSana roka zavodov, torej gre za nadaljevanje institucionalizacije in
segregacije ljudi z ovirami. Star$i pa kljub temu mislijo, da bi bil otrok v manj$i skupini
delezen vecje pozornosti, spodbude in skrbi. Bivanje v domovih za ostarele pa se jim zdi

popolnoma neprimerno.
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»Groza me je. Ce to pomislim se lahko samo jocem. Vcasih mi je hudo, ker nima brata ali
sestre, je edinec. Vcasih pomislim in si zelim, da bi umrl pred nama, da ne bi imela vec teh

skrbi.«

»Dokler bom jaz lahko za njiju skrbela, bosta v moji oskrbi. Potem upam, da me ne bo vec,

da ne bom videla, kako bodo delali z njimi.«

»Bivalna skupnost se mi zdi zelo v redu v primeru, da nam zdravje ne bi dopuscalo vec skrbi

zanjo. Dokler gre, bo z nama. Sinu je ne morem naprtiti, prav je, da ima svoje zivljenje.«

»Zeleli bi, da bi bila v bivalni skupnosti. Rada ima druzbo. Po dogovoru bi prihajala

domov.«

»Kapacitet ni. Manj kot clovek zmore, slabse je, ne slepim se s tem, vendar na zalost je tako.
V domovih upokojencev ni primerno, okolje bi moralo biti prilagojeno mlajsim ljudem. Tudi
upokojenci imajo svoje potrebe, drugacne od mlajsih. Ne smemo vse zmetati v isti kos.

Zivljenjska doba se jim podaljsuje in nastaja generacija, ki je ni bilo.«

»Rada bi, da bi bil med vrstniki, da ne bi bil dom za starejSe, to je problem. Za take ni

poskrbljeno. Vsaj oddelek v domu upokojencev, ne mesano med vsemi starostmi.«

Mama samohranilka in vdova pa zaradi Ze zdaj okrnjenih moZnosti varstva odraslih otrok

razmiSljata, da bi odsli v dom starejSih ob¢anov, skupaj z otrokom.

»Dokler bom zanjo lahko skrbela, bom skrbela, potem bova sli obe v dom upokojencev. Sinu
je ne bom obesila, je moja. Tudi sama nimam nikogar. Sin ne bo skrbel zame. To sem

povedala na SoZitju, pa so mi rekli, da kaj govorim. Vendar tako bo, nimam nikogar.«

»Razmisljam o prodaji stanovanja. Kupila bi si stanovanje v sklopu doma upokojencev in se

bi obe preselili tja.«

Mnogi starSi so mnenja, da institucionalno varstvo ni dobro urejeno. Skrbi jih nasilje, ki se
izvaja nad ljudmi z oviro v takih ustanovah. V njihovih odgovorih je zaznati paradoksalno
razmiSljanje, po eni strani ga ne bi dali v institucijo, po drugi strani pa se zavedajo, da bo

nekoc prislo do tega, ko jim ne bo preostalo ni¢ drugega.

»Skrbi me glede zlorab v zavodih in dislociranih enotah, zato bi mu radi uredili prebivalisce
doma. Rada bi, da bi imel svoje stanovanje, kar imava premoZenja, bi ga namenila za

dobrobit otroka. Lahko bi bil tudi v stanovanjski skupnosti.«
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»Radi bi sli nekam, kjer bi sin imel svoj bivalni prostor, svojo kopalnico. Razmisljamo v
smeri, da bi bil sin vedno z nama. Po drugi strani bi pa rada, da bi Sel v bivalno skupnost
med sebi enake. Ne vemo Se, kako bo samostojen. Vsakega ne sprejmejo, le tiste, ki so nekako

samostojnejsi.«

»V inStitucijo je ne dam, ker drzava ne poskrbi za te otroke. O tem razmisljati me je kar
groza. Dokler bova midva z mozem, me ne skrbi. Zelim si, da bi bila toliko samostojna, da

bi se znala upreti nasilju v institucijah. «

Nekateri starsi otrok z oviro Se upajo, da se bodo vsaj delno osamosvojili, da bi imeli poklic

in si sami sluzili denar za preZivetje. To so Zelje starSev, ki pa v resnici Se ne vedo, kako bo.

»Zelim mu, da bi bil enkrat samostojen, da bi samostojno Zivel. Lahko bi bil tudi v skupnosti,
kjer bi bil delno samostojen. Privoscila bi mu sluzbo s katero bi bil zadovoljen in bi se z njo

prezivel, saj me skrbi odvisnost od socialnosti drzave.«
»Zelim si, da bi si dobil partnerko.«

»Ona si Zeli, da bi Zivela s fantom pri nas doma in bi jaz skrbela zanju. Lahko bi bila doma,
ampak mislim, da ne bo. Mislim, da jo bom dala v dom na Crno na Koroskem, tam jih je
okolje dobro sprejelo. Pocasi bo treba zaceti iskati kam. Lahko bi tudi kaj delala, lahko bi
bila pomocnica v kuhinji, pri gospodinjskih opravilih je pridna.«

Starsi si Zelijo ve¢ vklju¢evanja otrok z oviro v druzbo. Prepricani so, da bi njihov otrok
hitreje napredoval, ¢e bi se ve¢ druzil z zdravimi otroki. Tako bi se povecalo sprejemanje

drugacnosti, s tem pa bi se postopoma odprle tudi nove moznosti.

»Slovenija se rada primerja s severnimi dezelami. Na podrocju inkluzije pa je v velikem
zaostanku. Otroci z ovirami so v obicajnem okolju Se vedno tretirani slabo, zapostavljeni in
stigmatizirani. Raziskave iz severnih dezel pa kaZejo, da inkluzija pozitivno vpliva. Da se
otroci z oviro iz normalnega okolja naucijo vec od sovrstnikov kot v okolju kjer nazadujejo.

Slabih navad se je tezje odvaditi, kot dobrih.«
»Da bi napredoval in da bi bili otroci z oviro bolj integrirani v druzbo.«
»Da bi bila med drugimi sprejeta.«

»Skrbi me le to, ali bo sla z vrstniki v Solo. Ima zelo dobro neverbalno komunikacijo. Pri
treh letih je komaj zacela govoriti. Upamo, da bo $la normalno v solo. Ce bo dobila

spremljevalca, nas ne bi motilo.«
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Nekateri starsi otrok pa so proti inkluziji otrok z oviro. Menijo, da njihov otrok ne more
obiskovati rednih Sol, to utemeljujejo z zdravstvenim stanjem otroka, ki potrebuje
medicinsko asistenco. Prepricani so, da bi bil njihov otrok zapostavljen ali izkljuc¢en in

nesprejet s strani sovrstnikov.
»Nisem za inkluzijo. Sem za sprejemanje drugacnosti.«

»Pri mlajsi hcerki sem videla, kaksna je razlika v ucenju, dojemanju, napredku, to je

neprimerljivo z ovirano héerko. Ona pase k sebi enakim.«

»V Soli so rekli, da izvajajo program vkljucevanja, a na lastne oci sem videla, kako se ji
smejijo in jo zafrkavajo. Srce me je bolelo, ko sem videla, kako se do nje obnasajo drugi

otroci.«

Vsi starsi si zelijo, da bi bilo za njihove otroke dobro poskrbljeno, da bi bili varni, sprejeti
in sre¢ni. Nekateri si zelijo sprememb obstojecih moznosti, drugi si Zelijo povsem novih

moznosti, imajo prav konkretne predloge.

»Oddelki bi morali biti deljeni glede na starost. Na primer do 35. leta, do 45. leta itd. Zelim

si, da bi imel nekoga, ki bi ga imel rad in skrbel zanj, kot sama.«

»Z veseljem jo bi dala nekam, kjer bi delali na zemlji, na kmetiji. Zelim si, da bi se ¢im bolj
osamosvojila. Rabi dobro izkusnjo. Najhuje je, ko tak otrok ostane brez starsev. Da se nama
kaj zgodi je tak otrok zgubljen. V Sloveniji dajemo vse posebne potrebe skupaj, morali bi jih
locevati, v drustvih, v VDC-jih...«

»Zeleli bi si, da bi imel ve¢ fizioterapij in strokovnih obravnav, da bi bile informacije, ki so
za nas starSe pomembne, bolj dostopne. Tudi starsi bi morali imeti zgodnjo obravnavo, tukaj
ni veliko urejeno, zato se moramo sami boriti za svojega otroka, drugace ni ni¢. Rabili bi

letake, pomoc in dodatne informacije, te iscemo pri drugih starsih.«

»Da bi starsi zbrali prihranke in kupili kmetijo. 100% pomoc¢ potrebuje. Ne vem kako bo,

ne zna se niti sam obleci. Rada pa bi, da bi Zivel v majhni skupnosti, do sedem ljudi.«

»Da je c¢im blizje domu. Najboljse se mi zdi Drugi dom, pobudnica je Andreja Pader,

ravnokar zbirajo sredstva. Potrebovali bi hise z negovalci in terapevti.«
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4.2. IZPOSTAVLIJENOST REVSCINI V DRUZINAH Z
OTROKOM Z OVIRO

V Tabeli 4.5, na strani 87, so po posameznih druzinah prikazani skupni mesecni neto
prihodki iz vseh naslovov, mesecni stroSki za otroka z oviro in razpolozljivi mesecni neto
prihodki. Za potrebe izrauna mesecnega praga tveganja revséine za posamezno druzino
sem najprej izracunala Stevilo ekvivalentnih ¢lanov gospodinjstva po OECD-jevi prilagojeni
ekvivalen¢ni lestvici, ki daje prvemu odraslemu ¢lanu druzine utez 1, otrokom, mlaj$im od

14 let, utez 0,3, drugim ¢lanom, starim 14 let in ve¢ pa utez 0,5.%

Potem sem meseci prag tveganja revséine za enoclansko gospodinjstvo, ki je po podatkih

SURS za leto 2014 znasal 596 €, pomnozila s Stevilom ekvivalentnih ¢lanov gospodinjstva.

V raziskavi sem zelela ugotoviti, koliko druzin z otrokom z oviro je pod pragom tveganja
revscine. V nadaljevanju pa me je zanimalo Se, koliko je druzin, ki Se dodatno padejo pod
prag tveganja revscine, ker je njihov mesecni razpolozljivi dohodek zmanjsan za stroske, ki

jih imajo v povezavi z otrokovo oviro.

Iz Tabele 4.5, na strani 87, je razvidno, da od zajetega vzorca v raziskavi zivijo $tiri druzine
s skupaj 18 ¢lani gospodinjstva, pod pragom tveganja revscine, to je 14,5 % oseb. Mesecni
stroski, ki jih druzina nameni otroku z oviro, pa povzrocijo, da pade pod prag tveganja
revs§¢ine Se dodatno pet druzin s skupaj sedemnajstimi ¢lani gospodinjstva. Skupaj je to devet
druZin, v katerih Zivi 35 ¢lanov kar predstavlja 28,2 % oseb od skupaj 124 oseb, ki sem jih

zajela v raziskavi.

Legenda:

v zvezi z otrokovo oviro

|:| Druzine, ki Zivijo pod pragom tveganja revs¢ine ne glede na dodatne stroske
- Druzine, ki padejo pod prag tveganja revs¢ine zaradi dodatnih mesecnih

stroskov v zvezi z otrokovo oviro

3 Vir: SURS, http://www.stat.si/StatWeb/pregled-podrocja?idp=39&headerbar=8#, z dne 28.5.2016
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i} STEVILO MESECNI RAZLIKA MED RAZLIKA MED
STEVILO EKVIVA- PRAG MESECNIM RAZP. MESECNIM
CLANOV LENTNIH | STAROST MESECNI DODATNI | RAZPOLOZ. | TVEGANJA | PRIHODKOMIN | PRIHODKOM IN
ST.INTE- | GOSPO- CLANOV | OTROKA Z - MESECNI STROSKI ZA MESECNI REVSCINE | PRAGOM TVEG. | PRAGOM TVEG.
RVJUJA | DINJSTVA GOSP. OVIRO PREBIVALISCE | PRIHODKI | OTROKA Z OVIRO | PRIHODEK (2014) REVSCINE REVSCINE
1 2 3 4 5 6 7 8 (6-7) 9 (3*596 €) 10 (6-9) 11 (8-9)
1 3 1,8 9 manj$e mesto 1750 336,5 1413,5 1072,8 677,22 340,7
2 6 3,3 12 mesto 4600 315,8 42842 1966,8 2633,2 2317,4
3 5 2,4 7 podezelje 4100 406 3694 1430,4 2669,6 2263,6
4 3 2 19 mesto 1770 0 1770 1192 578 578
5 5 2,6 14 mesto 2050 0 2050 1549,6 500,4 500,4
6 2 1,5 23 mesto 1140 154,2 985,8 894 246 91,8
7 3 1,8 4 mesto 870 288,8 581,2 1072,8 -202,8 -491,6
8 3 1,8 4 manj$e mesto 542 251,7 290,3 1072,8 -530,8 -782,5
9 2 1,5 17 manjie mesto 1240 50 1190 894 346 296
10 9 4 16 mesto 1650 0 1650 2384 -734 -734
11 4 2,5 15 mesto 3600 107,5 3492,5 1490 2110 2002,5
12 4 2,3 13 mesto 1940 8,4 1931,6 1370,8 569,2 560,8
13 5 3 19 mesto 2038 139,1 1898,9 1788 250 110,9
14 4 2,5 21 mesto 2370 96,7 22733 1490 880 783,3
15 4 2,1 2,5|  manjse mesto 1475 736,4 738,6 1251,6 2234 [
16 3 2 20 manjse mesto 1470 60,8 1409,2 1192 278 217,2
17 4 2,5 20 podezelje 1575 53,4 1521,6 1490 85 31,6
18 3 1,8 13 mesto 2700 399,7 2300,3 1072,8 1627,2 1227,5
19 3 2 14 podezelje 1160 259.6 900,4 1192 -32 -291,6
20 2 1,5 19 mesto 1325 160,6 11644 894 431 270,4
21 4 2,1 11 mesto 1505 735,1 769,9 1251,6 2534
22 2 1,5 15 manj$e mesto 1100 466,7 633,3 894 206
23 4 2,1 11 mesto 2607 4465 2160,5 1251,6 1355,4 908,9
24 4 2,1 6 podezelje 1465 200 1265 1251,6 2134 13,4
25 2 1,5 21 podezZelje 1185 0 1185 894 291 291
26 4 2,1 11 mesto 2600 73,5 2526,5 1251,6 13484 1274,9
27 4 2,5 21in25 mesto 1943 542 1888,8 1490 453 398,8
28 4 2,3 12 manj$e mesto 1655 155 1500 1370,8 2842 129,2
29 3 1,8 14| manjse mesto 1137 69,1 1067,9 1072,8 o+2 [
30 4 2,3 10 manj$e mesto 2000 423 1957,7 1370,8 629,2 586,9
31 5 3 17 manj$e mesto 2460 73,9 2386,1 1788 672 598,1
32 4 2,1 9 manj$e mesto 1760 736 1024 1251,6 508,4
33 3 1,8 5 podezelje 1554 329 1225 1072,8 4812 1522

Tabela 4.5: Primerjava mese¢nih druZinskih prihodkov s pragom tveganja revscine
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ljudi. Moja raziskava je pokazala, da se ob upostevanju vseh razpolozljivih mesec¢nih
prihodkov druzine, odstotek ljudi, ki Zivijo pod pragom tveganja revs¢ine, popolnoma
sklada z objavljenim statisticnim podatkom. Torej glede na celotni razpolozljivi neto

mesecni prihodek, druzine z otrokom z oviro ne odstopajo od statisticnega vzorca.

Druzine z otrokom z oviro pa se od drugih druzin razlikujejo po tem, da imajo Stevilne
stroSke, ki nastanejo prav zaradi zdravstvenega stanja otroka. Ob upostevanju teh stroskov,
pa je dejanskega razpolozljivega mese¢nega neto dohodka toliko manj, da je kar 13,7 % oseb
vec od statistiénega podatka, ki padejo pod prag tveganja revscine, skupno je to 28,2 % oseb.

To dokazuje, da so druzine z otrokom z oviro veliko bolj izpostavljene tveganju za revs¢ino.

Od stirih druzin, ki so pod pragom tveganja revscine sta dve druzini, v katerih je eden od
starSev ali oba brezposelna. Ena druzina od teh je romska in odvisna le od socialnih
prejemkov drZave, oba starSa sta nezaposlena, otrok pa je sedem. Ena od druzin pa je vzela

kredit za preselitev in umik iz mesta na podeZelje, ker okolica ni sprejela otroka.

Od petih druzin, ki so jih stroski za otroka z oviro pahnili pod prag tveganja revscine, sta

dve druzini, kjer je mama samohranilka.

V dveh druzinah imata otroka tezko intelektualno oviro, v eni druzini pa tezko gibalno oviro.
Te druzine namenijo mesecno preko 700 € za razne pripomocke, zdravila in terapije za
izboljSanje kakovosti Zivljenja otrok in za njihovo vecjo samostojnost in integracijo. V teh
druzinah so v preteklih letih imeli tudi zelo visoke stroske s prilagoditvijo bivalnega okolja,
nakupom vozila in z obiski dodatnih terapij. Dve od teh druzin odplacujeta kredit, ki so ga
najeli za nakup prilagojenega stanovanja in zdravstvenih pripomockov, zato je njihov

mesecni razpolozljivi dohodek toliko manjsi.

34 Vir: http://www.stat.si/StatWeb/pregled-podrocja?idp=39&headerbar=8#, z dne 28.5.2016
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4.3. SOCIALNA IZKLJUCENOST DRUZIN Z OTROKOM Z
OVIRO

V prej$njem poglavju sem ugotovila, da so druzine z otrokom z oviro bolj izpostavljene
tveganju revscine kot druzine z zdravimi otroki, saj imajo za otroka z oviro dodatne stroske,
ki zmanjSujejo mesecni proracun druzine. Revne druzine so pa tudi bolj podvrzene socialni

izkljuCenosti.

V tem poglavju bom opisno predstavila specifi¢ne vzroke za socialno izklju€enost, ki so se
pokazali skozi analizo raziskave oziroma pri pogovorih s starsi, ki so znacilni le za druzine
z otrokom z oviro. Posledice gospodarske krize pa so Se dodatni dejavnik, ki poglobi

socialno izkljucenost. Vzroki, ki so povezani z otrokovo oviro so:

- stigmatizacija zaradi hendikepa

- zdravstveno stanje otroka

- izstop s trga dela zaradi skrbstvenega dela
- segregacija otrok z oviro

- arhitektonske ovire

- bivalno okolje

Otrokov hendikep, ki se prenese z otroka na celo druzino, vpliva na pove€ano socialno
izklju€enost druzine. Otrok je oznacen kot drugacen na podlagi zdravstvenega stanja, ki ga
ugotovi medicinska stroka. Gre za medicinski model obravnave hendikepiranih ljudi.
Okolica tezko sprejema drugacnost in do nje ni tolerantna. To starsi zelo obcutijo in pravijo,
da so se odmaknili prijatelji, ker se ob njih pocutijo nelagodno. Zato se star$i druzijo v
glavnem le s starsi otrok z oviro, ki imajo podobno izkusnjo, kot oni sami. Pri njih dobivajo
informacije, poc€utijo se bolj razumljene, se ne sramujejo, so tolerantnejSi do oviranega
otroka, ga sprejemajo in se z njim znajo vesti, zato jim njihova druzba veliko pomeni. Svojih
izkuSenj ne morejo deliti s starsi, ki imajo zdravega otroka, v njihovi druzbi tudi podozivljajo
stisko, saj bi si Zeleli, da bi bil njihov otrok prav tako zdrav in da bi se razvijal kakor
sovrstniki. Noc¢ejo obremenjevati drugih s svojimi stiskami. Tezave, s katerimi se srecujejo
star$i otrok z oviro, so le v dolo¢enem obsegu primerljive s tezavami starSev zdravih otrok.
Zato se ogibajo druzenju, ker se v druzbi ne pocutijo dobro, ker vidijo, da njihovi otroci niso

dobro sprejeti. Tako se druzinam okrni socialno omrezje.
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»Hudo me prizadene nesprejemanje okolice. Imamo slabe izkusnje s sosedi. Ti so najprej
rekli, naj héerke ne omejujeva. Kasneje so mi povedali, da jim gre na Zivce in da njeno
obnasanje ni primerno. Hci se jih je v tem casu navadila, ni razumela, da ne sme vec k njim.
Potem, ko jih je videla na dvoriscu, jih je klicala ¢ez ograjo in ponavljala njihova imena se

dvestokrat in pri tem je res vztrajna.«

»Nimamo vec prijateljev, izgubili so se, ne marajo se druziti s héerko. Z nama so O.K., ko

nje ni zraven.«

»Dokler nisem imela takega otroka, jih nisem videla. Pravzaprav jih Se vedno ne vidim.

Imajo jih doma, ne vozijo jih s seboj. Lahko bi jo vzeli v Bauhaus, Obi, vendar vsi gledajo.«

»S sorodniki se nismo videli Ze dolgo, sina so prvic srecali. Povabila sem jih, naj me kdaj
obiscejo, saj vidijo kaksnega otroka imam in jih jaz ne morem obiskati. Do danes jih Se ni

bilo, zanima me, ce bodo sploh prisli.«

»Veliko mi pomeni podporna skupina za starse, tam sem tudi izvedela kaj nam pripada.

Dokler ni ena mamica ustanovila podporne skupine za starse, nismo vedeli nic.«

Zdravstveno stanje otroka oziroma otrokova ovira je vcasih vzrok, da se druzina ne more
pojavljati v druzbi, saj to negativno vpliva na otroka (ne prenasa hrupa, tezko menja okolje,
jenezaupljiv do nepoznanih ljudi). To navajajo predvsem starsi otrok z avtizmom, ki pravijo,

da je avtizem socialna ovira.

»Avtizem je socialna ovira, zato se izogibamo druzenju. Ne hodimo ven, pazimo kam gremo,

da ni prevec hrupa.«

»Avtizem je specifika. Ne mores se druziti, ker so zunanji drazljaji otroku moteci in se
izogibamo druzenju. Ljudje ne razumejo, ker je navzven videti normalen. To zelo

obremenjuje.«

»...problem je z zaupanjem. Z zunanjimi, nepoznanimi ljudmi si ne moremo pomagati, zaradi

sina samega.«

Skrbstveno delo, ki ga opravljajo starSi hendikepiranih otrok, je tezko delo, ki si zasluzi
spoStovanje. Izstop iz trga dela zaradi otrokove ovire je velikokrat za starSe edina moznost.
Delo zagotavlja vsakodnevno vkljuc¢enost v druzbo in pomeni statusni simbol. Mame, ki so
zapustile trg dela, so povedale, da so izgubile s tem tudi nek status v druzbi. Na splo$no

skrbstveno delo opravljajo pretezno zenske. Pri tem je treba omeniti tudi stiske, s katerimi
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se srecujejo zaradi razvrednotenja skrbstvenega dela, saj ljudje njihovega polozaja ne
razumejo, mislijo, da imajo veliko €asa in jih celo oznacijo za lene. Skratka, tezko skrbstveno
delo, ki ga opravljajo, ni dovolj cenjeno. Izkaze se, da so v boljSem polozaju starsi, ki delajo

skrajSani delovni Cas, saj so Se vedno integrirani v delovno okolje.

»Obravnavajo te Ze po tem, kako si oblecen, s kaksnim avtom ga pripeljem in to se obcuti.

Zanima jih le denar.«

»Ce se kaj pritozim ravnateljici imam obcutek, da moje besede ne spostuje, samo zato ker
vidi, kako sem oblecena in kako izgledam. Ce pride stars s kravato v dragih oblacilih pa ga

uposteva.«

»...ne vedo, da ko sem koncala delati, sem bila v depresiji leto in pol. Pocutila sem se

nekoristno.«
»Pogresam prijatelje in bivse sodelavke.«

»Ne predstaviljam si, da bi bila samo doma. Veliko mi pomeni, da sem v sluzbi, zaradi

druzbe.«
»Dvakrat na teden grem v Trst delat, za svojo duso, da sem med ljudmi.«

Otroci z oviro so lo¢eni od drugih otrok Ze od malega. Obiskujejo razvojne vrtce, Sole s
posebnimi programi ali pa so v institucionalnem varstvu. Vse to avtomatsko pripelje do tega,
da so tudi njihove druZine lo¢ene od ostalih druZin. So primeri, ko starsi stremijo k integraciji
svojih otrok v redne vrtce ali Sole, pa jih zavrnejo. Ce pa jih sprejmejo in se po dolo¢enem
Casu izkaze, da otrok ne napreduje vec, pripiSejo krivdo otrokovi oviri, ne pa Soli, ki ne

zagotavlja izobrazevanja svojih kadrov za delo z otrokom.

»Prve tri razrede je hodil v redno Solo. Njegova razrednicarka je znala delati z njim. Mi smo
se potrudili in prilagodili Solske potrebscine. Dobro mu je slo. V Cetrtem razredu je prisla
druga uciteljica, ki ga ni vec obvladala in ni vec 5lo. Pritiski so se stopnjevali in odlocili smo

se, da ga prepisemo.«

Zaradi arhitektonskih ovir imajo druzine z oviranim otrokom omejene moznosti dostopa do
marsikaterega objekta. Ne morejo se udelezevati na primer raznih aktivnosti, prireditev,
izobrazevanj, pa tudi marsikatere storitve jim niso dostopne. Zato se morajo starsi prilagajati

otroku in izbirati med moZnostmi, ki so tudi otroku dostopne. S temi problemi se srecujejo
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druzine z gibalno oviranimi otroki in to Ze pomeni zmanjSanje moznosti socialne

vkljucenosti.

»Morali bi imeti tudi vec ponudnikov za pocitnice. Zdaj je samo Soncek. Tus ima akcijo
Peljimo 500 otrok na pocitnice, vendar je problem gibalna oviranost. Pozanimali smo se, a

nam niso znali povedati, ali bo prilagojeno.«

Tudi bivalno okolje pomembno vpliva na socialno vkljucenost. Druzine, ki zivijo na
podeZzelju, skoraj nimajo moznosti obiskati kaksne prireditve ali dogodka, ker se v glavnem
vse dogaja v mestih. Tudi dejavnosti, ki so namenjene otrokom z oviro, se povecini izvajajo
le v ve&jih mestih. Ze to, da se v manj$em kraju ali vasi vsi poznajo, poveduje pritisk na
starSe, ki se obremenjujejo s tem, kaj bodo rekli drugi. Tudi zato se morda z otrokom ne
pojavljajo v javnosti toliko, kot bi se sicer. V mestu se to breme nekoliko porazgubi. A

vendar star$i iz mesta, kot tudi iz podezelja pravijo, da bi jim umik iz kraja precej koristil.

»Ce si v Ljubljani imas vec¢ moznosti, so razne dejavnosti. Pri nas je manj otrok s posebnimi
potrebami. Ob 17.30 uri pridem domov iz sluzbe v Ljubljani. Kam naj ga takrat peljem?
Dejavnosti so ob 14. uri, 15. uri, kaj naj grem ob 14. uri iz sluzbe? To ne gre, bilo bi

preobremenjujoce.«

»Pred petimi leti smo se obremenjevali s tem, kaj bodo rekli drugi, danes nas to ne

obremenjuje vec. Vsi smo se prilagodili sinovi oviri.«

V nadaljevanju pa se bom osredotocila Se na posledice gospodarske krize, ki Se dodatno
poglobijo socialno izkljucenost druzin z otrokom z oviro, kar se je pokazalo v moji raziskavi.
V glavnem je to slab$i finan¢ni in materialni poloZaj druzine, ki je v glavnem posledica
izgube zaposlitve, znizevanja plac, nerednih plac, poviSanja zivljenjskih stroskov. Zaradi
slabSega finan¢nega polozaja, so morale druzine sprejeti ukrepe, ki neposredno vplivajo na
socialno vklju€enost. Zmanjsali so integrativne dejavnosti, kot so obiski v restavracijah,
obiski na raznih prireditvah, razna druZenja, omejili so letovanja in dopust. To pomeni, da
so Se dodatno okrnili moZnosti vkljucevanja v druzbo, ki so bile Ze tako omejene zaradi

otrokove ovire.
»Ne hodimo vec na prireditve, ker se tam zapravi prevec denarja.«

»Zdruzujemo stroske, ve¢ obveznosti opravimo na enkrat, da si zmanjsamo stroske. Pred
recesijo smo se usedli v avto in odpeljali v kino, sedaj tega ne delamo vec, ne hodimo vec¢ v

kino.«
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»Zmanjsali smo obiske v restavracijah. «
»Nikamor ne gremo, ni izleta.«

»Ne hodiva na pocitnice, greva k mojim starsem, ki sta doma na morju, v Istri, od tam gremo

potem na plazo.«

Nekateri star§i so morali zmanjSati samoplacniSke terapije za otroka z oviro ali se jim
povsem odreci. Dolgoro¢no lahko to vpliva na otrokov razvojni napredek in s tem tudi na
njegovo kasnejSo socialno vkljucenost. Starsi so pa tudi povedali, da so obcutili posreden
vpliv gospodarske krize tako, da so imeli otroci manj rednih terapij. To se je dogajalo zato,
ker so bili terapevti preobremenjeni, dodatno zaposlovanje v javnem sektorju pa

prepovedano.
»Morali smo zmanjsati obiske na privatne fizioterapevtske obravnave.«

wZapora zaposlovanja se je Se posebej pokazala ob bolniskih odsotnostih zaposlenih in
sicersnjih odsotnostih, ko so terapije odpadle ali so bili otroci zdruzZeni in je preko teh

ukrepov bil obcuten primanjkljaj.«
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5. SKLEPNE UGOTOVITVE

Druzine z otrokom z oviro spadajo v ranljivo skupino prebivalstva. Zaradi otrokove ovire je

hendikepirana cela druzina.

Starsi so v velikem stresu, ko izvejo, da z otrokom ni vse v redu. Takrat nimajo ustrezne
obravnave, niti podpore, niti strokovne pomoci, primanjkuje jim informacij, saj jih pred
rojstvom nihce ni pripravil, da lahko pride do zapletov. V zacetku so prepusceni sami sebi.
Zgodnja obravnava je pomembna, da se star§i v svoji bole€ini ne pocutijo osamljene in
obupane. Spodbudne besede bi starSem pomagale, da bi lazje sprejeli otroka, ¢eprav je to

dolgotrajen proces.

Se vedno prevladuje medicinski model obravnave hendikepiranih, saj se izhaja iz tega, da je
ovira problem, nekaj nenormalnega, kar je potrebno popraviti. Hendikepirane otroke se
klasificira glede na vrsto ovire Ze ob rojstvu oziroma ob nastanku ovire. Ce v razvojni
ambulanti ugotovijo, da z otrokom nekaj ni v redu, ga za¢nejo obravnavati kot otroka z oviro.
Tak otrok avtomati¢no pade v kolesje usmerjanja, kar se ti€e vzgoje in izobrazevanja,
napoteni so v razvojne vrtce in Sole s prilagojenimi programi. Zafne se prostorska

segregacija in medicinski nadzor otrok z oviro ter delitev na normalne in nenormalne.

Pomembne spremembe se dogajajo na podroc¢ju inkluzije otrok z ovirami v redne Sole, saj
ima otrok pravico do spremljevalca v Soli. Vendar je to pogojeno z otrokovo sposobnostjo.
Ce pride do problemov, se e vedno vzrok pripisuje otrokovi oviri in ne okolju, ki ne poskrbi

za vse pogoje in prilagoditve.

Javne Sole z rednim programom ne dajejo dovolj pozornosti v izobraZevanje kadrov za nacin
dela in spoznavanje posebnosti otrok z oviro, ki se Solajo v rednem programu. Ucitelji bi
morali sami izkazati interes za dodatno izobrazevanje za delo in poucevanje otrok z oviro.
Preveckrat se izgovarjajo, da za to niso usposobljeni in da je to v domeni defektologov in

specialnih pedagogov. Vemo pa, da so ti poklici nastali prav zaradi segregacije otrok z oviro.

Otroci z oviro, ki so vkljuceni v redne Sole, veckrat naletijo na nerazumevanje sovrstnikov,
saj ti niso nauceni sprejemanja drugacnosti. To kaZe na to, da v u¢nem programu manjka
poucevanje o tolerantnosti, solidarnosti in sprejemanju ljudi z oviro, ki so med nami.

Integracija ni samoumeven proces. Otroci Se niso toliko obremenjeni s stereotipi o
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drugacnosti in biti v razredu skupaj s soSolcem, ki mu je v€asih treba priskoc€iti na pomoc,

je za njih pomembna izkus$nja in priloznost, da spoznajo barvitost Zivljenja.

StarSi imajo razli¢na mnenja in izkuSnje o obravnavi otrok v Solah in v razgovoru z njimi
sem spoznala, da nekateri niso zadovoljni z na¢inom obravnave otrok, ki so usmerjeni v Sole
s posebnim programom. StarSi nimajo vpogleda, kaj otroci sploh delajo v $oli, zdi se jim, da
ne napredujejo dovolj. Ucitelji in spremljevalci niso dovolj motivirani za delo, morda tudi
zato, ker mislijo, da so premalo placani. StarSi pa mislijo, da se ucitelji ne trudijo dovolj in
da si njihovi otroci zasluzijo ve¢ spodbude in pohvale. Star§em, katerih otroci ne dosegajo
zastavljenih ucnih ciljev se zdi, da pravzaprav ucitelji prehitro obupajo nad otrokom in

predlagajo starSem preSolanje v manj zahteven izobrazevalni program.

Starsi vCasih naletijo na nespostljiv odnos s strani vodstva Sole ali uciteljev in mislijo, da bi

kdaj morali poslusati tudi njihove predloge.

Otroci starSev, ki so doma in prejemajo delno placilo za izgubljeni dohodek, nimajo pravice
do brezpla¢nega varstva, ki ga nekatere Sole organizirajo po zakljucku Solskega leta. Tako
je otrokom odvzeta moznost druZenja s sovrstniki, star§i menijo, da otroci niso enakopravni
s tistimi, katerih starSi so zaposleni. Razvrednoteno je njihovo skrbstveno delo, v Soli pa na
ta nacin poskrbijo, da imajo manj dela. Starsi podaljSujejo roditeljsko pravico za otroke z
intelektualno oviro, kar je posebnost v Sloveniji. Tako imajo starsi tudi po otrokovem 18.

letu starosti enake pravice in dolznosti, otroci pa nimajo poslovne sposobnosti.

Star$i nimajo veliko moznosti glede varstva in skrbi za otroka. Ce se odlo¢ijo, da bo bival
doma, ga po 18. ali 26. letu starosti najveckrat vkljucijo v enega od varstveno delovnih
centrov ali v drustvo, ki organizira varstvo in dolo¢ene aktivnosti. Lahko ga tudi vkljucijo v
zavod ali bivanjsko skupnost, kjer je otrok v polni oskrbi. Star§i niso zadovoljni z
organiziranimi oblikami varstva in si Zelijjo ve¢ moZnosti, med drugim tudi pomoc pri
varstvu doma. Brezplac¢na je le pomo¢ v okviru druZine, vse druge moZnosti, ki jih imajo na
razpolago, so placljive. Skrb za otroka ostaja v domeni druZine vse dotlej, dokler starsi to

Zmorejo.

Za vkljucitev otroka v VDC, bivalno skupnost ali zavod je potrebno ¢akati, v¢asih tudi po

ved let.
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Od vseh moznosti, ki so na voljo glede vkljucitve v polno oskrbo, so starsi najbolj naklonjeni
bivanju v manjsih skupinah, v bivalni ali stanovanjski skupnosti. Kot neprimerno pa

ocenjujejo bivanje v domu za ostarele.

V varstveno delovnih centrih, ki so danes po vsej Sloveniji, izvajajo tudi nekatere pridobitne
dejavnosti. Ta dela opravljajo mladostniki in drugi ljudje z ovirami, ki so vkljuceni vanje.
Delajo po svojih zmoznostih in dobijo mesecno denarno nagrado, ki je zelo nizka. Res je, da
se na ta nacin ucijo ves¢in in spretnosti in da to doprinese k doloceni stabilnosti. A z malo
placanimi deli se razvrednoti njihov trud, na ta nacin se jih ohranja v manj vrednem in
podrejenem polozaju. Ta dela ne prispevajo k boljsi socialni vkljucenosti, saj ne zagotavljajo
ekonomske neodvisnosti, poleg tega se odvijajo v segregiranem delovnem okolju. Gre
pravzaprav za izkoriS€anje slabo pladane delovne sile, kar je tudi cilj neoliberalne

kapitalisti¢ne ideologije.

Otroci z oviro so po 18. letu starosti klasificirani kot dela nesposobni, invalidi. Kljub
opozorilom Stevilnih hendikepiranih aktivistov in drugih zagovornikov teorij hendikepa se
pojem hendikep ne uporablja, ampak se uporablja pojem invalid, s tem se ohranja

hendikepiranega v podrejenem poloZzaju.

Starsi se prilagodijo otrokovi oviri in odpovedo marsi¢emu. Svoje zivljenje namenijo otroku
in skrbi zan;j. Prisiljeni so izstopiti s trga dela in ostati doma. Skrb za oviranega otroka je
prepus¢ena druZini, ki se zaradi tega znajde v teZkem poloZaju, a vendar se star$i cutijo
odgovorne za zagotovitev otrokovega blagostanja. Skrbstveno delo ni dovolj cenjeno v

druzbi, zanj dobijo minimalno placo. Opravljajo ga ve¢inoma Zenske, mame otrok z oviro.

StarSem so v neprecenljivo pomo¢ stari starsi otrok, ki pomagajo, ¢e le zmorejo. Nihce se ni
pritoZeval in omenjal kak$nih konfliktov, tudi ¢e stanujejo v isti hisi. Tudi to dokazuje, da
so te druzine drugacne od druzin z zdravimi otroki, saj so bolj prilagodljive in cenijo pomo¢

starih starSev, ki jih s tem, da ob¢asno otroka varujejo, razbremenijo.

Odkar je drzava ponudila moZnost starSem, da izstopijo s trga dela z namenom skrbi in
varstva za oviranega otroka, konstantno naraS¢a Stevilo starSev, ki so se odlocili za to

moznost.

Raziskava je pokazala, da ni vzrok le zdravstveno stanje otroka, ampak so k temu
pripomogle tudi posledice gospodarske krize. To so: izguba zaposlitve, znizanje plac, slabi

odnosi na delovnem mestu, pritiski delodajalcev in nerazumevanje za pogoste odsotnosti z
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dela zaradi zdravstvenega stanja otroka. Iz druZzin, ki so sodelovale v raziskavi in kjer eden
od starSev prejema delno placilo za izgubljeni dohodek, nobeden od otrok ni bil prej v

institucionalnem varstvu. To pomeni, da je v teh druzinah prevladala pristna skrb za otroka.

Gospodarska kriza je na druzine z otrokom z oviro nedvomno vplivala. Druzine pa so se
morale reorganizirati in odpovedati marsiCemu ze takrat, ko so izvedeli za otrokovo
diagnozo. Zmanjsali so vse nepotrebne izdatke zato, da so financna sredstva lahko namenili
za terapije in druge obravnave oviranega otroka. Zato so mnogi star$i povedali, da ob
nastopu gospodarske krize ni bilo potrebno sprejeti kakSnih posebnih ukrepov, saj so to

storili ze takrat, ko so se prilagodili otrokovi oviri. In prav to je posebnost teh druzin.

Z razliko od drugih druzin, imajo te druzine dodatne stroSke, ki nastajajo v povezavi z
otrokovo oviro in zmanjSujejo druzinski prora¢un. Glede na skupne razpolozljive neto
prihodke so pod pragom tveganja revscine Stiri druzine s skupaj 18 ¢lani ali 14,5 % oseb, ki
zivijo v druzinah z otrokom z oviro, ki so sodelovale v raziskavi. Podatek se ujema z
objavljenim statisticnim podatkom za leto 2014, kar dokazuje, da druzine z otrokom z oviro

ne odstopajo od statistiénega vzorca.

Zaradi dodatnih stroskov, ki nastanejo v povezavi z oviro otroka, pa dodatno pod prag
tveganja revscine zdrsne Se pet druzin s 17 ¢lani ali 13,7 % oseb. Skupaj je to devet druzin,
v katerih Zivi 35 ¢lanov, kar predstavlja 28,2 % oseb od skupaj 124 oseb, ki sem jih zajela v
raziskavi. Torej je raziskava pokazala, da so prav zaradi teh dodatnih stroSkov druZine z

otrokom z oviro bolj izpostavljene tveganju za revscino.

Vecje tveganje za rev§Cino pomeni tudi vecje tveganje za socialno izkljucenost. Iz
odgovorov starSev sem razbrala dejavnike, ki vplivajo na socialno izkljucenost in so
specificni le za druzine z otrokom z oviro. To so slede¢i dejavniki: stigmatizacija zaradi
hendikepa, zdravstveno stanje otroka, izstop s trga dela zaradi skrbstvenega dela, segregacija

otrok z oviro, arhitektonske ovire in bivalno okolje.

Gospodarska kriza pa je Se poglobila tveganje za socialno izkljucenost zaradi ukrepov, ki so
jih druZine sprejele, da bi omilile posledice krize. Slabsi finan¢ni in materialni polozaj v
druzinah pa je posledica izgube zaposlitve, zniZzevanja pla¢, nerednih pla¢, poviSanja
zivljenjskih stroskov. Zmanjsali so integrativne dejavnosti, kot so obiski v restavracijah,

obiski na raznih prireditvah, razna druzenja, omejili so letovanja in dopust.
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Torej so moznosti vklju¢evanja v druzbo, ki so bile Ze tako omejene zaradi otrokove ovire,

Se dodatno okrnjene.

Blaginja otrok je odvisna od druzinskega okolja in institucij, kamor so vkljuceni, ter socialne

politike drzave.

Vsi otroci z oviro nimajo enakih pogojev za razvoj in napredek. Terapije in druge obravnave,
ki jih krije obvezno in dodatno zdravstveno zavarovanje, so zagotovljene le v majhnem
obsegu. Za razvoj so potrebne Se dodatne, te pa so vse samoplacniske in dosegljive le tistim,
ki si jih lahko privoscijo.

Otroci z oviro imajo specifi¢ne individualne potrebe. Zakoni in pravilniki so tako napisani,
da naj bi zadovoljevali specificne potrebe, ampak v praksi jih ne. Otrokom predpisujejo vec
ali manj iste pripomocke, bolj specialne pripomocke pa le, ¢e je otrokova diagnoza to¢no
taka, kot je napisana v pravilniku. Vse nadstandardne pripomocke morajo starsi doplacati ali
kupiti sami. Pravilniki niso dovolj fleksibilni in ne zadovoljujejo individualnih potreb

posameznika.

Star$i nimajo dovolj informacij o tem, kaj pripada njim in otroku. Prepusceno jim je, da se
sami znajdejo. Druzine, ki imajo ovirane otroke, se druzijo med seboj in izmenjujejo

informacije. Manjka mozZnost, da bi starsi vse kar jih zanima, izvedeli na enem mestu.

Izkazalo se je, da bi se v primeru, ¢e bi jim zmanjkalo sredstev za preZivetje, najprej obrnili
po pomoc k starSem in sorodnikom, tisti, ki imajo kaj premoZenja, bi poskusali kaj prodati,
nekateri bi se izpostavili v medijih in zbirali donacije za otroka z oviro, Sele nazadnje bi se
obrnili po pomo¢ na drzavo. V ¢asu gospodarske krize je neoliberalna politika sproZila
govorice o izkori§¢anju drZzave s strani prejemnikov socialne pomoci. Takrat se je zacelo
tudi bolj javno govoriti o tem, da so doloc¢eni prejemki vracljivi z zaznamkom na premozenje
prosilca pomoci, s tem pa bi bili pri dedovanju oSkodovani njegovi dedi¢i. To je mnoge

odvrnilo, da bi se po pomo¢ obrnili na drzavo.

Star§i otrok z oviro se zavedajo, da vecno ne bodo mogli skrbeti za svojega otroka,
sorojencev pa nocejo obremenjevati. Vedo, da jim nadomestilo za invalidnost ne bo
zadostovalo za bivanje v ustanovi s polno oskrbo. Ne glede na premozenje, ki bo po njihovi
smrti priSlo v last drzave, vedo, da za njihovega otroka z oviro ne bo ni¢ boljse poskrbljeno
kot sicer. To se jim zdi nepravicno, zato nekateri razmisljajo celo o tem, da bi otroka z oviro

razdedinili.
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6. PREDLOGI

Starsi, ki sami najbolje vedo, kako poteka zivljenje z oviranim otrokom, so v razgovorih
podali Stevilne koristne predloge, kaj bi izboljsali oziroma spremenili za dobrobit

hendikepiranih otrok in njihovih druzin. Starsi si Zelijo:

- enake pravice za starSe otrok z oviro, ne glede na otrokovo diagnozo

- vecjo dostopnost zdravstvenih storitev oziroma brezplacne zdravstvene storitve
- brezpla¢ne medicinske pripomocke

- pomoc¢ drzave pri prilagoditvi bivalnih prostorov, nakupu vozila, dvigala itd.
- bolj fleksibilne zakone, ki bi zadovoljili individualne potrebe otrok

- veC moznosti brezplacnega varstva in pomo¢ pri varstvu

- moznost zdravljenja v tujini

- brezpla¢ne napredne terapevtske metode

- bolj cenjeno in vec placano skrbstveno delo

- bolj cenjena in ve€ placana dela, ki jih mladostniki opravljajo v VDC-jih

- vklju€evanje otrok z oviro v druzbo, druzenje in tutorstvo sovrstnikov

- rehabilitacija za starSe, zgodnja obravnava za starse

- moznost, da starSi lahko dolocijo skrbnika

- vec in bolj dostopne informacije na enem mestu

- ohranitev pravic starSev in otrok vsaj na isti ravni

»Drzava bi morala biti bolj fleksibilna tudi za »nevidne ovire«, ne samo za tiste, ki so na
vozicku. Sin ima problem s stopnicami. Potrebuje eno do dve uri, da pride iz drugega
nadstropja. Drzava bi lahko pomagala poiskati hiso, ki bi bila v blizini sole, tja se bi

preselili.«
»Drzava bi morala biti bolj socialna, tudi v praksi in ne samo na papirju.«

»Rabili bi rehabilitacijo tudi za starse, ne samo za otroke. Tako imajo na Nizozemskem.

Véasih si z mozem privosciva in greva nekam na oddih.«

»Pomoc pri varstvu na domu, da nekdo pride in spozna cloveka. Tako nimam popolnoma

nic casa zase. Glede tega bi morali nekaj urediti.«

»Bojimo se, da si bodo v prihodnosti pripomocke lahko zagotovili le bogati.«
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7. ZAKLJUCEK

Na koncu zelim strniti spoznanja in obcutke, ki sem jih zaznala tekom pisanja diplomskega

dela, tako teoreticnega, kot raziskovalnega.

Neoliberalni kapitalizem, ki poganja svet, postavlja na prvo mesto gonjo za denarjem in
dobicki. Vladajoce politi¢ne in gospodarske elite imajo vse isti cilj, za katerim se skrivajo
osebni interesi, ne pa skrb za blagostanje ljudi. Te cilje dosegajo z izkoriS¢anjem pridnih,
postenih in delovnih ljudi, ki jih ho¢ejo naravnati tako, da bodo brezpogojno ubogali in
sluzili sistemu. Povecuje se nadzor nad ljudmi, ki se jim daje lazna upanja za boljse zivljenje
in lazne ob&utke svobode. Zelijo, da so ljudje zaslepljeni in ne prepoznajo resnice. Resnica
pa je, da se poglablja revs¢ina, na drugi strani pa bogati pes€ica najvplivnejsih ljudi.
Potro$niska mrzlica spodbuja tekmovanje med ljudmi za dobrine, ki nam jih vsiljujejo in pri
ljudeh vzbudijo obcutke, da so te nujne. Obcutek svobode pravzaprav nadomesti moznost
izbire na trziS¢u dobrin. Kvaliteta Zivljenja se ocenjuje po materialnih dobrinah. Med ljudmi
ni ve¢ tolerantnosti in socutja do socloveka, vsak se grebe za svoje koristi, najrevnejsi pa
zgolj za prezivetje. To je posledica tega, da drzava s svojo restriktivno socialno politiko
prelaga odgovornost za uspeh na posameznika. Premo¢ drzave nad posameznikom vzbudi v
ljudeh obcutek nemoci, in ker se oblasti ne morejo zoperstaviti, tekmujejo med seboj, zato

se med¢loveski odnosi slabSajo na vseh podro¢jih.

Hendikepirani in njihovi zagovorniki Ze dolgo opozarjajo na druzbene neenakosti, ki jih
prepoznavajo, saj jih doZivljajo na lastni kozi. Teorija hendikepa temelji na tem, da vzrok za
problem ni v oviri, temve¢ v okolju, ki ne omogoca vkljucevanja in ne zagotavlja enakih
mozZnosti. Teorijo hendikepa bi lahko preslikali na posameznega drZavljana, ki ni sam kriv
za nastalo slabo situacijo, v kateri zivi, temvec¢ je drzava odgovorna, ker ne zagotavlja

pogojev, da bi si zagotovil dostojno Zivljenje.

Starsi otrok z oviro so ranljiva druzbena skupina prebivalstva in niso krivi, da se jim je rodil
otrok z oviro, a vendar otrokov hendikep prevzamejo nase. Ti star§i ne morejo enakopravno
konkurirati na trgu dela z ostalimi drZavljani, saj se morajo prilagajati zaradi skrbstvenega
dela. Svoje Zivljenje namenjajo otroku in skrbi zanj in to pocnejo z veliko odgovornostjo in
ljubeznijo. Zato ni prav, da mnogi Zivijo v revsCini in socialni izkljucenosti. Drzava bi
morala s svojo socialno politiko zagotoviti dostojno prezivetje vsem drzavljanom, ki se ne

po lastni krivdi znajdejo v neenakopravnem poloZaju.
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Ker je drzava vse manj socialna, je odgovornost socialnih delavcev vedno vecja. Stroka
socialnega dela mora ostati na trdnih temeljih in sluziti ¢loveku, ne kapitalu ter $cititi

socialne delavce, ki predano in vestno opravljajo svoje delo za dobrobit ¢loveka.

Socialni delavci morajo osvescati ljudi, govoriti resnico in se zoperstaviti pritiskom. Dobri
socialni delavci so tisti, ki so sposobni prepoznati sistemske anomalije, nanje opozarjati in
§¢ititi ¢loveka, ki je Zrtev sistema in zagovarjati njegove potrebe. Ceprav so v drzavni sluzbi,
morajo ohraniti ¢ut do so¢loveka, nikakor ga ne smejo obravnavati kot ¢loveski kapital.
Predpisi in zakoni so prevec¢ birokratski in togi, zato bi morali socialni delavci obravnavati
posameznika individualno in ravnati po svoji vesti ter se zavedati, da jih pri tem $¢iti stroka

socialnega dela.

Sprejeti in skrbeti za otroka z oviro je za starSe dragocena izkusnja, saj so prevrednotili svoje
Zivljenje in spoznali, kako izpolnjujoca in truda vredna je skrb za socloveka. To se §e posebe;j
pokaZe pri skrbi za otroka, ki si sam ne more pomagati. Spoznali so, da denar ne prinese
srece in zadovoljstva v Zivljenju in bolj kot karkoli drugega jim je pomembno to, da
omogocijo svojemu otroku ¢im vecji napredek oziroma sre¢no Zzivljenje. Nobena

gospodarska kriza ne more preseci skrbi, ki jo imajo in Cutijo ti starSi do svojega otroka.
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9. PRILOGE

PRILOGA 1
VPRASALNIK Z ODGOVORI DVEH STROKOVNIH DELAVCEV NA CENTRU ZA SOCIALNO DELO

DRUZINA Z OTROKOM Z OVIRO

Kdaj pride CSD v osebni stik z druZinami z otrokom z oviro? V katerih primerih in na ¢igavo pobudo?
1) StarSi dajo pobudo in vlogo. Prej se sreajo v drugih organizacijah, v€asih jih napoti zdravnik.
Zdravstvena sluzba, starsi sami, ko oddajo vlogo. CSD jih seznani s pravicami in informira.
2) Enkratna pomo¢. Donacije — predlog na Rdeci kriz da CSD, organizirajo zbiralne akcije, CSD da
priporocila ob¢ini za denarno pomoc.

S katerimi teZavami se star$i najpogosteje sreCujejo?

1) Nimajo dovolj informacij.

2) Najprej nastopi Sok in huda stiska, za tem finan¢na, saj so veliki stroski.
Ali so druZine z otrokom z oviro bolj finan¢no in materialno ogroZene kot ostale druzine?
1) Stroski so zagotovo vedji, tak otrok rabi vec truda in skrbi in je zagotovo tezje. Od primera do primera
je razliéno. Ce je materialno stanje §ibko Ze od prej je mnogo teZje.
2) Odvisno od primera do primera in od situacije, ¢e je samo eden od starSev zaposlen je gotovo tezje.

Ali so druZine z otrokom z oviro bolj podvrzene revscini kot ostale?

1) Da, z nizkimi dohodki zagotovo. Redki dobijo 200 € dodatka za nego.

2) Zaradi ovire same ne.

DRUZINSKI PREJEMKI

Kdo od starsev obicajno uveljavlja delno placilo za izgubljeni dohodek?

1) Mesano. Vecina zenske.

2) Mame.
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Cemu pripisujete tolikino povetanje $tevila delnih plaéil za izgubljeni dohodek?

1) Brezposelnost.
2) Prevelika obremenitev s skrbjo za otroka in star§i ne zmorejo obojega. Drugo pa je sploSna

brezposelnost.

Kaj je vzrok za prostovoljno prekinitev delovnega razmerja in odlocitev za delno placilo za izgubljeni

dohodek, ¢e otrok Ze obiskuje osnovno ali srednjo Solo?

1) Socialni transferji so mogoce bolj zanesljiv dohodek. Odlocitev je vezana na komisijo, lazje se
odlocijo tisti starsi, e ima otrok trajno zdravnisko odlocbo.

2) Voznja v Solo, jutranja nega, pomo¢ pri uéenju, hranjenje itd.

Ali preverjate, e starsi, ki koristijo pravico do delnega placila za izgubljeni dohodek, ustrezno poskrbijo

za otroka z oviro? Ce preverjate, na kakSen nacin?

1) Nujno je pisanje socialnega porocila, preden dajo vlogo za pravico. Na zdravniski komisiji naj bi
upostevali mnenje, vendar ne pogledajo. Ce smo obvei&eni o zanemarjanju otroka, jih obis¢emo tudi
nenapovedano. Ce je neustrezno poskrbljeno za otroka, je mozen odvzem pravice.

2) Ne. Zaenkrat ni pripomb. Dobro sodelujemo z OS in vrtci ter patronazno sluzbo, ée bi bil primer, bi

bili obvesceni in bi ukrepali.

Ali se je od leta 2008 povecalo Stevilo postopkov za podalj$anje roditeljske pravice?

1) Ne vem, nimam $e toliko izkusenj, sem nov na tem podroc¢ju.

2) Ne, konstantno isto, nekaj jih je na leto.

Do ¢esa so upraviceni starsi po 18. letu starosti otroka v primerih, ko ne podaljSujejo roditeljske pravice?
1) O tem odloca ZPIZ.
2) Vloga za pridobitev druzinskega pomocnika (700 €), otrok dobi varstveni dodatek, dodatek za pomo¢

in postrezbo ter invalidnino.

Ali CSD tudi poda mnenje sodiS¢u za podaljSanje roditeljske pravice ali je odvisno le od zdravstvene

komisije in otrokove diagnoze?

1) Zbere podatke in poda mnenje.
2) Lahko, lahko tudi vlozi predlog.
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Kaj svetujete starSem, ¢e so v dilemi, ali naj roditeljsko pravico podalj$ajo ali ne?
1) Ne vem, ker sem nov na tem podrocju.
2) Da naj podaljsajo roditeljsko pravico, da se izognejo kasnej$im tezavam glede skrbnika, nadzora nad
financami.

Ali se je Stevilo otrok v institucionalnem varstvu zmanjSalo od leta 2008 naprej?

1) Odraslih ne, glede otrok ne vem.

2) Ne vem.

Ali so primeri, ko druZina z otrokom z oviro zaprosi za izredno socialno pomo¢? Ali jo lahko porabi za

izboljSanje zdravstvenega stanja otroka (na primer za terapije)?
1) Da. V primeru ko otroci ne dobijo ostalih pravic. Odobrimo jim za pripomocke, za prevoz do
zdravnika itd. Je raztegljiva pravica. Kmalu bomo imeli dodatno usposabljanje glede tega.
2) Da, odobrimo za posebne diete, za nujne medicinske pripomocke, prevoz jim odobrimo.
Nad ¢em se starsi pritoZujejo glede zakonodaje, ki se ti¢e njihovih druZin in otrok z oviro?
1) Da sta se izkljucevali pravici do dodatka za nego in dodatek za tujo pomo¢ in postrezbo. StarSi ga
zelijo uveljavljati za nazaj.

2) Premalo financ, ve¢je potrebe kot dobijo denarja.

GOSPODARSKA KRIZA

Kateri vladni protikrizni ukrepi so prizadeli druZine z otrokom z oviro?
1) Vradilo stipendije. CSD postaja izterjevalski zavod. Otroski dodatek in vracilo varstvenega dodatka
po letu 2012.

2) Otroski dodatki, dodatek za prehrano, dodatki za nego. Zakon je prestrog.

Ali opazate, da se je ekonomski poloZaj druZin z otrokom z oviro od gospodarske krize dalje poslabsal?

Ce se je, kaj starsi navajajo kot vzrok?

1) Da, socialno Sibkim da. Zaradi povecanih Zivljenjskih stroskov.
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PODATKI

Ali vodite kaksne statisti¢ne podatke loceno za druZine z otrokom z oviro? Katere?

1) Zaradi enotne vloge je vodeno skupaj. CSD ne locuje podatkov, razen dodatek za nego in delno placilo

za izgubljeni dohodek.

2) Posebej ne.

Ali jih potem posredujete MDDSZ?

1) Imajo vpogled in si jih lahko pridobijo sami.

112



PRILOGA 2

VPRASALNIK ZA STARSE

GOSPODARSKA KRIZA IN RECESIJA

Kako je recesija in gospodarska kriza vplivala na vaso druzino?

Kaksne ukrepe ste sprejeli, da bi omilili posledice krize?

Kako je bilo v¢asih (pred 5.leti), kako ste ziveli? Kaj se je spremenilo?

SKRBSTVENO DELO

Kako je druzina organizirana v zvezi s skrbjo oz. varstvom za otroka z oviro?

Ali ste s tem zadovoljni oz. kako bi si zeleli, da bi bilo?

DRUZINSKI PRIHODKI

Ali mesecni druzinski prihodki zadostujejo za cel mesec?

Kako ocenjujete finan¢no situacijo vase druzine?

Kako ocenjujete materialni polozaj vase druzine?

Do katerih druzinskih prejemkov ste upraviceni in jih tudi koristite? Koliko znasajo?
- delno placilo za izgubljeni dohodek (neto): €
- sorazmerni del placila (neto): €
- otroski dodatek: €
- dodatek za nego otroka: €
- dodatek za veliko druzino: €
- nadomestilo za invalidnost: €

- dodatek za tujo nego in pomoc: €
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Kako ste zadovoljni z vi§ino prejemkov, ali bi potrebovali ve¢?

VIRI FINANCNE IN MATERIALNE OPORE

Na koga bi se obrnili, ¢e druzinski prihodki ne bi zadostovali za prezivetje?

DRUZINSKI IZDATKI POVEZANI Z OTROKOVO OVIRO (zbirnik)
Koliko mese¢no znasSajo druzinski izdatki, ki nastanejo neposredno zaradi otrokove ovire? Za kaj so

namenjeni?

Sprejet je bil nov Pravilnik o tehni¢nih pripomockih in prilagoditvi vozila (oktober 2014). Kaj je dejansko

boljse? Kaj je otroku in druzini omogo¢il?

Pravilnik o medicinskih pripomockih (maj 2010).

PODROCJA RANLJIVOSTI

Kaj vam najbolj manjka? Kaj bi najbolj rabili, pa si ne morete privosciti?

OTROKOVA PRIHODNOST

Kako vidite prihodnost otroka z oviro? Po 18. letu starosti?

Kaj si zelite? Kako bi radi, da bi bilo poskrbljeno?
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DEMOGRAFSKI PODATKI

spol:  Z M
letnica rojstva:
poklic:
zaposlitev:

Stevilo druzinskih ¢lanov:
Stevilo otrok:

oblika druzine:

bivali§¢e: mesto / podezelje
starost otroka z oviro:

starost sorojencev:

otrokova ovira (opiSite oviro vasega otroka):

kam je vkljucen:

let

mesecéni prejemki iz zaposlitve starSev (neto):
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ZBIRNIK

POTREBA (podrogja) MESECNA LETNA CENA PRIDOBITEV RAZLIKA V
SREDSTEV SREDSTVIH

OSEBNA NEGA,

HIGIENA

Plenice

Negovalna mila in kreme

Rob¢cki

MEDICINSKI
PRIPOMOCKI

Hodulja

Steznik

Stojka

Ortoze

Voziéek

El. Vozicek

Ortopedski cevlji

Telovadni pripomocki
(blazine, Zoga,..)

Ocala, leCe

Lupa

Dvigalo

TERAPEVTSKE
OBRAVNAVE

Fizioterapija

Logopedija

Delovna terapija
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ZDRAVSTVENI
PRIPOMOCKI,
ZDRAVILA

Zdravila

Kateter

Klistir (za odvajanje)

DIETA (prehrana)

Drazja hrana zaradi
alergij

Prehranska dopolnila

HRANJENJE

Odebeljena zlica

Slincki

Pali¢ni mesalnik, mikser

Slamice

TRANSPORT
(prilagoditev vozila)

Avto, kombi

Avto sedez

Rampa

Pasovi
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PRILAGODITEV
STANOVANJA

Stol (npr. Zupanov)

Miza (npr. z izrezom)

Dvigalo

Postelja

Preureditev prostorov
(kopalnica, vrata, hodnik)

DIDAKTICNI
PRIPOMOCKI

Knjige

Tabli¢ni ra¢unalnik

Racunalnik

Komunikator

Odebeljeni flomastri

VARSTVO

Vrtec

Popoldansko varstvo

DRUGE DEJAVNOSTI

Tecaji

DRUGI STROSKI

Prevozni stroSki
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PRILOGA 3

KRATKI POVZETKI INTERVJUJEV S PRIKAZOM DODATNIH STROSKOV, KI NASTANEJO V
POVEZAVIZ OTROKOVO OVIRO

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 1

Mama, 41 let, po poklicu ekonomistka, prejema delno placilo za izgubljeni dohodek, ker skrbi za tezko gibalno
oviranega devetletnega sina. Druzina se je po rojstvu otroka morala reorganizirati. Takrat financ ni manjkalo,
ocenjuje, da so imeli vi§ji standard. Pred Stirimi leti se je s sinom in svojimi starsi preselila v Slovenijo, Ze prej
pa so v Sloveniji obiskovali samopla¢niske terapije. Do sinovega 6. leta starosti so mesec¢no porabili 500 €
samo zanj. Da se preselijo v Slovenijo so se odlo¢ili, ker so zeleli, da sin obiskuje Solo za gibalno ovirane
otroke, v kateri bi bil deleZzen celostne obravnave. Pravi, da je Zivljenje v Sloveniji drazje kot doma in da bi
potrebovali mese¢no $e enkrat toliko, da bi Ziveli kot so v¢asih, pred recesijo. Mama si zeli, da bi v $oli nudili
vel terapij, saj so bili zaradi gospodarske krize prisiljeni zmanj$ati samopla¢nisSke dodatne terapije. Sedaj mu
lahko $e nudijo dvakrat letno Therasuit terapijo. Zaradi otrokove ovire je druzina razpadla: »Umaknila sem se

s sinom, le zato sva z mozem Se skupaj. Tako delo ni za moske, enostavno tega ne bi prenesel.«

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNI YV € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
OSEBNA NEGA IN HIGIENA
plenice 18 216
mila in kreme 8 96
robcki 10 120
predloge 10 120
toaletni stol 100
tusirni stol 20
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
elektri¢ni invalidski vozi¢ek 30,6 366,7
ortopedski ¢evlji iz tujine + prevoz 8,3 100
ocala 5 60
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
Therasuit terapija (30 dni) 200 2400
funkcionalno ucenje z defektologinjo 400
DIDAKTICNI PRIPOMOCKI
i-pad 400
program Board maker 1000
VARSTVO
vikend samostojnosti 8,3 100
taborjenje zaradi integracije 5 60
letovanje preko Sole 25 300
nocitev v zavodu z zajtrkom 8,3 100
DRUGI STROSKI
najemnina, prevoz, terapije, selitev do Sole 30000
SKUPAJ 336,5 4038,7 31920

Tabela 9.1: Druzinski stro$ki glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 1
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Komentar k Tabeli 9.1

Od v Tabeli 9.1, na strani 119, navedenih pripomockov za osebno nego in higieno, drzava delno financira
plenice, toaletni stol in sedez za kopalno kad. Od medicinskih pripomockov drzava sofinancira elektri¢ni
invalidski vozicek, ortopedske Cevlje in ocala. V celoti pa drzava pokriva sledece pripomocke: hoduljo, stojko,
ortoze, telovadne pripomocke (blazino, zogo, dva valja), zdravila, vitamine. Prilagodili so avto sedez. Pravica
do nove prilagoditve je vsakih $est let. Avto je pisan na sina. Prilagoditev je bila pokrita v celoti.

Odkar je otrok v $oli, dobi v okviru $ole tudi terapije, in sicer: fizioterapijo, logopedijo, delovno terapijo, hipo

terapijo, hidro terapijo in plavanje v bazenu po Halliwick metodi.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 2

Mama, stara 45 let, porocena, oba z mozem sta visoko izobrazena in na vodilnih funkcijah. Pove, da v druzini
ni problemov s financami in da recesija ni direktno prizadela druzine. H¢i, ki je zdaj stara dvanajst let, ima
intelektualno oviro in Ze od drugega leta starosti varuSko. Organizirano varstvo je bilo zanje najpomembne;jse,
je pa tudi najvedji stroSek v povezavi z otrokovo oviro, mese¢no 300 €. Mama je zelo kritizirala $olo, v katero
je bila héi vkljucena prej, saj niso opazili nobenega napredka, niso vedeli kaj v $oli delajo. »Tudi vodstvo Sole
se je obnasalo do nas, kot da smo taksni kot nasi otroci. Sola, ki jo obiskuje danes, je na nivoju in najboljsa v

Sloveniji.« Na mesec druzina razpolaga s 4500 €.

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4

MEDICINSKI PRIPOMOCKI

ortopedski ¢evlji 3,3 40

ocala 12,5 150

VARSTVO

popoldansko varstvo 300 3600

SKUPAJ 3158 3790

Tabela 9.2: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 2

Komentar k Tabeli 9.2

Razen medicinskih pripomockov, ki so navedeni v Tabeli 9.2, deklica uporablja Se steznik in ortoze, katere v
celoti krije obvezno zdravstveno zavarovanje. Glede na njeno starost ima pravico do novih ocal in ortopedskih
Cevljev enkrat letno, oboje pa je potrebno doplacati. Terapevtske obravnave se izvajajo v $oli, kamor je
vkljuCena, in sicer fizioterapija, delovna terapija, hipoterapija, enkrat do dvakrat mese¢no razgibavanje v
bazenu, obiskuje tudi logopedinjo. Deklica mora uzivati hrano brez laktoze, a mama je povedala, da se tako

prehranjuje cela druzina. Ostalih stroSkov, ki bi bremenili druzinski proracun, mama ni navajala.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 3

Mama treh otrok, 37 let, porocena. Pove, da gospodarska kriza ni dosti prizadela druzine. V obdobju
gospodarske krize so zidali hiSo, ki je zdaj dokon¢ana. Tako da so si sedaj oddahnili od veéjih nalozb. Pravi,
da so si takrat to lahko privoscili in ocenjuje, da zivijo nekje v srednjem razredu. Pri skrbi in varstvu ji pomagajo
mozevi star$i, kar mama héere z downovim sindromom z laZjo intelektualno oviro zelo ceni in pravi: »Ce je

otrok bolan je hudo, ¢e ni dedkov in babic, ki bi priskocili na pomo¢. Imamo sreco, da smo blizu doma in da
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so Se vsi pri moceh.« Deklica je prej hodila v vrtec, sedaj obiskuje Solo s posebnim programom, saj je dopolnila

sedem let. Tudi materialno mama uvrsc¢a svojo druzino v srednji razred in pravi: »Ne gre za prezivetje in hrano,

prilagajamo se zmoznostim.«

V zgodnjem obdobju bi héerki radi nudili ¢im ve¢ moznosti, da bi si pridobila spretnosti, saj si zelijo, da bi bila

¢imbolj samostojna ko odraste.

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
ocala 8,3 100
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
logopedija v tujini 160 1920 5760
osteopatija v tujini 840
osteopatija 20 240
Sola plavanja 160 1920
pregled pri specialnem okulistu 80
ZDRAVILA
odvajalni praski 20 240
prehranska dopolnila 12,7 152
DRUGE DEJAVNOSTI
baletna Sola zaradi integracije 25 300
DRUGI STROSKI
stroski prevoza k specialnem okulistu 20
SKUPAJ 406 4872 6700

Tabela 9.3: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 3

Komentar k Tabeli 9.3

V Tabeli 9.3 od medicinskih pripomockov, deklica potrebuje ocala, ki jih morajo starsi doplacati v znesku 100
€. Ker je mlajsa od 15 let, ji pravica pripada enkrat letno. V Soli obiskuje logopedinjo enkrat na tri tedne, kar
po maminem mnenju ne zadostuje, zato jo na dodatne samoplacniske obravnave vozijo v tujino enkrat
tedensko, pred vstopom v Solo pa so jo trikrat tedensko. Deklica obiskuje Solo baleta, na ta nacin je v druzbi
sovrstnikov iz rednih Sol. Mama pravi, da jo na ta nacin integrira, ker pa redne vaje baleta s skupino ne
zadostujejo, prispevata babica in dedek Se za dodatni dve uri tedenskih individualnih vaj, da lazje dohaja

skupino.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 4

Mama, 52 let, po poklicu socialna delavka, zaposlena v vrtcu kot vzgojiteljica, mama 19 letne héerke z zmerno
intelektualno oviro. Mama ocenjuje financno stanje v druzini kot slabo. K temu doda: »Delam jaz. Moz je
brezposeln Ze osem let. Podjetje, v katerem je bil zaposlen, je propadlo. Ker je bil takrat star 46 let, ga ni Zelel
nih¢e vec zaposliti, prav takrat pa se je zacela tudi gospodarska kriza. Bili smo dober srednji razred, sedaj smo
nizji, situacija se je precej poslabsala.« Mama pove, da sicer prihodki zaenkrat Se zadostujejo za cel mesec,
ampak zato ker zivijo skromno: »Ni¢ ve¢ izletov in veCerij v Kitajski restavraciji, tudi kvaliteta Zivljenja je
slabSa, manj se druzimo s prijatelji. Nekaj celo naSparamo, to nam uspe, ker nikoli ne ves kaj bo jutri. Tako
smo vajeni od prej.« Druzina je bila prisiljena sprejeti ukrepe, da bi omilila posledice krize in mama pove:

»Obiskujem samo $e diskonte, prej sem hodila tudi po drugih trgovinah. Prej smo hodili po sadje in zelenjavo
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h kmetu, sedaj ni¢ veé.« Ce ne bi zadostovalo za preZivetje, bi se star$a obrnila na $irSo druzino. Glede
skrbstvenega dela je mama optimisticna: »Sreca v nesreci je to, da je moz brezposeln in je v tem smislu na
voljo, on jo pelje v Solo in pripelje domov. Glede skrbstvenega dela sva si z mozem povsem enakopravna.«
Mama doda, da je héerka obiskovala redni vrtec in takrat je opazala pozitivne stvari, ki se jih je naucila, na
primer zavezati vezalke. Ob vpisu v Solo pa jo je komisija usmerila v posebni program in jo locila od
sovrstnikov iz vrtca, takrat je mama opazila nazadovanje. HCerka prejema nadomestilo za invalidnost in ucijo
jo razpolagati s tem denarjem. Mami sem priporocila, naj se pozanimajo glede druzinskega pomocnika.
Komentar k intervjuju Stevilka 4

Zbirnika potreb po podro¢jih z mamo 19 letnice z intelektualno oviro nisva izpolnili, saj mi je povedala, da
druzina ni imela nobenih izdatkov v povezavi z zdravstvenim stanjem hcerke. Dejala je, da je bila deklica
delezna terapij, a so obiskovali le tiste, na katere so bili napoteni in take, ki so jih izvajali v okviru Sole. Mama
je povedala, da ni bilo v preteklosti nobenih izdatkov v povezavi z zdravstvenim stanjem, razen prevoza do

zdravnikov.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 5

Mama treh otrok, 44 let, po poklicu je biolog in dela kot biolog, ocenjuje finan¢no situacijo v druzini kot
srednjo. Pove, da ima stalno sluzbo, vendar je njena placa odvisna od izvedenih in pla¢anih projektov. Ob&asno
zmanjka denarja za cel mesec, takrat si sposodijo od njenih starSev. Moz je v lanskem letu izgubil sluzbo in bil
brezposeln od marca do septembra. Takrat so ziveli v veliki negotovosti. Stari starsi dajejo otrokom mesecno
Zepnino, s katero si placajo tabore med pocitnicami. Mama pove, da imajo sreco, ker je stanovanje, v katerem
zivijo, njihovo in da imajo dva stara avtomobila. Otroci so vsi trije v eni sobi. Spremeniti so morali navade:
»Trenutno si lahko privos¢imo poéitnice le poleti, tri tedne v najcenejSem kampu. Prednost dajemo aktivnostim
v Soli in vrtcu, da se jih otroci lahko udelezijo, to nam je pomembnejse. Tudi pri nakupih smo zelo pazljivi.«
Sin ima aspergerjev sindrom in zelo si Zeli igrati bobne. Radi bi ga vkljuéili v glasbeno terapijo, vendar ne
klasi¢no, temve¢ individualno, privos¢ili bi mu tudi individualnega uéitelja za bobne in elektri¢ne bobne, da bi
jih lahko s sluSalkami igral v stanovanju. O sinovi prihodnosti pove: »Rada bi, da ne bi pri Stiridesetih letih
zivel pri nas, da se na nek nacin osamosvoji, ¢eprav ne vem, ¢e bo to mogoce. Lahko bi bil tudi v skupnosti,
kjer bo delno samostojen. Privos¢ila bi mu sluzbo, s katero bi bil zadovoljen in se lahko prezivljal, saj me skrbi

odvisnost od socialnosti drzave. Trenutno pa si najbolj zelim, da bi ¢im bolj mirno prezivel leta v srednji Soli.«

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podrodjih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
usnjeni trakovi 50
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
hipo terapija 7000
PRILAGODITEV STANOVANJA
delovna miza z izrezom 100
fiksen stol 400
DIDAKTICNI PRIPOMOCKI
prenosni racunalnik 500
odebeljena pisala 20
tablica Kindle 100
DRUGE DEJAVNOSTI
judo 1200
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| SKUPAJ | | | 9370 |
Tabela 9.4: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 5

Komentar k Tabeli 9.4, na strani 122

Fant je obiskoval redno osnovno $olo od prvega do Cetrtega razreda, potem so ga presolali na drugo Solo, kjer
izvajajo pa tudi rehabilitacijo. Od medicinskih pripomockov je decek prejel valj, blazino in Zogo brez nobenih
doplacil. Izposodili so si tudi otroski tricikel, ki ga v celoti krije Zavod za zdravstveno zavarovanje. Na izposoji
so ga imeli tri leta, specialist oceni ustreznost, napise narocilnico, z njo se gre do izposojevalca, zavarovalnica
krije dnevni najem do zneska 1,20 € dnevno. V okviru Sole, ki jo zdaj obiskuje, je delezen hipo terapije,
plavanja v bazenu, delovne terapije, logopedije ter fizioterapije. Mama pove, da je poleg juda obiskoval tudi
plezanje. Zneska mi ni vedela povedati, dejala je, da je bil minimalen. Mama je povedala, da so sami iskali
prilagoditve, ki bi sinu olajSale integracijo v redni osnovni $oli, tako da so dali natisniti zvezke s trSimi
platnicami, sami so izdelali tudi tablico z magnetno postevanko, zaradi tresenja rok pa so kupovali odebeljena

pisala.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 6

Mama samohranilka, 54 let, po izobrazbi je gimnazijski maturant, ima sina z downovim sindromom, ki je star
23 let. Lani marca je dobila redno sluzbo, prej je bila vse zivljenje prekarni delavec, kot je dejala sama. Sedaj
zasluzi mesec¢no placo v bruto znesku 880 €. Na vprasanje, kaj mi lahko pove o finan¢ni in materialni situaciji
v druzini pove: »Shajamo. Zivimo v stanovanju, ki je last biviega moza. Imam nizko placo, pomagam pa si
tudi z otrokovo penzijo, da preziviva dostojno. Ne hodiva na pocitnice, greva k mojim starSem, ki so doma v
Istri, od tam greva potem na plazo.« Recesija je Se dodatno prizadela druzino, mama pove, da je bilo lazje,
dokler sta bila z mozem skupaj. Tezko kombinira skrb za otroka s svojo sluzbo in pravi: »Imam sreco dokler
lahko $e hodi na to Solo. Po $oli je poskrbljeno zanj, do ve€era ima urejeno druZenje in bivanje. Po 26. letu
nimam pojma kako bo. Bojim se, da ga bom prisiljena dati v zavod ali dom za ostarele. Dokler sem bila v
zvezi, smo imeli tudi varusko, prej so nam pomagali stari starsi, sedaj ne vec, so prestari.« Sinu bi najbolj
privoséila vrstnisko druzbo. O sinovi prihodnosti ne Zeli govoriti in vprasanje prekine: »Ne vem, nocem

razmiSljati o tem in me ne sprasujte.«

REDNI STROSKI

S OSTALI
POTREBA (po podrodjih) MESECNI YV € LETNIV € STROSKIV €
1 2 3 (2*12) 4
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
ocCala 4,2 50
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
plavalni tecaj 360
TRANSPORT
najem garaze 150 1800
VARSTVO
popoldansko varstvo 17400
DRUGI STROSKI
prevozni stroski 83,3 1000
SKUPAJ 154,2 1850 17760

Tabela 9.5: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 6
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Komentar k Tabeli 9.5, na strani 123

Od medicinskih pripomockov fant potrebuje ocala. Ker je starejsi od 15 let ima pravico na vsaki dve leti.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 7

Mama in oce 4 letnega decka, oba brezposelna, oce je po izobrazbi diplomirani politolog, mama je gimnazijski
maturant. Nimata rednih dohodkov razen socialnih prejemkov: »Socialni prejemki ne zadostujejo niti za
prezivetje, kaj Sele za dostojno Zivljenje.« Njun §tiriletni sin je bil rojen med gospodarsko krizo, zaradi hudih
zapletov in dolgotrajne hospitalizacije niso utegnili razmisljati o gospodarski krizi, a na vpraSanje vseeno
odgovorita: »Ce ne bi bilo krize, bi bila moznost za sluzbo. Ni bilo ¢asa, saj smo bili polno zaposleni z otrokovo
boleznijo.« Sin potrebuje 24 urno skrb in nego, oba sta v tem &asu z njim. Zelita si, da bi konéno imel svojo
sobo, zeleli bi si preseliti v veéje stanovanje. Zivijo skromno in materialni poloZaj ocenjujejo tako: »V resnici
nam ne manjka. Iskali smo donacije za transplantacijo pri slovenskih podjetjih, nih¢e ni odgovoril, le od
Mercatorja smo dobili 100 €. To naju je zelo razocaralo. Nikdar vec, sva si rekla. Drugac¢e imamo toliko, da
prezivimo. Ob¢asno vprasam brata za 100 do 200 €.« Socialni prejemki, do katerih sta upravi¢ena, na mesec
skupaj znasSajo 880 €, kar ne zadostuje za dodatne terapije, ki bi jih otrok potreboval, a kljub temu sta se trudila
omogociti nekatere, da bi otroku ¢imbolj pomagala. Ker mora sin tedensko veckrat na dializo povesta: »Pravic
nih¢e ne pove. Pol leta smo hodili sami z avtom, ker nismo vedeli, da imamo pravico do prevoza z reSevalnim
vozilom. Sami smo placevali bencin in parkiri§¢e.« Zelo bi si zeleli iti na pocitnice, a jim zal finan¢no ne bi
zneslo. Ko zmanjka, se obrneta na ozje sorodnike, starSe, brata, prijavili so se tudi na projekt Botrstvo, saj je

bil oc¢e nekaj ¢asa prostovoljec pri Zvezi prijateljev mladine.

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNI YV € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
ortoze 6,3 75
ortopedski ¢evlji 350
trakovi 15
Z0ga 25
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
fizioterapija 100 1200
osteopatija 150 1800
sheng-chi 600
Tesla metamorfoza 300
ZDRAVSTVENI PRIPOMOCKI
brizge za zdravila 12,5 150
zloZenci,oblizi, obrazne maske 12,5 150
razkuzila 7,5 90
DIETA (PREHRANA)
mleko 250
DRUGI STROSKI
v tujino po drugo mnenje (prevoz in bivanje) 200
SKUPA]J 288.,8 3465 1740

Tabela 9.6: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 7
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Komentar k Tabeli 9.6, na strani 124

Mama in oce sta povedala, da ima sin na dve leti pravico do novih ortoz in do ortopedskih ¢evljev, oboje
zdravstveno zavarovanje le delno pokriva. Od medicinskih pripomockov pa je prejel Se valj in blazino, to je
bilo pokrito iz zdravstvenega zavarovanja v celoti, kot tudi kateter. Do tretjega leta starosti je dobil napotnico
za fizioterapijo, a mama pravi, da po tretjem letu starosti mu ne pripada vec. Od zdravil v celoti krijejo zivilo
za kalori¢ne dodatke ter zdravilo za krepitev telesne zmogljivosti. S podrocja terapevtskih obravnav, je bil
decéek upravicen eno leto do fizioterapije in delovne terapije. Druzini povrnejo stroske cestne takse, koristijo
pa tudi pravico do neurgentnega prevoza do in iz bolnice z reSevalnim vozilom. Za to pravico so izvedeli Sele

po vec kot pol leta.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 8

Mama, 32 let, s peto stopnjo izobrazbe, héi obiskuje razvojni vrtec. Mama je povedala: »Zivimo z eno placo,
zapustila sem trg dela, prej sem opravljala samostojno dejavnost. Imamo kredit, kar pobere zelo veliko vsak
mesec. Zalostno je, da drzava ne da ni¢. Trenutno Zivimo pri mami in tatu, oni pladujejo tudi nase stroske
bivanja, poloznice.« Hcerka, ki je stara stiri leta, se je rodila med gospodarsko krizo. Mama pove, da je hrana
drazja, zaradi alergij, ki jih ima, ne more jesti vsega. Hoteli so ji pomagati z naravno medicino, vendar vse
toliko stane. H¢i ima kromosomopatijo, je gibalno in senzorno ovirana, zato potrebuje veliko podpore in nege,
veliko so bili v bolnici. Mama jo tezko zaupa drugim v varstvo, saj ima obcutek, da jo le ona in bliznji razumejo,
saj hcerka ne govori. Mama si zeli, da bi ji priznali delno placilo za izgubljeni dohodek, kar bi druzino
nedvomno razbremenilo skrbi glede financ: »Vec¢ kot leto in pol smo na sodis¢u. Na CSD-ju so rekli, da
nadomestila itak ne bom dobila. Pritozili smo se na sklep, da mi nadomestilo ne pripada. Kateri delodajalec pa
bi toleriral tolik$no odsotnost, zato sploh nisem zaposljiva. To me moti. Tudi dodatek za nego bi moral biti
vi§ji. RazoCarana sem nad sistemom. Je zelo slabo poskrbljeno.« Mama pove, da je ni nihée informiral o
pravicah, ki ji pripadajo, tudi za dodatek za nego je izvedela od prijateljice. Mlada druzina ima zeljo zaziveti
na svojem, partner se trudi z gradnjo hige, da bi ¢im veé prihranili, jo gradi sam: »Zelimo si svoj mir, Zivljenje
na svojem. Radi bi si privoscili tudi pocitnice, ze zaradi h¢erke, da malo spremeni okolje.« Trenutno so jim v
finan¢no oporo le starSi. Glede prihodnosti héere Se niso veliko razmisljali, upajo na ¢im vecji razvojni

napredek, kar pa je tudi odvisno od denarja.

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podrocjih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
OSEBNA NEGA IN HIGIENA
plenice 18 216
krema 140
kopel iz hrastovega lubja 0,6 7
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
ocala (tudi son¢na ocala) 12,5 150
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
naravno zdravljenje po M. Osipov 350
homeopatija 105
bioresonanca 240
ZDRAVILA
homeopatska zdravila 0,6 7
DIETA (PREHRANA)
drazja hrana zaradi alergij 80 960
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PRILAGODITEV STANOVANJA
preureditev igralne sobe 1000
DIDAKTICNI PRIPOMOCKI
glasbene igrace za slabovidne 5 60 100
VARSTVO
razvojni vrtec 135 1620
SKUPAJ 251,7 3020 1935
Tabela 9.7: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 8

Komentar k Tabeli 9.7, na strani 125, 126

Deklica potrebuje plenice, a ker $e ni stara Stiri leta in pol, do njih ni Se upravicena. Deklici je osebna zdravnica
predpisala recept za kremo, ki jo zmeSajo v lekarni. Od medicinskih pripomockov je dobila zogo in blazino,
delno so bili kriti stroski o¢al in son¢nih oziroma temnih oéal. Ce bi potrebovala nove, bi te lahko zamenjala
vsako leto, do 15. leta starosti. Iz zdravstvenega zavarovanja so krite terapevtske obravnave, ki se izvajajo v
prostorih vrtca in sicer je deklica upraviéena do enkrat tedensko fizioterapije in delovne terapije ter
tiflopedagoga. Dvakrat mese¢no pa gre k logopedinji, bila pa je tudi na terapiji po metodi Vojta. Zdravila, ki

jih deklica jemlje, dobi na recept.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 9

Mama samohranilka, 53 let, knjigovodja v druzinskem podjetju. Gospa je pred Sestimi leti izgubila moza, ¢ez
leto dni pa $e sina. Ostala je sama s h¢erko in sinom. H¢i ima cerebralno paralizo, epilepsijo, baletkin sindrom
in je hiperaktivna. H¢i je med tednom v zavodu, za vikende prihaja domov, stara je 17 let. O finanéni situaciji
mama pove: »Trenutno je zelo stabilna, pred dvema ali tremi leti pa je bilo hudo. Imamo gradbeno podjetje,
izgubili smo posle. Situacija se zdaj popravlja. zmanjS$ujemo stro§ke povsod — ne zapravljamo za papir, kartuse,
vse mora biti cenejSe, tako zivimo danes.« Pri varstvu héere stari star§i ne morejo ve¢ pomagati, saj so bolni.
Mama razmislja, da bi jo dala v dom na Crno na Koroskem, kjer so delavnice. Podaljsala bo roditeljsko pravico,

saj se hcerka ne zna niti podpisati.«

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNI YV € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
tricikel 1700
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
Halliwick terapija 750
VARSTVO
popoldansko varstvo 9000
letovanje 50 600
SKUPAJ 50 600 11450

Tabela 9.8: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 9

Komentar k Tabeli 9.8

Mama je povedala, da so pred tremi leti poskusali pridobiti od medicinskih pripomockov steznik, vendar so
jo zavrnili, ker zdravstveno stanje hcere ni ustrezalo, ponudili so ji le samopla¢nisko moznost. Zavrnili so tudi
tricikel, zato se je mama odloc¢ila, da ga kupijo sami. Tricikel pripada le otrokom, ki so gibalno ovirani, od 4.

do 15. leta si ga je mogoce izposoditi na URI Soca, posodijo ga pa tistemu, ki ga je zmoZen voziti. Od
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terapevtskih obravnav je bila s strani razvojne ambulante napotena na fizioterapijo, a so po dveh letih
obravnave sporazumno prekinili, zaradi nesodelovanja deklice, ker ni prenesla dotikov. V okviru Sole je le
redko obiskala logopedinjo in delovno terapijo. Na dve do tri leta ima zobozdravstveni pregled. Ker ne prenese
pregleda, Se manj pa popravila zob, jo vedno uspavajo. Mama pove, da dobi napotnico pri zdravniku, na pregled
pa morajo cakati leto do leto in pol. Mama pove, da sta s héerjo kupili vsaka pol avta in sta oproSceni cestne

takse, ter kasko zavarovanja. Avto je registriran na héerino ime, oprosceni sta tudi placila za izpusSne pline.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 10

Oce sedmih otrok, 44 let, romska druZina iz mesta, zase pravi, da je delavec. Od sedmih otrok jih je pet v
zavodu, kategoriziranih z intelektualno oviro. Pove, da je financna situacija v druzini slaba, da je »nula«.
Materialni polozaj, pa pravi, da je nekoliko boljsi: »Malo od tu, malo od tam. Brez kombija ne bi §lo.« Oce se
ukvarja s priloznostnim delom in s prodajo starega zeleza. Pravi, da s prodajo Zeleza mese¢no zasluzi od 100-
150 €. Pravi, da je gospodarska kriza vplivala na druzino: »Letos ni za bencin, ni za hrano, ni pocitnic, ni
letovanj, ni dopusta. Se sam ne morem v Bosno, tam kupujem obleko. Za isti denar kupim tukaj ene hlage, tam
pet. Sest let sem delal v Neméiji. Naveli¢al sem se. Tukaj pa ni dela — to je problem.« Druzina prejema denarno
socialno pomoc¢, nizji dodatek za nego in enkrat letno prejmejo tudi dodatek za veliko druzino, a to ne zadostuje
za zivljenje: »Nismo zadovoljni s tem denarjem. Slovenija da premalo. Samo poloznice so 1000 €. Ni za cel
mesec, niti za hrano, obleko. Kolikor dobimo, 1500 € socialnih prejemkov, s tem ni mozno preziveti. Ce ne
bom delal, ne bo denarja.« Zena je doma in skrbi za otroke. Oge, ki tezko prezivlja druzino, je na lovu za starim
zelezom vsak dan. Obcasno, ko je v stiski, se obrne na soseda, ki mu posodi 20 do 30 €. Otroke uci prezivetja
na enak nacin kot se sam prezivlja in o otrokovi prihodnosti govori: »Delat. Na cesto. Znajdi se, kot se znas$.«
Izobrazevanje vidi kot izgubo ¢asa in nepotrebno, saj se po njegovem mnenju sluzbe sploh ne dobi. DruZina se
prebiva iz dneva v dan in je odvisna od oetove sreCe pri prekupéevanju s stvarmi in od drzavne podpore, ki

pokrije stroske bivanja.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 11

Zenska, mama, 44 let, po poklicu je diplomirana medicinska sestra in dela kot medicinska sestra, mati dveh
otrok. Z mozem sta oba zaposlena in prejemata stalne dohodke vsak mesec. Druzina materialno in finan¢no ni
ogrozena, vendar kljub temu pazijo, da ne zapravljajo neracionalno, skusajo tudi kaj privarCevati. V Casu
gospodarske krize so zmanj$ali obiske v ve¢jih nakupovalnih centrih, kupujejo bolj za sproti. Mama pravi, da
sta oba z moZem iz druzin, kjer so navajeni skromnega Zivljenja in varevanja. Zaradi gospodarske krize je
druzina izgubila otroski dodatek, prejema le nizji dodatek za nego za sina, ki je zmerno intelektualno oviran,
ima pa tudi tezave na govornem podrocju. Sin je star 15 let, vkljucen je v Solo s prilagojenim programom. Po
Soli ima moznost varstva in druZenja s sovrstniki do vecera, ko ga pridejo iskat starsi. Zelo so navezani nanj in
kljub odlo¢bi, ki mu omogoca bivanje v domu, so se odlocili, da bo zivel doma. Med pocitnicami gre na
letovanje z zvezama Soncek in SoZitje, saj sta oba starSa zaposlena in nimata varstva. Mama pravi, da je bil sin
vcasih zelo hiperaktiven, v obdobju pubertete pa je postal bolj umirjen in tudi bolj samostojen. Pri skrbi za sina
vcasih priskocijo na pomoc tudi stari star$i. Ko bo sin dopolnil 18 let, ga nameravajo vkljuciti v enega od VDC-

jev, kjer se bo dobro pocutil in se izu€il novih spretnosti. Mama se zaveda, da bo potreboval ve¢ motivacije za
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delo in misli, da jih v VDC ne spodbujajo dovolj. Zdaj je vkljucen tudi v trening karateja in rad obiskuje

glasbene urice, kjer se druzi s sovrstniki. Mama je s tem zadovoljna.

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNIV € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*¥12) 4
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
bioenergetik 80
PRILAGODITEV STANOVANJA
vrata 200
DIDAKTICNI PRIPOMOCKI
komunikator (aparat za nadomestno
sporazum.) 3500
VARSTVO
letovanje 62,5 750
DRUGE DEJAVNOSTI
karate 25 300
glasbene urice 20 240
SKUPAJ 1075 1290 3780

Tabela 9.9: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 11

Komentar k Tabeli 9.9

Mama pove, da sin ni bil upravi¢en do komunikatorja, da so le tega kupili preko URI Soce sami. Upravi¢enci
do aparata za nadomestno komunikacijo ali komunikatorja so tisti otroci, ki imajo afazijo in tezko telesno
oviranost. Do aparata za nadomestno komunikacijo je upravicen Sele, ko se ga navadi uporabljati, potem ga
lahko dobi za domaco rabo. O tem presoja logopedinja. Sin gre na letovanje s Sonc¢kom, kar je v okviru

obnovitvene rehabilitacije.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVIJUJA STEVILKA 12

Mama, 47 let, ima 4 otroke, od teh sta dve ze odrasli dekleti iz prej$njega zakona. Prejema delno placilo za
izgubljeni dohodek, ker ima 13 letnega sina z avtizmom, ki ne govori. Po poklicu je tkalka. Pove, da je prej
delala za dolocen ¢as. Potem je bila prijavljena na Zavodu za zaposlovanje. Tam so ji povedali za delno placilo
za izgubljeni dohodek, prejema ga od leta 2006. Kmalu potem se je zacela kriza v drzavi. Sre¢na je, da nima v
teh ¢asih $e skrbi s sluzbo. Zivijo skromno in s prihodki, ki jih imata z moZzem, ne morejo kupiti karkoli.
»Ilmamo za klasi¢no Zivljenje, luksuza ni. Kredita ne moremo vzeti. Na tesno kaj privarcujemo. « Druzina v
povezavi z otrokovo oviro mese¢no prejme 840 € druzinskih prejemkov. Spremenili so nakupovalne navade.
Kupijo manj garderobe, $e to na razprodajah. Sin z avtizmom potrebuje nenehno varstvo, a mama pravi, da so
ga vsi druzinski ¢lani lepo sprejeli in si med seboj pomagajo. Razmislja, da bo kasneje naredila usposabljanje
za druzinsko pomocnico. Glede sinove prihodnosti je zaskrbljena, saj meni, da v drzavi za odrasle otroke ni
dobro poskrbljeno. »Bomo videli kako bo. V VDC-jih je prevec enolicno delo za otroke. VDC bi morali biti
organizirani kot v Soli. Nagrade, ki jih prejmejo za delo so premajhne. Dobijo 50 € na mesec, to ni ni¢, otroci
se pridno trudijo. Star$i smo v okviru drustva Meander pobudniki, da bi ustanovili delovni center v Trnovem,
aje drzava brez denarja. Projekt so ustavili.« Mama misli tudi na ¢as, ko z mozem ne bosta mogla vec poskrbeti
za sina. »Takrat bi Zelela, da Zivi v stanovanjski skupini, Ze sedaj veliko delamo na ¢im vecji samostojnosti.
Ko mene in moza ne bo vec, bi bila vesela, ¢e bi hcere kdaj poskrbele zanj, ga obiskale in peljale ven, vendar

jih s tem no¢em obremenjevati. Stanovanjskih skupin je zaenkrat premalo.«
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REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
OSEBNA NEGA IN HIGIENA
zobna pasta Elmex 0,7 8
DIETA (PREHRANA)
brezglutenska dieta 1 12
DIDAKTICNI PRIPOMOCKI
puzzli 300
komunikacijska mapa 60
tabli¢ni racunalnik 300
program Pecs 6,7 80
didakti¢ne igrace in inStrumenti 400
SKUPAJ 84 100 1060

Tabela 9.10: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 12

Komentar k Tabeli 9.10
Iz obveznega zdravstvenega zavarovanja je od medicinskih pripomockov sin dobil zogo. Drugo
komunikacijsko mapo pa je dobil preko Sole, na izposojo. V okviru $ole, z napotnico je upravicen do

fizioterapije in logopedije, dvakrat mesecno pa ga mama pelje tudi na delovno terapijo, ki je v $oli ne izvajajo.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 13

Mama je julija lani pustila sluzbo in pove, kako se je to poznalo na finan¢ni situaciji. »Kljub temu, da sem bila
prej zaposlena za skraj$an delovni ¢as, se je poznal izpad mojega dohodka. Sedaj sem druzinska pomocnica,
sin je dobil invalidnino. Prejema tudi varstveni dodatek. Upad dohodka se pozna, a spet ne toliko, saj je zdaj
invalidnina.« Mama pravi, da druzinski prihodki zadostujejo za cel mesec, a res samo za prezivetje in ni¢ vec.
Kot druzinska pomoc¢nica je zaposlena za polni delovni ¢as, ob¢ina vzame dodatek za nego, ona pa si sama
placuje dodatno zdravstveno zavarovanje. Mama meni, da gospodarska kriza ni prizadela druZine. To
utemeljuje s tem, da so Ze po rojstvu otroka z oviro morali zaziveti drugace. »Pred sinovim rojstvom smo Ziveli
na komot. Potem pa smo morali prevrednotiti stvari in se odre¢i marsi¢emu. Zreducirali smo pocitnice, gremo
le preko zveze Sozitje. Prilagodili smo zivljenje ze pred recesijo, zato njen vpliv ni tako velik in kak$ni posebni
ukrepi niso bili potrebni. Ce bi bili povpre¢na druzina, bi nas kriza bolj prizadela.« Pri varstvu otroka so
starSem pomagali tudi stari star$i, dokler so bili Se pri moceh. Zdaj pomagata druga dva polnoletna sinova, da
si starSa vcasih lahko oddahneta od skrbi. Zelo si Zelijo, da bi se preselili v hiSo, a so to le sanje. Mama pravi:
»Drzava bi morala prisluhniti tudi »nevidnim« invalidnostim in ne samo tistim na vozic¢ku. Ena takih je recimo,
da ima sin problem s stopnis¢em. Potrebuje eno do dve uri, da pride po stopnicah iz drugega nadstropja.
Subvencija za posebno dvigalo bi bila dobrodosla.V puberteti se je pri sinu razvila e obsesivno-kompulzivna
motnja.« Terapije za avtizem so vse samoplacniske, sin bi jih potreboval, a mu jih ne morejo privosciti. Sina
bodo po 26. letu starosti najverjetneje vkljucili v kak§en VDC, kasneje pa sigurno v polno oskrbo. »Odvisno

je od tega, kako bo z nasim zdravjem, energijo. Vsaj penzijo moram docakati.« je bila zaskrbljena mama.
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REDNI STROSKI

> OSTALI
POTREBA (po podrocjih) MESECNI YV € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
homeopat 100
ZDRAVILA
homeopatska zdravila 10 120
prehranska dopolnila 15 180
VARSTVO
letovanje (za 3 osebe) 83,3 1000
DRUGE DEJAVNOSTI
glasbene urice 20 240
telovadba 10,8 130
SKUPAJ 139,1 1670 100

Tabela 9.11: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja tevilka 13

Komentar k Tabeli 9.11

Od medicinskih pripomockov je iz zdravstvenega zavarovanja dobil terapevtsko Zogo, pravica velja do starosti
15 let in jo lahko koristi vsake 3 leta, pokrita je v celoti. Druzina (otrok in starSa) gredo poleti na poéitnice z
zvezo Sozitjem. Zavod za zdravstveno zavarovanje sofinancira letovanje v organizirani in strokovno vodeni
zdravstveni koloniji.

Otroku, ki je bil veckrat hospitaliziran ali je pogosteje bolan, Zavod sofinancira letovanje v organizirani in
strokovno vodeni zdravstveni koloniji. Pri tem Zavod dolo¢i letni program, v katerem opredeli $tevilo
udeleZencev in visino sredstev, ki jih nameni za sofinanciranje dela stroskov letovanja ter sklene pogodbe o
sofinanciranju z organizatorji zdravstvenih letovanj, ki izberejo udelezence na podlagi predlogov osebnih

zdravnikov otrok.’

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 14

Mama, stara 53 let, gimnazijska maturantka, zaposlena kot komercialistka. Oba z mozem sta zaposlena v
dobrem podjetju. Mesecni dohodki jim zadostujejo. Mama pravi, da Zivijo povprecno, da ne dajejo vse na
kupcéek ampak si tudi kaj privoscijo. Druzina $teje Stiri ¢lane.

Starej$a hci je gibalno in intelektualno ovirana, ima pa tudi epilepsijo. Stara je 21 let in je med tednom v
institucionalnem varstvu, za vikend pride domov. V ¢asu gospodarske krize so omejili dopust, zdaj gredo samo
Se za en teden. Rabili bi dodatno pomo¢ pri varstvu za vikende, po potrebi. Mama bi bila vesela, ¢e bi bila taka
moznost. »Naveli¢ala sem se skrbeti zanjo kot za otroka, tudi njej to ni v§e¢. Mladi in stari ne gredo skupaj.
Zaupam ji, saj je toliko samostojna, da jo lahko pustim doma nekaj ur samo, saj se zamoti pred televizorjem.
Druge hcerke pa tudi nocem obremenjevati, saj ima pravico do svojega zivljenja.« Mama je zelo zadovoljna z
organiziranim varstvom v $oli in z zvezo Soncek, preko katere hodi héi vsako leto na letovanje, ki pa ga mora

druzina sama placati. Po h¢erinem 26. letu se bo morala druzina reorganizirati, saj ne bo mogla ve¢ obiskovati

3 Vir: 2778,
https://zavarovanec.zzzs.si/wps/portal/portali/azos/pravice_zdravstvenih_storitev/pravice_rehabilitacija/lut/p/
b0/04_Sj9CPykssyOxPLMnMz0vMAfGjzOLNDHwdPTWNDDOs JzcDDyNgy08PQMtDQO8DfQLsh0VAd
LWyfQ!/, z dne 8.6.2016
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https://zavarovanec.zzzs.si/wps/portal/portali/azos/pravice_zdravstvenih_storitev/pravice_rehabilitacija/!ut/p/b0/04_Sj9CPykssy0xPLMnMz0vMAfGjzOLNDHwdPTwNDD0s_JzcDDyNgy08PQMtDQ08DfQLsh0VAdLWyfQ!/
https://zavarovanec.zzzs.si/wps/portal/portali/azos/pravice_zdravstvenih_storitev/pravice_rehabilitacija/!ut/p/b0/04_Sj9CPykssy0xPLMnMz0vMAfGjzOLNDHwdPTwNDD0s_JzcDDyNgy08PQMtDQ08DfQLsh0VAdLWyfQ!/
https://zavarovanec.zzzs.si/wps/portal/portali/azos/pravice_zdravstvenih_storitev/pravice_rehabilitacija/!ut/p/b0/04_Sj9CPykssy0xPLMnMz0vMAfGjzOLNDHwdPTwNDD0s_JzcDDyNgy08PQMtDQ08DfQLsh0VAdLWyfQ!/

Sole. Mama je glede tega zaskrbljena: »V VDC po 26. letu. Dom ji bo manjkal. Pomembno mi je, da se ona

dobro pocuti. Bolj si zelim, da bi bila v stanovanjski skupini. Rada ima druzbo. Po dogovoru bi prihajala

domov.«

POTREBA (po podro¢jih)

REDNI STROSKI

MESECNI V €

LETNIV €

OSTALI
STROSKIV €

1

2

3 (2*12)

4

MEDICINSKI PRIPOMOCKI

Cevlji (boljse kakovosti)

25

300

TERAPEVTSKE OBRAVNAVE

plavalni tecaj

2000

TRANSPORT

avto (registracija, amortizacija)

41,7

500

DIDAKTICNI PRIPOMOCKI

odebeljena pisala

40

VARSTVO

letovanje

23,3

280

pocitnisko varstvo v okviru Sole

6,7

80

letovanje v okiru Sole

1500

3540

SKUPAJ 96,7 1160
Tabela 9.12: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 14

Komentar k Tabeli 9.12

Deklica je prejela iz obveznega zdravstvenega zavarovanja na narocilnico od medicinskih pripomockov
terapevtski valj, blazino in terapevtsko gibalno desko za ravnotezje, ko je bila majhna. Do zacetka Sole je z
napotnico obiskovala trikrat tedensko nevrofizioterapijo, dvakrat mesecno so jo peljali k logopedinji in enkrat
mesecno k delovni terapiji. Na recept je od zdravil prejela zdravila za epi terapijo. Osebni avtomobil je napisan
na hcerino ime, zato so oprosceni placila cestne takse in davka na motorna vozila. Koristi pa tudi letovanje s

Sonc¢kom.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 15

Oce je star 26 let in ima sina z epilepsijo, starega dve leti in pol. Sin obiskuje razvojni oddelek v vrtcu. Oce o
finan¢ni situaciji pove, da je trenutno v redu. »Bil sem na porodniskem dopustu in dobil 555 € mesecno.
Partnerka prejema delno placilo za izgubljeni dohodek. Trenutno razpolagamo s 1300 € na mesec, to zadosca.
Zivimo v vikend hiski, ki je v lasti partnerkinih star$ev in ne pla¢ujemo najemnine. Strosek je le elektrika in
voda. Ob rojstvu sina sva imela majhne prihodke, saj sva delala preko Studentskega servisa. Pomagajo nam
stari starSi pri varstvu in tudi finan¢no, partnerka prejema mesecno Zepnino od babice.« O visini druZinskih
prejemkov, do katerih so upraviceni, ker je sin oviran, o¢e komentira: »Je premalo glede na izobrazbo. Imamo
sreco, da nimamo najemnine. Hvala bogu, da je vsaj to. Zdravstvo ne ponudi dovolj, €e zeli§ delati z otrokom,
je to premalo. Sami se moramo boriti za svojega otroka, drugace ni ni¢.« Oce pove, da zivijo preprosto in jim
zato ni¢esar ne manjka. Rabili pa bi novejsi in varnejsi avto, svojo hiSo ali stanovanje, rad bi Sel veckrat v kino.
Enkrat ali dvakrat na leto gredo na dopust. Pravi, da recesije ni toliko obcutil, saj je ob zacetku gospodarske
krize zivel Se pri starSih. Da bi pomagali prvorojencu, so Zeleli poskusiti ve¢ vrst terapij in rabili so denar.
Preko medijev so prosili ljudi za pomoc¢ in uspeli so zbrati denar za terapije. Oce ni mogel skriti presenecenja,

kako so se kasneje ljudje, ki jih sploh poznali niso, sami organizirali in speljali dobrodelni koncert in
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kolesarjenje za njegovega sina. Tako so dobili tudi dobre prijatelje, katerim so zelo hvalezni. Oce se s sinovo
prihodnostjo ne obremenjuje, pozornost usmerja v sedanjost. Verjame, da bo sin enkrat hodil. Zeli si, da bi bile
informacije bolj dostopne. Misli, da bi morali imeti tudi starSi zgodnjo obravnavo in da to podrocje Se ni

urejeno. Veliko se druzi s starsi otrok z oviro in najve¢ informacij dobi pri njih.

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podrocjih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
OSEBNA NEGA IN HIGIENA
plenice 30 360
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
vozicek 5,3 63,3
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
fizioterapija dodatno 160 1920
kraniosakralna terapija 35 420
Denas terapija 500
bioenergetik 300
tecaj integracija refleksov 480
BDA tecaj po ABR metodi 800
bioresonanca 32,1 385
osteopatija 510
integracija refleksov 350
ZDRAVSTVENI PRIPOMOCKI
aparat Denas 630
ZDRAVILA
olje konoplje 150
CBD ekstrakt 200
DIETA (PREHRANA)
aminokisline 250 3000
rastlinska mleka 24 288
ekoloska hrana 80 960
TRANSPORT
vedji avto 3300
DIDAKTICNI PRIPOMOCKI
tabli¢ni racunalnik 120
zvocne igrace 400
VARSTVO
razvojni vrtec 120 1440
SKUPAJ 7364 8836,3 7740

Tabela 9.13: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja stevilka 15

Komentar k Tabeli 9.13

Od medicinskih pripomockov, ki jih v celoti pokriva osnovno zdravstveno zavarovanje, je decek prejel
terapevtsko zogo, valj in blazino Airex ter stolcek. Narocilnico napiSe specialist v razvojni ambulanti. Delno
je zavarovanje krilo stroske vozicka na ro¢ni pogon, pravico do novega ima vsake tri leta. Specialist v razvojni
ambulanti po pregledu otroka izda napotnico za terapevtske obravnave. Decek je dvakrat tedensko upravicen
do fizioterapije, enkrat tedensko pa ima delovno terapijo. Enkrat do dvakrat letno gre eden od starSev z otrokom
na strnjeno obravnavo, poleg drugih terapij ima takrat obiajno tudi logopedinjo. Oce je povedal, da

uveljavljajo tudi pravico do povrnitve potnih stroSkov na specialisticne preglede.
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KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 16

Mama, stara 43 let, po izobrazbi je ekonomski tehnik. Pove, da je finan¢na situacija v druzini tezka. Druzinski
prihodki ne zadostujejo za cel mesec. Moz je invalidsko upokojen, prejema 400 € invalidnine, vseh mese¢nih
prihodkov je 700 €. Zivijo zelo skromno. »Dvajset let smo $parali, da smo prisli do stanovanja, do pred dvema
letoma smo bili v najemu,« pravi mama. Vecje nakupe odplacujejo na obroke, kupujejo na razprodajah. Za cel
mesec ni dovolj denarja, ko ga zmanjka, jim pomagajo star§i. Mama pravi, da gospodarska kriza ni prinesla
vegjih sprememb. »Ze pred krizo in tudi sedaj ves ¢as kombiniramo in gledamo na denar, navajeni smo Ziveti
skromno. Za vsako stvar se moramo boriti.« H¢i ima 20 let, ima zmerno intelektualno oviro. Sin se je odselil.
H¢i obiskuje VDC in je med tednom tam od sedme do petnajste ure. »Ne moremo je pustiti same, je na nivoju
ena do dve leti starega otroka. Do petnajste ure je v VDC, popoldne jo ima moz, pomaga pa tudi mama. Zelo
je naporno,« pravi mama, ki si zeli, da bi bilo organizirano tudi brezplacno popoldansko varstvo, kadar bi ga
rabili. H¢erina prihodnost ni jasna, zato je mama zaskrbljena, saj je skrb zanjo vezana na ozjo druzino. Mama
razocarano in jezno pove tudi, da je v postopku podaljSanja roditeljske pravice sodisce zahtevalo denar za
sodnega izvedenca, ki naj bi ugotavljal zdravstveno stanje héere. »Zahtevali so 1000 € za ugotovitev
zdravstvenega stanja, ki je kon¢no in se ne bo nikoli izbolj$alo. Drugje teh stroskov star$i nimajo, le na nasem

sodis¢u so. Pritozili smo se in tozbo dobili. Na obravnavi nas sodnica ni niti pogledala v o¢i.«

REDNI STROSKI OSTALI STROSKI
POTREBA (po podrocjih) MESECNI YV € LETNIV € \A
1 2 3 (2*12) 4
OSEBNA NEGA IN HIGIENA
pedikura 8 96
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
ortopedski ¢evlji 5 60
poletni Cevlji 12,5 150
menjava gume zaradi hoje 5 60
tricikel 50
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
dermatolog 8,3 100
endoklinolog 8,3 100
ZDRAVILA
Aktimel 10,4 124,8
DRUGI STROSKI
potni stroski na specialisti¢ni pregled 33 40
SKUPAJ 60,8 7308 50

Tabela 9.14: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 16

Komentar k Tabeli 9.14

Od medicinskih pripomockov dekle potrebuje ortopedsko obutev, ki je delno krita iz osnovnega zdravstvenega
zavarovanja. NaroCilnico izda pooblaSceni specialist, pravica po 18. letu starosti pripada vsako leto. Od
terapevtskih obravnav je dekle obiskovalo fizioterapevta in logopeda, kot je priporocila razvojna ambulanta.

Na recept osebnega zdravnika je prejela brez doplacila klistir.
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KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 17

Mama dveh otrok, stara 41 let, po poklicu Sivilja, je zaposlena za polovicni delovni ¢as. H¢i, ki je stara 20 let
ima downov sindrom. Pove, da druzina zivi povprec¢no in da denar zadostuje za prezivetje meseca. Moz je
zaposlen v javni upravi, mesecno druzina razpolaga s 1000 €. Gospodarska kriza je vplivala na druzino, saj je
mama pred letom dni izgubila sluzbo. Sedaj je zaposlena za polovi¢ni delovni Cas, za Stiri ure pa dobi
sorazmerni del delnega pladila za izgubljeni dohodek. Mama pove, da ne morejo veé veliko prihraniti. »Ze
pred krizo smo si zrihtali stanovanjski problem. Zivimo v svoji hisi, ki smo jo sami sezidali. Kredit je tudi Ze
odpladan.« Za h¢er imajo podalj$ano roditeljsko pravico. Prejema nadomestilo za invalidnost ter dodatek za
tujo pomoc¢ in postrezbo. Glede visine prejemkov je mnenja, da je boljse nekaj kot ni¢. H¢i je do 13.30 ure v
VDC, potem jo domov pripelje kombi. Kaksno urico je lahko mlajsi sin z njo. Ce ga ni doma, prisko¢i na
pomoc babica. Mama pravi, da bo héerka z njimi dokler bodo zdravi in pri moceh, a razmislja tudi kako bo z
njo potem. »Sinu je ne morem naprtiti, prav je, da ima svoje Zivljenje. Bivalna skupnost je zelo v redu. Zelim
si, da bi se h¢i dobro pocutila kjerkoli bo vkljucena. Skrbi jo, ali bo moral sorojenec placevati bivanje v

stanovanjski skupini po njihovi smrti.

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podrodjih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
OSEBNA NEGA IN HIGIENA
negovalna mila in kreme 10 120
kozmeticarka 2,5 30
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
7oga in blazina 80
ortopedski Cevlji 5 60
vlozki za ortopedske Cevlje 2,9 35
ocala 472 50
DIDAKTICNI PRIPOMOCKI
racunalnik 400
odebeljena pisala 1,7 20
skripte z velikimi ¢rkami 2,1 25
VARSTVO
obnovitvena rehabilitacija (14 dni) 25 300
SKUPAJ 534 640 480

Tabela 9.15: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja $tevilka 17

Komentar k Tabeli 9.15

Od v Tabeli 9.15 nastetih stroskov, je osnovno zdravstveno zavarovanje delno pokrilo stroske ortopedskih
¢evljev in ocal. Do novih ortopedskih ¢evljev je dekle upraviceno vsako leto, po 18. letu starosti. Do novih
ocal pa vsaki dve leti, po 15. letu starosti. Zavarovanje je v celoti pokrilo inhalator, narocilnico izda specialist,
pravico se lahko uveljavlja vsakih pet let. Dokler je obiskovala Solo, je bila delezna terapevtskih obravnav, in
sicer fizioterapije in logopedije. Zdravila so v celoti krita iz osnovnega zdravstvenega zavarovanja. Ker je avto
registriran na h¢erko, jim ni treba placati cestne takse in davka na motorna vozila. Deklica je pri dvanajstih
letih imela operacijo na odprtem srcu. Mama je povedala, da je bila upravicena do obnovitvene rehabilitacije,

ki je delno krita iz osnovnega zdravstvenega zavarovanja.
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KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 18

Mama, stara 48 let, je po izobrazbi ekonomski tehnik in ima sina s tezko intelektualno oviro, ki je star 13 let.
Z mozem sta zaposlena v dobrem podjetju, ona dela po Sest ur dnevno, za dve uri prejema sorazmerni del
delnega placila za izgubljeni dohodek. Pravi, da si ne predstavlja, da bi bila samo doma. Veliko ji pomeni da
je v sluzbi, zaradi druzbe. Pove, da je materialni in financni polozaj druzine soliden in doda: »Ne zapravljam
po nepotrebnem. Vedno smo bili brez kredita. Ziveli smo v okviru svojih finanénih moznosti.« Sin je
popolnoma odvisen od pomo¢i, zaenkrat jim Se pomagajo mozevi star§i. Med pocitnicami gre na letovanje s
Sonc¢kom in Sozitjem. Mama o skrbstvenem delu pove: »Skrbeti 13 let za otroka kot za dojencka je groza. Zelo
sem izérpana, zveder sem véasih kot cunja. Zelim si ve¢ moZnosti varstva na domu, da bi se lahko
razbremenila.« Sin potrebuje veliko terapij. Mama pravi, da je stroskov s tem ogromno. »Za bioresonanco so
mi rekli, naj prekinemo za nekaj casa, da ne bom bankrotirala.« S sinovo starostjo pa rastejo tudi drugi stroski.
»Se vedno spi z mano. Arhitekt nam je izrisal nacrte za prizidek. Uredili mu bomo veéjo in prilagojeno sobo.
To nas bo stalo od 20 tiso¢ do 30 tiso¢ €. Radi bi mu to uredili, da bi bil nekako samostojnejsi, ceprav to ne bo
nikoli.« Mama pove, da se druzijo z drugimi starsi otrok z oviro in si pomagajo. »Pogovarjali smo se, da bi
zbrali prihranke in kupili kmetijo. Rada bi, da bi Zivel v majhni skupnosti, nekje do sedem ljudi. Ne vem kako

bo, ker je popolnoma odvisen od pomoci. Ne zna se niti sam obleéi.«

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podrodjih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
OSEBNA NEGA IN HIGIENA
negovalna mila in kreme 5 60
robcki 5 60
pralni prasek 15 180
pranje 5 60
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
70ga 40
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
senzorna integracija 80 960
bioenergetik 50 600
bioresonanca 9600
hipoterapija 70 840
DIETA (PREHRANA)
draZja hrana zaradi alergij 100 1200
HRANJENJE
odebeljena Zlica 10
slin¢ki 5 60
PRILAGODITEV STANOVANJA
prizidek in prilagoditev sobe 30000
VARSTVO
letovanje Soncek 28 336
Clanarina Sozitje 2,1 25
spremljevalec na letovanju z zvezo Sozitje 14,6 175
varuska 100
DRUGE DEJAVNOSTI
plesne urice 20 240
SKUPAJ 399,7 4796 39750

Tabela 9.16: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 18
Komentar k Tabeli 9.16
S podrocja osebne nege in higiene so plenice krite v celoti. Upravicen je do 90 kosov plenic vsak mesec, to

pokriva osnovno zdravstveno zavarovanje. Od medicinskih pripomockov je bila v celoti krita terapevtska
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blazina. V okviru Sole je delezen tudi terapevtskih obravnav, ki jih prav tako v celoti pokriva zdravstveno
zavarovanje, in sicer enkrat mesecno fizioterapijo, logopedijo in delovno terapijo, vsake tri tedne. Poleti gre z
mamo na letovanje/obnovitveno rehabilitacijo z zvezo Sozitje, kjer mora mama doplacati stroske, saj letovanja,

pocitnice in obnovitveno rehabilitacijo le delno pokriva osnovno zdravstveno zavarovanje.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVIJUJA STEVILKA 19

42 letna mama, po poklicu aranzerski tehnik, je doma zaradi varstva 14 letne hcere z avtizmom, s tezko
intelektualno oviro in fotosenzibilno epilepsijo. Mama pove, zakaj se je odlocila za nadomestilo in zapustila
trg dela: »Trinajst let sem delala kot poslovodkinja. Ker v sluzbi ni bilo posluha, da bi mi prilagodili delavnik
na dopoldanski Cas, sem se pozanimala za pravice in se odlocila, da bom doma. To je bilo prav v casu
gospodarske krize. Sedaj sem ze Sest let doma. Zadovoljna sem, predvsem zaradi héerinega napredka.«
Finan¢no situacijo mama ocenjuje kot povprecno in doda, da so se naucili skromnosti zaradi héerine ovire.
Sploh pa ne Zzelijo imeti materialnih dobrin. Prodali so stanovanje in kupili brunarico, da zivijo v naravi. Na
poéitnice gredo k starSem, ki zivijo na morju. Mama pove, da sta z mozem héerko sprejela. »Zelo sva se
povezala in zdruzila. Prizadene pa me, ker deklice ne sprejme okolica.« Mama zato noce nikogar prositi za
pomoc¢, saj se pocuti nadlezno, veckrat so jo tudi Zze zavrnili. »Vsi prijatelji so se umaknili.« Zelo jo moti
nespostljiva obravnava starSev, ki prejemajo delno placilo za izgubljeni dohodek. »Ko so v $oli zvedeli da sem
doma, sama sem jim povedala, nam niso ve¢ dali vabila in prijavnice za varstvo v Soli. V Soli sem se pritozila
in izrazila Zeljo, da bi tudi jaz dobila vabilo, saj bi héerki koristilo, ¢e bi bila v druzbi vrstnikov. Odgovorili so
mi, da se bom pa¢ morala sama vec¢ ukvarjati z njo. To me je zelo prizadelo. StarSe, ki smo doma, obravnavajo
kot lene. Ne vedo pa, da sem bila po tem, ko sem koncala delati, leto in pol v depresiji, ker sem se pocutila
tako nekoristna.« Mama je nasla veliko podpore v podpornih skupinah za starSe in tam je izvedela, kaj héerki
pripada. »Nosila je plenice do osmega leta. Nismo vedeli, da nam pripadajo, nih¢e nam ni tega povedal, kasneje
sem zvedela na podporni. Dokler ni ena mamica ustanovila podporne skupine za starSe, nismo vedeli ni¢.«
Mama pove Se, da bi najbolj rabila prijatelje. »Nimamo ve¢ prijateljev, izgubili so se. Nocejo se druziti s

hc¢erko, z nama so sicer O.K., ko nje ni zraven. Niso je sprejeli.«

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNIV € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
OSEBNA NEGA IN HIGIENA
plenice do 8. leta starosti 1752
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
ocala 20,8 250
tricikel 300
ZDRAVILA
Caji proti epilepsiji 10 120
DIETA (PREHRANA)
bio, zdrava hrana 200 2400
TRANSPORT
pretapiciranje avtomobilskih previek 1000
PRILAGODITEV STANOVANJA
ograja za posteljo 100
TV brez zvo¢nikov 2000
zavese 1000
sedezna garnitura 2000
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previeke 1000
DIDAKTICNI PRIPOMOCKI

tabli¢ni racunalnik 400
odebeljena pisala 1,7 20

VARSTVO

Clanarina Sozitje 2,1 25

spremljevalec na letovanju 16,7 200

DRUGE DEJAVNOSTI

Gena plesne vaje 8,3 100

SKUPAJ 259,6 3115 9552

Tabela 9.17: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 19

Komentar k Tabeli 9.17, na strani 136, 137

Od medicinskih pripomockov deklica potrebuje ocala, kar delno krije osnovno zavarovanje. Ker je mlajsa od
15 let ima pravico do novih, ¢e jih potrebuje, vsako leto. V Soli ima terapevtske obravnave, in sicer enkrat
tedensko logopedijo, fizioterapijo in delovno terapijo, te sme obiskovati na napotnico do konca Solanja. S
podroc¢ja varstva gre vsako leto skupaj z mamo z zvezo SoZitje na letovanje. Mama mora doplacati, saj

spremljevalcu zdravstveno zavarovanje ne krije stroskov spremstva.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 20

Mama samohranilka, 52 let, po izobrazbi je medicinska sestra. HCi je stara 19 let in ima downov sindrom,
epilepsijo in celiakijo. Pri treh letih je imela operacijo na srcu. Mama pove: »Nekaj ¢asa smo bili ve¢ v bolnici
kot v sluzbi. V sluzbo me ni bilo po tri tedne na mesec. Potem so videli, da je bolje tako, kot sem sama
predlagala — §tiri urni delavnik.« Na vpraSanje o finanéni situaciji odgovori: »Trenutno ni krize. Z malim sem
zadovoljna in do sedaj je §lo. Kredita nisem nikoli vzela. Polna placa je bila kolikor toliko, zdaj je manj, a
zaenkrat gre. Koristim vse kar se da, ne obremenjujem se s tem, ali bo treba kdaj kaj vracati.« Hcerka ni
samostojna in ker je epileptik, ne more biti sama. Mama pove, da jo lahko pusti samo le za kratek ¢as. Najvecji
problem je med pocitnicami, ker nima toliko dopusta. Mama je mnenja, da gospodarska kriza ni vplivala na
druzino, saj so se reorganizirali zZe ob rojstvu héere. »Zmeraj smo skromno ziveli. Nikoli nisem potovala ali
kupovala nepotrebnih stvari. Ko se je héi rodila, smo se prilagodili.« Mama in h¢i zivita v lastnem stanovanju
sami, saj se je starej$i sin odselil. Mamini star$i so lani umrli. Z bivS§im mozem sta ostala v dobrih odnosih,
placuje vsak mesec prezivnino, do smrti, saj imajo za hcer podalj$ano roditeljsko pravico. Mama o héerini
prihodnosti razmislja: »V kaksen VDC bo $§la definitivno. Dokler bom zanjo lahko skrbela, bom skrbela, potem

bova §li obe v dom upokojencev. Tudi jaz nimam nikogar.«

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
OSEBNA NEGA IN HIGIENA
negovalni robcki 5 60
pena za umivanje 3 36
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
ortopedski Cevlji 250
ocala 7,1 85
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
hipoterapija 3456
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hipoterapija zdaj 20 240

PRILAGODITEV STANOVANJA

zasteklitev balkona 500
VARSTVO

letovanje 8,3 100

spremljevalec na letovanju 29,2 350

varstvo v Soli (prehrana) 6,3 75

varstvo z uciteljico 11,7 140

DRUGE DEJAVNOSTI

telovadba Sozitje 20 240

glasbeno plesne urice 20 240

DRUGI STROSKI

nezgodno zavarovanje 30 360

SKUPAJ 160,6 1926 4206

Tabela 9.18: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja stevilka 20

Komentar k Tabeli 9.18, na strani 137, 138

Osnovno zdravstveno zavarovanje krije 90 kosov plenic mese¢no oz. tri na dan. Dekle je brez doplacila od
medicinskih pripomockov dobila tricikel, po letu 2007 tricikla ne dobi vec¢. Dekle nosi o¢ala, do vrednosti 40
€ so krita s strani osnovnega zdravstvenega zavarovanja. Ker je starej$a od 15 let, ji pravica pripada na dve leti.
Fizioterapijo, logopedijo in delovno terapijo izvajajo v okviru $ole. Zdravila dobi na recept in so v celoti pokrita
iz zavarovanja. Mama pove, da so nekaj Casa kupovali zdravila v tujini in stroSke zdravil dobili v celoti

povrnjene, potnih stroSkov pa ne.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 21

Mama, stara 36 let, po izobrazbi je ekonomski tehnik. Ima dva sinova, starejSi ima diagnozo avtizem. O
financni situaciji pove: »Trenutno je zelo pestro. Moramo gledati za vsak evro kam ga damo. Moz dobiva
minimalno placo, jaz prejemam delno placilo za izgubljeni dohodek. Sinu so postavili diagnozo ko je bil star
Stiri leta. Takrat sem presodila, da me otroci najbolj rabijo in ostala sem doma. Prej sem prejemala zelo dobro
placo. Vendar, ¢e odstejem 500 € na mesec , ki bi jih dala za varusko in §e druge stroske, ki bi jih imeli, ¢e bi
jaz delala, hitro pridem na isti znesek kot je nadomestilo. To je bil tudi dodaten razlog, da sem se odlocila za
nadomestilo, ¢etudi v resnici nisem imela druge izbire kot ostati doma in skrbeti zanju.« DruZina stanuje v
stanovanju v hisi, skupaj s starimi star§i. Mama pravi, da komaj shajajo, prihranke so porabili. Moz je izgubil
sluzbo v Casu recesije, potem je bil prijavljen na Zavodu za zaposlovanje, pred letom je dobil sluzbo za
minimalno plado. Upad dohodka se je hitro poznal in morali so spremeniti navade. Zeli si oddiha od
vsakodnevnega skrbstvenega dela. Prepri¢ana je tudi, da bi morali imeti logopede za avtiste, ki bi izvajali
konkretne obravnave. Pravi, da bi to moralo biti sistemsko urejeno in da bi zavarovanje krilo stro§ke. Druzina
se je zato izpostavila tudi v medijih, da bi sinu omogocila dodatne terapije po metodi ABA. Mama si zeli, da
bi sin ¢imbolj napredoval, vendar se zaveda, da bo vedno odvisen od nekoga. »Z nama bo, ne misliva ga dati
v zavod. Zeliva si, da bi se dobro integriral v druzbo. Veva tudi za izkorii¢anje ljudi z oviro v VDC-jih, kjer

delajo osem ur na dan, placilo pa je nagrada.«
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REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podrodjih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*%12) 4
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
ortoze 100
ortopedski Cevlji 5,8 70
tricikel 350
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
nevrofizioterapija 50 600
hipoterapija 80 960
psihoterapija s konji 50 600
plavanje 95 1140
ZDRAVSTVENI PRIPOMOCKI
seturacijski monitor 1500
jeklenki za kisik + 2 ventila 300
ZDRAVILA
Pikovit 6 72
Imuno terapija + prevoz v tujino 120 1440
DIETA (PREHRANA)
drazja hrana zaradi alergij 100 1200
PRILAGODITEV STANOVANJA
sedezna garnitura usnjena 2000
postelja brez ostrih kotov 150
jogi + posteljnina (alergija prsica) 500
Stoperji na vrata 90
miza 100
DIDAKTICNI PRIPOMOCKI
glasbeno zvocne igrace 200
slusalke za glasbo 2,5 30
VARSTVO
letovanje 58,3 700
plavalni teden 6,7 80
varuska 35 420
privat varstvo 3000
zdravljenje preko zdravstva 50 600
druzinski program 45,8 550
DRUGE DEJAVNOSTI
nogomet 10 120
glasbeno plesne urice 20 240
SKUPAJ 735,1 8822 8290

Tabela 9.19: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 21

Komentar k Tabeli 9.19

Od medicinskih pripomockov je fant prejel terapevtsko blazino in Zogo. Ortopedske Cevlje in ortoze pa so
morali doplacati. V okviru Sole kamor je vkljucen obiskuje fizioterapijo in logopedijo. Zdravila dobi na recept.
Druzina gre v tujino po nekatera zdravila, ker se jih trenutno v Sloveniji ne dobi. Mama upa, da ji bodo stroske
zdravil povrnili, do sedaj ji Se niso. Druzina ima izposojeno kisikovo jeklenko in koncentrator kisika. Stroski

zdravljenja so kriti delno, doplacati morajo vsakic¢ 200 €.
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KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 22

Mama samohranilka, stara 48 let, po izobrazbi je univerzitetna diplomirana inzenirka graficne tehnike. Dela
kot komercialistka. Sin je star 15 let, ima zmerno duSevno motnjo z avtizmom. Mama pove: »Sem locena,
zaradi sinove ovire je zveza razpadla. Z biv§im mozem imava deljeno skrbnistvo. Imam sreco, da je mama Se
toliko pri moceh, da mi pomaga. Vsak dan odpravi sina v $olo in ga pocaka, ko pride iz Sole. Za vikende gre k
ocetu.« Mama se vozi zelo dale¢ v sluzbo in to jo bremeni. Pravi, da so bili pred krizo odnosi v sluzbi boljsi,
ve je bilo posluha pri delodajalcu, zdaj pa mu je pomemben samo profit. Ce mora prej iz sluzbe zaradi
sinovega pregleda pri specialistu, se Ze zakomplicira. Pravi, da si ne more privos¢iti, da bi pustila sluzbo in
ostala doma. Delno plagilo za izgubljeni dohodek je niZje od njene plage in to bi pomenilo denarni izpad. Se
tako kakSen mesec denarja zmanjka. Nakupe skrbno nacrtuje, ima tudi kredit. O sinovi oviri mama pove, da se
avtizem pri njem kaze kot socialna ovira. Je vodljiv, zato ni vidno oviran. Ne more pa se druziti z drugimi
ljudmi, zunanji drazljaji ga motijo, zato se izogibajo druzenju. Ker Zivijo v manjSem mestu, so omejeni pri
izboru moznosti in dejavnosti vklju¢evanja. Mama se zaradi oddaljenosti sluzbe vrac¢a domov pozno popoldne.
Pravi: »Ce si v Ljubljani, ima$ na izbiro ve¢ moznosti, so razne dejavnosti. Ob 17.30 uri pridem domov iz

sluzbe. Kam naj ga takrat peljem?« Zeli si, da bi sin neko¢ dobil zaposlitev, da bi delal kar ga veseli.

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podrodjih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
hipoterapija 240 2880
homeopat 125 1500
vitaminski testi 100 1200
DIDAKTICNI PRIPOMOCKI
racunalnik 400
odebeljena pisala 1,7 20
SKUPAJ 466,7 5600 400

Tabela 9.20: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 22

Komentar k Tabeli 9.20

Fantu nudijo terapije v $Soli in sicer fizioterapijo, delovno terapijo in logopeda. Do pred tremi leti je obiskoval
delovno terapijo v ambulanti za avtizem. Mama je povedala, da sta dve leti tja hodila brezpla¢no. Potem so ji
rekli, da nimajo ve¢ kaj narediti. Terapijo so prekinili. Zdravila so v celoti krita iz osnovnega zdravstvenega

zavarovanja.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 23

Mama, stara 41 let, po poklicu komercialistka, dela skrajSan delovni Cas, 6 ur, kot prodajni referent. Za dve uri
prejema sorazmerni del delnega placila za izgubljeni dohodek. Ima dva otroka. Héerka, ki je stara 11 let, ima
avtizem in ne govori. V zadnjem Casu pa dobiva Se epilepticne napade. O financni situaciji mama pove: »Oba
Z mozem sva zaposlena. On je mehanik, jaz prodajni referent. Imava povprecne place. Moz ima tak poklic, da
se da zraven Se kaj zasluziti.« Nadaljuje, da prihodki sicer zadostujejo za cel mesec, a se morajo marsi¢emu
odreci. »Za sproti je, privar¢evati pa ne moremo. H¢i je na brezglutenski dieti. Iz tujine naroCamo vitamine in
probiotike. Vsak mesec damo denar za to na stran.« Hcerka je bila sprva upravi¢ena do dodatka za nego 100

evrov, potem so ga povisali na 200 €. Zivijo v dvostanovanjski hisi skupaj s starsi. Dogovorjeni so, da en mesec
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placajo oni celotne mesecne stroske, drugi mesec pa starsi. Tako se izravna. Zmanjsali so tudi terapije za
héerko, k bioenergetiku ne hodi ve¢. Pri skrbi in varstvu héerke pomagajo tudi stari starSi. DruZina se je z leti
navadila in se prilagaja, to pa je zelo utrujajoce in starsi si zelijo tudi sprememb. Mama pravi, da ji krajsi

delavnik zelo odgovarja in se zelo pozna, tudi ¢e je le dve uri dnevno.

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNIV € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
hipoterapija 60 720
plavanje 6,3 75
bioenergetik 1750
ZDRAVSTVENI PRIPOMOCKI
analiza blata 25 300
analiza las 5 60
postnina (Amerika) 8,3 100
ZDRAVILA
vitamini iz tujine 166,7 2000
DIETA (PREHRANA)
brezglutenska hrana 120 1440
DIDAKTICNI PRIPOMOCKI
program Pecs 8,3 100
VARSTVO
letovanje pozimi 20,8 250
letovanje poleti 20,8 250
varstvo v okviru Sole 5,3 64
SKUPAJ 446,5 5359 1750

Tabela 9.21: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja tevilka 23

Komentar k Tabeli 9.21

Fizioterapijo, logopeda in delovno terapijo obiskuje v Soli, koristijo tudi varstvo v Soli, placajo le prehrano.
Zdravila proti epilepsiji dobi na recept. Ostala pa samoplacniSko narocajo iz tujine. Mama je o tem povedala:
»Zdravniki v Sloveniji nam ne dajejo nasvetov, ne da se jim s tem ukvarjati. V teh §tirih letih, odkar posiljamo
blato in lase na analizo v tujino in nam oni posljejo prasek, od takrat ni bila bolna. Zelo se ji pozna na zdravju,

bolj je fizi¢no zdrava. Prej so bili stalno antibiotiki. TeZave so se pojavile po cepljenju.«

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 24

Mama, 40 let, po izobrazbi je diplomirana ekonomistka, dela v kadrovski sluzbi. Druzina Steje Stiri ¢lane.
Mlajsa h¢i, ki je stara Sest let in obiskuje prvi razred osnovne Sole, ima sladkorno bolezen. Upravicena je do
dodatka za nego, mama pa je kriti¢na, da: »Visina le-tega ostaja ista, otrok pa raste. Hrana je vedno drazja.
Kvalitetno hrano pa bi morali imeti vsi otroci. Ce bi drzava dajala subvencijo za hrano, bi prihranila pri
zdravilih.« Mama pove, da druzinski prihodki znasajo mese¢no 1300 €, kar zadostuje za cel mesec, privarcevati
pa ne morejo nitesar. Ze pred gospodarsko krizo so zageli graditi hi%o in so denar vlagali vanjo. Ziveli so
skromno, iz meseca v mesec. Po vselitvi zivijo prav tako, le da gre zdaj vecina denarja za hrano. Mama pravi:
»Pomembna nam je zdrava prehrana in pri tem ne Sparamo.« Deklica potrebuje dietno hrano, ki je draga. S

héerko nimajo prevelikih skrbi, saj mama pravi, da je zanesljiva in se zanese nanjo. »Ima inzulinsko ¢rpalko,
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sama si zna zmeriti sladkor in vtipkati.« V Soli ima spremljevalca, stroske krije ob¢ina. Druzina funkcionira v

okviru tega, kar si lahko privos¢i in s tem so zadovoljni.

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podrodjih) MESECNIV € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*%12) 4
ZDRAVSTVENI PRIPOMOCKI
listi¢i za meritev sladkorja v krvi 720
DIETA (PREHRANA)
varovana hrana 200 2400
SKUPAJ 200 2400 720

Tabela 9.22: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 24

Komentar k Tabeli 9.22
Od medicinskih pripomockov je deklica dobila ¢rpalko, ta je bila krita v celoti. Pri specialistu je dobila recept
za inzulin in opremo za merjenje sladkorja v krvi. Dokler se niso navadili uporabljati, so porabili ve¢ listicev,

sedaj pa jih zadostuje, je povedala mama. Ne placujejo cestne takse.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 25

Mama, vdova, stara 62 let, po poklicu je frizerka. Moz ji je umrl pred tremi meseci. Hcerka je stara 21 let, ima
downov sindrom, je gibalno ovirana in sréni bolnik. Vkljucena je v Solo s posebnim programom, kjer je lahko
v varstvu do 15. ure, ko bi se s kombijem pripeljala domov. A mama jo gre velikokrat iskat Ze prej, ob 12.uri.
»Ima rada, da jo pridem iskat prej. Ce ji obljubim da pridem, tudi moram.« Kar se ti¢e skrbstvenega dela, je
mama povedala, da sta jo vedno pazila onadva z mozem. Zdaj ko moza ni veé, jo mora povsod vzeti s seboj,
saj sama ne more biti doma. Mama pravi: »Zivljenje z naso héerko je vedno enako. Stanje se sigurno ni
izbolj$alo. Rabi me 24 ur na dan.« Mama je bila prej druzinska pomo¢nica in je prejemala 566 €, po mozevi
smrti se je odlocila, da bo vzela njegovo pokojnino, ki bo vi§ja, 730 €. A odloc¢be $e nima. Dvakrat na teden
gre delat v Trst, kot pravi, da gre med ljudi, za svojo duSo. Po héerinem 26. letu jo namerava vpisati v VDC,
ki je na isti lokaciji kot Sola. Razmislja pa tudi o nakupu stanovanja v sklopu doma upokojencev, da se bosta
s héerko neko¢ skupaj preselili tja, ko ne bo m ogla ve¢ skrbeti zanjo.

Komentar k osebnemu intervjuju Stevilka 25

Od terapevtskih obravnav ima napotnico za logopeda enkrat tedensko, za to je poskrbljeno v $oli. Mama je

povedala, da je v puberteti imela obravnave pri pedopsihiatru.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 26

Zenska, 43 let, po izobrazbi diplomirana sociologinja, dela pa v kadrovski sluzbi. Tudi moZ je zaposlen. Imata
dva otroka. Sin, ki je star enajst let, ima zmerno intelektualno oviro in govorno jezikovni primanjkljaj, vkljucen
je v Solo s prilagojenim programom. Finanéno situacijo druzine mama oceni kot dobro. Z mozem dobivata
redne mesecne place. Druzina si brez problema lahko privosci pocitnice, za vikende gredo na izlete. Mama
pravi: »Glede finan¢nega stanja ne bom jamrala. Lahko re¢em, da smo finan¢no in materialno dobro stojeci.
Vsak mesec lahko tudi privaréujemo, tudi kaksen vecji nakup ne bi bil problem. Razmisljali smo tudi o vecji
nepremicnini, pa smo si zaenkrat premislili. Kredita no¢emo, ravno smo starega odplacali.« Mama pove, da so

se nakupu nepremicnine v drugem kraju odrekli tudi zaradi hcere, ker bi zanjo prilagajanje na novo okolje,
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novo $olo, novo druzbo, pomenilo prevelik stres. Mama je zelo zadovoljna, ker pri varstvu sina zelo pomagajo
oboji stari star$i. . Zadnje ¢ase ga poskusajo pustiti malo samega. Oblece se sam, obuje..., pocasi kaze napredek.
Mama pravi, da bi rada dobila moznost Sest urnega delovnega Casa, a komisija o tem $e ni odlocila. Ker so
upali na izboljSanje, so do Cetrtega leta starosti sina vozili na vec vrst terapij. To so storili tudi zaradi starih
starSev, ki so ga tezje sprejeli. Ko so sprevideli, da s tem ne bodo ni¢ spremenili, so terapije opustili in vsem je
odleglo. Sedaj obiskuje le terapije v okviru Sole. Star$a razmisljata, da bi sin, ko odraste, zivel z njima. Po drugi
strani pa bi rada, da bi odsel v bivalno skupnost, med sebi enake. A $e ne vedo, koliko bo samostojen. Mama
tudi pravi, da je bolje da ne pusti§ nobenega premozenja, ker ga bo po njihovi smrti vzela drzava za prezivljanje

sina. Meni tudi, da bi bilo dobro, ¢e bi star§ lahko doloc¢il skrbnika.

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNI YV € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
hipo terapija 33,3 400
homeopatija 100
bioenergetik 500
senzorna integracija v tujini 1000
osteopatija 250
bownova terapija 250
motopedagogika in psihomotorika 1440
ZDRAVSTVENI PRIPOMOCKI
analiza blata in las v tujini + vitamini 200
ZDRAVILA
homeopatska 200
VARSTVO
letovanje 12,5 150
varstvo v okviru Sole 2,7 32
DODATNE DEJAVNOSTI
judo 25 300
SKUPAJ 73,5 882 3940

Tabela 9.23: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 26

Komentar k Tabeli 9.23

Decek hodi na fizioterapijo v okviru $ole. Enkrat mesec¢no pa gre na delovno terapijo v bliznji zdravstveni dom.
Z napotnico ga enkrat mesecno peljejo k logopedu v nekoliko bolj oddaljen zdravstveni dom. Druzina si
pomaga tudi z varstvom, ki je organizirano v $oli, placajo le hrano. Gre pa tudi z zvezo Soncek na letovanje,

ki je subvencionirano s strani zavarovanja, vsako leto je cena visja.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 27

Mama, 46 let, po izobrazbi kvalificiran postar, ima dva sinova, stara 21 in 25 let in oba imata intelektualno
oviro. O finan¢ni situaciji v druzini pove: »Toliko imamo, da »normalno« prezivimo. Kaksen mesec je denarja
za cel mesec, veckrat pa ne. Sparamo pri hrani, ni mesa.« Mama je zaposlena kot druzinska pomo¢nica in je
doma. Ima podaljSano roditeljsko pravico, sinova prejemata nadomestilo za invalidnost. Mama pove, da je
gospodarska kriza precej vplivala na druzino. Poznalo se je predvsem pri mozevem dohodku. Zgodilo se je, da

tri do S$tiri mesece ni dobil placdila za opravljene storitve. StarSa sta poskrbela, da otroka nista cutila

143



pomanjkanja. »Nismo kupovali nobenih oblacil, gledali smo, da gre denar samo za hrano. Ne more$ jima
dopovedati, da ni denarja.« Za kaksen vecji nakup vzamejo kredit. Ni¢ ve¢ ne hodijo na dopust skupaj, ampak
vsak posebej. Glede skrbstvenega dela mama pove, da je to v celoti prepusc¢eno njej in pove: »Moz se ni
sprijaznil s tem, da ne bosta nikoli sposobna biti taka kot on, ni ju sprejel. Tako vse breme ostaja na meni. 24
ur na dan sem jima na voljo.« Vlogo za vkljucitev v VDC so dali, ko je starejsi sin dopolnil 18 let, ker niso bili
zadovoljni s Solo, kjer je bil vklju€en. Mama pove, da je tam zadovoljen, da rad dela, a dobi le 50 € nagrade

na mesec.« Kmalu bodo dali vlogo v VDC tudi za mlajSega sina.

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNI YV € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4

MEDICINSKI PRIPOMOCKI

ocala 10 120

VARSTVO

letovanje 27,5 330

letovanje s $olo 16,7 200

SKUPAJ 54,2 650

Tabela 9.24: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 27

Komentar k Tabeli 9.24
Zdravstveno zavarovanje delno krije stroske ocal. Mlajsi sin je dobil komunikacijsko mapo, vendar je ne
uporablja. Na terapevtske obravnave sta hodila le v predSolskem obdobju, pozneje pa k psihologu. Zdravila

dobita na recept pri osebnemu zdravniku.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 28

Zenska, stara 40 let, poro¢ena, mama dveh otrok, mlaj§i sin ima migi¢no distrofijo in intelektualno oviro, star
je 12 let. Zivijo v manjSem mestu. Mama je po poklicu ekonomski tehnik. Z moZem sta oba zaposlena za
polovi¢ni delovni ¢as od leta 2013, mama zaradi nege, ki jo sin potrebuje, moz pa zaradi bolezni srca. Pri
financah se to druzini zelo pozna. Mama pravi: »Finan¢na situacija ni dobra. Neprestano se odrekamo. Dokler
sem delala polni delovni ¢as, smo si privoscili kaksen izlet. Odkar delam po Stiri ure, to ne gre vec. Prihodek
se je zmanjSal za 300 €. Moz je sr¢ni bolnik. Vse je na meni.« O vplivu gospodarske krize pove: »Pri nas je
enako stanje kot pred krizo. Kupujemo osnovna zivila. Imamo vrt in njivo, kjer si pridelamo zelenjavo za sproti
in za ozimnico. Zivimo iz meseca v mesec. Za poloZnice je, otrokoma dajeva prednost, midva z mozem sva na
zadnjem mestu.« Pri ve¢jih nakupih si pomagajo z obro¢nim odpla¢evanjem. Mama pove, da je stroSkov veliko,
saj so morali prilagoditi kombi in prenoviti kopalnico. Obrnili so se na organizacije in se izpostavili v Casopisih,
ko so zbirali sredstva za dvigalo. Druzinsko Zivljenje se je zelo spremenilo potem, ko so izvedeli za sinovo
diagnozo. »Med prej in sedaj je kot dan in no¢. Prej nismo gledali na vsak cent. Potem se je pocasi kréilo, saj
je bil moz ve¢ mesecev na bolniski in se je poznal izpad dohodka.« Mama pove, da ne gredo nikamor, razen v
1zolo za tri tedne. »Nihce nam ne svetuje, kaj pripada, ¢e se sam ne znajdes, si revez. Fajn bi bilo, ¢e bi drzava
pomagala pri prilagoditvi stanovanja, nakupu kombija, dvigala. To za gibalno ovirane otroke ni luksuz, to je
osnovna potreba.« Mama je od dela in nege sina zelo utrujena, zato ji najbolj manjka oddih. Pravi: »Tudi starsi
bi rabili rehabilitacijo, ne samo otroci. Tako imajo na Nizozemskem. Sprememba okolja in umik od vsakdanjih

skrbi vsaj za nekaj dni bi prislo najbolj prav.« Pri skrbi za sina z oviro si pomagajo v ozjem druzinske krogu.
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»Stari starSi pomagajo, pomaga tudi héi, ki ima 15 let, ¢e zbolim pomaga tudi moz. Vedno je kdo doma, tudi
med pocitnicami, tako smo organizirani.« Mama si zeli, da bi bilo ve¢ ponudnikov za po¢itnice in letovanja:
»Zdaj je samo Sonéek ali pa preko TUS-a akcija Peljimo 500 otrok na pogitnice, vendar je problem gibalna
oviranost. Zanimali smo se, pa nam niso znali povedati ali bo prilagojeno okolje.« O sinovi prihodnosti mama
razmislja: »Do 26. leta bo v $oli kjer je sedaj, preSolan bo v program PPVIZ. Potem bi radi, da bi bil med
vrstniki, ko ne bom zmogla vec. Ne bi ga dala v dom za starejSe. Osebna asistenca ne pripada vsem. To je

problem, ker ni poskrbljeno za take otroke.«

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNIV € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
usnjeni paski za ortoze 0,8 10
elektri¢ni invalidski vozic¢ek 4,2 50
ortopedski ¢evlji 5,8 70
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
bioenergetik 400
ZDRAVILA
omega 3 23 276
TRANSPORT
kombi 24000
prilagoditve 700
PRILAGODITEV STANOVANJA
kopalnica 2500
VARSTVO
letovanje 22,9 275
letovanje preko zdravstva 33,3 400
nocitev v zavodu 60 720
DRUGI STROSKI
potni stroski v tujino 5 60
SKUPAJ 155 1861 27600

Tabela 9.25: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja $tevilka 28

Komentar k Tabeli 9.25

Delno osnovno zavarovanje pokriva sledece otrokove potrebe: ortoze, te ima otrok pravico zamenjati vsaki dve
leti. Narocilnico za ortoze predpise specialist. Ortopedske cevlje tudi delno pokriva zdravstveno zavarovanje,
ker je fant mlajsi od 15 let ima pravico do novih ¢evljev vsako leto oziroma ko jih preraste. Delno je krit tudi
elektri¢ni invalidski vozi¢ek, mama pove, da ima sin pravico do novega vsake tri leta do konca rednega Solanja.
V celoti je iz osnovnega zdravstvenega zavarovanja krita stojka. Fant potrebuje tudi dvigalo in tricikel, te
pravice ni ve¢ mozno pridobiti v trajno last, pa¢ pa na izposojo, omejen ¢as za izposojo dvigala je 10 let, za
tricikel pa je 5 let. Od medicinskih pripomockov je fant dobil tudi stol na kolesih, v celoti je bil pokrit iz
zdravstvenega zavarovanja.

Terapevtskih obravnav je delezen v okviru Sole in sicer fizioterapije, delovne terapije, logopedije, hipo terapije
in hidro terapije. Zdravila kupujejo v tujini, ker jih pri nas ni mozno dobiti, znesek nakupa zdravil se v celoti
povrne iz obveznega zdravstvenega zavarovanja, potnih stroSkov pa ne vracajo. Za prilagoditev vozila je

drzava placala 3300 €, prilagoditve pa so sledecCe: rampa, pod, pripenjala, varnostni pas. Druzina gre z
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napotnico od osebnega zdravnika v Izolo preko zdravstva. Dva tedna na leto pa gre sin na letovanje z zvezo

Soncek in tudi to je delno sofinancirano s strani zdravstvenega zavarovanja.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVIJUJA STEVILKA 29

Mama samohranilka, stara 41 let, doma s podezelja, ima dva otroka, starejsi sin, ki je star 14 let, ima downov
sindrom. O finan¢ni situaciji v druzini pove: »Sem mama samohranilka od leta 2009. Pred letom 2009 sem
delala za doloCen Cas. Sedaj sem brezposelna. Nekaj sem delala preko javnih del. Ta mesec dobim Se
nadomestilo za placo od Zavoda za zaposlovanje v visini 480 €. Kako bo naslednji mesec ne vem. Dobivam
tudi prezivnino v znesku 400 €.« Mama pove, da prihodki ne zadostujejo za cel mesec: »Delam ¢udeze. Ko
poplacam poloZnice, ostane zelo malo za hrano. V¢asih pustim kaj poloznic za naslednji mesec. Ne gremo
nikamor na pocitnice.« Zato si mama najbolj zeli, da bi dobila sluzbo v domacem kraju od 7. do 15. ure, ko sta
sinova v $oli. Mama pove, da so si vasih lahko privos¢ili veé. »Sli smo na morje za deset dni, za vikend v
toplice, jedli smo zunaj. Ve¢ smo hodili po nakupih oblacil, obutve in igrac.« Ko se je zacela gospodarska
kriza, se je druzina morala prilagoditi. Se ve&jo spremembo pa je prinesla lo¢itev od moza, kar je mamo e bolj
potolklo kot recesija. Omejili so nakupe in dopust, mama se je morala znajti. »Od sestre dobim doma pridelano
hrano, v¢asih kaj poceni kupim. Nujno ni ve¢ ni¢. Smo skromni, tega smo se navadili. Doma sem s kmetije in
smo ze doma ziveli skromno.« Mama zivi s sinovoma v neprofitnem stanovanju in uveljavlja subvencijo.
Vlozila je prosnjo, da bi dobila pravico do delnega placila za izgubljeni dohodek. Postopek sSe tece. Glede
denarnih prejemkov, do katerih je upravicena, pove: »Z 257 € ne vem kaj sploh bi. Do denarne socialne pomo¢i
nisem upravicena, ker sem nekaj podedovala. V¢asih zaprosim za izredno socialno pomo¢.« Obcasno se obrne
po pomo¢ na sestro in prijateljice. Glede skrbi za otroke pove: »Vse je na meni. VEasih mi pomagajo starsi,
prosim tudi sestro, popazi ju soseda in necakinja. Najbolj mi manjka sedem dni oddiha brez otrok.« O sinovi
prihodnosti pove: »Zelim si, da bi prisel do poklica in si nasel partnerko ter Zivel v stanovanjski skupnosti, ko

jaz ne bom zmogla vec.«

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podrogjih) MESECNIVE | LETNIVE STROSKI V €
1 2 3(2%12) 4
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
ocala 5 60
DIETA (PREHRANA)
drazja hrana zaradi diabetesa 40 480
DIDAKTICNI PRIPOMOCKI
knjige 3,3 40
VARSTVO
letovanje s SoZitjem 200
letovanje 20,8 250
SKUPAJ 69,1 830 200

Tabela 9.26: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 29

Komentar k Tabeli 9.26

Od terapevtskih telovadnih pripomockov so v celoti pokriti stroski blazine, Zoge in valja. Decek potrebuje
ocala, do 15. leta starosti ima pravico do novih ocal vsako leto, mama pa je povedala, da jih zamenjajo vsake
tri leta in vedno z doplacilom, placana osnova po njenih navedbah je 68 € za ocala, ki jih je sinu predpisal

specialist. Terapevtske obravnave so v Soli, in sicer fizioterapija, delovna terapija, logopedija, hipo terapija,
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plavanje v bazenu, ima pa tudi moznost igranja kosarke na vozickih in kolesarjenja s triciklom. Z zvezo Soncek

gre poleti dva tedna na letovanje, ki ga delno pokriva osnovno zdravstveno zavarovanje.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVIJUJA STEVILKA 30

Mama, 45 let, po poklicu ekonomist, dela kot Spediter, ima dva otroka. Sin, ki je star 10 let, ima avtizem in ne
govori. Zivijo na podeZelju. Oba staria sta zaposlena, oba se vozita na delo v mesto. Mama pravi: »Po deset ur
naju ni doma. Odkar je sin v Soli, je to mozno. Odpelje in pripelje ga kombi.« Mama oceni finanéno stanje
druzine kot dobro in doda: »Odkar sva zaposlena, se je stanje izboljsalo in denarja je dovolj za cel mesec. Ko
smo zidali hiSo, smo imeli kredit, zdaj imava kredit za avto. Ob takem nacinu Zivljenja je denarja dovolj, saj
ne gremo nikamor.« O vplivu gospodarske krize na druzino mama pove: »Je vplivala. Oba z moZem sva
izgubila delo. Jaz sicer e delam v isti firmi, a zelo dale¢ od doma. Veliko so jih odpustili. Takrat smo imeli
slabsi finan¢ni polozaj in trepetala sva za sluzbo. Morali smo se prilagoditi situaciji in tudi sinovi oviri.« Mama
je povedala, da je imel sin veliko operacij. Najvecji napredek se pozna pri komunikaciji z njim. »Prej se nismo
znali sporazumevati z njim. Komuniciramo pisno. Ne obremenjujemo se ve¢ s tem, kaj bodo rekli drugi. Vsi
smo se prilagodili njemu, prikraj$ana pa je predvsem sorojenka.« O skrbstvenem delu mama pove: »Imam
zlato mamo. Toliko je posebnosti, da je res treba poznati otroka. Sre¢o imamo, da zivimo blizu in nam lahko
pomaga. Tudi héerka pomaga, ona ga najbolj razume. Pri tej bolezni je pomembno, da imas nekoga, ki ga sin
dobro pozna, saj v tujem okolju tezje funkcionira.« Mama pove, da si najbolj zeli, da bi bil sin ¢imbolj zdrav,
da ne bi bilo sprotnih bolezni in tezav z odvajanjem. Pravi, da ne bi rada izgubila sinove blizZine, dotika, objema.
Na vprasanje, kaj druzini najbolj manjka, pa si ne morejo privos¢iti, mama odvrne: »Vse drugo, razen financ.
Z mozem se kregava glede operacij...« Po 26. letu naj bi sin obiskoval VDC in dokler bo mama lahko skrbela
zanj, bo z njimi. Potem pa se ne ve, kako bo z njim. Zeli si, da bi imel nekoga, ki bi ga imel tako rad, kot ga
ima zdaj ona. Mama se ne strinja, da so v varstveno delovnih centrih vse generacije skupaj in predlaga, da bi
oblikovali oddelke po starosti, na primer do 35. leta, od 36. do 45. leta in tako napre;j.

REDNI STROSKI OSTALI

POTREBA (po podro¢jih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €

1 2 3 (2*12) 4

OSEBNA NEGA IN HIGIENA
plenice 3456
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
ortopedski copati (5 parov) 18,8 225
ortopedski cevlji 2,5 30
Z0ga 40
valj 35
blazina 70
ZDRAVILA
odvajalni praski 20 240
Bebe ¢aj 1 12
PRILAGODITEV STANOVANJA
pretapicirana postelja 50
SKUPAJ 423 507 3651
Tabela 9.27: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 30
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Komentar k Tabeli 9.27, na strani 147

Iz obveznega zdravstvenega zavarovanja so delno pokriti ortopedski ¢evlji, pravica do 18. leta starosti je na
vsakih 8 mesecev. Kar je terapevtskih obravnav, dobi vse v okviru $ole, mama je k temu dodala: »Po dolo¢enem
¢asu smo ukinili vse specialiste. Nismo hodili ve¢ na preglede, psihi¢no je bilo prehudo. Po letu dni od
prekinitve nam je sin zacel bolj zaupati. Bal se je zdravnikov, ni razumel, zakaj je vse to potrebno, Ce sploh res
je?« V celoti pa je osnovno zavarovanje pokrilo stroske komunikatorja oz. aparata za nadomestno
sporazumevanje. Mama je povedala, da je za pridobitev le- tega potrebno znanje o uporabi pripomocka. To
moznost so ponudili v $oli in tam se je v okviru terapije naucil uporabljati pripomocek. Mama je dejala, da so

v Soli poiskali sponzorje o0z. donatorje pripomocka za vadbo.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 31

Mama, stara 49 let, poro¢ena, po izobrazbi je diplomirani inzenir zivilske tehnologije, ima tri otroke. Sin, ki je
star 17 let, je v otrostvu utrpel poSkodbo glave, ima epilepsijo, je tetraplegik in je slep. Mama je doma zaradi
nege sina in prejema delno placilo za izgubljeni dohodek. Na vprasanje o finan¢ni situaciji v druzini, odgovori:
»To je subjektivno. Nam ni¢ ne manjka. Moz ima sluzbo s povpre¢no placo. Mislim, da shajamo normalno.
Nekateri jamrajo. To je odvisno od prioritetne lestvice.« Mama pove, da skupni meseéni prihodki zadostujejo
za cel mesec. »Pri nakupih smo vedno pazili in tako je e danes. Nakupujemo pazljivo in poceni. Smo skromni,
zato tega ne jemljem kot prikraj$anje. Se vedno gremo na dopust poleti. Se znajdemo. Za ogrevanje poskrbimo
sami, pomagamo si tudi z vrtom. Materialno ni problema. Problem je omejitev, ker imamo takega otroka.
Primorani smo se bili preseliti iz bloka v hiSo zaradi njega. Takrat so nam finan¢no pomagali moji starsi.«
Mama nadaljuje, da so problemi s skrbstvenim delom, ker je sin veliko bolan. Pomagajo stari starsi, ki pa so
ze v letih. Z mozem si izmenjujeta delo. Druzina bi v nepredvidljivih situacijah potrebovala pomo¢: »Fajn bi
bilo, da bi bila neka mreza, v ve¢jih mestih je to urejeno, pri nas to ni. Na primer, ¢e rabi§ dve uri nekam iti,
da bi prisli ta ¢as, na primer prostovoljci...Ceprav ne vem kako bi to $lo, najprej bi morala eno uro razlagati
kako in kaj z njim.« Mama pove, da je z druzinskimi prejemki zadovoljna. Le na zacetku ji je bilo tezko, ko je
zacela prejemati delno placilo za izgubljeni dohodek in sliSala pripombe, da nima kaj delati. Delno placilo za
izgubljeni dohodek prejema odkar so ga uvedli. Ta pravica ji je prisla zelo prav. O izpadu dohodka takrat ni
razmiSljala, saj ni Slo drugace, v sluzbo enostavno ne bi mogla. Glede otrokove prihodnosti je mama
zaskrbljena in pravi: »Po 26. letu ne vemo $e. Da bi bil non stop doma, ne bom zmogla, to je sigurno. Vesela

bi bila, da bi bilo poskrbljeno, kot je sedaj v Soli, potem bi bila brez skrbi.«

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
zavore pri po¢ivalniku 33 40
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
hipoterapija 900
ZDRAVSTVENI PRIPOMOCKI
brizga 12 144
zloZenci 6 72
ZDRAVILA
odvajalni prasek 15 180
HRANJENJE
mikser 60
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TRANSPORT (PRILAGODITEV
VOZILA)

nakup kombija 17000
avtosedeZ 150
pritrditev avtosedeza + pasovi 200
PRILAGODITEV STANOVANJA
preureditev kopalnice in vrat 15000
DIDAKTICNI PRIPOMOCKI
zvocéne igrace 200
VARSTVO
spremstvo v zdravilisce 16,7 200
letovanje 200
prevoz na pocitnisko varstvo v Soli 4,2 50
DRUGI STROSKI
prevoz do specialistov 16,7 200
SKUPAJ 73,9 886 33710
Tabela 9.28: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 31

Komentar k Tabeli 9.28, na strani 148, 149

S podrocja osebne nege in higiene zdravstveno zavarovanje krije v celoti plenice. Od medicinskih pripomockov
je, ko je bil mlajsi dobil terapevtske telovadne pripomocke (blazino, Zogo, valj) in to je bilo v celoti pokrito. V
celoti je krit tudi steznik, stojka ter ortoze za roke. Dec¢ek ima odobren individualno izdelan pocivalnik, njegovo
zdravstveno stanje ustreza kriterijem, narocilnico napise specialist. Pravico do novega ima vsaka tri leta, dokler
se redno $ola. Druzina je morala doplacati zavore. Mama je povedala, da je preko drustva slepih in slabovidnih
dobil kasetofon. Pulmolog pa je izdal narocilnico za inhalator. Terapevtskih obravnav je delezen v okviru $ole.
Mama je povedala, da starejsi kot je, manj obravnav ima. Ima fizioterapijo, enkrat tedensko pa ima tudi
moznost hidro terapije. Prej so ga vozili v nekoliko oddaljen kraj na hipoterapijo. Mama je povedala, da je bila
terapija vse do krize brezplacna, potem pa ne vec. S podrocja zdravstvenih pripomockov ima fant stomo, poseg
je krit iz zdravstvenega zavarovanja. Upravicen je tudi do delnega sofinanciranja prilagoditve vozila. Mama
pove, da od gospodarske krize naprej ob¢ina ne placuje ve¢ prevoza s kombijem v Solo na organizirano
pocitnisko dopoldansko varstvo. Poleti gre s Son¢kom v zdravilis¢e za 4 dni, kar pokrije zdravstveno

zavarovanje, potrebno je doplacilo za spremljevalca.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 32

41-letna mama dveh otrok, porocena, po izobrazbi kuharica, se je odloCila, da ostane doma zaradi nege in
varstva devet letne héerke, ki je tezko intelektualno in gibalno ovirana. Pove: »Zaradi varstva sem se odlocila
za delno placdilo za izgubljeni dohodek. Prej sem delala tri leta skrajsan delovni ¢as, potem zaradi varstva ni
Slo vec. Nisem imela toliko dopusta, da bi bila celo poletje doma. Neko¢ smo se zmenili s CSD in sta prisli dve
zenski za en mesec domov, pa nismo bili zadovoljni. Vem, da bom sama najbolje poskrbela zanjo. Pretehtali
smo dohodek, 200 do 300 € mesecno ga je manj.« Mama pove, da mesecni prihodki kljub temu zadostujejo in
zaenkrat shajajo skozi mesec, ker moz dobro zasluzi. Pravi: »Shajamo normalno in nam ni¢ ne manjka. Prej
smo ziveli v obCinskem stanovanju z nizko najemnino, vendar ni bilo ve¢ primerno. Vzeli smo posojilo za 30
let in kupili stanovanje. Stroski so mnogo visji. Mese¢ni obrok za odplacilo posojila in poloznice znasajo 1300
€. Ce héerka ne bi imela zdravstvenih tezav, bi najbrz ostali v ob&inskem stanovanju.« Mama oceni materialni

polozaj druzine kot dober. O recesiji pa pove: »Ce si zdrav in ho¢es delati, si lahko zagotovis normalno Zivljenje
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ne glede na recesijo. Recesija je, a ¢e ima3 takega otroka, ima3 tudi veé strokov. Zalostno je, da so pripomocki
in vse prilagoditve otroku tako dragi. Cena tusirnega stola je 2600 evrov. Pisali smo direktorju Zavoda za
zdravstvo, predlozili predracun in zdravniska potrdila za h¢erko in odobrili so nam financiranje. Kupili smo
kombi, kar je velika investicija. Nekaj je tudi pomoci drzave, trenutno smo v procesu prilagajanja kombija.
Pred vsakim nakupom gledamo akcije in dobro premislimo, kaj bomo kupili.« Pri varstvu h¢ere pomaga tudi
moz ter njeni starSi, ki pa so ze v letih. MoZevi starsi stanujejo dalec, a so tudi Ze priskocili na pomo¢. O
druzinskih prejemkih mama pravi, da bi bilo dobrodoslo, ¢e bi bili vi§ji. »Prejemam vis$ji dodatek za nego,
porabim ga za plenice in druge pripomocke za nego. Pije tudi visoko kalori¢no dieteti¢no zivilo Ensure,
polovico cene placamo sami, pol krije drzava.« Na vpraSanje, na koga bi se obrnili, ¢e prihodki ne bi
zadostovali za preZivetje, mama odgovori: »Ne vem. Clovek o tem razmislja takrat, ko to potrebuje. Odvisno
za koliko ¢asa gre. Dolgoro¢no bi se najbrz na drzavo, ¢e bi §lo za enkratno pomo¢, pa na druzino.« Mama bi
bila bolj mirna, ¢e bi vedela za héerkino to¢no diagnozo in pravi: »Ko bodo zdravniki postavili diagnozo, se
bomo lazje zanimali in posvetovali o moznostih zdravljenja. Sli bi tudi v tujino. Tako pa ne vemo, na koga bi
se obrnili. Zdravniki nam pravijo, da so rezultati vseh preiskav v mejah normale. Otrok pa je tak. Zivimo v
negotovosti.« O héerini prihodnosti mama razmislja: »Dokler bo lahko, bo doma. Ko mi ne bomo ve¢ zmogli,
bi radi, da je ¢im blize domu, da bomo imeli vsak dan stike. Kam bi jo dali, $e nismo razmisljali, saj ne vemo
kako bo napredovala. Najboljse se mi zdijo hiSe z negovalci in terapevti, kjer bo bivala manjsa skupina mladih
ljudi. Imenovale se bodo Drugi dom, pobudnica pa je Andreja Pader, mama sina s posebnimi potrebami. Zdaj

zbirajo sredstva.«

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podro¢jih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3 (2*12) 4
OSEBNA NEGA IN HIGIENA
plenice 11 132
negovalna mila in kreme 10 120
robcki 10 120
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
Ciciban copati (fiksirajo nogo) 4,2 50
valj 30
ocala 2,9 35
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
hipo terapija v tujini 100 1200
stroski prevoza do terapij 20 240
ZDRAVILA
Ensure+ 35 420
HRANJENJE
odebeljena Zlica 10
mikser 30
TRANSPORT
nakup avtomobila 20000
jahac 400
PRILAGODITEV STANOVANJA
kredit za nakup prilagojenega stanovanja 500 6000
VARSTVO
letovanje 20,8 250
spremljevalec na letovanju 20,8 250
¢lanarina 1,25 15
SKUPAJ 736 8832 20470

Tabela 9.29: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja Stevilka 32

150



Komentar k Tabeli 9.29, na strani 150

Od medicinskih pripomoc¢kov razvr§éenih v podro¢je osebne nege in higiene je deklica upravi¢ena do 3 plenic
dnevno, a potrebuje jih Stiri do pet na dan, torej je potreba pokrita le delno. V celoti pa so pokriti stroski
steznika, stojke, ortoz za noge in vozicka. Kmalu bo dobila primeren tusirni stol, ki bo krit v celoti. Od
telovadnih pripomockov je dobila blazino in Zogo, valj pa so morali doplacati. Delno zavarovanje sofinancira
ocala. Terapevtske obravnave so ji omogocili v vrtcu, sedaj pa v $oli. Zdravila prejema na recept, ki ga izda
osebni zdravnik in ta so krita v celoti. Od prehranskih dopolnil pa ima recept za Ensure, vendar morajo polovico
sami doplacati. Trenutno so v postopku prilagoditve vozila. Dobila je Zupanov stol in mizo z izrezom, mama
je povedala, da je to Ze drugi stol, ker je prvega prerasla. Vsako leto gre mama z obema héerama na letovanje
s Sonckom. Doplacati morajo spremljevalca, mama pravi, da ji je nerazumljivo, da mora placati za hcer, ki je

mladoletna.

KRATEK POVZETEK OSEBNEGA INTERVJUJA STEVILKA 33

Mama, 33 let, frizerka, ima 5 let staro h¢erko s primanjkljaji na govorno jezikovnem podro¢ju. Druzina Zivi na
podezelju, v hisi skupaj s star$i. Mama pove, da je moz kamnosek in je v ¢asu recesije izgubil sluzbo. Takrat
so omejili nakupe, niso §li na dopust in niso kupovali nepotrebnih stvari. V tem ¢asu je pazil na héerko. Cez
pol leta, ko je zacela obiskovati vrtec, pa je dobil zaposlitev za dolo¢en ¢as. Mama pove, da se je finan¢na
situacija takrat izboljSala. V¢asih se zgodi, da tudi zmanjka denarja, takrat pomagajo stari star$i. Mesecni
stroski za zivljenje in stroski, ki jih ima v frizerskem salonu, znasajo okrog 2300 € mese¢no. Dodatek za nego
v visini 100 evrov so prejemali, dokler je bila h¢i stara dve leti in pol. Takrat je bila operirana. Dodatek za nego
jim je priSel zelo prav, saj so ga porabili za dodatna cepljenja v prvem letu héerkine starosti, pa tudi za nakup
drugih potreb§¢in zanjo. Takrat je imela hude teZave z dihanjem in prehranjevanjem. H¢i obiskuje redni vrtec,
popoldan jo dostikrat pazi babica. Govoriti je zacela komaj pri treh letih, ima pa zelo dobro neverbalno
komunikacijo. Mama je povedala: »Upostevamo vse napotke logopedinje in delamo s héerko po njenih
navodilih. Zelo si zelimo, da bi lahko §la v redno $olo skupaj s svojimi vrstniki. Morda bo imela spremljevalca,

a to nas ne bi motilo.«

REDNI STROSKI OSTALI
POTREBA (po podrocjih) MESECNI V € LETNIV € STROSKI V €
1 2 3(2*12) 4
MEDICINSKI PRIPOMOCKI
inhalator 130
TERAPEVTSKE OBRAVNAVE
homeopat 140
bioresonanca 740
prevoz na terapije 200
ZDRAVILA
zdravila proti pnevmokoku 110
homeopatska 6 72
omega 3 40 480
vitamini 40 480
DIETA (PREHRANA)
drazja hrana zaradi alergij 100 1200
VARSTVO
vrtec redni 98 1176
DRUGE DEJAVNOSTI
plesne vaje 15 180
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telovadba 30 360
SKUPAJ 329 3948 1320
Tabela 9.30: Druzinski stroski glede na potrebe otroka z oviro iz intervjuja tevilka 33

Komentar k Tabeli 9.30, na strani 151, 152

Deklica je dobila napotnico iz razvojne ambulante za logopeda dvakrat tedensko. Logopedinja jo obisce v
vrtcu, kamor je vkljucena, ima pa tudi obravnave pri defektologinji. Od zdravil je obvezno zavarovanje delno
pokrilo stroske zdravljenja proti pnevmokoku. Deklica je dobila recept od osebnega zdravnika za fiziolosko

raztopino. Na recept je dobila posebno dudo, saj je imela tezave s prehranjevanjem, dokler ni §la na operacijo.
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