Univerza v Ljubljani

Fakulteta za socialno delo

Natasa Gartnar

SOCIALNA MREZA IN SOCIALNA
INTEGRACIJA ODRASLIH LJUDI S
CEREBRALNO PARALIZO

Diplomsko delo

Ljubljana, 2017






Univerza v Ljubljani

Fakulteta za socialno delo

NatasSa Gartnar

SOCIALNA MREZA IN SOCTALNA
INTEGRACIJA ODRASLIH LJUDI S
CEREBRALNO PARALIZO

Diplomsko delo

Mentorica: doc. dr. Vera Grebenc

Ljubljana, 2017



Za pomoc in spodbudo pri pisanju diplomske naloge se zahvaljujem Katji Mlakar.

Hvala za strokovno pomo¢ mentorici doc. dr. Veri Grebenc.

Zahvaljujem se vsem sogovorcem za sodelovanje v raziskavi.

Hvala Tajdi.

Velika zahvala tudi Jaku za vse spodbudne besede in potrpezljivost in vsem, ki so verjeli
vame.



Happines can be
found even in the
darkest of times,
if one only
remembers to
turn on the light.

Albus Dumbledore
[Harry Potter and the Prisoner of Azkaban]



PODATKI O DIPLOMSKI NALOGI

Ime in priimek: Natasa Gartnar

Naslov naloge: Socialna mreza in socialna integracija odraslih ljudi s cerebralno paralizo
Kraj: Ljubljana

Leto: 2017:

Stevilo strani: 191

Mentorica: doc. dr. Vera Grebenc

Klju¢ne besede: socialna integracija, cerebralna paraliza, socialni model obravnave
invalidnosti, potrebe dolgotrajne oskrbe, socialna mreza, delovni odnos



Povzetek: Ljudje s cerebralno paralizo so v druzbi mnogokrat nevidni ter zato Se bolj
izolirani, ranljivi in zanemarjeni. Potrebujejo pomo¢ in podporo, ki bo spodbujala njihovo
samostojnost, neodvisnost in socialno integracijo. Z namenom osvetlitve poloZaja ljudi s
cerebralno paralizo v procesu socialne integracije sem se osredotocila na njihovo subjektivno
oceno zadovoljstva z Zivljenjem in integracijo, na vpliv socialne integracije na kvaliteto
zivljenja ljudi s cerebralno paralizo in na vlogo socialnega delavca. V kvalitativno studijo
sem vkljuéila tri ljudi s cerebralno paralizo. Raziskava je pokazala, da ljudje s cerebralno
paralizo Se vedno niso enakopravno in polno vkljuceni v SirSe okolje, v katerem Zzivijo.
Vecinoma ostajajo zapostavljeni, marginalizirani in segregirani. Njihove potrebe se
zadovoljujejo paradoksalno z institucionalno obravnavo oziroma so alternativno prepuscene
posameznikovi iznajdljivosti, ki povecuje posameznikovo odvisnost v odnosu do druzine in
SirSe socialne mreze. Spopadajo se z odklonilnimi stalis¢i, predsodki in stereotipi SirSega
okolja, z neznanjem in neinformiranostjo ljudi o njihovih dejanskih potrebah in problemih
ter z iz tega izhajajoCimi osebnostnimi, izobrazbenimi in zaposlitvenimi tezavami.
Opozarjajo na nujne spremembe, ki jih morajo zagotoviti socialni delavci z drugaéno
obravnavo in pomoc¢jo po meri uporabnika. Predlagam aktivno sodelovanje ljudi s
cerebralno paralizo v procesu pomoc¢i in soustvarjanja zelenih izidov ter socialno delo, ki bo
osredoto¢eno na socialni model obravnave ljudi z invalidnostjo in bo predvsem upostevalo
naslednje smernice: krepitev moci, zagovornistvo, delo s perspektive moci in pripravljenost
za inkluzijo. Rezultati raziskave so pokazali, da je treba pri socialnem delu na podro¢ju ljudi
s cerebralno paralizo ne glede na to, kakSne oznake imajo in kaksna je njihova oviranost,
upostevati dejstvo, da imamo vsi ljudje pravico do dostojanstva, do osnovnih potreb in Zelja,
do varnosti in enakovredne obravnave v druzbi, in temu dejstvu dosledno slediti. Vsi ljudje
si na svoj nacin prizadevamo za dobro zivljenje: uporabniki in neuporabniki socialnih sluzb
si zelimo, da nas drugi vidijo kot ljudi, ki imamo poleg pomanjkljivosti predvsem osebne
vrline in sposobnosti za prezivljanje tezkih situacij. Vsi ljudje si zelimo in imamo pravico
biti polnopravni in spostovani ¢lani skupnosti, kar pomeni, da imamo vrsto obojestranskih,
dvosmernih oziroma recipro¢nih odnosov z obi¢ajnimi ljudmi, kot so bliznji, prijatelji ali
znanci; da Zivimo in delamo v obic¢ajnih okoljih in da v vsakdanjem zivljenju uporabljamo
obicajne storitve in prostore, kot so trgovine, $ole, klubi, knjiznice, lokali ali $portni objekti.
Vsi ljudje potrebujemo in si zelimo v Zivljenju pridobiti razli¢ne pozitivne izkusnje. Imeti
dobro izku$njo pomeni, da smo lahko uresnicili neko lastno potrebo, da smo imeli moznost
izbire ter da smo se avtonomno odlo¢ali o majhnih in velikih zadevah, da lahko svobodno
definiramo, kdo smo in kaj so nase vrednote, da imamo priloZnost delati tisto, kar ima za nas
nek smisel in je funkcionalno, ne glede na to, kak§no podporo pri tem potrebujemo, in da
imamo moznost samoodlo¢be, ki nam daje obcutek, da smo mi tisti, ki vodimo svoje
zivljenje. Spostovanje in sodelovanje v skupnosti je pogoj, ki nam ponuja dostopnost do
identitet, ki so v skupnosti pozitivno vrednotene ter nam uresniCujejo Zeljo biti del mreze
medsebojnih odnosov, s ¢imer uresnicujemo potrebo, da ljubimo in da smo ljubljeni, da
dajemo in sprejemamo ter da delimo z drugimi ljudmi. Socialno delo mora delovati tako, da
svojim uporabnikom omogo¢i pozitivne izkuSnje, ki so obenem tudi pravica vsakega
posameznika in posameznice. Zadovoljevanje uporabnikovih potreb pa je tudi temeljni
razlog za obstoj socialnega dela in socialnih sluzb. Ce socialne sluzbe ne zadovoljujejo teh
potreb, so slabe in jih moramo izboljsati ali pa ukiniti.
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Abstract: People with cerebral palsy are often invisible in the society, and therefore even
more isolated, vulnerable and neglected. They need help, support and encouragement in their
pursuit for independence and social integration. To improve the situation of people with
cerebral palsy in the process of social integration, | focused on their subjective evaluation of
life satisfaction and social integration, the influence of social integration on the quality of
their life and the role of social workers. My qualitative study consists of three people with
cerebral palsy. The research has shown that people suffering from cerebral palsy are still not
equally and fully integrated in the society. They are mostly underprivileged, marginalized
and segregated. Their needs are satisfied paradoxically by institutional treatment or depend
on their own inventiveness, which increases individual dependence in relation to family and
the wider social network. They deal with unfavorable opinions, prejudice, stereotypes,
ignorance and people that are not informed about their actual needs and problems. Here,
their personal, educational and employment problems originate. These problems warn of
necessary changes that social workers should provide with different treatments and
personalized help. | suggest active cooperation of people with cerebral palsy in the process
of help, joint pursuing the right results and social work focused on the social model of
treating the disabled, which will follow these guidelines: empowerment, counseling, work
from the strength perspective and appropriate conditions for inclusion. Results have shown
that it must be considered that all people have rights to dignity, basic needs, wishes, safety
and equal treatment in the society regardless of their physical impairment and characteristics.
Everyone wants and deserves to have a good life: welfare services users and nonusers want
and deserve that others see them as people with personal virtues and capabilities to survive
difficult situations, along with some imperfections. People deserve and wish to be full and
respected members of society, to have mutual relationships with other people, close relatives,
friends and acquaintances; to live and work in ordinary environments, use ordinary services
and visit ordinary places, such as shops, schools, clubs, libraries, pubs and sports clubs in
everyday life. Everyone wants and deserves various positive experiences. They help us
realize our own needs and the freedom of choice, autonomously decide about different
matters, freely define ourselves and our values, have an opportunity doing things that have
a meaning and function regardless of support we need, and to have freedom of choice that
gives us the feeling of control. Respect and cooperation in the society are the basis of
achieving positive identity, being a part of relationships with other people that realize needs
to love and to be loved, to give and receive and share with others. Social work has to enable
positive experiences, which are also rights of every individual. The key reason for the
existence of social work and welfare services is satisfying the needs of its users. If social
work does not provide these, it needs to be improved or abolished.



PREDGOVOR

Ljudje z invalidnostjo Zivijo v vseh delih sveta in na vseh ravneh v vsaki druzbi. Stevilo
uporabnikov storitev socialnih sluzb na svetu je veliko in Se naras¢a. Tako vzroki kot
posledice invalidnosti nihajo po vsem svetu. Nihanja so posledica razlicnih druzbeno-
ekonomskih razmer in razli¢nih ukrepov, ki jih drzave sprejemajo za izboljSanje pogojev
zZivljenja svojih drzavljanov. Sedanja politika na podro¢ju ljudi z invalidnostjo je posledica
razvoja preteklih dvesto let. V mnogih pogledih odraza splosne Zivljenjske pogoje ter
druzbeno in ekonomsko politiko razli¢nih ¢asovnih obdobij. Na podro¢ju invalidnosti je
kljuénega pomena tudi mnogo specifi¢nih okolis¢in, ki so vplivale na Zivljenjske pogoje
ljudi. Nevednost, zanemarjanje, vraZzevernost in strah so druzbeni vzroki, ki so skozi vso
zgodovino invalidnosti izolirali ljudi z invalidnostjo in ovirali njihov razvoj. Z leti se je
politika na podro¢ju ljudi z invalidnostjo razvijala od sprva zgolj elementarne skrbi v
ustanovah do vzgoje in izobraZevanja otrok z invalidnostjo in rehabilitacijo ljudi, ki so
postali invalidni v odrasli dobi. Zaradi izobraZevanj in rehabilitacije so postali ljudje z
invalidnostjo aktivnej$i in prava gonilna sila pri nadaljnjem razvoju politike na podro¢ju
invalidnosti. Ustanovljene so bile organizacije uporabnikov, njihovih druzin, zagovornikov
in glasnikov, ki so se zavzemale za boljSe Zivljenjske pogoje za ljudi z invalidnostjo. Po
drugi svetovni vojni sta bili uvedeni koncepciji integracije in normalizacije, ki sta odrazali
rastoo osvescenost o zmoznosti ljudi. Proti koncu 60. let so organizacije ljudi z
invalidnostjo v nekaterih deZelah pric¢ele oblikovati hovo zasnhovo invalidnosti. To novo
videnje je pokazalo tesno povezanost med ovirami, ki jih dozivljajo posamezni uporabniki,
obliko in strukturo njihovega okolja ter odnosom SirSe javnosti. Hkrati so bili problemi
invalidnosti v dezelah v razvoju delezni vse vec¢je pozornosti. V nekaterih od teh dezel je bil
odstotek uporabnikov glede na celotno prebivalstvo zelo visok; ve¢inoma so bili ljudje z
invalidnostjo skrajno revni. Pravice ljudi z invalidnostjo so tema, ki je ze dolgo Casa delezna
velike pozornosti v Zdruzenih narodih in drugih mednarodnih organizacijah. Svetovni
akcijski program glede ljudi z invalidnostjo daje moc¢an zagon napredku na tem podrocju.
Poudarja pravico uporabnikov do enakih moznosti, kot jih imajo drugi drzavljani, in do
enakega deleza pri izboljSevanju Zivljenjskih razmer, ki je posledica ekonomskega in
druzbenega napredka. Vprasanjem, povezanim z varovanjem ¢lovekovih pravic, v zadnjih
50 letih posvecamo precejSnjo pozornost. Prav posebne obravnave so delezne ¢lovekove
pravice ranljivih skupin, kot so otroci, zenske in tudi ljudje z invalidnostjo. Splosna
deklaracija ¢lovekovih pravic, ki je mednarodna pravna podlaga za podrobnejSo ureditev
pravic ljudi z invalidnostjo v mednarodni in nacionalni zakonodaji, poudarja, da se vsi ljudje
ne glede na raso, barvo koze, spol, jezik, vero, politicno ali drugo prepri¢anje, narodno ali
socialno pripadnost, premozenje, rojstvo ali kakrSnokoli drugo okolis¢ino rodijo svobodni
in imajo enake pravice in enako dostojanstvo oziroma da imajo vsi ljudje pravico do
izobrazevanja, socialne varnosti, dela in zaposlitve ter do takSne Zzivljenjske ravni, ki
vsakomur zagotavlja zdravje in blaginjo, ter pravico do pravnega varstva, ki izkljucuje
sleherno diskriminacijo. Uveljavljanju c¢lovekovih pravic so sledile tudi spremembe
razumevanja invalidnosti. Beseda invalid je latinskega izvora in izhaja iz besede invalidus,
kar pomeni 'nemocen’. Tudi e si ogledamo prevode besede invalid, bomo prisli do pomenov,
kot so nezmozen, neveljaven in nesposoben. Raba besede invalid za ¢loveka, ki ima gibalne,
senzorne ali intelektualne ovire, se je v preteklosti skladala s koncepti dela, ki so ljudi z
nalepko oziroma etiketo zaprli v posebne zavode, kjer so se ucili in usposabljali za dolocena
dela dale¢ od o¢i drugih, v nekem okolju, ki je nudilo navidezno varnost. Ta koncept je
izhajal iz medicinskega pogleda na tovrstno populacijo, ki je ljudi delila predvsem po
diagnozah in v uporabnikih videla predvsem ljudi, potrebne pomo¢i, ki so najveckrat
nezmozni za samostojno zivljenje in odlocanje 0 samem sebi. Svet se spreminja in v



modernih druzbah so diskriminatorni koncepti razumevanja invalidnosti ze opusceni.
Medicinski model obravnave invalidnosti nadomesca socialni model, ki govori o tem, da so
za posameznika tiste ovire, Ki jih z nevestnim ravnanjem povzroca okolica, ve¢je kot njegova
prirojena ali pridobljena hiba.

Vsi ljudje se rodijo svobodni in imajo enako dostojanstvo in enake pravice, vendar razli¢ni
ljudje potrebujejo razlicno koli¢ino podpore skupnosti, da bi dosegli enake zivljenjske
pogoje. Ena od skupin, ki potrebuje ve¢ podpore, so zagotovo tudi ljudje z invalidnostjo.
Zavedati se moramo, da pravica do ustrezne podpore in pomoc¢i ni privilegij, temvec
temeljna clovekova pravica. Nacelo, da se mora druzba prilagoditi potrebam vseh ljudi,
danes v praksi Se vedno ni upostevano. Tudi uporaba terminologije ni jasno in dosledno
dolocena. Nekateri avtorji govorijo o invalidih, drugi o hendikepiranih in tretji o ljudeh s
posebnimi potrebami. Razli¢na literatura in razli¢ni termini so mi Vv procesu izdelave
diplomskega dela povzrocali precej tezav, predvsem v smislu, kaj izbrati, kaj je tisto, kar je
najmanj diskriminatorno, kaj je tisto, kar je najmanj stigmatizirajo¢e. Odlo¢ila sem se ¢im
bolj upostevati terminologijo, ki jo sprejemajo in odobravajo tudi sodelujo¢i sogovorniki.
Odloc¢ila sem se za izraza ljudje z invalidnostjo in ¢lovek s cerebralno paralizo, Kajti
sogovorniki so povedali, da je tudi diagnoza del njihovega zivljenja. Za boljse
diagnosticiranje, za boljSo medicinsko obravnavo, ki je za njihovo kvalitetno Zivljenje
vseeno zelo pomembna, je tudi vkljucitev medicinskega diskurza v smislu odpravljanja
zdravstvenih teZav in posledic diagnoze nujno potrebna. Sogovorniki pravijo, da ne Zelijo
biti posebni, ne potrebujejo dodatne oziroma posebne obravnave in tudi dodatnega
poimenovanja; so le ljudje s prednostmi in pomanjkljivostmi. Ce je treba vseeno izbrati
poimenovanje, potem naj se izbere najsplosnejse. Z vidika invalidnosti, kot sem Ze omenila,
ni pomembno poimenovanje, ki omogoc¢a medsebojno razlikovanje ali ga ne omogoca,
ampak je pomembno odstranjevanje tistih elementov iz $irSe druzbe in okolja, ki negativno
vplivajo na zivljenje ljudi z invalidnostjo. Med te elemente ne pristevamo uporabe termina
invalid, kajti ¢e zelimo ljudem z invalidnostjo omogo¢iti enako uzivanje ¢lovekovih pravic,
potrebujejo drugac¢no obravnavo z ve¢ podpornimi storitvami in neposrednimi oblikami
pomoci. Kot sem Ze zapisala, za ljudi z invalidnostjo ni tako zelo pomembno, kako jih druzba
poimenuje, temve¢ kako in kdaj jim bo zagotovila enake moZnosti. Pojem invalid je v
Slovarju slovenskega knjiznega jezika definiran kot »kdor je zaradi prirojene telesne napake,
posledic bolezni, poskodbe nesposoben ali delno sposoben za delo«. Pomen hendikepa pa je
»kar spravi koga v neenak, slabsi polozaj«. Izraz poseben je definiran kot »tak, ki se po kaki
lastnosti, znacilnosti razlikuje od drugih«. Ne glede na uporabljen termin vsi opozarjajo na
izkljucujoci del naSe druzbe: nesposoben, neenak ali drugacen. Usklajevanje terminov in
pogajanja, kateri termin je pravilnejsi, S0 tako v svetu kot tudi pri nas vzela ogromno Casa,
medtem pa ljudje z invalidnostjo se vedno in predolgo ¢akajo na enakost in enakopravnost,
do katere so upraviceni kot drzavljani. NajpomembnejSe je, da sploSni ukrepi ter principi
enakopravnosti in uresni¢evanja enakih moznosti, ki so zapisani v ustavnih dokumentih in
mednarodnih aktih, postanejo resni¢nost v praksi, pa naj se ob tem uporablja pojem invalid
ali ¢lovek s posebnimi potrebami oziroma hendikepirana oseba.

V casu Studijske prakse in kot osebna spremljevalka enemu od udeleZzencev v programih
obnovitvene rehabilitacije za odrasle ljudi s cerebralno paralizo, v programu organiziranih
integriranih pocitnic za otroke s posebnimi potrebami in brez njih in v programu pocitnic za
odrasle ljudi z invalidnostjo sem se prvi¢ srecala s socialnim delom, ki je namenjeno podpori
in pomo¢i ljudem z invalidnostjo. V casu sodelovanja z ljudmi s cerebralno paralizo ali
drugimi oblikami invalidnosti sem pridobila veliko novih izkusenj in znanj, ki temeljijo
predvsem na zavedanju, da imajo ljudje z invalidnostjo veliko potencialov, za katere je
nujno, da se odkrivajo, razvijajo in spodbujajo. Ljudje s cerebralno paralizo najbolje poznajo



lastne potrebe in lastne zmoznosti, hkrati pa Zelijo prispevati k razvoju druzbe, imeti v druzbi
aktivno vlogo in biti v njej sprejeti. Skozi lastne odlocitve zelijo slediti lastnim ciljem. Pri
realizaciji Zelja jih ovirajo razliéni okoljski dejavniki in socialne doloCitve, ki jim
onemogocajo in omejujejo enakovredno in polno zivljenje v druzbi. Delo z ljudmi z
razli¢nimi invalidnostmi me je spodbudilo, da sem v okviru svojih pristojnosti in zmoznosti
poskusala varovati ljudi pred diskriminacijo, odrivanjem ter drugimi negativnimi stalis¢i v
ozjem in SirSem druzbenem okolju. Sodelovanje v organizacijah Zveze in Drustva Soncek
mi je omogocilo dozivljati uporabnike kot ljudi, ki me vsakodnevno kaj novega naucijo, tako
za razsiritev strokovnega kot tudi osebnega obzorja, ter me hkrati seznanilo, kako pomembni
so za kvalitetno zivljenje ljudi z invalidnostjo soustvarjanje enakovrednih in enakopravnih
medsebojnih odnosov, vzpostavljanje vzajemnosti v medsebojnih odnosih, koncept
normalizacije ter inkluzivno sodelovanje strokovnih delavcev in uporabnikov.

V diplomskem delu sem se osredotocila na zadovoljstvo ljudi s cerebralno paralizo s
procesom socialne integracije, na njihove socialne mreze in na vprasanja, kako socialna
integracija vpliva na kvaliteto njihovega Zivljenja, s katerimi ovirami in teZzavami se
srecujejo v procesu socialne integracije ter kaksna je vloga socialnega delavca. Poskusala
sem ugotoviti strukturo socialne mreze ljudi s cerebralno paralizo in njen pomen za socialno
integracijo. Posebno pozornost sem namenila tudi raziskovanju, ali imajo ljudje s cerebralno
paralizo moznost vkljuCevanja in povezovanja z ozjo in §irSo okolico, kje is¢ejo socialno
oporo, komu zaupajo svoje zelje, ali so jim ljudje pripravljeni prisluhniti in pomagati ter na
koga se najveckrat obrnejo po pomoc.

Ravnanje socialnih delavcev mora voditi korak dlje od zgolj prepoznavanja socialne
izoliranosti ljudi s cerebralno paralizo in identificiranja njihovih tezav. Socialno delo mora
biti oblikovano tako, da reSitve za razreSevanje tezav ¢rpa iz bogatih izkuSenj ljudi, ki so
udeleZeni v problemu. Ljudje s cerebralno paralizo zmorejo in znajo definirati svoje tezave,
vedo, kako tezave lahko razresijo in kdo ter na kaksen nacin jim lahko pomaga. Socialno
delo potrebujejo zgolj kot podporno storitev in za aktivacijo svojih virov moci. Socialni
delavci morajo biti zagovorniki in morajo poskrbeti, da se glas ljudi s cerebralno paralizo
slisi v druzbi.
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1 TEORETICNI UVOD
1.1 CEREBRALNA PARALIZA

Cerebralna paraliza je nenapredujo¢a mozganska poSkodba oziroma okvara osrednjega
zivéevja, katere posledice so razlicne motnje. Najpogosteje se izraz cerebralna paraliza
uporablja za opisovanje motenj gibanja in drze, ki so posledica trajne anomalije osrednjega
zivéevja v zgodnjem razvojnem obdobju (Vrli¢ Danko, 2005). Pri cerebralni paralizi so
lahko motene vse funkcije mozganov, najpogosteje pa gre za posledice na motoricnem
podrocju, kajti motnja gibanja in drze je vecinoma najbolj jasno izrazena in se manifestira v
funkcionalnih tezavah. Omenjeno motnjo pogosto spremljajo tudi motnje vida, sluha in
drugih cutil, motnje govora, epilepsija, motnje v duSevnem razvoju razli¢nih stopenj, tezave

pri uenju in motnje v vedenju (prav tam).

Cerebralna paraliza se povprec¢no pojavi pri dveh od tiso¢ novorojenckov (Finnie, 1997). Do
poskodbe mozganov lahko pride pred rojstvom, med njim ali po njem. Za skoraj polovico
otrok s cerebralno paralizo ni mogoce ugotoviti to¢nega vzroka (Bratec in Primozi¢, 1996).
Prenatalni vzroki so lahko infekcija v zgodni nosecnosti (rdecke, citomegalovirus ali
toksoplazmoza, ki se z matere prenese na otroka). Ze pred rojstvom se lahko otrokovi
mozgani iz neznanih vzrokov slabSe razvijajo ali pa se pojavijo nepojasnjene mozganske
krvavitve. Vzrok poSkodbe mozganov so lahko tudi neujemanje v Rh faktorju matere in
otroka ali genetske motnje, ki so v redkih primerih lahko tudi podedovane. Vzroki za
cerebralno paralizo pred otrokovim rojstvom lahko izvirajo tudi iz okolja. Na poskodbe
otrokovih mozganov lahko vplivajo materina neustrezna prehrana, vdihani strupi, sevanje
ali onesnazeno okolje. V nekaterih primerih pa otrokov metabolizem ne deluje ustrezno in

tako od matere ne more dobiti zadosti hranilnih snovi (prav tam).

Perinatalni vzroki oziroma vzroki med rojstvom pogosto sovpadajo s tezkim ali prezgodnjim
porodom. Najpogostejsi vzrok je pomanjkljiv dotok kisika v mozgane ob porodu zaradi tezav
s popkovino, krvavenja matere tik pred porodom ali zaradi premoc¢nih popadkov. Otrok
lahko zaradi razli¢nih vzrokov dozivi mozgansko krvavitev tudi med porodom (prav tam).
Postnatalni vzroki ali vzroki po rojstvu lahko na nastanek cerebralne paralize vplivajo do
drugega leta otrokove starosti, ko se otrokovi moZzgani razvijajo. Otrokovi mozgani se lahko
poskodujejo v nesreah (slucajnih, prometnih in drugih), ki povzrocijo poSkodbo glave.

Postnatalni vzroki so lahko tudi zastrupitve, razliéne bolezni ali infekcije (tumor,
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meningitis), okvara ali poskodba arterije ali posledice zlorab (stresanje ali pretepanje)
otroka. Najpogosteje je vzrok v zaCasnem pomanjkanju kisika v mozganih, kar se lahko

zgodi zaradi nesre¢ ali zadusSitve, tudi v primeru utapljanja (prav tam).

Cerebralna paraliza se kaze v razli¢nih oblikah, ki se lahko med seboj tudi prepletajo, zato
je pogosto tezko popolnoma opredeliti, za katero tezavnost gre. Znotraj posameznih vrst se
ponovno sre¢amo s kontinuumom tezavnosti in oblik cerebralne paralize. V splosnem glede
na lokacijo okvare v mozganih in vrsto gibov lo¢imo tri vecje kategorije, in sicer spasti¢no,
atetoidno in ataksi¢no obliko cerebralne paralize, ter kombinacije nastetih (Herman, Antoli¢

in Pavlovi¢, 2006).

Spasti¢na oblika cerebralne paralize je najpogostejSa oblika, ki ljudem s cerebralno paralizo
Se vedno omogoca veliko mero neodvisnosti. Pojavlja se v razponu med 60 % in 65 %
primerov. Vzrok zanjo lezi v poS§kodbi Zivénih celic v mozganski skorji. Osnovni znacilnosti
pri ljudeh s spasti¢no obliko cerebralne paralize je znalilno trda, okorna in kréevita ter
povezana s krizanjem nog. Ljudje svoje gibe tezko kontrolirajo, njihove miSice so napete in
sibke. Roke, noge in glavo drzijo na dolo¢en, znacilen na¢in. Pogosto so pridruzene motnje
govora in poziranja. Splosno gibanje ljudi s spasti¢no cerebralno paralizo je ovirano,

upocasnjeno, trdo, sunkovito in slabse koordinirano (Vute, 1999).

Atetoidna oblika je posledica poSkodbe bazalnih ganglijev v srednjem delu moZganov. Kaze
se v obliki nehotenih gibov, ki v€asih zajamejo celotno telo, predvsem kot obcasno ritmi¢no
tresenje. Najveckrat ni mogoce nadzorovati gibov dlani in stopal. Govor je lahko tezko
razumljiv zaradi tezav pri nadzorovanju jezika, gibanja in glasilk. Pogoste so tudi tezave s
sluhom. Hoja je nezanesljiva, ravnotezje je slabo. Mocna custva izzovejo Se vel
nekontroliranih in nehotenih gibov. Ti gibi izzvenijo pri mirovanju ali spanju. Atetoi¢na
oblika cerebralne paralize je znacilna za okoli 12 % vseh ljudi s cerebralno paralizo (prav

tam).

Vzrok ataksi¢ne oblike cerebralne paralize leZi v nepravilnem delovanju malih moZzganov,
zato ljudje s to obliko cerebralne paralize tezje lovijo ravnotezje, pogosteje imajo tezave s
prostorskim zavedanjem, kar pomeni, da tezko presodijo poloZzaj lastnega telesa v prostoru,
v odnosu do stvari, ki jih obdajajo. Mnogi se naucijo hoditi, vendar je njihova hoja pogosto

nestabilna. Navadno tresejo z glavo, njihov govor pa je sunkovit. Ataksija je pogosto



pridruzena ostalim oblikam cerebralne paralize, sicer pa ne sodi med pogoste oblike (prav

tam).

Cerebralna paraliza pomeni trajno kvalitativno motori¢no prizadetost, ki se pojavi pred
tretjim letom otrokove starosti. Okvara mozganov nastane, Se preden se ti funkcionalno
usposobijo in razvijejo. Ceprav je okvara moZganov stati¢na, je problem ljudi s cerebralno
paralizo dinamicen in se spreminja z rastjo, prilagajanjem in zdravljenjem (Herman, Antoli¢

in Pavlovic, 2006).

Cerebralna paraliza traja celo Zivljenje, in Ceprav ni napredujo¢a motnja, se S starostjo
posameznika znacilnosti in primanjkljaji spreminjajo ali postajajo vse bolj ofitni.
Znacilnosti ljudi s cerebralno paralizo so zelo razlicne, saj se pri nekaterih cerebralna
paraliza pojavlja v tezki obliki in zato tezko nadzorujejo vecino misic, pri nekaterih pa je
oblika zelo blaga in komaj opazna (Bratec in Primozi¢, 1996). Finnie (1997) opozarja, da se
pri ljudeh s cerebralno paralizo najve¢ tezav pojavlja ravno na motoricnem podrocju.
Znacilni so poc€asni, sunkoviti ali nespretni gibi, otrplost, slabotnost, misi¢ni kréi, mlahavost,

nehotni gibi (predvsem rok, nog ali o¢i) in trajna zakréenost misic.

Zaradi slabSe kontrole o¢esnih miSic je zelo pogosta tezava ljudi s cerebralno paralizo tudi
Skiljenje. Nekateri so lahko daljnovidni, teZave pa se pojavljajo tudi pri deSifriranju sporocil,
in sicer predvsem pri branju. Zelo redko je okvara vidnih zivcev tako huda, da povzroca
slepoto (Stanton, 1997). Zaradi poskodbe mozganov nekateri ljudje s cerebralno paralizo ne
morejo dojemati prostora in ocenjevati razdalj ter imajo slabSe sposobnosti prostorskega
misljenja. Lahko se pojavljajo tudi tezave na podrocju sluha, ki jih imajo predvsem ljudje z
atetoidno obliko cerebralne paralize. Povezane so s prevajanjem zvoc¢nih valov v Zivéne
impulze v notranjem usesu. Na podro¢ju dotika, vonja in okusa se lahko zgodi, da so ljudje
s cerebralno paralizo preve¢ ali premalo (oziroma sploh ne) ob¢utljivi. Pojavljajo se lahko
tudi tezave z govorom, predvsem zaradi slabSe kontrole drobnih miSic v ustih, na jeziku, na
nebu in v resonan¢nih votlinah, zaradi tega tezko proizvajajo ustrezne zvoke in govor, torej
se tezko izrazajo, Ceprav je njihov notranji govor ustrezno razvit. Nekateri ljudje s cerebralno
paralizo potrebujejo prilagojeno ali nadomestno obliko komunikacije. Pri ve¢ kot 30 % ljudi
s cerebralno paralizo se pojavlja tako imenovana epilepsija. Pojavljajo se razli¢ne oblike
epilepsije oziroma napadov, ki se lahko zac¢nejo pojavljati v razli¢nih starostnih obdobjih
(Stanton, 1997).



Vc¢asih se v kombinaciji s cerebralno paralizo pojavljajo tudi motnje v dusevnem razvoju,
sicer pa so lahko ljudje s cerebralno paralizo podpovprecno, povprecno ali nadpovprecno
inteligentni. Tezave se lahko pojavijo pri izkazovanju in testiranju inteligentnosti, saj testi
navadno zahtevajo dobro delovanje sluha, vida, motorike in govora. Zato ljudje s cerebralno
paralizo potrebujejo drugagen pristop. Stevilni imajo tudi teZave pri socialnem vklju¢evanju,
kar je poleg motori¢nih tezav in tezav komunikacije povezano z njihovo navadno nizjo
samopodobo, neodlocnostjo in nizZjo samozavestjo. Razlicne tezave, frustracije,
pricakovanja starSev in drugih ljudi ter hkratno neizpolnjevanje teh pricakovanj lahko
privedejo tudi do Custvenih tezav ljudi s cerebralno paralizo. Zaradi poSkodb doloc¢enih delov
mozganov ter stresa in frustracij, ki jih dozivljajo otroci in njihove druzine, se lahko pri
nekaterih ljudeh s cerebralno paralizo pojavijo celo vedenjske tezave. Pojavljajo se

uporni$tvo, apati¢nost, hiperaktivnost ali motnje pozornosti (Finnie, 1997).

1.2 ZIVLJENJE LJUDI S CEREBRALNO PARALIZO

Pri nekaterih ljudeh se cerebralna paraliza komaj opazi, pri drugih pa posledice cerebralne
paralize mo¢no ovirajo njihovo Zzivljenje, razvoj in kvaliteto Zivljenja. Vsak ¢lovek s
cerebralno paralizo je individuum s specifi¢nimi lastnostmi, sposobnostmi, spretnostmi,
ves¢inami, talenti, tezavami in potrebami. Vendar je kljub specifi¢nim tezavam in potrebam
vsak Clovek s cerebralno paralizo lahko tudi uspesSen, srecen in socialno integriran. Seveda
je to mogoce le tako, da mu zagotovimo pogoje, prilagojene njegovim posebnim potrebam.
Razvoj ljudi s cerebralno paralizo praviloma poteka po enakih korakih in enakih fazah kot
pri ostalih ljudeh, vendar sta v€asih pot in €as razvoja drugacna (Pracek, 2006). Lahko bi
trdili, da se razvoj vsakega posameznika odvija na ¢isto individualen naé¢in. Ljudje s tezjo
obliko cerebralne paralize, ki je nastala zaradi prenatalnih vzrokov, bodo na primer dolo¢eno
odstopanje in posebnosti v razvoju kazali Ze od rojstva. Pri ljudeh z blazjimi oblikami
cerebralne paralize morda ne bo nobenih o¢itnih posebnosti do drugega leta starosti. Nekateri
ljudje pa se lahko Cisto ustrezno razvijajo in so odstopanja in posebnosti zanemarljivi (Bratec
in Primozi¢, 1996). Zakonodaja v Sloveniji pravi, da ljudje, ki dopolnijo 18 let, postanejo
poslovno sposobni. To pomeni, da jim je priznana sposobnost samostojnega prevzemanja
odgovornosti in sklepanja pravnih poslov, hkrati pa pridobijo doloc¢ene pravice (volilna
pravica, moznost vstopanja v zakonsko zvezo in podobno). Osemnajst let je torej starost, ko
naj bi mladostnik pridobil pravice odraslega, zrelega in odgovornega ¢loveka (Pracek, 2006).

Pristojno sodis¢e lahko na podlagi pristojnega centra za socialno delo ugotovi, da dolo¢en



¢lovek zaradi razli¢nih razlogov ni sposoben sprejemati pravnih in poslovnih odlocitev, ter
mu odvzame poslovno sposobnost. Tako ljudje z zmernimi, tezjimi in tezkimi motnjami v
dusevnem razvoju, kamor uvrs¢amo tudi nekatere ljudi s cerebralno paralizo, dobijo status
opravilno nesposobnega posameznika, s tem pa izgubijo pravice odraslih ljudi in ostanejo

odvisni od svojih starSev ali skrbnikov za vse zivljenje (prav tam).

Kljub pomembnim razlikam med kronoloSko in mentalno starostjo imajo odrasli ljudje s
cerebralno paralizo bogate Zivljenjske izku$nje, le da je njihova pot za doseganje znanj,
veséin in navad drugacna kot pri drugih ljudeh. Zato je vsako primerjanje z drugimi
nesprejemljivo; nikakor ne moremo reci, da je ta ¢lovek otrok, ali ga tako obravnavati.
Izhajati je treba iz njihove odraslosti in jim zagotoviti zadovoljevanje potreb, ki jih imajo
kot odrasli (prav tam). Vsak ¢lovek je enkraten in avtonomen posameznik, ima pravico do
spostljivega okolja, v katerem mu je dovoljeno sodelovati. Ljudje s cerebralno paralizo v
svojem zivljenju potrebujejo tudi pomoc pri zadovoljevanju osnovnih Zivljenjskih potreb.
Vendar je pri tem nujno, da so upostevane njihove Zelje (Bleeksma, 1999). Ljudem s
cerebralno paralizo lahko omogoc¢imo kvalitetno in zadovoljno Zivljenje le, ¢e upostevamo
in zadovoljimo njihove potrebe. V prvi vrsti je nujno predvsem zadovoljevanje osnovnih
potreb, ki mora biti oblikovano po meri uporabnika (Zerovnik, 2004). Vsakdo ima potrebe,
ljudje s cerebralno paralizo pa imajo izrazitejse potrebe na ve¢ podro¢jih. Pomembno je, da
jih ne spregledamo, kajti ¢e prezremo njihove potrebe, jim onemogoc¢imo ucinkovito
socialno integracijo in zanemarimo kvaliteto njihovega Zivljenja (Kavkler, 2008). Vedno je
treba najprej poudariti pomen ¢loveka, Sele nato je pomembna njegova motnja. Poudarjena
jezikovna oznacba diagnoze temelji na filozofiji, da ljudi s cerebralno paralizo razumemo
kot manj sposobne in manj uspesSne. Pomembno je, da smo v stiku in pri obravnavi ljudi s
cerebralno paralizo najprej usmerjeni na posameznika, na njegova moc¢na podroc¢ja in
njegove sposobnosti, sele potem pa na njegovo motnjo oziroma tezavo. Od nacina
predstavitve Cloveka s cerebralno paralizo vrstnikom in druzbi so pomembno odvisne
njegova identiteta in priloznosti, ki jih je delezen v okolju. Ce so ljudje s cerebralno paralizo
predstavljeni le kot ljudje z motnjami, okvarami in ovirami, se pogosto nerealno ocenjuje
vrednost njihovih dosezkov in se jih omejuje, namesto spodbuja, pri izvajanju dolocenih
dejavnosti. Ti ljudje so praviloma enako uspesni kot vrstniki, vendar le, ¢e upostevamo

njihove posebne potrebe in jim prilagodimo okolje (prav tam).

Ljudem s cerebralno paralizo pri zagotavljanju kakovosti zivljenja pomagajo razli¢ni

strokovnjaki, Ki so pri tem usmerjeni na uporabo razlicnih modelov obravnave. Izpostavila
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bom predvsem medicinski in socialni model. Medicinski model obravnave ljudi s cerebralno
paralizo v ospredje postavlja invalidnost, kar pomeni, da problem invalidnosti postane
problem posameznika s cerebralno paralizo in ne problem celotne druzbe ali okolja. S tem
je posameznik izpostavljen reSevanju problema, $irSa druzba pa se ne trudi in se niti ne ¢uti
odgovorna za spremembo okolja in reSevanje problemov, povezanih z ljudmi z invalidnostjo.
Medicina obravnava invalidnost zgolj kot bolezensko stanje, pozablja pa na Cloveka z
njegovimi spretnostmi, ves¢inami in interakcijami. Medicinski model obravnavanja
invalidnosti daje jasno vedeti, da je v ospredju zdravljenje in da moramo ljudi ¢im bolj
humano oskrbeti. Medicinski model razumevanja invalidnosti je hkrati tudi predpostavka za
druzbene stereotipe in marginalizacijo ljudi z invalidnostjo, kar povzrofa predvsem s
staliS¢em, da so le zdravniki strokovnjaki za vpraSanje invalidnosti. NaSe misljenje o
invalidnosti in invalidih bistveno vpliva na sprejemanje ljudi s cerebralno paralizo v okolju.
Zato medicina, ki invalidnost razume kot problem posameznika in ne okolja, v katerem biva,
zagotovo ne pripomore K pozitivnemu sprejemanju ljudi s cerebralno paralizo v SirSi druzbi.
Na podlagi takega pogleda na invalidnost ljudje prepuscajo delo z ljudmi s cerebralno
paralizo ozkemu krogu strokovnjakov, sami pa se ne ¢utijo odgovorni, poklicani za delo in
Zivljenje z njimi. Na ta nac¢in ljudem s cerebralno paralizo ne dajo moznosti pozitivnega
vkljuCevanja v »nase« okolje in sami sebi preprecujejo aktivno sodelovanje v vsestranskem

zivljenju (Interno gradivo Zveze Soncek, 2004).

Sodobni pristop k oviranosti vkljuuje oviranost v $irSem socialnem kontekstu. Temelji na
spoznanju, da je treba specificirati, kje je problem neskladja med posameznikom s
cerebralno paralizo in okoljem. Cerebralna paraliza zahteva aktivnosti, ki odpravljajo
neprimerne razmere v okolju in omogocajo odpravljanje oviranosti, ki jo obc¢utijo ljudje s
cerebralno paralizo pri svojih dejavnostih v vsakdanjem zivljenju in pri uresni¢evanju
Clovekovih ter drzavljanskih pravic (Zupan in UrSic, 1997). Taks$no staliS¢e je mozZno
uveljaviti le ob ustreznih spremembah obstojece politike v okviru problema oviranosti in
invalidnosti. Pri oblikovanju novih smernic in nacel morata sodelovati obe strani, tako
drzava kot tudi ljudje z invalidnostjo, in s svojimi izku$njami prispevati k reSevanju
problematike (prav tam). Socialni model se je oblikoval v oblikah gibanj za ljudi z
invalidnostjo in gibanj ljudi z invalidnostjo samih. Sredi 19. stoletja so se pojavile
organizacije prostovoljcev, ki so pomenile razvoj novega odnosa do invalidnosti in
oviranosti. Organizacije prostovoljcev so pokazale, da skrb za ljudi z invalidnostjo ni le

individualen problem posameznika, temve¢ zadeva §irSo skupnost. Hkrati so osvescale



javnost in opozarjale drzavo, da je dolzna ponuditi pomo¢. V 20. stoletju je drzava zacela
bolj prevzemati odgovornost za ljudi z invalidnostjo, toda ker ni mogla nikoli zadovoljivo
obvladati problematike, so nastajale nove organizacije prostovoljcev in ljudi z invalidnostjo,
ki so zahtevale najprej ustrezno ekonomsko pomo¢ drzave, potem pa so zacele zagovarjati
nov odnos do konceptov oviranosti (prav tam). Socialni model je pogled na invalidnost z
drugega zornega kota. Invalidnost po tem modelu ni samo posledica posameznikovega
primanjkljaja, temve¢ uposteva tudi druzbeno okolje, kjer ta posameznik zivi. Socialni
invalidnost, vendar jih okolje oziroma druzba pri tem velikokrat zatirata. Omejuje jih
misljenje, da jih je treba pozdraviti, v upanju, da bi njihova invalidnost kar izginila in da bi

postali »normalni« (Interno gradivo Zveze Soncek, 2004).

Wolfensberg (1972) se zavzema za integracijo razvrednotenih ljudi v druzbi na podroc¢jih
izobrazevanja, zaposlovanja, bivanja in prezivljanja prostega ¢asa. Opozarja, da ustanove,
ki so namenjene ljudem z ovirami, s svojim videzom in prakso stalis¢e njihove
manjvrednosti utrjujejo, vendar ne namerno. Izhajajo iz pozitivnih nacel, ki pa se v praksi
popacijo zaradi interesov ustanove in neozaveS¢enih tezenj osebja. Po Brandonu (1993) je
Wolfensberg s svojo teorijo negativno vplival na kreativnost in spontanost delavcev v
ustanovah pri delu z ljudmi. Zapise, da bi bilo treba zagotoviti, da »stigma spregovori« in se
s tem zacne spreminjati druzbeno razumevanje normalnosti. Po Wolfensbergerju naj bi si
ljudje z invalidnostjo tako spremenili zZivljenje, da bi bili sprejemljivi za druzbo. Ne
odobrava oblikovanja skupin posameznikov, ki so razvrednoteni, ker naj bi jih to Se bolj
segregiralo, zato daje velik pomen individualnosti. Brandon (1993) se strinja z
individualnostjo, poleg tega pa vidi pomembnost tudi v povezovanju, saj je to pomembno za
iskanje moc¢i in opore in za primerjanje izkusenj. Skupnosti ljudi z invalidnostjo lahko
pripomorejo k spreminjanju pogleda druzbe na sprejemanje drugacnosti. Brandon se hkrati
sprasuje, kje naj ljudje, ki so potrebni posebne skrbi in podpore, sploh najdejo dovolj mo¢i
za upiranje krutemu sistemu izkori$¢anja in netolerantnosti. Vidi potrebo po uvajanju

podpornih sluzb v skupnost.

Cilj sodobnega modela je sprejeti ljudi z invalidnostjo kot enakopraven del druzbe brez

teznje, da bi jih zdravili, spreminjali in prilagajali zaZelenim druzbenim normam.

Prav tako pa ni dovolj, da raziskujemo le socialni kontekst, ¢e$ da je »druzba nora,

posameznik pa zdrav«, saj ta druzbene konstrukcije hendikepa ne pojasnjuje zadostno.



Preprianje, da posameznikova moc¢ in vztrajnost podirata druzbeno ustvarjene ovire in
briseta diskriminacijo, ni dovolj. Razumeti je treba prepletenost dejavnikov, in sicer telesne
ovire in izkusenj, ki so z njo povezane, socialnega okolja in osebnih dejavnosti ter moci
posameznega Cloveka. Hendikep oznacuje vidno poskodovanost in druzbeno konstruirane
oviranosti na ekonomski, druzbeni, psiholoski in simbolni ravni. Hendikep je druzbeno
konstruiran, ker se njegov pomen skozi ¢as spreminja. Tezava je v nacelu univerzalnosti, da
se torej za ljudi s posebnimi potrebami skrbi na podoben nacin glede na definirano motnjo,
to pa posameznikom prina$a izkljuCevanje in razvrednotenje. Poleg tega je k diskriminaciji
ljudi z invalidnostjo pripomogla globalizacija, saj predvideva vec¢jo storilnost, hkrati pa
status invalida, ki naj bi cloveka zavaroval, onemogoca njegovo pravico do dela.
Posamezniki, ki se borijo za vkljucenost na trgu dela, so oznacéeni kot ¢udaki, problemati¢ni
ali pa deviantni. Hendikepirani so skupina, ki je najredkeje zaposljiva (Zavirsek, 2000). Vsi
ljudje z invalidnostjo imajo nekaj skupnega; skupna jim je znacilnost, po Kateri se na zunaj
lo¢ijo od ostalih ljudi, in sicer specifi¢na fizioloSka nefunkcionalnost, ki je lahko telesna ali
dusevna in je posledica bolezni, poSkodbe ali dedne patologije. Okvara usodno vpliva na
njihovo zivljenje, ki ga otezujejo zunanje omejitve. Te ljudje z invalidnostjo obcutijo v
neustrezni prilagojenosti okolja, nemoci pri doseganju pravic in vrednot, ki so zapisane v
ustavi, in neprimernem odnosu ostalih ljudi. Mnogi menijo, da bodo lahko le gibanja ljudi z
invalidnostjo sama dosegla cilje, ki zagovarjajo prilagojeno okolje v najsirS§em smislu. Z
aktivnim sodelovanjem v socialni politiki bodo morala poskusiti ustvariti razmere, v okviru
katerih bodo imeli uporabniki take moznosti, da bodo lahko uresnicevali svoje potrebe in
pravice tako kot drugi ljudje (Pumpernik, 1997). Implicitne kulturoloSke teorije oviranosti v
okviru diskriminacije in stigmatizacije omenjajo tudi teorijo drugac¢nosti, ki jo mnogi Se
danes uporabljajo za razlago socialnega polozaja invalidov v vseh druzbah. Ta teorija
razume invalidnost in oviranost kot metafizi¢ni realnosti, ki dolocata drugac¢nost. Prizadeti
posameznik ni ne zdrav ne bolan, saj bolezen vodi k ozdravitvi ali smrti, invalidnost pa ostaja
kot trajna stigma. Ni ne mrtev niti popolnoma Ziv, je ¢lovesko bitje, toda njegovo izmali¢eno
telo ali duSevna zaostalost ne ustrezata taki oznaki. Zivi v socialni izoliranosti kot
nedefinirano, dvomljivo bitje (prav tam). Bistveno je tudi, da je ravno kapitalizem razvil
tako imenovani poseben pogled na problem prizadetosti in oviranosti ter je eden glavnih
povodov diskriminacije, za katero so znalilni medikalizacija, individualizacija in
institucionalizacija. Kapitalizem je izlo¢il ljudi z invalidnostjo iz delovnega procesa. Vzroke,
zakaj se je to zgodilo, je treba iskati v industrijski revoluciji in v razvoju industrializacije, ki

je temu sledila. Fevdalna druzba je bila v glavnem kmetijska z izjemo manjsih delavnic,
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ljudje z invalidnostjo, zlasti slepi in gluhi, pa so lahko opravljali rutinska dela, ki so se jih
naucili zgodaj v mladosti. Usposobili so se obvladovati domace okolje, ki so ga dobro
poznali. Ceprav niso mogli prispevati k proizvodnji toliko kot ostali ¢lani skupnosti, jim je
kooperativni znacaj delovnega procesa omogocal dobrsno mero integracije, tako da so lahko
brez posebnih problemov ziveli v druzinah. Z naras¢ajoc¢o industrializacijo in z migracijo s
podezelja v mestna srediSCa pa je postala eksistenca druzin z invalidnim posameznikom
vprasljiva, saj zaradi fizicno zahtevnejse tehnologije niso ve¢ mogli sodelovati v delovhem
procesu oziroma jim sodelovanje ni bilo omogoceno. Kot mehanizem socialne kontrole so
se pojavila zatocisCa in siroti$nice, kamor ljudje z invalidnostjo sicer niso zeleli, a so bili v
to prisiljeni, saj vecina delavskih druzin ni mogla vzdrzevati ¢loveka z invalidnostjo. Te
institucije so imele dvojni znacaj. Ker so ponujale moznost za odstranitev druga¢nih in tudi
takih, ki se niso vklju¢evali v novo druzbeno ureditev, so opravljale ideolosko funkcijo, saj
so manifestirale mo¢ oblastnikov in njihovo sposobnost, da zagotovijo red in mir. Hkrati pa
so imele tudi represivno vlogo, saj so opozarjale, kaj se lahko zgodi z deviantnimi
posamezniki. Ravno socialna kontrola pomeni zacetek segregacije posameznikov s
hendikepom. To je tudi zaetek razlaganja invalidnosti s teorijo osebne tragedije. Na
temeljih te teorije se vladajoca politika izogiba izdatkom za uporabnike. Individualizacija je
Vv Casu kapitalizma vse tezave, ki so izvirale iz neprilagojenega okolja, naprtila na pleca
posameznika, z mehanizmi medikalizacije pa je drzava naértno izlocala ljudi z invalidnostjo
iz delovnega procesa in ustvarila njihovo odvisnost. Medikalizacija problema uporabnikov
je bila posledica hitrega razvoja medicine, ki je postala v dolo¢enem smislu superiorna glede
na druzbene vede. Hkrati je dobivala tudi vedno ve¢jo institucionalno veljavo in si je tako
lastila pravico odlocati tudi o socialnih vprasanjih. Medicinski strokovnjaki so obravnavali
sposobnost za delo na nacin, ki je podpiral in opravi¢eval obstojece produkcijske procese in
sisteme vrednot. Ljudi z invalidnostjo so kontrolirano izlocali z delovnih mest. Pri tem niso
upostevali socialnih in kulturnih dejavnikov. Medicina je hote ali nehote postala sredstvo za
vzpostavljanje socialnega reda in kontrole v industrijskih druzbah. Razvila je teorijo
normalnosti, po kateri je na podlagi ozko strokovnih principov, ki jih je a priori spoznala za
pravilne, razdelila ljudi na dve kategoriji: normalne in nenormalne oziroma sposobne in

nesposobne (Barnes, 1991).

Ljudje s cerebralno paralizo potrebujejo dolgotrajno in organizirano pomo¢ in podporo
drugih ljudi. V zadnjih desetletjih se je pojavila nova potreba, ki je prej nismo zaznali in se

kaze po eni strani kot potreba po novem stebru socialne varnosti, po drugi strani pa kot



potreba po druga¢nem organiziranju odgovorov na potrebe ljudi. Socialna drzava 20. stoletja
je ustvarila mehanizme socialne varnosti za primere nezaposlenosti, bolezni, hendikepa, ne
pa za primer odvisnosti od pomoc¢i drugih. Pomo¢ v takih primerih je bila prej stvar
posameznika in solidarnosti neposrednega okolja (zlasti sorodnikov); formalne pomo¢i,
ponavadi institucionalnega varstva, pa je bil posameznik delezen praviloma le v primeru, da
je neformalna socialna mreza odpovedala. V zadnjem casu se je zaradi demografskih in
ostalih druzbenih sprememb Stevilo ljudi, ki so na voljo za pomo¢ ali podporo ljudem s
cerebralno paralizo, zmanjsalo. S tem se je razmerje med ljudmi, ki pomagajo, in tistimi, Ki
prejemajo pomoc, radikalno spremenilo: po eni strani se je povecalo tveganje ljudi s
cerebralno paralizo, da ne bodo prejeli ustrezne pomoci in podpore, po drugi strani pa se je
povecala obremenitev ljudi, ki pomagajo. Prica smo tudi kvalitativnim spremembam v
neformalnih omrezjih. Omrezja so se zmanjsala, potencialni pomocniki, vsaj v nekaterih
dezelah in socialnih slojih, pa so ¢edalje bolj obremenjeni s poklicnim delom in usmerjeni v
kariero. Zaradi naras¢ajocCe avtomizacije, krepitve pomena zasebnosti, pomena uspesnosti in
kulture hedonizma ter zabave od sorodnikov, prijateljev in sosedov ne moremo vec

pricakovati uslug in podpore, ki bi jih neko¢ lahko (Flaker et al., 2008).

1.3 SOCIALNA INTEGRACIJA

O socialni integrativnosti in inkluzivnosti govorimo na osnovi evropske in slovenske
zakonodaje (Lebari¢, Kobal Grum in Kolenc, 2006). Vecinoma se v okviru socialne
integracije obravnava vprasanje socialnega vkljuCevanja otrok s posebnimi potrebami v
redni pouk javne Sole. Otroci s posebnimi potrebami so praviloma pasivno
institucionalizirani v posebnih zavodih, kar sodi v separatni model reSevanja in ne v
integrativnega (prav tam). Socialna integracija je tudi primarni cilj inkluzivnega dela vzgoje,
ki mora temeljiti na nacelu zagotavljanja enakih moZnosti s hkratnim upoStevanjem
razli¢nosti otrok in mladostnikov s posebnimi potrebami (Heidrich in Bassani, 2012). To
nacelo naj bi se v Soli kot osrednji druzbeni instituciji uresnicevalo skozi zagotavljanje
moznosti otrokom s posebnimi potrebami, da se izobraZzujejo in razvijajo skupaj s svojimi
sovrstniki ter postanejo enakovredni ¢lani Solske skupnosti (Lebari¢, Kobal Grum in Kolenc,
2006). Otroci s posebnimi vzgojnimi in izobrazevalnimi potrebami potrebujejo vzgojno-
1zobrazevalno obravnavo, ki je koli¢insko in kakovostno drugacna od povprecne pomoci, ki
S0 jo v procesu poucevanja delezni njihovi vrstniki. Hkrati jim njihove posebne potrebe

preprecujejo rabo ucnih gradiv in tehni¢nih pripomockov, ki jih uporabljajo vrstniki, zato
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potrebujejo prilagoditve tudi na tem podro¢ju. Nekateri otroci, kot na primer otroci s
cerebralno paralizo, potrebujejo tudi spremljevalca, ki jim pomaga pri gibanju in pri
aktivnostih, ki jih ne morejo opraviti sami. Otroci s posebnimi potrebami so izredno
raznovrstna skupina. Vsak posameznik ima enkratno kombinacijo kognitivnih in drugih
primanjkljajev. Zato je nujno, da so vsi, ki delajo s takimi otroki, senzibilni in odprti za
prepoznavanje ucencevih posebnih potreb in za prilagojeno uporabo didakti¢nih pristopov
(Kavkler, 2008). Posebno pozornost moramo nameniti tudi uporabi terminov, s katerimi v
vsakdanjem zivljenju oznacujemo otroke s posebnimi potrebami. Kadar otroka oznacujemo
z izrazi neuspesSen, problemati¢en, len, hudoben, ga pogosto zatnemo obravnavati kot
splo$no neuspesnega, problemati¢nega otroka, ki nicesar ne zmore (prav tam). Vedno je
treba najprej poudarjati pomen cloveka, Sele potem je pomembna njegova motnja.
Poudarjena jezikovna oznacba temelji na filozofiji, da nam taksna opredelitev posameznika
s posebnimi potrebami pomaga, da smo najprej usmerjeni na posameznika, na njegova
mocna podrocja, njegove sposobnosti, posebne potrebe in Sele potem na njegove motnje

oziroma tezave.

V Sloveniji etiko enakih mozZnosti izobrazevanja in socialno integracijo poskusamo doseci s
Stirimi  kurikularnimi cilji: posameznik in njegov razvoj, svoboda in odgovornost
udeleZencev izobrazevanja, enakost moZzZnosti v izobraZevanju za vse posameznike in
razli¢ne druzbene skupine ter strpnost in solidarnost kot vsebina in nacin izobrazevanja
(Sardoc, 2006). Tudi v Beli knjigi o vzgoji in izobraZevanju je poudarjen pomen enakih
moznosti izobraZevanja skupaj s pravico posameznika do druga¢nosti. Vsekakor je za
socialno integracijo in zagotavljanje enakih moznosti zelo pomembna tudi socialna krepitev
v Soli, ki nas opozarja, da ucenci s posebnimi potrebami obicajno nimajo dovolj socialne
pomoci, da bi se jih sliSalo. Zato smo strokovni delavci zavezani k ustvarjanju pogojev za
prostor, kjer bi bil sliSan u¢encev glas, in za ucencevo vkljucenost v Solsko okolje. To mocno
vpliva na otrokove moznosti za premagovanje ovir in napredovanje, zato moramo s
strokovnim delom doseci spremembe tudi v tej smeri. Koncept socialne krepitve zahteva od
vseh udelezenih poklicev in uciteljev, da obcutljivo prepoznajo socialno prikraj$anost in
nemo¢ ter naredijo vse, da bi se proces socialne krepitve zacel (Caginovi¢ Vogrin¢i¢, 2008).
Zakon o organizaciji in financiranju vzgoje in izobrazevanja kot cilje izobrazevalnega
sistema v Sloveniji poudarja predvsem: vzgajanje za medsebojno strpnost, spostovanje
otrokovih in c¢lovekovih pravic ter temeljnih svobo$€in, razvijanje enakih moznosti,

razvijanje sposobnosti za Zivljenje v demokrati¢ni druzbi, zagotavljanje enakih moznosti za
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vzgojo in izobrazevanje na obmo¢jih s posebnimi razvojnimi problemi, zagotavljanje enakih
moznosti za vzgojo in izobraZevanje otrok iz socialno manj vzpodbudnih okolij ter
zagotavljanje enakih moZnosti za vzgojo in izobrazevanje otrok, mladostnikov in odraslih s

posebnimi potrebami (Sardo¢ 2006).

Storilnostno naravnan Solski sistem regresivno vpliva na zagotavljanje enakih moznosti
razliénim otrokom v sistemu izobrazevanja. V Sloveniji velja zakonodaja, ki vzpodbuja
inkluzivni izobraZevalni proces, vendar pa Vv realnosti ta Se ni dovolj implementiran v okolje

rednih $ol na ravni konceptov.

S koncepti integracije in inkluzije se je v Solski prostor vneslo nacela sobivanja,
soodgovornosti, pravi¢nosti in tudi eti¢nosti. Integracija in inkluzija pomenita veliko
spremembo v nacinu razmisljanja. V Sloveniji je bilo na tem podro¢ju Ze veliko narejenega,
vendar je vseeno treba e veliko spremeniti. Se vedno namre¢ kot izhodis¢e razumevanja
uéencev s posebnimi potrebami prevladuje medicinski diskurz, ki postavlja v ospredje
otrokovo motnjo, nezmoznost in primanjkljaj, kar pomeni, da medicinski model obravnave
ljudi s posebnimi potrebami vkljucevanje utemelji z lo¢evanjem in stigmatiziranjem (Caf,

2008).

Na inkluziven vzgojno-izobrazevalni proces negativno ucinkujejo tudi nestrpnost,
netolerantnost in strah pred druga¢nostjo. To so dejstva, ki so znacilna za danasnjo druzbo;
z njimi se moramo sooditi. Solska zakonodaja je pomembno podro&je, ki prodira h korenitim
spremembam odnosa do ljudi s cerebralno paralizo ali drugimi posebnimi potrebami. Pravica
otroka do skupnega Solanja z vrstniki in pravica starSev do izbire primerne Sole za lastnega
otroka sta med najpomembnejsimi pravicami ljudi s posebnimi potrebami, ki jih lahko
uresnicujejo, in na nek nacin predstavljata tudi temelja socialne integracije. Za inkluzivno
Solanje je zagotovo potrebnih veliko pogojev — pomo¢ v razredu, dodatni ucitelj, asistent,
pomo¢ pri negi, dodatno usposabljanje uciteljev in drugo. Vendar ¢e Zelimo enakopravno
druzbo, moramo tudi nekaj zrtvovati. Tezava izvedbe inkluzije v $oli je predvsem strah, Ki
je upravicen. Vendar je treba razmisljati, kaj lahko storimo in kaj moramo storiti, da bomo
zastavljeni cilj in koncept skupnega Solanja uresnicili. [zgovori, da nekaterih stvari ni mozno
izpeljati, ker nas je prevec strah, niso resitve niti jih ne moremo uporabiti kot izhode v sili v
smislu, »saj smo poskusali, pa ni Slo«. Ucenje strpnosti je izziv za naSo druzbo, ki ga moramo
doseci v prihodnosti, ¢e Zelimo preziveti. Otrokom brez posebnih potreb moramo dati

moznost, da se sooCijo z otrokom, ki je zaradi okvare drugacen. Tako se bodo najlazje ucili
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strpnosti in bodo lahko izoblikovali svoj odnos do drugacnosti v najbolj obicajnih in

normalnih okolis¢inah (Bratec, 1999).

Ce bomo zagotovili socialno integracijo ljudi s posebnimi potrebami Ze v otro§tvu, lahko
pricakujemo njihovo kakovostnej$e in neodvisno zivljenje v odrasli dobi (Lebari¢, Kobal
Grum in Kolenc, 2006). Lesar (2009) poudarja, da pri vsem tem nikakor ne smemo pozabiti
na izhodiS¢e, da so vsi otroci najprej otroci; uéenci, ki zelijo ne glede na primanjkljaje,
omejitve in sposobnosti doseci neko znanje. Enakopravnost, integracijo in neodvisnost ljudi
s posebnimi potrebami lahko zagotovimo Ze z zgodnjo obravnavo in z vklju¢evanjem ljudi
s posebnimi potrebami v lokalno okolje. Socialna integracija je pomembna tema odraslih s
cerebralno paralizo. Zaposlitev, primerna namestitev in sodelovanje v druzbi so
nepogresljivi deli neodvisnega zivljenja, saj spodbujajo tako njihovo telesno kot tudi
finan¢no neodvisnost (Michelsen et al., 2006). Ljudje s cerebralno paralizo si na svoj nacin
prizadevajo za dobro zivljenje ter si zelijo in morajo biti prepoznani kot polnopravni in
spostovani ¢lani skupnosti, kar pomeni, da si Zelijo imeti ve¢ obojestranskih in vzajemnih
odnosov z obi¢ajnimi ljudmi, kot so na primer bliznji, prijatelji ali znanci. Zelijo si tudi, da
bi ziveli in delali v obicajnih okoljih ter da bi v vsakdanjem zivljenju uporabljali obi¢ajne
storitve in prostore, kot so trgovine, Sole, klubi, knjiznice, lokali in Sportni objekti (Candek
in Gorenc, 2007). Zavedati se moramo, da socialna integracija ljudi s posebnimi potrebami,
vkljucujo¢ ljudi s cerebralno paralizo, pomeni, da se za te ljudi zagotovi, da lahko kot
enakopravni ¢lani druzbe uveljavljajo enake pravice in izpolnjujejo enake obveznosti kot
drugi. Se vedno pa v vseh druzbah sveta obstajajo ovire, ki ljudem s posebnimi potrebami
preprecujejo, da bi uveljavljali svoje pravice in svoboséine, ter jim tako oteZujejo polno
vklju€evanje v aktivnostih njihovih druzb. Nevednost in strah sta pogosta druZzbena vzroka,
ki Se danes izolirata ljudi s cerebralno paralizo in ovirata njihov razvoj (Galesa et al., 1996).
Colver (2009) govori o socialni integraciji, ki jo neposredno povezuje s participacijo, in
poudarja, da je za uresniCitev obeh konceptov, tako socialne integracije kot tudi socialne
participacije, zelo pomemben in skorajda nujen socialni pogled oziroma model obravnave
invalidnosti. Dodaja $e, da je tako, ker omenjena koncepta izhajata iz dejstva, da se
spraSujemo, kaj mora posameznik v realnem Zivljenju narediti, katere spretnosti in
sposobnosti mora pokazati, da je enakopravno obravnavan kot drugi posamezniki ter ima
mo¢ vpliva v lastnem lokalnem okolju. Vsekakor pa se integracija in participacija nekoliko
razlikujeta od koncepta hendikepa, in sicer vsaj v treh pomembnih ozirih, ki izhajajo iz

socialnega modela obravnave invalidnosti. Integracija in participacija veljata za vse ljudi, ne
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samo za uporabnike, imata pozitivne namesto negativnih konotacij in, najpomembnejse,
zmanjsanje participacije oziroma integracije ne izhaja iz znacilnosti posameznika, temvec je
rezultat interakcij med posameznikom in njegovim okoljem (prav tam). V druzbi pa je
zakoreninjeno prepri¢anje o normalnem in nenormalnem, torej konstruirana normalnost, s
¢imer se ustvarjajo druzbena izkljuevanja. Koncept hendikepa poudarja, da telesne,
senzorne in intelektualne ovire ljudi omejujejo pri vsakdanjih opravilih, vendar resni¢ne
ovire in druzbene neenakosti nastanejo Sele v stiku posameznega ¢loveka z izkljucujo¢im
okoljem, ki je utemeljeno na normativni predstavi o normalnem telesu in »normalnem
funkcioniranju« (Zavirsek, 2000). Hendikepirano telo $e vedno ni dojeto kot dovolj
produktivno. Hkrati je tezko spodbuditi katero od zelo ideoloskih masinerij, da bi v njem
videla izziv. Odnos do hendikepiranega telesa je zato negativen; o njem lahko najveckrat
povemo, kaj vse to telo ni ali ¢esa ne more doseci (Rutar, 1996). Rutar (1996) opozarja, da
se polozaj nekaterih ljudi v druzbenem okolju ne more spremeniti, ¢e se ne spremeni tudi
polozaj drugih ljudi. Vendar pa, kot pravi, koncept integracije te spremembe ne predvideva,
saj se znotraj njegovih obzorij ohranja zgolj ideja o tem, da se hendikepirani z marginalnega
druzbenega roba preselijo v center druzbe, Kjer je dovolj prostora za vse, medtem ko vse
drugo ostane nespremenjeno. Toda palac¢inke ni mogoce speci, ¢e ne razbijes jajca. Prav tako
prava integracija uporabnikov pomeni popolno spremembo medsebojnih odnosov, ¢esar pa
v na$i druzbi in naSem socialnem okolju e nismo dosegli, zato je tudi zelo tezko slediti

opisanim ciljem.

Invalidnost je del ¢loveskega stanja. Skoraj vsakdo 0d nas bo najverjetneje na neki tocki v
svojem zivljenju oslabljen in bo ¢util potrebo po pomo¢i, podpori in enakopravni obravnavi
ter popolni participaciji v druzbi kljub bolezni, ki ga pesti (Moravec Berger, 1997). Svetovna
zdravstvena organizacija definira invalidnost kot nadpomenko razli¢nih oviranosti, ki
zajemajo omejitve v dejavnosti, omejitve v participaciji in omejitve v integraciji. Oviranost
je tezava v telesnem delovanju ali telesni strukturi; omejitve pri dejavnostih pa so teZzave, s
katerimi se spopada posameznik pri izvajanju nalog ali dejanj. Omejitve v participaciji in
integraciji so problem, ki ga dozivlja posameznik, vkljuéen v Zzivljenjske situacije.
Invalidnost je torej kompleksen fenomen, ki odraza interakcijo med znacilnostmi telesa in
znacilnostmi druzbe, v kateri posameznik zivi (prav tam). Konvencija Zdruzenih narodov o
pravicah invalidov na tem mestu priznava, da je invalidnost razvojni koncept, in poudarja,
da je rezultat interakcij med ljudmi, ki so hendikepirani, ter med vedenjskimi in okolijskimi

ovirami, ki onemogoc¢ajo polno in uéinkovito participacijo oziroma integracijo ljudi z
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invalidnostjo v druzbo, kjer bodo enakopravni (prav tam). Definiranje invalidnosti kot
interakcije pomeni, da invalidnost ni znacilnost posameznika, temvec¢ je odnos druzbe do
ljudi z invalidnostjo. Napredek pri izbolj$anju socialne participacije in integracije ljudi s
cerebralno paralizo lahko dosezemo samo s primerno obravnavo in odpravljanjem ovir, Ki

zmanjsujejo kvaliteto zivljenja uporabnikov (Nikolic et al., 2012).

Najpomembne;jsi predpogoj za vkljucevanje ljudi s cerebralno paralizo v lokalno okolje in
druzbo je, kot je bilo Ze veckrat omenjeno, dostopnost, ki mora biti dosezena na Stevilnih
podroc¢jih — vzgojnem, zaposlitvenem, transportnem in podroc¢ju novih tehnologij. Nujno pa
je za moznost integracije treba preuciti razvoj storitev, ki so usmerjene k uporabniku in bodo
nadomestile velike institucije s tradicionalno nego, ki ne ustrezajo ve¢ aktualnim potrebam
ljudi s cerebralno paralizo. Te storitve so nepogresljive, saj omogocajo, da ljudje s cerebralno
paralizo v vsakdanjem Zivljenju postanejo svobodni (Spidla, 2008). Thomson in sodelavci
(2002) navajajo, da je za socialno vkljucevanje ljudi s cerebralno paralizo nujna tudi
obravnava uporabnikov v procesu pomoci s stalis¢a posameznikovih potreb in njihovih
interesov, kajti le tako je lahko socialna integracija uspe$na, uporabnikove potrebe pa
zadovoljene. Tudi Pavlovi¢ (1999) poudarja pomen strokovne obravnave in pomen
uporabnika v procesu pomoci kot kljuéni dejavnik uspesne socialne integracije. Hkrati
opozarja na nestrpnost, neenakopravnost, neenake moznosti in diskriminacijo ljudi s
cerebralno paralizo v danaSnji druzbi, ki zavirajo socialno vklju€evanje teh ljudi v lokalno
okolje. Opozarja Se na nekoliko bolj privilegiran polozaj ljudi, ki niso oznaceni s tako
imenovanimi posebnimi potrebami, saj imajo po njegovem mnenju te ljudje vec
enakopravnosti in ve¢ moznosti ter priloznosti za uspeh v danasnjem svetu kot tisti z

diagnozo (prav tam).

Standardna pravila za izenaevanje moznosti uporabnikov prav tako vsebujejo ciljna
podroc¢ja za enakopravno sodelovanje ljudi z invalidnostjo v druzbi, ki so klju¢nega pomena
za izboljSanje stanja na podrocju socialne integracije ljudi z invalidnostjo. Ciljna podrocja
se nanasajo na dejavnosti v okviru dostopnosti, vzgoje in izobraZevanja, zaposlovanja,

prostega Casa, socialne varnosti, druzine in religije (Galesa et al., 1996).

Dostopnost je v procesu izenacevanja moznosti na vseh nivojih za ljudi s cerebralno paralizo
zelo pomembna. Vendar kljub precejsnjemu Stevilu ljudi s cerebralno paralizo v naSem
okolju za dostopnost do fizicnega okolja in za dostopnost do informacij ni dobro

poskrbljeno. Nacionalni svet invalidskih organizacij Slovenije dolo¢a in opozarja, da morajo
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imeti uporabniki tako kot drugi polnopravni drzavljani moznost svobodnega, neodvisnega
in varnega dostopa do vseh javnih zgradb in javnih povrsin, kot so parki, igri§¢a, restavracije,
kavarne, gledalis¢a, nakupovalna sredis¢a in muzeji, ali do kateregakoli grajenega okolja,
kot so plocniki, ceste in prehodi za peSce. Prav tako morajo imeti pravico do moznosti, da
svobodno in neodvisno potujejo z avtobusom, vlakom, letalom ali ladjo na izbrane
destinacije. Sama dostopnost do grajenega prostora in informacij omogoca integracijo ljudi
z invalidnostjo v druzinsko, delovno in SirSe druzbeno okolje. Vendar dostopnost ni
pomembna le z vidika socialnega vkljuevanja, temve¢ je tudi predpogoj za uveljavljanje
politi¢nih in drzavljanskih pravic (prav tam). Kerbler in Sendi (2009) se v svojih raziskavah
osredotocata na raziskovanje in razreSevanje problemov, ki so povezani z naértovanjem
objektov in oblikovanjem grajenega okolja, prilagojenih ljudem s cerebralno paralizo. V
svojih raziskavah opozarjata na nujnost tako imenovanega »vkljucujoega oblikovanja,
katerega glavni namen je opozoriti in spodbuditi odgovorne za gradnjo in urbanizacijo v
okolju, da pri nacrtovanju grajenega okolja nujno upostevajo predpise in gradbene standarde,
ki so namenjeni zagotavljanju neodvisnega okolja vsem ljudem. Avtorja v svojih raziskavah
ugotavljata, da v Sloveniji pri odstranjevanju in preprecevanju grajenih in komunikacijskih
ovir nismo preve¢ uspeSni. ZapiSeta, da posamezniki z invalidnostjo in predstavniki
organizacij ljudi z invalidnostjo kot najpomembnejSe ovire grajenega okolja in
komunikacijske ovire prepoznavajo nedostopnost do objektov zaradi stopnic, visokih
robnikov in pragov, preozkih vrat in prehodov, pomanjkanja dvigal in klan¢in, neprimernih
sanitarij, ki ljudem z invalidnostjo veckrat niso dostopne zaradi preozkega prostora za
invalidski vozicek ali previsoke straniS¢ne Skoljke. Anketirani v omenjeni raziskavi
omenjajo Se ovire v potniSkem prometu in ovire na podro¢ju izvajanja zdravstvenega in
socialnega varstva, ovire pri dostopu do drZzavne uprave, ovire pri dostopu do kulturnih
ustanov, ovire na podrocju izobrazevanja, usposabljanja in zaposlovanja ter ovire pri
aktivnostih prezivljanja prostega ¢asa. Pomembna grajena ovira na podrocju potniskega
prometa so za uporabnike vhodi in izhodi stavb potniskega prometa oziroma vstopi in izstopi
prevoznih sredstev. Predstavniki organizacij ljudi z invalidnostjo opozarjajo, da vstopna in
izstopna mesta prevoznih sredstev ne bi smela imeti stopnic, previsokih razlik v ravni tal,
preozkih vrat in prehodov. Predstavniki opozarjajo Se, da gre pri dostopnosti do prevoznih
sredstev za dva lo¢ena problema: prvi je slaba dostopnost v smislu, kako je postaja zgrajena,
drugi pa je slaba dostopnost v smislu oddaljenosti postaje. V okviru izobrazevanja in
zaposlovanja so v raziskavo umestili vrtce, Sole, srednje Sole, fakultete, ljudske univerze,

organizatorje tecajev, podjetja ter izvajalce poklicne in zaposlitvene rehabilitacije.
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Posamezniki z invalidnostjo povedo, da se z velikimi grajenimi ovirami najveckrat sre¢ujejo
v osnovnih Solah in pri organizatorjih tecajev, najmanj grajenih ovir pa zaznavajo v vrtcih
ter pri izvajalcih poklicne in zaposlitvene rehabilitacije. Nasprotno predstavniki organizacij
ljudi z invalidnostjo menijo, da se ljudje z ovirami grajenega okolja v ve¢ji meri srecujejo
na podroc¢ju zaposlovanja in v manjsi meri na podro¢ju izobraZevanja in usposabljanja. Kot
problemati¢ne ovire najpogosteje navajajo neprimerne dostope do objektov, v katerih se
izvajajo dejavnosti izobrazevanja, usposabljanja in zaposlovanja, ter do posameznih
prostorov v teh objektih. Predstavniki organizacij ljudi z invalidnostjo dodajajo $e, da so
dostopnostno pomanjkljivo urejeni vrtci in Sole, hkrati pa opozarjajo, da za ljudi z
invalidnostjo niso urejeni primerni prevozi do $ol. Posamezniki z invalidnostjo kot
problemati¢no navajajo tudi neprimerno pohistvo v izobrazevalnih ustanovah ter v
ustanovah s podro¢ja usposabljanja in zaposlovanja. Komunikacijske ovire v izobrazevalnih
in zaposlitvenih ustanovah so po mnenju uporabnikov storitev predvsem slaba
informiranost, oteZena komunikacija, slabo prilagojen uéni material ter tudi netolerantnost
in nesolidarnost Solskih oziroma Studijskih kolegov. Ovire na podrocju izvajanja storitev
zdravstvenega in socialnega varstva so bile raziskane za ustanove, kot so bolniSnice,
zdravstveni domovi, ambulante, zdravili§¢a in centri za socialno delo. Na podrocjih izvajanja
storitev zdravstvenega in socialnega varstva obcutijo posamezniki z invalidnostjo precej ve¢
grajenih kot komunikacijskih ovir. Med ustanovami, v Kkaterih se izvajajo storitve
zdravstvenega in socialnega varstva, glede velikega Stevila grajenih ovir, ki jih obcutijo
posamezniki z invalidnostjo, izstopajo ravno centri za socialno delo. Na splo$no pa
predstavniki organizacij ljudi z invalidnostjo in posamezniki z invalidnostjo kot grajene
ovire teh objektov navajajo predvsem dostop do teh objektov ter neprimerne in neprilagojene
prostore v njih (ozki hodniki, pomanjkanje rocajev in podobno). V teh ustanovah pogosto
tudi nimajo (dovolj) ustrezno opremljenih sanitarij in prilagojene diagnosticne opreme.
Komunikacijske ovire anketirani najpogosteje in najbolj prepoznajo v neustreznem in
otezenem sporazumevanju z uradnim osebjem; posamezniki z invalidnostjo Se posebej
opozarjajo na pomanjkanje empatije, prijaznosti in strpnosti zaposlenih do ljudi z
invalidnostjo. Kot ovire so prepoznani tudi visoki pulti in zastekljena okenca, kar Se dodatno
otezuje komunikacijo z osebjem. V okviru drzavne uprave so bili v raziskavo vkljuéeni
obcine, upravne enote, sodiS¢a, davéni uradi, enote za zaposlovanje, pokojninsko in
invalidsko zavarovanje ter zdravstveno zavarovanje. Pri dostopu do teh storitev posamezniki
z invalidnostjo najvec grajenih ovir zaznavajo pri dostopu do storitev sodnih organov, na

drugem mestu pa so obcine. Glede komunikacijskih ovir prav tako najbolj izstopajo sodisca,
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sledijo pa jim dav¢ni uradi in enote za zaposlovanje. Tezavo jim predstavlja nedostopnost
posameznih prostorov in objektov (ozka in neprilagojena vrata, previsoki pragovi, stopnice,
pomanjkanje dvigal). Predstavniki organizacij ljudi z invalidnostjo dodajajo, da so za
uporabnike storitev neprilagojene predvsem starejSe zgradbe. Obe skupini vpraSanih kot
problemati¢ne slozno navajata tudi neprilagojene in nedostopne sanitarije za ljudi z
invalidnostjo ter premajhno stevilo parkirnih mest pred ustanovami drzavne uprave. Med
komunikacijske ovire uvrs¢ajo tezave z obrazci in navodili, ki so pogosto zapisana zapleteno
in nerazumljivo, ter tezave pri sporazumevanju z osebjem (kontaktna okenca, ki so
zatemnjena in previsoka, zvonci SO pogosto namesceni previsoko). Posameznike z

invalidnostjo pogosto moti tudi neprijaznost osebja (prav tam).

Raziskave so pokazale, da smo ljudje strpnej$i do »zacasnih« oblik invalidnosti in manj
strpni do trajnih. Gething (1991) pa je meril, koliko neugodja dozivlja okolica ob srecanju z
razli¢nimi oblikami drugacnosti ali razlicnimi diagnozami. Ugotovil je, da ljudje dozivljamo
najve¢ neugodja ob stiku z narkomani, bolniki z aidsom, shizofreniki, ob stiku z ljudmi z
Downovim sindromom in paraplegiki, najmanj pa ob stiku z diabetiki. Ponavadi imamo
pozitivnejSa stalis¢a do oblike diagnoze, s katero imamo ve¢ stika. Prav tako raziskave
kazejo, da se izkuSnje z enim ¢lanom stigmatizirane skupine generalizirajo na vse Clane.
Hkrati raziskave potrjujejo, da vsaka podskupina ljudi z invalidnostjo meni, da nima veliko
skupnega z drugimi uporabniki storitev. Pri tem se obicajno postavljajo v superiornej$o
vlogo (vc€asih tudi inferiornej$o) v primerjavi z drugimi, kar je posledica potrebe po
pozitivnem vrednotenju samega sebe. 1z tega izhaja dejstvo, da tudi znotraj skupine ljudi z
invalidnostjo obstaja hierarhija posameznih invalidnosti. Sam proces stigmatizacije, ki
ogroza socialno integracijo ljudi z invalidnostjo, temelji na pove¢anju samopodobe tistega,
ki stigmatizira, s poniZzevanjem stigmatiziranega. Ponavadi ljudje z negativnho samopodobo
Sirijo ve¢ predsodkov in imajo bolj negativna stalis¢a do drugacnih Kot tisti s pozitivnej$o
samopodobo. Pomembno je, da ljudje z invalidnostjo gradijo in ohranjajo pozitivno
samovrednotenje (skozi pozitivno in cenjeno socialno vlogo, kot na primer zaposlitev), saj
bodo s tem pridobili pozitivnejsa stalis¢a do drugih ljudi z invalidnostjo in nasploh do vseh
ljudi.

Opozoriti je treba tudi na dejstvo, da so otroci veliko bolj strpni do stigmatiziranih skupin.
Vendar je tolerantnost otrok do drugaénih fenomen, ki traja samo doloc¢en ¢as. Dosledno se
kaze, da se otroci radi igrajo z vrstniki, ki so drugacni, s starostjo pa se ta pripravljenost

zmanjSuje. Pri Sest- do sedemletnikih se Ze pojavljajo negativna stalis¢a, kot je na primer
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usmiljenje, ne kaze pa se Se socialna distanca tako kot pri starejsih. Verjetno za¢nejo otroci
scasoma reflektirati stali§¢a svojih starSev ali starejsih sorojencev. Do doloCene mere je to
tudi posledica normalnega socialnega razvoja, ko se mladostnik zacenja identificirati s svojo

referencno skupino in se neha druziti s predstavniki druge skupine (Kos, 2004).

Ljudje s cerebralno paralizo so zaradi zmanjSane ali omejene delovne zmoznosti v slabSem
polozaju pri vklju€evanju na trg dela. Prav tako imajo manjSe moznosti, da si zagotovijo ali
obdrzijo ustrezno zaposlitev in napredujejo v njej. Po podatkih o $tevilu ljudi z invalidnostjo
glede na pravno definiran status iz leta 2002 je bilo tedaj v Sloveniji nekaj manj kot 170000
tak$nih oseb. V primerjavi s Stevilom takratnega prebivalstva v Sloveniji so bili ljudje z
invalidnostjo 8,48 odstotkov celotne populacije, med njimi pa je bilo 83 % delovnih ljudi z
invalidnostjo. V svetu je nezaposlenost ljudi z invalidnostjo, ki so v aktivnem zivljenjskem
obdobju, veliko ve¢ja kot med drugim aktivnim prebivalstvom. V nekaterih drzavah dosega
do 80 %. Uvedba kvotnega sistema je le ena od novosti, ki naj bi delodajalce motivirale k
ve¢jemu zaposlovanju ljudi z invalidnostjo, tem pa posledi¢no zagotovile ve¢je moznosti za
zaposlitev. Sredi leta 2004 je v Sloveniji zacel veljati Zakon o zaposlitveni rehabilitaciji in
zaposlovanju invalidov, ki ureja celovit sistem ukrepov za ustvarjanje in krepitev moznosti
za enakovredno zaposlovanje ljudi z invalidnostjo. Kvotni sistem zaposlovanja invalidov, ki
ga pozna vecina drZav ¢lanic EU, pomeni obveznost delodajalcev, da glede na skupno stevilo
zaposlenih delavcev zaposlujejo tudi predpisan odstotek invalidov. Zakon ne zahteva le
uvedbe kvotnega sistema kot obveznega zaposlovanja invalidov, ampak gradi na doseganju
ravnotezja med zaposlovanjem in socialno zas¢ito ter nagovarja delodajalce, da se ukvarjajo
z invalidnostjo in zaposlovanjem invalidov. Po podatkih Zavoda RS za zaposlovanje se je v
Sloveniji pred uveljavitvijo tega zakona v posameznih letih 1995, 1999 in 2004 na novo
zaposlilo 617, 818 in 987 brezposelnih invalidov, po uveljavitvi ZZRZI, v letih 2005 in 2006,
pa 1296 in 1927. Oktobra 2007 je bilo v Sloveniji po podatkih Sklada RS za vzpodbujanje
zaposlovanja invalidov zaposlenih 33210 invalidov. Najve¢, skoraj 92,6 %, je bilo delovnih
invalidov druge in tretje kategorije, 1,9 % kategoriziranih mladostnikov, 2,9 % takih, ki jim
je bil status invalida priznan po Zakonu o zaposlitveni rehabilitaciji in zaposlovanju
invalidov in Zakonu o usposabljanju in zaposlovanju invalidnih ljudi, 0,2 % je bilo vojaskih
invalidov in 2,4 % invalidov z ugotovljeno telesno okvaro (Vertot, 2007). Zaposlovanje
invalidov je po drzavah razli¢no urejeno. V mednarodnih in nacionalnih dokumentih sta delo
oziroma zaposlitev invalidov ve¢inoma urejena na odprtem trgu. Tistim, ki zaradi svoje

invalidnosti ne morejo konkurirati na trgu, pa je omogoc¢ena zaposlitev v posebnih oblikah
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ali pod posebnimi pogoji. V Sloveniji opravljajo tako vlogo invalidska podjetja, zaposlitveni
centri in varstveno-delovni centri. Vecje Stevilo invalidov so v letu 2006 zaposlovala
invalidska podjetja, in sicer kar 6441 invalidov. V letu 2006 je bilo v Sloveniji 165
invalidskih podjetij, ki so zaposlovala 6,3 % vec¢ invalidov kot prejs$nje leto. Izobrazbena
sestava vseh zaposlenih v invalidskih podjetjih je zelo nizka. Vec¢ kot 30 % teh ljudi nima
dokoncane osnovne Sole, Se nizja pa je izobrazbena sestava invalidov, zaposlenih v
invalidskih podjetjih. Ve¢na zaposlenih invalidov, 66,4 %, je bila leta 2005 zaposlena s
polnim delovnim ¢asom. Med njimi so bili najStevil¢nejsi ljudje, starejsi od 45 let, naslednja
najobseznejsa starostna skupina pa so bili ljudje od 35 do 45 let. Zaposlitev je temelj socialne
varnosti posameznika, delo pa omogoca sredstva za prezivljanje, udejstvovanje v druzbi in
moznosti samouresnicitve. Brezposelnost tako ne povzroca le materialnih tezav, temvec tudi

socialne in ¢ustvene pritiske na posameznika in na skupnost, v kateri Zivi (prav tam).

Statisti¢ni podatki o zaposlovanju, izobrazevanju, socialnemu vkljucevanju in stanovanjskih
razmerah ljudi s cerebralno paralizo so v slovenskem prostoru tezje pridobljivi, saj so redko
izvedene raziskave, ki se nanasajo specifi¢no samo na ljudi s cerebralno paralizo. Ponavadi
se rezultati raziskav posplosujejo na §irSo populacijo invalidov, torej vse gibalno ovirane
ljudi, ali na splo$no na ljudi s posebnimi potrebami. V tujini je teh podatkov nekoliko vec,

vendar ne moremo popolnoma enaciti razmer v Sloveniji in drugih drzavah.

Michelsen in sodelavei (2005) so ugotovili, da je zaposlitvena stopnja najvisja pri ljudeh s
cerebralno paralizo vrste hemiplegija in da so ti ljudje zaposleni predvsem v prilagojenem
ali segregiranem delovnem okolju. Kresal (2007) opozarja, da invalidi v praksi nimajo
dejanskih enakih moznosti pri nastopu na trgu dela in vklju¢evanju v zaposlitev.
Zaposlitveno integracijo invalidov spodbujajo Stevilni mednarodni dokumenti in politike ter
pravna ureditev posameznih drzav. Trudijo se, da bi dosegli enake moznosti na trgu dela za
vso populacijo, ne glede na ovire in diagnoze. Tudi Slovenija razvija svojo zakonodajo v
smeri izboljSevanja moznosti invalidov za zaposlitev in delo. K temu jo zavezujejo Stevilni
mednarodni akti in Ustava Republike Slovenije. Zaposlitev in delo sta pomembna dejavnika
za zagotavljanje vecje neodvisnosti invalidov in poveanje moznosti za njihovo samostojno
zivljenje v skupnosti ter aktivno vkljucevanje tudi na druga podro¢ja Zivljenja. Hkrati sta
zaposlitev in delo klju¢na finan¢na vidika zagotavljanja osnovnih sredstev za preZivljanje.
Pomembna sta tudi v okviru osebnostnega, socialnega in psiholoskega vidika, kajti

predstavljata obliko samouresni¢evanja in razvoja osebnosti (prav tam).
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Virtualna resni¢nost je eno od podrocij, kjer je tudi invalidom omogocena popolna
integracija. Mesec (2004) navaja, da je ena najpomembnejsih karakteristik interneta ravno
to, da je socialno neodvisen medij, v okviru katerega razlike med rasami, razrednimi sloji,
ljudmi s posebnimi potrebami in ljudmi iz marginalnih skupin pri komunikaciji in druzenju
niso ovirajo¢ dejavnik kot v realnem svetu. Internet podpira kreativnost posameznika,
pomaga oblikovati njegov osebni stil, njegove vrednostne preference in pozitivno vpliva na
splosno informiranost. Prek teh omrezij poteka komunikacija ne glede na starost, narodnost,
kulturo ali vero (Ule et. al, 1999). Na internetu racunalnik ni mocnejsi od drugega
racunalnika, ¢lovek ni moc¢nejsi od drugega ¢loveka. Za socialno integracijo pa je kljucno,
da velja pravilo, »kdo si, je odvisno od tega, kako se predstavis preko tipkovnice« (Mesec,
2004).

Clovek je skupnostno bitje, v katerem se prepletata dve sili oziroma teznji, in sicer teZnja po
svobodi in teznja po pripadnosti. Prva teznja v ¢loveku ustvarja potrebo po tem, da sam
odloca o sebi, da ustvarja sebe in svoje mnenje, ki ga loCuje od drugih, kar je osnovna
&loveska znaéilnost. Clovek je avtonomno bitje, ki si konstruira svoj svet in ga skozi jezik
ohranja. Po drugi strani pa ustvarja svoj svet, ki je tesno povezan in se prekriva s svetom
drugih. Druga teZznja v ¢loveku pa je potreba po pripadnosti, po drugem, drugih, po skupnosti
oziroma po ¢loveskem stiku nasploh. Posameznik potrebuje druge, da lahko prezivi, da se
lahko oblikuje kot posameznik, kot individuum. Brez skupnosti se kot takSen ne bi mogel
razviti v avtonomen sistem, ki tezi tudi k svobodi, Kkajti ¢lovekovo Zivljenje je nenehno
prehajanje od individualnosti k skupnosti in od skupnosti k individualnosti (Jericek, 2004).
Interakcije zdruzevanja in sodelovanja z drugimi so prav tako poglavitne za prezivetje kot
hrana in dom, kar pomeni, da se takoj, ko ljudje zadovoljijo svoje primarne in bioloske
potrebe in potrebo po varnosti, pojavi potreba po zdruZevanju, sodelovanju, participaciji in

vkljudevanju. Vse to pa pomeni medsebojno soodvisnost (Znidarec Demsar, 2004).

Soodvisnost medosebnih stikov je pogojena s socialnim vklju¢evanjem posameznika v
lokalno okolje, vendar uresnicitev socialne integracije ni samoumevna. Socialna integracija
je primarni cilj inkluzivnega modela obravnave ljudi z invalidnostjo, ki mora temeljiti na
nacelu zagotavljanja enakih moZnosti s hkratnim upoStevanjem razli€nosti ljudi z

invalidnostjo (Heidrich in Bassani, 2012).

Opara (2005) opozarja, da mora biti socialna integracija oblikovana tako, da omogoca

ljudem s posebnimi potrebami takSne oblike in pogoje Zivljenja, kakrSne imajo drugi.
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1.4 SOCIALNO DELO IN SOCIALNA INTEGRACIJA

Ljudje s cerebralno paralizo v svojem Zzivljenju potrebujejo veliko pomoc¢i. Neprestano so
sooCeni z dejstvom, da jim vecinska skupina, s katero prihajajo v stik, odvzema pravico
prevzemati pozitivno vrednotene druzbene vloge. Koncept valorizacije druzbenih vlog, ki
izhaja iz teorije normalizacije, vsebuje zahtevo, da ljudje z invalidnostjo opravljajo vloge, ki
so v druzbi cenjene, in da so poleg splosnih ¢lovekovih pravic upostevane tudi tiste, Ki
izhajajo iz njihove invalidnosti (pravica do dostopa v javne prostore, pravica do zavarovanih
delovnih mest, pravica do spremljevalk in spremljevalcev). Namesto tega so ljudje s
posebnimi potrebami praviloma obravnavani s pomilovanjem. Pomilovanje, ki pogosto dobi
obliko milos¢ine, zahteva hvaleznost. Denar, Ki se zbira v kovinskih posodah, ne krepi pravic
ljudi z invalidnostjo in ne omogoca njihove enakopravne integracije in participacije, temve¢
legitimira odnosna razmerja med dajalcem milos¢ine, torej dobrotnikom, in prejemnikom
milosc€ine, torej tistim, ki mora biti hvalezen. Kolik$ni so obcutki krivde in nelagodja, govori
izjava socialne delavke, ki je po ve¢dnevnem druzenju s posameznikom, ki potrebuje pomo¢
za samostojno zivljenje, pripovedovala o svojem nelagodju, zaradi katerega ni mogla
vprasati mlade Zenske, »kaj je z njo, zakaj je klasificirana kot clovek s posebnimi
potrebami«. Pomilovanje in tudi predsodki so onemogocili ¢loveski stik, ki bi ga lahko ti

osebi vzpostavili (Zavirsek, 1995).

Raziskave so pokazale, da invalidnost predstavlja izgubo ali omejitev moznosti sodelovanja
v skupnosti kot enakopraven ¢lan. Spremeniti je treba razumevanje pojma invalidnosti, kajti
stereotipnost danasnjega razmiSljanja invalidne ljudi samodejno zaznamuje in poveze s
pojmi vzdrzevanost, nesposobnost ter nespolnost (Nario-Redmond, 2010). Spremembe je
treba zaceti izvajati pri zdravnikih in drugih strokovnjakih, ki med prvimi prihajajo v stik z
invalidnostjo (Alam et al., 2011). Treba je spremeniti na¢in pomoci in v obravnavo ljudi s
cerebralno paralizo vkljuditi tako imenovani socialni vidik, saj lahko le tako ljudem s
cerebralno paralizo omogoc¢imo dostojno Zivljenje in jih motiviramo za aktivno participacijo

v druzbi (Reindal, 2008).

Tudi raziskave, ki jih je opravila skupina Independent Living Scrutiny Group (2011), so
pokazale, da je treba spremeniti vedenje in pomen slednjega pri zagotavljanju strokovne
pomoci in podpore ljudem s cerebralno paralizo. Ugotovljeno je bilo tudi, da strokovni
delavci v procesu pomoci prekomerno uporabljajo medicinski model obravnave invalidnosti,

pri ¢emer se v ospredje postavlja invalidnost. S tem omejena invalidnost postane problem
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invalidnega posameznika, ne pa celotne druzbe. Independent Living Scrutiny Group (2011)
prav tako opozarja, da je treba izstopiti iz medicinskega modela obravnave ljudi s cerebralno
paralizo, v okviru katerega se potencirajo predvsem njihovi primanjkljaji, in zmanjSati
interakcijsko podrejenost posameznika pri stiku s strokovnjaki, jih spodbujati pri
aktivnostih, ki jih zmorejo opravljati sami, poudarjati njihova mo¢na podro¢ja ter povecevati
dostopnost in dosegljivost virov, ki bi jim pomagali pri uspesnejsi polnovredni vkljuéitvi v

okolje, v katerem Zivijo.

Ljudi s cerebralno paralizo ne smemo razumeti kot zrtev, ki se jim zaradi postavljene
diagnoze in gibalne oviranosti neprestano dogaja krivica. Vsak na svoj nacin vztrajajo in
poskuSajo obvladovati svoje omejitve in prikrajSanosti ter v to vlagajo posebne napore.
Uspesnost in zmoZnost udejanjiti svoj razvoj kljub omejitvam lahko pripiSemo notranji moci
ljudi s cerebralno paralizo in tudi podpori, ki jo prejemajo v svojem okolju. Tudi strokovni
delavci so pomemben del okolja in lahko krepijo mo¢ ljudi s cerebralno paralizo za
efektivnejSo integracijo in participacijo v druzbi. Vloga strokovnih delavcev v procesu
socialne integracije ljudi s cerebralno paralizo je v spodbujanju k iskanju moznih resitev,
soustvarjalnem razreSevanju obstojeCe problematike ter upoStevanju zelja in potreb
uporabnika kot eksperta iz izkuSenj (Mikus Kos, 1999). Strokovnjaki, ki se trudijo pomagati,
lahko z napac¢nim pristopom postanejo pomemben del celotnega problema. Strokovnjakova
zaverovanost v strokovno ekspertizo, ki predpostavlja, da imajo njegove sodbe vecjo
vrednost, in pusca ob strani osebne izkusnje, lahko ljudem odvzema moc¢ in jih tako ovira
pri zadovoljitvi njihovih potreb in razresitvi njihovih teZav (Brandon in Brandon 1994). Ellis
(1993) opozarja na nujnost krepitve mo¢i v procesih pomoc¢i, ki mora temeljiti na nudenju
informacij uporabnikom, vendar je realnost drugac¢na. Problemati¢no je, da izvajalci storitev
ponujajo samo specializirano in segregirano pomoc¢. Lawton (1982) trdi, da so javne sluzbe,
ki se ukvarjajo z najbolj zapostavljenimi uporabniki, tudi same demoralizirane in defenzivne.
Opozarja, da strokovnjaki sicer nudijo pomo¢ ljudem s cerebralno paralizo, vendar jih zaradi
neustrezno vzpostavljenega in izvedenega delovnega odnosa lahko ovirajo (prav tam).
Odnos med uporabnikom in socialnim delavcem mora biti prepoznan kot odnos med
ekspertom iz izkuSenj in spostljivim odgovornim zaveznikom, ki vzpostavita in ohranjata
procese raziskovanja in udelezenosti v zelenih izidih. Poudarek je na procesu, na prispevku
vsakega udeleZenega, Ki prispeva instrumentalno definicijo problema in svoj delez. Procesi
pomoci in podpore so definirani kot pridruzevanje, odkrivanje oziroma raziskovanje in

spreminjanje. Ti procesi dolo¢ijo reflektivni okvir in omogoc¢ijo praznovanje vsake
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najmanjSe mozne spremembe. V socialnem delu moramo delati tako, da se pridruzimo
Cloveku, da bi skupaj z njim raziskovali mozne reSitve in tako opredelili potrebne
spremembe. Pri tem spremembo definiramo kot najmanj$i mozni korak, ki ga ekspert iz
izkusenj lahko naredi in ga hoce narediti. Jezik socialnega dela je obcutljiv za zaznavanje
sprememb in omogoéa spoitliivo ravnanje za dosego Zelene spremembe (Caéinovié

Vogrin¢ic¢, 2010).

Soustvarjalni delovni odnos pomeni velike spremembe, zlasti v smislu enakopravnejSega
odnosa vseh udelezencev v procesu. Hkrati te spremembe pomenijo pomemben premik tudi
na podrocju enakopravnosti, vecje socialne integracije in kvalitetnejSega zivljenja ljudi z
invalidnostjo (Videmsek, 2008). Enakopravnejsi odnos in izvir koncepta krepitev moci sta
tudi odraz Stevilnih povezujocih procesov, kot so normalizacija (Nirje, 1969),
deinstitucionalizacija (Flaker, 1989, Ramon 1992, Lamovec, 1995), socialno vrednotenje
vlog (Wolfenzerger, 1972) in koncepti perspektive moci (Saleebey, 1997). Omenjeni procesi
so prispevali k razvoju soudeleZenosti in k soustvarjanju pri iskanju resitev nastale situacije.
Hkrati pa omenjeni procesi dajejo ljudem s cerebralno paralizo mo¢, jih definirajo kot
polnopravne in enakopravne c¢lane druzbe ter jim zato omogocCijo boljSe mozZnosti za
popolnej$o socialno integracijo (Videmsek, 2008). Redefiniranje koncepta pomoci v
koncept podpore govori o dveh problemskih sklopih. Prvi sklop opozarja, kako se pomo¢
definira in kako se definirajo cilji delovanja v socialnem delu, drugi sklop pa nas usmerja k
vprasanju, kako je v socialnem delu definiran proces pomoc¢i (Mesl, 2007). Nacin dela in
model obravnave ljudi s cerebralno paralizo imata velik pomen tako za razumevanje vloge
socialnega dela kot tudi pri vrednotenju druzbenih skupin, s katerimi sodelujemo. Re¢emo
lahko, da se uporaba jezika in izrazoslovja spreminja oziroma jo spreminjamo, da bi v celoti
pravilneje in natancneje izrazili nove druzbene odnose in novo druzbeno realnost.
Spremembe nasih jezikovnih navad tako odsevajo spremembe v naSem druzbenem zZivljenju.
Opazimo lahko, da se termini navezujejo na to, kar je cenjeno, in ne ve¢ toliko na to, kar je
v druzbi »normalno« ali »povprecno«. Pregledi spreminjajo¢ega poimenovanja kazejo na to,
da se vzporedno s spreminjanjem poloZaja posameznikov spreminjajo tudi potrebe, ki
prinasajo zamenjavo navad in druga¢no razumevanje realnosti. Vendar novi izrazi vseeno
ne pomenijo nujno tudi prakti¢nih sprememb, kajti jezik vseeno ni tako mocan, da bi lahko
sama uporaba druga¢nih izrazov spremenila dejanski status ljudi ali celo poskrbela za

njihovo kvalitetnejSo socialno integracijo (Videmsek, 2008).
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V teoriji in praksi socialnega dela se dobro zavedamo, da je pri sprejemanju odlocitev o
zZivljenju in potrebah skupnosti uporabnikov sluzb nujno treba upostevati predvsem vidike
uporabnikov in uporabnic (Beresford in Croft, 2004). Samoorganizirane, glasne in
militantne skupine aktivistov za pravice ljudi z oviranostmi so se v Britaniji uprle
medicinskim modelom in obravnavi oviranosti ter opredelile razliko med dejansko fizi¢no
oviranostjo in druzbeno konstrukcijo oviranosti (Lavalette, 2013). Te skupine so se uprle
ukrepom vlade, ki je Zelela odpraviti vrsto ugodnosti, namenjenih ljudem z oviranostmi in
njihovim sluzbam, ter so zahtevale, da ljudje z oviranostmi sami oblikujejo sluzbe glede na
lastne potrebe in zanimanja, ne pa da te sluzbe zahteva mnozica strokovnjakov. V realnem
svetu se preveckrat dogaja, da strokovnjaki ne glede na uporabo socialnega ali medicinskega
modela obravnave ljudi s cerebralno paralizo velikokrat sprejemajo odlocitve, ne da bi ljudi
z oviranostmi neposredno vkljucevali v odlo¢anje (prav tam). V spreminjajo¢em svetu se
druzbena gibanja kazejo kot mozen vir prenove, saj nam dajejo priloznost, da osvezimo in
pretresemo svoje teorije in prakse, ter zagotavljajo druzbeni prostor, v katerega se lahko
vklju¢imo kot enakovredni partnerji aktivistov, da bi znova premislili o projektu socialnega

dela (prav tam).

Stroka socialnega dela spodbuja socialne spremembe, reSevanje problemov v ¢loveskih
odnosih in krepitev moci ter osvoboditev ljudi, da se doseze vecje blagostanje. S prakti¢no
uporabo teorij ¢loveskega vedenja in socialnih sistemov se socialno delo potrebuje tam, kjer
prihajajo ljudje v interakcije s svojimi okolji. Temeljni naceli socialnega dela sta naceli
&lovekovih pravic in socialne pravi¢nosti. Ze na prvi pogled lahko ugotovimo, da je
definicija zelo splosna in nespecifi¢na, vsekakor pa lahko socialni delavci s svojimi pristopi
in metodami dela najbolj u¢inkovito prispevajo k boljsi socialni integraciji ljudi s cerebralno
paralizo (Mesec, 2006).

V povezavi s socialno integracijo Zavirsek in Skerjanc (1998) menita, da je treba ustvarjati
in zagotavljati ukrepe in storitve, ki posamezniku omogocijo ohranjanje in povecevanje
vpliva na svoje zZivljenje. Zato dobra socialna politika temelji na nacelu soudeleZenosti
uporabnikov, ki potrebujejo strokovno podporo in asistenco v procesih odloanja o svojem
Zivljenju, v procesih vklju€evanja v lokalno okolje ter v procesu normalizacije. Zavedati se
moramo, da je veliko ljudi s cerebralno paralizo vkljucenih v varstveno-delovne centre. S
spreminjanjem potreb in Zelja ter predstav o kakovostnem Zivljenju se je strokovno delo z
odraslimi ljudmi s cerebralno paralizo, ki so vkljueni v varstveno-delovne centre ali pa

zivijo drugace, spremenilo in izbolj$alo. Da sodobni programi izbolj$ajo kakovost Zivljenja
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ljudi s cerebralno paralizo, morajo upostevati strokovne trende, predvsem normalizacijo,
socialno integracijo in inkluzijo ter moznost samoodlo¢anja teh ljudi o svojem Zzivljenju.
Upostevati je treba tudi njihove potrebe in Zelje, aktivno participacijo, individualne pristope,
poudarjati odlike in sposobnosti ter podpirati njihovo samostojnost. Na tem mestu lahko
govorimo tudi in predvsem o konceptu krepitve moci uporabnikov s cerebralno paralizo

(Kranjc¢anj in Emersic, 2011).

Razli¢ni avtorji navajajo razli¢ne definicije krepitve moci uporabnika, vsem pa je skupno,
da ne povdarjajo ve¢ zivljenjske nezmoznosti in nemoc¢i uporabnikov, ampak spodbujajo
njihovo samoodlocanje ter poudarjajo njihove moc¢i in sposobnosti (Zavirsek et al., 2002).
Dragos$ et al. (2008) so opredelili druga¢ne nacine ravnanja z viri mo¢i v smeri Krepitve
polozaja uporabnika. Omenjajo aktiviranje obstojec¢ih virov, ustvarjanje novih virov,
povecevanje dostopnosti virov, redistribucijo virov in mediacijo. Barnard (1999) pa meni,
da je za uspesno strokovno delo in s tem povezano uspes$nejSo socialno integracijo treba
najprej okrepiti zaposlene, da bodo lahko spodbujali procese krepitve moci pri uporabnikih.
Vodstveni delavcei jim morajo dati mo¢€ pri sprejemanju pomembnih odlocitev. Tako bodo
uporabili svoje strokovno znanje za povecanje kakovosti institucije in postali odgovornejsi

za svoje rezultate.

Kljub aktivnim procesom in programom v skupnosti opazamo, da je velik del Zivljenja
uporabnikov Se vedno vpet v zafarani krog znacilnosti totalnih ustanov, kot jih imenuje
Goffman. Totalna ustanova, kamor so v preteklosti najpogosteje poslali ljudi s cerebralno
paralizo, zagotovo ne omogoca dobre in zadovoljive socialne integracije po meri ljudi s
cerebralno paralizo. Ne ustreza Zeljam in potrebam uporabnikov, uporabniki nimajo
moznosti izbire in pravice odlo¢anja o svojem Zivljenju. Zato s takSnim nacinom zZivljenja
vsekakor niso zadovoljni (Flaker, 1998). Flaker (1998) zagovarja trditev, da je totalnost
upravicena z dejstvom, da je znotraj ustanove poskrbljeno za nemoteno funkcioniranje
¢loveka in za zadovoljevanje vseh njegovih potreb. Vendar se moramo zavedati, da to nista
strokovno delo in strokovna pomo¢ po meri uporabnika. Totalna ustanova unicCuje
individualnost posameznika in negativno vpliva na njegovo videnje sebe kot ustvarjalnega
Clana skupnosti. Stanovalec postane del verige, katere ¢leni so nelocljivi. Tisti ¢len, ki se
lo¢i od drugih, je problemati¢en in podvrzen strogim pravilom, ki temeljijo na sistemu
nagrade in kaznovanja. Nasploh je povezava med kaznijo in nagrado velika in je odvisna od
subjektivnega odnosa zaposlenih do ¢loveka. Zaposleni si prilas¢ajo pravico do odlo¢anja o

vseh segmentih Clovekovega delovanja. Velikokrat prevlada negativno nad pozitivnim.
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Medicinski model skrbi in obravnave je pustil velike posledice, ki spremljajo odnos med
uporabniki in zaposlenimi v instituciji. Z vstopom v totalno ustanovo je ¢lovek vpet v sistem
storitev, ki mu jih dolo¢ajo drugi. Gre za sistem, »kaj mi mislimo, da je dobro zate«. O lazni
dobrohotnosti pri¢a tudi ustvarjanje mej med »mi« in »oni«. Stanovalci praviloma nimajo
moznosti izbire. Ko pa jo imajo, je to spet ponujeno S strani zaposlenih. Skratka, bivanje v
totalni ustanovi vpliva na Cloveka stigmatizirajoce, negativno, unicuje njegovo bit, unicuje
zeljo po ustvarjanju in nasploh zeljo po bivanju po lastnih pravilih (prav tam). Take ustanove
redno in mnozi¢no krSijo celo vrsto ¢lovekovih pravic: predvsem pravico do prostosti, do
osebne dignitete in integritete, do zasebnosti in druge. Zaradi bolezni, stiske, prizadetosti ali
socialnega statusa nikomur ni dovoljeno odre¢i pravic, ki jih imamo drugi za samoumevne.
To niso samo obce ¢lovekove pravice, ampak tudi drobne moZnosti izbire in dejanj, ki jim
ponavadi ne pripisujemo statusa pravic, v okviru zavodskega Zivljenja pa postanejo
dragocene. Argument zagovornikov zavodov je, da so te pravice krSene tudi v vsakdanjem
zivljenju in v skupnostnih sluzbah. Vsem so nam obcasno krSene najrazli¢nejSe pravice, a
medtem ko se v Zivljenju v skupnosti moznosti uveljavljanja pravic dramati¢no povecajo in
nekatere avtomati¢no vzpostavijo, teh pravic v zavodih ni mogoce nikoli uveljaviti, pa ¢e si

Se tako prizadevamo (prav tam).

O'shea in O'shea (2001) navajata nekatere najpomembnejSe lastnosti, ki bi morale oblikovati
sodelovalni odnos med uporabnikom in strokovnim delavcem. To so osebna toplina,
medsebojno spoStovanje, iskrenost, zaupanje, znanje, pomo¢, samopomoc¢, besedna in
nebesedna komunikacija, spretnost reSevanja problemov ter organizacijske prednosti. Pri
sodelovanju strokovnega delavca in uporabnika morajo strokovni delavci nujno upoStevati,
da imajo uporabniki razli¢na stali§¢a in poglede ter da so njihove Zelje, zmoznosti in potrebe

po sodelovanju razli¢ne (Russell, 2003).

Strokovni delavci so pomemben del okolja in lahko v procesu socialne integracije krepijo
mo¢ ljudi s cerebralno paralizo za efektivnejSo vkljucenost v druzbo in okolje. Vloga
strokovnih delavcev pri procesu socialnega vkljucevanja ljudi s cerebralno paralizo je
spodbujanje k iskanju moznih resitev, soustvarjalno razreSevanje obstojece problematike in
upostevanje Zelja ter potreb uporabnika kot eksperta iz izkusSenj. MiloSevi¢ Arnold (2003)
meni, da je kljuna vloga strokovnega delavca v procesih pomo¢i, da omogoc¢i nemoten
dostop do razliénih oblik pomoc¢i, storitev in dajatev, ki jih ljudje v stiski potrebujejo.
Avtorica se osredotoc¢a na delo socialnega delavca, ki je v procesu socialne integracije ljudi

s cerebralno paralizo zelo pomemben ¢len. Odrasli ljudje s cerebralno paralizo so ranljiva
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druzbena skupina, njihove potrebe so bistveno vecje v primerjavi s sploSno populacijo, zato
je kljucnega pomena, da socialni delavec ne spregleda obstojecih in potencialnih,
neformalnih podpornih mrez, temve¢ jih dejavno vkljuéi v nacrt pomo¢i, Ki ga oblikuje
skupaj s posameznikom s cerebralno paralizo. Saleebey (2009) pa v procesu pomoci pri
socialni integraciji kot ze nekateri predhodni avtorji omenja pomemben element delovnega
odnosa, in sicer krepitev pomoci. Element krepitve moci se nanasa na pomo¢ oziroma
podporo posameznikom, skupinam ali skupnostim, da odkrijejo in razSirijo oziroma
obnovijo vire in orodja v sebi ali okoli sebe. Naloga strokovnega delavca na tem mestu pa
je verjeti uporabniku, verjeti v uporabnikove sanje ter se skupaj z uporabnikom odreci
slabsalnim nalepkam in stigmatizaciji, zaupati njegovi intuiciji, perspektivi ter energiji.
Pomoc¢ v procesu izboljSanja socialne integracije ljudi s cerebralno paralizo zahteva tudi
ravnanje po etiki udelezenosti, kot jo poimenuje Hoffman (1994). Etika udeleZenosti nas
usmerja v to, da strokovnega delavca kot objektivnega opazovalca nadomesti sodelovanje,
v katerem nih¢e nima glavne besede, in sodelovanje, kjer nih¢e ne potrebuje zadnje besede,
saj ne gre ve¢ za iskanje vzroka ali resnice, temve¢ za soustvarjanje zelenih izidov (prav

tam).

Sodelovanje med socialnim delavcem in posameznikom s cerebralno paralizo se vedno
zacne z dogovorom, ki ga skleneta ob vsakokratnem srecanju. Dogovor vsebuje pristanek na
sodelovanje tu in zdaj ter sporazum o ¢asu in prostoru, ki ga imata na voljo. Hkrati vsebuje
tudi dogovor o nacinu dela oziroma odgovor na vprasanje, kako bosta delala. Naloga tako
socialne delavke ali socialnega delavca kot tudi posameznika s cerebralno paralizo v
delovnem odnosu je vedno definirana kot odgovornost za lastni delez pri soustvarjanju
reSitve. Sodelovalni delovni odnos zahteva, da sta socialna delavka ali delavec in
posameznik s cerebralno paralizo zaradi soustvarjanja zelenih reSitev sogovornika,
sodelavca, sopotnika, partnerja. Udelezenca se morata dogovoriti o hacinu dela, vzpostavitvi
delovnega odnosa, sodelovanju, soustvarjanju in upostevanju etike udelezenosti (Ca¢inovi¢
Vogrinc¢i¢, 2011). Vsekakor je za delovni odnos izrednega pomena tudi instrumentalna
definicija problema, saj Ze z definiranjem problema, ki ga socialni delavec in posameznik s
cerebralno paralizo postavita in ga nato vsakokrat preverita, raziskujeta in soustvarjata svoje
deleze v reSitvi. Posameznik s cerebralno paralizo namre¢ vedno stopi v delovni odnos s
svojo definicijo, videnjem problema. Ob tem Ze zac¢ne razmisljati o svojem delezu v resitvi.
Pomembno je, da socialna delavka, delavec ob tem vedno znova preveri svoje razumevanje

njegovega razumevanja problema in k temu doda Se svoje videnje (prav tam).
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Pomembno je, da celotni proces dela vodi socialna delavka ali delavec, ki proces usmerja k
uresni¢ljivemu zelenemu izidu, Ki sta ga oblikovala in opredelila skupaj s posameznikom s
cerebralno paralizo. Socialna delavka, delavec mora v neposrednem razgovoru raziskovati
uporabnikovo zgodbo tako, da Ze vodi pogovor k postopnemu oblikovanju resitev na nacin,
da posreduje pomembne informacije, tehta preizkusSene resitve, predlaga raziskovanje novih
poti. Da je vodenje osebno, pa se pokaze predvsem v strokovnjakovem odzivanju, ko podeli
svoje izkusnje ali zgodbe ter se odziva na dogajanja v odnosu (Caéinovi¢ Vogrinéi¢ et al.,

2008).

Za dobro socialno integracijo ljudi s cerebralno paralizo je najprej potrebna odlocitev tako
strokovnih delavcev kot lai¢ne javnosti, da bomo integracijo poskusali uresni¢iti. Gotovo ni
dovolj in je zelo neodgovorno, da je oseba s cerebralno paralizo samo »vrZena v tako
imenovano naravno okolje«. V procesu socialne integracije posameznika s cerebralno
paralizo ne glede na to, ali gre za otroka ali odraslega posameznika s cerebralno paralizo, ne
moremo prepustiti samemu sebi in njegovim star§em, ki gotovo Zelijo najbolje zanj. Rezultat
tega, da nekoga le postavimo v lokalno okolje brez sprememb v sistemu, brez skrbnega
nacrtovanja in jasno izdelanega projekta pomo¢i, je lahko samo zelo prikraj$an posameznik
s cerebralno paralizo. Pripravljeni moramo biti narediti korak naprej, odlociti se moramo, da
bomo naredili vse za omogocanje dobre integracije, in sicer ob najpomembnejsi
predpostavki, da bomo enakopravno sprejeli posameznika s cerebralno paralizo (Mesl,
2003).

Ravnanje socialnih delavcev mora voditi korak dlje od zgolj prepoznavanja diagnoze in
identificiranja tezav in potreb ljudi s cerebralno paralizo. Socialno delo je namre¢ posebno
prav v tem, da ¢lovek iz svojih bogatih izkuSen;j ¢rpa mo¢€ za razreSevanje tezav v sedanjosti.
Posameznik s cerebralno paralizo je ekspert, ki zna definirati svoj problem in pozna tudi
svoje vire moci. Naloga socialne delavke ob tem pa je, da ustvarja odprt prostor za pogovor,
v katerem se bodo izoblikovale mozne resitve. Hkrati je socialna delavka ali delavec vedno
tudi zagovornica, zagovornik ljudi s cerebralno paralizo, ki poskrbi, da se slisi njihov glas in
da zaradi nekaterih omejitev in ovir niso prikraj$ani na tistih podro¢;jih, ki jih lahko obvladajo
in kjer zmorejo biti samostojni. V ospredju delovnega odnosa mora biti vedno posameznik
s cerebralno paralizo z vsemi svojimi talenti, sposobnostmi, prioritetami in ne socialna
delavka, delavec kot ekspert iz znanja, ki reSuje tezave namesto uporabnika. Tudi ¢e je
posameznik gibalno oviran ali se spopada z drugimi teZzavami, ki jih povzro¢a cerebralna

paraliza, Se vedno sam najbolje ve, kaj si zeli, kaj potrebuje in kaj ga moti, pa Ceprav to tezko
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izrazi na enostaven in razumljiv nacin. Socialna delavka, delavec mora v delovnem odnosu
vedno ravnati z vidika etike udelezenosti, v katerem je zajet koncept soustvarjanja pomoci,
ki pravi, da v sodelovanju nih¢e od udeleZenih nima in ne potrebuje zadnje besede, temvec
je sodelovanje pogovor, ki se nadaljuje, dokler sogovornika ne prideta do zelenega razpleta.
Socialna delavka ali delavec pa se mora znati tudi odpovedati moc¢i, da poseduje resnico ali
reSitev. Njena naloga je predvsem, da zagotovi prostor, da se slisi glas uporabnika, kajti
zeleni izid, ki se mogoce zdi najboljsi socialni delavki, ni nujno smiseln tudi za uporabnika.
Kljuéen koncept za socialno delo je tudi znanje za ravnanje. Omenjeni koncept govori o
posebnosti znanja, razvitega v socialnem delu, in o posebnosti ravnanja z njim. Socialna
delavka, delavec zna vzpostaviti in vzdrzevati delovni odnos ter hkrati podeliti strokovno
znanje in koncepte z uporabniki. Podobno klju¢en koncept kot znanje za ravnanje je delo s
perspektive moci, ki smo ga omenili Ze v predhodnih zapisih, saj omogoca, da socialna
delavka, delavec v uporabnikovi zgodbi skupaj z njim is¢e, poudari in se opre na njegove
vire moci. Poleg tega spraSuje po Zelenih razpletih, dobrih izzivih, Zeljah, sanjah, upanju, po
opori v socialni mrezi in dobrih izku$njah iz preteklosti. Socialna delavka, delavec ne isce
Sibkih tock, neuspeha in neznanja, temve¢ je pozorna, pozoren na dobre izkusnje, uspehe in
znanje, saj le tako lahko podpre posameznika tam, kjer je mocan. Pri socialnem delu je
pomembno, da je socialna delavka, delavec usmerjena, usmerjen na tisto, kar uporabnik

zmore (Caéinovié Vogrinéi¢ et al., 2011).

Flaker (2003) oznaci socialno delo kot vedo, ki je usmerjena v ravnanje in deluje v
konkretnem svetu ljudi. Usmerjenost v delo z razli€nimi ljudmi in reSevanje razli¢nih stisk
ter osebnih kriz narekuje socialnemu delu spostovanje cloveka kot posameznika s svobodno
voljo, za katerega kljub njegovemu morebitnemu nasprotovanju ne smemo opustiti moci.
Tudi v postopkih, ko se posamezniku v imenu njegove lastne ogroZenosti ali ogrozenosti
koga drugega odvzame ali okrni mo¢ odlo¢anja (na primer pri odvzemu opravilne
sposobnosti in vzpostavitvi skrbni$tva), je nujna ohranitev dialoga z njegovim dejanskim
jazom. V takih situacijah socialno delo ni le instrument ucinkovite pomoc¢i oziroma
instrument manj boleCega omejevanja posameznika, temveC je predvsem orodje
posameznikove emancipacije oziroma zagotovilo, da bo njegov dejanski glas slisan, ¢eprav

mu je bila virtualna moc¢ besede odvzeta (prav tam).

Celostna obravnava ljudi s cerebralno paralizo zahteva prizadevanje socialne delavke, da
posameznika razume v njegovem socialnem kontekstu in hkrati tudi uposteva, da zmanjSana

uporabnikova sposobnost v veliki meri izhaja iz neustreznega odnosa okolja, ki praviloma
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uposteva le tiste ljudi, ki so »brez napak« in funkcionirajo samostojno. Socialno delo z
ljudmi s cerebralno paralizo v procesu socialne integracije prispeva socialno perspektivo h
kompleksnim problemom, ki se kazejo na podro¢ju pravic, odgovornosti, virov moci in
smiselnosti. Rehabilitacija ljudi s cerebralno paralizo je mogoca le ob uveljavitvi celostne
obravnave in ob ustreznem delu s primarnimi socialnimi mrezami (MiloSevi¢ Arnold, 2003).
Ca¢inovi¢ Vogrinéi¢ in sodelavci (2005) pa dodajajo, da je treba ravnati tudi s perspektive
moci, kar zahteva sprasevanje po Zelenih razpletih, dobrih izdih, sanjah in upanju, po virih,
po opori v skupnosti in po dobrih izkusnjah iz preteklosti. Saleebey (1997) pravi, da je
formula za tak$no ravnanje enostavna: mobiliziraj mo¢ strank (talente, znanja, sposobnosti,
vire), tako da podpres njihova prizadevanja, da dosezejo svoje cilje in vizije, in stranke bodo

imele bolj kakovostno Zivljenje.

Ljudje potrebujemo izkusnjo, da smo odgovorni in cenjeni drzavljani oziroma spostovani
&lani skupnosti. Ce nismo vélanjeni, pomeni, da smo odtujeni in tvegamo, da bomo zatirani.
Perspektiva moci pa nas vodi k temu, da smo vsi, tudi ljudje s cerebralno paralizo, ¢lani
cloveske vrste, upraviceni do dostojanstva, spoStovanja in odgovornosti, ki izhaja iz takega
Clanstva. Vendar ljudje s cerebralno paralizo preveCkrat nimajo mesta ali obcutka
pripadnosti, zato je strokovna naloga pomagajoc¢ih poklicev, da jim pomagajo, da ostanejo

ali znova postanejo vkljuceni (Saleebey 2009).

Ce spostujemo dostojanstvo ljudi, se nau¢imo tega, da ne moremo zanikati osnovne pravice:
polnovredno sodelovati pri reSevanju svojih problemov. SamospoStovanje se razvije samo
pri ljudeh, ki aktivno sodelujejo pri reSevanju svojih kriz in niso nemoc¢ne, pasivne lutke, ki
le sprejemajo pomo¢ zasebnih ali javnih sluzb. Na$ prispevek k osebnostnemu razvoju
posameznika je nicen, ¢e pri tem, ko pomagamo ljudem, ne upostevamo pomena njihovega
deleza pri dejavnosti. Odrekati mozZnost sodelovanja pomeni zanikati ¢loveSko dostojanstvo
in demokracijo. Ta proces ne vodi v pozitivne rezultate (Brandon, 1992). Brandon (1992)
navaja tudi nekaj klju¢nih elementov pri delu z ljudmi in Se posebej pri delu z ljudmi s
cerebralno paralizo v zavodu, stanovanjski skupini ali varstveno-delovnem centru. Nujna je
pomoc¢ ljudem, ki so bili izklju€eni iz vsakdanjega zivljenja, da se lahko ponovno vkljucijo
vanj in zazivijo Cloveka vredno ter osmisljeno zivljenje. Moramo si prizadevati za
vzpostavitev situacij, v katerih bodo imeli ljudje resnicno zasebnost in bodo dosegli
spoStovanje in dostojanstvo. Zavedati se moramo, da smo lahko tako pomoc¢ kot ovira.
Pomo¢ smo lahko pri vzpostavljanju stikov, razvijanju vsakdanjih spretnosti; ovira pa, kadar

vsiljujemo svoje zelje in potrebe. Paziti moramo tudi, da nismo pretirano zascitniski, saj
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lahko po nepotrebnem omejujemo tveganje, ki je nujno potrebno za uéenje. Potrebujemo
modrost, da vemo, kdaj pomagati in kdaj ne — ne ponujamo pomoc¢i, ¢e ni potrebna.
Uporabniki namre¢ potrebujejo priloznost, da bi lahko tudi sami kaj dali. Spodbujati moramo
kritiénost in samokriti¢nost in hkrati ne smemo izkori$¢ati niti se pustiti izkoriscati, kajti

samospostovanje je lep zgled drugim (prav tam).

Invalidnost je veljala in velikokrat tudi danes Se velja za fizicno ali psihi¢no disfunkcijo,
zato se v procesu pomo¢i prioritete strokovnjakov pogosto razlikujejo od prioritet
uporabnikov. Socialni delavec se je morda usmeril na izgubo in zalovanje, medtem ko je
posameznik od njega pri¢akoval prakti¢no pomo¢. Pogosto in skoraj neopazno se pogovori,
ki se pri¢nejo z nasveti in informiranjem, sprevrzejo v globoko eksploracijo in svetovanje,

¢eprav to pogosto ni tisto, kar uporabnik i8¢e (Brandon in Brandon, 1994).

Poglavitni cilj ljudi s cerebralno paralizo je biti sprejet, pripadati neki skupini, biti del
sosedstva in skupnosti. To pomeni, da si ljudje s cerebralno paralizo Zelijo in imajo hkrati
tudi pravico do Zivljenja, ki je podobno Zivljenju ljudi v okolju, v katerem zivijo. Ljudje s
cerebralno paralizo imajo zaradi diagnoze dolocene specificne potrebe in zato potrebujejo
dolo¢eno pomo¢, vendar ob podpori in pomoci vseeno lahko Zivijo normalno. To pomeni,
da jim je treba omogociti taksne razmere, v katerih bodo lahko normalno Ziveli (Lacen,
1993). Normalizacija ni neka nova filozofija ali ideologija, ampak nekaks$na antidogma, ki
predpostavlja, da bodo imeli tudi ljudje s cerebralno paralizo normalni dnevni in tedenski
ritem, normalne zivljenjske moznosti in izbire v zZivljenju ter normalen ekonomski standard
in normalne bivalne moznosti. Za normalizacijo ne potrebujemo novih teorij, ki bi uredile
Zivljenje ljudi s cerebralno paralizo, kajti njihove moZnosti morajo biti enake moZnostim
vseh drugih ljudi ob vsestranskem ¢loveskem in strokovnem sposStovanju njihovih osebnih
potreb. Zavedati se moramo, da cilj normalizacije ni normalizirati ljudi, temve¢ njihove
Zivljenjske razmere. Ideja o normalizaciji ne pomeni enakih pravnih in ¢loveskih pravic za
vse ljudi, saj bi dajanje enakih pravic ljudem z razli¢nimi potrebami povzro€ilo najvecjo
diskriminacijo. Normalizacija narekuje individualno strokovno delo z uporabnikom, v
okviru katerega bo uporabnik aktivno sodeloval ter bodo njegove Zelje in potrebe sliSane in

upostevane (prav tam).

Strokovna pomoc je podpora ljudem pri reSevanju kompleksnih stisk in tezav. Strokovni
delavec posega v zivljenje uporabnika, v njegovem socialnem kontekstu in pri delu uporablja

metode, ki omogocajo posege na vseh ravneh delovanja sistema (uporabnika, druzine,
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delovne skupine, soseske, SirSega odnosnega sistema, skupnosti). Namen pomoci je, da na
ustvarjalen nacin z inovativnimi spremembami v delovanju odnosnih sistemov omogoci
uporabniku normalno vsakdanje Zzivljenje in samostojnost. Uporabnik se zaradi bolezni
znajde v situaciji, ki ga potiska v stisko. Hendikep pusca trajne posledice, ki jih uporabniki

najbolje ubesedijo sami (Stefanovi¢, 2012).

Delovni odnos ali pogovor, ki je utemeljen na postmodernih konstruktivisti¢nih konceptih,
zagotavlja brezpogojno spoStovanje in edinstvenost osebne izkus$nje oziroma omogoca
ustvarjanje pogojev, v katerih je edinstvenost samoumevna izhodi$¢na toc¢ka raziskovanja,
ki ji dodajamo Se strokovno znanje ter vanjo vpeljujemo in vzdrzujemo procese
razumevanja, da bi se dogovorili. Delovni odnos, utemeljen s socialno paradigmo, se odvija
v sedanjosti sreanja, soo¢enja, prevajanja in mobilizacije (Ca¢inovi¢ Vogringi¢, 2002).
Sugman Bohinc (2005) pravi, da je kontekst psihosocialne podpore in pomoéi za razvoj
uspesnega delovnega projekta pomo¢i, v katerem so vsi udelezenci akterji, ki se dogovarjajo
0 sestavinah vzpostavljenega delovnega odnosa, uporabljen Sele takrat, ko se strokovnjak
odpove socialni moc¢i in polozaju vedoCega, nekoga, ki mu strokovno znanje daje
pooblastilo, da skozi prizmo svoje teorije (osebnosti in patologije) opredeljuje probleme
(simptome in bolezni) sogovornikov in jih v skladu s to oceno (diagnozo) blazi in odpravlja.
Samo enakopravno porazdeljena mo¢ omogoc€a razreSevanje uporabnikove stiske in

doseganje zastavljenih ciljev.

Yaloma (2002) pravi, da kljub $tevilnim opisom terapevtskega odnosa med pacientom in
terapevtom, klientom in svetovalcem, analizantom in analitikom, klientom in pomagajo¢im,
uporabnikom in oskrbovalcem noben opis ne zajema njegovega razumevanja delovnega
odnosa, kajti o pacientih in o sebi kot terapevtu raje razmislja kot o sopotnikih, saj ravno to
presega razlikovanje med tako imenovanimi njimi, bolnimi, in nami, zdravilci. Nih¢e namre¢
ni imun na tragi¢nost eksistence in to nas povezuje. TakSen nacin dela pa omogoca in olajsa

proces pomoci, Ker varuje pogovor tako, da se pomoc¢ raziskuje in soustvarja.

1.5 SOCIALNA MREZA
Socialna mreza je sistem socialnih vezi, kot so tiste, ki vezejo druzino, sorodnike in prijatelje
(Payne in Walker, 2002). Pierson (2002) jih poimenuje splet odnosov, skozi katere so ljudje

povezani. Field (2003) pa socialne mreze definira kot del posameznikovih $ir§ih socialnih

odnosov in norm, ki mu omogocajo doseganje njegovih osebnih ciljev in drzijo druzbo
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skupaj. Igli¢ (2001) dodaja, da socialno omrezje vkljucuje relativno stabilne vezi, ki jih

posameznik vzdrzuje s svojim socialnim okoljem.

Obstajajo stevilni dejavniki, ki vplivajo na kvaliteto, namen in delovanje socialne mreze.
Odnosi znotraj mreze so lahko podporni ali ne, pogosti ali redki, neposredni ali posredni —
virtualni, zaprti, intenzivni ali na distanci (Martinjak, 2004). Socialna mreza lahko
posamezniku omogoca dostop do razli¢nih virov, ga povezuje v organizacijske kontekste ali
zadovoljuje potrebe po intimnosti in sociabilnosti (Igli¢, 2001). Goste, moc¢ne in Siroko
razSirjene socialne mreze posamezniku omogocajo vecjo socialno vklju¢enost (Martinjak,
2004). Obstoj mreze naj bi vplival tudi na boljSe zdravstveno stanje in lajSanje kriti¢nih
socialnih situacij v Zivljenju (Rus, 1999). Ce ima posameznik dobro razvito socialno mreZo,

mu ta lahko nudi podporo in pomo¢ v tezavah (Nastran Ule et al., 1993).

Socialne mreze so definirane glede na strukturne znacilnosti, velikost, gostoto, dostopnost,
dolzino, koli¢ino dajanja in prejemanja v odnosih, naravo vklju€enosti v odnose in stopnjo
blizine znotraj odnosov. Nekateri ljudje razvijejo veliko socialnih vezi znotraj skupnosti, v
kateri zivijo, spet drugi ljudje so socialno izolirani. Seveda moderna sredstva komunikacije
omogocajo, da geografsko razseljeni ljudje ostanejo v prijateljskih odnosih, ¢e Zelijo (Payne

in Walker, 2002).

Flaker in sodelavci (2008) so zapisali, da je ¢lovek druzbeno bitje. Stiki z drugimi so
bioloska nuja, Se toliko bolj pa nuja civilizacije. Drug brez drugega ne moremo obstajati in
preziveti. Skozi zivljenje vzpostavljamo veliko zelo razli¢nih stikov: od globokih, trajnih
vezi z najblizjimi do beZnih, vsakdanjih stikov z mimoido¢imi. Stiki nas ne glede na vrsto
in intenzivnost zaznamujejo in govorijo o nasi identiteti in lastni vrednosti. Za mreze
uporabnikov socialnovarstvenih storitev in tudi tistih, ki so gibalno ovirani, je znacilno, da
so po navadi majhne in omejene na ozek krog ljudi, zlasti druzinskih ¢lanov in redkih
prijateljev. Zivljenje v ustanovi tudi te stike zmanj$a na najmanj$o mero. Ljudje z izkusnjo
hendikepa vecinoma zivijo doma pri svojih druzinah ali v zavodu. Tisti, ki zivijo doma, tako
obi¢ajno stikov s svojci ne izgubijo, vendar pa se pri njih pogosto pojavijo problemi
osamosvajanja, odvisnostne navezave s starSi ter finan¢ne in socialne odvisnosti. Za
marsikoga, ki zivi doma, postane druzina majhen, zaseben univerzum, v katerem imajo
posebno mesto in so zlasti poudarjeni odnosi z brati in sestrami. Ljudje z invalidnostjo
praviloma velikokrat pogresajo druzbo vrstnikov, Se pogosteje pa intimne stike in partnerski

odnos. Razlogov, zaradi katerih so mreze uporabnikov pogosto omejene na druzinski krog,
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je ve€. Vcasih je tako stanje posledica narave dinamike interakcij, v€asih sramu ali pa

zanic¢ljivega pogleda sosedov (Flaker et al., 2008).

Raziskava, ki so jo izvedli Kang, Palisano, Chiarello, King in Polansky (2010) o socialni
participaciji mladostnikov s cerebralno paralizo, je pokazala, da so ljudje s cerebralno
paralizo v majhnem delezu vkljuceni v aktivnosti in odnose z ljudmi, ki niso druzinski ¢lani.
Na socialno vklju¢enost pomembno vplivajo mobilnost, funkcionalne sposobnosti
posameznika in komunikacijske ves¢ine, kajti praviloma velja, da bolj kot so omenjene
determinante razvite, ve¢ moznosti in priloznosti imajo ljudje s cerebralno paralizo za

enakopravno socialno integracijo v okolje in vzpostavljanje stikov s prijatelji in vrstniki.

Poudarja se tudi pomen organizirane rekreacije v skupnosti in prosto¢asnih programov za
vzpostavljanje stikov z vrstniki, saj slednje ponuja ve¢ priloZnosti za ustvarjanje novih
prijateljstev in Sirjenje socialnih omrezij. Raziskava je pokazala tudi, da so mladostniki s
cerebralno paralizo, ki so vklju¢eni v redne osnovne $ole, veliko bolj vkljuceni v aktivnosti
s svojimi prijatelji v primerjavi s sovrstniki s cerebralno paralizo, ki obiskujejo osnovne Sole
z nizjim izobrazbenim standardom. To lahko pripiSemo razli¢cnim faktorjem. Enega od
faktorjev predstavljajo karakteristicne znacilnosti posameznika in podpora soSolcev ter
prijateljev, ki imajo pomemben vpliv na socialno participacijo posameznika. lzrednega
pomena pa sta predvsem razumevanje invalidnosti in izkus$nja inkluzije, ki pozitivno

vzpodbujata socialno vkljucenost ljudi s cerebralno paralizo (prav tam).

1.6 POTREBE DOLGOTRAJNE OSKRBE

V vsakdanjem znanju obstaja veliko predstav, definicij in razumevanj o tem, kaj so
¢lovekove potrebe. Teorije, ki govorijo o potrebah, se opirajo na vprasanja fizicnih in
druzbenih pogojev, ki ljudem omogocajo zivljenje in preZivetje, nanaSajo pa se tudi na
vprasanja Clovekovih pravic in pravi¢nosti, dolznosti in moralne reciprocnosti (Doyal in
Gough, 1992 v Grebenc, 2005). Potrebe so se pojavile v modernem diskurzu razvoja. Razvoj
pa kot napredek pomeni tudi obljubo. Obljuba vpliva na status posameznika in na njegove
zelje. Namesto upanja, da bomo dosegli dobro, se pojavi pri¢akovanje, da bodo potrebe
definirane in tudi zadovoljene. Ce se je ¢lovek v preteklosti soo¢al z nujnostmi lastne
eksistence in s svojimi zeljami, dobijo danes te situacije objektiven znacaj potreb. S
konceptom potreb se nujnost prevede v produkte in storitve. Ta preobrat se lahko zgodi le z

dekonstrukcijo nujnosti in z rekonstrukcijo Zelja v potrebe (Illich, 1997 v Grebenc, 2005).
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Spreminjajoce se druzbene, gospodarske, socialne in politicne razmere postavljajo v
zadnjem desetletju pojme, kot so potrebe, kvaliteta Zivljenja in socialne pravice, v dinami¢no
soodvisnost s tekmo za gospodarsko rastjo posameznih drzav in evropske skupnosti. Polozaj
posameznikov in  skupin, ki v vsakodnevnem Zivljenju potrebujejo pomo¢
socialnovarstvenih storitev ali ukrepe za organizirano zivljenje v skupnosti, dolo¢ajo diskurz
popolnega telesa, delovna zmoznost in dobrodelnistvo, diskurz potro$niStva in razpolaganja

z viri in diskurz socialne praviénosti ter prerazporejene druzbene moc¢i (Flaker et al., 2008).

Prejemniki socialnovarstvenih storitev opozarjajo, da z vstopom v sistem socialnega varstva
izgubijo velik del vpliva nad odloCitvami v svojem Zzivljenju. Zavracajo pokroviteljstvo
strokovnjakov, skrb drzave od zibelke do groba in centralistien pristop k oblikovanju
ukrepov po principu od zgoraj navzdol. V tem pristopu nastajajo enovrstni paketi storitev,
nacrtovani za povprecne potrebe neobstojecih povprecnih skupin uporabnikov. Tak pristop
ne dopusca oblikovanja, podpore in pomoc¢i po meri posameznikove zivljenjske situacije in
odvzema posamezniku pristojnost za svojo situacijo in mozne resitve oziroma izboljsave.
Izguba te pristojnosti pomeni izgubo vpliva v Zivljenju. PosploSene ocene ne prinaSajo
podatkov o tem, katere so za posameznika ustrezne oblike pomoci, zato ne prejme storitev,
s katerimi bi izboljSal kakovost svojega zivljenja. Prejemniki socialnovarstvenih storitev
zahtevajo uveljavitev nacela drzavljanskih pravic in enakih moZnosti dostopa do dobrin, pri
¢emer so prav socialnovarstvene storitve in ukrepi sredstvo za dostop do dobrin in virov v
skupnosti. Namesto usmerjanja na telesne znacilnosti ali stanje duSevnega zdravja je cilj
prestevati in prepoznavati ovire, kot so arhitektonske ovire v okolju, rev§¢ina, pomanjkanje
tehni¢nih pripomockov, prilagojenih delovnih mest, osebne asistence in predsodki. To so
dejavniki, ki na druzbeno obrobje postavljajo cele skupine ljudi, jim onemogocajo vstop v
glavne tokove druzbe, moznost izobrazevanja, zaposlitve, ustvarjanje druzine in dejavno
soudelezbo v SirSem druzbenem dogajanju. Posameznikovo izvedenstvo kot vir podatkov je
nepogresljivo, kajti hendikepirani ljudje dobro poznajo vse opisane ovire, ker se z njimi
vsakodnevno spoprijemajo (prav tam). Zavzemajo se za individualiziran pristop pri
ugotavljanju zivljenjske situacije, izboljSav in oblik, podpore ter pomoci pri tem.
Nacrtovanje storitev mora v tem primeru izhajati iz posameznikove ocene potreb po
storitvah, s katerimi bo uresniCeval svoje zivljenjske cilje in izboljsal kakovost svojega
zivljenja. Nacrtovanje storitev po principu od zgoraj navzdol izhaja iz posameznikove ocene
situacije in iz njegove ocene potreb po storitvah, s katerimi bo organiziral svoje zivljenje.

Posameznik je izhodiS¢e za nacrtovanje, vzpostavljanje, izvedbo, ocenitev storitve in tudi
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upravljalec tega procesa. VidnejSe znacilnosti individualiziranega pristopa pri nacrtovanju
storitev so v tem, da omogoci oblikovanje storitev in ukrepov, s katerimi posameznik
organizira svoje zivljenje in sam izboljSuje kakovost svojega zivljenja, lokalnim oblastem
prinasa informacije o storitvah, ukrepih in programih za podporo ob¢anom pri upravljanju
svojega zivljenja. Na drzavni ravni pa zbrani podatki iz lokalnih okolij pokaZzejo trende in
smeri za uéinkovito naértovanje, sprejemanje ukrepov in zapostavljanje prioritet (Skerjanc,

2004).

Potrebe, ki vkljucujejo dolgotrajno oskrbo, so sestavljene iz naslednjih sklopov: namesto
hospitalizacije in institucionalizacije stanovanje, delo in denar, vsakdanje zivljenje,
nelagodje v interakciji, stiki in druzabnost, institucionalna kariera, neumescenost in

pripadnost (Flaker et al., 2008).

V nadaljevanju bom podrobneje opisala potrebe dolgotrajne oskrbe. Opise dolocenih potreb,

ki sem jih podrobneje opredelila ze v predhodnih teoreti¢nih izhodis¢ih, bom izpustila.

1.6.1 Delo in denar

Flaker in sodelavci (2008) ugotavljajo, da je delo osnovna ¢lovekova potreba, ki izraza
njegovo identiteto in druzbeni status, a hkrati zaradi svoje mezdne naravnanosti izkljucuje
ljudi, ki ne delajo. Te uvrs¢amo v posebne kategorije z nadomestnimi in predhodnimi statusi
upokojencev, ljudi z invalidnostjo, otrok, gospodinj in brezposelnih. Da posameznik ne
opravlja dela za placilo, ne pomeni, da ne dela nicesar, temvec gre zgolj za spregledano delo,
ki ni formalno uvrs¢eno v ponudbe formalnih delodajalcev. Ljudje, ki potrebujejo
dolgotrajno oskrbo, si moc¢no Zelijo pravice, ki pripada vsem »normalnim« drzavljanom. To
je pravica do dela, saj delo vidijo kot glavni vzrok pa tudi kot zdravilo za svojo stisko.
Obstojeci sistem pomoci ne spodbuja dejavnosti in zaposlovanja, kar ljudi z dolgotrajnimi
stiskami potiska v zacarani krog brezdelja. Delo in dejavnost stvarno uéinkujeta na nas
obstoj in pomenita fizioloSko nujo eksistence. Z dejavnostjo ustvarjamo svet okoli sebe in
se zdruzujemo z drugimi, kar je izrednega pomena za ljudi s cerebralno paralizo in za njihovo
socialno integracijo. Dejavnost, ki se ji clovek posveca v celoti, ki ga prevzame, ga spremeni
v celostno, zivo in zdravo osebo, pomanjkljivosti in bolezni pa postanejo postranskega
pomena. Delo je torej nujna izbira za pridobitev denarja za prezivetje in zivljenje, vendar pa
je med ljudmi s cerebralno paralizo zelo malo takih, ki bi lahko z delom zasluzili dovolj za
prezivetje, in tudi njihovi drugi dohodki so izredno majhni. Ljudje z dolgotrajnimi stiskami

veéinoma prejemajo denarno socialno pomo¢ ali Zivijo od pokojnine (Flaker et al., 2008).
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Nekateri poleg pokojnine prejemajo $e dodatek za pomo¢ in postrezbo in varstveni dodatek,
lahko tudi nadomestilo za telesno okvaro ali invalidnino. Ljudje imajo lahko sluzbo, ¢eprav
je tezko pridobljiva, pa jo izgubijo zaradi svojih ovir, hib ali pa samo nalepke, ki jim jo je
dala druzba (Flaker et al., 2011). Druzba in okolje se ne zavedata, da denar potrebujejo za
prezivetje, za plaCevanje uslug, za statusno in realno rehabilitacijo in za zapolnitev
druzbenega Zivljenja. Zivljenjski stroski uporabnikov so podobni ali celo ved&ji kot
zivljenjski stroski drugih prebivalcev, vendar njihovi prihodki ne pokrivajo niti zivljenjskih
stroSkov. Pomanjkanje denarja na vseh to¢kah vsakdanjega zivljenja pri ljudeh, Ki
potrebujejo dolgotrajno oskrbo, vpliva na nizko kvaliteto zivljenja, ustvarja zacarani krog
marginalizacije in stigmatizacije ter vzdrzuje velik del ljudi v revs¢ini ali v boljSem primeru
na njenem pragu. Imeti denar je prakti¢no in simbolno pomembno. Ljudem s cerebralno
paralizo lahko omogoci dobro oskrbo in bolj$o socialno vkljuéenost v lokalno okolje. Z

delom v danasnjem svetu zasluzimo denar, ki je pogoj za obstoj (Flaker et al., 2008).

Ljudje s cerebralno paralizo so zaradi zmanj$ane ali omejene delovne zmoznosti v slabSem
polozaju pri vkljuevanju na trg dela. Prav tako imajo manjSe moznosti, da si zagotovijo ali
obdrzijo ustrezno zaposlitev ali napredujejo v njej. Delavno aktivni ljudje z invalidnostjo so
zaposleni ali samozaposleni ljudje z invalidnostjo, ki jim je bila invalidnost priznana po
zakonu. Med aktivne ljudi z invalidnostjo uvrs¢amo delovno aktivne in brezposelne s
statusom invalida. Septembra 2012 so ljudje z invalidnostjo predstavljali 16 % vseh
brezposelnih v Slovenji, septembrska stopnja registrirane brezposelnosti za ljudi z
invalidnostjo pa je znaSala kar 35,8 %. Pomemben nacin zaposlovanja za ljudi z
invalidnostjo v Sloveniji so invalidska podjetja, ki zaposlujejo skoraj 18 % delovno aktivnih
ljudi z invalidnostjo. Povpre¢na bruto meseéna placa ljudi z invalidnostjo v letu 2011 je po
zacCasnih podatkih znaSala 1.177 evrov, kar je 74 % bruto mesecne place v Sloveniji

(www.stat.si).

Veliko ljudi s cerebralno paralizo dela v varstveno-delovnih centrih. Tam delajo v
delavnicah in dobijo simboli¢no nagrado. Delo v delavnici ni pravo delo, ne po placilu, ne
po vrsti, ne po ritmu. Tako se zgolj ustvarja videz, da gredo ti posamezniki v sluzbo (Flaker
et al., 2011). V primeru brezposelnosti so na voljo nadomestila, izobrazevanja za Studente,
dijake in za ljudi z dolgotrajnimi stiskami. Ta lahko nadomesc¢ajo zaposlitev in pripomorejo
k pridobitvi delovnega mesta v bodoce. Ce ljudje s cerebralno paralizo niso zaposleni, e
vedno potrebujejo dohodke (socialne transferje) in nadomestni status (invalida, upokojenca,

zdravnika) ter koristne dejavnosti, ki jim dajejo obcutek dejavnosti in koristnosti. Med
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zadnjimi zasilnimi moznostmi sta socialno varstvo in dolgotrajna oskrba. Z njima se lahko
nadomesti delovno mesto ali pa nadoknadi primanjkljaje na vseh ravneh dela (prav tam).
Vendar mora ¢lovek razmisljati tudi, kako ohraniti svojo dejavnost, si zagotoviti dohodek,
organizirati zivljenje in zagotoviti pozitiven formalen in neformalen status v druzbi, tudi ¢e

nima dela, zaposlitve ali ¢e odpovedo druga nadomestila (Flaker et al., 2008).

1.6.2 Namesto hospitalizacije in institucionalizacije

Za ljudi, ki dozivljajo dolgotrajno stisko, je odhod v zavod veckrat neizogibno dejstvo,
stvarnost, v kateri zivijo; ¢e ni stvarnost, pa zelo stvarna groznja. Nekateri ljudje si ne Zelijo
zivljenja v instituciji zaradi disciplinske funkcije ustanov, nekatere pa je sram, da bi tam
pristali. Zavodi ali druge ustanove se veliko ljudem, ki dozivljajo dolgotrajno stisko, zdijo
ustrezna resitev za ljudi, ki nimajo svojcev, ki bi jim pomagali pri vsakdanjih opravilih, Ki
jih sami ne zmorejo (Flaker et al., 2008). Ljudje, ki zivijo v ustanovah, definirajo Zivljenje
izven ustanov predvsem v okviru zasebnosti, saj jih izven ustanov nih¢e ne nadzira in se
nihée ne vmesava v njihovo zivljenje. Poleg zasebnosti in moznosti odlo¢anja pa zivljenje v
skupnosti pomeni tudi biti med drugimi ljudmi, imeti moznost, da se z njimi lahko povezes;
hkrati pomeni tudi moznost biti sam ali biti v druzbi ljudi, ki ti nekaj pomenijo. Ljudje, ki
jim grozi odhod v ustanovo ali ki tam Ze bivajo, si zelijo navadnih, osnovnih reci, kot so na
primer zasebnost, odlo¢anje o majhnih receh v svojem Zivljenju in prezivljanje ¢asa v druzbi
bliznjih. Navadne, skromne Zelje se pod groznjo institucionalizacije izrazijo kot nekaj
velikega. Ljudje, ki Zivijo v zavodih, velikokrat izrazajo Zeljo, da bi Ziveli zunaj zavoda
predvsem zato, ker Zelijo biti neodvisni in samostojni ter si Zelijo zZiveti Zivljenje, ki ni
vezano na institucionalna pravila in zapovedi. Zelijo si vsakdanjih dejavnosti, kot je na
primer obisk koncerta, Zelijo si imeti druzbo, ki je v zavodu nimajo, in predvsem si Zelijo
stika z ljudmi, ki ne pripadajo ustanovi. Velikokrat izrazijo, da bi se radi ve¢ pogovarjali, pa
se nimajo s kom (prav tam). Zivljenje v zavodu je Zivljenje v mnoZici, a kljub temu precej
samotno. Po eni strani zivljenje v zavodu obvladuje rezim pravil, po drugi strani pa ga
oznacujejo konflikti med stanovalci. Razlika med Zivljenjem v ustanovi in med navadnim
zivljenjem je tudi razlika v vzdu$ju in dozivljanju custev. Ljudje, ki Zivijo doma, SO z
zivljenjem v domacem okolju vec¢inoma zadovoljni, ¢eprav ne poteka povsem idili¢no in
brez konfliktov. Taksno Zivljenje omogoc¢a neko osnovno gotovost in podporo, ki jo ¢lovek

potrebuje (prav tam).

Totalne ustanove so najprej locile »zdrave« od »nezdravih« in slednje potisnile na rob

druzbe. Tako so $e danes, tako stereotipno kot tudi realno, izlo¢eni iz druzbe. Institucije
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omogocajo nadzor nad delom prebivalstva, ki je odstopal od normativov. Nadzorujejo
dejavnosti in ¢as posameznika, saj so tisti, ki zivijo v njih, vpeti le v to, kar jim je ponujeno
s strani osebja. Institucija ustvarja red, ki se ga morajo drzati vsi, da ustanova funkcionira
(Flaker, 1998).

Danasnje totalne ustanove so Se vedno monotematske, pogovori so vedno enaki in reducirani
na pravila, hrano ali na temo, za katero so bile ustanovljene (bolezen, poslabsanje). Odhod
v ustanovo je obiCajno pobuda drugih, zlasti ljudi iz neposrednega okolja v povezavi s
strokovnjaki (Flaker et al., 2008). Tveganju institucionalizacije so izpostavljeni vsi ljudje, ki
dozivljajo dolgotrajno oskrbo in potrebujejo kontinuirano in organizirano pomoc¢ (Flaker et
al., 2011). Postopek sprejema v socialnovarstveni zavod, kot ga dolo¢a pravilnik o postopkih
pri uveljavljanju pravice do institucionalnega varstva, je precej arbitraren. Kriterij za
namestitev v ustanove je po zakonu o socialnem varstvu definiran z nezmoznostjo zivljenja
izven ustanove. Ta kriterij omogoca razli¢ne interpretacije, s tem pa veliko diskrecijsko mo¢
tistih, ki odlo¢ajo. Svojci se odlocijo za namestitev v zavod, ko ne zmorejo ve¢; pred tem so
naredili vse, kar so lahko. Zivljenje z nekom, ki potrebuje veliko energije, pozornosti in
skrbi, lahko vodi v izgorelost oskrbovalca. Tako oskrbovalec zaradi pretirane skrbi za osebo
z invalidnostjo dejansko nima ve¢ svojega zivljenja. Pogosto bliznji ljudi namestijo v zavod
zaradi tega, ker postanejo situacije neznosne. Uporabnik in njegova okolica postanejo
obremenjeni, situacije postanejo nesmiselne, prav tako angaZma v njih. Dogodki, ki se
vrstijo, nacnejo Zivljenjske gotovosti udeleZencev. Posledice so lahko zelo destruktivne,
smiselnost skupnega Zivljenja je tako mo¢no naceta. Namestitev v zavod zavaruje gotovost
udelezencev situacije in ureditev njihovih razmerij. Z namestitvijo v institucijo pa se prekine
posameznikovo Zivljenje med drugimi, onemogo¢i njegov dostop do dobrin civilnega
Zivljenja ter odvzame njegova svoboda. Posameznik, ki mora Ziveti v instituciji, nujno dobi
etiketo. Tako je simboli¢no izloCen in stigmatiziran, s tem pa je Se dodatno in trajno
oskodovan. Obicajno sta v procesu institucionalizacije obremenjena tako svojec kot
uporabnik. Uporabnike lahko bremenijo razli¢ni zivljenjski dogodki in okolis¢ine, nasilje,
bolezen, nemo¢ in stiske, ki jih dozivljajo drugi, ter tudi sam sprejem. Razbremenitev so jim
sprehodi v naravo ali na primer zacasen umik Vv toplice, da si odpocijejo od situacije.
Pomagajo jim tudi pogovori z bliznjimi ali s strokovnjaki. Treba je poiskati alternativne
taktike za osmisljanje situacij, ki zaradi svoje nevzdrznosti vodijo v hospitalizacijo. Oddaljiti
se je treba od ugotavljanja dejstva, da je nekdo bolan, ker ga zaradi tega izklju¢imo. Stremeti

je treba k novi interpretaciji situacije, najti nov smisel v situacijah ali nacin, kako sprejeti
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nesmisel. Pomembno je, da ljudje tudi znotraj institucije ohranijo nadzor nad dolo¢enimi
stvarmi v zivljenju, ki so jih zmozni in kjer je to mogoce, na primer nad osebno higieno,
obleko, zdravili, hrano, financami, vkljuéevanjem v dejavnosti, ¢asovnim razporedom in
odloCanjem glede nacina izvajanja dejavnosti. Z moznostjo izbire in odlocanja se omogoci
dostop do kolektivnega plana, s tem pa posameznik ustvarja lastne smisle tudi znotraj
institucije (Flaker et al., 2008). Pri uporabnikih, ki so ze names¢eni v institucijo, lahko
govorimo o tveganju »institucionalizma«. To pomeni, da ali v instituciji ostanejo ali se tja
vrnejo oziroma jim bivanje tam Skoduje (Flaker et al., 2011). Do institucionalizacije vedno
pripelje nek dramaticen zaplet, po katerem ljudje pri¢akujejo razbremenitev in povrnitev
gotovosti in smisla. V primeru, da bi zeleli nadomestiti institucijo z odgovori v skupnosti,
moramo ljudem, ki so v stisko vpleteni, zagotoviti odgovore, kako olajsati situacijo, jo
narediti varnej$o in smiselno. Stiske so dogodki, ko obremenjenost postane neznosna in ko
so poruSene gotovosti vsakdanjega zivljenja. Zaupanje se spremeni v dvom, zaskrbljenost in
paranojo, ljudje izgubijo upanje in ne vidijo smisla v vztrajanju v situaciji ali pa celo sama
situacija postane nesmiselna. Treba je delati na ublazitvi situacije, ljudem zagotoviti veé
gotovosti in se nauciti ravnati s tveganji. Cilji, ki so povezani s smislom, ne izkazujejo zgolj
nezadovoljstva uporabnikov z zivljenjem v ustanovah in delom socialnih in zdravstvenih
sluzb, saj se uporabnikom zdi nesmiselno marsikaj, kar jim ponujajo. Zivljenje je bolj
smiselno, ¢e ima posameznik vpliv na Svoje Zivljenje in situacijo, ¢e lahko pocne, kar je zanj

smiselno. Prav to dejanje oziroma delovanje govori o smiselnosti pocetja (prav tam).

1.6.3 Stanovanje

Stanovanje je temeljna cloveska potreba. Posamezniku pomeni dom, druzino, prostor, ki mu
omogoda varnost in zasebnost ter osnovno birokratsko podlago njegove identitete. Ceprav
je stanovanje nekaj samoumevnega, dostop do njega ni lahek. Oskrba s cenovno dosegljivimi
stanovanji je vedno slab3a, sploh za starejSe, telesno in duSevno hendikepirane, revne, mlade
in druge »ranljivejSe« skupine. Ljudje z dolgotrajnimi stiskami potrebujejo stanovanje,
prilagojeno osebnim potrebam, s ¢imer se jim omogoc¢i veéja samostojnost, s tem pa se
ohranjajo in podpirajo dejavnosti, ki jih je posameznik Se zmozen opraviti sam. Ljudje, Ki
niso povsem zmozni samostojnega zivljenja, bi potrebovali prostore, kjer je mogoca oskrba
in ki bi bili opremljeni z zas€itnimi in varovalnimi sredstvi. Prilagojeno stanovanje daje
priloznost za druzabno Zivljenje. Stanovanje je suverenost posameznika nad prostorom, v
instituciji pa je to suverenost tezko zagotoviti. Do tezave v instituciji pride tudi pri

zagotavljanju zasebnosti. Zasebnost je pomembna vrednota vsakdanjega zivljenja, institucija
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pa pomeni tudi skupno bivanje in prilagajanje (Flaker et al., 2008). V bivalni enoti so
posamezniki delezni nekaj ve¢ svobode pri odlocanju o lastnem zivljenju, Se vedno pa nad
njimi bdi zavod. Institucija ljudem zagotavlja ustrezne, urejene razmere ter ustrezne
materialne dobrine in storitve, siromas$i pa jih v duSevnem in materialnem smislu, saj
institucionalizirani nagin posameznika omeji v vseh njegovih razseznostih. Zivljenje poteka
po pravilih institucije (Flaker et al., 2011). Pogosto se pojavijo tezave pri vzdrZzevanju
stanovanjskega razmerja zaradi finan¢nih stisk ali pa zaradi potrebe po dodatni pomoci pri
vzdrzevanju stanovanja. Dogaja se tudi, da uporabniki postanejo gresni kozli za sosede, saj
Jim pripisujejo vse, kar gre narobe. Tveganje je prisotno pri iskanju in tudi pri ohranjanju
stanovanja. Zaradi neprilagojenosti stanovanj in nezadostne pomo¢i na domu veliko ljudi, ki
so telesno ali dusevno ovirani, biva v zavodih in stanovanjskih skupinah. Veliko mladih ljudi
s hendikepom pa zivi doma pri starSih, ki so preveckrat zas¢itniski in jih s tem omejujejo pri
zadovoljevanju nekaterih potreb. Zato ni nujno, da se pocutijo doma (Flaker et al., 2008).
Sorodniki ali starsi, pri katerih Zivijo, jim lahko pomagajo, dajejo ob¢utek varnosti, a hkrati
vodijo njihovo zivljenje. Poleg tega so oskrbovalci obremenjeni in prepusceni sami Sebi, saj
ves Cas Skrbijo za svojce s hendikepom, kar jih lahko privede v duSevno in materialno stisko.
Razbremeniti se ne znajo, zavodu pa druzinskega ¢lana ne zelijo prepustiti (Flaker et al.,
2011).

Poleg potrebe po lazji pridobitvi in sofinanciranju (prilagojenih) stanovanj za ljudi s
hendikepom se kaze tudi potreba po upravi¢enosti vi§jega dodatka za nakup pripomockov,
da bi posamezniki lahko $e naprej ziveli doma ali v skupnosti. Pomembno je, da razmisljamo
o tem, kako omogociti ljudem, da jih ne skrbi, kje in kako bodo Ziveli, in da bodo imeli
primerno stanovanje. Raziskovati moramo, kaj ljudje potrebujejo, da bodo ziveli tam, kjer si

zelijo ziveti, in kaksne vrste podpore in pomoci potrebujejo pri tem (Flaker et al., 2008).

1.6.4 Vsakdanje zZivljenje

Vsakdanje zivljenje je na neki ravni sestavljeno iz ponavljanj in rutin. Navade, rutine in
vsakdanji potek dneva nam dajejo socialni obcutek zivljenjskega ritma, samega sebe in
pripadnosti okolju, v katerem zivimo. Skupaj predstavljajo zivljenjski ritem (Flaker et al.,
2011). Obicajno spontano sledimo nekim nenapisanim pravilom, ki jih dolo¢a druzba, na
primer da se dan za¢ne s kavo ali umivanjem zob. Vsak posameznik pa si nato po svoje
organizira dejavnosti in poskuSa ¢im bolj izpolnjevati zaértane nacrte. Vsakdanja rutina
vnasa v zZivljenje ravnovesje in potrditev, da delujemo dobro. Pojesti zajtrk, se obleci, oditi

na stranisce je za vecino ljudi samoumevno in samostojno dejanje (Flaker et al., 2008). To
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so cilji, ki jih komaj zaznamo, pri dolgotrajni oskrbi pa se jim ne da izogniti. Pomo¢ in
podpora sta velikokrat potrebni ne le pri oblacenju in umivanju, temve¢ tudi pri neposredni
skrbi zase, pa tudi pri kuhanju kave, sprehodu, placilu poloznice; pri tem, kar delamo zaradi
nuje, in tem, kar delamo v svoje veselje zase ali za druge. Zivljenje vsakega posameznika
zaznamujejo navade in stvari, ki jih rad po¢ne (Flaker et al., 2011). Tudi ljudje s cerebralno
paralizo pri samoumevnih stvareh potrebujejo pomoc¢. Pomagajo jim sorodniki, oskrbovalci,
strezniki. Uporabljati morajo razli¢ne tehni¢ne pripomocke in imeti prilagojeno okolje, ki je
vkljuceno v potek rutin, da lahko delujejo bolj ali manj nemoteno. Vsakdanje zZivljenje ljudi
z invalidnostjo, ki potrebujejo ve¢ pomoci, je niz podobnih dni. Tezava pa Se pojavi zaradi
pomanjkanja pomembnih dogodkov v dnevu (sluzba, nakupovanje, obiski sorodnikov, druge
obveznosti). Vecin ljudi opravlja rutine mimogrede, za ljudi, ki jih v celoti ne morejo opraviti
sami, pa niso tako samoumevne in preproste. Zato potrebujejo pomo¢ drugih, hkrati pa
morajo ohraniti nadzor nad svojim Zzivljenjem, dolocati tempo izvajanja, obseg in vsebino
pomoci. Odloc¢ati morajo o tem, kaj bodo oblekli, kak$no pric¢esko si zelijo, kaj bi radi jedli
in podobno. Se vedno mora posameznik sam opravljati naloge, ki jih zmore. Pri tem ga je
treba vzpodbujati, saj se $e vedno lahko pocuti samostojnega in deloma neodvisnega od tuje
pomoci. Na ta nacin poteka proces krepitve moci, ki ¢loveka spodbuja, opogumlja in ga
navdaja s pozitivno zivljenjsko naravnanostjo. Posameznika nikakor ne smemo postaviti v
pasivno vlogo (Flaker et al., 2008). Prosti ¢as je pomemben element vsakdanjega Zivljenja.
Uporabniki so videni bolj kot pasivni udelezenci kulturnega prostega ¢asa, veéinoma
poslusajo radio, berejo knjige, Casopise, gledajo televizijo, hodijo na sprehode, pijejo kavo
ali alkohol. Prosti ¢as pomeni vrsto druzbene participacije, ki je naceloma prostovoljna in
nevezana. ProstoCasne aktivnosti so lahko povezane z druzbeno nadgradnjo, umetnostjo,
kulturo, politiko, znanostjo. Lahko gre tudi za bolj specializirane dejavnosti, kot so na primer
zbirateljski hobiji, Sport ali ukvarjanje z zivalmi. Uporabniki si prosti ¢as organizirajo sami
ali pa ta poteka v organizaciji drustev in organizacij, ki se sicer ukvarjajo s prostim ¢asom
uporabnikov. Uporabniki, ki so vkljuceni v varstveno-delovne centre ali pa so names$ceni v
zavodih, se pogosteje udelezujejo prostocasnih aktivnosti, ki jih izvajajo zavodi. Pogosto se
udelezujejo Sportnih aktivnosti, hoje v hribe, izletov v naravo ali obiskov morja. Uporabniki
lahko nekatere prostoc¢asne dejavnosti hitro vidijo kot terapevtske. Za veliko dejavnosti pa
je potreben tudi denar, ki velikokrat onemogoca sodelovanje uporabnikov, ¢eprav bi si tega
zeleli. Za obiskovanje razli¢nih aktivnosti in usklajevanje skupnega prostega casa je
potrebna tudi druzba ali pa pridobitev asistence. Dolo¢enim stvarem se morajo posamezniki

odpovedati zaradi ovire ali bolezni (prav tam).
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1.6.5 Stiki in druzabnost

Flaker in sodelavci (2008) navajajo, da je ena od temeljnih ¢lovekovih potreb potreba po
stikih in druzenju. Ljudje smo druzbena bitja in zato vzpostavljamo veliko razli¢nih stikov,
ki nas zaznamujejo in govorijo o nasi identiteti, hkrati pa nam omogocajo, da ustvarjamo

svet okrog sebe.

Ljudje smo razli¢ni in navezujemo razli¢ne stike z ljudmi. Nekateri so raje v druzbi ve¢ ljudi
naenkrat, nekateri se raje druzijo le s posameznikom, nekateri pa se pocutijo osamljene in si
zelijo novih poznanstev. V Zivljenju vzpostavljamo veliko zelo razli¢nih stikov, od trdnih
trajnih vezi z najblizjimi do beznih vsakdanjih poznanstev. Vsak stik nas po svoje
zaznamuje, pa naj bo Se tako bezen, saj govori o tem, kaj smo, o nasi identiteti in vrednosti,
in omogoca, da ustvarjamo svet okoli sebe. Ob spoznavanju z drugimi dobimo informacije,
izmenjujemo dobrine, ugotavljamo, kaj je prav in kaj ni, kdo smo in kam po druzbenem
polozaju sodimo (Flaker et al., 2011). Raznovrstna in Siroka socialna mreza oziroma socialna
opora posamezniku daje obcutek, da je sprejet, zazelen, cenjen. S tem si pridobiva obcutek
varnosti, ki je pomemben vir moci v ¢asu krize. Dobro je vedeti, kam se lahko obrne§ po
pomo¢, kje lahko pridobi§ dolofena znanja in potrditve. S sprejetostjo med prijatelji se
posamezniki pocutijo bolj pomembne, spoStovane in samozavestne. Stike vzpostavljamo z
razli¢nimi ljudmi, nekateri so nam bolj pomembni, drugi manj. Ljudje z invalidnostjo imajo
veckrat okrnjeno socialno mrezo, ki je omejena na ozek krog ljudi, predvsem na druzinske
¢lane in redke prijatelje, ostali stiki pa so razmeroma nepomembni. Stiki so lahko enostranski
ali obojestranski. Obojestranski so enakopravni, izmenjava (podpore, virov, informacij,
pricakovanj in zapovedi) je dvostranska in koli¢insko enaka. Enostranska prijateljstva pa so
enosmerna, ljudje v takem stiku niso enakopravni. Eden daje, drugi dobiva, vzajemnosti ni.
Simetricni stiki so prisotni med enakimi, v enakovrednih odnosih, enostranska razmerja pa
so znaCilna za neenakopraven, pokroviteljski ali zatiralski odnos. Nekateri se raje
posluzujejo virtualnih stikov preko racunalnika in telefona. Uporabniki s senzornimi ali
gibalnimi ovirami pogosto uporabljajo racunalnik za vkljuevanje v svet. Velika prednost
virtualnih stikov je premagovanje razdalje, omogocajo pa tudi prekrivanje stigme. Telefon
omogoca komunikacijo z drugimi kadarkoli in kjerkoli, ne da bi pred tem morali iskati ali si
»zasluZiti« pozornost sogovornika. Virtualni stiki omogocajo vecjo demokrati¢nost stika in
manj$o stopnjo vpletenosti v situacijo. Zato sogovornikoma ni treba opraviti vseh ritualov
pozornosti (gledanje v o€i, obrazna mimika). Zavedata se, da se nahajata v razli¢nih

konkretnih zivljenjskih svetovih. Po eni strani virtualni stiki omogoc¢ajo zadovoljitev potreb
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uporabnikov, po drugi strani pa so lahko razlogi osamitve (prav tam). Pri krepitvi
druzabnosti obstajata dve moznosti: udeleziti se druzabnih dogodkov in tam spoznavati ljudi
ali pa razsiriti krog prijateljev na nenaraven nacin, torej s prostovoljci ali placanim
druzabnistvom (Flaker et al., 2011). Flaker in sodelavci (2008) pisejo o tako imenovanih
placanih prijateljih, ki so pogosto velik del uporabnikove socialne mreze in so véasih edini
stik posameznika z zunanjim svetom. Pri stanovalcih v bivalnih skupnostih so to lahko tudi
oskrbovalci in drugi strokovni delavcei, ki v njihovo zivljenje prinasajo neko energijo ter

zapolnijo njihovo potrebo po stikih in druZenju .

Flaker in sodelavci (2008) opozarjajo, da je spolnost ljudi z ovirami prezrta tema, ki je polna
predsodkov in skrita v molku ter zaznamovana s poudarjanjem nezmoznosti. V tej smeri tudi
ni spodbud za spremembe. Veliko ljudi s tezavo hendikepa si Zeli partnerskega odnosa, a jih
je strah Custev in posledic. Pogresajo partnerstvo in spolnost, zelijo si ve¢ erotike. Svojo

prikraj$anost pripisujejo svojim stiskam.

Ljudje, ki zivijo v instituciji ali varstveno-delovnih centrih, navezejo stike predvsem znotraj
teh ustanov. Ljudje, ki zivijo doma, pa imajo stike ve¢inoma znotraj druzine (Flaker et al.,
2011). Ljudje z invalidnostjo pogosto obcutijo stisko osamljenosti. Veliko jim pomenijo stiki
z drugimi, prijatelji, znanci, sorodniki in to, da so vkljuc¢eni v druzbo. Omejene moZznosti
gibanja lahko prispevajo k osamljenosti ljudi. Prijatelji se med seboj lahko oddaljijo zaradi
sprememb Zivljenjskega sloga, vcasih zaradi spominov ali zamer pretrgajo stike iz
preteklosti, pogosto pa se med seboj oddaljijo tudi zaradi pasivnosti. Prav tako je pomemben
finan¢ni vpliv, saj je za veliko ljudi z invalidnostjo znacilno slabo finan¢no stanje.
Hospitalizacija sama deluje odtujitveno. Osamljenost je lahko tudi razlog hospitalizacije.
Odnosi s sorodniki so lahko dobri, Ze prevec tesni ali pa slabi. Svojci so lahko ljudem z
invalidnostjo zaupniki, zato se v njihovi druzbi pocutijo varno in svobodno, lahko pa jih
omejujejo, so do njih pokroviteljski in se zanje tako bojijo, da jim s tem omejujejo svobodo.
Odnosi s sorodniki so lahko tudi konfliktni. Razlogi so lahko obcutek zani¢evanja, zahteve
sorodnikov, ki posamezniku z oviro niso vse¢, vsiljevanje mnenj ali pa onemogocanje
samostojnega odlo¢anja. Pojavlja se tudi nasilje. Ljudje z invalidnostjo se zelijo 0samosvojiti
in odseliti (od doma ali pa iz institucije), vendar finan¢no tega ne zmorejo ali nimajo niti

moralne podpore pri tem (Flaker et al., 2008).

Nekateri uporabniki so radi sami, si druzbe niti ne Zelijo niti je ne i§¢ejo. Vendar obicajno le

do neke mere potrebujejo svoj mir, drugae pa si prav tako zelijo druzbe, pri Cemer
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velikokrat potrebujejo pomoc tako znotraj ustanov Kot tudi izven njih. Stiske povzrocijo, da
se socialna mreza ljudi z invalidnostjo manjSa. Ljudje v stiski morajo ostati povezani s
sorodniki, plac¢animi pomoc¢niki in sotrpini, saj jim prav oni predstavljajo obnovo in Siritev
socialne mreze. To je njihova odgovornost in priloznost, Ki ju morajo prevzeti kot ¢leni v

druzabnih in druzbenih omrezjih (prav tam).

1.6.6 Institucionalna kariera

Flaker in sodelavci (2011) navajajo, da ljudje z invalidnostjo velik del Zivljenja prezivijo v
razli¢nih ustanovah. V njih imajo manj vpliva nad svojim Zivljenjem, vpeti so v pravila, ki
jih doloca institucionalno varstvo, in njihove pravice so ogrozene. Znotraj institucije so v
tesnem stiku z osebjem in strokovnjaki, ki so tam njihov del zivljenja. Vloga bolnika,
invalida stanovalca, uporabnika postane sestavni del njihovega zivljenja (Flaker et al., 2011).
Zadovoljstvo z institucijo je odvisno od razliénih dejavnikov. Pomemben vzrok
(ne)zadovoljstva je odnos zaposlenega osebja do ekspertov iz izkuSenj. Nujna sta spostljiv
odnos in obravnava v skladu z njihovo starostjo. Uporabniki tako z dobro kot s slabo
izkusSnjo opozarjajo, da bi si zeleli imeti vecjo izbiro, da bi bili bolj informirani o zdravljenju
in obravnavi. Zelijo si zadovoljevanja svojih potreb po svojih Zeljah. V stiku s sluzbami si
zelijo vec vpliva in varstva interesov, ne le pravic. Na moznost izbire v instituciji vplivata
posameznik (osebne okolis¢ine, status, bolezen) in institucionalni sistem (nacin, organizacija
dela, osebja). Uporabnik institucije v resnici ni v polozaju, da bi sploh lahko izbiral. Osebju
pa ustreza pokroviteljska drza, saj z njo vzdrzujejo in poveliujejo interese institucije, hkrati
pa upravicujejo vlogo strokovnjakov v instituciji. Razmerje moci lahko ob¢asno porusijo
zunanji dejavniki (svojci) ali status posameznika (pomembna Zivljenjska zgodba), a so
posledice zgolj zacasne. Podrejeni polozaj uporabnika in nadrejeni poloZaj osebja sta nujno
prisotna za vzdrzevanje institucionalnega sistema. Socialni model predvideva, da bi morali
strokovni delavci uporabnikom nameniti ve¢ ¢asa na kvaliteten nacin, toda v praksi je to
tezko zaradi pomanjkanja casa in zaposlenega kadra ter rutinskega dela. Uporabniki cenijo
trenutke, ko je osebje sposobno stopiti iz svojih birokratskih vlog in se pokaze kot bolj
Clovesko ter odprto za raznovrstne stike. Zanje so pomembni dotiki, nasmehi, izrazi
naklonjenosti, prijazen ton glasu. Vse to spodbuja dobro pocutje pri uporabnikih.
Nezadovoljstvo pri uporabnikih pa vzbuja slaba informiranost v instituciji. Za odlocanje,
izbiro, v€asih celo prezivetje potrebujejo informacije. Uporabniki si Zelijo ve¢ informacij o

Zivljenju v ustanovi, o zdravilih in njihovih stranskih u€inkih, o poteku zdravljenja in moZnih
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alternativah, o izvenbolnisni¢nih sluzbah, o zagovornistvu in pravicah. Tako bi imeli vecjo

moc¢ v zivljenju (Flaker et al., 2008).

Uporabniki se pogosto zavedajo, da je institucionalizacija zanje neizogibna, vendar se
vseeno tezko odlocijo zanjo, ker je stresna in neprijetna. Institucionalna kariera uporabnike
zaznamuje z nalepko stigme, z zivljenjem pod vplivom zdravil, nenehno vezanostjo in
povezanostjo s formalnimi oblikami pomoci. SrecCujejo se s prehajanjem iz institucije v
institucijo, z odsotnostjo ustvarjanja Zzivljenjske zgodbe in nezmoZnostjo prevzemanja
razli¢nih druzbenih vlog. Uporabnik je tako vpleten v delovanje ustanove in temu posveti
toliko Casa, da institucionalna kariera skoraj postane njegov poklic. Ustanova poleg tega
doloca tudi njegov civilni status, urnik in krog ljudi, s katerimi se druzi (prav tam). Pogoste
posledice psihiatri¢ne hospitalizacije so stigma in dolgotrajna medikalizacija ter prilagoditev
medicinskemu modelu. S tem posamezniki izgubijo osebno identiteto in dostojanstvo ter

razvijejo institucionalni dolgcas (Zavirsek, 1997).

Institucionalni odgovori na potrebe so pravzaprav »univerzalen« odgovor na vse mozne
potrebe, medtem ko skupnostni odgovori praviloma upostevajo prav tiste potrebe, Ki so za
posameznika perece oziroma na katere je treba odgovoriti. V sistemu, v katerem ni na voljo
intenzivnih skupnostnih odgovorov, so uporabniki, da bi dobili vsaj nujne storitve, prisiljeni
zapustiti svoje okolje in storitve dobivati v instituciji. Posledica tak$ne obravnave je, da
dobijo tudi tiste storitve, ki jih morda ne potrebujejo: na primer, nekdo, ki je sposoben
pripraviti obrok, ga bo kljub temu dobil (Flaker et al., 2008).

S skupnostno oskrbo vnasamo v sistem nacine in pristope dela, ki se razlikujejo od tistih v
totalnih ustanovah. Ljudje s cerebralno paralizo lazje ostanejo doma in v okolju, kjer Zivijo,
¢e dobivajo ustrezno pomo¢ in podporo. Brandon (1994) navaja, da pomeni nacrtovanje
skrbi povezavo med uporabnikom in sluzbo, kar zahteva edinstvene in fleksibilne nacéine
odzivanja na raznolike potrebe ljudi, ki potrebujejo dodatno pomo¢. Mo¢ mora preiti od

strokovnjaka k posamezniku.

Skupnostne sluzbe se drzijo pomembnih nacel. Posameznika se ne sme omejevati, ostati
mora v svojem bivalnem in socialnem prostoru, zagotoviti mu je treba takojsnje, ustrezno in
skladno odzivanje na njegove potrebe ter postaviti skupen cilj. Dobre socialne sluzbe
zagotavljajo vpliv posameznika nad lastnim zivljenjem, spodbujajo njegovo udelezbo pri
odlo¢anju in nacrtovanju, skrbijo za kvaliteto njegovih odnosov, razvijajo njegovo

individualnost, integracijo, pripravljenost za soo¢anje z bolecino, zagovorniski odnos in
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enakovredno obravnavo (Lamovec, 1995). Uc¢inkovite sluzbe pa ni, ¢e ni dobrega odnosa

med uporabniki in strokovnjaki.

Z deinstitucionalizacijo se Zeli posamezniku omogociti vrnitev v neodvisno Zivljenje v
¢loveski skupnosti. Posamezniku je treba pomagati, da razvije ves¢ine in osebne lastnosti,
ki so potrebne za razvoj odnosov in vkljucitev v socialni in ekonomic¢ni tok zivljenja.
Skupnost jih pri tem ne sme zatirati, v praksi pa se to pogosto dogaja, saj druzba predvideva,
da so nevarni, neozdravljivi in nekompetentni; posledi¢no so nepriljubljeni (Segal, Baumohl,
1988).

Stanovanjske skupine so vmesne strukture med bivanjem v instituciji in bivanjem doma.
Usmerjene so k razvijanju posameznikove samostojnosti in neodvisnosti. Z zivljenjem v
stanovanjskih skupinah se posamezniki ucijo prevzemanja odgovornosti nad svojim
zivljenjem in odlo¢anja o samih sebi ob pomoci usposobljenih strokovnjakov. Zavirsek in
sodelavci (2002: 17) navajajo razli¢ne oblike stanovanjskih skupin, ki se razlikujejo glede

na:

- Cas bivanja uporabnikov, ki je lahko omejen ali neomejen,

- prisotnost strokovnih delavcev, ki so lahko prisotni nekaj ur na dan, na teden, mesec
ali stalno,

- idejno usmerjenost: gospodinjska skupnost, kjer si zivljenjski prostor delijo razli¢ni
ljudje z razlicnimi sposobnostmi, ovirami, razlinega spola, ali gospodinjska

skupnost, kjer zZivijo ljudje s podobnimi izku$njami.

Stanovanjska skupina lahko predstavlja prehod ¢loveka, ki zapuSca institucijo in si Zeli Ziveti
samostojno. Lahko je prostor, kjer posameznik spoznava svoje zZelje, interese in sposobnosti
(Flaker et al., 2008). Ta moznost pa ima tudi slabe lastnosti. VV stanovanjskih skupinah je
okrnjena suverenost, kar je posledica delne institucionalizacije in delitve stanovanja s
sostanovalci. Za zasebnost je tukaj sicer bolje poskrbljeno kot v instituciji, ni pa
zagotovljena. Vsak posameznik nima svoje sobe, ki je pogoj za uresni¢evanje zasebnih
intimnih Zelja. V institucijah pa si obi¢ajno ne more zagotoviti lastnega miru, ki ga

stanovanjske skupine omogocajo (prav tam).

1.6.7 Neumesc¢enost in pripadnost

Za ljudi je pomembno ravnovesje med osamosvajanjem in pripadnostjo. Vsi imamo potrebo,

da pripadamo neki skupini, subkulturi ali interesnim zdruzenjem. Poleg tega pa je
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pomembno, da v ¢im vecji meri odlo¢amo o lastnem zivljenju, ¢eprav pri nekaterih opravilih
potrebujemo pomo¢. Ljudje z razli¢nimi nalepkami pa so pogosto neumescéeni (Flaker et al.
2011). Zadovoljitev potrebe po umescenosti in pripadnosti je nujna za polno Zivljenje
posameznika. Ravno ljudje z ovirami lahko zdrsijo in s¢asoma radikalno izpadejo iz ute¢enih
druzbenih tokov in potekov. Pogosto se znajdejo v zelo odvisnostnem razmerju s svojimi
bliznjimi, saj je samostojnost problem med svojci in uporabniki. Druzina je lahko opora in
vzpodbuda posamezniku, lahko pa tudi nepremagljiva ovira, ki posamezniku onemogoca
postavitev na lastne noge, kot na primer pridobitev moc¢i nad Sibkim uporabnikom preko
skrbniSkega odnosa. Nekatere druzine sprejmejo posameznika z invalidnostjo kot velikega
otroka. Ustvarili mu bodo varno zatocisce, ¢e bo za vedno ostal njihov otrok. Meje je tezko
prepoznati. Ce so prestopljene, je to odraz druZinske stiske in negotovosti, ker svojci ne
vedo, kako naj se obnaSajo. Izmenjujejo se obcutki jeze, krivde, ljubezni in strahu pred
prihodnostjo, razocaranja in zavrac¢anja. Ljudje, ki so odvisni od pomoc¢i drugih, se srecujejo
s konfliktom medsebojne pomoci in vrednoto neodvisnosti. Da posameznik doseze
neodvisnost, ki je je sposoben, mora biti zadovoljena potreba po priznavanju obojega.
Samostojnost uporabnika se kaze predvsem pri samostojnosti za odlo¢anje in urejanje
zivljenja. S tem se veca osebna veljava in manjSa stigmatizacija (Flaker et al., 2008). Flaker
in sodelavci (2008) povzemajo, da ljudje nekomu pripadamo, hkrati pa smo avtonomni
posamezniki. Oboje hkrati je mozno, kadar ljudje po¢nemo pomembne stvari skupaj in se
lahko izrazimo ter zabavamo. Biti avtonomen pomeni, da skrbimo zase in da skrbimo zase
tudi takrat, ko drugi skrbijo za nas. Tako druzenje z ljudmi, ki so v podobnem poloZaju, kot
tudi druzenje z razli¢nimi ljudmi iz istega okolja (sosedi, sodelavci) ponuja moznosti za
pripadnost. Obcutek pripadnosti daje tudi vkljucevanje v razli¢ne organizacije in drustva.
Zagotovo pa mora posameznik najprej imeti potrebo, da poskrbi zase. Skrb zase je treba
spodbujati in biti pri tem posamezniku v oporo. Prav tako moramo uporabnike podpreti, ¢e
si zelijo nadaljevati izobrazevanje ali spremeniti videz. Avtonomnost posameznika se najprej
zaéne kazati v njegovi skrbi zase (prav tam). Zivljenje izven institucije uporabnikom
predstavlja samostojnost. Radi bi izstopili iz sistema in iz stigmatizirane vloge, vendar je
verjetno najtezje izstopiti iz vloge invalida, bolnika, prizadetega Cloveka. Pri tem lahko
pomaga zagovorniska drza strokovnjakov, da bi se to zacelo spreminjati in bi se uporabniki

pocutili bolj umesceni kot pripadniki druzbe (prav tam).
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2 OPREDELITEV PROBLEMA

Invalidnost in njene posledice so stare kot ¢lovestvo. Stalis¢a in odnosi do invalidov so se
skozi zgodovino spreminjali, vendar telesna drugacnost obicajno Se vedno predstavlja
osnovo za stigmatizacijo. Ljudje s cerebralno paralizo se zaradi pridobljene telesne okvare,
ki se kaze v manjSi zmoznosti pri hoji, uporabi rok ali drugih motori¢nih aktivnostih,
predvsem pa zaradi ovir, ki so posledica neprilagojenega okolja ter neprimernega odnosa

ostalih ljudi do njih, poc¢utijo osamljeno, socialno izolirano in nemo¢no.

Raziskave so pokazale, da ljudje s cerebralno paralizo z lastno socialno integracijo in
participacijo ter ponujeno pomocjo, ki temelji zgolj na strokovnjakovem razreSevanju tezav,
niso zadovoljni. Raziskava o socialni integraciji, ki so jo opravili na Svedskem (T6rnbom,
Toérnbom in Stibrant Sunerhagen, 2013), je pokazala, da sta integracija in participacija za
ljudi s cerebralno paralizo izrednega pomena in da jim omogocata neodvisnost, samostojnost
ter aktivno vlogo pri oblikovanju njihovega zivljenja. Raziskava o pravicah ljudi z
invalidnostjo, ki jih zagotavlja drzava (Smolej et al., 2011), pa je pokazala, da ljudje z
invalidnostjo z moznostjo socialne integracije in participacije v Sloveniji niso zadovoljni.
Kot klju¢no navajajo, da morajo pravice ljudi z invalidnostjo izhajati iz specifi¢nih potreb
posameznika ter ne smejo temeljiti na statusnih opredelitvah in uporabi medicinskega
modela pri dolocanju upravicenosti do pravic (prav tam), saj slednje onemogoca
enakopravnost ter participacijo. V diplomski nalogi me zanimajo zadovoljstvo ljudi s
cerebralno paralizo s procesom socialne integracije in njihove socialne mreze ter odgovori
na vpraSanja, kako socialna integracija vpliva na kvaliteto njihovega Zivljenja, s katerimi
ovirami in teZavami se srecujejo v procesu socialne integracije ter kaksna je vloga socialnega
delavca. Poskusala bom ugotoviti strukturo socialne mreze ljudi s cerebralno paralizo in njen
pomen za socialno integracijo. Posebno pozornost bom namenila raziskovanju, ali imajo
ljudje s cerebralno paralizo moznost vkljucevanja in povezovanja z 0Zjo in §ir§o okolico, kje
i8¢ejo socialno oporo, komu zaupajo svoje zelje, ali so jim ljudje pripravljeni prisluhniti in
pomagati ter na koga se najveckrat obrnejo po pomoc¢. Nazadnje me zanima, kaj si ljudje s
cerebralno paralizo Zelijo v povezavi s socialno integracijo in kaksne so njihove potrebe.

Vse to zelim povezati z vlogo socialnega dela na tem podroc¢ju.

2.1 RAZISKOVALNA VPRASANJA
Kako so ljudje s cerebralno paralizo v Sloveniji vkljuceni v lokalno okolje?
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S katerimi potrebami in tezavami se srecujejo ljudje s cerebralno paralizo pri participaciji V
socialnem okolju in integraciji vanj? Potrebe bom raziskovala po indeksu potreb dolgotrajne
oskrbe, pri ¢emer se bom osredotoc¢ila na naslednje kategorije: vsakdanje zivljenje, stiki in

druzabnost, stanovanje, delo in denar, neumescenost in pripadnost ter institucionalna kariera.

Kako je socialno delo vpeto v pomo¢ in podporo ljudem s cerebralno paralizo v procesu

socialne integracije?
Kaksna je socialna mreza ljudi s cerebralno paralizo in kako vpliva na njihovo zivljenje?

KakS$ne so moznosti izobrazevanja ljudi s cerebralno paralizo in kako vklju¢enost v
posamezni vzgojno-izobrazevalni program vpliva na socialno integracijo ljudi s cerebralno

paralizo?

Kateri so viri mo¢i, ki lahko ljudem s cerebralno paralizo pomagajo pri socialnem

vkljucevanju v lokalno okolje?
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3 METODOLOGIJA

3.1 VRSTA RAZISKAVE

Raziskava je kvalitativna, ker se v njej zbirajo besedni opisi, ki se nanasajo na raziskovalni
pojav. Sestavlja jo osnovno izkustveno gradivo z besednimi opisi, ki jih kvalitativho
analiziramo. Raziskava je tudi eksplorativna, saj bom z njo poskusala opredeliti osnovne
znacilnosti raziskovalnega problema, jih definirati in poiskati njihove sestavine, pri zbiranju

gradiva pa bom uporabila razgovore s sodelujo¢imi (Mesec, 1997).

3.2 MERSKI INSTRUMENTI IN VIRI PODATKOV

Merski instrument je bilo vnaprej pripravljeno vodilo za intervju (nestandardiziran intervju),
Ki je vseboval 13 sirsih tem, Ki so bile oblikovane po rezultatih raziskave Dolgotrajna oskrba:

ocrt potreb in odgovorov nanje (Flaker et al. 2008):

o vsakdanje Zivljenje

e socialna vkljucenost

e potrebe

e tezave

e oblike pomoci

 socialno delo

e socialna mreza

« stanovanje in gospodinjstvo
o deloindenar
 institucionalna kariera

e neumesSc¢enost in pripadnost
e izobrazevanje

e viri moci

Formulacijo in vrstni red vprasanj sem prilagajala vprasanemu c¢loveku. Odgovore sem
zapisovala med pogovorom oziroma sem si, ¢e S0 se intervjuvanci s tem strinjali, pomagala
s snemanjem pogovora. VpraSanja sem sestavila s pomocjo literature, ki sem jo uporabila v

teoreticnem delu diplomske naloge (Mesec, 1997).
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3.3 POPULACIJA IN VZORCENJE

Populacijo moje raziskave so sestavljali odrasli ljudje s cerebralno paralizo. V vzorec sem
vkljuéila tri ljudi. Vzorec je nesluc¢ajnostni in priloznostni, saj sem intervju izvedla z ljudmi,

ki so mi bili na voljo.

Prvi intervjuvanec je moski, star 29 let. Po poklicu je monter elektronskih sklopov.
Obiskoval je srednjo $olo z nizjim izobrazbenim standardom (N1Z) CIRIUS Kamnik. Zivi v

lastni garsonjeri. Ima diagnozo cerebralne paralize spastik.

Drugi sogovornik je moski, star 39 let. Po izobrazbi je poslovni tajnik. Obiskoval je srednjo
$olo z nizjim izobrazbenim standardom (NI1Z) CIRIUS Kamnik. Zivi v bivalni enoti Sonéek.

Ima cerebralno paralizo in sam zase pravi, da je tezka kategorija.

Tretja sogovornica je zenska, stara 23 let. Trenutno Studira na Fakulteti za socialno delo.
Hodila je v redno osnovno in srednjo Solo. Biva pri starSih, med tednom pa v Ljubljani v

Studentskem domu. Njena diagnoza je cerebralna paraliza brez spazme.

3.4 ZBIRANJE PODATKOV

Intervjuje sem pridobila tako, da sem najprej prek telefonskega pogovora vzpostavila stik z
[judmi s cerebralno paralizo. Nato sem jih na srecanju prosila za sodelovanje in za pomo¢
pri moji diplomski nalogi. Dogovorili smo se za datum, ¢as in kraj intervjuja. Tako ¢asovno
kot krajevno je bilo sre¢anje prilagojeno posameznemu sogovorniku. Opravila sem
neposredne intervjuje. Intervju je potekal tako, da sem postavljala vprasanja s pomocjo
vnaprej pripravljenih smernic in odgovore zapisovala. Ce so se vprasani strinjali, sem
pogovor tudi snemala. Sprasevanje je potekalo posamezno z moznostjo moje pojasnitve
vprasanja v primeru nejasnosti. Vsak posamezni intervju s posameznikom s cerebralno
paralizo je trajal priblizno dve uri. Z vsakim posameznikom sem se dobila pri njem doma,

kjer naju ni nih¢e motil. Zbiranje podatkov je potekalo od 3. 3. 2016 do 15. 3. 2016.

3.5 OBDELAVA IN ANALIZA PODATKOV

Odgovore sem kasneje na podlagi zvo¢nega posnetka zapisala in jih oznacila z Al, B2 in

C3. Pridobljeno empiri¢no gradivo sem obdelala po metodi kvalitativne analize.
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Podcrtovanje in izpis relevantnih delov besedila

V vsakem intervjuju sem podcrtala relevantne dele besedila, ki so se nanasali na predhodno

zastavljena raziskovalna vprasanja.
Primeri podc¢rtanega relevantnega besedila

Moje zivljenje je zelo razburkano. Moram ti povedati od zacetka, ker drugace ne bos

razumela. Rodil sem se v Novem mestu. Ni_mi bilo postlano tako kot drugim (Al). Ob

rojstvu so mi odkrili diagnozo cerebralna paraliza spastik (A2). To pomeni ,da do 8. leta

nisem hodil, govoril, ne ni¢ (A3). Ker je bilo tako stanje, so doktorji dobesedno obupali nad

menoj (A4). Ampak ker sem imel tako dobre starSe (A5), pokojno mamico, ki jo imam zelo

rad in je umrla (A6), oce pa Se zivi. Sta me spodbujala, vozila na operacije (A5).

Prosto pripisovanje pojmov ali poimenovanje (odprto kodiranje)

Vse relevantne dele besedila sem vpisala v levi stolpec tabele in jim v desnega pripisala
pojem oziroma kodo. Iz zapisov intervjujev sem izpisala tiste izjave in dele izjav, Ki so se
nanasali na cilje raziskave. Podobne pojme sem zdruZevala med seboj v skupine in jih

hierarhi¢no uredila.

Primer odprtega kodiranja

Stevilka | lzjava Koda
Al Moje Zivljenje je zelo razburkano. Ni mi bilo | VSAKDANJE ZIVLJENJE
postlano tako kot drugim. - razburkano Zivljenje
- obcutek drugacnosti
A2 Ob rojstvu so mi odkrili diagnozo cerebralna | VSAKDANIE ZIVLJENJE
paraliza spastik. - zaznamovanost S
cerebralno paralizo
A3 do 8. leta nisem hodil, govoril, ne ni¢ VSAKDANIJE ZIVLJENJE
- upocasnjen telesni razvoj
A4 so doktorji dobesedno obupali nad menoj VSAKDANIJE ZIVLIENJE
- obupanje zdravnikov nad
primerom
A5 imel tako dobre starse VSAKDANJE ZIVLJENJE
- vztrajnost in skrb starSev

Na koncu sem v posamezne kategorije zdruzila ve¢ pojmov, ki so si bili podobni, in tako

naredila klasifikacije izjav.
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4 REZULTATI
4.1 VSAKDANJE ZIVLJENJE

Ljudje s cerebralno paralizo imajo status invalida, vendar z omenjenim statusom niso
zadovoljni, ker jih prevec ovira. Status invalida bi zeleli zavrniti, vendar ga imajo, ker jim

trenutne zivljenjske okolis¢ine ne omogocajo drugacne oblike prezivetja.

4.1.1 Vztrajnost in podpora starSev

Intervjuvani se strinjajo, da so jim star$i, predvsem pa starSevska skrb in vztrajnost,
omogocili zivljenje, kot ga zivijo sedaj. Zdravniki so ob rojstvu zanje podali slabe napovedi
in so obupali nad njihovimi primeri. V nasprotju z zdravniki star$i niso obupali in S0 v razvoj
in zdravljenje svojih otrok vlozili vso svojo energijo, trud in skrb. Ljudje s cerebralno
paralizo prepoznavajo predvsem matere kot tiste, ki so se borile zanje in vztrajale.
Posameznika C in A skrb in vztrajnost starSev opisujeta takole: »Otrostvo je bilo bolj na
starsih, da so se ukvarjali z mano in se borili. Da nisem ostala tam, kjer so zdravniki
napovedali. Po njihovih ocenah naj bi bila nezmozna jesti, govoriti, razumela naj bi bolj
malo. V redno Solo ni variante, da bi hodila. Bilo je vse na starsih. Hvala bogu, da jih mami
ni poslusala. Ni hotela verjeti. Na svoje roke je z mano vztrajala. /.../« (Oseba C) »Ob rojstvu
so mi odkrili diagnozo cerebralna paraliza spastik. To pomeni, da do 8. leta nisem hodil,
govoril, ne ni¢. Ker je bilo tako stanje, so doktorji dobesedno obupali nad menoj. Ampak ker
sem imel tako dobre starse, pokojno mamico, ki jo imam zelo rad in je umrla, oce pa Se Zivi.
Sta me spodbujala, vozila na operacije /.../« (Oseba A) Hkrati sporocata, da zdravniki in
ostalo zdravstveno osebje niso prepoznali njunih zmoznosti oziroma se trudili v smeri
odkrivanja njunih virov mo¢i, ampak so ju samo diskriminatorno definirali kot nesposobni
osebi z invalidnostjo, ne da bi verjeli v moznost izbolj$anja njunih dejanskih zmoznosti in
zdravstvenega stanja. StarSi pa so se zoperstavili zdravstvenim sluzbam in strokovnjakom
ter poskusili dose¢i spremembe, tudi z zdravstveno pomoc¢jo v tujini. Njihovo zdravljenje je

bilo dolgotrajno, ena intervjuvanka se je zdravila tudi v tujini.

4.1.2 Organizacija dneva, obveznosti in prosti ¢as

Ljudje s cerebralno paralizo ocenjujejo, da njihovo vsakdanje Zivljenje praviloma ne poteka
ni¢ drugace kot pri ostalih ljudeh. Trudijo se biti ¢im bolj samostojni, skrbijo za osnovno
higieno in prehrano ter opravljajo razna druga gospodinjska opravila, se izobrazujejo ali pa

so vkljuceni v segregirano oziroma integrirano obliko zaposlitve ter poskusSajo ¢im bolj
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aktivno prezivljati svoj prosti ¢as. V prostem casu se druzijo s prijatelji, gredo na kavo, v
fitnes, na plesne treninge, poslusajo glasbo, gledajo filme, delajo z racunalnikom, igrajo
racunalniske igrice, uporabljajo druzbena omrezja, obiskujejo kino in koncerte ter tecaje
terapevtskega jahanja in plavanja. Osebama s cerebralno paralizo, ki trenutno zivita
samostojno, vcasih prostega Casa tudi primanjkuje. Zaradi pomanjkanja ¢asa sta se morala
odpovedati nekaterim hobijem. Oseba C je trenutno svoje vsakdanje zivljenje posvetila
Studiju. Nasprotno pa posameznik s cerebralno paralizo, ki Zivi v bivalni skupnosti, s svojim
zivljenjem ni zadovoljen in pravi, da je dolgocasno, ter si Zeli, da bi svoj prosti ¢as prezivel
aktivneje. Oseba B svoje zivljenje opisuje takole: »Moje Zivijenje je dolgocasno. Sem zelo
dolgocasen in nekomunikativen. /.../ Ni¢ me ne osrecuje. /.../ Vstanem ob doloceni uri, se
zrihtam, grem v VDC. Sem tam, delam ali ne, ni vazno. Delam na racunalniku. Nic¢
posebnega.« Oseba B izraza veliko nezadovoljstvo s svojim Zivljenjem, predvsem

izpostavlja dolgcas in Cas, ki ga ne more napolniti z nobeno zanj osre¢ujoco aktivnostjo.

4.1.3 Mobilnost kot pogoj samostojnosti

- Vozniski izpit
Ljudem s cerebralno paralizo veliko pomenita vozniski izpit in avtomobil oziroma katero
drugo prevozno sredstvo. Oseba A o avtomobilu in vozniskem izpitu pove takole: »Ko sem
postal voznik, ko sem naredil izpit za avto — to je bil moj najvecji dan. Takrat sem se pocutil
res sprejetega v druzbo, sprejetega med zivimi, med udelezenci. /.../ Avto pa mi pomeni tisto

stvar, kar pri zdravih ljudeh pomenijo noge /.../«

4.1.4 Zavist in ocitki: okolica vidi dodatne vire kot neupravicen privilegij

Prevozna sredstva za ljudi s cerebralno paralizo je treba prilagoditi, kar zahteva velik
finan¢ni zalogaj, ki ga ljudje s cerebralno paralizo praviloma ne zmorejo sami. Intervjuvana,
ki Zivita samostojno, sta povedala, da sta organizirala zbiranje donacijskih sredstev za nakup
avtomobila oziroma skuterja, vendar sta ob tem naletela na razli¢ne odzive. Fant s cerebralno
paralizo je dozivel pozitiven odziv okolja in podporo. Dekle s cerebralno paralizo pa je
govorila predvsem 0 negativnem odzivu bliznje okolice. Opozorila je na zavist in
obrekovanje sosedov. Negativno izkusnjo je opisala takole: »Nezazeleno ravno ne. Vidim pa
ljubosumje s strani sosedov. Ravno smo zbirali donacijska sredstva za moj skuter, v istem
casu pa so moji kupili nov avto in je prislo ven, da avto si lahko kupijo, skuterja pa héerki
ne morejo kupiti. Take bedne fore. Vec ali manj zdaj stikov z njimi nimam in se s tem niti ne

ukvarjam. Jaz Zivim svoje Zivijenje, vi Zivite svojega /.../« Negativna izkusnja osebe C izhaja
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predvsem iz ocitkov, da njena druzina prosjaci za denar za njene osebne potrebe, ceprav si
lahko privoscijo nadstandardno oziroma kakovostno zivljenje z vidika materialnih dobrin.
Zaradi neprijetnih obcutkov in vzbujanja obcutka, da nekomu nekaj »krade«, ne zeli vec

stikov z nevosc¢ljivimi sosedi.

4.1.5 Moznost lastnih finan¢nih virov kot pogoj samostojnosti

Ljudje s cerebralno paralizo kot pomemben faktor polnega zivljenja ocenjujejo tudi
samostojno razpolaganje s finanénimi sredstvi. Zelijo si Ziveti samostojno in neodvisno, saj
to pomeni, da lahko odlo¢ajo o sebi — kdaj bodo vstali, kdaj bodo $li spat, kaj bodo jedli, kaj
bodo oblekli, kam bodo §li. Ljudje s cerebralno paralizo ocenjujejo, da jih je diagnoza

zaznamovala, saj jim druzba v vsakdanjem zivljenju Se vedno vzbuja ob¢utek drugacnosti.

4.1.6 Zivljenjske izkusnje

Ljudje s cerebralno paralizo prezivljajo teZka obdobja. Se posebej je o tezkih Zivljenjskih
izkusnjah, ki so ga poleg diagnoze zaznamovale, spregovoril intervjuvanec A, ki zivi
samostojno. Spregovoril je o tezki bolezni in smrti matere ter 0 slabem odnosu s sestro, Ki

ga je izrinila iz lastnega doma.

Ljudje s cerebralno paralizo kot pomemben faktor polnega zivljenja navajajo tudi
izobrazevanje. Oseba C se je izobrazevala v tako imenovani redni $oli, intervjuvanca A in B
pa sta obiskovala zavodsko solo in tako pridobila tudi izku$njo bivanja v instituciji, s katero

nista zadovoljna.

4.2 DELO IN DENAR

4.2.1 Nezadovoljstvo pri zaposlitvi

Ljudje s cerebralno paralizo se sreCujejo s tezavami pri zaposlovanju. Zaposlitev zanje
pomeni vir mo¢i, motivacijo za zivljenje, normalizacijo in inkluzijo. Vprasani so predstavili
svoje nezadovoljstvo z zaposlitvijo v VDC-ju: »Ja. Tudi kar se zaposlitve tice. Ne Zelim biti
v invalidski organizaciji. Ker nocem obcutka, da sem samo za tja dobra. In ko si enkrat tam,
ostanes tam. Ljudem bi rada dokazala, da sem dovolj kompetentna in sposobna za mesan
kolektiv /.../« (Oseba C) »Spraseval sem pri distrofikih, pa ni bilo odgovora. Zato sem pristal
na VDC /.../« (Oseba B) Zelijo si integrirane zaposlitve in Ze imajo izku$njo iskanja

zaposlitve. Osebi A in B sta bila pri iskanju zaposlitve do sedaj neuspesni.

57



4.2.2 Varstveno-delovni center kot izhod v sili

Intervjuvani ljudje segregirano zaposlitev v VDC-ju dojemajo kot zadnjo izbiro oziroma kot
izhod v sili, saj menijo, da taksno delo razvrednoti pomen dela in zaposlovanja ter vzbuja
obcutek manjvrednosti, nekoristnosti in nesposobnosti. Oseba C, ki $e Studira, dodaja, da jo
je zelo strah, da bi se morala kdaj zaposliti v VDC-ju, saj si tega nikakor ne Zeli. Meni, da bi
zanjo zaposlitev in vkljucenost v VDC pomenila nazadovanje ter dekonstrukcijo njenih

kompetenc in sposobnosti.

4.2.3 Nove oblike zaposlovanja ljudi z invalidnostjo

Intervjuvani ljudje s cerebralno paralizo so kot resitev zaposlovanja ljudi z invalidnostjo v
integracijskih oblikah zaposlitve predlagali iskanje novih moznosti zaposlovanja, na primer
da bi ljudje z invalidnostjo delovali kot vrstniski pomo¢niki drugim, kot svetovalci ali
posebni osebni asistenti. Predlagajo tudi, da bi se uzakonilo, da bi bilo v posameznem

podjetju zaposlenih vsaj 20 % ljudi z invalidnostjo.

4.2.4 Predsodki delodajalcev

Intervjuvani opozarjajo, da pri zaposlovanju potrebujejo ve¢ pomoci in stalne podporne
mehanizme na konkretnem delovnem mestu. Intervjuvanci skozi svoje izkusnje ugotavljajo,
da se v okviru zaposlovanja ljudi z invalidnostjo zaposluje predvsem ljudi z invalidnostjo,
ki niso gibalno ovirani, da je zaposlovanje ljudi z invalidnostjo omejeno zaradi obstoje¢ih
predsodkov delodajalcev o nesposobnosti ljudi z invalidnostjo in da se delodajalci raje
posluzujejo dodatnih finanénih obremenitev podjetja, kot pa da bi izpolnjevali pogoje

zadostnega Stevila kvot ljudi z invalidnostjo, zaposlenih v podjetju.

4.2.5 Zaposlitev po meri uporabnika

Osebi A in B se zavedata, da bi pri integracijski zaposlitvi potrebovala stalno pomo¢ in
podporo, ker sta, kot pravita, skoraj nezmozna za opravljanje fizi¢nega dela, vendar lahko
opravljata lazja dela. Veseli ju delo z ra¢unalnikom in imata ra¢unalnisko znanje. Oseba B
je Se povedala, da bi jo v primeru integracijske zaposlitve skrbelo predvsem to, da se ne bi
pocutila enakovredno in enakopravno ostalim zaposlenim in da bi jo tako obravnavali tudi
drugi zaposleni. Intervjuvanci imajo Zeljo po zaposlitvi, vendar bi na tem mestu potrebovali
ucinkovitejSo pomoc¢ drzave. Cerebralna paraliza jih mo¢no ovira pri zaposlovanju, vendar
prepoznavajo svoje zmoznosti za delo in poklice, ki bi jih lahko skoraj brez tezav opravljali.
Intervjuvanec A pravi, da bi lahko bil ra¢unalniar, receptor, vratar, Sofer, DJ, telefonist in

tudi prodajalec. Omenjeni poklici zanj pomenijo tudi sanjsko sluzbo. Intervjuvanec A je tako
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predstavil svoj pogled na zaposlovanje: »Tako stanje je. Tak, kot sem jaz, bi lahko delal v
firmi za racunalnikom, kot vratar, receptor. Lazja dela bi lahko opravijal, ampak za vsako
delo, ki ga hoces dobiti, ce se hoces zaposliti, izgubis status invalida in prihodek. To ne bi
smelo vplivati na zaposlitev. To bi ti pac moralo, ne vem, dati dodaten motiv. Da bi si sam
dobil denar, da si sam ustvaris, ne pa da Zivis na racun drzave. Ce lahko. Za take, kot sem

jaz, jepatojeba/.../«

4.2.6 Nujnost izbire: status invalida ali redna zaposlitev

Status invalida je namenjen ljudem, ki se ne morejo usposobiti za samostojno Zivljenje in
delo. To pomeni, da lahko uveljavljajo pravice do nadomestil za invalidnost oziroma pravice
do storitev, ki jim omogoc¢ajo zaposlovanje pod posebnimi pogoji. Zakon o zaposlitveni
rehabilitaciji in zaposlovanju ljudi z invalidnostjo, Zakon o druzbenem varstvu dusevno in
telesno prizadetih ljudi ter Zakon o invalidskem in pokojninskem zavarovanju predvidevajo,
da zavezanci izbirajo med statusom invalida in s tem pridobljenimi dodatnimi pravicami ali
pa »redno« zaposlitvijo, ki pomeni izgubo vseh uveljavljenih pravic, ki jim jih omogocajo
omenjeni zakoni. Intervjuvani posamezniki si Zelijo samostojno zasluziti svoj denar oziroma
placo ter Zelijo imeti delovno dobo, vendar je lahko integracijska zaposlitev zanje tudi veliko
tveganje. Ce se »redno« zaposlijo, namre¢ za vedno izgubijo pravice, ki izhajajo iz statusa
invalida. Prehajanja med statusi trenutna zakonodaja na tem podro¢ju ne omogoca. Oseba A
dodaja Se, da ljudje s cerebralno paralizo tezko dobijo zdravnisko potrdilo, ki je potrebno za

zasedbo delovnega mesta na tako imenovanem realnem trgu dela.

4.2.7 Prejeta finan¢na sredstva so minimalna

Vprasani posamezniki s cerebralno paralizo niso zadovoljni s prejetimi finan¢nimi sredstvi,
saj jim ta ne omogocajo normalnega prezivetja. Oseba C dobiva Stipendijo, osebi A in B pa
dobivata pokojnino po pokojnih star§ih. Vsi trije prejemajo $e invalidnino ter dodatek za
pomo¢ in postrezbo. Oseba B dobiva tudi nagrado za delo v VDC-ju, vendar s prejeto
nagrado pokriva del stroskov bivanja v bivalni skupnosti. Dohodki, ki jih prejemajo ljudje s
cerebralno paralizo, so po njihovem mnenju minimalni ter zahtevajo skromnost in otezujejo
oziroma ovirajo socialno integracijo. Oseba C je tako predstavila svoje finan¢no stanje:
»Premajhna je. Itak. Kot vsaka. Ljubljana se mi zdi zelo draga. Da si placujes Studentski
dom in Se hrano. Za oblacila, ne rabijo biti niti fensi, pa Ze zmanjka, so Ze 0snovna draga.
Lahko bi bila vecja. Ampak sprijazniti Se moramo s tem, kar imamo. Tako kot sem se z vsem.

Iz vsega poskusam potegniti najboljse /.../« Osebama A in B finan¢no pomaga tudi CSD.
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Vprasani izrazajo tudi potrebo po vecjih prihodkih, saj pomanjkanje denarja pomeni dodatno

socialno izoliranost.

Zaradi pomanjkanja denarja so prisiljeni iskati samo finan¢no najugodnejSe oblike bivanja.
Z denarjem, ki ga dobijo, samostojno razpolagajo, kar je zanje neodvisnost, normalizacija in

tudi integracija, vendar vedno najprej poskrbijo za redno plaevanje stroSkov.

4.3 STANOVANJE

4.3.1 Lastno stanovanje kot pogoj samostojnosti

Oseba C, ki Se Studira, ima svojo sobo v Studentskem domu in pritli¢no stanovanje v hisi
svojih starSev, ki ga uporablja ¢ez vikend. Oseba A Zivi samostojno v najemniSkem
stanovanju. Oseba B je vklju¢ena v bivalno skupnost. Intervjuvanci so poudarili, da so
njihova stanovanja prilagojena njihovim posebnim potrebam in da so na¢eloma zadovoljni
s svojimi bivali$¢i.

Osebi A in C jasno izrazata Zeljo po samostojnem in neodvisnem zivljenju v lastnem
stanovanju, intervjuvancu B pa se zdi, da tega ne bo mogel nikoli realizirati, saj je to Ze

poskusal v preteklosti, a mu ni uspelo.

- Zasebnost in intimnost

Intervjuvanec B je povedal, da ima veliko sobo, ki je ne deli z nikomer, zato mu ta omogoca
zasebnost. V sobi ima prilagojena vrata in klancino za dostop v kopalnico. S sostanovalci se
dobro razume, ob nezainteresiranosti za dogajanje v stanovanju pa se umakne v svojo sobo.
Nezadovoljstvo v povezavi s stanovanjem izraza zaradi postelje, ker meni, da bi potreboval
bolnisko posteljo, in ker ne more izbirati svojih sostanovalcev. Zivljenje v bivalni skupnosti
zanj pomeni priloznost biti samostojen in neodvisen od matere. Svoje Zelje in potrebe
prilagaja ponudbi, vendar vseeno lahko samostojno odloc¢a o svoji prehrani in nakupovanju
hrane ter o nakupu svojih oblacil. O svoji samostojnosti in neodvisnosti v bivalni skupnosti
je povedal naslednje: »Dosti, ker sem zelo samostojen postal ze s tem, da sem sam v bivalni.
Odlocam sam in ne starsi za mene. Sam odlocam o stvareh, o kupovanju hrane, oblacil,

karkoli, torej prehrana, kuha. Vkljucen sem pa tocno toliko, kot si sam Zelim /.../«.

Oseba C ima v domacem stanovanju lastno kuhinjo in kopalnico. V prihodnosti si Zeli
neprofitnega stanovanja, zaveda pa se, da ji bodo pri pridobitvi lastnega stanovanja pomagali

tudi starsi.
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- Konflikti

V okviru zivljenja v Studentskem domu oseba C povedala, da ob¢asno prihaja v konflikt s
sostanovalci, vendar tezave sproti razreSujejo. Svoje zivljenje v Studentskem domu je
predstavila tako: »Ful dobro. Vsak ima konflikte. To je cist0 zivljenjsko. Ko si z nekom v
sobivanju, do tega pride. Sem odprta in resim probleme. Sem pa taka, da v konfliktu ne

morem vztrajati, stvari moram c¢im prej razresiti /.../«

4.3.2 Dostopnost

Intervjuvanec A je zelo zadovoljen s svojim stanovanjem. Stanovanje ima dobro lokacijo in
dostop do javnega prevoza, je prilagojeno ter ima zanj neprecenljivo vrednost. S pomocjo
brezplacne odvetniske sluzbe se bori tudi za lastno stanovanje, ki mu pripada po starSih.
Intervjuvanec A je svoje stanovanje opisal tako: » Trenutno sem zadovoljen. Prilagoditev je
dobra, ker so mi naredili ograjo pri stopnicah, da lahko grem sam. To stanovanje je dobro,
ker je lokacija dobra. Blizu so urgenca, zdravstveni dom, bolnica, Zelezniska in avtobusna
glavna postaja, trgovina. Cisto vse imam na kupu /.../ Odkar sem na svojem, mi je folk rekel,
da sem se spremenil za milijon procentov. Meni to stanovanje, ceprav ga imam v najemu,
da svobodo, Zivljenje. Neko pomembnost, da sem nekaj v Zivljenju ustvaril. Kot bi ti dal par

milijonov evrov in si Kupi, kar si zelis. Zame je to stanovanje neprecenljivo /.../«

4.4 INSTITUCIONALNA KARIERA

Osebi A in B imata izku$njo bivanja v institucionalni obliki bivanja, 0seba C pa te izkusnje
nima. Tako oseba A kot tudi oseba B sta bili vkljuceni v zavod CIRIUS Kamnik in v Zivljenje

v bivalni skupnosti.

4.4.1 Bivanje v instituciji: zadnja moznost ali priloznost za samostojnost

Oseba C razume institucionalno obliko bivanja kot obliko bivanja za tiste, ki nimajo druge
moznosti in niso sposobni ziveti samostojno. Prepricana je, da institucionalna oblika bivanja
ne more nuditi kvalitetnega Zivljenja, ker ljudi omejuje z institucionalnimi pravili — kdaj gres

spat, kdaj vstanes, kdaj jes, kdaj je Cas za tiSino.

V nasprotju z osebo C intervjuvanec B prepoznava bivanje v bivalni skupnosti kot prednost,
saj mu je tam na voljo vsa pomo¢ in podpora. Hkrati opozarja, da ta naCin bivanja zavira

uporabnikovo aktivnost in ne spodbuja uporabnikovih zmozZnosti v smislu, kar lahko
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uporabnik naredi sam, naj naredi sam. Intervjuvanec B Zivi v institucionalni obliki bivanja
ze zelo dolgo. Takega zivljenja se je navadil in se sprijaznil z njim, zato se ne pritozuje.
Hkrati se zaveda, da je bivalna skupnost edina mozZnost samostojnega in neodvisnega
bivanja, ¢eprav slabo ali premalo spodbuja njegovo samostojnost in neodvisnost. Povedal je
tudi, da je bivalna skupnost boljsa izbira kot dom za ostarele, saj ima tukaj moznost
odloc¢anja o stvareh. Zaveda pa se, da morajo vodilno vlogo pri odlocanju prevzeti zaposleni,
da lahko stvari funkcionirajo. Prednost vidi tudi v moznosti dogovarjanja, moti pa ga, da
nima moznosti izbire sostanovalcev, ter nekatera institucionalna pravila, kot na primer
vnaprej to¢no dolo¢en urnik. Izkusnjo zivljenja v bivalni skupnosti je povzel takole: »Za
dom upokojencev sem premlad, pa niti si tega ne bi Zelel. Domace okolje ni prilagojeno
mojim potrebam. Edina resitev mi je bila bivalna /.../ Ni slabo. Odvisno, koliko ti je
omogoceno, ampak se sam naucis odlocati 0 stvareh. Veliko pa odloca kader, ker drugace
ne bi mogli funkcionirati /.../ Dobro mi je to, da ne rabim skrbeti, ali bo ali ne bo nega, ker
za to je poskrblieno. Ce bi moral sam skrbeti in se dogovarjati, nikoli ne mores biti
stoprocenten. Slabost je v tem, da ne mores sam izbirati cimrov, gres tja, kjer je prostor. Pa

imas dolocen urnik /.../«

4.4.2 Institucija kot mehanizem podrejanja

Intervjuvanec A ima izku$njo Zivljenja v zavodu kot otrok in 9-letno izkusnjo zivljenja v
VDC-ju. Intervjuvanec A si je vedno Zelel samostojnega in neodvisnega zivljenja in sedaj
mu je to tudi uspelo. Institucionalno obliko bivanja dojema kot zapor, in sicer zaradi
omejevanja uporabnika, posploSevanja uporabnikovih potreb, zaviranja uporabnikove
samostojnosti in neodvisnosti, pomanjkanja zasebnosti in cenovno drage namestitve. Svojo
izkusnjo zivljenja v zavodu je opisal: »Devet let sem Zivel v instituciji. To je v bistvu Zivljenje
kot v zaporu, kot v Alcatrazu. Te dolocijo, mecejo te v isti kos z drugimi, nimajo posluha,
dolocena glupa pravila /.../ Mojo stevilko je zahtevala. V vse zasebne zadeve se je vtikala
/.../Papredraga so. VDC me je prisel na mesec 960 evrov /.../« Uporabnik pripoveduje, da
so stroski storitev institucionalnega varstva presegali njegove financne zmoznosti, kar je
pomenilo, da bo presezek financnih obveznosti poravnan z deleZzem nepremicnine, katere
lastnik je. To je bil glavni povod za posameznikovo samostojno zivljenje. Njegovo
nezadovoljstvo, ki je vplivalo na odloCitev za samostojno Zivljenje, pa je izhajalo iz
omejevanja njegove svobode, pomanjkanja moznosti izbire, pomanjkanja moznosti za

sprejemanje samostojnih odlo€itev o lastnem Zivljenju ter posplosevanja njegovih potreb.
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45 1ZOBRAZEVANJE

Oseba C se je izobrazevala v redni osnovni $oli in Solanje nadaljevala na gimnaziji ter
fakulteti. Oseba A se je izobrazevala v osnovni $oli z nizjim izobrazbenim standardom in v
zavodski Soli CIRIUS Kamnik. Oseba B je bila prav tako vklju¢ena v izobrazevalni program
zavoda CIRIUS Kamnik.

4.5.1 Pozitivne izkusSnje izobrazevanja

Oseba C je zadovoljna, da je bila vkljucena v redni proces izobraZevanja, saj je tako obcutila
enakopravnost, enake zahteve in dokazala svoje zmoznosti. Oseba C je v pogovoru izrazila
tudi podcenjujo¢ odnos do osnovnih $ol z nizjim izobrazbenim standardom in do zavodskih
Sol. Tudi intervjuvanca A in B sta izrazila zadovoljstvo z izobrazevanjem. Intervjuvanec B
je poudaril zadovoljstvo s prilagojenim okoljem v zavodu in dostopnost Kamnika. Svoje
pozitivne izkuSnje je opisal takole: »Kamniski CIRIUS. Dobro mi je bilo. Nisem imel
problemov. Prilagojena okolica. V celoti, tudi Kamnik kot mesto. Zelo veliko dostopnih stavb
za vozicke, recimo knjiznica, zdravstveni dom /.../« Intervjuvanec A pa je svoje zadovoljstvo
prepoznal v obcutku sprejetosti in enakosti, ker je imel moznost izobraZzevanja. Svoje
pozitivne izkusnje je opisal v naslednjem zapisu: »Jaz sem se pocutil bolj sprejetega, ker
sem Sel v Solo, sem se bolj enacil z ostalimi. Sprejeli so me /.../ Spoznal sem razlicna znanja,
naucil sem se brati, pisati, risati, racunati. Spoznal okolico. Razne situacije. Kako

odreagirati. V solo bi moral hoditi vsak /.../«

4.5.2 Inkluzivno izobrazevanje

Intervjuvanec A je Se povedal, da izobrazevanje, predvsem inkluzivno izobrazevanje,
zmanjSuje stereotipe in predsodke v druzbi in pomaga otroku, da postane suveren in
samozavesten, da pridobi veliko novih znanj, se nauci, kako odreagirati v kaksni situaciji,
ter ima moZnost doseci uspeh in tako pokazati, da je enak drugim. Intervjuvani posamezniki
s cerebralno paralizo so spregovorili tudi o slabostih izobraZevanja in o nujni potrebi po
inkluzivnem izobrazevanju in njegovem pomenu za vsakdanje zivljenje ter socialno
integracijo. Intervjuvanec B je povedal, da mu je Solanje v zavodu omogocilo le segregirano
socialno mrezo v ¢asu izobrazevanja in da bi tudi v Casu izobrazevanja potreboval vec

pomoci osebnega asistenta. lzrazil je tudi Zeljo po inkluzivnem izobrazevanju.

63



4.5.3 IzkoriS€anje soSolcev in neposredna diskriminacija v rednem

izobrazevanju
Oseba C je povedala, da se v ¢asu izobrazevanja ni dobro razumela s soSolci, ker ti niso
razumeli, zakaj potrebuje prilagoditve, in so dvomili o kredibilnosti njenih ocen. V ¢asu
izobrazevanja je imela oseba C samo eno prijateljico, ostale soSolce je prepoznala kot lazne
prijatelje, ki so jo izkori$c¢ali za skupinsko delo in prepisovanje domacih nalog. Sogovornica
se je zaradi izkori§¢anja pocutila kot »trgovina uslug«. Dozivljala je obcutke manjvrednosti,
nesprejetosti in izoliranosti. Omenjeni ob¢utki so se ohranili tudi na fakulteti, kjer mora Se

vedno dokazovati svoje zmoznosti in sposobnosti.

Oseba C je spregovorila tudi o neprijetnem dogodku v osnovni $oli, ko so jo zaradi gibalne
oviranosti namensko izklju¢ili iz sodelovanja pri pozarni vaji. Neprijetni dogodek je opisala
z naslednjimi besedami: »Ja no. Spomnim se pozarne vaje, ker so me enkrat kar notri pustili.
Sem si zelo k srcu vzela. Kaj pa, ce bi bilo res? Jaz tega nisem vzela kot vajo. Jaz sem kar
jokala. Kaj pa, ce bi res gorelo? Pa je uciteljica rekla, da bi me cez okno vrgli. Pa sem si
mislila, kako, ¢e ni bilo vec nikogar. Take situacije te malo zmrazijo /.../« Neprijetni dogodek
je popoln prikaz neposredne diskriminacije, saj je bila sogovornica zaradi invalidnosti
obravnavana kot manjvredna in namensko izklju¢ena iz sodelovanja pri pozarni vaji. Ta
neprijetni dogodek je v sogovornici povzrocil strah in ob¢utek, da v primeru pozara zanjo ne
bo nih¢e poskrbel, ker je na invalidskem vozicku in bi jim to povzrocalo dodatni trud in

napor. Sogovornica se je pocutila, kot da njeno Zivljenje ni vredno, da bi ga resili.

Intervjuvanec A je kot negativne izkus$nje v procesu izobrazevanja navedel obcutek nemoci
zaradi slabih ocen, obc¢utek sramu zaradi nerazumevanja Solske snovi in obcutek neumnosti
oziroma popolne nesposobnosti zaradi tezav z ucitelji in soSolci. Osebi A in C sta opozorili
tudi na potrebo po intenzivnejsi podpori in pomoci strokovnih delavcev ter uciteljev v Casu

1zobrazevanja.

4.6 STIGMATIZACIJA

Intervjuvani posamezniki s cerebralno paralizo ocenjujejo, da se Se vedno srecujejo s
predsodki, stereotipi, pomilovanjem in neprimernimi poimenovanji, ki spodbujajo
stigmatizacijo, ter z neenakopravno obravnavo zaradi diagnoze cerebralna paraliza. Druzba
jih Se vedno dojema kot nezmozne, jih povezuje z nespolnostjo in vzdrzevanostjo, ne

sprejema drugacnosti in jih vrednoti kot uboge. Druzba v ospredje vedno postavlja diagnozo

64



in posameznike ocenjuje na podlagi videza. Hkrati v danasnjem svetu $e vedno vladajo strah
pred drugacénostjo, kratenje pravic in priloznosti ljudem z invalidnostjo, noréevanje iz ljudi
z invalidnostjo, ¢udni pogledi, ki jih ob¢utijo predvsem ljudje na vozickih, posplosevanje
posameznikovih potreb in pretirana kategorizacija ter diagnosticiranje, ki ljudi s cerebralno

paralizo v zZivljenju moc¢no ovira.

4.6.1 Odnos drugih: strmenje in nelagodje

Ljudje s cerebralno paralizo, ki so bili vkljuceni v raziskavo, se zaradi pozitivne in negativne
stigmatizacije veckrat pocutijo socialno izolirane, manjvredne, nezazelene, delezni so tako
imenovanega neprestanega buljenja ter imajo obcCutek, da morajo vedno znova dokazovati
svoje zmoznosti in sposobnosti. Intervjuvani posamezniki s cerebralno paralizo so svoje
obcutke opisali takole: »Veliko ljudi me gleda c¢udno /.../ Drugi se raje umaknejo, ce se
srecamo. Zato jih tudi jaz raje ne vidim /.../ Oni imajo probleme z mano, ne jaz z njimi. Se
niti ne ubadam vec s tem. Vsak ima pravico imeti neko misljenje o nekom /.../« (Oseba B)
»Ravno fant mi je rekel, problem v drugih je to, da vsi vidijo samo vozicek, tudi jaz, ampak
za razliko od drugih sem ti dal moznost, da te spoznam in da se pokazes. Pri drugih te
moznosti nimas. Je samo to, da te vidijo, grejo mimo tebe in to je to /.../. Vedno sem imela
sama do sebe tak obcutek, da sem cudna, ker dobis taka sporocila iz okolice in to ponotranjis
in ti ostane /.../ Imas obcutek, da nikoli ne bos dobil priloznosti, da bi se komu dokazal. Spet
je tu dokazovanje. Pa jaz vem, da zmorem, pa moram nekomu res pokazati, da zmorem. Na
prvo Zogo ti ne bo nihce verjel, da ti si pa res vsega sposoben /.../« (Oseba C) »Ce me ljudje
sprejmejo, me. Komur pa ne pase, mu pa pac ne. To je njegova stvar, na katero ne morem
vplivati /.../ Imas dolocene 0Sebe, ki te ne sprejemajo in te cudno gledajo. Pa govorice.
Ampak to je povsod. Cez eno uho not, ¢ez drugo ven. Ce si hendikepirana oseba, doZivis vse,

poden in do vrha. Drugega ti ne morem povedati /.../« (Oseba A)

4.6.2 Norcevanje in izkoriS€anje

Intervjuvani so spregovorili tudi o stigmatizaciji ljudi s cerebralno paralizo v okviru
izobrazevanja. V prvi vrsti opozarjajo, da otroci s cerebralno paralizo nimajo enakih
moznosti izobrazevanja kot ostali otroci. Opozarjajo na inkluzivno izobrazevanje, Ki se
izvaja v premajhnem obsegu. Spregovorili so tudi o svojih negativnih izkus$njah, ki so jih
doziveli med izobrazevalnim procesom s strani soSolcev. Intervjuvani posamezniki
pripovedujejo, da jih soSolci niso razumeli, da so se veckrat noréevali iz njih, jih zahrbtno

ogovarjali in jih izolirali, ker se jim ni zdelo pravi¢no, da imajo posebne prilagoditve za

65



pouk. Intervjuvanec A je dodatno opisal se obcutek sramu zaradi slabih ocen, nerazumevanja

Solske snovi in nerazumevanja drugih ter obcutka, da je neumen.

4.6.3 Strategije obvladovanja negativnih odzivov okolice: sprijaznjenje in

naucena neobremenjenost
Intervjuvanci so povedali, da so delezni nestrpnosti in stigmatizacije, vendar so se skozi
zivljenjske izkusnje naucili biti neobremenjeni z okolico in nedovzetni za razli¢ne druzbene
opazke. Velik del krivde za nestrpnost, diskriminacijo in stigmatizacijo pripisujejo medijem,
ki invalidnost prikazujejo zgolj kot nekaj groznega. Intervjuvanec B $e¢ dodaja, da se je z
obstojecimi stereotipi in predsodki sprijaznil, ker meni, da ima vsak pravico do izrazanja
lastnega mnenja. Intervjuvanca A in C pa opozarjata na svojo dodano vrednost, ker se morata

boriti za neodvisno in enakopravno Zivljenje.

4.6.4 Konkretni odzivi druzbe na ljudi z invalidnostjo in obCutek superiornosti

med ljudmi z invalidnostjo
Oseba C je utemeljila tudi svoj strah v povezavi s stigmatizacijo, in sicer, da jo skrbi, da
bodo neprijetni obcutki, ki jih povzroca druzba s stigmatizacijo in predsodki, povzrocili, da
njen fant ne bo ve¢ Zelel z njo v javnost, ¢eprav se je do sedaj na neprimerno vedenje ostalih
vedno odzval s skrbjo za njeno dobro pocutje. Intervjuvane posameznike s cerebralno
paralizo motijo predvsem stereotipi in predsodki delodajalcev, saj jih ovirajo pri
zaposlovanju, ter parkiranje ljudi brez invalidnosti na mestih za ljudi z invalidnostjo. Podani
odgovori v raziskavi so pokazali tudi stali§¢a intervjuvanih do ostalih ljudi z invalidnostjo,
in sicer se v primerjavi z drugimi ljudmi z invalidnostjo postavljajo v superiornej$o vlogo.
Obcutek, da so boljsi, bolj samostojni, manj odvisni, uspesnejsi od drugih, krepi njihovo
moc¢. Intervjuvanci so o pogledu na druge ljudi z invalidnostjo povedali: »Ko opazujem
nekatere prijatelje, ki so tukaj na vozickih in si morajo organizirati urnik, predvideti Ze za
vnaprej, kdaj bodo lahko sli naslednji dan na WC, da ne bodo trije hkrati, ker sta asistenta
samo dva. Hvala bogu, jaz lahko vse sama /.../« (Oseba C) »Raje sem tam med vsemi
ostalimi, kot pa npr. med soncki in ne pocnem nic konkretnega. Vse, kar bi se tam dogajalo
z mano, bi moje kompetence in sposobnosti samo slabsalo, nekje drugje bi jih pa lahko lepo
razvijala in nadaljevala. Jaz se imam za sposobno /.../« (Oseba C) »Ce si ti umsko dober in
c¢e ti ni odvzeta opravilna sposobnost, je pomembno, ce Zivis v zavodu, kdaj gres in kdaj

prides. Drugo pa nima koga zanimati /.../« (Oseba A) »Recem, joj, lej, kako je on bogi, ker
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tega ne more, jaz pa lahko. Jaz tega ne maram, dejansko pa to vsi pocnemo. Meni je v

podzavesti in malo tudi sami sebe hranimo /.../« (Oseba C)

4.7 SOCIALNA MREZA

4.7.1 Prijatelji in znanci

Intervjuvani kot najpomembnejsi del svoje socialne mreze prepoznavajo prijatelje. Kot
prijatelje definirajo posameznike, ki jim lahko zaupajo, so jim vedno pripravljeni pomagati
In so jim vedno na voljo, ter tiste ljudi, ki jih imajo radi oziroma jih dojemajo kot druzinske
Clane. Prijatelje praviloma razumejo kot svoje svetovalce in kot del druzine. Povedali so, da
imajo tako prijatelje z ovirami kot tudi prijatelje brez ovir. VpraSani so redko osamljeni.
Oseba C je povedala, da je njen brat, ki ni gibalno oviran, veckrat celo ljubosumen zaradi
njene Siroke socialne mreze: »Brat je bil malo ljubosumen in me je zaviral pri tem, kako sem
jaz odprta, on pa je bil vedno bolj zaprt in je imel manj prijateljev. To ga je bremenilo /.../«
Intervjuvani v svoji socialni mrezi prepoznavajo tudi veliko znancev. Intervjuvanec A je
povedal, da gre za ljudi iz kolonij in taborov, za ljudi, ki jih spozna v gostilni, na morju ali

na sprehodu v mestu.

Vprasani posamezniki s cerebralno paralizo so povedali, da so jim pri vzdrZzevanju stikov v
veliko pomo¢ druzbena omrezja in uporaba interneta. Intervjuvanec B, ki je malce stare;jsi
od oseb A in C, je opozoril tudi, da imajo prijatelji v zadnjem obdobju manj ¢asa zanj zaradi

druzinskih in partnerskih obveznosti.

4.7.2 Strokovni delavci

Osebi A in B kot del svoje socialne mreze dojemata tudi strokovne delavce. Osebi C in B pa
kot pomemben del svoje socialne mreze prepoznavata druzino. Intervjuvanec A je opisal
dobre medsebojne odnose z o¢etom, polbratom in polsestrami, s sestri¢nami, tetami in strici.

Sledn;ji ga veckrat povabijo na obisk ali ga odpeljejo na obisk.

4.7.3 Druzinski ¢lani

- Slabi odnosi

Intervjuvanec B svoje druzine ne dojema kot podporne, saj ima slab odnos z materjo, oce pa
je ze umrl. Nerazumevanje matere in sina izhaja iz sinovega obcutka, da je mati zgolj
izkori$Cala njegovo invalidnost zaradi finan¢nih ugodnosti ter ga omejevala pri doseganju

samostojnosti in neodvisnosti. Slabe medsebojne odnose ima tudi z ostalimi sorodniki, ker
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si z njim ne Zelijo vzpostavljati in ohranjati stikov. Svoje odnose z druzino je opisal takole:
»Jaz sem bil zelo malo doma. Domaci so bili zelo proti, da bi sel v Ljubljano. Vecina starsev
ima svojega invalidnega otroka za izkorisc¢anje denarja pri drzavi; ko odide, pa oni izgubijo
te bonitete, zato je bila mami proti, da bi Sel od doma. Pokojni oce je bil zelo fajn in Z njim
se je dalo bolj zmeniti, kot se da z mamo /.../ S sorodniki smo bolj tako, niti stikov ni oziroma
S0 zelo slabi. Drugi se raje umaknejo, ce se srecamo. Zato jih tudi jaz raje ne vidim /.../«
Intervjuvanec B je povedal, da si druzinski ¢lani Zelijo obdrzati ¢loveka z invalidnostjo v
domacem okolju samo zaradi finan¢ne koristi druzine, saj je posameznik z invalidnostjo
upravicen do nadomestila za invalidnost, kar pomeni dodaten finan¢ni vir za druZino, saj ni
doloc¢ena namenska poraba prejetih sredstev, temvec jih lahko star§ oziroma skrbnik ¢loveka
z invalidnostjo porabi po svojih Zeljah in potrebah: lahko v Korist ¢loveka z invalidnostjo,
lahko pa tudi za lastno zadovoljstvo. Po drugi strani pa lahko ¢lani druZine postanejo
druzinski pomocniki za cloveka, ki potrebuje pomo¢ pri opravljanju vseh osnovnih
zivljenjskih potreb. Posameznik z invalidnostjo v primeru izbire druzinskega pomoc¢nika
obdrzi pravico do dodatka za tujo nego in pomo¢ oziroma dodatka za pomo¢ in postrezbo.
Zavezanec, ki je hkrati druzinski pomocnik, pa ni dolzen prispevati k placilu pravic
druzinskega pomocnika za ¢loveka z invalidnostjo, vendar prejema placilo za svoje delo. To
pomeni korist za druzinskega ¢lana, ki je brezposeln in potrebuje financna sredstva za

prezivetje.

Tudi intervjuvanec A je spregovoril o slabem medsebojnem odnosu s sestro, ki se je zacel
krhati ob smrti matere. O odnosu s sestro je povedal naslednje: »Ko me je sestra zatajila in

me je vrgla iz stanovanja, takrat se je meni dobesedno svet podrl /.../«

- Dobri odnosi

Osebi A in C sta bili v otrostvu delezni popolne podpore in skrbi starSev. Trudili so se, da bi
se njuno stanje izboljSalo, ju Se dodatno vozili k zdravnikom. Otrokom so posvecali ogromno

svoje pozornosti.

Osebi A in C kot pomemben del svoje socialne mreze definirata tudi svoje partnerske
odnose. Oseba C je povedala, da ima fanta; intervjuvanec A pa, da se pogosto srecuje s svojo
intimno prijateljico. Osebi A so pomemben del socialne mreze tudi sosolci, sosedje in ostali

domacini.
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4.8 SOCIALNA INTEGRACIJA

Intervjuvani se v okolju in druzbi ne Cutijo popolnoma sprejete in integrirane. Popolno
integracijo zaznavajo predvsem na virtualnem podro¢ju, ki jo dosegajo z aktivnim

sodelovanjem na druzbenih omrezjih.

4.8.1 Aktivnost uporabnikov pri vkljuc¢evanju

Vkljuceni oziroma integrirani v okolje se pocutijo tudi takrat, ko se druzijo s prijatelji, gredo
na kavo, nakupujejo, gredo v kino, na bowling, se udelezijo jahanja ali plavanja, obiscejo
kak$no restavracijo, koncert, Sportno tekmo, ko se aktivno udejstvujejo v razli¢nih
dejavnostih v razli¢nih drustvih, ko s svojimi izkuSnjami poskuSajo krepiti mo¢ drugih, v
odnosu s starsi, ki jih obravnavajo enakopravno tako kot vse ostale ljudi brez postavljene
diagnoze, zaradi moznosti izobrazZevanja, ko so vkljuceni v integrirano obliko zaposlitve, ko
so udelezenci razli¢nih zabav in prireditev ali ko po¢nejo prepovedane stvari, ki jih po

domace oznacujemo z besedo »lumparije«.

Intervjuvanci se zavedajo svoje vloge in odgovornosti za vkljuenost v okolje in so za
izbolj$anje polozaja socialne integracije pripravljeni narediti veliko, vendar vseh sprememb
ne morejo doseci sami, zato potrebujejo pomoc€ strokovnih sluzb, ki jim trenutno Se ne

zagotavljajo dovolj kvalitetne pomoc¢i in podpore.

Intervjuvani v okolje vstopajo z osves¢anjem o svoji diagnozi, s trudom doseci ¢im ve¢ in
pokazati svoje sposobnosti, z aktivnim delovanjem v smeri premostiti ¢im ve¢ ovir, ne
zapirajo se med §tiri stene, ampak so o svojih tezavah pripravljeni spregovoriti, jih pojasniti
ter se za dobrobit vseh tudi medijsko izpostaviti, Ceprav se velikokrat spopadajo s strahom

pred javnim nastopanjem.

4.8.2 Vpliv ozavesCenosti ljudi na odnos do ljudi z invalidnostjo — med

posmehovanjem in poveliCevanjem
Kljub vsemu na podrocju socialne integracije intervjuvanci dozivljajo veliko pozitivnih kot
tudi negativnih izkuSenj. Oseba C je spregovorila o svojih izkuSnjah. Izpostavila je pozitivne
izkusnje zivljenja v obicajnem Studentskem domu, praznovanje prijatelji¢inega rojstnega
dneva, obisk koncerta Lady Gaga na Dunaju ter obisk restavracije v druzinskem krogu. Kot
negativne izkusnje pa je izpostavila izkusSnje s taksisti, pretirano skrb vrstnikov zanjo in
njeno pocutje, ker ji vzbujajo obCutek nemoci in odvisnosti, ter obisk picerije s fantom, ko

sta bila delezna veliko ¢udnih pogledov. Svoje izkusnje je opisala tako: »Mogoce mi je bilo
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super, ko sem $la na Dunaj na Lady Gaga. Mislila sem, koliko bo to komplikacij in ne bo
mozno. Pa smo $li z vlakom do tja in smo potovali kar nekaj casa. Nihce ni kompliciral. Trije
smo bili z elektricnimi vozi, zavzeli smo veliko prostora. Pa so rekli, da sploh ni problema,
da bodo Ze splezali cez. Res nobenih problemov. In tudi na samem koncertu so nas dali na
tako mesto, da smo se pocutili nad vsemi. Enkrat v Zivljenju je bilo super /.../ Dosti je takih
trenutkov, ki te vrzejo iz tira. Nazadnje je bil en taksist. Dezevalo je, ko sem prisla v nedeljo
v Ljubljano. On kar sedi v taksiju, takoj mi je bilo jasno, da mu je tezko, da se ne bo zmocil.
Jaz sem imela velik kovéek v narocju in na navadnem vozicku sem bila. Sem ga vprasala, ali
bi mi pomagal, on pa je Se kar cakal. Potem pa pride ven, da kovcek noter. Jaz vsa mokra,
ker je dolgo trajalo. Spravim vozicek v taksi. Pride on za volan, ves jezen, ker je bil moker
in z mokrimi rokami in je bilo vse narobe, in mi rece, da se ne bom mogla voziti Z mokrim
vozom v njegovem avtu. Sem mu rekla, da nimam vpliva, da bo voz v takem vremenu suh.
Kot da bi zahteval, da si ti sezujes cevlje. Sem ga prijavila, najprej so mi verjeli in so mi
rekli, naj naslednji dan poklicem njegovega Sefa. Pa klicem in mi rece, da je taksist povedal
drugacno zgodbo. Pa se Sef sploh ni sekiral. Tako je, ali ljudje imajo posluh ali pa ga nimajo.
Ob takih trenutkih bi si Zelela vstati. To so trenutki, ko si reces, v pm vsi skupaj. Najraje bi
vstal in Sel in bi vsem dal vetra. Pa ne mores. Obsojen si tam sedeti in cakati in upati, da se
bo on zganil. Ti bi pa vse naredil, da bi sam el v avto. Pa Se rekel mi je, a ne bos skocila v
avto. Pa saj bi, ce bi lahko /.../ Zdaj mi je pa zanimivo, ce ti povem primer, ko sva sla s
fantom prvi¢ v javnost v picerijo. Jaz sem tja sla Ze veckrat, ampak mi ni problem, ko grem
s svojimi. Ati me zagrabi in nese, jaz bom vedno njegov otrok. Ko me je peljal fant, mi je pa
slo toliko stvari po glavi. Kako bo meni nerodno, pa ne zato, ker sem z njim, ampak ker vem,
da bo njemu nerodno, ker bo on bolj pozoren na to. Za njega bo prvic¢ tako, jaz sem pa
navajena. Zakon mi je bilo, ker se je hecal iz situacije. Ampak dve stopnici sta dve stopnici.
Nikoli mi ni bilo panike, ker mi je bilo samoumevno, da bo Ze. Pa mi je rekel fant, da ce sem
Ze bila tukaj, bo Ze. In me z vozom vred kar dvigne cez stopnice in zapelje. Tistim, ki SO
gledali, je rekel, da ce ze gledajo, naj se vrata odprejo. Ko sva sedela pri mizi, mi je rekel,
da me ena Zenska res gleda. Bed mi je bilo, ker je bilo njemu bed, in sem si mislila, da ga je
tako prizadelo, da je vprasanje, ali bo se kdaj hotel z mano v javnost. Potem mi je pa dal

ljubcka na celo in rekel, kar naj gledajo /.../«

Tudi intervjuvanec A je spregovoril o svojih pozitivnih in negativnih izkusnjah v povezavi
s socialno integracijo. Intervjuvanec A se je popolnoma integriranega v okolje pocutil, ko je

opravil vozniSki izpit. Negativne izkuSnje pa povezuje S prepiri s sestro in z dnem, ko ga je
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sestra postavila pred vrata, ga vklju¢ila v VDC in mu po njegovem mnenju odvzela svobodo.
O svojih izku$njah je povedal naslednje: »Ko sem postal voznik, ko sem naredil izpit za avto,
to je bil moj najvecji dan. Takrat sem se pocutil res sprejetega v druzbo, sprejetega med
Zivimi, med udelezenci /.../ Ko me je sestra zatajila in me je vrgla iz stanovanja, takrat se je

meni dobesedno svet podrl /.../«

Intervjuvanec B popolno socialno integracijo obcuti vedno, ko je v druzbi svojih prijateljev.
Negativnih dogodkov ne more izpostaviti, ker se je v zivljenju naucil, da je treba slabe stvari

hitro pozabiti.

4.9 OVIRE

Intervjuvani posamezniki s cerebralno paralizo se v procesu socialne integracije srecujejo s
Stevilnimi ovirami. Opozarjajo predvsem na arhitektonske ovire, ovire zaradi zdravstvenih
tezav, ki jih povzroca cerebralna paraliza, posplosevanje posameznikovih potreb, ovire
zaradi osebnih tezav, ki so povezane s posameznikovo samopodobo, ovire pri zaposlovanju,
neprimerno obravnavo ljudi s cerebralno paralizo in stigmatizirajo¢ odnos do ljudi s

cerebralno paralizo.

4.9.1 Arhitektonske ovire

V okviru arhitektonskih ovir opozarjajo predvsem pomanjkanje dvigal, preozke vhode v
stavbe, previsoke police v trgovinah, premalo klan¢in, preozke klancine, ozka dvigala,
preve¢ stopnic, previsoke bankomate, stopnice pri bankomatih, nedostopnost grajenega
okolja, slabo organiziran javni prevoz, parkiranje ljudi brez invalidnosti na mestih za ljudi z
invalidnostjo, stopnisc¢a brez ograj in pogosta kvarjenja dvigal. Intervjuvanci menijo, da bi
bilo treba grajeno okolje bolj prilagoditi za mobilnost ljudi z invalidnostjo ter da bi bilo treba

poskrbeti za ve¢ dvigal in klancin.

4.9.2 Zdravstvene tezave

V okviru ovir, ki nastajajo zaradi zdravstvenih tezav, vprasani posamezniki s cerebralno
paralizo povedo naslednje: motoriko telesa, odvisnost od tuje pomoci pri prehranjevanju in
negi, oteZzeno prilagajanje drugim pri razli¢nih aktivnostih, dolge razdalje, potrebo po vecjih

prihodkih in predrage prilagojene avtomobile.
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4.9.3 Zaposlovanje

Na podro¢ju zaposlovanja ljudi s cerebralno paralizo izpostavljajo predvsem tezko
dosegljivo zaposlitev, tezave s pridobivanjem zdravniskega potrdila za delo, pomanjkanje
moznosti prehajanja med statusom c¢loveka z invalidnostjo in statusom c¢loveka brez

invalidnosti ter izgubo pravic, ki izhajajo iz invalidnosti, z zaposlitvijo.

4.9.4 Stigmatizirajo¢ odnos

V okviru neprimerne obravnave in stigmatizirajocega odnosa intervjuvani prepoznavajo
naslednje ovire: stigmatizirajoCe poimenovanje invalidnosti, nepoznavanje cerebralne
paralize, vnaprej zrezirane predstave o ¢loveku na vozicku, lepotne ideale, ki veljajo v
danasnji druzbi, pretirano poudarjanje drugacnosti in posebnih potreb, odziv druzbe na ljudi
z invalidnostjo, ki jih naredi druga¢ne, manj zivljenjskih priloznosti zaradi diagnoze, dejstvo,
da se vedno v ospredje postavlja diagnoza, stigmatizacijo in diskriminacijo zaradi vozi¢ka,
neenakopravno obravnavo zaradi diagnoze, razli¢na obeleZevanja invalidnosti, potrebo po
ve¢jem izpostavljanju tezav ljudi z invalidnostjo v javnosti, nerealizirane obljube, neprijetne
situacije zaradi ljudi, ki bi radi pomagali, pa ne vedo, kako pristopiti, tezave pri iskanju ljudi
za spremstvo, nestrpnost druzbe do ljudi z invalidnostjo, dojemanje ljudi z invalidnostjo kot
ubogih in nezmoznih, nespostovanje ljudi z invalidnostjo, nerazumevanje ljudi z
invalidnostjo, potrebo po osebni asistenci ter zaviranje njihove samostojnosti in krepitve

moci.

4.9.5 Tezave na osebni ravni

Med ovirami, ki izhajajo iz posameznikovih tezav na osebni ravni, SO intervjuvanci
1zpostavili naslednje: obcutek manjvrednosti zaradi diagnoze, nenehno dokazovanje svojih
spretnosti, sposobnosti in zmoZnosti, strah pred nastopanjem v javnosti, negativno
vrednotenje sebe, obcutek nezaZzelenosti, obcCutek, da si nekomu Vv breme,
nekomunikativnost, negativen pogled na Zivljenje ter nerazumevanje s sorodniki, predvsem
blizjimi.

4.9.6 Kompleksnost ovir

Ovire, ki jih intervjuvani prepoznajo v procesu socialne integracije, so opisali takole: »Vse
me ovira /.../ Motorika telesa /.../ Arhitektonske ovire, prevoz /.../ Arhitektonske ovire,
prevoz, asistenca — ne dobis nekoga, da bi Sel s tabo in ne mores nikamor. Ce bi bilo to

postimano, bi bilo laze /.../ Previsoki plocniki, stopnice, preozka vrata, javni prevozi, ozka

dvigala/.../ Razen kadar odpove dvigalo in ne morem iz bloka /.../ Saj pravim, ce dvigalo ne
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dela, lahko ostanem doma, ker se z vozickom po stopnicah ne da /.../« (Oseba B) »Malo
bolje bi moralo biti prilagojeno. Boljsi dostopi do plocnikov, dostopi do trgovin, do uradnih
stavb. Prilagojeno bi moralo biti. Ne more nekdo, ki je na vozicku, po stengah. Potrebovali
bi dvigala, klancino, tega pa povsod ni. Saj je bolje, pa ni se to to. Vsak s cerebralno paralizo
bi moral imeti zagotovljenega brezplacnega asistenta. To je moj prvi pogoj. Ne pa da se
moras z driavo kregati, da kaj dobis /.../ Da so stopnice in podobno. Ce so stopnice brez
ograje, sem jaz mrzel. Pa ne morem hoditi na dolge razdalje. Ne morem hitro hoditi. Najraje
hodim sam, ker se skupini ne morem prilagoditi, ker so eni prehitri. Jaz imam sam svoj
tempo. Imas dolocene, ki parkirajo na oznacenih mestih za invalide, ceprav so popolnoma

zdravi. Oni so bolni v glavi. Bolj strpni do drugacnih bi morali biti /.../« (Oseba A)

»Da ne morem iti na Triglav, pa bi imela zeljo. Sem clovek, ki uzZiva v naravi. S svojim
skuterckom se vozim, pa se ne morem povsod zapeljat. Najlepsi koticki so nedostopni. Vsaka
najboljsa restavracija ima vedno Stengo, da tja ne morem. Res dobre stvari so ti nedostopne,
ker do njih ne mores. Mogoce prej, ko se Se nisem ukvarjala s plesom, Se nisem toliko
sprejemala same sebe z vozickom v kompletu. Pa nisem se imela za lepo ali Zenstveno. Vedno
sem imela sama do sebe tak obcutek, da sem cudna, ker dobis taka sporocila iz okolice in to
ponotranjis in ti ostane /.../ Vsi bankomati imajo prvo elegantno stopnico, da se jaz do
bankomata ne morem zapeljat. Ali so pa previsoko, da bi jaz dosegla. Ogromno trgovin je
takih, da ne morem noter. Ali pa v naslednje nadstropje ne morem, ker so samo tekoce
stopnice, brez dvigala. V srednji Soli sem imela 13 stopnic. Zunaj je bila klancina in
invalidski WC. Ampak do WC-ja je bilo pa 13 stopnic. So rekli, da ko bodo obnavljali, bo
dvigalo. Ko sem sla na faks, so zaceli prenavljati. Ampak dvigala niso naredili. Davcni uradi
niso dostopni. Morajo drugi urejati stvari, ki bi jih lahko kdo sam, pa jih ne more. Javni
prostori so nedostopni, kulturni dom v Ljubljani ima tako ozko klancino, da moras res znati.
Zares moras obvladati stvar ali pa tvegati. Vsaka dobra restavracija ima stopnicko. Mi
prinesejo dilo, ampak to ni to. Pa zeleznica. Govorijo, da bodo 2020 zrihtali, da bodo lahko
vsi potovali. Zakaj ¢akati? Ali samo govorijo ali pa cakajo, da bodo vsi obupali/.../« (Oseba
C)

Oseba C je poleg ovir izpostavila tudi vire mo¢i ljudi z invalidnostjo, saj so enakopravnost
in enakost vloge, ki jih zavzemajo in so v druzbi cenjene. Posameznica je kot cenjeno
druzbeno vlogo izpostavila vlogo plesalke, ki nastopa za §irSo javnost. Ta vloga ima
pozitiven vpliv na njeno dostojanstvo, integriteto in samopodobo, hkrati pa s tem tudi dokaze

druzbi, da je sposobna, da zmore, da lahko tako kot ljudje brez invalidnosti prispeva k druzbi.
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4.10 ZELJE

4.10.10bicajnost Zelja

Vpra$ani posamezniki s cerebralno paralizo imajo v povezavi z vprasanjem integracije kar
nekaj Zelja. Nekatere njihove Zelje so zelo podobne oziroma popolnoma enake, nekatere pa
so zelo individualne. Njihove podobne Zelje so naslednje: vec fizioterapij, Zelja po zaposlitvi
v inkluzivnem okolju in izogibanje zaposlitvi v VDC-ju, zelja po samostojnem in

neodvisnem Zivljenju ter Zelja po lastnem bivanjskem prostoru.

Oseba C je povedala, da Zeli priti na Triglav in si vsakodnevno privos¢iti sprehode v naravo
ter kdaj brez ovir obiskati kak$no restavracijo. Zaveda se, da si mora zastavljati majhne cilje

in uresnicljive sanje ter zadano dosegati po majhnih korakih.

4.10.2Pri¢akovanja drugih

Oseba C je opozorila tudi na zelje drugih za posameznika s cerebralno paralizo, ki v¢asih
obremenjujejo ljudi s cerebralno paralizo, in sicer da si drugi veckrat Zelijo, da bi ljudje s
cerebralno paralizo samostojno hodili, in da Zelijo popravljati ljudi s cerebralno paralizo. O
svojih Zeljah je povedala naslednje: »V bistvu si ne postavijam tako velikih zelja, ker ¢e imas
samo velike, ne pa tistih majhnih vsakdanjih, si razocaran. Trenutno si Zelim slusalke in si
Jjih grem kupit. To je ena minimalna stvar, ki ti lahko zelo polepsa dan. Ali pa ena velika
zelja, ki ti kvari dneve Zivijenja, ker je ne dosezes in te bremeni in nisi ti. In ti je samo grozno.
Zato si velikih Zelja ne postavijam, ampak minimalne, ki jih lahko sama uresnicim /... Da
ne morem iti na Triglav, pa bi imela zZeljo. Sem clovek, ki uziva v naravi. Vozim se s svojim
skuterckom, pa se ne morem povsod zapeljati. Najlepsi koticki so nedostopni. Vsaka

najboljsa restavracija ima vedno sStengo, da tja ne morem /.../«

4.10.30bcutek koristnosti

Intervjuvanec B je svoje Zelje usmeril predvsem v delovne sposobnosti in obcutek
koristnosti. Zeli si, da bi bil bolj delovno aktiven, bolj natan&en pri svojem delu, in $e posebej
si zeli, da bi bilo za sedanje otroke s cerebralno paralizo omogoceno inkluzivno
izobrazevanje. Svoje Zelje je predstavil v naslednjem zapisu: »Premalo naredim, premalo
sem natancen. Hocem biti popoln /.../ Danes omogocajo asistenta na Soli, prej tega ni bilo.
Takoj ko si bil oviran, takoj so te dali v institucijo. Saj ni bilo neke izbire. Zdaj je, zato si

zelim, da bi bilo izobrazZevanje v redni Soli omogoceno vsem otrokom /.../«
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4.10.4Dolgorocne Zelje

Intervjuvanec A je kot svoje individualne Zelje izpostavil ustvarjanje druzine, vecje
prihodke, avtomobil, sanjski poklic ter Zeljo po pravicnem in postenem svetu. Hkrati se
zaveda, da njegove Zelje niso takoj uresnicljive in da mora biti pri doseganju zastavljenega
vztrajen in iznajdljiv. O svojih zeljah je povedal naslednje: »Nekaterih stvari, ki si jih Zelim,
ne morem pridobiti takoj, ampak moram malo pocakati in se znajti drugace. Avto pa mi
pomeni tisto stvar, kar pri zdravih ljudeh pomenijo noge. Ce ni nog, tudi avta ni. Ne morem
si kupiti avta za 500 evrov, ker rabim avtomatski menjalnik. Ti avti pa so veliko drazji, od
jurja pa pol naprej se ga da dobiti in za to moras imeti toliko denarja. Ob mali penziji po
mami in minimalni placi pa ni tega. Kaj cem /.../ Moja Zelja je, da grem enkrat prav na

svoje, da imam stanovanje ali pa prav hiso. In da si bom ustvaril druzino /.../«

4.11 VIRI MOCI

Vprasani prepoznavajo veliko svojih virov moci. V raziskavi odkrite vire moci bi lahko
razdelili po kategorijah ljudje, karakterne znacilnosti, talenti, spretnosti, ve$¢ine in znanja,

samostojnost in neodvisnost ter hobiji.

4.11.1Ljudje: druzina, prijatelji, partner, strokovni delavci

V okviru kategorije ljudje intervjuvani kot svoje vire mo¢i najmo¢neje prepoznavajo svVoje
starSe in prijatelje. Intervjuvani so izpostavili predvsem vztrajnost in skrb starSev,
spodbujanje star§ev pri samostojnem Zivljenju ter njihovo brezpogojno pomoc¢. Prijatelje kot
vir mo¢i ocenjujejo zaradi njihove prilagodljivosti, skrbi za lagodno pocutje ljudi s
cerebralno paralizo, pripravljenosti pomagati ob katerikoli uri in zaradi vzpostavljenega
odnosa, kjer lahko prijatelje definirajo kot najblizje druzinske ¢lane. Oseba C v okviru
kategorije ljudje dodaja Se ljubezenskih odnos, zaljubljenost in skrb fanta za njeno dobro
pocutje. Hkrati kot vir moci izpostavlja Se neznanca, ki ji je v bliznji preteklosti ponudil
pomoci pri zaposlitvi in ji sedaj tudi dejansko pomaga. Oseba C je o svojih virih mo¢i, ki jih
je posebej izpostavila, povedala: »Mogoce si Se zdaj kdo misli, da mi partnerja, ki nima ovir,
skorajda tezko dobimo. Iz izkuSenj ti lahko povem, da moj fant ni nikoli imel stika s takimi
ljudmi, pa zdaj zna bolje z mano kot na primer moj brat, ki me pozna celo zivijenje, ali pa
nek asistent. So razlike /.../ Ravno zdaj se borim, da bi prisla na ministrstvo na nek oddelek
za invalide. Prek enega cloveka, ki me je srecal na semaforju in me ogovoril, da je delal
dolgo na podrocju invalidov. Povedala sem mu, da bom diplomirala, in mi je rekel, da mi

bo pomagal. Sploh me ni poznal, pa bi mi kar pomagal. Sva si izmenjala stevilke, pa sem
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bila prepricana, da me ne bo poklical. Pa me je. Se trudi, da bi jaz mogoce dobila kaj.
Povedal mi je, da pozna to problematiko in da bi bilo prav, da bi kam prisla /.../«
Intervjuvanca A in B sta v okviru kategorije ljudje kot viri mo¢i omenila tudi strokovne
delavce: oseba A socialni delavki, zaposleni v VDC-ju, in psihiatra, oseba B pa zaposlene v
bivalni skupnosti. Za intervjuvanca A so vir moci tudi sorojenci, predvsem polbrata in
polsestro, ki mu vlivata pozitivno energijo, ter sestro, s katero ima slab odnos, vendar jo ima
Se vedno rad. Svoj odnos s sorojenci je opisal takole: »Imam sestro pa polbrata in polsestre
/.../ Oni me sprejemajo, rad jih imam. So Se bolj majhni. Name imajo ful velik vpliv. Jaz jih
imam ful rad. Mi dajo dodatno energijo. Pozitivno moc/.../ S Sestro se pa pogovarjava samo
preko sodiséa. Vem pa, da imam sestro, ona pa ne ve, da ima brata. Ceprav mi je naredila

veliko sranja, jo imam Se zmeraj mickeno rad. Je le moja kri. Tega ne bo nihce razdelil /.../«

4.11.2 Znacajske znacilnosti

Intervjuvani kot kategorizirane znacajske znacilnosti, ki jih definirajo kot vire moci,
prepoznavajo naslednje: odprtost, komunikativnost, spro$c¢enost, samozavest, Versko
usmerjenost, sprejetje diagnoze, samoiniciativnost, notranjo oziroma psihi¢no moc¢, krepitev
moci samega sebe, vzdrzljivost, postenost, skromnost, zmoznost samostojnega razreSevanja
tezav, realen pogled na svet, prepri¢anje vase in v svoje sposobnosti, iznajdljivost, zmoznost
hitrega pozabljanja neprijetnih dogodkov, zmoZnost samostojnega razreSevanja tezav,
nerazmiSljanje o cerebralni paralizi, optimizem, smisel za humor, duhovitost, pripravljenost
pomagati drugim, iskrenost, pozitivno energija, prepricanje vase, prepricanje, da je Zivljenje
takSno, kot si ga naredi§, zmoZnost neprijetne stvari in situacije spremeniti v Salo,
nasmejanost, iskanje dobrega v vsaki stvari, Zivljenjske izkuSnje, samopomo¢ v povezavi z
osamljenostjo, obcutek, da lahko kot posameznik doseze§ spremembe, Zivljenjski moto:
kako bodo drugi gledali na tebe, je odvisno od tebe samega, skrb za lastno samopodobo ter

neobremenjenost z ljudmi, ki ne sprejemajo posameznikove drugacnosti.

4.11.3Talenti, spretnosti, veS¢ine in znanje

V okviru talentov, spretnosti, ves¢in in znanj SO Vprasani opozorili na naslednje talente,
spretnosti in znanja, ki jih prepoznavajo pri sebi: ra¢unalni$ko znanje, ples kot faktor
sprejemanja samega sebe, pisanje ¢lankov o cerebralni paralizi, mobilnost rok, peka peciva,
svetovanje drugim, kuharsko znanje, sposobnost samostojnega opravljanja gospodinjskih
opravil, biti samouk, trud za opravljanje vseh zivljenjskih aktivnosti ne glede na tezavnost,
pisanje pesmi, vozniSko dovoljenje, delo na ¢rno, samostojna skrb zase in za lastne finance,

popravljanje racunalnikov, izdelovanje spletnih strani in programiranje.
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4.11.4Hobiji in aktivnosti

V okviru hobijev intervjuvanci v raziskavi izpostavljajo predvsem naslednje: ples,
poslusanje glasbe, sprehode v naravo, igranje raCunalniskih igric, spanje, kuhanje,
pospravljanje, plavanje, voznjo prijateljev po mestu z elektriénim vozickom, terapevtsko

jahanje in telefonske pogovore.

Ljudje s cerebralno paralizo prepoznavajo kot vir moc¢i tudi fizioterapijo, motorje,
avtomobile, svoje zelje, obCutek svobode v vodi in cerebralno paralizo kot omejitev za

delikventno vedenje.

Intervjuvanec B je prepri¢an, da nima nobenih talentov, spretnosti, znanj in ves¢in, vendar
lahko slednje prepoznamo skozi celoten pogovor z njim. O svojih virih mo¢i je povedal
naslednje: »Nikoli niso tega raziskovali, nikoli nismo govorili o tem. Pa kaksni talenti, saj

nic ne morem /.../«

4.12 OBLIKE POMOCI

4.12.1Formalne in neformalne oblike pomoci

Intervjuvani posamezniki s cerebralno paralizo se posluzujejo formalnih in neformalnih
oblik pomoci. S formalnimi oblikami pomo¢i niso ravno zadovoljni, saj so o formalnih
oblikah pomo¢i premalo informirani, niso zadovoljni s strokovno obravnavo in s
strokovnimi pristopi ter izrazajo potrebo po ve¢ osebne asistence, po usmerjanju strokovnih
delavcev pri iskanju ustrezne oblike pomoc¢i in novih modelih obravnave ljudi z

invalidnostjo.

Neformalnih oblik pomoc¢i so v najvecji meri delezni S strani svojih starSev in prijateljev.
Prijatelji so tisti, ki so ljudem s cerebralno paralizo vedno na voljo, vendar pa ljudje s
cerebralno paralizo potrebujejo za organizacijo pomoci veliko samoiniciativnosti in poguma,

da izrazijo potrebo po pomoci.

Oseba C kot neformalno obliko pomoci navaja pomo¢ fanta pri premagovanju arhitektonskih
ovir, pripravljenost za pomo¢ in konkretno pomoc¢ Soferja v okviru prevozov tudi izven
delovnega Casa, ponujeno pomo¢ neznanega gospoda pri iskanju zaposlitve, pomo¢ znancev
in pomo¢ prijateljev, ki so vedno na voljo. Opozarja, da se sama trudi za vzajemno pomoc¢ s
prijatelji, kar pomeni, da se za ponujeno ter izvedeno uslugo vedno poskusa oddolZiti tako,
da pomaga tam, kjer zmore. Oseba C je tudi zelo kriticna do strokovnih sluzb in formalnih
oblik pomo¢i, saj pravi, da je pri iskanju pomo¢i vedno prepuscena sama sebi, da ponujene
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oblike pomoc¢i povzro€ajo oziroma spodbujajo diskriminacijo ljudi s cerebralno paralizo, da
morajo strokovne sluzbe ponuditi ve¢ pomoci pri zaposlovanju in da je pri nudenju pomoci
vedno treba upostevati dejstvo, kar uporabnik lahko stori sam, naj stori sam. Oseba C je
svoje nezadovoljstvo z oblikami pomoci opisala takole: »Tu pa moras biti predvsem
samoiniciativen. Res moras kar sam poznati stvari. Kamorkoli prides, malo ljudi ve, kaj vse
ti pripada. Vse moras sam povedati: zaradi cesa si prisel, kako bos do tega prisel. Samo
poves, kaj rabis. Sploh se jim ne da ukvarjati. Gredo po utecenih obrazcih in utecenem ritmu.
Potem pa pride ena oseba, ki bi potrebovala veliko nekih usmeritev za vkljucevanje, jih pa
kar zmanjka. Res pogresam to. Za veliko pravic nisem vedela, dokler do njih nisem sama
prisla. Kar je zelo Zalostno. Si ves negotov in neizkusen. Rabis eno roko, da te naprej porine,

Ce je nimas, pa tudi casovno dlje traja, da dojames, da bi ti se kaj pripadalo /.../«

4.12.2Prijatelji, znanci in zaposleni v organizacijah

Intervjuvanec B se po pomo¢ obraca na prijatelje, znance in zaposlene v bivalni skupnosti
ter na pomoc¢ socialnih delavk pri urejanju finan¢nih zadev in sofinanciranju bivalne
skupnosti. Opozarja, da mora biti pomoc zagotovljena v zadevi, kjer posameznik izrazi zeljo,
da potrebuje pomo¢, sicer pa mora biti poskrbljeno za spodbujanje uporabnikove
samostojnosti in neodvisnosti. Dodaja $e, da mora biti pomo¢ zagotovljena v tistem trenutku,
ko posameznik pomoc¢ potrebuje. Intervjuvanec B je povedal, da pomoénike izbira glede na
vrsto tezave, ki jo zeli razresiti, oziroma glede na vrsto potrebe, ki jo Zeli zadovoljiti. V Casu

izobrazevanja je uporabljal tudi pomo¢ soSolcev, predvsem zaradi zapiskov.

Intervjuvanec A uporablja pomo¢ prijateljev, oceta, socialne delavke, ustanov, ki so
namenjene nudenju pomoci, zavoda za zaposlovanje, upravne enote, zavoda za invalidsko
in pokojninsko zavarovanje, razvojnega centra, VDC-ja in finan¢ne pomoc¢i sponzorjev.
Intervjuvanec A potrebuje pomo¢ pri prevozih, pri strizenju nohtov in pri urejanju
birokratskih zadev. Hkrati izraza tudi potrebo po nudenju ve¢ pomo¢i, kot mu je trenutno na
voljo, potrebo po zakonu o osebni asistenci, po brezplacni pomoci, po poglobljeni pomoci,
po cenejsih in dostopnejsih taksijih za ljudi z invalidnostjo ter po enostavnejsih postopkih
za pridobitev osebne asistence. Opozarja, da je pomo¢ odvisna od vez in poznanstev ter da

denar omogoca hitrejSo, uéinkovitejSo in dostopnej$o pomoc.

4.12.3Strokovni delavci

Strokovni delavci so po mnenju ljudi s cerebralno paralizo praviloma obupali nad pomo¢jo

uporabnikom s cerebralno paralizo, pomo¢ pri iskanju virov moc¢i jim nudijo samo Se
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socialni delavci. Intervjuvanec A je bil zadovoljen tudi s pomocjo psihiatra. V' okviru
neformalnih oblik pomoci se po pomo¢ velikokrat obraca na sorodnike. V okviru formalnih
in neformalnih oblik pomoci je delezen spodbujanja, podpore, pogovora in svetovanja.
Intervjuvanec A je svoje nezadovoljstvo z danimi oblikami pomo¢i izrazil takole: »Tega ti
ne povejo. Sam moras izbrskati, kaj ti pripada kot hendikepirani osebi in kaj ti ne. In brati

moras drobni tisk. Zmeraj /.../«

4.13 SOCIALNO DELO

4.13.1Negativne izku$nje in nezadovoljstvo z delom socialnega dela

Intervjuvani posamezniki s cerebralno paralizo imajo praviloma negativne izkusnje S
sodelovanjem s socialnimi delavci. S pomodjo, ki jo prejemajo od socialnih delavcev, niso
zadovoljni in jo prepoznavajo kot nekoristno. Vprasani imajo obcutek, da so socialne
delavke nezainteresirane za pomo¢ uporabnikom s cerebralno paralizo in da premalo

vzpostavljajo stik z njimi.
- Birokratska naravnanost

Intervjuvanec B pravi, da ga je socialna delavka prvi¢ obiskala leta 2015, njegov zadnji obisk
pri socialni delavki pa je bil leta 2000. Ljudje, ki so bili vklju¢eni v raziskavo, pvedo, da so
socialne delavke preve¢ birokratsko naravnane in jim nudijo samo pomo¢ v povezavi s

financami.

- Uporaba medicinskega modela

Intervjuvani opozarjajo, da socialni delavci preve¢ uporabljajo medicinski modela
obravnave invalidnosti in tako v ospredje postavljajo diagnozo. V svoje delo ne vkljucujejo
ali vkljucujejo premalo dela s perspektive moci in krepitve moci, niso empaticni, ne nudijo
moralne podpore in ne verjamejo v uspeh uporabnikov, posplosujejo posameznikove
potrebe, uporabnikov ne vkljucujejo aktivno v delovni odnos in se v delovnem odnosu

spoprijemajo z vsevednostjo strokovnjakov.

- Slabo informiranje

Intervjuvani opozarjajo tudi na pomanjkanje informacij o moznih oblikah pomoc¢i, ki bi jih
morali prejeti od socialnih delavk, o njihovem brezosebnem in rutinskem delu, nadiranju

uporabnikov, prisotnih predsodkih ter o pomanjkanju ¢asa za uporabnike.
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- Predlogi in Zelje

Vprasani posamezniki s cerebralno paralizo izrazajo potrebo po korenitih spremembah v
delu socialnih delavcev. Predlagajo vzpostavljanje sodelovalnega delovnega odnosa,
raziskovanje resitev, izdelavo individualiziranih nacrtov, osebno vodenje, zagovornistvo,
angaziranost in zavzetost za doseganje sprememb, oblikovanje pomoci po meri uporabnika,
vrednotenje uporabnikov kot ekspertov iz izkuSenj, osvescanje o potrebah osebne asistence
ter zavzemanje za sprejetje nove zakonodaje na tem podrocju, aktivno poslusanje, delo s

srcem in sklenitev dogovora o sodelovanju.

Intervjuvanec A je izpostavil, da ima zelo slabe izku$nje z delom socialnih delavk na centru
za socialno delo. Svoje izkusnje s socialnim delom je opisal tako: »Vloga, da ti da kaksno
informacijo. Vloga bi bila, da zna ona odgovoriti na vprasanja, ti povedati stvari. Ne da te
na vratih nadere, da nima casa, in te z grdim pogledom ubije. Zaposlena je zato, da bi
cloveku pomagala. Komunikativna bi morala biti. Prijazna. Obvezno mora imeti kaj v glavi.
Mora poslusati stranko, kaj ji pove /.../ Meni moja pomaga bolj $voh. Na socialno raje ne
grem. Prides, rabis nekaj informacij, pomoc, pa ti Ze na vratih da vedeti, da ne bo nic iz
tega. Bolje je, da se obrnes in gres. Tisti v VDC-ju sta bili fajn /.../ V'VDC-ju so bile prijazne
socialne delavke, s katerimi sem imel lep odnos. Zrihtale so vse od a do Z, nikoli se nismo
skregali, vse so mi zrihtale. Pomagale so mi urediti papirje, svetovale, kam naj grem, kaj
moram narediti, me vcasih psihicno podprle, ce je bilo treba, SO se pogovorile z mano. Me
bodrile, spodbujale pri tem, kar delam. Ti dve sta bili res na mestu /.../ Poskusiti Se postaviti
v mojo kozo. Poskusiti razumeti ljudi. In prisluhniti /.../« Pozitivne izkusnje s socialnim
delom je dozivel le v VDC-ju. Pove, da morajo biti socialne delavke in delavci za dober

odnos komunikativni, prijazni, znati morajo poslusati in uporabniku podati vse informacije.

- Emska izku$nja kot izhodis¢e za vzpostavitev dobrega delovnega odnosa

Oseba C je prav tako nezadovoljna z delom socialnih delavcev. Pravi, da je lahko dober
socialni delavec samo clovek z emsko izkusnjo, kajti ta ima moznost spreminjanja in
popravljanja strokovnih napak, ki jih je dozivel sam kot uporabnik. Oseba C je o svojih
izkusnjah s socialnimi delavci in z bodo¢imi socialnimi delavci povedala: »Jaz imam stalno
slabe izkusnje s socialnimi delavkami. Odkar hodim na socialno delo, pa se ne cudim, da
imam slabe izkusnje. Na nasem faksu bi morali poucevati, da postanemo brez predsodkov,
ampak si jih lahko na nasem faksu samo Se povecas. Dober socialni delavec bos Sele takrat,

ko ne bos verjel samo teoriji, ampak bos razvil se kaj drugega, sebe ali pa kriticno misljenje.
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Tako da na socialne delavce jaz ne racunam. Mogoce na kaksnega bivsega sosolca, za
katerega bom vedela, da je v redu in se je z mano razvijal. Ena kolegica mi je rekla, da je se
dobro, da me imajo v letniku, da tako vsaj vidijo, da smo tudi mi samo ljudje. Razmisljam
samo v tej smeri, kako bom jaz dobra socialna delavka, ker imam izkusnjo in ker vem, kaksne
napake delajo tukaj /.../« Opozarja, kako pomembne so izkusnje, ki si jih Studentje pridobijo
v Casu Studija, saj se Ze oblikujejo v ¢loveka, ki bo delal z uporabniki, in ustvarjajo svoj
nacin dela Ze skozi $tudij. Sogovornica je Ze skozi $tudij pridobila negativen vtis 0 bodo¢ih
socialnih delavcih in je Zze sedaj nezaupljiva do stroke, ki ji bo tudi sama pripadala.
Prepricana je, da je praksa bolj pomembna kot teorija in da se najbolje ucimo le s
pridobljenimi izku$njami. Nadaljuje: »Ali da se postavi v moje cevije ali pa da me vidi kot
sebi enakovrednega. Da raziskuje, kaj vse zmorem, in ne, cesa ne zmorem. Najprej te vsak
samo to vprasa, kaj rabis in koliko rabis. Da pa dobis spodbude, pohvale 7 njegove strani —
tega do sedaj se nisem dozivela /.../ Primeren obcutek empatije, ne prevec, ker je prevelika
oblika usmiljenja, ampak en obcutek pa mora imeti. Samoiniciativnost in angaziranost za
spremembe. Da ni vse na nas, kaj bomo nasli in kako bomo naredili, ampak da imas obcutek,
da imas nekje podporo in zaledje in da ti lahko nekdo pomaga. Dejstvo je, da bi meni vse
lazje zlaufal in laZje bi kam prisla, ce bi imela veze. Ce bi bila vecja podpora pri vsem,
zaposlovanju, asistenci ..., bi se Ze zdavnaj kaj spremenilo. Tako pa nihce nicesar ne rece.
Vse je na nas, mi se bunimo. To se pa pomete pod preprogo, zato nikamor ne pridemo.
Zbirali smo ze podpise, pa je vse ostalo smo pri podpisih /.../« Opozarja na nemo¢ ljudi z
invalidnostjo, ki so odvisni od strokovnjakov. Njihov odnos in zavzetost vplivata na zivljenje
ljudi s cerebralno paralizo in jih zaznamujeta. Oseba C izpostavlja, da bi Ze samo ob dobri
podpori veliko laZje reSevala tezave. Ce bi se strokovnjaki znali postaviti v koZo uporabnika,
bi delovali bolj kvalitetno. Delovni odnos ni zgolj v poslusanju, ampak v sodelovanju in

akciji, ko to ¢lovek potrebuje.
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S5 RAZPRAVA

Vsakdanje zivljenje je ujeto v tiranijo tega, kar imajo ljudje za normalno, navadno, obicajno,
povsem sprejemljivo. Kar odstopa od tega, je avtomati¢no nasilno, neobi¢ajno, nevarno in
prekleto. Bolj ko se torej drzimo vsakdanjega in domnevno normalnega, bolj smo ujeti v
logiko simuliranega nasilja — in bolj nasilni smo. Lastnega nasilja seveda ne prepoznamo,
saj ga niti ne moremo. Ce bi se odmaknili, da bi ga uzrli, bi spoznali, da je tudi nase nasilje
mozno le v okvirih strukturnega, simbolnega nasilja, ki ga ljudje z navadnimi o€mi niti ne
prepoznajo (Rutar, 2011). Trdovratna druzbena prepri¢anja o normalnem in nenormalnem
ter konstruirana normativnost ustvarjajo druzbena izkljuCevanja; eno taks$nih je tudi
prostorska segregacija, torej namescanje ljudi z enakimi ali razli¢nimi biomedicinskimi
diagnozami v vecje zavode in druge institucije. S tem naj bi »normalni« Ziveli v druzbi,
nenormalni pa naj bi bili v isto druzbo vkljuceni na »poseben nacin«, ki ga zagotavlja
institucionalno varstvo. Njihova ¢loveskost je reducirana na bivanje, hranjenje, na to, da se
jim zagotovi tehni¢na oskrba in da imajo pravico do nujnega prevoza. Bivajo lahko v
opremljenih in vzdrZevanih sobah, ki so eno- ali dvoposteljne za odrasle ljudi. Dnevna
opravila, ki so temelj druzbenosti, pa se v izklju¢ujo¢ih okoljih transformirajo v terapevtske
aktivnosti, delovno terapijo in okupacije (Zavirsek et al., 2015). Institucionalno obravnavo,
ki izvira iz nacel oblastnih razmerij pastoralnega tipa, je treba nadomestiti s participacijo
uporabnikov, kar povecuje zavzemanje za vkljuevanje uporabnikov v socialnem varstvu
kot sodelujocih partnerjev in spodbuja sodelovanje ter dejavno vkljuevanje posameznikov
in skupin v skupnost. Pri oblikovanju ukrepov za pomo¢ prebivalstvu za kakovostno
Zivljenje velja poleg posameznikove definicije lastne kakovosti Zivljenja upostevati tudi, da
je ideja kakovosti zivljenja dinami¢na in usmerjena v prihodnost. V tej perspektivi se pojem
kakovosti Zivljenja v posameznikovem Zivljenju lahko poveZe z njegovim delovanjem v
Zeleno smer in v nove razseznosti delovanja, ki jih narekuje uporabnik sam s svojim aktivnim
sodelovanjem. To je razseznost, v Kateri posameznik po lastnih merilih izboljsuje kakovost
zivljenja. Na tej poti sta mu na voljo tudi pomo¢ in podpora drugih, v¢asih tudi pomo¢
socialnovarstvenih storitev in ukrepov, ki morajo biti oblikovani tako, da uporabnikom teh
oblik pomoc¢i omogocajo prostovoljno soodlocanje o svojem vsakdanjem zivljenju in
pocutju, svojsko prezivljanje prostega €asa in razvedrila, nedotakljivost zasebnega koticka

in omogocanje kulturnega, verskega ter druzabnega Zivljenja (Skerjanc, 2010).
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Ljudje z ovirami so v zadnjih desetletjin skoraj povsod po svetu zZe dobili formalne
¢lovekove pravice, a Se vedno povecini nimajo dejanskih ¢lovekovih pravic, saj se v oceh
drugih tudi danes se vedno zdijo predvsem ljudje z invalidnostjo. Tak$no razumevanje vpliva
na to, da so ljudje prepricani, da ovirani potrebujejo predvsem nego in skrb in ne podpore in
avtonomije. Nega in skrb se zaradi tanke meje med skrbjo in nasiljem pogosto spremenita v
nasilna dejanja (zapiranje ljudi z ovirami doma ali v institucije, sterilizacije, medicinski
poskusi na hendikepiranih, pomanjkanje zdravstvene oskrbe, slaba zdravstvena in
zobozdravstvena oskrba, izpostavljenost nizkim pri¢akovanjem, predsodki in nepreverjena
stali§¢a v zvezi z razlicnimi ovirami, onemogocanje, da starsi vpisejo otroke v Sole, kjer bi
otroci dobili priloznost za intelektualni in socialni razvoj) (Zavirsek et al., 2015). Sodobni
pristop k invalidnosti in oviranosti vkljucuje invalidnost v SirSem socialnem kontekstu.
Temelji na spoznanju, da je treba specificirati, kje je problem neskladja med posameznikom
z invalidnostjo in okoljem. Invalidnost namre¢ zahteva aktivnosti, ki odpravljajo neprimerne
razmere v okolju in omogocajo odpraviti oviranost, ki jo ob¢utijo ljudje z invalidnostjo pri
svojih dejavnostih v vsakdanjem Zivljenju in uresni¢evanju ¢lovekovih ter drzavljanskih
pravic (Zupan in Ursi¢, 1997: 48).

Taksno staliS¢e je mozno uveljaviti le ob ustreznih spremembah obstojece politike v okviru
problema invalidnosti in oviranosti. Pri oblikovanju novih smernic in nacel morata
sodelovati obe strani, tako drzava kot tudi ljudje z invalidnostjo, ki lahko in morajo s svojimi
izku$njami odlo¢ilno prispevati K reSevanju perece problematike (Zupan in Ursi¢, 1997).
Tudi ljudje s cerebralno paralizo dozivljajo deviantnost v odnosu danasnje druzbe do njih in
izrazajo lastno nezadovoljstvo z integracijo v okolje, v katerem zivijo. Pripovedujejo, da
nezadovoljstvo in s tem povezana slabSa socialna integracija izhajata iz obstojecih
arhitektonskih ovir, nezadovoljivega strokovnega dela in neustrezne strokovne obravnave
ter iz prevladujoCega stigmatizirajoéega odnosa druzbe do ljudi s cerebralno paralizo.
Neprimeren ali celo diskriminatoren odnos druzbe se kaze na vseh zivljenjskih podrog¢jih, in
sicer tako na podro¢ju vsakdanjega Zivljenja in prezivljanja prostega Casa kot tudi na

podrocju izobrazevanja in zaposlovanja.

Ko nekdo poskuSa govoriti o polozaju gibalno oviranih v druzbi, je vedno izpostavljen
dvojnemu riziku, saj po eni strani obstaja nevarnost, da zaide v zamegljevanje, prikrivanje
in lakiranje dejanskega stanja, ¢e ne razlikuje med tistim, kar je, in tistim, kar naj bi bilo. Po
drugi strani pa ga kaj hitro lahko proglasijo za heretika, ¢e brez sramu pokaze na nerazreSene

probleme, konflikte in protislovja, s katerimi se gibalno ovirani soocajo znotraj vseh
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obstojecih mehanizmov in institucionalizirane skrbi zanje. Ljudje, ki vidijo smisel zivljenja
zgolj v enostavnih shemah fizicnega eksistiranja in ki svoje misli, ocene in kritike radi
strnejo v fraze priloznostnih referatov in slavnih nagovorov, ne vidijo nobenih problemov.
Ti laiki in strokovnjaki menijo, da je za gibalno ovirane ljudi v na$i drzavi poskrbljeno.
Ljudje z invalidnostjo so enakopravni ¢lani nase drzave in druzbe na vseh nivojih:
zaposlujejo se na najrazlicnejSih delovnih mestih, vkljucujejo se v delegatski sistem
odlo¢anja, obiskujejo Sole, si ustvarjajo druzine, se ukvarjajo s Sportom in rekreacijo, se
zabavajo, vozijo avtomobile in se zdruzujejo v drustva. Njihov zapostavljeni druzbeni
polozaj, kakr$nega so imeli v preteklosti, je preseZzen. Druzba je namre¢ zanje storila veliko:
omogocila jim je rehabilitacijo in zgradila celovit sistem skrbi zanje, ustanovila je posebne
zavode, odprla posebne Sole, ustanovila invalidske delavnice. Zaslepljeni s sicer velikimi
spremembami v polozaju gibalno oviranih, do katerih je prislo v teh nekaj desetletjih, ter
omejeni z ze omenjeno poklicno deformacijo, ti ljudje nimajo sposobnosti, da bi polozaj
gibalno oviranih videli dovolj kompleksno in subtilno. Dejstva, da ljudje z invalidnostjo
hodijo v sluzbo in prevzemajo dolocene funkcije, da obiskujejo Sole in se fizi¢no gibljejo s
pomocjo najsodobnejsih tehni¢nih pripomoc¢kov in naprav, SO zanje sinonim izenaéenosti,
enakopravnosti in integriranosti v druzbo. Vse to so seveda velike zablode, ki lahko, kolikor
se preve¢ razbohotijo, celo paralizirajo akcijo in proces za izboljSanje polozaja ljudi z
invalidnostjo (Klajns¢ek in Neuman 1983). Tudi UrSi¢ (1997) opozarja na dejavnike in
ovire, ki izolirajo gibalno ovirane ljudi. Paraplegik si zeli ogledati film v kinu ali obiskati
razstavo, pa tega ne more ali pa lahko vstopi v dvorano/galerijske prostore le s pomocjo
»neinvalida«, ker zanj kinodvorana ni dostopna zaradi stopnic, galerija pa zaradi plo¢nika
pred njo. Delodajalec noc¢e zaposliti ¢loveka z invalidnostjo zaradi njegove invalidnosti in
ne zato, ker ne bi imel primerne izobrazbe — morda kot razlog navaja, da ve, da so ljudje z
invalidnostjo v povprecju slabsi delavci kot njihovi »neinvalidni« sodelavci, pa tudi veckrat
so v bolniskem stalezu. V vseh teh primerih so krSene Clovekove pravice ljudi z
invalidnostjo, hkrati pa se kaze deviantno vedenje druzbe do ljudi z invalidnostjo, ki ni
sankcionirano. Nasteli bi lahko Se Stevilne primere s podrocij izobrazevanja, zaposlovanja,
urejanja prevozov, dostopnosti stanovanj in javnih zgradb pa vse do odklonilnih odnosov,
na primer glede sklepanja zakonske zveze s ¢lovekom z oviro (misljenje druzbe: razlog za
poroko je usmiljenje zdravega partnerja). Opozoriti moramo tudi problem
institucionalizacije ljudi z invalidnostjo. Na kratko: tipi¢en problem, povezan z bivanjem v
institucijah, je popolna izguba moznosti za zasebno zivljenje, saj so sobe obicajno

veéposteljne s skupnimi sanitarijami (Ursi¢, 1997). Na eni strani imamo institucionalno
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varstvo, ki svojo neaktualnost izraza skozi nove standarde in normative, kar na kratko
povedano pomeni, da sta se koli¢ina in kakovost storitev v javnih zavodih zelo znizali, na
drugi strani pa obstajajo in nastajajo nove skrbstvene oblike, ki za bivanje ljudi z najtezjo
invalidnostjo nimajo niti vseh potrebnih niti vseh ustreznih pogojev. V casu prej$njih
standardov in normativov je bivanje v javnem zavodu veljalo za ponizevalno, saj je bilo
nujno zlo, danes pa se njihovi uporabniki ne pocutijo ponizani le zaradi ob¢ih strahov,
temve¢ tudi zato, ker spremembo standardov in normativov razumejo kot odvzemanje edine
moznosti za bivanje, po drugi strani pa nimajo pomanjkljivih in neustreznih pogojev samo
v ze omenjenih stanovanjskih skupinah, ampak tudi v tistih in takih oblikah bivanja, do
katerih so se obravnavani ljudje dokopali sami in v domaci oskrbi. Problematika je
vsebovana v razpolozljivosti tistih storitev, ki jim obi¢ajno reCemo nega, gospodinjenje in
mobilnost. Razpolozljivost teh storitev je za posameznike z najtezjo invalidnostjo namrec¢
klju¢ za njegovo samouresni¢evanje. Druzbena skrb za ljudi z najtezjo invalidnostjo danes
temelji na oblikah, za katere bi lahko rekli, da imajo podedovane prednosti, in na oblikah, ki
so posledica inovacijske eksplozivnosti. Vse skupaj je prepleteno s procesom
deinstitucionalizacije. Deinstitucionalizacija je v naSem okolju napa¢no sprejeta, in sicer jo
nekateri za ljudi z najtezjo invalidnostjo definirajo oziroma izvajajo zgolj kot varcevanje
drzave na racun ljudi z invalidnostjo, saj ravno ti deinstitucionalizacijo dozivljajo kot
ukinjanje tistih storitev, ki so nujne in neizogibne za njihovo Zivljenje. Poudariti je treba
tudi, da je proces deinstitucionalizacije nekoliko zaradi napacnega pogleda drzave na
deinstitucionalizacijo $e bolj razvrednotil delo negovalnega osebja v javni zavodih, ki je Ze
po tradiciji slabo placano. Novi kadrovski normativi in standardi za te zavode zahtevajo, da
je za isto oziroma vse vecjo koli¢ino tovrstnih storitev, ki so na voljo najtezje gibalno
oviranim ljudem z invalidnostjo, na razpolago manj osebja in da je to $e slab$e placano; temu
seveda sledi, da je osebje tudi bolj ali manj nezainteresirano za to, kar dela. To pomeni, da
storitve niso opravljene kakovostno in po meri uporabnika. Podobno velja tudi za storitve,
ki se ponujajo v bivalnih enotah oziroma stanovanjskih skupnostih (Napret, 1997).
Kakovostno zivljenje uporabnika z invalidnostjo lahko zagotovimo samo tako, da mu
zagotovimo vpliv na njegovo zivljenje in kakovostne storitve, ki jih potrebuje po svoji meri.
Uporabnik mora imeti moznost vplivanja na vse vidike svojega Zivljenja. Imeti mora nadzor
nad tem, kaj se dogaja, in mora odlocati o vseh vidikih svojega Zivljenja, zato mora biti v
procesu pomoci aktivno vkljucen v celoten potek in v njem sodelovati. Odloca o tem, kaksno
pomoc¢ potrebuje, kakSen nac¢in pomoc¢i mu ustreza, kakSne cilje si postavi in kako jih doseze.

V mnogih institucijah o uporabnikovem Zivljenju odlocajo strokovnjaki brez njegove
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navzocnosti. V tako izdelanih nacrtih sami ocenijo njegove sposobnosti in predvidijo cilje,
ki bi bili koristni zanj. Tako uporabniku odvzemajo vpliv na njegovo Zivljenje, saj nima
moznosti izraziti svojih Zelja in potreb. Rezultat takega procesa pomoci je, da smo

uporabnika »povozili« in da je pomoc¢ slaba ter praviloma neuporabna (Flaker et al., 2013).

O tako nezadovoljivem nacéinu dela so spregovorili tudi ljudje s cerebralno paralizo v nasi

raziskavi in hkrati opozorili tudi na problem diskriminatornega okolja.

Ljudje s cerebralno paralizo se vsakodnevno srecujejo s ¢udnimi pogledi, neprestanim
buljenjem v njih in njihov invalidski vozi¢ek ali Skarjasto hojo, s pomilovanjem, smiljenjem,
neustreznim poimenovanjem, prepoznavanjem ljudi z invalidnostjo kot nezmoznih, z
neprestanim povezovanjem z nespolnostjo in vzdrzevanostjo, odvisnostjo od drugih ter z
ocenjevanjem na podlagi videza, kar jim veCkrat odvzema in krati priloZnosti za uspeh.
Sedlar in Zaletel (1999) govorita o zadetkih strpnejSega odnosa do ljudi z invalidnostjo,
vendar poudarjata, da jih danasnja druzba Se vedno ne sprejema popolnoma, kajti telesna
lepota, fiziéna popolnost in aktivnost so v danasnji druzbi pomembne vrednote. Mediji nas
na to ves Cas opozarjajo. Telesna drugacnost je obiCajno osnova za vrednotenje gibalno
oviranih ljudi in predmet stigme. Druzba vidi ljudi z invalidnostjo zgolj kot ljudi z napako,
kot nekaj, kar ne sodi zraven. Pogosto ljudi z invalidnostjo razvrednoti in celo pozitivhe
lastnosti ocenjuje kot negativne. Ljudje pricakujejo od ljudi z invalidnostjo, da trpijo in se
morajo pocutiti manjvredno, Ceprav tega ne kazejo ali se po mnenju opazovalca ne pocutijo
niti najmanj nesrecno (prav tam). Dejstvo je, da gibalno ovirani $e vedno niso enakopraven
in integralni del druzbe, ampak $e naprej ostajajo na nek nacin izdvojeni, posebni, obelezeni,
zapostavljeni, marginalizirani in segregirani ter predstavljajo posebno entiteto v svetu zdrave
vedine, znotraj katere imajo svoje rezervate, gete in subkulture. Poleg tega se srecujejo z vse
preve¢ zapletenimi in neusklajenimi mehanizmi ter procesi skrbi, z odklonilnimi staliS¢i,
predsodki in stereotipi SirSega okolja, z neznanjem in neinformiranostjo ljudi o njihovih
dejanskih potrebah in problemih ter z iz tega izhajajo¢imi osebnostnimi, izobrazbenimi in
zaposlitvenimi tezavami (Klajnséek in Neuman, 1983). Socialno delo je moderna strokovna
in znanstvena artikulacija vpraSanj solidarnosti in pomo¢i, ki z ustvarjanjem socialnih
iznajdb sega preko lajsanja stisk, je eden od skrbniskih poklicev, ki omogoca pogodbeno
subjektiviteto, vendar brez institucije, zato je minoren poklic, obcutljiv za drobna vprasanja
vsakdanjega Zivljenja. Deluje znotraj socialne drzave in ne zagotavlja samo soglasja, ampak
izraZa tudi nestrinjanje. Zato je nujno, da ustvarja prizmati¢ni konceptualni mrezni aparat,

ki temelji na sodelovanju vseh akterjev in drugih znanstvenih disciplin, in mora zato biti
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znanost delovanja, izobrazevanja in praksa udelezenosti. Socialno delo ni potrebno tam, kjer
so vzpostavljene rutine, kjer izpolnjujejo obrazce, kjer so postopki uveljavljeni in se je treba
samo ravnati po njih. Socialno delo ni potrebno tam, kjer upravni postopek tece brez
zapletov, Kjer je uéni program utecen in ga ucenci lahko spremljajo. Potrebujemo ga tam,
kjer se upravni postopek srecuje z enkratnimi, nepredvidljivimi situacijami, Kjer je ucni
program treba prilagoditi, da se vanj lahko vkljucijo vsi uc¢enci. Socialno delo je potrebno
tam, Kjer je nujna sprememba, Kjer je stiska tako velika, da se ljudje z njo ne zmorejo vec
spopadati, kjer se Ze dogaja sprememba in je potrebna podpora, da ljudje bolje zvozijo, Kjer
se je sprememba ze zgodila in se moramo nauditi ziveti z njo ali kjer je velika moznost, da
se sprememba zgodi in da se bomo morali nanjo pripraviti ali jo onemogociti, ¢e se bojimo,
da bo slaba. Spremembe in socialno delo so potrebni tudi na podro¢ju socialne integracije in
diskriminacije ljudi z invalidnostjo, saj potrebujemo inovacije na tem podro¢ju, ustvarjanje
necesa novega in soocanje ljudi z Ze obstoje¢im in prav tako z novim, saj ljudje z
invalidnostjo, ki se obrnejo po pomo¢ k socialnim delavcem, ne pricakujejo, da jih bodo ti
zgolj poslusali in razumeli, temve¢ pricakujejo, da bodo skupaj kaj naredili, da jim bo v
Zivljenju bolje. Socialno delo mora proizvajati ¢loveska dejanja, ureditve, nekaj, kar gre
naprej, se premika, je aktivno. Ne dela neCesa, kar ovira, zaustavlja, pada nazaj vase, kar je
ustaljeno in stati¢no (Flaker, 2012). Samo na ta nacin, ko bomo angazirali druzbene sile in
vire, bomo lahko omogo¢ili boljso kvaliteto zivljenja ljudi z invalidnostjo in njihovo

nediskriminacijo.

Kos (2004) opozarja, da nista problemati¢ni samo diskriminacija in stigmatizacija ljudi z
invalidnostjo s strani ljudi brez invalidnosti, temve¢ tudi obstoj diskriminacije znotraj
razli¢nih skupin invalidnosti, ki je bila zaznana tudi v nasi raziskavi. Zavedati se moramo,
da stigmatizacija in diskriminacija izvirata iz posameznikove nizke samopodobe ter temeljita
na povecevanju samopodobe tistega, ki stigmatizira. Obicajno je celo tako, da ljudje z
negativno samopodobo S§irijo ve¢ predsodkov in imajo bolj negativna stalis¢a kot tisti s
pozitivnejSo samopodobo. Tudi naSa raziskava je pokazala, da se sogovorniki pocutijo
mocnejse in ve¢vredno, ker so samostojnejsi in bolj neodvisni v primerjavi z drugimi ljudmi
z invalidnostjo. Druge ljudi z invalidnostjo v svojem okolju prepoznavajo kot uboge in

trpece.

V vsaki druzbeni skupnosti izstopa teznja po normalnosti z bolj ali manj nizko toleranco za
izjemnost in drugacnost, z idealom ¢loveka, ki naj se ¢im prej ukalupi v model normalne

vec¢ine. To je Se posebej izrazito v druzbi s storilnostno orientacijo ter s tekmovalno in
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potro$nisko mentaliteto javnega mnenja (Klajnséek in Neuman, 1983). Zelo pomembno je,
da ljudje s cerebralno paralizo gradijo in ohranjajo pozitivho samovrednotenje skozi
pozitivno in cenjeno socialno vlogo, saj bodo s tem imeli pozitivnej$a stali$¢a do drugih ljudi

z invalidnostjo in nasploh do drugih ljudi (Kos, 2004).

V prvi vrsti morajo socialni delavci v procesu nudenja pomoci in podpore varovati
dostojanstvo, zasebnost, avtonomijo in individualnost posameznika, upostevati njegovo
kulturo in vrednote ter se ravnati po nacelih ob¢e dobrega, da bi tako zavarovali ¢loveka, ki
mu pomagajo, saj s tem pokazejo prakso ravnanja, ki pomeni sprejemanje razli¢nosti,
udejanjanje enakopravnosti, spostovanje odlocitev posameznikov, spostovanje ¢lovekovih
pravic in svobos¢in, ter tako zagotavljajo nediskriminacijo. Tezko je iti med ljudi in biti
dostopen, $e toliko teZje pa je ljudi razumeti in jih brezpogojno sprejeti. Osebne zgodbe ljudi
izhajajo iz raznih druZzbenih realnosti, ki tkejo vrednostne sisteme, druga¢ne od nasih, ki
strategije prezivetja in boja za Cloveka vredno zivljenje ljudje pogosto moralisti¢no
presojajo, namesto da bi jih sprejeli kot legitimne. Cloveku, ki pride po pomog, pogosto
postrezejo z medicinskim pristopom, z ustvarjanjem nalepk, represijo in zapiranjem v totalne
institucije. Do pomoc¢i so vedno bolj upraviceni le tisti, ki so pripravljeni v zameno zanjo
izgubiti sebe. Clovek postane problem, ki ga drugi izklju¢ijo in odrinejo na rob, zato da lahko
druZzba prazna, iztroSena, nekreativna in brez sanj funkcionira. Socialno delo pa mora

delovati tako, da soustvarja druzbo sprejemanja (Flaker, 2012).

Medicinski model obravnave invalidnosti negativno vpliva na posameznikovo identiteto,
integriteto in socialno integracijo. Danasnji strokovnjaki se e vedno preve¢ naslanjajo na
medicinski model obravnave invalidnosti, ki poleg bolj zdravega zivljenja prinasa tudi
negativne predznake, kot so izkljucenost, obCutek manjvrednosti in druga¢nost v negativni
konotaciji. V nekaterih strokah zato opazamo zavracanje medicinskega modela in soCasen
premik k bolj individualisti¢ni obravnavi ljudi s cerebralno paralizo, t. 1. socialnemu modelu.
Poleg negativnih konotacij sta glavna razloga za tak$ne spremembe preve¢ zas¢itniski odnos
ter neustrezen odnos javnih institucij in javnosti do ljudi s posebnimi potrebami (Zavirsek,
2009). Strokovnjaki zelijo pomagati ljudem s cerebralno paralizo, vendar jih s sistemom
pomoci, ki ga oblikujejo, spodbujajo k odvisnosti in ne K razreSevanju lastnih stisk in tezav.
Za sprejemanje ljudi z invalidnostjo v druzbi je treba razsiriti pogled. Le s Sirokim pogledom
lahko poveZzemo na videz nepovezane stvari in dogodke, le tako lahko ustvarimo prostor,
kjer drugacni lahko ustvarjajo svoj svet. Videti moramo, kako smo sami umestili svoj

vrednostni sistem v ravnino druzbenih vrednot in kako ga umescajo drugi. Tezava je, kako
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pri tem pozreti ponos in lastni napuh. Treba je ustvarjati moznosti, obcutljivo raziskovati
zivljenjske svetove in trgati nalepke — pustiti ljudem, da so. Cloveka, ki denimo krsi pravila
v stanovanjski skupini, ne moremo kar vre¢i na cesto. Ce mislimo, da je tako prav, potem
smo kvazistrokovnjaki. S tem samo Se bolj ogrozimo njegovo Zivljenje in mu kot
strokovnjaki povzro¢amo Se dodatne probleme. Apriorna pravila, katerih cilj je resiti
probleme za vse vecne Case, SO problemi, s katerimi se srecujejo socialni delavei na CSD in
na drugih organizacijah, ki so tako ali drugace zavezane zakonodaji. Zakon jih velikokrat
omejuje pri reSevanju stisk ljudi. Pri tem velja avtonomna strokovna eti¢na presoja, ali je
zakon nesmiseln, Se zlasti pa, ali je v konkretnem primeru zatiralski. Ko od nas zahtevajo,
naj izvajamo zakone, ki §kodijo ljudem, ki jim jemljejo mo¢, jih izklju¢ujejo in prikrajSujejo,
jih lahko izvajamo ali pa ne. Pri tem se moramo zavedati, da politi¢ni proces ni le
sprejemanje zakonov, temve¢ tudi njihovo izvajanje. Zakoni so seveda abstraktne sheme, ki
jih moramo vedno znova uveljavljati v konkretni ¢loveski stvarnosti. To ne pomeni, da smo
socialni delavci nad zakonom, morda raje pod njim ali mimo njega; nismo podrejeni, temve¢
velikokrat delujemo podtalno. Pod tlemi so korenine, zato delujemo tudi radikalno. Zakone
lahko malo prilagodimo, malo pogoljufamo, seveda v korist ljudem oziroma uporabnikom.
Na tak nacin se zgodijo mnoge enostavne resitve. Socialni delavci in delavke imamo veliko
mo¢. Ljudem lahko zivljenje spremenimo na boljse ali pa na slabse. Socialni delavci in
delavke imamo dovolj znanja in spretnosti, da, prvi¢, tudi pri ¢loveku, ki ne more izraziti
volje, z opazovanjem in poskusi ugotovimo, kaj si zeli (rekonstruiramo njegovo voljo);
drugic, da zagotovimo, da bodo ljudje, ki imajo tega ¢loveka radi in ga podpirajo, sodelovali
pri odlocanju. Tudi ¢e ima nekdo formalno vlogo skrbnika in je formalno odgovoren za
sprejeto odlocitev, to Se ne pomeni, da je proces sprejemanja odlocitve individualen in se
vanj ne morejo vkljuciti tudi drugi zagovorniki, predvsem pa ¢lovek, za katerega gre (Flaker,
2012).

Sogovorniki opozarjajo na nezadovoljivo pomo¢ socialnih delavcev, ki jo prejemajo, in na
prepoznavanje te pomoci kot nekoristne, saj jim ta pomoc¢ ne prinasa storitev po njihovi meri,
moznosti izbire, moznosti odlo¢anja o zivljenju, konkretnega razreSevanja konkretnih tezav
ter jih hkrati postavlja v polozaj nemocnih, nekoristnih, nezmoZznih in odvisnih. Opozarjajo,
da morajo socialni delavci in delavke spremeniti svoj nacin dela in odnos do uporabnikov
ter uporabnike bolj aktivno vkljuciti v proces iskanja resitev ter zelenih izidov. Tudi Mlakar
in Filip¢i¢ (2015) opozarjata na potrebo po drugacnih odnosih strokovnjakov do

uporabnikov. Predlagata opustitev posploSevanja uporabnikov glede na diagnozo in
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dopustnost posameznika, da prevzame odgovornost za svoje odlocitve. V ospredju
strokovnega dela mora biti posameznik kot individuum, kar pomeni, da zanemarimo njegove
primanjkljaje. Predlagata specifi¢en nacin dela, ki bo omogocil premik od usmeritve na

posameznikov problem Kk iskanju novih moznosti in priloznosti.

Vprasani imajo obcutek, da so socialne delavke nezainteresirane za pomoc¢ uporabnikom s
cerebralno paralizo. V svoje delo ne vkljucujejo oziroma obcutno premalo vkljucujejo delo
s perspektive moci in krepitve moci, niso empati¢ne, ne nudijo moralne podpore ter ne
verjamejo v uspeh uporabnikov, posploSujejo posameznikove potrebe, ne vkljucujejo
uporabnikov v delovni odnos ter se v delovnem odnosu zanaSajo na vsevednost
strokovnjakov. Sogovorniki opozarjajo na pomanjkanje informacij o moZnih oblikah
pomodi, ki bi jih morali prejeti od socialnih delavk, o njihovem brezosebnem in rutinskem
delu, nadiranju uporabnikov, prisotnih predsodkih ter o pomanjkanju ¢asa za uporabnike.
Hkrati izrazajo potrebo po korenitih spremembah v delu socialnih delavcev. Podobno v
svojih raziskavah tudi ZavirSek (1995) problematizira neprestano soocanje ljudi, ki
potrebujejo pomoc za neodvisno Zivljenje in integracijo v okolje, z dejstvom, da jim vecina,
s katero prihajajo v stik, odvzema pravico prevzemati pozitivno vrednotene druzbene vloge.
Poudarja, da so ljudje s posebnimi potrebami praviloma obravnavani s pomilovanjem, in
sicer gre za pomilovanje, ki pogosto dobi obliko miloS¢ine ter zahteva hvaleZznost. Ljudje s
cerebralno paralizo potrebujejo pomo¢ in podporo, ki spodbuja njihovo aktivnost,
neodvisnost, samostojnost in zagotavlja enake moznosti. Dosedanja praksa kaze, da se v
naértovanje neodvisnega zivljenja ljudi z invalidnostjo, ki potrebujejo podporo, redko
vklju¢i njihove izkusnje, zato ljudje z invalidnostjo niso zadovoljni s strokovno podporo, Ki
so je delezni (Ellis, 1993). Barnes (2004) in Rabiee (2013) opozarjata, da se mora spremeniti
vloga strokovnjakov v procesu socialne integracije in izboljSanja kvalitete zivljenja
posameznika, prav tako kot na to opozarjajo tudi intervjuvani v nasi raziskavi. Tudi ZavirSek
opozarja, da je treba opustiti idejo skrbi in spreminjanja razmerij moci ter pomo¢ utemeljiti
na socialni perspektivi, vendar brez druzbenega modela skupnostne skrbi, ki zagovarja
varstvo in skrb za ljudi s hendikepom. Zavedati se moramo, da so ljudje zmozni nadzora nad
svojim zivljenjem, da lahko dosezejo cilje, ki si jih postavijo, in da imajo do obojega pravice,
vendar potrebujejo ustrezno podporo, da uresnicijo svoje cilje. Prav tako je pomembno, da
se hendikepiranim zagotovi enake moznosti in enaka izbira kakor ljudem, ki nimajo
invalidnosti (Zavirsek, 2000).
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Ljudje s cerebralno paralizo, ki so bili vkljuceni v naso raziskavo, so poudarili, da je treba
storiti ve¢ tudi na podro¢ju izobrazevanja ter ucinkoviteje poskrbeti za inkluzivno
izobrazevanje otrok s posebnimi potrebami. Socialna integracija je primarni cilj
inkluzivnega modela vzgoje, ki mora temeljiti na nacelu zagotavljanja enakih moznosti s
hkratnim upostevanjem razli¢nosti otrok in mladostnikov s posebnimi potrebami (Heidrich
in Bassani, 2012). To nacelo naj bi se v Soli kot osrednji druzbeni instituciji uresnicevalo
skozi zagotavljanje moznosti otrokom s posebnimi potrebami, da se izobrazujejo in razvijajo
skupaj s sovrstniki ter postanejo enakovredni ¢lani $olske skupnosti. Ce bomo zagotovili
socialno integracijo ljudi s posebnimi potrebami Ze v otroStvu, lahko pri¢akujemo njihovo
kakovostnejSe in neodvisno zivljenje v odrasli dobi (Lebari¢, Kobal Grum in Kolenc, 2006).
Sogovorniki so spregovorili tudi o negativnih izkuSnjah v povezavi z izobrazevanjem.
Govorilii so predvsem o slabih medsebojnih odnosih s soSolci, njihovo nerazumevanje
prilagoditev za ljudi s cerebralno paralizo ter noréevanje iz posledic cerebralne paralize.
Opara (2005) in Bratoz (2004) trdita drugace, in sicer prepoznavata vrstnike kot tiste, ki
omogocajo, da se otroci s posebnimi potrebami v Soli pocutijo manj odtujeni in manj
drugaéni. Opara (2005) pravi, da mnogi ucitelji in otroci sporocajo, da so se odnosi v razredu
spremenili, ko je v razred priSel otrok s hudimi motnjami ali ovirami. Ucenci so postali bolj
socialni, bolj pripravljeni pomagati in prilagoditi delo tako, da bo ustrezalo posamezniku s
cerebralno paralizo. Schmidt (2001) opozarja na nasprotno, saj pravi, da so negativne
predstave in globoko zakoreninjene prestave o ljudeh s posebnimi potrebami pogosto

zametek tezav otrok s posebnimi potrebami v $oli.

Negativno sprejemanje sogovornikov v Solskem prostoru s strani vrstnikov lahko poveZzemo

s stali§¢i odraslih do ljudi s posebnimi potrebami.

StalisCa starSev, ravnateljev in uditeljev se nehote odrazajo v odnosih in komunikaciji

vrstnikov do otrok s posebnimi potrebami (Schmidt, 2001).

Tudi Rutar (2010) opozarja na stigmatizirajo¢ odnos do ljudi s posebnimi potrebami, ki so
ga bili deleZzni sogovorniki. Na tezave ljudi s posebnimi potrebami pogleda skozi celostno
obravnavo, od otroStva do odraslosti, kajti z zaklju¢kom Solanja teZav, ki nastanejo zaradi
predsodkov in stigmatizacije, ni konec, temveC se stopnjujejo. Opozarja, da ljudje s
posebnimi potrebami pogosto zivijo v nemogocih pogojih in nimajo nobene moznosti za

sodelovanje pri druzbenem odlocanju, da je njihov prispevek k druzbenemu in kulturnemu
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zivljenju majhen, da so segregirani, izlo¢eni, ovirani, blokirani, da so krSene njihove osnovne

pravice in da je vse to nesprejemljivo, saj smo vsi ljudje enaki (prav tam).

Ljudje s cerebralno paralizo se prav tako sreCujejo tudi s tezavami pri zaposlovanju.
Zaposlitev zanje pomeni vir mo¢i, motivacijo za zivljenje, normalizacijo in inkluzijo.
Sogovorniki poudarjajo, da jih je strah zaposlitve v VDC-ju ali podobnih segregiranih
oblikah zaposlovanja, ker segregirano zaposlitev v VDC-ju dojemajo kot zadnjo izbiro
oziroma kot izhod v sili. Menijo, da takSno delo razvrednoti pomen dela in zaposlovanja ter
vzbuja obcutek manjvrednosti, nekoristnosti in nesposobnosti. Opozarjajo, da pri
zaposlovanju potrebujejo ve¢ pomoc€i in stalne podporne mehanizme na konkretnem
delovnem mestu. Sodelujo¢i sogovorniki ugotavljajo, da se v okviru zaposlovanja ljudi z
invalidnostjo zaposluje predvsem ljudi z invalidnostjo, ki niso gibalno ovirani, da je
zaposlovanje ljudi z invalidnostjo omejeno zaradi obstoje¢ih predsodkov delodajalcev o
nesposobnosti ljudi z invalidnostjo in da delodajalci raje pristanejo na dodatne financne
obremenitve podjetja, kot pa da bi izpolnjevali pogoje zadostnega Stevila kvot ljudi z

invalidnostjo, zaposlenih v podjetju.

Zakon o zaposlitveni rehabilitaciji in zaposlovanju ljudi z invalidnostjo govori o treh oblikah
zaposlitve ljudi z invalidnostjo, in sicer o podporni zaposlitvi, zas¢itni zaposlitvi in zaposlitvi
v invalidskih podjetjih. Poleg omenjenih zaposlitev so za povecanje zaposlitvenih moznosti
uporabnikom na voljo tudi storitve zaposlitvene rehabilitacije, ki se izvajajo s ciljem, da se
¢lovek z invalidnostjo usposobi za ustrezno delo, se zaposli, zaposlitev zadrZi in v njej
napreduje ali spremeni svojo poklicno kariero. Storitve zaposlitvene rehabilitacije so
predvsem svetovanje, spodbujanje in motiviranje ljudi z invalidnostjo k aktivni vlogi,
priprava mnenj o ravni delovnih sposobnosti, znanj, delovnih navad in poklicnih interesov,
pomoC pri sprejemanju lastne invalidnosti in seznanjanje o moznostih vkljucevanja v
usposabljanje in delo, pomo¢ pri izboru ustreznih poklicnih ciljev, razvijanje socialnih
Spretnosti in ve$¢in, pomo¢ pri iskanju ustreznega dela oziroma zaposlitve, analiza
konkretnega delovnega mesta in delovnega okolja ¢loveka z invalidnostjo, izdelava nacrta
prilagoditve delovnega mesta in delovnega okolja ¢loveka z invalidnostjo, izdelava nacrta
potrebne opreme in sredstev za delo, usposabljanje na konkretnem delovnem mestu oziroma
v izbranem poklicu, ocenjevanje doseganja delovnih rezultatov ljudi z invalidnostjo,
spremljanje in strokovna pomo¢ pri usposabljanju in izobrazevanju, spremljanje ¢loveka z

invalidnostjo na delovnem mestu pri zaposlitvi, sprotno ocenjevanje uspeSnosti
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rehabilitacijskega procesa, ocenjevanje doseganja delovnih rezultatov ljudi z invalidnostjo
in opravljanje drugih storitev (ZZRZI, 2004).

Podporna zaposlitev pomeni zaposlitev ¢loveka z invalidnostjo na delovnem mestu v
obi¢ajnem delovnem okolju, strokovno in tehni¢no podporo Cloveku z invalidnostjo,
delodajalcu in delovnemu okolju. Delodajalcu in delovnemu okolju podporna zaposlitev
zagotavlja storitev strokovne podpore z informiranjem in svetovanjem; c¢loveku z
invalidnostjo pa podporna zaposlitev zagotavlja naslednje storitve: pomo¢ pri uvajanju v
delo na delovnem mestu in pri vklju¢evanju v delovno okolje, strokovno podporo z
informiranjem, svetovanje in usposabljanje, osebno asistenco, spremljanje pri delu, razvoj
osebnih metod dela, ocenjevanje njegove delovne uspeSnosti, tehni¢no podporo s
prilagoditvijo delovnega mesta in sredstva za delo (prav tam). Za$Citna zaposlitev je
zaposlitev ¢loveka z invalidnostjo na delovnem mestu in v delovnem okolju, prilagojenem
delovnim sposobnostim in potrebam ¢loveka z invalidnostjo, ki ni zaposljiv na obi¢ajnem
delovnem mestu. ZascCitena delovna mesta zagotavljajo predvsem zaposlitveni centri, lahko
pa tudi invalidska podjetja. ZasCitena delovna mesta se dolo¢ijo s splosnim aktom
delodajalca, in sicer tako, da se delovna mesta razdeli na ve¢ funkcionalno povezanih,
zaScCitenih delovnih mest, na katerih se zaposluje ljudi z invalidnostjo, za katere je Zavod RS
za zaposlovanje z odlo¢bo ugotovil, da se zaradi svoje invalidnosti lahko zaposlujejo le na
zas¢itenih delovnih mestih (prav tam). Invalidska podjetja so zaradi zagotavljanja delovnih
mest za ljudi z invalidnostjo gospodarske druzbe posebnega pomena, predstavljajo neke
vrste socialno ekonomijo, v praksi pa so postala ena redkih moznosti zaposlovanja ljudi z
invalidnostjo (prav tam). Zakon o zaposlitveni rehabilitaciji invalidov, Zakon o
pokojninskem in invalidskem zavarovanju ter Zakon o druzbenem varstvu dusevno in
telesno prizadetih ljudi, kot smo Ze omenili, narekujejo in definirajo status ¢loveka z
invalidnostjo ter pravice, ki izhajajo iz omenjenega statusa. Vendar ¢e se ¢lovek statusu
invalida odrece, potem se za vedno odrece tudi uveljavljanju pravic iz statusa invalida, kajti
kot dolo¢ajo omenjeni zakoni, prehajanje med statusom delovno aktivnega posameznika in

statusom invalida ni mogoce (prav tam).

Dohodki, ki jih prejemajo ljudje s cerebralno paralizo, so po njihovem mnenju minimalni ter
zahtevajo skromnost in ovirajo socialno integracijo in participacijo. Tudi Flaker in sodelavci
(2007) ugotavljajo, da je slovenski socialni prostor organiziran tako, da lahko ¢lovek z
neposrednimi placili in individualiziranimi storitvami pokrije le majhen del svojih potreb.

Finan¢no ugodnejSo obliko bivanja za ljudi s cerebralno paralizo prinaSa Zivljenje v
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institucionalni obliki bivanja, ki ne poskrbi za socialno integracijo in participacijo ljudi s
cerebralno paralizo. Sogovornika z izku$njo institucionalizacije opozarjata, da ta nacin
bivanja zavira uporabnikovo aktivnost, neodvisnost in samostojnost ter ne spodbuja
uporabnikovih zmozZnosti v smislu, kar lahko uporabnik naredi sam, naj naredi sam.
Zaviranje pomembnih procesov, ki spodbujajo koncept normalizacije, pomeni negativen
doprinos k socialni integraciji ljudi s cerebralno paralizo. Tudi Lacen (1993) pravi, da gre
pri zavodskih oblikah za popolno zasedbo ¢loveka, njegove identitete in telesa v nekem

nadzorovanem kolektivu, tako da ob¢asno izgubi nekatere ¢lovekove pravice.

Osnovni cilj domskega oziroma zavodskega varstva je zagotoviti domsko oskrbo tistim
posameznikom, ki nimajo moznosti bivanja v mati¢ni druzini. Nudijo tudi zdravstveno,
pedagosko in socialno obravnavo ter organizacijo prostega ¢asa. Vendar pa v teh ustanovah
zivi veliko ljudi, kar ne omogoca zadovoljevanja intimnih potreb, marve¢ samo osnovnih.
Tudi z vidika zagotavljanja enakih moznosti to ni najbolj ustrezna resitev bivanja za ljudi s
posebnimi potrebami. Se vedno pa so ti domovi oziroma zavodi potrebni, saj nimamo dovolj

drugih moZznosti, ki so v svetu zelo uveljavljene — to so bivalne skupnosti (Lacen, 2001).

Take ustanove redno in mnozi¢no kréijo celo vrsto clovekovih pravic: predvsem pravico do
prostosti, do osebne dignitete, do zasebnosti in druge. Zaradi bolezni, stiske, prizadetosti ali
socialnega statusa ni dovoljeno nikomur odreci pravic, ki jih imamo drugi za samoumevne.
To niso samo obce ¢lovekove pravice, ampak tudi drobne moZnosti izbire in dejanj, ki jim
obi¢ajno ne pripisujemo statusa pravic, v okviru zavodskega Zivljenja pa postanejo
dragocene (Flaker, 1998). Znacilnost takih ustanov je dominacija (gospodovalnost) osebja
nad varovanci, kar pomeni izrazito odvisnost varovancev od osebja, ki vedno presega
stopnjo odvisnosti, ki bi utegnila biti posledica bolezni, prizadetosti ali stiske (prav tam).
Sogovorniki so povedali, da je zivljenje v bivalni skupnosti boljsa izbira kot zivljenje v domu
za upokojence ali posebnem socialnovarstvenem zavodu, saj imajo v bivalni skupnosti
uporabniki vsaj malo moznosti odlo¢anja o pomembnih stvareh, ki se dotikajo njihovega
Zivljenja.

Bivalna skupnost je prostorska oblika druzbene organizacije, ki poudarja notranjo
integracijo in vzdrzuje le ohlapne odnose s Sir§Sim urbanim okoljem. Fenomen bivalne
skupnosti se manifestira v poskusih krojenja okolja za ljudi z invalidnostjo in v poskusih
reduciranja Stevila potrebnih kompromisov s populacijami, ki niso pripadniki ljudi z

invalidnostjo (Williams, 1990). Stanovanjske skupine so korak naprej od institucij, niso pa
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vedno to, kar bi si ljudje s cerebralno paralizo Zeleli. Se vedno Zivijo v neki ustvarjeni
skupnosti, imajo sostanovalce, ki si jih niso izbrali sami. Pa tudi osebje vnaSa v skupnosti
institucionalen nacin dela, ki ga pozna od prej. Stanovalci ostajajo pod nadzorom, Ceprav je
prvotni namen osamosvajanje in prevzemanje odgovornosti (Flaker, 2015). Prostorski
pristop in prostorsko razumevanje Cloveskega Zivljenja in delovanja sta pomembna pri
spoznavanju obstojec¢ih prostorov in pri ustvarjanju novih. Iz tega izhaja preobrazba
institucionalnega prostora v osebni prostor posameznika in skupni prostor skupnosti, ki je
hkrati zaseben in javen. Velike institucije so zelo podobne ali celo enake, stanovanjske
skupine, ki so alternativa institucije, pa so majhne, jih je veliko, so razdrobljene na razli¢nih
lokacijah in so si lahko povsem razli¢ne. Predstavljajo prostor delovanja. Z ustrezno metodo
socialnega dela so lahko prostor ustvarjanja, udejanjanja in uresnic¢evanja ciljev uporabnikov
in ljudi, ki se z njimi povezujejo. Taksni prostori se ustanavljajo z vizijo, da se ustvarja

svoboda za ljudi (prav tam).

Sogovorniki poleg formalnih oblik pomo¢i uporabljajo tudi neformalne oblike, ki jih
izvajajo pomocniki v okviru njihove socialne mreze. Kot najpomembne;jsi del svoje socialne
mreze prepoznavajo prijatelje. Prijatelji so tisti, ki jim lahko zaupajo, so jim vedno
pripravljeni pomagati in so jim vedno na voljo, ter tisti, ki jih imajo radi. Prijatelje razumejo
kot svetovalce in kot del druzine. Sogovorniki so povedali, da se srecujejo s prijatelji z
ovirami in s prijatelji brez ovir. Sorodniki so pomemben del njihove socialne mreze,
predvsem o07ji druZinski ¢lani. Sogovorniki imajo Siroko socialno mreZo in se redko pocutijo
osamljene, kar lahko pripiS§emo predvsem njihovemu trudu za socialno integracijo in skrbi
za ¢im bolj aktivno Zivljenje. Omenjena ugotovitev je v nasprotju z ugotovitvami raziskave
o socialni participaciji mladostnikov s cerebralno paralizo (Kang et al., 2010). Rezultati so
pokazali, da so ljudje s cerebralno paralizo v majhnem delezu vkljuéeni v aktivnosti in
odnose z ljudmi, ki niso druzinski ¢lani (prav tam). Omenjena raziskava je pokazala tudi, da
se mladostniki s cerebralno paralizo, ki so vklju¢eni v redne osnovne Sole, aktivneje
vkljucujejo v dejavnosti s svojimi prijatelji v primerjavi s sovrstniki s cerebralno paralizo,
ki obiskujejo osnovno Solo z niZjim izobrazbenim standardom (prav tam). V nasi raziskavi
oblika izobrazevanja nima posebnega vpliva na S§irino socialne mreZe in na kvaliteto
medsebojnih odnosov. Sogovorniki pri sebi prepoznavajo veliko svojih virov mo¢i, ki jih
lahko razdelimo v kategorije ljudje, karakterne znacilnosti, talenti, spretnosti, ves¢ine in
znanja, samostojnost in neodvisnost ter hobiji. V okviru ljudi, ki ljudem s cerebralno paralizo

pomagajo pri zadovoljevanju osnovnih zivljenjskih in drugih potreb, intervjuvani kot svoje
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vire mo¢i najmocneje prepoznavajo svoje starse in prijatelje. Osebe so izpostavile predvsem
vztrajnost in skrb starSev, spodbujanje starSev pri samostojnem zivljenju ter njihovo
brezpogojno pomoc. Prijatelje pa kot vir moc¢i ocenjujejo zaradi njihove prilagodljivosti,
skrbi za lagodno pocutje ljudi s cerebralno paralizo, pripravljenosti pomagati ob katerikoli
uri in zaradi vzpostavljenega odnosa. Intervjuvani kot kategorizirane znacajske znacilnosti,
ki jih definirajo kot vire modci, prepoznavajo naslednje: odprtost, komunikativnost,
sprosC¢enost, samozavest, Versko usmerjenost, sprejetje diagnoze, samoiniciativnost,
notranjo oziroma psihi¢no mo¢, samopomo¢, vzdrzljivost, postenost, skromnost, zmoznost
samostojnega razreSevanja tezav, realen pogled na svet, preprianje vase in v svoje
sposobnosti, iznajdljivost, zmoznost hitrega pozabljanja neprijetnih dogodkov, zmoznost
samostojnega razreSevanja tezav, nerazmisljanje o cerebralni paralizi, optimizem, smisel za
humor, duhovitost, pripravljenost pomagati drugim, iskrenost, pozitivnho energija,
preprianje vase, prepricanje, da je zivljenje tak$no, kot si ga naredi$, zmoznost neprijetne
stvari in situacije spremeniti v $alo, nasmejanost, iskanje dobrega v vsaki stvari, Zivljenjske
izkusnje, skrb za lastno samopodobo ter neobremenjenost z ljudmi, ki ne sprejemajo
posameznikove druga¢nosti. V okviru talentov, spretnosti, ve$éin in znanj so vpraSani
opozorili na naslednje talente, spretnosti in znanja, ki jih prepoznavajo kot lastne:
racunalniSko znanje, ples, pisanje ¢lankov o cerebralni paralizi, mobilnost rok, izdelovanje
spletnih strani, peka peciva, svetovanje drugim, kuharsko znanje, sposobnost samostojnega
opravljanja gospodinjskih opravil, pisanje pesmi, vozniSko dovoljenje, delo na c¢rno,
samostojna skrb zase in za lastne finance, popravljanje racunalnikov in programiranje. V
okviru hobijev sogovorniki izpostavljajo naslednje: ples, poslusanje glasbe, sprehode v
naravo, igranje raCunalniSkih igric, spanje, kuhanje, pospravljanje, plavanje, voZnjo
prijateljev po mestu z elektricnim vozickom, terapevtsko jahanje in telefonske pogovore.
Ljudje s cerebralno paralizo prepoznavajo kot vir mo¢i tudi fizioterapijo, svoje Zelje, ob&utek
svobode v vodi in cerebralno paralizo kot omejitev za delinkventno vedenje ter prilagojene
motorje in avtomobile. Prilagoditve vozil so tudi eden od ukrepov za izenacevanje moznosti
ljudi z invalidnostjo. Zakonu o izenacevanju moznosti invalidov pravi, da ljudje z
invalidnostjo, ki so zaradi invalidnosti gibalno ovirani in lahko vozilo opravljajo sami le, ¢e
je prilagojeno, lahko uveljavljajo placilo stroSkov prilagoditve vozila enkrat na Sest let. Do
prilagoditve je upravicen tudi ¢lovek z invalidnostjo, ki sam ne upravlja vozila, prilagoditev
pa je nujno potrebna za vstop ¢loveka z invalidnostjo v vozilo in varno voznjo. V tem
primeru lahko ¢lovek z invalidnostjo uveljavlja stroske za naprave in pripomocke za

premostitev visinske razlike pri vstopu v vozilo ter za ustrezne sisteme za pritrditev vozicka
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v vozilo, in sicer enkrat na Sest let. Sogovorniki izrazajo potrebo po novih pristopih v
obravnavi ljudi s cerebralno paralizo ter pripisujejo velik pomen iskanju spretnosti in veséin,
ki jih ljudje s cerebralno paralizo imajo. Saleebey (1997) podobno zagovarja delo s
perspektive moci, kar pomeni, da se strokovno delo usmeri tudi na iskanje uporabnikovih

spretnosti in virov, ki mu bodo pomagali doseci boljSe in kvalitetnejSe Zivljenje.

97



6 SKLEPI

Ljudje s cerebralno paralizo:

98

S0 s procesom socialne integracije nezadovoljni;

imajo slabe izkus$nje s socialnimi delavkami in zahtevajo uporabo socialnega modela
invalidnosti pri obravnavi ljudi s cerebralno paralizo;

ocenjujejo delovni odnos in ostale konstruktivisticne in postmoderne koncepte ter
nacela o delu z ljudmi s cerebralno paralizo kot pomembne elemente za zagotavljanje
pomodi pri socialni integraciji in izboljsanju kvalitete zivljenja ljudi s cerebralno
paralizo;

imajo $iroko socialno mrezo, ki jo praviloma sestavljajo prijatelji in bliznji sorodniki;
ocenjujejo institucionalna pravila ter zaviranje posameznikove samostojnosti in
neodvisnosti kot klju¢na slaba dejavnika zivljenja v instituciji;

izrazajo potrebo po inkluzivnem izobrazevanju otrok s cerebralno paralizo, ¢eprav
so sami imeli tudi slabe izkusnje z vzpostavljenimi odnosi v razredu;

porocajo o nizkih dohodkih, ki jim onemogocajo kvalitetno zivljenje;

izpostavljajo, da tezko dobijo zaposlitev ter da se vsakodnevno srecujejo s
stigmatizacijo, diskriminacijo, predsodki in stereotipi;

niso zadovoljni s statusom invalida, saj jim ta ne omogoca prehajanja med statusi in
jim tako povzroca $e dodatna tveganja;

pri sebi prepoznavajo veliko virov moci, vendar izraZajo potrebo po obseznejSem
strokovnem delu na podro¢ju iskanja virov mo¢i;

1zrazajo potrebo po boljsi informiranosti o oblikah pomo¢i, ki so jim na voljo.



[ PREDLOGI

. Aktivnejsa vloga ljudi s cerebralno paralizo v delovnem odnosu, kar pomeni, da
ljudje s cerebralno paralizo sodelujejo pri iskanju resitev in dobrih Zelenih izidov, imajo
moznost izbire in moznost odlo¢anja pri sprejemanju odlocitev, ki so doticne za njihovo
zivljenje. Treba je vzpostaviti delovni odnos, v katerem socialni delavec in uporabnik

soustvarjata resitve in dobre zelene izide.

. Stroka socialnega dela se mora povezati tudi z drugimi strokami, ki nudijo pomo¢
ljudem s cerebralno paralizo (delovna terapija, zdravstvena nega, socialna pedagogika,
specialna in rehabilitacijska pedagogika, fizioterapija, psihologija). S skupnimi mo¢mi
morajo javno opozoriti na obstojeCe arhitektonske ovire v okolju in pozvati k ¢im hitrejsi
odpravi ovir grajenega okolja. S svojim strokovnim znanjem morajo vplivati na drzavno in
lokalno politiko, da bo zagotovila finan¢na sredstva za izbolj$anje razmer na podro¢ju

arhitektonskih ovir.

. Socialno delo mora vplivati na spremenjen pogled na ljudi z invalidnostjo in tako
tudi neposredno zmanjsevati stereotipe in predsodke ljudi z invalidnostjo. To lahko dosezejo
z organiziranjem razlicnih dejavnosti (Sportnih, kulturnih in drugih), ki bi povezovale
skupnost; s pomoc¢jo uporabnikom, da svoje dosezke in talente pokazejo v javnosti in
medijem kot pozitivne zgodbe, ter z modeli obravnave, ki omogo¢ajo podporne oblike
pomo¢i ljudem s cerebralno paralizo, ne da bi jih postavljali v odvisen oziroma manjvreden

polozaj.

. Socialni delavci morajo v svojem strokovnem delu vzpostaviti delovni odnos, ki bo
pri razreSevanju uporabnikovih tezav temeljil na delu s perspektive mo¢i, in morajo delovati
tako, da uporabniki svoje tezave razreSujejo z notranjimi in zunanjimi viri moc¢i, ki jih
obdajajo. Viri moci se morajo odkrivati znotraj delovnega odnosa v okviru iskanja reSitev
za nastali problem s tehnikami vpraSanj o izjemah in virih, vprasanj o moznem cudezu,

vprasanj z letvicami, eksisten¢nih vprasanj, spodbujajo¢ih vprasanj, humorja in kroznih

vprasanj.
. Aktivno poslusanje uporabnikov.
. Dosledna uporaba socialnega modela obravnave invalidnosti.
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. Javno opozarjanje in pozivanje stroke socialnega dela in drugih strok (delovna
terapija, zdravstvena nega, socialna pedagogika, specialna in rehabilitacijska pedagogika,

fizioterapija, psihologija) k ureditvi zakona o osebni asistenci.
. Pregledne;jsi sistem informacij o moznih oblikah pomoci.

. Poglobljene in razsirjene formalne oblike pomoc¢i za ljudi, ki Zzivijo izven
institucionalnih oblik bivanja. V okviru formalnih oblik pomoc¢i je treba ponuditi
Stiriindvajseturno 0sebo asistenco, pomo¢ pri pridobivanju in ureditvi neprofitnih stanovanj,
konkretnejSo pomo¢ socialnih delavcev pri uveljavljanju pravic zaradi invalidnosti, pomo¢
pri zaposlovanju in pridobivanju finan¢nih sredstev, boljse informiranje uporabnikov o
moznih pravicah in tehni¢nih pripomockih, ki jih pripadajo ter jim omogocajo samostojnejSe
in bolj neodvisno Zivljenje, zagovorni§tvo, pomo¢ pri organiziranju skupin za samopomoc,
aktivnejse programe za psihosocialno pomo¢ ljudem z invalidnostjo in njihovim druzinam,
aktivnejse in izpopolnjene programe za prepre¢evanje nasilja nad ljudmi z invalidnostjo,
aktivnejse in izpopolnjene programe za dejavno Zivljenje in delo ljudi z invalidnostjo,
aktivnejse in izpopolnjene programe za samostojnejse zivljenje invalidov ter ve¢ programov,

ki bi spodbujali izenacevanje moznosti ljudi z invalidnostjo.

. Socialni delavci v vlogi zagovornikov ljudi s cerebralno paralizo, ki bi se dovzetno
zavzemali za ohranitev dostojanstva ljudi s cerebralno paralizo in preprecili krSitve njihovih

pravic.

. Povezovanje razli¢nih strok in celostna obravnava ljudi s cerebralno paralizo za

ucinkovitejSo pomoc.

. Predavanja delodajalcem o cerebralni paralizi in Zivljenju ljudi z invalidnostjo, da bi
razblinili njihove predsodke in stereotipe. Delodajalcem je treba omogociti osebne stike z
ljudmi z invalidnostjo, treba jim je nazorno in neposredno pokazati, da ljudje z invalidnostjo
niso nesposobni in da lahko ob podpornih storitvah dosezejo uspeh in delovne rezultate. Na
predavanjih, ki naj bodo organizirana za delodajalce, naj sodelujejo tudi ljudje s cerebralno
paralizo — predavajo naj o svojem zivljenju ali konkretno pokaZejo svoje zmoznosti.
Delodajalcem s tem konkretno predstavimo prednosti in slabosti zaposlovanja ljudi z

invalidnostjo.

. Organizacija skupin za samopomo¢ ljudi s cerebralno paralizo.
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. Ze v &asu zgodnje obravnave je treba poskrbeti za druZenja otrok z invalidnostjo in

brez nje (integrirane pocitnice, integrirane Sole v naravi).
. Uvedba podporne tehnologije v Sole in na delovna mesta.

. Informiranje ljudi z invalidnostjo o njihovih moZnostih izbire na podrocju

izobrazevanja in zaposlovanja.

. Seznanjanje uciteljev s strokovno literaturo na podro¢ju otrok s posebnimi
potrebami.
. V obicajna delovna okolja je treba vkljuciti ustrezno usposobljene

mentorje/pomoc¢nike. Ustreznost mentorjev oziroma pomocnikov naj se prepoznava po
nediskriminatorni naravnanosti s spoStovanjem uporabnikov, katerih zaupanje si posamezni
mentor pridobi z odgovornim delom, z delom, ki temelji na krepitvi moci Cloveka z
invalidnostjo, z upostevanjem nacela postenosti, ki je osredotoceno na dejstvo, da je obljuba
zaveza, z delom, ki omogoca moznost izbire uporabnika in uporabniku daje enakopraven
polozaj, z nacelom, ki upoSteva, da se vsi uc¢imo drug od drugega in da niso samo
strokovnjaki tisti, ki posedujejo znanje, z odzivnostjo, kajti spremembe odpirajo nove
priloznosti in zahtevajo hitro in u¢inkovito prilagajanje posamezniku in njegovim potrebam,
z inovativnostjo pri iskanju novih moznosti, eti¢nostjo, odgovornostjo, da pomaga
posamezniku pri razvoju njegovega samospostovanja in ga navdaja z obcutkom sprejetosti,
s potrpezljivostjo, lojalnostjo, organizacijskimi  sposobnostmi,  motivacijskimi

sposobnostmi, odprtim duhom, senzitivnostjo in sposobnostjo sodelovanja ter nesebi¢nostjo.
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9 PRILOGE

9.1 INTERVJUJI

9.1.1 INTERVJU A

Okoliscine izvedbe intervjuja:
e Kraj: Novo mesto
e Datum:3.3.2016
e (as trajanja: 2h in 5min
e  Prostor pogovora: pri intervjuvancu doma, v dnevni sobi
e lzvajalec intervjuja: Natasa Gartnar

Podatki o intervjuvanem posamezniku:

e  Spol: moski

e  Starost: 29

e Poklic/ izobrazba: monter elektronskih sklopov

e Bivanje: na svoje

e Tip: diagnoza cerebralna paraliza spastik

e Okoliscine intervjuja, opazke: nekajkrat naju je s sogovorcem zmotil telefon, ko ga je kdo poklical.
Drugih posebnosti ni.

VSAKDANJE ZIVLIENJE

Kako bi predstavili svoje Zivljenje?

Moje Zivljenje je zelo razburkano Moram ti povedati od zacetka, ker drugace ne bos razumela. Rodil sem se v
Novem mestu. Ni mi bilo postlano tako kot drugim. (A1). Ob rojstvu so mi odkrili diagnozo cerebralna paraliza
spastik(A2). To pomeni da do 8 leta nisem hodil, govoril, ne ni¢(A3). Ker je bilo tako stanje, so doktorji
dobesedno obupali nad menoj(A4). Ampak ker sem imel tako dobre starSe(A5), pokojno mamico, ki jo imam
zelo rad in je umrla(A6), oCe pa Se Zivi. Sta me spodbujala, vozila na operacije(A5). Od 2 leta naprej, pa do 26
sem bil neprestano po bolnicah, Stara gora pri Novi Gorici, Liubljana, Novo Mesto(A8), pa obrano. Med tem
casom, ko se je to dogajalo, sem rastel, se ucil, potem so me dali v osnovno Solo s prilagojenim programom
Novo mesto(A9). Potem sem Sel v Kamnik na to elektro(A10). Med tem ¢asom se je stanje popravljalo(A11).
Bilo je teZzko. Meni pa v Zivljenju ni zmanijkalo energije, ker sem tak pozitiven, direkten(A12). Potem leta 1998
se je zacelo kruto Zivljenje. Mamica je zbolela. Mogel sem oditi v internat, prej sem bil doma (A13). Leta
2002/3 je bilo za mene najhujSe obdobje. Namre¢ 2003 je umrla mami. O¢i je ostal sam z mano in mojo
sestro. Kljub temu, da je bilo hudo, sem zmeraj nasel neko energijo za naprej(A14). Potem ker je bilo tako
hudo stanje, sva se pac s sestro skregala, prodala hi$o, kupila stanovanje v centru Novega mesta(A15). Zaradi
statusa invalida, se me je moja sestra sramovala in me je vrgla ven iz stanovanja, me dala v varstveno delovni
center(A16).Tam sem padel na dno in se je bilo treba spet pobrat. Kljub temu, da me je to prizadelo, sem
nasel neko moc v sebi in sem se po 9 letih zavodskega Zivljenja pobral na noge(A17). Med tem ¢asom sem se
naucil sam prat, likat, kuhat, naredil sem izpit za avto, napisal sem prosnje, zaradi financne nestabilnosti, da
so mi pomagali pri izpitu za avto(A18). Potem sem po 8, 9 letih Zivljenja imel Zeljo, da grem nazaj v svoje
stanovanje ali pa¢ da grem nekam sam(A19). Najel sem odvetnika, pa¢ brezplacno pomoc, da bi mi pomagali
glede unga stanovanja(A20). Ampak men to ni lih dalo mira v mojem srcu in sem si rekel, kaj ¢e bi poskusil
Ziveti sam. To je bila velika prelomnica v mojem Zivljenju. 1.8.2015 sem se vselil v podnajemnisko garsonjero.
Doloceni so mi dopovedovali, da mi ne bo uspelo. Metali polena pod noge. Ampak meni je v trmasti vztrajnosti
ratalo. Zdaj je bilo 7 mesecev(A21). Med tem ¢asom sem se spet postavil na noge. Ampak moje mnenje pa je,
Clovek marsikateri, ki je zdrav, ki ima_dobesedno urejeno Zivljenje, po domace re¢eno polno rit, se ne zaveda
pomena Zivljenja. Ko ostanes$ sam, hendikepiran, pomoci potreben, nilahko(A22). To sem jaz doZivel na lastni
kozi. Saj me prizadenejo stvari, ampak Zivljenje je tako, ¢e ne probas(A23). Me pa moti to pri danasnji mladini,
ker nekaterim starsi kupijo vse, izpit za avto, avto, imajo vse. Ko se jim pa nekaj zgodi, pa samo jokajo, kot
majhni otroci, Ze ko se ureZejo je vse narobe. Moj moto v Zivljenju je »Vztrajnost. Vztrajnost. Vztrajnost«. Da
bi zaradi ene stopnicke obupal! Pa to bi jaz lahko stokrat obupal. Zivljenje je lepo, &e si ga sam naredis in
vztrajas(A24). In s pomocjo drugih. Hvala bogu, da imam take prijatelje(A25). Enega kolega, ki mi stoji ob
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strani no¢ in dan in mi ful pomaga. Ce je treba tudi ponoéi pride do mene, vse mi pomaga. On mi je kot
brat(A26). Meni najved na svetu pomeni moj odi in prijatelj Janez in pokojna mami, ki zame ne bo nikoli umrla.
Zame je Ziva. So doloéeni ljudie, ki jih imam rad(A27). Zivljenje je kruto, ampak ga je treba sprejet.

Kako bi opisali svoj vsakdan? Tvoje navade, rutine, spretnosti?

Kako si prezivel véeraj$nji dan?

0d 21.12 sem ve¢ doma(A51). Prej sem bil v delavnici preko vdc-ja. Pa sem se odlocil, da to ni zame in da bi
si_rad poiskal nekaj drugega(A28). Zanima me delo preko radunalnika, ker fizilno ne morem delat.
RacunalniStvo me veseli, kaj naj recem. Moj vsakdan(A29). Zbudim se, ko se zbudim, po penzionersko. Si
naredim za jest, grem na kavo s prijatelji. Pridem domov. Sem malo za racunalnikom. Kaj pogledam, kako
serijo, film, klepetam po socialnih omreZjih. Vedino dneva preZivim za racunalnikom, ker je to moja strast.
Rad potujem, grem kam po Sloveniji. V poznih urah grem spat. (A30)

Kaj Se vse znas, poleg racunalnistva?

V Zivlijenju sem samouk. Delam preko ra¢unalnika, postavitev spletnih strani, spremljanje raznih podatkov.
Znam kuhat. Zelo rad peCem peciva, naredim kasno hrano po receptu. Znam ¢loveka, ki je potreben psihi¢ne
pomodi, dvignit moralo. Sem duhovit, ostajam iskren, znam nasmejat ljudi. (A31),

Kako misli$, da je cerebralna paraliza vpliva na tvoje Zivljenje?

Vplivala je tako, da si ne morem rednega dela dobit. Sem pa sam pri sebi poStudiral, da po eni strani je kar
prav da imam cerebralno, ker ¢ene po mojem razmisljanju, ¢e bi bil zdrav, bi bil ena velika baraba(A32).
Zakaj tako mislis?

Ne vem. VSec so mi motorji(A33). V tem smislu. Vec bi si upal stvari naredit, ki jih zdaj ne morem. Bolj bi bil
drzen. Zaradi slabega ravnoteZja pa doloc¢enih stvari ne morem(A34). Po eni strani je lepo to, da sem malo
prizemlje, da ne delam lumparij. Ker Ze tako mi gre dosti lumparij po glavi (smeh)(A35). Iskreno ti povem.
Sprejel sem pa dejstvo.

Imam cerebralno paralizo, ne bom hodil, ne bom nikoli tako kot zdravi, ampak jaz sem sam pri sebi dal ez,
da ¢e se bom sekiral zaradi svojega zdravija, bo to slabo zame.(A36) Se vedno lahko hodim, govorim, vozim
avto, hodim Zurat, imam prijatelje in Se vedno lahko delam stvari. Morda malo teZje, naredim pa jih(A37).
Kako prezivljate prosti ¢as?

DruZim se s prijatelji in prijateljicami(A38). Hodim na bazen, hodim mal ven, v kino, na koncerte.(A39)

Se ti zdi, da imas premalo prostega casa?

Ga je toliko, kot si ga vzamem. Zdaj ko sem na svojem je to Cisto drugace(A40). Prej sem bil malo utesnjen,
zaradi zavoda, zaradi zavodskih pravil,(A41) zdaj sem pa sam svoj Sef. Dolo¢am, kaj bom delal, kaj in kdaj bom
delal, s kom se bom druZil in kako(A42).

Kako poskrbis za hrano, osebno higieno, obleko in ostale gospodinjske opravke

Hrano si kuham sam, vcasih ko se mi ne da skuhat, grem ven jest(A43). Za higieno je tako. Urejam se sam,
pomoc potrebujem le pri strizenju nohtov. Drugace se pa urejam sam. Pocasi in vztrajno. Ne_morem bit
zrihtan v parih minutah, tako kot ostali(A44).

SOCIALNA VKLJUCENOST

Se ti zdi, da te okolje sprejema? Tvoji sosedi?

Itak(A45). Ce me ljudje sprejmejo, me. Komur pa ne pade, mu pa pa¢ ne. To je njegova stvar, na katero ne
morem vplivat(A46).

Katere so tiste aktivnosti, ki se jih udelezujes, ki ti pomagajo, da se pocutis popolnoma vkljucenega v
lokalno okolje? Stvari ki jih pocnes.

Aktiven sem veliko v drustvu Soncek, hodim na ustvarjalne delavnice, na terapevtsko plavanje, na Feldenkrais
terapijo. Treniramo nogomet. Poleti, ko je lepo vreme, imamo terapevtsko jahanje, hipoterapija
natancno.(A47) Ne vem, moje Zivljenje je tako burno in se dogaja skoz(A48).

Si zadovoljen s svojo vkljucenostjo?

Pa zadovoljen sem, lahko bi bilo malo boljSe(A49). So stvari, ki bi jih spremenil. Ampak ¢e so Ze tako, naj pac
bojo.

Kaj je tisto, kar negativno vpliva na tvojo vkljucenost? Nekaj kar slabsa to, kako se ti dobro pocutis v okolju?
Imas dolocene osebki, ki te ne sprejemajo in te ¢udno gledajo. Pa govorice(A50). Ampak to je povsod. Cez
eno uho not, ¢ez drugo ven. Ce si hendikepirana oseba do?ivi§ vse, poden in do vrha(A51). Drugega ti ne
morem povedat.

Bi mi lahko opisal eno situacijo, v kateri si se pocutil popolnoma sprejeta v druzbo?

Takrat, ko sem postal voznik, ko sem naredil izpit za avto. To je bil moj najvecji dan. Takrat sem se pocutil res
sprejetega v druzbo, sprejetega med Zivimi, med udeleZenci(A52).

Kaj pa ena taka situacija, ko si se pocutil res izkljucenega? Ravno obratna situacija.

Ko me je sestra zatajila in me je vrgla iz stanovanja. Takrat se je meni dobesedno svet podrl(A53).
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Kako sam poskrbis za svojo socialno vklju¢enost?

Sem pozitiven, nasmejan(A54). Potegnem iz vsake slabe stvari nekaj dobrega(A55). Drugim pomagam, ce
rabijo pomo¢, jim dam kakSne nasvete(A56). Jaz sem dal marsikaj ¢ez v svojih letih, zato znam marsikaj
svetovat(A57).

Koliko in kako si pa zeli$ biti vkljuceni v okolje v katerem Zivis?

Moja Zelja je, da grem enkrat prav na svoje, da imam stanovanje ali pa prav hiSo(A58). In da si bom ustvaril
druzino(A59).

Kako bi ocenil, kakSne so moznosti za tvojo socialno vkljucenost v okolju v katerem zivis?

To je pa odvisno samo od mene. Ce se bom predstavil v dobri in posteni luci bo, &e pa v slabi pa ne bo ni¢(A60).
Odvisno od mene in to je to.

Kaksni so pa tvoji predlogi za doseganje vecje in boljSe socialne vkljucenosti ljudi s cerebralno paralizo v
lokalno okolje

Moj predlog je, da vsa_mesta v Sloveniji in vasi, bi mogla bit malo bolj prilagodijo osebam s cerebralno
paralizo(A61). Malo bolje bi moralo biti prilagojeno. BoljSi dostopi do plo¢nikov, dostopi do trgovin, do
uradnih stavb(A62). Prilagojeno bi moralo biti. Ne more nekdo, ki je na vozi¢cku po Stengah. Potrebovali bi
dvigala, klandino(A63), tega pa povsod ni. Saj je bolje, pa ni Se to to. Vsak s cerebralno paralizo bi moral imeti
zagotovlienega brezpla¢nega asistenta. To je pa moj prvi pogoj. Ne pa da se mora$ z drZavo kregat, da kaj
dobis. (A64)

Ali vidis Se kaksno drugo oviro v okolju?

Pa da ljudje ne bi bili nestrpni, da bi takoj rekli, da je nekdo bogi in da ne bo ni¢.(A65) Cloveka je treba najprej
spoznat.

S katerimi arhitektonskimi ovirami se pa ti srecujes v okolju?

Da so stopnice in podobno. Ce so stopnice brez ograje, sem jaz mrzel(A66). Pa ne morem hodit na dolge
razdalje(A67). Ne morem hitro hodit(A68). Najraje hodim sam, ker se skupini ne morem prilagodit, ker so eni
prehitri(A69). Jaz imam sam svoj tempo. Imas dolocene, ki parkirajo na oznacenih mestih za invalide, Ceprav
so popolnoma zdravi. On je bolan v glavi. Bolj strpni do drugacnih bi morali biti(A70).

(tezave)

S katerimi ovirami in teZavami se srecujes pri vklju¢evanju v okolje v katerem Zivis?

Vse je odmaknjeno. Posta je predaleé, avtobusnih povezav ni(A71). Ne vem.

Kako te teZave vplivajo na tvojo vklju¢enost?

Tezko prides od tocke a do b. Razdalja(A72). Ko gre hendikepirana oseba ¢ez cesto, so vozniki zelo nestrpni
glede tega(A73).

Kdo ti pomaga pri razreSevanju tezav?

Ce moram kam it, imam prijatelje, ki me pridejo iskat. O& me kam zapelje. Ce je pa kaj tak potrebno urejat,
pa papirje, pa socialna delavka. Obrnem se na ustanove, ki so zato ustanovljene, da nam pomagajo. (A74)
Kaj predlagas, da bi se Se lahko zgodilo, da take tezave ne bi obstajale?

Mogli bi se vsem prilagodit(A75).

Kako pa bi se to dalo?

Manj nestrpnosti pokazat(A76). Dolocene ugodnosti(A77).

Kaksne ugodnosti?

Zdaj si me pa najdla. Vsaka teZje hendikepirana oseba bi si lahko zagotovila asistenta, ki bi ji pomagal pri
raznih opravilih, brez dodatne papirologije in komplikacij. (A78)

Kaj mislis, da bi lahko naredili socialni delavci, da bi lahko pomagali razresiti te tezave?

Socialni delavci. To je pa taka tema, ki mi je velikokrat dvignila Zivce(A79). Za to delo bi mogl bit taki ljudje, ki
imajo srce in imajo kaj v glavi. Znajo poslusat, svetovat(A80). Ne pa, da pridem na socialno, rabim nekatere
stvari, ne vem, pridem na socialno, rabim nek dodatek. Oni ti zacnejo, kaj vse rabis. Najprej se pogovor s
Clovekom, da ti pove, kaj rabi, potem pa naj govori(A81). Ene pa nimajo pojma, da je socialna delavka. To ti
jaz povem, ki sem Ze marsikaj probal. Ne more$ ¢loveka prehitro obsojat. Ti ne rabis tega, un ne rabi tega. A
sem jaz priSel kot stranka na socialno delo, ker jaz to ne znam, ti si zato usposobljena, al tako, da me bos
buzorerala(A82).

Kaj Se mislis, da bi morali socialni delavci drugace delat?

Drugacen pristop. Bolj komunikativni(A83).

POTREBE

Katere tvoje potrebe niso zadovoljene? Kaj bi potreboval pa ne dobis?

Rabim vec prihodkov(A84). Pa pac tako kot je. Nasploh. Pri nakupu avta, bi se moral osebam s cerebralno
paralizo bolj prilagodit. Tudi ¢e imamo brez davka, ampak moras$ izpolnjevat tocno dolocene pogoje. Ampak
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jaz bi to malo prilagodil. Ce oseba naredi vozniski izpit, mores ti tudi razumet, da mora imet drugaéne pogoje,
olajsane. Avtomatski avtomobili so draZji. To bi moral spremenit. Drugega se ne spomnim.(A85)

Kako nezadovoljene potrebe vplivajo na tvojo vklju¢enost kjer Zivis?

Nekatere stvari, ki si jih Zelim, jih ne morem pridobit takoj, ampak moram malo pocakat in se znajti
drugace(A86). Avto pa mi pomeni, tisto stvar, ki pri zdravih ljudeh pomeni noge(A87). Ce ni nog, pa tudi avta
ni. Ne morem si kupit avta za 500 evrov, ker rabim avtomatski menjalnik(A156). Ti avti pa so veliko draZji, od
jurja pa pol naprej se ga da dobit in za to mora$ imeti toliko denarja(A88). Ob mali penziji po mami in
minimalni placi, pa ni tega(A89). Kaj ¢em.

Kako bi ocenil pomoc socialnih delavcev pri zadovoljevanju potreb ljudem s cerebralno paralizo?

Socialna ni¢. (A90)

Pa si prosil za pomoc?

Sem ja. Ce ti povem, novomeska socialna je poden od podna (A91).

Kaj predlagas, da bi lahko naredili ti sam ali kdo drugi, da bi se potrebe zadovoljile in tako povecala vasa
socialna vklju¢enost? Da bi ti bilo lazje

Nekateri, ki res ne morjo delat, tem ni pomoci. Tako stanje je. Taki kot sem jaz, bi pa lahko delal.(A92) Taki
kot sem jaz, bi pa lahko delal v firmi za racunalnikom, kot vratar, receptor(A93). LaZja dela bi lahko opravljal,
ampak za vsako delo, ki ga hoces dobit, e se hoces zaposlit, pa izgubis status invalida in prihodek in to ne bi
smelo na to vplivat. To bi pa¢ moral, ne vem, dodatno ti dat motiv. Da bi si sam dobil denar, da si sam ustvaris,
ne pa da Zivi$ na racun drzave. Ce lahko. Za take kot sem jaz je pa to mal jeba(A94).

Mislis, da bi ti lahko kaj naredil, da bi bilo boljse?

Meni bi lahko zaupali vladanje drzave, bi vzpostavil tak red. Marsikaj bi spremenil(A95). Praviénemu delavcu
daj posteno placilo(A96). Ne bi bilo korupcije in podkupovanja. Ker je tega veliko. Saj vidis, pol Slovenije bodo
pobral, pol pa nas pobral. Ne bo vec Slovenija ampak svetolenija.

Kaj pa bi lahko drugi naredili?

Drug bi lahko spremenili svoje obnasanje, mnenje in vedenje ter pogled na svet(A97). To bi bilo idealno.
OBLIKE POMOCI

Kaksne oblike pomoci so na voljo ljudem s cerebralno paralizo? Da so potem bolje sprejeti v okolje. Neke
pomoci, da so ljudje bolj sprejeti v okolju.

Ne vem, lahko bi bolj pomagal. Bolj bi se posvecal tej osebi.

Pa Ze obstaja kaj takega?

Bolj malo je, ampak to je zelo malo. Razna pomo¢. Brezplacna, prostovoljna pomoc¢(A98). Ne vem.

Kaksne oblike pomoci pa so Se?

Invalidska pokojnina. Dodatek za varstvo in nego. Varstveni dodatek. Rihtam si socialno pomoc. Saj Nekaj da
ti dajo. Probas pa gre. Asistenti, ki pomagajo pri dolocenih opravilih. Lahko bi prilagodili malo cenejSe taksije
za invalide ali pa posebna vozila(A99).

Kje si pa izvedel za oblikami pomodi, ki so ti na voljo?

V raznih ustanovah, upravna enota, na zavodu za zaposlovanje, ric, razvojni center, zavod za pokojninsko in
invalidsko zavarovanje, v vdc-ju. Tam sta dve zelo vredu socialni delavki. Te sta bili res zelo vredu, sem vse
izvedel, kar sem rabil(A100).

Kako si zadovoljn s temi oblikami pomoci, ki jih imas ti?

Pa vredu. Lahko bi bile denarne pomodi visje(A101).

Katerih oblik pomoci po tvojem mnenju primanjkuje?

Asistentov. Res se je treba borit, e oseba ne more ni¢ in je prepuscena sami sebi, pa moras izpolnjevat
pogoije, da dobis asistenta. Ce rabi pomo¢, da gre§ nekam, rabi$ nekoga, da ti pomaga. Problem je v tej nasi
dravi. Ce si na visokem poloZaju, ima$ vse. Ce si pa navaden delavec, si pa tam ko si. Vedno po ta malih
tolcejo.(A102)

Predlagas Se kaksno obliko pomoci?

Realno bi bilo, da bi ljudje ki so teZje zaposljivi, da bi se zaposlil. Tako da bi pomagali drugim ljudem. Da ne bi
drzavo bremenil, da bi tiste, ki Se lahko kaj delajo tako zaposlili, da bi pomagali drugim. Da bi $li z njimi v
trgovino, nabavljali osebne stvari, mu pomagali doma(A103). Da ne bi bil asistent, ampak imel drugacno
funkcijo, vec funkcij. Da ne bi bil delavec v proizvodniji, tovarni. Ampak delavec, da bi pomagal osebi s tem.
Tekla bi mu delovna doba, placo bi dobil, druga oseba bi bila pa zadovoljna, ker ji nekdo pomaga. In to bi bila
nova ustanovljena delavna sila. Tako bi dobili nova delovna mesta. Pa da bi bilo to malo razseljeno.
Razsirjeno(A104).

Ne bi bila samo socialna delavka, ki je samo za racunalnikom, pa ti neke obrazce izpolnjuje, ampak bi prisla
oseba do posameznika domov, do tebe(A105). Tako bi se ta oseba zaposlila, delal pri nekom, bila neka uradna
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oseba. Tako bi se lepo nekdo zaposlil, delal pri nekom, dobival drzavno placo, delal bi, tekla bi mu delavno
doba. Ta ki bi imel storitev bi bil pa zadovoljen(A106).

Kako bi ocenili svoje zadovoljstvo glede pridobivanja informacij o oblikah pomodi, ki so ti na voljo?

Mogle bi biti bolj dostopne, ker nekatere niso. Nekatere si moras sam izborit in vztrajat, da ti kej
pomagajo(A107).

Za kaj si se ze mogel boriti, da so ti povedal?

Na primer, kako pridobiti brezplacno pravno pomo¢, kako pridobiti dodatni prihodek za lepse Zivljenje. To ti
ne povejo. Sam moras izbrskat, kaj ti pripada kot hendikepirani osebi in kaj ti ne. In brati moras drobni tisk.
Zmeraj(A108).

SOCIALNO DELO

Kako si predstavljas vlogo socialne delavke v procesu tvojega vklju¢evanja v okolje?

Vloga, da ti kasno informacijo da. Vloga bi bila, da ti zna ona odgovorit na vprasanja, povedat stvari. Ne da te
na vratih nadere, da nima ¢asa in te z grdim pogledom ubije. Zaposlena je zato, da bi ¢loveku pomagala.
Komunikativna bi morala bit. Prijazna. Obvezno mora imeti kaj v glavi. Mora poslusati stranko, kaj ji
pove(A109).

Kako bi ti lahko pomagala, da bi se pocutil Se bolj sprejetega v okolju?

Da mi ugodi tisto, kar rabim, da mi pomaga. Da ne rabim vse sam. Ce rabim nekaj uredit, pridem na socialno,
da mi uredi in mi ne posiljava. Da si vzame Cas in skupaj prebereva, najdeva skupaj. Ne da samo moram sam
izpolnit in prinest nazaj. Saj je ona za to izSolana. Pa da bi bolj komunicirali med sabo(A110).

Kako bi ti lahko socialni delavci pomagali pri vkljucevanju v lokalno okolje? (nacin dela, metode dela,
tehnike dela, vloga in pomen socialnega dela, usposobljenost za delo, pozitivne izkusnje, negativne
izkusnje, zadovoljstvo s socialnim delom..)

Meni moja pomaga bolj Svoh. Na socialno raje ne grem. Prides, rabis nekaj informacij, pomo¢, pa ti Ze na
vratih da vedet, da ne bo ni¢ iz tega. Bolje da se obrnes in gres. Unedve v vdcju sta ble samo fajn(A111).

Kaj bi morali narediti socialni delavci, da bi bolje razumeli tvoje potrebe? (stik s kaksnim socialnim
delavcem, kako se razumes z njim, te poslusa, uposteva, kje ga srecujes, je prijazen, kaj pocneta skupaj)?
Poskusit se postavit v mojo koZo. Poskusit ljudi razumet. In prisluhnit(112).

Imas kaksno dobro izkus$njo s socialno delavko?

V vdc-ju so bile pa prijazne socialne delavke, s katerimi sem imel lep odnos. Zrihtale vse od a do 7, nikoli se
nismo skregali, vse so mi zrihtale. Pomagale so mi uredit papirje, svetovale, kam naj grem, kaj moram naredit,
me vcasih psihi¢no podprle, e je bilo treba se pogovorile z mano. Me bodrile, spodbujale pri tem kar delam.
Te dve sta bili res na mestu(A113).

SOCIALNA MREZA

Na koga se pa najveckrat obrnes po pomoc? Kdo predstavlja tvojo socialno mrezo? Ves kaj to pomeni?
Prijatelji, za kako tako pomoc s papirji socialna delavka v vdc-ju, za psihicno pomoc pa na prijatelje(A114).
Kaj ti pomenijo ti ljudje iz tvoje socialne mreze?

Zelo veliko.

Kako ti pomagajo pri vklju€éevanju v lokalno okolje?

Spodbujajo me, podpirajo. Se pogovorijo z mano, ¢e je kaj narobe, mi svetujejo. (A115)

S kom se najpogosteje druzis, koga lahko poklices, ko kaj potrebujete, ko ti je dolgcas?

Moj prijatelj Janez, o¢i. Mam kar nekaj takih prijateljev, ki so mi vedno na razpolago. (A116)

Si kdaj osamljen?

Zelo redko.(A117)

Kaj pa naredis, e si osamljen?

Poklicem koga. Se zamotim in kaj po¢nem. Grem na sprehod v naravo(A118).

Kdo te pa kaj obiskuje?

Prijatelji, sorodniki, pridejo prostovoljci iz drustva. V¢asih se druZim tudi s prijateljico. (A119)

Kako je s tvojimi virtualnimi stiki?

Facebook, telefon, skype, internet(A120).

Kdo so tvoji prijatelji, kje si jih spoznal? So to ljudje iz vdc-ja, iz tvojega kraja, soSolci?

Sosolci, domacini, iz kolonij, taborov, iz raznih seminarjev, dopustov. Gres na pijato sam in nekoga spoznas.
Gres v mesto, pa se s kom druZiS, na morje in koga spoznas(A121).

Kaj pocnes skupaj z njimi?

Druzimo se, hodimo ven, pogovarjamo se. Zaupamo si osebne stvari. To kar po¢nejo prijatelji med sabo.
Pomagamo si eden drugemu.(A122)

Koliko ¢asa na teden prezivite skupaj z njimi?

Odvisno od situacije. Uro dve. Danes gremo plavat.
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Ti imas samo sestro?

Imam sestro, pa pol brata in polsestre.

Kako oni vplivajo na tvojo vkljucenost?

Oni me sprejemajo, rad jih imam. So Se bolj majhni. Name majo ful velik vpliv. Jaz jih imam ful rad. Mi dajo
dodatno energijo. Pozitivno moc.

Kaj pa tvoja sestra?

S sestro se pa pogovarjava samo preko sodi$¢a. Vem pa da imam sestro, ona pa ne ve, da ima brata. Ceprav
mi je naredila veliko sranja, jo imam Se zmeraj mi¢keno rad. Je le moja kri. To ne bo nihce razdelil(A123).
Kako vam pri vasi vklju¢enosti lahko pomagajo starsi in ostali sorodniki?

Oc¢i pomaga, mamice pac ni, ker je pokojna. Mi je pa ful pomagala. Ona je bila moje najvecje zlato. Zdaj mam
odija, sestricne, tete strici, ki mi pomagajo.

Kako pa se druzite?

Me vzamejo domov, gremo kam(A124).

STANOVANIJE IN GOSPODINIJSTVO

Ti ZiviS sam?

Ja. Zivim sam.

Skrbis sam za stanovanje?

Sam skrbim za ekonomske zadeve. Redno pladujem stroske. Najemnino. Pospravljam. Kuham. Perem(A125).
Tvoj bivalni prostor ti je vsec?

Trenutno sem zadovoljen. Prilagoditev je dobra, ker so mi naredili ograjo pri stopnicah, da lahko sam grem.
To stanovanije je dobro, ker je lokacija dobra. Blizu je urgenca, zdravstveni dom, bolnica, ZelezniSka, avtobusna
glavna postaja, tus, trgovino. Cist vse imam na kupu. (A126)

Kaksen pomen ima stanovanje za tvojo vklju¢enost? Se ti zdi, da si sedaj bolj vkljucen, ko Zivi$ na svoje?
Odkar sem na svoje mi je folk reku, da sem se spremenil za milijon procent. Meni to stanovanje, ¢eprav ga
imam v najemu, da svobodo, Zivljenje. Neko pomembnost, da sem nekaj v Zivljenju ustvaril. Isto kot bi ti dal
par milijonov evrov in si kupil kar si Zelis. Zame je to stanovanje neprecenljivo(A127).

Se imas sam moznost odlocati o lastnem polozaju in stanovanju?

Ja sam Zivim, sam odlo¢am.

DELO IN DENAR

Kako se preZivljas? Kaj ti predstavlja vir dohodka?

Penzija po mami. Varstveni dodatek, pomoc za nego in postrezbo sem si zrihtu. Neka dodatna socialna pomoc.
Brez dela dobim dovolj, je vec kot minimalc. Dejansko se mi ne bi spladalo delat. Raj kaj kar tako mal naredim.
Znam _popravljat racunalnike, zamenjat kaj v racunalniku, nastavt windovse, popravit programsko
opremo(A128).

Dejansko opravljas delo na €rno?

Treba je delat tud mal na érno, ¢e hoces kakSen dodaten zasluzek. Kdor prinese ra¢unalnik, rece daj mi to pa
to gor. Js mu pa tako reCem, racunal ne bom nié, prostovoljni prispevek je pa dobrodosel. In to je to(A129).
Kako ste zadovoljni s svojim dohodkom?

Ja, sam. Dobro je.

Kako bi ocenili, da dohodek zadovoljuje vase potrebe?

Ja, ker znam razporedit (A130).

Kaj za posameznika s cerebralno paralizo pomeni zaposlitev?

Veliko. Se vedjo vklju¢enost v druzbo. Dokazat se sebi in drugim, da si zmoZen za delo. Si produktiven(A330).
Kaksne so pa teZave pri iskanju zaposlitve. S kaksnimi si se ti sreceval?

Ne more$ dobit zdravniskega potrdila. Ce pa 7e dobi$ zaposlitev, pa izgubis privilegije, ki jih imas. To bi jaz
poenostavil v zaposlitve za hendikepirane. Ce ti hendikepirani osebi pomagas, okej pomagaj mu. Ampak naj
se proba zaposlit, da si bi probal sam nekaj zasluzt. e mu bo ratalo, si bo sam sluZil, éene mu bo pa driava
pomagala.(A336) Ampak tega pri nas ni. Bolj krades, boljsi si(A132), le;j.

Kaj zate pomeni delo, kakSen doprinos ima za tvoje Zivljenje?

Kaj bi jaz vse rad delal! Moji sanjski poklici so, da bi vozil kamion, bil bi DJ, receptor, vratar. To so sluzbe za
mene. Telefonist. Lahko bi bil prodajalec, ker sem gobcen, ali pa menedZer. Sam sem si zrihtal denar za izpit
za avto in avto, okoli 5000 evrov. Napisal sem prosnje, vec kot pol je blo zavrnjenih, ampak sem si sam poiskal
denar. V¢asih me tudi malo tepe v Zivljenju ta moj hitri jezik. Ki prehitro laufa. Tako bi bil vkllju¢en Se nekam,
Ce bi delal(A133).

Ti sam razpolagas s svojim denarjem?

Sam. Imam svoj osebni racun, na katerega dobivam prejemke. Ni mi bila odvzeta opravilna sposobnost. Lahko
sam podpisujem, Zivim, vozim avto.
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Kako lahko delo in denar vplivata na to, koliko si vklju¢en v okolje? Se ti zdi, da zdaj ko imas denar, se lazje
vkljucis, kot ce ga nebi imel?

Ce ima$ denar si lahko kaj kupis in nekam gre$, drugace ti pa ostanejo Stirje zidovi(A134)

Se ti zdi, da je financ¢na podpora s strani drzave vredu?

Ni vredu. Premalo naredijo za osebe, sploh invalide in vse(A135).

INSTITUCIONALNA KARIERA

Zakaj zivis sam?

To je svoboda.

Kaksno je tvoje mnenje glede bivanja v institucionalni obliki (zavod, bivalna skupnost)?

Pravega si dobila. Devet let sem Zivel v instituciji. To je ubistvu Zivljenje kot v zaporu, kot v alkatrazu. Te
dolocijo, mecejo te v isti koS z drugimi, nimajo posluha, dolocena glupa pravila. Ti povem svoj primer. V vdc-
ju sem imel svoje stanovanje, mal sem se moral prilagodit in oni meni. Novi direktorici pa to ni bilo vredu in
je zahtevala, da ji vse povem, kam grem, s kom, kaj bom delal, kdaj pridem. Stevilko mojo je zahtevala. V vse
zasebne zadeve se je vtikala. Ce si ti umsko dobr in e ti ni opravilna sposobnost odvzeta, je pomembno, &e ti
Zivis v zavodu, kdaj gres in kdaj pride$. Drugo pa nima koga zanimat. Pa predraga so. Vdc me je priSel na mesec
960 evrov. Bivalne hise so pa kao na mesec 1300€. A si predstavljas, kaj dobis za tak denar. Jaz sem si pa nasel
tako ugodno stanovanje, v centru mesta, vse imam na kupu. Garsonjere so ponavadi drage ko Zafran, js dam
170€, in potem Se stroski. V glavnem, 300€ pride s hrano vred(A136).

Kaksne prednosti so bivati sam?

Odlocas sam, kdaj gres spat, kaj bos jedel, kaj bos pocel, s kom se bos druZil. Sam si pomemben, nisi omejen.
Samostojno odlocas o vsem. Kdaj gres na wc, kdaj pod tus, vse(A137).

Kaj pa slabosti?

Slabosti? Je velika odgovornost. Toda Ce si to zazelis, to sprejmes. Sam za sebe odgovarjas. Prepuscan si sam
sebi. Tvegas, da te kdo oropa, da ne more$ nobenega poklicat. Ce si sam mora$ to vedit. Na vse je treba bit
pripravljen.

Si zelis Se kdaj bivati v zavodu?

Ne. Nikoli.

NEUMESCENOST IN PRIPADNOST (diskriminacija, predsodki, stereotipi, stigmatizacija )

Kaj je tisto, kar ti omogoca, da si svoboden in neodvisen?

9.8.2011 je bila zame svoboda- voznisko dovoljenje. To je zame najvecja svoboda. Avto in voznisko. Imel sem
avto, pa je bilo dve leti nazaj totalka, zdaj kupujem novega. Te dve stvari mi daj, pa ti ne bom nikoli ve¢
tezil(A138).

Kako ti je omogoceno, da si samostojen in neodvisen?

Samostojno sprejemanje odlocitve, ker mi ni bila odvzeta opravilna sposobnost. Pa finan¢na stabilnost(A139).
Ne vem.

Se srecujes s kakSnimi stereotipi pa predsodki?

Zakaj nas ljudje tako ¢udno gledajo. Vsi recejo bogi je, ni¢ ne bo z njim. Pa tega ne smes rect. Mora$ poznat
Cloveka(A140).

Kako stereotipi in predsodki vplivajo na socialno vkljucevanje?

Nekateri so zaradi tega bolj zaprti. Jaz sem odprt, jaz povem, da Ce ti ne paSem, me ni treba gledat. V Zivljenju
sem marsikaj dosegel in tako je. Iz krompirja ne mores naredit pomarance.(A141)

IZOBRAZEVANJE

Kako je v Sloveniji poskrbljeno za izobraZevanje otrok s cerebralno paralizo?

Premalo, slabo.

So otroci s cerebralno paralizo vklju€eni v izobraZevalni sistem?

So vkljuéeni, samo veliko premalo. Jaz bi rekel, da nimajo enakih moZnosti(A142).

Kako je izobraZevanje vplivalo na tvojo vkljucenost v okolje? V Solo.

Jaz sem se pocutu bolj sprejetega, ker sem Sel v Solo, sem se bolj enacil z ostalimi. Sprejeli so me. Sem pa imel
v osnovni Soli hude probleme. S sosolci, ucitelji, tako da smo se morali kar kregat. Pa tudi v srednji, kar pestro.
Spoznal pa sem razli¢na znanja, naucil sem se brat, pisat, risat, racunat. Spoznal okolico. Situacije razne. Kako
odreagirat. V Solo bi moral vsak hodit. (A143)

Kako se ti zdi pozitivno, da hodijo otroci s cerebralno paralizo v Solo kot ostali?

Da se nekaj doseZe, ucni uspeh, da ni takoj, da so taki otroci bogi, se jih bojijo. Lahko se dokaZe sebi, da lahko
nekaj naredi, da ni za v smeti, kot nekateri mislijo, pa da lahko drugim dokaZe, da ni to to, kar si mislijo,
stereotipno(A144).

Kaj je pa slabega, negativnega pri izobrazevanju, pri vkljucevanju v druzbo?

Slabo je to, da se tezje ucis. Uni Zivci, ki ti zdravje poberejo, ti Se Solo poberejo.
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Kako to vpliva tudi na vklju¢enost v okolje?

Slabo ti gre v Soli, pa se sekiras, ker drugace izgledas in potem te vsi zbadajo. Ni dobro. (A145)

Kako te otroci vkljuCujejo medse?

Odvisno kako jih sprejmejo. Odvisno od ¢loveka. Ce ga bodo lepo sprejeli, bo vse okej. Pa polno zafunkcionira.
Ce ga pa zbadajo, da je ni¢vreden, pa ni. U¢itelii in strokovni delavci bi morali ve¢ narediti pri vkljué¢evanju. Na
Zalost tega ni(A146).

VIRI MOClI

Ves kaj so viri moci? Katere vire moci prepoznavas pri sebi in kako ti lahko pomagajo pri vkljucevanju?
Sem zelo psihiéno mocan. Saj me prizadenejo stvari, ampak se hitro sestavim nazaj. Mene je Zivljenje tako
pripeljalo, da moram biti psihicno mocan in da se ne zlomim. Ljudje, ki me poznajo mi pravijo, da sem car,
legenda. Da ¢e bi se njim to dogaijalo, bi 7e obupali. Ce ima3 cerebralno paralizo, ti povejo, da ne bo ni¢ s tabo,
si ves Cas po bolnica. Smrt mame, loCitev druZine, sestra, zanemarijanje. 1z podna se moras stalno postavljat
na noge. Ce ni tle psiha mo¢na, ni ni¢(A147).

Pomemben je vpliv drugih. En prijatelj, ki ima isto stopnjo cerebralno paralizo kot jaz, isto stopnjo vse. Pa so
ga starsi in okolica prepricali, da Se danes ne hodi in ne govori in je kot rastlina na vozicku(A148). Potem ves
kasen je to vpliv.

Kaj so Se tvoji viri moci?

Odkrit sem direkten, posten, vzdrzljiv(A149).

Kako je poskrbljeno za odkrivanje virov moci pri ljudeh s cerebralno paralizo za boljso socialno vkljucenost?
So ti strokovni delavci kdaj pomagali?

So mi pomagali socialni delavci. Psihiatri pa psihologi so obupali nad mano, ker sem jih jaz spravil v depresijo.
Mislijo da sem jaz neumen, ubistvu, jih pa jaz takoj pogruntam. En strokovni delavec mi je pa pomagal. En
dober psihiater.(A150)

Ti je on pomagal raziskat tvoje mocne tocke?

Ja.

Znajo strokovnjaki iskati moc v posamezniku?

Bolj bi se mogli poglobit, vse je na hitro. Ce malo krivo gledas, te 7e odpiiejo. Ce se sam ne postavis zase, ne
bos dosegel ni¢(A151).

Vera mi tudi pomaga. Tudi na psihi¢ni bazi mi je to pomagalo. Sedem let sem pri evangeli¢anih(A152).
Verjamem sam vase in v boga. Verjamem, da ima eno mo¢, katero mi da. In to verjetje mi je pomagalo, v roku
petih let se je moje telo kar popravilo. Tam se tudi druZimo. (A153)

Vera mi je pomembna in mi pomaga.

9.1.2 INTERVJUB

Okolisc¢ine izvedbe intervjuja:
e  Kraj: bivalna enota v Ljubljani
e Datum: 11.3.2016
e (Castrajanja: 2h
e Prostor pogovora: sogovorceva soba
e lzvajalec intervjuja: Natasa Gartnar

Podatki o intervjuvanem posamezniku:
e  Spol: moski
e  Starost: 39
e Poklic/ izobrazba: poslovni tajnik
e Bivanje: bivalna enota
e Vrsta cerebralne paralize (opis): tezka kategorija
e Opombe: zmotila naju je le negovalka, ki je prisla preverit, ¢e moj sogovorec kaj potrebuje

VSAKDANJE ZIVLIENJE

Kako bi opisal svoje Zivljenje?

Moje Zivljienje je dolgocasno. Sem zelo dolgocasen in nekomunikativen(B1).

Si zadovoljen s svojim Zivljenjem?

Nisem zadovoljen s svojim Zivljenjem. Premalo naredim, premalo sem natancen. Ho¢em biti popoln(B2).
Kaj te osrecuje?
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Ni¢ me ne osrecuje(B3).

Kaj rad pocnes?

Zelo rad spim! (B4)

Kaj te ovira?

Vse me ovira.. Motorika telesa. (B5)

Kako bi opisali svoj vsakdan? (navade, rutine, spretnosti vsakdanjega Zivljenja, dnevne aktivnosti...)
Vstanem ob doloceni uri, se zrihtam, grem v vdc. Sem tam, delam ali ne, ni vazno. Delam na racunalniku. Ni¢
posebnega.(B6)

Kako cerebralna paraliza vpliva na tvoje Zivljenje? Kaj je zate cerebralna paraliza?

O tem sploh ne razmisliam.

Predstavlja cerebralna paraliza kakSsne omejitve v tvojem Zivljenju?

Ce zacne$ o tem razmisljat najdes kup ovir, se zacnes zapirat vase(B7).

Kako prezivljas prosti ¢as?

S svojo druzbo hodim ven, drugace pa sem veliko za raunalnikom. Prostega ¢asa imam zelo veliko. Prosti ¢as
imam tudi zase, da se spocijem od drugih ljudi.(B8)

Kako poskrbis za hrano, osebno higieno, obleko in ostale gospodinjske opravke?

Poskrbim sam s pomocjo asistence. Pomagajo mi prijatelji, kolegi, zaposleni. Pomo¢ potrebujem stalno. Zato
sem tudi v bivalni, tu mi je osebje stalo na voljo(B9).

SOCIALNA VKLJUCENOST

Kako se pocutis v svojem okolju? Si se kdaj znasel v kaki neprijetni situaciji?

Vredu. Znajdem se.

So ljudje do tebe prijazni?

Razumem se z ljudmi. Zelo so prijazni do mene.

Kdo kdaj nate gleda »¢udno«? Kako se takrat pocutis?

Veliko ljudi me gleda ¢udno. Sem zelo direkten v komunikaciji. Vseeno mi je, kako me gledajo drugi. Eh
neprijetne situacije, se znajdes v njej in pozabis. (B10)

Kaj rad pocnes? Katerih aktivnosti se udelezujes v svojem kraju?

Nicesar se ne. Nisem vkljuéen v aktivnosti sploh in me ne zanimajo(B11).

Kaj pocnes s prijatelji?

S prijatelji se druZimo, gremo na pijaco, sprehodi.(B12)

Kako se pocutis z njimi?

Z njimi mi je dobro.

Kateri so tvoji hobiji?

Nimam hobijev. Igram pa igrice.(B13)

Kako si zadovoljen s svojim Zivljenjem v tvojem kraju?

Zadovoljen sem.

Kako te sprejemajo ljudje v tvojem kraju?

Z ljudmi se razumemo, okolica je primerna za mene

Se kdaj pocutis nezazelenega v svojem kraju?

Tudi Ce se polutim nezaZelenega, se ne sekiram(B14).

Se spomnis kaksnega dogodka, ko si se pocutili nezazelenega? Se spomnis kaksnega dogodka, ko si bil v
druzbi in si se pocutil popolnoma sprejetega?

Saj pravim, pozabljam stvari. Ne spomnim se nic.

Kaj je tisto, kar negativno vpliva na tvojo socialno vkljucenost?

Arhitektonske ovire, prevoz(B15).

Lahko opises nekaj situacij, v katerih si se pocutil popolnoma socialno vkljucenega?

To sem samo v svoji druzbi prijateljev.

Lahko opises nekaj situacij, kjer si se pocutili popolnoma socialno izoliranega?

Se ne spomnim. Take stvari pozabim.

Kako sam poskrbis za svojo socialno vklju¢enost?

Z druZenjem s prijatelji, z organiziranjem esa, srecanj. To je isto ko ti, bolj ko si doma, slab3e je. TeZje pride$
v stik. Sam se moras potruditi. (B16)

Koliko in kako si Zelis sodelovati v okolju v katerem Zivite?

Ne Zelim nic.

Kako bi ocenil, kaksne so mozZnosti za tvoje sodelovanje v okolju v katerem Zivis?

Da bi jaz vedel, v kraju bivanja ni ni¢, prav tu blizu. V okviru vdc-ja pa so neke stvari, ki me ne zanimajo(B17).
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Kaksni so tvoji predlogi za doseganje vecje in boljSe socialne vkljucenosti ljudi s cerebralno paralizo v
lokalno okolje? Kaksni so tvoji predlogi, da bi bil bolj sprejet druzbi?

Arhitektonske ovire, prevoz, asistenca — ne dobi$ nekoga, da bi Sel s tabo in ne more§ nikamor. Ce bi bilo to
postimano, bi bilo laZe. (B18)

S katerimi arhitektonskimi ovirami se srecujes v okolju?

Previsoki ploc¢niki, stopnice, preozka vrata, javni prevozi, ozka dvigala. (B19)

Kako te ovire vplivajo na tvoje Zivljenje? Kako vplivajo na druzenje z drugimi?

Pri meni trenutno ni¢ ne vplivajo, ker je moja okolica urejena. Je pa to nasploh SirSi problem.

(tezave)

S katerimi ovirami in tezavami se srecujes pri vkljucevanju v okolje v katerem Zivis?

Nimam teh tezav. Razen kadar odpove dvigalo in ne morem iz bloka.(B20)

Kako izpostavljene tezave vplivajo na tvojo socialno vkljuéenost? Zeli§ mogoce izpostaviti $e kak$no tezavo
ali oviro, ki negativno vpliva na tvoje Zivljenje?

Saj pravim, ¢e dvigalo ne dela, lahko ostanem doma, ker se z vozickom po stopnicah ne da. Za ostalo se pa
vse da poskrbet.

Kdo ti pomaga pri razreSevanju drugih tezav, ki se ti kdaj pojavijo?

Prijatelji ali pa osebje v bivalni. Odvisno od situacije in tega, kdo mi lahko pomaga.

Kaj predlagas, da bi se Se lahko naredilo, da tezave, ki te ovirajo, ne bi obstajale?

TeZav jaz nimam. ReSim jih, ko se pojavijo, potem jih ni ve¢(B21).

Kaj menis, da bi lahko naredili socialni delavci, da bi ti pomagali razresiti tvoje tezave?

Imam zelo slabe izkusnje s socialnimi delavkami. Lahko bi mi pomagala pri hitrejsi premestitvi v drugo socialno
okolje. Lahko bi jih vsaj malo brigalo.(B22)

POTREBE

Katere vrste tvojih potreb niso zadovoljene?

Vse so zadovoljene. Vse imam. Moje zahteve so vedno manjse.(B23)

Kaj bi Se potreboval, da bi bil Se bolj zadovoljen s svojim Zivljenjem?

Nihée noce imet opravka z mano, jaz jim pa nocem delat dela(B24).

Kako bi ocenil pomoc socialnih delavcev pri zadovoljevanju potreb ljudem s cerebralno paralizo?

Zelo malo imam stika s socialnimi delavci. Prvi¢ sem bil pri socialni delavki 2015. Ona pa je bila nazadnje pri
meni leta 2000. Pomagala mi je pri financah in pri pladevaniju bivalne.(B25)

Kaj predlagas, da bi lahko naredil sam in kaj tvoji sorodniki prijatelji, da bi bile tvoje potrebe in Zelje
uresnicene?

Drugi mi pomagajo pri kakrsnikoli zadevi, od prevozov do vsega. Pri vsem mi pomagajo, kar v momentu
rabim(B26). Vkljucen sem toliko, kot si Zelim(B27).

OBLIKE POMOCI

Kako ti pri izboljSanju tvojega Zivljenja pomagajo strokovni delavci?

Organizacija mi omogoca bivalno enoto in vdc. Tekme se ogleduje v sklopu dolocenih ljudi, organizacija sama
pa ne poskrbi za to, ali pa strokovni delavci. Vse je le v okviru skupnega dogovora. Strokovni delavci ne
pomagajo ni€ kaj pri vkljucevaniju. Prijatelji in delavci v bivalni samoiniciativho pomagajo pri vkljuevanju v
okolje. Strokovnijaki pa eh.(B28)

Torej od njih ne dobis pomoci?

Pomoc dobim v bivalni, od osebje in iz strani prijateljev.

Kje si se seznanili z oblikami pomodi, ki so ti na voljo?

V Soncku.

Kako si zadovoljen s temi oblikami pomoci?

Ja, ker sem nezahtevna oseba.

Katerih oblik pomoci po tvojem mnenju primanjkuje?

Osebna asistenca. Problem je dobiti ¢loveka glede na cas. Imas ga na razpolago samo ob dolocenih urah, ne
pa vedno, ko bi ga potreboval. Tako asistenca tudi kot nega.

Jaz imam v bivalni vse na razpolago, ¢e bi Zivel doma bi videl ve¢ problemov, ki bi jih mogel sam urejati. Ce si
pa v instituciji, je pa za tebe kao poskrbljeno. Dejansko samo sedim in ¢akam. Vedno se pa zalomi, ko rabis
spremstvo k zdravniku ali karkoli. LaZje vidi$ problematiko, e Zivi§ sam, brez starsev, druZinskih &lanov. Sele
takrat zares vidis probleme. (B29)

Predlagas Se kaksno obliko pomoci?

Ne spomnim se nic.

SOCIALNO DELO

Kako si predstavljas vlogo socialne delavke, ko ti pomaga in sodeluje s tabo?
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Sploh si je ne predstavljam, ker sploh nimam stikov z njo. Ko Zivi$ brez tega se navadis. Ce pa nastane problem,
pa gres tja in ga poskusis resit. Ne vem sploh, kaj bi mi mogli nudit(B30).

Pa si predstavljas, kako bi ti lahko socialni delavci pomagali pri sodelovanju v okolju? Kako bi morali delati?
Vsak bi moral delati na posamezniku, ker vsak potrebuje specificno pomoc. Socialni delavci pa tudi e Zelijo,
so zakonsko omejeni. Cloveski mora biti. S socialo imam zelo negativne izkusnje. Delajo bolj tako, kot se njim
zdi, da je dobro za druge. Kot otrok pa nisem bil zraven. Takrat se samo starsi, centri, organizacije menijo le
sami, vse gre mimo posameznika. Zdaj pa sem bil zraven seveda, tudi ko so me sprejeli sem(B31).

Kaksne lastnosti morajo imeti?

Ne vem, fajn morajo biti.

Kaj bi morali narediti socialni delavci, da bi bolje razumeli tvoje potrebe?

Delujejo vsi prijazno, potem pa se pokaZe pravi obraz. Ki pa ni meni v prid. Cloveski bi lahko bili, taki kot pa¢
so, Ze od zacetka. Brez zaletnega prijaznega pretvarjanja(B32).

SOCIALNA MREZA

Kaksna je tvoja socialna mreza in na koga se najveckrat obrne$ po pomoc¢? S kom se druzis?

Prijatelji(B33).

S kom prezivljate svoj prosti ¢as?

Prijatelji.

Kdo ti najveckrat pomaga?

Vedno najprej njih vprasam za nasvet. Itak mi dolo¢eni pomenijo kar druzino(B34). Odvisno kje je problem,
tja se pa obrnes. Kdaj Se na csd, drugam nikamor. No na zaposlene v bivalni(B35).

Kaj ti pomenijo ti ljudje?

Nekoga, ki jim lahko zaupam, pripravljeni so si vzeti ¢as in pomagat, ko rabis kakrSnokoli pomoc. Prijatelji ane.
(B36)

Kako ti ti ljudje pomagajo v zivljenju?

Gremo veckrat ven, druZenje, pa kakrsnikoli pomoci nasploh. Grem k njim na kosilo, peljejo me na koncerte,
na morje. Vse je stvar dogovora(B37).

Si kdaj osamljen, kako se takrat pocutis, kaj naredis, da osamljenost izgine?

Kdaj pa kdaj tudi. Ni¢ ne naredim, akam da mine(B38). V¢asih pase biti sam(B39).

Kdo te pa obiskuje?

Ja prijatelji, pa kakSen bivsi soSolec(B40).

Kako je s tvojimi virtualnimi stiki?

Skype, facebook, twitch, elektronska posta. Telefona ne maram prevec uporabljat. Bolj zadeve prek interneta.
(B41)

Kje si spoznal prijatelje?

Morje, med drugim tudi to ko sem se preselil v Ljubljano.

Kaj pocnes skupaj z njimi?

Vse mogoce, kar si zmislimo. Pijace, izleti, kosila.

Koliko ¢asa na teden prezivite skupaj?

Odvisno, vcasih veliko, v€éasih malo. Ko ljudi spoznavas, brez obvez, se bolj videvas z njimi, potem dobijo
partnerje, druZino in imajo manj ¢asa za druzbo.(B42)

Kako so druzina in sorojenci vplivali na tvojo socialno vklju¢enost?

Niso vplival. Jaz sem bil zelo malo doma.

Domaci so bili zelo proti, da bi Sel v Ljubljano. Vecina starSev ima svojega invalidnega otroka za izkoris¢anje
denarja pri drzavi, ko pa odide, pa oni izgubijo te bonitete, zato je bila mami proti, da bi Sel od doma. Pokojni
oce je bil zelo fajn in se je dalo bolj zmenit kot se da z mamo.(B43)

Kako se razumes s svojimi sorodniki? Ti pomagajo?

S sorodniki smo bolj tako, niti stikov ni oziroma zelo slabi. Drugi se raje umaknejo, ¢e se srecamo. Zato jih tudi
jaz raje ne vidim(B44).

Bi ti lahko starsi in sorodniki bolj pomagali pri vklju¢evanju?

Lahko bi. Ampak na koncu je itak vse na tem, kaj bom jaz naredil zase(B45).

STANOVANIE IN GOSPODINJSTVO

Kako bi poimenoval svoje domovanje?

Bivalna enota. Zivim v sekretu(B46).

Kaksen je tvoj bivalni prostor imas zasebnost, je prostor dovolj velik, varen, prilagojen tebi?

Zadovoljen sem s svojo zasebnostjo. VSe¢ mi je, ker imam sobo, ki je moja in sem lahko notri sam. Dovolj je
velika. Prilagojena so samo vrata in klancina pri kopalnici. Postelja bi morala biti bolj prilagodljiva, da bi se
dvigala in spuscala. BolniSka pac(B47).
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Kako se razumes s svojimi sostanovalci, so odnosi prijateljski, sovrazni?

Dobro. Kakor pride. Se raje umaknem, ¢e je kaj butastega.(B48)

Kaksen pomen ima stanovanje za tvojo vklju¢enost?

Dosti, ker sem zelo samostojen postal Ze s tem, da sem sam v bivalni. Odloam sam in ne starSi za mene. Sam
odlo¢am o stvareh, o kupovanju hrane, oblacil, karkoli, torej prehrana, kuha. Vklju¢en sem pa toc¢no toliko,
kot si sam Zelim(B49).

Imas mozZnost odlo¢anja o lastnem stanovanjskem poloZaju?

Odlodat ja, ampak ponavadi vzames tisto, kar ti je ponujeno. Sam sem iskal stanovanje(B50). Spraseval sem
pri distrofikih za sluzbo, pa ni bilo odgovora. Zato sem pristal na vdc.(B51)

Imas moznost odloc¢anja o sostanovalcih?

Ne. So Ze bili tu tisti, ki so bili(B52).

DELO IN DENAR

Kaj ti predstavlja vir dohodka?

Samo nagrada, ki jo prejemam v Soncku. Denar, ki ga jaz prejemam moram dati Soncku za placilo bivalne. Isto
kot pri starih, ki dajo celo pokojnino za dom upokojencev. Razlika ki nastane, pa jo pokrije CSD. Moj vir tega
sta dodatke za pomod in postrezbo in pokojnina po odetu.(B53)

Kako si zadovoljen s svojim dohodkom?

Dokler imam za jest in za pit sem zadovoljen. Zivi§ na minimalcu. Sem skromen.(B54)

Kaj za posameznika s cerebralno paralizo pomeni zaposlitev?

Meni ni¢, v€asih mi je, danes pa nic vec. Vcasih sem se sekiral, ¢e bom dobil sluzbo. Danes pa sem opazil, da
jaz sam vidim, da ne morem biti stoprocenten v delu. Ce bi hotu nekaj delat, bi vedino ¢asa nekoga rabil za
pomoc(B55).

Torej nisi zaposlen?

Sem pretezka kategorija invalidnosti, da bi bil lahko, zato sem v vdc-ju.

Bi ti delo kaj pomenilo, kakSen doprinos za Zivljenje?

Poznal bi Se koga vec. Ampak ne bi mogel biti enakopravno sprejet in dejaven(B56).

Z denarjem razpolagas sam?

Ja.

Kako bi ocenili finanéno podporo ljudi s cerebralno paralizo s strani drzave?

Eh, pa drZava. Glede na to koliko vse stane, pa¢ ne mormo prcakvat, da je dovol.(B57)

INSTITUCIONALNA KARIERA

Zakaj zivis v institucionalnem okolju?

Za dom za upokojencev sem premlad, pa niti si tega ne bi Zelel. Domace okolje ni prilagojeno mojim potrebam.
Edina resitev mi je bila bivalna(B58).

Kaksno je tvoje mnenje glede bivanja v institucionalni obliki (zavod, bivalna skupnost)?

Ni slabo. Odvisno koliko ti je omogoéeno, ampak se sam naucis odlocat o stvareh. Veliko pa odloca kader, ker
drugace ne bi mogli funkcionirati(B59).

Katere prednosti takSnega bivanja prepoznas in katere slabosti?

Dobro mi je to, da ne rabim skrbet, a bo ali ne bo nega, ker za to je poskrblieno. Ce bi moral sam skrbeti in se
dogovarijati, nikoli ne mores biti stoprocenten. Slabost je vtem, da ne mores sam izbirat cimrov, gres tja, kjer
je prostor. Pa imas dolocen urnik(B60).

Kako je Ziveti v bivalni skupnosti, kaj pocnete, kaj ti je in kaj ti ni vSec?

Navadi$ se. Jaz dobim vse kar potrebujem, nihde mi ne teZi. Sem zadovoljen. Tudi e je nek rezim. Sem zelo
prilagodljiv. Se vedno pa je tudi nas rezim bolj ohlapen in se da dogovarijat. Ko se pa kje drugje ne da(B61).
Si zZeli$ bivati spet nazaj doma ali na svojem? Zakaj?

Ne, doma sploh ne. Na svojem je pa teZko biti. Ziveti z invalidom je tezko. Meni pa ni do tega, da bi nekoga
priklenil na sebe in bi moral stalno skrbeti zame. (B62)

NEUMESCENOST IN PRIPADNOST (diskriminacija, predsodki, stereotipi, stigmatizacija )

Kaj je tisto, kar ti omogoca, da si svoboden in neodvisen?

Ravno to, da ne Zivim ve¢ doma. Da Zivim v bivalni in o vecini stvareh odlo¢am sam.

Kako ti je omogoceno, da si samostojen in neodvisen? Kaj za vas pomeni neodvisno Zivljenje?

Sam ne odlo¢am o tem, da bi lahko ostal ¢ez dan v bivalni.

Sem neodvisen, govorim in povem kako pa kaj. Ampak Se vedno smo odvisni, od vsega od denarja, od
denarnih dobrin. Jaz sem stalno odvisen od nekoga, za stranis¢e za hrano. Misli imam pa proste(B63).

Se srecujes s kaksnimi stereotipi in predsodki?

Mislim da ne, niti ne gledam na to. Oni imajo problemi z mano, ne jaz z njimi. Se niti ne ubadam vec s tem.
Vsak ima pravico imet neko misljenje o nekom(B64).
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IZOBRAZEVANIJE

Kako je bilo v Soli? Kam si hodil?

Kamniki CIRIUS.

Dobro mi je bilo. Nisem imel problemov. Prilagojena okolica. V celoti, tudi Kamnik kot mesto. Zelo veliko
dostopnih stavb za vozicke, recimo knjiZnica, zdravstveni dom(B65).

Ti je kdo pomagal v Soli in kako?

Ponavadi so3olci, z zapiski, nekaj sem pa sam delal(B66).

Si imeli prijatelje? Si se dobro pocutil?

DrufZili smo se bolj s tistimi, ki smo skupaj Ziveli(B67).

Si si Zelel kdaj hoditi v Solo, kamor so hodili tvoji sosedje?

Ubistvu bi. Problem je razdalja $ola — dom in ni bilo omogodene asistence tako kot zdaj. Danes omogocajo
asistenta na Soli, prej tega ni bilo. Takoj ko si bil oviran, takoj so te dali v institucijo. Saj ni bilo neke izbire(B68).
Te kdo ni maral?

Nisem imel problemov. Saj pravim, gotovo je imel in ima kdo probleme z mano, ampak me sploh ne gane.
VIRI MOCI

Katere vire moci vidis$ pri sebi in kako ti lahko pomagajo pri socialni integraciji? Katere talente prepoznas
pri sebi?

Nikoli niso tega raziskovali, nikoli nismo govorili o tem. Pa kaksni talenti, saj nic ne morem(B69).

Kako je poskrbljeno za odkrivanje virov moci pri ljudeh s cerebralno paralizo za boljso socialno vkljucenost?
Saj ni. Nihce nic takega ne vprasa.

Pa vidis pri sebi kaj, kar obvladas?

Recimo igranje igric.

9.1.3 INTERVJU C

Okolisc¢ine izvedbe intervjuja:
e Kraj: Ljubljana, Studentski dom
e Datum: 15.3.2016
e (Cas trajanja: 2h 10min
e Prostor pogovora: sogovorkina soba
e lzvajalec intervjuja: Natasa Gartnar

Podatki o intervjuvanem posamezniku:
e Spol: zenski
e Starost: 23
e Poklic/ izobrazba: studentka Fakultete za socialno delo
e  Bivanje: pri starsih in Studentski dom
e Vrsta cerebralne paralize (opis): cerebralna paraliza brez spazme
e Opombe:/

VSAKDANJE ZIVLIENJE

Kaksno vrsto cerebralne paralize imas? Kako bi jo opisala?

Ne vem tocno. Vem samo da je, brez spazme. Ves velina oseb ima cerebralno paralizo plus spazmo, da ce se
ustrasis, potem pades v kré. Jaz pa tega nimam, sem res izven serijska.(C1) Pa ful imam gibljiv zgornji del, ko
ga ostali cerebralci nimajo, eno stran imajo bolj zategnjeno kot drugo.(C2) Prav strokovni izraz je. Imam pa
3.stopnjo. stopnje pa me zelo motijo, ker v to stopnjo spada eden ki fizicno zgleda petkrat slabsi kot jaz, pa
spada v isto kategorijo.(C3) Mecejo vse v isti koS. V prvo kategorijo spadajo vsi, ki lahko hodijo brez
pripomockov, v drugi so tisti s hoduljo, v 3. pa smo vsi tisti, ki uporabljamo vozi¢ek. Potem je pa odvisno,
koliko je to za koga specifi¢no. Je pa razlika med nami. Nekdo rabi 100% nego, nekdo pa nic.(C4) Jaz bi se dala
v_neko kategorijo, ki ne obstaja. Nekam posebej. Mislim da te ravno kategorije omejujejo v Zivljenju,
kamorkoli gres. (C5)Zelo se borim, ko Ze iS¢em zaposlitev. Povsod vprasajo kasno diagnozo imas in jim ti tam
razlagas in oni takoj, da je to velika okvara in imajo svoje predstave. Zato bi jaz to kar ukinila, ker te prevec
omejuje, v vsakdanjem Zivljenju(C6). Zato bi se jaz kar odpovedala temu statusu. Saj to se baje tudi da, ampak
sem si rekla, da dokler mi prav pride, bi ga Se mela.(C7) Jaz za svojo kategorijo invalidnosti dobivam 50€,
nekdo ki ga poznam, pa si je odsekal prst samo zato da bi dobival denar, pa dobiva 80€. Zakaj on dobiva ve¢,
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pa mu manjka samo prst, jaz pa sem 100% invalid po vseh kategorijah, pa dobivam manj. Tako je v nasi drzavi.
(C8)

Kako bi opisala svoje Zivljenje?

Moje Zivljenje je bilo v vsakem obdobju malo drugacno. Otrostvo je bilo bolj na starsih, da so se ukvarjal z
mano in se borili. Da nisem ostala tam kjer so zdravniki napovedal(C9). Po njihovih ocenah naj bi bila
nezmozna jest, govort, razumela naj bi bolj malo. V redno Solo ni varjante da bi hodila. Bilo je vse na starsih.
Hvala bogu da jih mami ni poslusala. Ni hotela verjet. Na svoje roke je z mano vztrajala. Enkrat na teden mi je
pripadala fizioterapija, ki pripada do 18 leta, kar je ful premalo. Mami se je z mano vsak dan ukvarjala, me
vozila tudi v tujino(C10). Prerasla sem otrostvo, prisla v puberteto, hodila v redno Solo. Zelo vesela ker sem
imela to moznost. Cim gre$ v Kamnik, te to zaznamuije. Manjvreden, ja saj je prilagojeno in je u izi narest(C11).
Imela sem enakovredne temelje kakor vsi ostali. Bila je razlika, da so moji sovrstniki sami delal drugacne
predstave, ki jih ni bilo, da mi je laZje, ker imam spremljevalko ki mi piSe snov, oni pa ne. In da piSem bolje,
ker imam podaljSan ¢as pol ure in da takrat lahko vse prepiSem. Pa nisem nikoli in niti ne znam plonkat. To je
bilo v njihovih glavah. Jaz sama zase vem, da sem $la po isti poti, ali pa Se celo po teZji(C12). Tudi na faksu
zaznavam, da se moram vec dokazovat, kakor bi se mi bilo treba, e sem res sama naredila ali sem prepisala.
Za vsako 10 vlozim veliko truda, eden pa jo dobi kar tako. Si reCem, moje Zivljenje je bilo polno truda in
matranja da sem sedaj tukaj kot sem.(C13) Je pa veliko prijetnih trenutkov. Ples, ki me je razbremenil(C14).
Spoznala sem veliko takih ljudi, ki jih drugade ne bi, e ne bi imela te diagnoze, ki je del mene.(C15) Mogoce
se zaradi tega nikoli ne bi peljala ¢ez rdece luci v spremstvu 50 motoristov. So trenutki, ki te res nafilajo v
Zivljenju in si reces da je vse z razlogom.

Kako bi opisala svoj vsakdan?

Isto kot pri tebi. Zjutraj vstanem, véasih z lahkoto, véasih z levo nogo. Se uredim, grem na faks. Delam
obveznosti take in drugacne, na faksu, na plesnih. Vecino ¢asa sem tam, ker se pripravljam na predstavo maja.
Ni¢ posebnega ni, kar delam jaz drugade. Sem ¢lovek, ki ima iste potrebe kot ti. (C16)Sem zmozna, da lahko
sama pripravim zajtrk, se obleCem, osnovno higieno zmorem sama.(C17) Ko opazujem nekatere prijatelje, ki
so tukaj na vozickih in si morajo organizirat urnik, predvidet Ze za vnaprej, kdaj bodo lahko $li naslednji dan
na wc, da ne bodo trije hkrati, ker sta asistenta samo dva. Hvala bogu jaz lahko vse sama(B18).

Kako cerebralna paraliza vpliva na tvoje Zivljenje?

Dosti laZje bi bilo, ¢e je ne bi bilo. Ker se mi zdi da stalno pravijo, veliko je na tebi, koliko naredis in kako te
bodo drugi gledal. Zato sem zelo odprta, govorim o teh stvareh in sem napisala veliko ¢lankov.(C19) Najbolj
bran je bil: Ce si drugaden, si edinstven. Razlagala sem, da ne rabim poimenovanj invalidi in drugih imen. Saj
dokler bomo iskal druga imena ne bomo enaki, Se vedno bomo drugacni. (C20) Jaz sem to vedno zaznavala,
ko te Clovek pogleda, te oceni, vidi da si drugacen. Ni enostavno. Sploh v tezkih obdobijih, ko jih ima vsak
najstnik(C21). So zaljubljenosti in si misliS valda me ne bo noben nikoli opazil, ker vsi vidijo le vozi¢ek. Imajo
svojo predstavo, kaj vse ne zmorem, pa v resnici zmorem(C22). Imas obcutek, da nikoli ne bo3$ dobil
priloZnosti, da bi se komu dokazal. Spet je tu dokazovanije. Pa jaz vem da zmorem, pa moram nekomu res
pokazat da zmorem. Na prvo 7ogo ti ne bo nihce verjel, da ti si pa res vsega sposoben(C23)

Kaksne omejitve ti predstavlja cerebralna paraliza?

Da ne morem it na Triglav, pa bi imela Zeljo. Sem clovek, ki uZivam v naravi, se s svojim skuterckom vozim, pa
se ne morem povsod zapeljat. Najlepsi koticki so nedostopni. Vsaka najboljSa restavracija ima vedno Stengo,
da tja ne morem. Res dobre stvari so ti prikrajSane, ker do njih ne more$(C24). Mogoce prej, ko se Se nisem
ukvarjala s plesom, se nisem Se toliko sprejemala kokr sama sebe z vozickom v kompletu. Pa nisem se imela
za lepo ali Zenstveno. Vedno sem imela sama do sebe tek obdutek, da sem ¢udna, ker dobis taka sporocila iz
okolice in to ponotranijis in ti ostane(C25). Ko sem nasla ples in vtem sem sama sebe zadela raziskovat, svoje
telo. In sem vse skupaj sprejela Sele lansko poletje. Zelo pozno, ampak bolje kot nikoli. (C26) Imela sem klik.
Vsi pravijo, da ko se imas sam rad, te imajo drugi, ko se sprejmes, te tudi drugi(C27). Dokler ti to kdo govori,
pa ne prides sam do tega se nic ne zgodi. Tu sem pa kar zacutila, ko sem bila na moji zadnji rehabilitaciji, ker
sem se tako odlodila. Sem zacutila, da je Cas, da grem iz tega sveta. Ker e se jaz ne pocutim del skupine in
liudi, je $koda da se fursiram bit z njimi. Ce ne najdes koga, s komer bi lahko komuniciral, ker so vsi ljubosumni
nate, ker si nekam priSel, ostali so pa ostali spodaj, te to samo dol drZi. Ratalo mi je it iz tega okvirja in sem
zrasla. In se je vse odprlo(C28). Danes, da bi ti rekla, da vidim kje oviro, je ne. Ce bi me intervjuvala pol leta
nazaj, bi ti rekla da to, da fanta nimam, ampak to ga zdaj imam, tako da ja. OCitno moras sam pri sebi nekaj
narest in dejansko, e ni ta sprememba navzven vidna, jo vseeno nekdo opazi.(C29)

Kako pa prezivljas prosti cas?

Ko sem v Ljubljani sem veliko na kavicah. Drugace sem veliko v fitnesu in treniram. Plesne treninge imam
dvakrat do trikrat tedensko(C30). Tako da mi teden v tem smislu mine, ker imam to ponedeljek, sreda, etrtek.
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Z muziko se sproS¢am, pogledam kakSen film. Zdaj prostega ¢asa nimam, ker smo preve¢ s faksom
okuprani.(C31) Ko mi rata pa grem s kom na kavo.

Kako pa poskrbis za hrano, osebno higieno, kupovanje obleke in ostale gospodinjske opravke?

Hrano si pripravljam sama, ko mi ¢asovno znese(C32).. Drugace hodim jest na bone. Roke imam mobilne in
zato lahko vse delam sama (C33) Preden sem prisla v Ljubljano, sem Ze 6 let Zivela sama. StarSi so mi v
stanovanju spodaj naredili pritlicno etaZo, samo zame. Zavarovali so se, da bi se ja ¢imbolj osamosvoijila.
Cimprej. Od 15 leta imam e svojo kuhinjo, kopalnico. (C34) Vedno sem spremljala mamo, kako kuha in kako
se vse dela. Danes mi gre Strudelj in sladke stvari brez problema(C35). Kar se oblacenja tice, mi je véasih
¢asovno dlje vzelo. Imela sem teZave, da sem si op naredila. Ampak to so stvarim, ki jih dobis v rutino, ko jih
veckrat narediS. Zdaj mi povprecno vzame, da se zrihtam, pou ure, z obladenjem in higieno, kar vsakemu
vzame. Ne zaostajam za drugimi(C36). Je rutina in se zverziras in ti gre. Sama nakupujem, kar se oblacil tice.
Vzamem pa koga s sabo, ker so trgovke ob meni Zivéne, jaz sem pa zahtevna. Pa tudi prijetno je s
koristnim.(C37)

SOCIALNA VKLJUCENOST

Kako bi opisala svojo vkljucenost v okolje?

Sem iz vasi. Tam mi je bilo véasih tezko, ker sem bila edina, pa malo smo odrezani od sveta. Ni ravno blizu
trgovine, pa Se ta edina trgovina ki je, ne morem v njo. Bi rabila avto, pa ne vem koliko let izkuSenj voZnje(C38).
Ampak Ce ti to ni omogoceno se znajdes drugace. Prakticiras voznjo z vlakom. Tam me opazijo, mi pomagajo.
Sprejemajo me in mi pomagajo. Ze 4 leta hodim na vlak dvakrat na teden.(C39) V Ljubljani mi je bilo pa najprej
¢udno, ker so bili vsi na vozi¢ku. Jaz tam edina pol Zivljenja preZivela, tukaj pa kar vsi posebni al kaj(C40).
Zanimivo mi je bilo, ker je bilo tukaj kar 20 ljudi, ki so bili na vozi¢ku. Po eni strani sem imela obdutek, da sem
padla v skupino sebi enakih in mi ni bilo fajn, ker sem mislila, da Iz te skupine ven ne morem. Kakor da bi tebe
postavili v skupino enakih, taka si in zdaj tukaj ostani. Po drugi strani mi je bilo pa v plus, ker smo vsi na istem.
Edino v tej skupini ne vidis razlik, éeprav so ogromne.(C41) Vcasih jaz to po¢nem, kar ne maram. Recem, joj,
lej kok je on bogi ker tega ne more, jaz pa lahko. Jaz tega ne maram, dejansko pa to vsi po¢nemo. Meni je v
podzavesti in malo tudi sami sebe hranimo(C42). Sem se pocutila zelo sprejeto. Ker ni to Studentski dom, ki
bi bil samo za nas ampak so tudi Studenti, ki nimajo dodatnih potreb. Lih to je dobro, ker smo mesani. Samo
tako si lahko v druzbi, pa ni samo tebi enaka, ampak tako se integriras kamor koli. (C43)

Se veliko druzite v Studentskem domu?

Nas je kar precej v $tuku. Pa si velikokrat pridejo sposodit kaksen stol. Studentsko. Moti me le to, ko si pijan,
govori$ resnico. Bi rekli tudi trezni, ¢e bi si upal.(C44) Ampak tako pa izreejo: bravo bravo. Bomo mi nate
pazili, bomo mi nate pazli, zdaj ko si prisla. Avtomatsko je hvala bogu, da je ven priSla in mi bomo zdaj nanjo
pazili, ko je prisla(C45). Ampak bi lahko jaz bolj nanje pazila. Ampak se jim mores prepustiti.

Mi zaupas kakSen primer, ko si se pocutila super v druzbi in popolnoma vkljuceno?

Ko je prijateljica praznovala rojstni dan v enem lokalu in ji nisem povsem obljubila, da pridem. Ko sem bila Ze
na poti tja, sem jo poklicala. Takrat sva ugotovili, da je mislila, da me ne bo in je naredila zabavo v prvem
nadstropju v lokalu brez dvigala. Pa sem vseeno $la tja z mojim elektri¢nim vozom. Fantje so me pa prijeli in
nesli po stopnicah. Vse so mi zrihtali. Nesli so me do stranis¢a in vse. Super je bilo(C46).

Si se kdaj znasla v kaksni neprijetni situaciji, kar se tice vkljucenosti v okolje? Da bi se pocutila nesprejeto?
Dosti je takih trenutkov, ki te vrzejo iz tira. Nazadnje je bil en taksist. DeZevalo je, ko sem prisla v nedeljo v
Ljubljano. On kar sedi v taksiju, takoj mi je bilo jasno, da mu je tezko, da se ne bo zmodil. Jaz sem imela velik
kovcek v narocju in na navadnem vozi¢ku sem bila. Sem ga vprasala, ¢e bi mi pomagal, on pa je Se kar ¢aka.
Potem pa pride ven, da kovcek noter. Jaz vsa mokra, ker je dolgo trajalo. Spravim vozicek v taksi. Pride on za
volan, ves jezen, ker je bil moker in z mokrimi rokami in je bilo vse narobe in mi rece, da se ne bom mogla
vozit z mokrim vozom v njegovem avtu. Sem mu rekla, da nimam vpliva, da bo voz v takem vremenu suh. Kot
da bi zahteval, da si ti sezujes Cevlje(C47). Sem ga prijavila, pa najprej so mi verjeli, pa so mi rekli, naj nasledniji
dan pokli¢em njegovega Sefa. Pa klicem in mi rece, da je taksist drugac¢no zgodbo povedal. Pa se Sef sploh ni
sekiral.(C48) Tako je, ali ljudje imajo posluh ali pa ga nimajo. Ob takih trenutkih bi si Zelela vstat. To so trenutki
ko si receS v pm*** vsi skupaj. Najraje bi ustal in Sel in bi vsem dal vetra. Pa ne mores(C49). Obsojen si tam
sedeti in Cakat, in upam, da se bo on zganil. Ti bi pa vse naredil, da bi sam Sel v avto. Pa Se rekel mi je, a ne
bos skocila v avto. Pa sj bi, ¢e bi lahko.

A se dostikrat zgodi, da bi kdo nate gledal ¢udno, postrani?

Ja, dostikrat dobim ta obcutek. Mogoce zdaj ne opazim vec toliko, kot v€asih. Zdaj mi je pa zanimivo, Ce ti
povem primer, ko sva Sla s fantom prvic v javnost v pizzerijo. Jaz sem tja Ze veckrat Sla, ampak mi ni problem,
ko grem s svojimi. Ati me zagrabi in nese, jaz bom vedno njegov otrok. Ko me je pa fant peljal, mi je pa Slo
toliko stvari po glavi. Kako bo meni nerodno, pa ne zato, ker sem z njim, ampak ker vem, da bo njemu
nerondno, ker bo on bolj pozoren na to. Za njega bo prvic tako, jaz sem pa navajena tega(C50). Zakon mi je
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bilo, ker se je hecal iz situacije.(C51) Ampak dve stopnici sta dve stopnici. Nikoli mi ni bilo panike, ker mi je
bilo samoumevno, da bo Ze. Pa mi je rekle fant, da e sem Ze bila tukaj, bo Ze. In me z vozom vred kar dvigne
Cez stopnice in zapelje. (C52) Tistim, ki so gledali, je rekel da Ce Ze gledajo, naj Se vrata odprejo. Ko sva sedela
pri mizi, mi je rekel, da me ena Zenska res gleda. Bed mi je bilo, ker je bilo njemu bed in sem si mislila, da ga
je tako prizadelo, da vprasanije, e bo Se kdaj hotel z mano u javnost. Potem mi je pa dal ljubéka na Eelo in
rekel, kar naj gledajo(C53). Se doma sem ga vprasala, ¢e mu je bilo bed. Pa mi je rekel, da ne, ampak da je
tako gledala, da bi jo kar vpra3al, ¢e je kaj izgubila. Moj fant me sprejme tako kot sem.(C54) Zeli si, da bi bilo
bolje, kot je. On ves €as pravi, vse €uti$ in vse ti dobro dela. Vsi Se kar verjamejo, da bom hodila. Tudi moja
mami mi je to rekla Se po 20 letih.(C55) In ko mi je prvic to rekla, me je sesulo. Jaz sem se sprijaznila, vi pa Se
kar upate.(C56) Mi je pa ful dobro, ker se moj tako razjezi pri stvareh, kot bi Slo za njega. Ni mu vseeno. (C57)
A te Se zelo gane to, da te postrani gledajo, ali stvari ignoriras?

Prej ko sem bila Se sama, me je Se kar. Sem si mislila, da se moramo malo premaknit kot druzba. Zdaj pa ko
sem nasla nekoga in ubistvu ne rabim ni¢ drugega. Ravno fant mi je rekel, problem v drugih je to, da vsi vidijo
samo vozicek, tudi jaz, ampak za razliko od drugih, sem ti dal mozZznost, da_te spoznam in da se pokaZes. Pri
drugih te moZnosti nima$(C58). Je samo to, da te vidijo, grejo mimo tebe in to je to. Zdis se lepa v faco, ne
bojo pa vlagali truda, da bi te spoznavali, ker jim je ovira Ze takoj vidna in samo to jim ostane(C59). Meni pa
pri tem ni ostalo. Sem ti dal moZnost sem te spoznal in si mi vredu. Kakorkoli me prizadene ali ne, vedno bodo
ljudje, ki me bodo postrani gledali(C60). Mogoce si Se zdaj kdo misli, da mi partnerja, ki nima ovir skorajda
tezko dobimo.(C61) Iz izkuSenj ti lahko povem, da moj fant ni nikoli ni imel stika s takimi ljudmi, pa zdaj zna
bolje z mano, kot npr moj brat, ki me pozna celo Zivljenje, ali pa nek asistent. (C62)So razlike. Zdaj mogoce
edino me gane ko vidim, da fant zazna in si mislim, da ga bo vrglo iz tira. Potem pa mi pove, da je je imel lep
dan in da mu ne ostanejo te zoprni trenutki. Mene je bilo zmeraj strah, da bo njega postalo strah in se bo
obrnil in Sel.(C63)

Kaj pa drugace Se pocnes?

Zelo rada sem za druge hitra Mojca, taxi prevoz in vozim prijatelje po Ljubljani. (C64)Tudi policaji so me Ze
lovili zaradi tega. Vse Zelim obrnit na pozitivno in humorno(C65).

Katerih aktivnosti se udelezujes v svojem kraju?

Tam je vas, pol ure od novega mesta. Tako da doma.... Domov pridem le za vikende, da se zrelaksiram. Nimam
niti dostopa do fitnesa. Prevec bi bila odvisna od starSev. V Ljubljani grem pa lahko sama povsod ali pa s trolo.
Imam res vecino stvari kar tukaj(C66)

Kaj pa kaj poc¢nes s prijatelji?

Ni¢ kaj takega, kar ti ne. Pijace, Soping, kino, bowling. (C67)

Imas se kaksen hobi?

Je bil, samo sem malo opustila, ker mi ¢asovno ne znese. Veliko sem hodila na jahanje in na plavanje. Ampak
pri nas je to organizirano torke in Cetrtke, zame je pa to neizvedljivo, da bi bila hkrati v Ljubljani in doma. V
tem sem pa drugace zelo uZivala.(C68) Konj je res taka hipoterapija, fina za ravnoteZje, te pomirja(C69). Pri
plavanju je pa itak, da ni telo tisto, ki bi te omejevalo oziroma teza, da bi te dol vlekla, ampak si res ti. Res
lahko delas$ karkoli, brez ovir. V vodi sem se vedno super podutila, svobodno. (C70)

Si se kdaj pocutila nezazeleno v svojem kraju?

NezaZeleno ravno ne. Vidim pa lijubosumie s strani sosedov. Ravno smo zbirali donacijska sredstva za moj
skuter, v istem ¢asu pa so moji kupili nov avto in je prislo ven, da avto si lahko kupijo, skuterja pa hcerki ne
morejo kupiti. Take bedne fore(C71). Vec al manj zdaj stikov z njimi_nimam in se niti ne ukvarjam. Jaz Zivim
svoje Zivljenije, vi Zivite svojega. Manj se boste z mano ukvarial, lazje vam bo. Ce me pa tako radi obirate, se
bo pa meni malo vec kolcalo, to je pa vse.(C72) Res, ker se mi zdi skoda ¢as izgubljat za ljudi, ki jih ne mores
premagat v misljenju.

Si se v Ljubljani kdaj pocutila nezazeleno?

Ne.

Se spomnis kaksnega dogodka, ko si se pocutila popolnoma sprejeto ali enakopravno?

Mogoce mi je bilo super, ko sem Sla na Dunaj na Lady Gaga. Mislila sem, koliko bo to komplikacij in ne bo
mozno(C73). Pa smo sli z vlakom do tja, in smo potovali kar nekaj ¢asa. Nihce ni kompliciral. Trije smo bilki z
elektri¢nimi vozi, zavzeli smo veliko prostora. Pa so rekli da sploh ni problema, da bodo Ze splezali ¢ez. Res
nobenih problemov(C74). In tudi na samem koncertu so nas dali na tako mesto, da smo se pocutili nad vsemi.
Enkrat v Zivljenju je bilo super(C75).

Kaj mislis, da lahko ti naredis, da te ljudje sprejemajo?

Ubistvu sem jaz Ze vse naredila. Ozavesc¢am javnost, delim moje negativne, pozitivne izkusnje(C76). Pa zdaj
so objavljali po facebooku, da otroci s posebnimi potrebami niso ni¢ groznega in da Ce se strinjas s tem si
kopiraj v status in deli naprej. Jaz sem komentirala na to, da zakaj se toliko povdarja to. Besede niso dejanja.
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Da naj najprej nekaj naredijo, potem naj pa govorijo. Vsi so fini in vejo da je prav da nekaj drugace delas.
Ubistvu pa s temi objavami, ravno to govorijo med vrsticami, da smo nekaj drugega. Zakaj se toliko poudarija
drugacnost. (C77) Otrok, ki ima dodatne potrebe, sploh ne ve da jih ima, dokler mu jih ti ne vcepis v glavo, da
jih ima. Otrok je tak, kot vsak otrok, skozi druzbo pa dojame, da je drugacen kot ostali. In tako je pri nas.
Prevec poudarjamo drugacnost na doloCene dneve, povsem po nepotrebnem. (C78) Dajte narest najprej
nekaj za to, ne pa samo lepe besede ki ni¢ ne pomenijo. Ja mislim, da nimam kaj ve¢ za naredit. Mogoce sem
lahko motivator za tiste, ki grejo po moji poti, v redni $oli. Da se dejansko da dalec pridet, ¢e se potrudi$ in da
ti lahko vse rata kar si zamisli§, samo voljo mora$ imet in verjet vase, da bo to Slo. Ne poslusat drugih, ker
imas to in to poskodbo bos pa tezko. Ni res. Ce vztraja$ pri tem in si res Zeli§, ni vrag, da ti ne bi to ratalo.
(C79) Jaz mislim, da vse to pocnem in sem pocela. Pisala sem o preprekah. Zakaj je sredi klancine stebrice,
ker ga jaz ne morem prevozit. Se kolo tam skozi ne pride, ne pa da bom jaz z vozi¢kom. Jaz kar povem, kar se
teh stvari ti¢e.(C80) Tudi v javnosti sem bila izpostavljena. Problem pa je, da dokler se bom samo jaz
izpostavljala, ne bo nobenih sprememb. Velikrat sem Ze rekla, naj Se kdo za mano stopi. Vsi se z mano
strinjajo, v javnost stopit pa kaj povedat, pa ni nikogar ki bi vsaj ja rekel. Vsi se ustraSijo(C81).

Zeli§ si sodelovat v okolju in to dejansko stalno poénes?

Ja. Tudi kar se zaposlitve ti¢e. Ne Zelim biti v invalidski organizaciji. Ker noéem obcutka da sem samo za tja
dobra. In ko si enkrat tam, ostanes$ tem(C82). Ljudem bi rada dokazala, da sem dovolj kompetentno sposobna
za mesan kolektiv. Bi izstopala in ne bi. Raje sem tam med vsemi ostalimi, kot pa npr med Soncki in ne po¢nem
ni¢ konkretnega. Vse kar bi se tam dogajalo z mano bi moje kompetence in sposobnosti samo posle, nekje
drugije, pa jih pa lahko lepo razvijala in nadaljevala. Jaz se imam za sposobno.(C83)

Kako bi pa ocenila, kaksne so moznosti za tvoje sodelovanje v okolju?

Ubistvu Se tiste minimalne ki so, so predvsem zaradi teh fizi¢nih ovir in prepri¢anj ljudi, da mi pa¢ ne moremo,
pa tiste minimalne, ki se mi zdi, so tezko dostopne. Ravno zdaj se borim, da bi pri$la na ministerstvo ne nek
oddelek za invalide. Prek enega ¢loveka, ki me je sre¢al na semaforju in me ogovoril, da je delal dolgo na
podrodju in invalidov. Povedala sem mu, da bom diplomirala in mi je rekel, da mi bo pomagal. Sploh me ni
poznal, pa bi mi kar pomagal. Sva si izmenjala Stevilke, pa sem bila prepri¢ana, da me ne bo poklical. Pa me
ie(C84). Se trudi, da bi jaz mogoce dobila kaj. Povedal mi je, da pozna to problematiko in da bi bilo prav, da bi
kam prisla. (C85) Zacela pa sem Ze tipat, kam bi lahko prisla. Res si Zelim izognit tem organizacijam.(C86)
Kaksni so pa tvoji predlogi, da bi bila Se bolje sprejeta v druzbo?

Da bi bile vecje zaposlitvene moznosti. Bi nas bilo ve¢ povsod, ne samo v dolocenih institucijah. Bili bi
integrirani v normalno okolje, tega pa dejansko ni. Vsi so ali v Soncku, ali na drustvu distrofikov in tko(C87).
Jaz sem mnenja, da bi moralo biti v vsaki firmi po standardih in pogojih zaposlenih 20% invalidov. Ampak te
invalide dokazujejo z ljudmi, ki jim manjka en palec, kar sploh ni invalidka poSkodba. Ali pa jih enostavno ne
zaposlujejo zaradi predsodkov, da pac ti ljudje niso sposobni. Raje placajo kazen, kot pa a bi pokrili kvoto
invalidov. Ce sem iskrena, e nisem slidala, da bi bili kjie redno zaposleni v normalnem kolektivu(C88).

S kak$nimi arhitektonskimi ovirami se vse srecujes?

Vsi bankomati imajo prvo elegantno stopnico, da se jaz do bankomata ne morem zapeljat. Ali so pa previsoko,
da bi jaz dosegla(C89). Ogromno trgovin je tako, da ne morem noter. Al pa v naslednje nadstropje ne morem,
ker so samo tekoce stopnice, brez dvigala. (C90) V srednji Soli sem imela 13 stopnic. Zunaj je bila klancina in
invalidski wc. Ampak do wc-ja je bilo pa 13 stopnic. So rekli, da ko bodo obnavljali, bo dvigalo. Ko sem Sla na
faks, so zaceli prenavljat. Ampak dvigala niso naredili.(C91) Dav¢ni uradni niso dostopni. Morajo drugi urejat
stvari, ki bi jih lahko kdo sam, pa jih ne more. Javni prostori so nedostopni, kulturni dom v Ljubljani ima tako
ozko klanéino, da moras res znat. Zares moras obvladat stvar ali pa tvegat(C92). Vsaka dobra restavracija ima
stopnicko. Mi prinesejo dilo, ampak to ni to(C93). Pa Zeleznica. Govorijo, da bojo 2020 zrihtali, da bodo lahko
vsi potovali. Zakaj ¢akat? Ali samo govorijo al pa ¢akajo, da bodo vsi obupali. Mene so prepric¢evali, naj grem
Studirat v Maribor, ker tja vozi simens, pa sem rekla da ne, grem v Ljubljano, tudi e bo teZje. Nic pa se ne
spremeni, Ze 10 let pred mano so hodili na vlak, pa ni sprememb. Si mislis, da me bodo imeli malo dost in kaj
spremenili. Do teh sprememb ne pride, ker se jim ne da, ni investicij, ne vem.(C94) Ravno sem brala raziskavo.
Nas je ogromno, ampak nas ni videti v javnosti, ker ni moZnosti, da bi bili v javnosti.(C95) Ampak tudi kjer so
klancine, so ¢udno narejene, na milimetre narejene. Pa tudi, klancine so narejene, na koncu je pa robnik.
Torej ne morem speljat tega. Pa ozke klancine.

Kako pa te ovire vplivajo na tvoje Zivljenje?

Malo se razjezis, malo se bunis. Ko vidi$, da dosti ne dosezes, ne ostane drugega da stvari pozres in gres naprej
in iS¢es druge resitve(C96). Tako kot bomo mi z uporabniki iskal nove resitve, ¢e prejSnje ne bodo izvedljive.
Vcasih si malo utrujen. Se poberes in gres naprej. Mogoce bos Sel po daljSi poti, priSel pa bos do cilja. Veckrat
bi lahko stvari prej uredila, ampak imam daljSe poti, uspe pa mi(C97).

To tudi kaj vpliva na druZenje z drugimi, s prijatelji?
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Ubistvu ne. Ce gremo kam, vedno razmiljamo, ¢e so tam stopnice. Nikoli ne silijo nekam, kjer vejo, da jaz ne
bom mogla. Da bi me zaradi tega v nelagoden poloZaj spravili. (C98) Res mi je dobro, da vnaprej razmisljajo,
da gremo tako, da lahko grem zraven.

(tezave)

S katerimi ovirami in tezavami se pa srecujes pri vkljucevanju v okolje, v druzbo?

Mogoce to, da ti ljudje sploh ne dajo moznosti. V&asih se mi zdi, da pozdravim, pa mi ne odzdravijo. Pa ko
vidi$, da nekatere prav briga. Se mi je Ze zgodilo, da mi je vse iz torbice padlo, pa se je ustavil Sele peti, Sesti.
Tipi¢na slovenska. Ni treba da je s tabo kaj narobe, pa bodo ljudje arogantni, e pa si v poloZaju, ko si ne mores
pomagat, pa to samo Se bolj zaznavas. (C99)

Kdo ti pa pomaga pri razreSevanju tezav?

Skusam si pomagat sama. Ce pa vidim, da res ne gre, pa ja no. Znam biti trmasta. Jaz si mislim, da mora$
pustiti, da se vsak sam potrudi in ¢e bo rabil, bo Ze rekel. Si mora vsak sam dokazat, da zmore. (C100) Ljudje,
bi véasih radi, da bi rekli, naj nam pomagajo. Ko jim pa reces, ¢e ti lahko pomagajo, jim je pa tezko. Ce vidim,
da mi res ne gre, bom rekla. Ko grem v trgovino, so vse take stvari na zgornjih policah. Kako naj jaz potem
pridem do britvic. Pa pride mimo 60 letna gospa, vprasa. Pa povem, da bi rabila to€no te britvice. In ona sploh
ne ve, kaj to je. So neprijetne situacije.(C101) Vsak ¢e bo sam videl, da rabis pomo¢, ali pa ¢e reces, lahko
reCe, da nima Casa. Pa naj tisti raje gre. Bo priSel naslednji, ki ti bo rad pomagal. Najraje pa vse naredim
sama.(C102)

Ce pa Ze pride do take situacije, imas kaksne konkretne ljudi, ki ti vedno pomagajo?

To je tako spontano, da ne mores vedet, kdaj rabis pomoc. Drugace pa, e se mi pokvari voz, vem da lahko
poklicem Soferja in me bo prisel iskat, tudi ¢e nisem na urniku. Lahko poklicem kolegico, pa bi me
porivala(C103).

Kaj pa predlagas, da bi se Se lahko naredilo, da tezave, ki te ovirajo, ne bi obstajale?

To je pa tako idealisti¢no, da je skoraj nemogoce. Kot bi Ziveli v pravljici. Nerealno je, da bi si ustvarjala vizijo,
da tega ne bo vec. Bi bila zelo vesela, Ce bi bilo splosnih arhitektonskih ovir manj. Ni treba, da mora biti zame
vse prilagojeno. Ampak osnovne stvari, od uradov, post, bank. Da bi se pocutil, da tukaj pa lahko grem.
Idealnega sveta pa ni. (C104)

Kaj bi pa lahko socialni delavci naredili, da bi laZje reSevala svoje tezave?

Si bom kar sama. Jaz imam stalno slabe izkusnje s socialnimi delavkami. (C105) Od kar hodim na socialno delo
pa se ne ¢udim, da imam slabe izku$nje. Na naSem faksu, bi morali poucevat, da postanemo brez predsodkov,
ampak si jih lahko na nasem faksu samo Se poveca$. Dober socialna delavec bo$ Sele takrat, ko ne bos verjel
samo teoriji, ampak bos Se kaj drugega razvil, sebe ali pa kriticno misljenje(C106). Tako da na socialne delavce
jaz ne racunam. Mogoce na kasnega bivsega sosolca takrat, ki bom vedla, da je vredu in se je z mano razvijal.
Ena kolegica mi je rekla, da Se dobro, da me imajo v letniku, da tako saj vidijo, da smo tudi mi samo ljudje.
Razmisljam samo v tej smeri, kako bom jaz dobra socialna delavka, ker imam izkusnjo in ker vem, kak$ne
napake delajo tukaj(C107). V_.Novem mestu imamo na podrocju oseb s posebnimi potrebami eno, ki je
antitalent za to delo, ima toliko predsodkov.(C108) Pa vsake pol leta se ji moram hodit pokazat, da vidi, ce
sem $e vedno tako sposobna. Ker v teoriji piSe, da se sposobnosti oseb s cerebralno paralizo slab3ajo skozi
Zivljenjsko obdobje, pa ji jaz pravim, da to Se ne pomeni, da smo vsi taki. Ampak to je samo od nas odvisno.
Jaz vzdrzujem to stanje in se mi nima kaj slabsat, kvec¢jemu izboljsa se lahko. Zelo me radi gledajo in opazujejo,
kako se ni¢ ne premika na slabse.

POTREBE

Kaj bi pa Se potrebovala, da bi bila Se bolj zadovoljna s svojim Zivljenjem?

Jaz sem zadovoljna. Nimam kaj dodat. Zivim polno Zivljene. Ne Zivim drugace kot ti. Zelo zafilano je, da véasih
dihat nimam casa in ravno zato mi je tako vSeé, ker nimam kaj za dodajat ali pa spreminjat. (C109)

Kaj bi lahko naredili tvoji sorodniki ali pa prijatelji, da bi bile tvoje potrebe ali pa Zelje Se bolj zadovoljene?
Res nimam enih potreb, ki bi jih lahko uresnicil kdo drug, kakor sama. Saj sem sanjala, da bom neko¢ ustala iz
postelje in Sla. Ubistvu si pa ne postavljam tako velikih Zelja, ker ¢e imas samo velike, ne pa tistih majhnih
vsakdanjih, si razocaran. Trenutno si Zelim slusalke in si jih grem kupit. To je ena minimalna stvar, ki ti lahko
zelo polep3a dan. Al pa ena velika Zelja, ki ti kvari dneve Zivljenja, ker je ne doseZe$ in te bremeni in nisi ti. In
ti_je samo grozno(C110). Zato si velikih Zelja ne postavliam, ampak minimalne, ki jih lahko sama
uresni¢im.(C111) Enako je pri mojih potrebah. Saj jaz najbolj vem kaj rabim in jih bom najlaZje uresnicila. Ce
mi pa lahko kdo pri tem pomaga, bom pa Ze sama povedala kako.

Kaj pa predlagas, kako bi ti lahko Se pomagali, da bi se povecala tvoja socialna vkljucenost v okolje?
Medijsko sem razpoznavna. Aktivna na treh drustvih. Spodbujam, da bi se Se kdo izobraZeval, ne da bi bili vsi
v vdc-jih in institucijah. Jaz pomagam sama sebi in vsem drugim po vrsti. (C112) Kvec¢jemu drugi lahko Se kaj
od mene pricakujejo. Jaz pa skoraj ne ve¢ od drugih.
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Kako ti pri izboljSanju tvojega Zivljenja pomagajo strokovni delavci?

Strokovni delavci so tisti, ki dejansko ne verjamejo vame oziroma so mi dali vedno znak, da je z mano nekaj
narobe, z njimi pa vse v redu. (C113) Ce ti povem primer, ko sem naredila maturo. Socialna delavka je bila
stoprocentna, da je ne bom naredila oziroma me je dve leti prepricevala v to, da sploSne mature sploh ne bi
gla delat v enem kosu oziroma da bi se v tretjem letniku kar prepisala v vijo $olo. Ceprav sem bila v prvem
letniku odli¢na, v vseh ostalih pa prav dobra. Dejansko dijak z najboljSimi rezultati. Ona se ni ukvarjala s tistimi,
ki so bili spodaj, ampak z mano. Jaz pa sem vztrajala pri tem, da bom naredila maturo v enem kosu. Potem je
ona zacela klicat mojo mami, da je ne upoStevam, da ona najbolje ve, kaj je zame prav. (C114) In da jo klice z
namenom, naj mami mene prepric¢a. Da tako kot ona razmislja, je res najbolj prav. Mami pa je odgovorila, da
bo ona tako rekla, kot bo moja héer rekla. Veliko sem imela starSevske podpore, ker drugace bi me Ze
zabremzali.(C115) Maturo sem dejansko naredila. Ko mi je prinesla potrdilo in spri¢evalo mi Cestita in mi je
potiho rekla, da Se vedno tezko verjame, da sem tukaj. Tega stavka ne bom nikoli pozabila. Pa sem si mislila,
da bi bilo bolje, ¢e bi bila tiho, ker to zelo boli. Kar se strokovnih delavcev tiCe, jih ima ogromno predsodke.
Taki po mojem ne bi smeli delat oziroma taki, ki niso za to, ne bi smeli biti tukaj kot so. Jaz njih spreminjat ne
morem. Spreminjajo lahko samo sami sebe. Ampak se mi zdi, da so te generacije, ki delujejo na nasih
podrocjih prestare in svojega misljenja ne bodo vec¢ spreminjali. Zato da bi jaz lepSe Zivela. Pa tudi ne bom nic¢
lepse Zivela, Ce ga bodo spremenili. Odvisno je od ¢loveka, koliko ga gane. Jaz sem zaznala, da je strokovnim
delavcem Cisto vseeno, ker oni imajo Se vedno svoj prav in svoje prepri¢anje, jaz pa napacno.(C116) Prosti
toku ne mores plavat. Zato sem pa jaz rekla, da bom jaz delovala tako, kot je prav, z izkusnjami, ki sem jih
nabrala. (C117)

Imas vsaj kakSno dobro izkusnjo s strokovnimi delavci, da so ti pomagali pri vkljucevanju v razred,
vzdrZevanju stikov, iskanju prijateljev, obisku koncerta?

Je bil en socialni delavec, v srednji Soli na prelomu iz tretjega v Ceti letnik. Bil je problem, zakaj imam jaz tako
dobre ocene pri fiziki, vsi ostali pa tako slabe. PriSlo je ven, da meni Senkajo oceno oziroma je nepravi¢no
ocenjevanije. Da imam vecje moZnosti, ker imam podalj$an ¢as pisanja. Celoten razred se je obrnil proti meni.
Takrat sem bila ¢isto na tleh. Ko ubistvu sam ves$, da nisi ni¢ kriv in imas$ zasluZeno tisto pet. Enostavno pa je
bila res razlika. Jaz sem bila res uspesna. (C118) Potem se je pa socialni delavec potegnil zame, ko je videl da
tak razred nikamor ne gre. Naredil je roditeljski sestanek s starsi in u¢enci. Povedal jim je, da je izvajat pritisk
na enega posameznika in se tako obnasat, grozno. Da si ne predstavlja, kako je biti v moji koZi. Mislim, da me
je zelo empati¢no zaznaval. Zato je bil tudi celotno obdobje moje mature zraven in zraven v nadzorni komisiji.
Bil mi je bil kot drugi fotr. Zaznavala sem v njegovih oceh da verjame vame, da mi je dal zeleno lu¢ in da ve da
bom naredila. Bil je tam kot moralni steber in ne kot brez¢utna kontrola. So pa samo posamezniki taki. (C119)
OBLIKE POMOCI

Kje si se seznanila z oblikami moci, ki so ti na voljo?

Tu pa moras biti predvsem samoiniciativen. Res mora$ kar sam poznat stvari. Kamorkoli prides malo ljudi
pozna, kaj vse ti pripada(C120). Vse moras sam povedat, zaradi Cesa si priSel, kako bos do tega priSel. Samo
poves kaj rabis. Sploh se jim ne da ukvarjat. Gredo po utecenih obrazcih in uteenem ritmu. (C121) Potem pa
pride ena oseba, ki bi potrebovala veliko nekih usmeritev za vklju¢evanje, jih pa kar zmanjka. Res pogreSam
to. Za veliko pravic nisem vedela, dokler do njih nisem sama prisla. Kar je zelo Zalostno. Si ves negotov in
neizkuSen. Rabis$ eno roko, da te naprej porine, e je pa nimas pa tudi ¢asovno dlje traja da dojames, da bi ti
Se kaj pripadalo. (C122)

Kako si pa zadovoljna s temi oblikami pomoci, ki obstajajo?

Vcasih bi si Zelela, da jih ne bi bilo. Sem razmisljala, ali bi bili manj diskriminirani, e teh pravic ne bi bilo.
Ravno zaradi teh pravic, se razlikujemo od ostalih(C123). Imamo neke bonitete, ki jih drugi nimajo. Banalen
primer. Vsak koncert v tujini imam jaz zastonj, ti ga pa moras mastno placat. Jaz imam vstopnico za kino
zastonj. (C124)Po drugi strani je pa vse z razlogom. Oni smatrajo, da jaz sedeZa ne zasedem, ker naj bi imela
svoj sedezZ. So te stvari s tem namenom , da iz svojega poloZaja potegnes najboljSe. V¢asih me je to bremenil,
da to obstaja in da drugi mogoce vejo za te stvari. Zdaj si pa reCem, da jih moram izkoristiti ker jih mam. Nima
jih vsak, jaz jih imam pa z razlogom. Tako razmisljam.

Katerih oblik pomoci pa po tvojem mnenju primanjkuje?

Bolj vimenu drugih, primanjkuje osebne asistence. Bi bil Ze ¢as, da se kaj spremeni na tem podrocju(C125).
Jaz je sicer ne rabim, ker mi ne koristi nic. Vsi ostali, bi jo pa potrebovali. Za vikende je to delo na ¢rno, ker
tega ne bi smelo biti oziroma med vikendi ni omogoceno. Omogocena je samo med tednom. Pa Se to ni delo
ena na ena, ampak je delo na Sest ljudi. Vseeno niso zagotovljene tvoje potrebe in Zelje tocno v tistem casu,
ko bi si to Zelel. Pa tudi zaposlovanije. Vsi, ki se trudimo priti do diplome, bi nam mogli dejansko omogodit
zaposlitev. Ne pa da ¢epimo doma in ¢akamo, da nas kdo najde.(C126) Mogoce nas to Se bolj bremeni kot
tebe. Imas vizijo, potem si pa spet na istem kot si bil —doma pri starsih, odvisen od starSev. Ti se boS$ Ze nekako
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znasla in nekam $la. Jaz pa se ne bom mogla postavit na svoje noge, dokler ne bom par let nekje delala. Res
odvisno od starSev. Se bo$ pa vseeno ali s pomocjo fanta ali nekaj, odcepila.

SOCIALNO DELO

Kako si predstavljas vlogo socialne delavke, ki ti pomaga in sodeluje s tabo? Kako bi se moral obnasati
socialni delavec, da bi ti predstavljal nek doprinos k Zivljenju?

Al da se postavi v moje Cevlje ali pa da me vidi kot sebi enakovrednega. Da raziskuje, kaj vse zmorem in ne kaj
ne zmorem(C127). Najprej te vsak samo to vprasa, kaj rabis in koliko rabis. Da pa dobis spodbude, pohvale iz
njegov strani - tega Se nisem doZivela sedaj. Vsaka socialna delavka ki vidi, da Studiram socialno delo rece oo,
kolegica. Ne odreagira pa tako, kot bi si Zelel, da te pohvali.

Ali je Se kaj takega, kar bi socialni delavci morali pocet, da bi delali bolje?

Samo miselnost spremeniti, najprej pri sebi. Odpirat moznosti za nas. Ne samo v invalidsko pokojnino pisat
pri 30 in zapirat v domove za stare, ker niso vec Studenti in nikamor ne morejo, ker nimajo starSev. Tako jih
dajo v dom za stare. Sami v stanovanju ne morejo biti. Bolj bi morali biti angaZirani za razvoj osebne
asistence(C128). Da bi imeli vsi mladi imeli kot neko, po moji predstavi, ulica, kjer bi bile vse hiSe grajene na
enak nacin, vsem dostopne. Asistentke in asistente bi imeli. Da bi imeli vsi enake moZnosti. Kamorkoli bi
poklical, bi tam bil nekdo. Pa da bi bilo to v centru, da bi imeli dostop do osnovnih stvari, ampak to je popolna
vizija, ki ne vem ce je uresnicljiva.

Ti pride na misel kaksna osebna lastnost, ki bi jo po tvoje moral imeti socialni delavec?

Primeren obcutek empatije, ne prevec, ker je prevelika oblika usmiljenja, ampak en obcutek pa mora imeti.
Samoiniciativnost in angaZiranost za spremembe. Da ni vse na nas, kaj bomo nasli in kako bomo naredili
ampak da ima$ obdutek da ima$ nekje podporo in zalednje in da ti lahko nekdo pomaga(C129). Dejstvo je, da
je meni vse laZje zlaufal in laZje bi kam pri$la, ¢e biimela veze. Ce bi bila ve¢je podpora pri vsem, zaposlovaniu,
asistenci... bi se Ze zdavnaj kaj spremenilo. Tako pa nihée ni¢ ne rece. Vse je na nas, mi se bunimo. To se pa
pomete pod preprogo, zato nikamor ne pridemo. Zbirali smo Ze podpise, pa je vse ostalo smo pri podpisih.
Kaj bi po tvoje morali narediti socialni delavci, da bi razumeli tvoje potrebe?

Mogoce dan dva preZiveti z nami, vZivet se v naso vlogo, ne pa predvidevat vnaprej.

SOCIALNA MREZA

Kaksna je tvoja socialna mreza, na koga se najveckrat obrnes?

Veliko imam prijateljev in na njih se najveckrat obrnem. Doma so domacdi. V Ljubljani imam pa tudi krog ljudi,
na katere se lahko zanesem in obrnem.(C130) Prijatelji so tisti, ki vem, da sem v njihovih oeh enaka. Oni
sedijo na stolu, jaz pa na vozu. Dajejo mi obc¢utek, da sem ista. To mene fila. Da imam v krogu ob¢utek, da mi
ni¢ ni.(C131)

S kom pa prezivis najvec prostega Casa?

Ravno s prijatelji.

Kdo ti pa najve¢ pomaga?

Ubistvu prav prijatelji. Pridejo k meni, vedno vpras$ajo e kaj rabim, se kar ponudijo. Spontano. Odvisno od
vsakega. Jaz koga kam peljem in jim pomagam. Vzajemno si pomagamo(C132).

Kaj ti pomeni tvoja socialna mreza?

Res veliko. Vesela sem da imam tako in tako skupino ljudi za prijatelje. To kar sem si vedno Zelela, da niso le
ljudje z dodatnimi potrebami tisti, ki so moj krog ljudi. Ampak da sem stopila ven iz tega kroga. (C133)

Pri ¢em pa ti vseeno pomagajo prijatelji, ceprav vecino stvari naredis sama?

Na kakSne urade. Pa zdaj imam ginekologinjo v novem mestu, pa je mami v moje imenu $la, ker nisem mogla
it. Pa ¢e so v kaksni trgovini stopnice, gre kolegica in mi prinese kar rabim.

Koga pa poklices, ce ti je dolgcas?

Prijatelje.

Si sploh kdaj osamljena?

Ne. Premalo imam casa sama s sabo.

Kdo te pa kaj obiskuje?

Jaz obiskujem druge in drugi mene. Vsi.

Kaj pa tvoji virtualni stiki od mobitela do facebooka in podobno?

Snap chata nima, ker mi ga telefon ne podpira. Drugace imam pa fb, twiter, mobitel, pa Se kaj bi se naslo.
(C134)

Prezivis veliko €asa s prijatelji?

Ja.

Kako so pa druzina in tvoji sorojenci vplival na svojo socialno vklju¢enost?

Zelo dobro. Brat je bil malo ljubosumen in me je zaviral pri tem, kako sem jaz odprta on pa je bil vedno bolj
zaprt in je imel manj prijateljev(C135). To ga je bremenilo. Starsi so pa vedno govorili, da moram biti taka,
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odprta, da moram veliko ljudi poznat, ker nikoli ne ves, kdaj bos koga potreboval(C136). Da je prav, da sem
odprta, ne pa zaprta kot brat. Zelo so mi v podporo in verjamejo, da imam res Sirok krog. Prijatelji pridejo
samoiniciativno zaradi mene, ne zato, ker bi mam koga angazirala.

Kaj pa ostali sorodniki, te tudi podpirajo in ti pomagajo?

Ja. Vse. Ce me pa kdo ne, da je karkoli takega, da se bojijo, pa jaz grem s svojo glavo naprej.

STANOVANJE IN GOSPODINIJSTVO

S svojim bivalnim prostorom si zadovoljna, tako v Ljubljani, kot doma?

Si naredim tako, da je meni najbolj enostavno in vse pri roki.

Kako si pa razumes s sostanovalcem tukaj?

Ful dobro. Vsak ima konflikte. To je Cist Zivljenjsko. Ko si z nekom v sobivanju do tega pride. Sem odprta in
resim, kar je za resit problemov(C137). Sem pa taka, da v konfliktu ne morem ustrajat, stvari moram cimpre;j
razresit. To malo bremeni partnerski odnos, Ce si si razlicen, da bi rad resil situacijo, partner bi pa rad prespal.
Mislim, da moras eden z drugim Zivet in eden drugega razumet.

Kaj pa doma?

Doma pa so mi Ze pri 15 letih uredili spodnje nadstropje, kjer je vse urejeno za moje samostojno Zivljenje.
Kaksen pomen ima stanovanje za tvojo vklju¢enost? Prostori, kjer zdaj stanujes, studentski dom in doma
Stanovanja so na splosno zelo tezko dostopna, jih je zelo malo. Do njih pridejo samo ljudje, ki imajo veze. Bi
mi veliko pomenilo, e bi imela moZnost priti do neprofitnega stanovanja. V primeru, da ¢e pa ne bom, pa
vem, da se bom vedno lahko na domace obrnila in mi bodo pomagali, da bom jaz lahko najlaZje Fivela. Zelim
si_biti na_samem.(C138) Trenutno pa mi je moj poloZaj Cisto super. Stanovanje predstavlja neko obliko
samostojnosti. Razliéna obdobja so jaz se 7e v $tudentu pocutim zelo samostojno. Se bolj samostojno se bom
pa pocutila, ¢e bom $la v stanovanje ali pa hi$o, ne pa nazaj domov k starSem. Saj to je vsak. Jaz se ne pocutim
ni¢ drugace kot vsak.

Imas moZnost sama odloc¢at o tem kje bos?

Ja

Imas moznost odloc¢anja o sostanovalcih?

Ja, smo se zamenijali. Imela sem cimro. Ampak se nisva razumeli in sem stvari malo po ovinkih speljala. Ko
ugotovis, da je tezko ustrajati v dvoje, Ce gresta v dve razlicni smeri, ki hoceta it v isto smer. Zdaj je pa veliko
bolje.

DELO IN DENAR

Kaj pa je tvoj vir dohodka?

Stipendija. (C139)

Si zadovoljna z njo?

Premajhna je. Itak. Kot vsaka. Ljubljana se mi zdi zelo draga.(C140) Da si placujes Studentski dom in Se hrano.
Za oblatila, ne rabijo biti niti fensi, pa Ze zmanjka, so Ze osnovna draga. Lahko bi bila ve¢ja. Ampak sprijaznit
se moramo s tem kar imamo. Tako kot sem se z vsem. |z vsega poskusam potegnit najboljSe.(C141)

Kaj se ti zdi, da ti bo pomenila zaposlitev?

Ful dobr, potrditev, da delam dobro. Se ena oblika samostojnosti in neodvisnosti. Vredno pet let $tudija.

Kaj pa na fakulteti, si zadovoljna z vkljucenostjo?

Ubistvu ja. V svojem letniku dobro. V drugih letnikih pa opazam, da ne vejo ravno, bi prijeli vrata ali bi jih
pustili(C142).

S svojem denarjem razpolagas samostojno?

Jaja.

Ti je dobro da Zivi$ tako kot Zivis?

Ja.

INSTITUCIONALNA KARIERA

Kaksno je tvoje mnenje glede bivanja v instituciji, bivalni enoti, zavodu?

Strinjam se, da imajo to moZnost ljudie, ki res nimajo druge opcije. Ceprav imam izkuinjo ene, da ona se ima
pa super v bivalni, da ji je kot doma. Da drugega doma itak nima. Doloéenim ljudem je to to. Ne zdi se mi pa
prav, da se vse tja integrira. (C143) Mislim da bi se moralo na vsakem posamezniku narest Zivljenjski
nacrt(C144). Da se vidi, ali je to za njega ali ni.

Ce primerja$ zavod in bivalne enote s samostojnim Zivljenjem doma. Vidi§ kak$ne prednosti pa slabosti?
Med tem kako ti Zivi$ in da bi morala Ziveti v instituciji.

Grozno bi mi bilo. Grozno je, da ves in poznas razliko. Zdaj ko vem, kako dobro je sam Zivet, bi mi bilo grozno,
da bi mi nekdo postavil pravila, kdaj moram it spat in da moram biti ob doloceni uri tiho, e meni do 3 zjutraj
dogaja. (C145) Ce je pa Elovek od ne vem kdaj bival v instituciji, drugega Zivlienja ne pozna. Cim bi pa spoznal
drugo obliko Zivljenja in videl, da mu je tam boljSe. Se pa zgodi, da do tega boljSega ne more pridet, ker je Ze
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toliko let v tem, da niti znal ne bi boljSe Zivet.(C146) Kolikor imas mozZnosti od zacetka odprtih, pojdi po tisti,
ki je najboljsa zate, ne pa po tistem, kar drugi zate mislijo, da je najbolj ustrezno.

Bi ti bilo tezko se zares preselit nazaj domov k starSem?

Ja. Itak je za vsakega Studenta tezko. Iti iz Studenta, ker se ti zakljuci Studentsko Zivljenje, Zurke. Vseh teh
prijateljev, ki jih imas tukaj, ne vidiS vec. Vse se ti Casovno zamakne. Tukaj res povsod prides. Zato imam
namen narediti izpit za avto, da bom samostojnost v eni obliki Se vedno obdrzala. (C147)

Ze delas izpit za avto?

Ma pri meni je samo problem, da moram najprej kupit avto. Ze za ure voinje bi potrebovala 1000€, da si
kupim prilagojen avto pa denarnih moZnosti nimam, medijsko se noem izpostavljat z zbiranjem nekih
sredstev. StarSev pa ne morem s tem bremenit. Zdaj mi je nekdo rekel, da obstaja moznost, da piSem na
drustvo paraplegikov, ker imajo Ze prilagojen avto. In Ce je moZno, da bi si ga jaz izposodila. Za ta Cas, ko bi te
ure delala. Zdaj sem na tem, da jim pisem in se zmenim. Ce bi bilo mozno poleti to zacet. Zdaj da konéam z
diplomo in potem zacnem z izpitom za avto. Moram iti Se na Soco, ker imajo tam simulacijo avtomobila in
tam poskusis vozit. Tako vidijo kako hitre reflekse imas.

NEUMESCENOST IN PRIPADNOST

Kaj pa je tisto, kar ti omogoca da si svobodna?

Mogoce ravno to, da imam moznost it kamorkoli, kadarkoli Zelim. Vse je na meni, starSi me nimajo pod
nadzorom. Razpolagam sama s svojim denarjem. Ne obravnavajo me drugace kot brata. Zaupajo mi,
verjamejo v to, da mi bo uspelo diplomirat. Res verjamejo vame(C148). Tudi kar se zaposlitve tice, vedo da
mi bo hudo, ¢e je ne bom dobila. So mi Ze sami rekli, da me bodo Ze nekam porinili.

S kakSnimi stereotipi in predsodki se pa srecujes zaradi vozicka in cerebralne paralize?

To da smo bogi bogi in da ni¢ ne zmoremo(C149). Da Se zdaj kdo misli, ¢e sem napaka. Ko si enkrat z diplomo,
imajo delodajalci sami stereotipe, da to ni verodostojna diploma, ne vedo, kako smo prisli do diplome.(C150)
Ze sama zakonodaja me ogro7a. Zakaj je notri zapisana beseda invalid, ker je v angleskem prevodu to
nesposoben. Moramo res Slovenci z besednjakom toliko dol tladit. Imamo problem v izrazoslovju. Pa izraz
posebne potrebe mi sploh ni viec. Zato bom jaz to v diplomi preformulirala v dodatne potrebe. Ker to niso
posebne potrebe. Ni mi pa vSec ne invalidi in ne hendikepirane osebe. (C151)

Ti pride na misel Se kakSen predsodek, povezan s socialnim vklju¢evanjem?

Mogoce prav ta parkirna mesta. Pa trenutno so plakati po Ljubljani, nad katerimi sem zgroZena. —ne zavozi s
tekstom. Jaz sem pisala, da je nasa drZava humoristi¢na, ko je to brez smisla. Da jaz ne zavozim, ampak zvozim,
ne vidim smisla, zakaj je zraven znak za invalide. Take reklame. Tudi po televiziji, ko so reklame za prometne
nesrece in na koncu pokaZe nekoga na vozicku in zraven recejo »Ce noces biti tak potem ne vem kaj«. Oni
reklamirajo, da je to nekaj groznega. (C152)Veliko je pa ljudi, ki jim je prometna nesreca spremenila Zivljenje.
Ena mi je rekla, da ¢e ne bi doZivela nesrece, ne bi nasla srece. Pa parkirisca. Ljudje so tako nestrpni. Parkirajo
na_moje mesto, pa reejo samo za 10 minut. Ampak v tem casu lahko dva prideta, ki nujno rabita
prostor(C153). PritoZevale so se tudi mamice, da imajo tudi one vozicek. Pa sem povedala, da je razlika med
vozicki in pa v zmoznosti, kako mamica da ven vozicek, ali pa jaz, ki ga od spredaj vzamem ven iz sosednjega
sedeza €ez volan in si ga moramo zmontirat. Zato so sedaj lo€eni parkirni prostori za invalide in mamice in
druZine z vozicki.

IZOBRAZEVANIJE

Kako si se pa imela v Soli? Hodila si v obi¢ajno osnovno Solo?

Ja ja, normalno. V osnovni Soli in srednji Soli je bilo tako. V 7. razredu je bilo isto, da imam boljSe ocene od
ostali. Kot da bi bili preseneceni, $okirani ali nevos¢ljivi, so hoteli dosec, da jaz nisem prisla do ocen kot ostali.
Zato je bil izveden izredni sestanek. Pa je bilo nekaj ¢as bolje. Ampak so ostali pogledi in prepri¢anje. En
sestanek ne spremeni kaj dosti.(C154) Mene je pa malo pomirilo. Vedno so mi govorili, da bo v srednji Soli
laZje, drugi svet, starejsi ljudje, bodo laZje razumeli. Pa dve leti je dobro kazalo, potem pa spet isto. So govorili,
da na faksu bo pa Cisto drugace. Pa sem si sama rekla, da kakor koli bo, bom $la svojo pot. Ker me je v osnovni
in srednji Soli to prevec podrlo, da bi verjela, da bo kaj bolje. Pa sem videla, da na faksu so pa res ljudje, ki so
bolj odrasli, nekateri imajo Ze druZine. Dejansko se druzis s tistimi, ki so ti kul. Jaz se ne bom druZila s tistimi,
ki jih bom prepricevala, da sem vredu. Ali bos ti to sam videl, e ti pa ni, pa pojdi. Tako da mi je dejansko kul.
Si pa imela tudi prijatelje?

Ja, ampak to je bil tako eden ali dva. Jih je bilo ve¢, ampak to so zame laicni prijatelji, ki te rabijo za kak$no
domado nalogo, pa za skupinsko delo. Ornh prijateljstvo pa sem imela samo z eno, ki sva Se vedno v
stiku(C155). To je nekaj vredno. Raje imam eno, kot pa Sest enih, ki ti zdaj zdaj noz v hrbet zarine.

Torej imas tudi dobre izkusnje?

Ja. Rekla sem si, da kakor bo bo in potem se je obrnilo na bolje.

So ti pomagali tekom Solanja?
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Ja no. Spomnim se poZarne vaje, ker so me enkrat kar notri pustili. Sem si zelo k srcu vzela. Kaj pa ¢e bi bilo
res. Jaz to nisem vzela kot vaja. Jaz sem kar jokala. Kaj pa ¢e bi res gorelo. Pa je uciteljica rekla, da bi me ez
okno vrgli. Pa sem si mislila kako, ¢e ni bilo ve¢ nikogar. Take situacije te malo zmrazijo(C156). Ampak drugace
sem pa imela takrat eno, ki mi je snov pisala. Pa za wc mi je pomagala.(C157)

Se ti zdi, da te soSolci niso marali?

Jaz sem bila vedno zgovorna. Videlo se pa je, da vecini ni bilo do tega, da bi se druZili z mano(C158). Jaz pa se
s tem nisem bremenila. Bila sem s tisto kolegico, ki sem jo imela najraje in mi je bilo ¢isto fino. (C159)

VIRI MOCI

Kaj pa tvoji talenti?

Ni jih spet toliko. Ampak ta plesni talent, ki sem ga uspela razviti v teh letih. Dejansko pleSem Ze 7 let. Lani
sem bila drzavna prvakinja in to mi je dalo zagona. Letos mi je Zal ker imam manj ¢asa in manj moZnosti, in ne
morem vec toliko plesat(C160). Bom pa Se plesala, v predstavi bom. Ampak moras pa malo skrcit, da ti vse
znese. Veliko pa sem vcasih pisala pesmi, sem jih izdajala v Ekstravaganci ali pa v Son¢ku na nasem koncu.
Sem spisala akrostih. Mi je res dobro ratalo. (C161)

Se ti zdi, da strokovni delavci delajo kaj na odkrivanju moci in na talentih?

Tega ni. Ce bi to odkrivali, bi imeli o nas dobro sliko(C162). Una, ki bi me rada vsake toliko videla, ¢e se mi
stanje slabsa, nima pojma kako imam jaz razgiban dan in koliko talentovimam, da sploh ni mozno, da mi gre
stanje na slabse. Sem preve¢ aktivna, da bi se ulenila in bi mi élo navzdol. Ce bi ona vedla. Sem ji povedala da
se s plesom ukvarjam, ampak to zgleda da ne gre v njena udesa ali pa $e vedno verjame v svoje. Ce bi to vsi
vedeli. Smo bili na Slovenija ima talent in nam recejo, da smo prisli v tretji krog samo zato, ker se ljudem
smilimo in da to sploh ni ni¢ posebnega in vsak to zna. Ljudje pa nimajo pojma, da vozi¢ka ne more kar tako
vsak premaknit.(C163) Ali je preveC pozitivha diskriminacija kot oh heroji, ali pa negativna. Ni vmesnega. Ali
me prevec hvalijo ali pa pomilujejo. Mi smo pa hotli dokazat, da se z ne€em ukvarjamo. Vsi so mislili, da smo
zaprti doma in ni¢ ne delamo(C164). Ko pa pokazemo, da kaj znamo, so pa komentarji, zakaj se Ze prej nismo
kje pokazali. Pa recemo, da morajo kaj spremljat, saj smo vsako leto kje. Zato da drugi niso seznanjeni smo Se
vedno mi krivi, je pa vse na posamezniku, da to odkrije.

Rabis$ pa tudi vzpodbudo, da se pokazes?

Ravno tega ni. Zato imamo vsako leto probleme. Moras$ pa delat, da prideS do nekega rezultata. Smo na
tekmovanjih na nivoju in to je resno tekmovanje. Komentatorji so ocenjevali teZzavnost figure, ne pa nase
diagnoze. Druzba Se vedno misli, da je to »oh, vsaj nekaj v Zivljenju delajo«. (C165)

9.2 TABELE KODIRANJA

9.2.1 TABELA KODIRANJA A

Stevilka izjava koda
Al Moje Zivljenje je zelo razburkano. Ni mi bilo postlano tako | VSAKDANJE ZIVLENJE
kot drugim -razburkano Zivljenje

-obcutek drugacnosti

A2 Ob rojstvu so mi odkrili diagnozo cerebralna paraliza | VSAKDANJE ZIVUJENJE

spastik -zaznamovanost s cerebralno

paralizo

A3 do 8 leta nisem hodil, govoril, ne ni¢ VSAKDANJE ZIVLJENJE
-upocasnjen telesni razvoj

Ad so doktorji dobesedno obupali nad menoj VSAKDANIE ZIVUENJE
-obupanje zdravnikov nad
primerom

A5 imel tako dobre starse VSAKDANIE ZIVLENJE
-vztrajnost in skrb starSev

A6 pokojno mamico, ki jo imam zelo rad in je umrla VSAKDANJE ZIVLIENJE
-ljube¢ odnos z materjo

A7 Sta me spodbujala, vozila na operacije VSAKDANIE ZIVUENJE
-vztrajnost in skrb starSev
-spodbujanje starSev
-skrb starSev za napredek
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A8 Od 2 leta naprej, pa do 26 sem bil neprestano po | VSAKDANIJE ZIVUENJE
bolnicah, Stara gora pri Novi Gorici, Ljubljana, Novo | -izku3nja institucionalizacije
Mesto INSTITUCIONALNA KARIERA
-bolnisnice
-zavodsko Zivljenje v predsolskem
obdobju
A9 Med tem ¢asom, ko se je to dogajalo, sem rastel, se uéil, | IZOBRAZEVANJE/VSAKDANIE
potem so me dali v osnovno ¥olo s prilagojenim | ZIVIENJE
programom Novo mesto -08 niz
Al10 v Kamnik na to elektro IZOBRAZEVANJE/VSAKDANIJE
ZIVJENJE
-izobrazevanje v zavodu
-srednja poklicna Sola
INSTITUCIONALNA KARIERA
-izobrazevanje v zavodu
All Med tem ¢asom se je stanje popravljalo VSAKDANJE ZIVLIENJE
-izboljSevanje negativnih posledic
cerebralne paralize
Al2 Bilo je tezko. Meni pa v Zivljenju ni zmanjkalo energije, | VIRI MOCI
ker sem tak pozitiven, direkten -premagovanje ovir z
optimizmom in pozitivho energijo
Al13 Potem leta 1998 se je zacelo kruto Zivljenje. Mamica je | VSAKDANIJE ZIVLIENJE
zbolela Mogel sem oditi v internat, prej sem bil doma -materina bolezen
-tezko obdobje
-odhod v internat
Al4 Leta 2002/3 je bilo za mene najhuj$e obdobje, 2003 je | VSAKDANIJE ZIVLIENJE
umrla mami . OCi je ostal sam z mano in mojo sestro. | -tezka Zivljenjska izkusnja
Kljub temu, da je bilo hudo, sem zmeraj nasel neko | -smrt matere
energijo za naprej -spoprijemanje druZine z novo
situacijo
-tezko obdobje
-pozitivna energija kot vir moci
Al5 Potem ker je bilo tako hudo stanje, sva se pa¢ s sestro | VSAKDANIJE ZIVLIENJE
skregala, prodala hiso, kupila stanovanje v centru Novega | -prepiri s sestro
mesta -negativen odnos s sestro
-prodaja doma
Al6 Zaradi statusa invalida, se me je moja sestra sramovalain | VSAKDANJE ZIVLENJE
me je vrgla ven iz stanovanja, me dala v varstveno delovni | -status invalida
center -obcutek manjvrednosti zaradi
invalidnosti
-sestrin prezir
-vdc
INSTITUCIONALNA KARIERA
-vkljucenost v vdc
Al7 Tam sem padel na dno in se je bilo treba spet pobrat. | INSTITUCIONALNA
Kljub temu, da me je to prizadelo, sem nagel neko mo¢ v | KARIERA/VSAKDANIJE ZIVLENJE
sebi in sem se po 9 letih zavodskega Zivljenja pobral na | -sesutje uporabnikovega sveta
noge -nov zacetek
-9 let zavodskega Zivljenja
-pozitivna energija kot vir moci
Al18 sem se naudil sam prat, likat, kuhat, naredil sem izpit za | VSAKDANJE ZIVLJENJE

avto, napisal sem prosnje, zaradi financne nestabilnosti,
da so mi pomagali pri izpitu za avto

-ucenje gospodinjskih opravil
-priprava na samostojno Zivljenje
-izpit za avto

-finanéna pomo¢ drugih/sponzoriji
OBLIKE POMOCI

131



-finanéna pomo¢ drugih/sponzoriji

A19 imel Zeljo, da grem nazaj v svoje stanovanje ali pa¢ da | VSAKDANIE ZIVUJENJE/ZELIE
grem nekam sam -Zelja po samostojnem in
neodvisnem Zivljenju
SOCIALNA
INTEGRACIJA/STANOVANJE
-zelja po samostojnem Zzivljenju
A20 Najel sem odvetnika, pa¢ brezplaéno pomo¢, da bi mi | VSAKDANJE
pomagali glede unga stanovanja ZIVLJENJE/STANOVANJE
-odvetniska pomoc za pridobitev
stanovanja
A21 Ampak men to ni lih dalo mira v mojem srcu in sem si | VSAKDANJE ZIVLJENJE
rekel, kaj Ce bi poskusil Ziveti sam. To je bila velika | -Zelja po samostojnem in
prelomnica v mojem Zivljenju. 1.8.2015 sem se vselil v | neodvisnem Zivljenju
podnajemnisko garsonjero. Doloceni so mi dopovedovali, | -izkuSnja samostojnega in
da mine bo uspelo. Metali polena pod noge. Ampak meni | neodvisnega Zivljenja
je v trmasti vztrajnosti ratalo. Zdaj je bilo 7 mesecev -samostojno Zivljenje v
podnajemniski garsonjeri
-napovedi drugih o neuspehu
-vztrajnost kot vir moci
-7 mesecev neodvisnega Zivljenja
VIRI MOCI
-vztrajnost
INSTITUCIONALNA KARIERA/ZELJE
-Zelja po samostojnem in
neodvisnem Zivljenju
A22 Ampak moje mnenje pa je, ¢lovek marsikateri, ki je zdrav, | STIGMATIZACIJA
ki ima dobesedno urejeno Zivljenje, po domace receno | -obcutek vecvrednosti zaradi
polno rit, se ne zaveda pomena Zivljenja. Ko ostanes sam, | vloZenega truda v neodvisno
hendikepiran, pomoci potreben, ni lahko Zivljenje
VIRI MOCI
-neodvisno Zivljenje kot vir moci
A23 Saj me prizadenejo stvari, ampak Zivljenje je tako, ¢e ne | VIRI MOCI
probas -odprtost za vedno nove izku$nje
ne glede na tveganje
A24 Moj moto v Zivljenju je »Vztrajnost(A40). Vztrajnost. | VIRI MOCI
Vztrajnost«. Da bi zaradi ene stopnicke obupal! Pa to bi | -vztrajnost
jaz lahko stokrat obupal. Zivljenje je lepo, ¢e si ga sam | -prepricanje vase
naredis in vztrajas(A41) -prepricanje, da je Zivljenje
taksno, kot si ga naredis
A25 In' s pomo¢jo drugih. Hvala bogu, da imam take prijatelje | VIRI MOCI
-pomoc in podpora drugih
-prijatelji
SOCIALNA MREZA
-prijatelji
A26 Enega kolega, ki mi stoji ob strani no¢ in dan in mi ful | VIRI MOCI/SOCIALNA MREZA
pomaga. Ce je treba tudi ponodi pride do mene, vse mi | -prijatelj, ki je vedno na voljo
pomaga. On mi je kot brat. -prijatelj, kot brat
A27 Meni najve¢ na svetu pomeni moj o&i in prijatelj Janez in | VIRI MOCI/SOCIALNA MREZA
pokojna mami, ki zame ne bo nikoli umrla. Zame je Ziva. | -oCe
So doloceni ljudje, ki jih imam rad. -prijatelj Janez
-pokojna mama
-judje, ki jih ima rad
A28 Prej sem bil v delavnici preko vdc-ja. Pa sem se odlocil, da | DELO IN DENAR

to ni zame in da bi si rad poiskal nekaj drugega

-delo v delavnici vdc
-nezadovoljstvo z delom v vdc
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-zelja po novi sluzbi

A29 Zanima me delo preko ra¢unalnika, ker fizicno ne morem | DELO IN DENAR
delat. Racunalnistvo me veseli, kaj naj re¢em. Moj | -Zelja po delu z raCunalnikom
vsakdan -nezmoznost za opravljanje
fizicnega dela
-veselje do dela z racunalnikom
-rac¢unalnik kot del vsakdana
VIRI MOCI
-delo z raunalnikom
A30 Zbudim se, ko se zbudim, po penzionersko. Si naredim za | VSAKDANJE ZIVLJENJE
jest, grem na kavo s prijatelji. Pridem domov. Sem malo | -¢asovna neomejenost
za racunalnikom. Kaj pogledam, kako serijo, film, | -Zivljenje po lastni izbiri
klepetam po socialnih omrezjih. VecCino dneva preZivim | -jutranje vstajanje po lastni Zelji
za racunalnikom, ker je to moja strast. Rad potujem, | -kava s prijatelji
grem kam po Sloveniji. V poznih urah grem spat -delo na racunalniku
-ogled filmov
-sodelovanje na socialnih
omrezjih
-potovanja po Sloveniji
-spanje v poznih urah
SOCIALNA MREZA/SOCIALNA
INTEGRACIA/VIRI MOCI
-sodelovanje na socialnih
omrezjih
A31 V Zivljenju sem samouk. Delam preko racunalnika, | VIRI MOCI
postavitev spletnih strani, spremljanje raznih podatkov. | -samouk
Znam kuhat. Zelo rad pecem peciva, naredim kasno | -delo z racunalnikom
hrano po receptu. Znam ¢loveka, ki je potreben psihi¢ne | -izdelovanje spletnih strani
pomoci, dvignit moralo. Sem duhovit, ostajam iskren, | -kuhanje
znam nasmejat ljudi -peka peciva
-pozitivna energija
-pomoc drugim
-duhovitost
-smisel za humor
-iskrenost
A32 Vplivala je tako, da si ne morem rednega dela dobit. Sem | DELO IN DENAR
pa sam pri sebi postudiral, da po eni strani je kar prav da | - cerebralna paraliza kot ovira pri
imam cerebralno, ker ¢ene po mojem razmisljanju, ¢e bi | zaposlovanju
bil zdrav, bi bil ena velika baraba. VIRI MOCI
- cerebralna paraliza kot
omejevalnik dekadentnega
Zivljenja
A33 Vie& so mi motorji VIRI MOCI /VSAKDANJE ZIVLJENJE
-motoriji
A34 Vec bi si upal stvari naredit, ki jih zdaj ne morem. Bolj bi | SOCIALNA INTEGRACIJA
bil drzen. Zaradi slabega ravnoteZja pa dolocenih stvari | -obCéutek omejenosti zaradi
ne morem cerebralne paralize
A35 Po eni strani je lepo to, da sem malo prizemlje, da ne | VIRI MOCI
delam lumparij. Ker zZe tako mi gre dosti lumparij po glavi. | -»prizemljenost«
(smeh) SOCIALNA INTEGRACUA
-»lumparije« kot del normalizacije
A36 Imam cerebralno paralizo, ne bom hodil, ne bom nikoli | VIRI MOCI

tako kot zdravi, ampak jaz sem sam pri sebi dal ¢ez, da Ce
se bom sekiral zaradi svojega zdravja, bo to slabo zame

-sprejemanje svoje diagnoze
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A37 lahko hodim, govorim, vozim avto, hodim Zurat, imam | SOCIALNA INTEGRACIJA
prijatelje in Se vedno lahko delam stvari. Morda malo | -normalizacija
tezje, naredim pa jih -obisk zabav
-druZenje s prijatelji
VIRI MOCI
-opravljanje vseh Zivljenjskih
aktivnosti ne glede na teZzavnost
A38 Druzim se s prijatelji in prijateljicami SOCIALNA INTEGRACIA/
VSAKDANJE ZIVLENJE
-druZenje s prijatelji
A39 Hodim na bazen, hodim mal ven, v kino, na koncerte SOCIALNA
INTEGRACIJA/VSAKDANJE
ZIVLJENJE
-obisk bazena
-kino
-koncerti
A40 Zdaj ko sem na svojem je to Cisto drugace VSAKDANJE ZIVLIENJE
-zadovoljstvo s samostojnim
Zivljenjem
A4l Prej sem bil malo utesnjen, zaradi zavoda, zaradi | INSTITUCIONALNA KARIERA
zavodskih pravil, -utesnjeno Zivljenje v zavodu
-institucionalna pravila
A42 Zdaj sem pa sam svoj $ef .Dolo¢am, kaj bom delal, kaj in | VIRI MOCI
kdaj bom delal, s kom se bom druzil in kako -samostojno odlocanje o svojem
Zivljenju
A43 Hrano si kuham sam, v¢asih ko se mi ne da skuhat, grem | SOCIALNA INTEGRACIJA
ven jest -obisk restavracij
VSAKDANIJE ZIVUENJE/ VIRI MOCI
-skrb za lastno prehrano
Ad4 Urejam se sam. pomo¢ potrebujem le pri strizenju | VSAKDANJE ZIVLENJE
nohtov. Ne morem bit zrihtan v parih minutah, tako kot | -skrb zase
ostali -skrb za osnovno higieno
-potrebo po vedji kolicini ¢asa pri
skrbi zase
OBLIKE POMOCI
-pomoc pri strizenju nohtov
A45 Itak (ljudje me itak sprejemajo). SOCIALNA INTEGRACIJA
-obcutek sprejetosti
A46 Komur pa ne pase, mu pa pac¢ ne. To je njegova stvar, na | VIRI MOCI
katero ne morem vplivat -neobremenjenost z ljudmi, ki ne
sprejemajo njegove drugacnosti
A47 Aktiven sem veliko v drustvu Soncek hodim na | SOCIALNA INTEGRACIJA
ustvarjalne delavnice, na terapevtsko plavanje, na | -vklju¢enost v drustvo za
Feldenkrais terapijo. Treniramo nogomet. Poleti, ko je | cerebralno paralizo
lepo vreme, imamo terapevtsko jahanje, hipoterapija | -aktivno sodelovanje v drustvu
natancno. Soncek
-ustvarjalne delavnice
-terapevtsko plavanje
-Feldenkrais terapija
-terapevtsko jahanje
A48 Ne vem, moje Zivljenje je tako burno in se dogaja skoz. SOCIALNA INTEGRACIJA
-aktivno Zivljenje
A49 zadovoljen sem, lahko bi bilo malo boljSe (z | SOCIALNA INTEGRACIJA

vkljucenostjo).

-zadovoljstvo z vklju¢enostjo v
okolje
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-zelja po vedji vklju¢enosti v
okolje

A50 So stvari, ki bi jih spremenil. Ampak ¢e so Ze tako, naj pa¢ | SOCIALNA INTEGRACIJA
bojo .Imas dolocene osebki, ki te ne sprejemajo in te | -potreba po spremembah v
¢udno gledajo. Pa govorice. povezavi z integracijo
-ne sprejemanje v okolju zaradi
diagnoze
-¢udni pogledi
STIGMATIZACIJA
-ne sprejemanje v okolju zaradi
diagnoze
-Cudni pogledi
-zahrbtno ogovarjanje
A51 Ce si hendikepirana oseba doZivi§ vse, poden in do vrha | SOCIALNA INTEGRACIJA
-izkuSnja popolne integracije
-izkuSnja popolnega
nesprejemanja
A52 ko sem postal voznik, ko sem naredil izpit za avto. sem se | SOCIALNA INTEGRACIJA
pocutil res sprejetega v druzbo, sprejetega med Zivimi, | -vozniski izpit
med udeleZenci -opravljen vozniski izpit kot
dejavnik popolne integracije
A53 Ko me je sestra zatajila in me je vrgla iz stanovanja. Takrat | SOCIALNA INTEGRACIA
se je meni dobesedno svet podrl -prepiranje s sestro in sramovanje
sestre kot obc¢utek popolne
socialne izolacije
A54 Sem pozitiven, nasmejan VIRI MOCI
-optimizem
-nasmejanost
A55 Potegnem iz vsake slabe stvari nekaj dobrega VIRI MOCI
-Iskanje dobrega v vsaki stvari
A56 Drugim pomagam, ¢e rabijo pomo¢, jim dam kakine | VIRI MOCI
nasvete -svetovanje drugim
A57 Jaz sem dal marsikaj ¢ez v svojih letih, zato znam marsikaj | VIRI MOCI
svetovat -Zivljenjske izkusnje
A58 Moja Zelja je, da grem enkrat prav na svoje, da imam | ZELJE
stanovanje ali pa prav hiso -lastno stanovanje
-lastna hisa
SOCIALNA INTEGRACIJA/ZELJE
-zelja po lastnem bivanjskem
prostoru
A59 In da si bom ustvaril druzino ZELIE
-ustvarjanje druZine
SOCIALNA INTEGRACIJA
-zelja po ustvarjanju druzine
A60 odvisno samo od mene. Ce se bom predstavil v dobri in | SOCIALNA INTEGRACIJA
posteni luci bo, ¢e pa v slabi pa ne bo ni¢ -lasten vpliv na vkljucenost v
okolje
-odvisnost integracije od
prikazane podobe posameznika v
okolju
A61 vsa mesta v Sloveniji in vasi, bi mogla bit malo bolj | OVIRE
prilagodijo osebam s cerebralno paralizo -potreba po prilagoditvi okolja
ljudem z invalidnostjo
A62 Boljsi dostopi do ploc¢nikov, dostopi do trgovin, do | OVIRE

uradnih stavb

-potreba po prilagojenih plo¢nikih
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-potreba po drugacnih dostopih
do trgovin

-potreba po drugacnih dostopih
do javnih stavb

A63 Prilagojeno bi moralo biti. Ne more nekdo, ki je na | OVIRE
vozicku po Stengah. Potrebovali bi dvigala, klan¢ino -potreba po dvigalih
-potreba po klancinah
-neprilagojenost grajenega okolja
-arhitektonske ovire
-stopnice
Ab4 Vsak s cerebralno paralizo bi moral imeti zagotovljenega | OBLIKE POMOCI
brezplacnega asistenta. To je pa moj prvi pogoj. Ne pa da | -potreba po osebni asistenci
se moras z drzavo kregat, da kaj dobis
A65 Pa da ljudje ne bi bili nestrpni, da bi takoj rekli, da je | STIGMATIZACIJA/ OVIRE
nekdo bogi in da ne bo nic¢ -nestrpnost
-dojemanije invalidov kot ubogih
-dojemanje invalidov kot
nezmoznih
A66 Ce so stopnice brez ograje, sem jaz mrzel OVIRE
-arhitektonske ovire
-stopnice brez ograje
A67 ne morem hodit na dolge razdalje OVIRE
-hoja na dolge razdalje
A68 Ne morem hitro hodit OVIRE
-hitra hoja
A69 Najraje hodim sam, ker se skupini ne morem prilagodit, | OVIRE/ SOCIALNA INTEGRACIJA
ker so eni prehitri -teZko prilagajanje drugim pri
aktivnostih zaradi diagnoze
A70 Imas dolo¢ene, ki parkirajo na oznacenih mestih za | OVIRE/SOCIALNA INTEGRACIJA
invalide, Ceprav so popolnoma zdravi. On je bolan v glavi. | -parkiranje neinvalidov na mestih
Bolj strpni do drugacnih bi morali biti za invalide
-potreba po strpnosti do
drugacnih
-nespostovanje invalidov
A71 Vse je odmaknjeno. PosSta je predale¢, avtobusnih | OVIRE
povezav ni -nedostopnost grajenega okolja
-slaba organiziranost javnega
prevoza
A72 Razdalja (vpliva na vkljucenost) OVIRE
-razdalja kot negativni dejavnik
integracije
A73 Ko gre hendikepirana oseba ¢ez cesto, so vozniki zelo | OVIRE/STIGMATIZACIJA
nestrpni glede tega -nerazumevanje invalidov
-nepotrpeiljivost do invalidov
-nestrpnost
A74 Ce moram kam it, imam prijatelje, ki me pridejo iskat. O¢i | OBLIKE POMOCI/ SOCIALNA
me kam zapelje. Ce je pa kaj tak potrebno urejat, pa | INTEGRACIJA
papirje, pa socialna delavka. Obrnem se na ustanove, ki | -pomoc prijateljev pri prevozih
so zato ustanovljene, da nam pomagajo -pomoc oceta pri prevozih
-pomoc socialne delavke pri
urejanju birokratskih zadev
-pomoc ustanov
A75 Mogli bi se vsem prilagodit SOCIALNA INTEGRACIJA
-potrebe po prilagoditvah na vseh
podrocjih
A76 Manj nestrpnosti pokazat SOCIALNA INTEGRACIJA
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-potreba po strpnosti

A77 Doloc¢ene ugodnosti
A78 Vsaka tezje hendikepirana oseba bi si lahko zagotovila | OBLIKE POMOCI /SOCIALNA
asistenta, ki bi ji pomagal pri raznih opravilih, brez | INTEGRACIA
dodatne papirologije in komplikacij. (A139) -potreba po osebni asistenci
-enostavnejsi postopki za
pridobitev osebne asistence
-potreba po zakonu o osebni
asistenci
A79 Socialni delavci. To je pa taka tema, ki mi je velikokrat | SOCIALNO DELO
dvignila Zivce -nezadovoljstvo
-negativne izkusnje s socialnimi
delavci
A80 mog| bit taki ljudje, ki imajo srce in imajo kaj v glavi. Znajo | SOCIALNO DELO
poslusat, svetovat -potreba po empatiji
-potreba po delu srcem
-potreba po aktivnem poslusanju
-potreba po sodelovalnem
odnosu
A81 Oni ti zacnejo, kaj vse rabiS. Najprej se pogovor s | SOCIALNO DELO
¢lovekom, da ti pove, kaj rabi, potem pa naj govori -potreba po soustvarjanju resitev
-potreba po dogovoru o
sodelovanju
-posplosevanje uporabnikovih
potreb
-vedeti namesto uporabnika
A82 Ene pa nimajo pojma, da je socialna delavka. To ti jaz | SOCIALNO DELO
povem, ki sem Ze marsikaj probal. Ne more$ Eloveka | -obsojanje uporabnikov
prehitro obsojat. Ti ne rabis tega, un ne rabi tega. A sem | -posploSevanje uporabnikovih
jaz prisel kot stranka na socialno delo, ker jaz to ne znam, | potreb
ti si zato usposobljena, al tako, da me bos buzorerala -zaverovanost strokovnjakov v
strokovno ekspertizo
-napacen pristop
-segregirana pomo¢
A83 Drugacen pristop. Bolj komunikativni SOCIALNO DELO
-potreba po novem pristopu
-potreba po odprtosti
-potreba po osebnem pristopu
-potreba po komunikativnosti
A84 Rabim ve¢ prihodkov DELO IN DENAR/ ZELJE /OVIRE
-potreba po vecjih prihodkih
A85 Pri nakupu avta, bi se moral osebam s cerebralno paralizo | ZELJE
bolj prilagodit.(A149) Tudi ¢e imamo brez davka, ampak | -Zelja po avtomobilu
moras izpolnjevat to¢no dolo¢ene pogoje(A150). Ampak
jaz bi to malo prilagodil(A151). Ce oseba naredi voznigki
izpit, mores ti tudi razumet, da mora imet drugacne
pogoje, olajsane(A152). Avtomatski avtomobili so
drazji(A153). To bi moral spremenit. Drugega se ne
spomnim.
A86 Nekatere stvari, ki si jih Zelim, jih ne morem pridobit | ZELJE

takoj, ampak moram malo pocakat in se znajti drugace

-zelje niso nikoli takoj uresnicljive
-iznajdljivost pri uresni¢evanju
Zelja

VIRI MOCI

-iznajdljivost
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A87

Avto pa mi pomeni, tisto stvar, ki pri zdravih ljudeh
pomeni noge

VIRI MOCI

-avto kot zdrave noge
SOCIALNA INTEGRACIA
-potreba po avtomobilu
-avto kot zdrave noge

A88

Ne morem si kupit avta za 500 evrov, ker rabim
avtomatski menjalnik Ti avti pa so veliko drazji, od jurja
pa pol naprej se ga da dobit in za to moras imeti toliko
denarja

OVIRE

-predragi prilagojeni avtomobili
-pomanjkanje finanénih sredstev
za nakup avtomobila

A89

mali penziji po mami in minimalni placi, pa ni tega

DELO IN DENAR

-pokojnina po mami

-invalidnina

-minimalni dohodki

dohodki onemogocajo integracijo
-omejeni

A90

Socialna ni¢. (Pomoc socialni delavcev)

SOCIALNO DELO
-ni pomoci

A91

Ce ti povem, novomeska socialna je poden od podna.

SOCIALNO DELO
-nezadovoljstvo z delom CSD-ja

A92

Nekateri, ki res ne morjo delat, tem ni pomoci. Tako
stanje je. Taki kot sem jaz, bi pa lahko delal.

STIGMATIZACIJA

-dojemanje drugih invalidov kot
manj zmoznih

ZEUE /VIRI MOCI

-zelja po zaposlitvi

A93

Taki kot sem jaz, bi pa lahko delal v firmi za racunalnikom,
kot vratar, receptor

DELO IN DENAR

-Zelja po zaposlitvi

-veselje do dela z ra¢unalnikom
-Zelja biti receptor

-zelja biti vratar

-prepoznavanje svojih zmozZnosti
za delo

VIRI MOCI

-prepoznavanje svojih zmoZnosti
za delo

ZELE

-zelja po zaposlitvi

-veselje do dela z racunalnikom
-zelja biti receptor

-zelja biti vratar

A9%4

Lazja dela bi lahko opravljal ampak za vsako delo, ki ga
hoces dobit, ¢e se hoces zaposlit, pa izgubi$ status
invalida in prihodek in to ne bi smelo na to vplivat. To bi
pa¢ moral, ne vem, dodatno ti dat motiv .Da bi si sam
dobil denar, da si sam ustvaris, ne pa da Zivis na racun
drZave Za take kot sem jaz je pa to mal jeba

DELO IN DENAR

-zmoznost opravljanja lazjih del
-izguba statusa invalida ob
zaposlitvi

-izguba sigurnega prihodka ob
zaposlitvi

-zaposlitev kot motivacija za
Zivljenje

-zaposlovanje invalidov kot vir
moci

-zaposlovanje kot primer inkluzije
SOCIALNA INTEGRACUJA
-integrirano zaposlovanje
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A95 Meni bi lahko zaupali vladanje drzave, bi vzpostavil tak | VIRI MOCI
red. Marsikaj bi spremenil -obcutek zmoZnosti dosegati
spremembe
A96 Pravicnemu delavcu daj posteno placilo ZELIE
-zelja po pravicnem in poStenem
svetu
A97 Drug bi lahko spremenili svoje obnasanje, mnenje in | SOCIALNA INTEGRACIA
vedenje ter pogled na svet -potreba po spremembah
vedenja druzbe
-potreba po novih pogledih na
svet
-potreba po odpravljanju
predsodkov in stereotipov
A98 lahko bi bolj pomagal. Bolj bi se posvecal tej osebi. Bolj | OBLIKE POMOCI
malo je, ampak to je zelo malo (posvedanja ljudem s | -ve¢ pomodi
cerebralno paralizo) Razna pomocC. Brezplaéna, | - poglobljena pomo¢
prostovoljna pomo¢ - potreba po brezplacni pomoci
A99 Invalidska pokojnina. Dodatek za varstvo in nego. | OBLIKE POMOCI
Varstveni dodatek. Rihtam si socialno pomo¢. Saj Nekaj | -varstveni dodatek
da ti dajo. Probas pa gre. Asistenti, ki pomagajo pri | -urejanje socialne pomoci
dolocenih opravilih. Lahko bi prilagodili malo cenejse | -invalidska pokojnina
taksije za invalide ali pa posebna vozila -dodatek za varstvo in nego
-vel osebne asistence
-potreba po cenejsih taksijih za
invalide
-posebna vozila
-organizirani prevozi
A100 V raznih ustanovah, upravna enota, na zavodu za | OBLIKE pomMOCI
zaposlovanje, RIC, razvojni center, zavod za pokojninsko | -zavod za zaposlovanje
in invalidsko zavarovanje, v vdc-ju. Tam sta dve zelo | -upravna enota
vredu socialni delavki. Te sta bili res zelo vredu, sem vse | -zavod za pokojninsko in
izvedel, kar sem rabil. (nudenje informacij o oblikah | invalidsko zavarovanje
pomodi) -RIC
-razvojni center
-VDC
SOCIALNO DELO
-zadovoljstvo s socialnim delom v
VDC-ju
Al101 Pa vredu (zadovoljen z obstoje¢imi oblikami pomo¢i) | OBLIKE POMOCI
Lahko bi bile denarne pomodi visje -zadovoljstvo z oblikami pomoci
-potreba po ve¢ pomoci
-potreba po visjih denarnih
pomoceh
A102 Asistentov. Res se je treba borit, ¢e oseba ne more ni¢ in | OBLIKE POMOCI
je prepuséena sami sebi, pa moras izpolnjevat pogoje, da | -premalo osebne asistence
dobi$ asistenta. Ce rabi§ pomo¢, da gre$ nekam, rabig | -birokratski pogoji za pridobitev
nekoga, da ti pomaga. Problem je v tej nasi drzavi. Ce si | osebna asistence
na visokem poloZaju, imas vse. Ce si pa navaden delavec, | -pomoc¢ odvisna od vez in
si pa tam ko si. Vedno po ta malih toléejo. poznanstev
-denar kot pomocnik za hitrejso
pomoc¢
A103 Realno bi bilo, da bi ljudje ki so tezje zaposljivi, da bi se | OBLIKE POMOCI

zaposlil. Tako da bi pomagali drugim ljudem. Da ne bi
drzavo bremenil, da bi tiste, ki Se lahko kaj delajo tako
zaposlili, da bi pomagali drugim. Da bi Sli z njimi v
trgovino, nabavljali osebne stvari, mu pomagali doma

-potreba pomoci pri zaposlovanju
DELO IN DENAR/
SOCIALNA INTEGRACUA
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-iskanje novih moznosti
zaposlovanja invalidov
-invalidi kot pomoc¢niki drugim
-invalidi kot svetovalci
-obcutek koristnosti zaradi
zaposlitve

A104 Da ne bi bil asistent, ampak imel drugacno funkcijo, ve¢ | DELO IN DENAR
funkcij. Da ne bi bil delavec v proizvodnji, tovarni. Ampak | OBLIKE POMOCI
delavec, da bi pomagal osebi s tem. Tekla bi mu delovna | -¢lovek z invalidnostjo kot
doba, placo bi dobil, druga oseba bi bila pa zadovoljna, | poseben asistent
ker ji nekdo pomaga. In to bi bila nova ustanovljena | -pomoc pri zaposlovanju
delavna sila. Tako bi dobili nova delovna mesta. Pa da bi | -potreba po podpornih
bilo to malo razseljeno. Razsirjeno mehanizmih v delovnem procesu
-zaposlitev kot integracija
-delovna doba
-zasluZena placa
Al105 Ne bi bila samo socialna delavka, ki je samo za | SOCIALNO DELO
racunalnikom, pa ti neke obrazce izpolnjuje, ampak bi | -prevec birokratsko socialno delo
prisla oseba do posameznika domov, do tebe -potreba po priblizanju k
posamezniku
-obisk na domu
Al106 Tako bi se ta oseba zaposlila, delal pri nekom, bila neka | DELO IN DENAR
uradna oseba. Tako bi se lepo nekdo zaposlil, delal pri | -potreba po zaposlitvi
nekom, dobival drzavno placo, delal bi, tekla bi mu | -zasluZena placa
delavno doba. Ta ki bi imel storitev bi bil pa zadovoljen -nova delovna mesta
-integrirana zaposlitev
-kakovostnejse opravljanje
dolocenih storitev
-delovna doba
A107 Mogle bi biti bolj dostopne, ker nekatere niso. Nekatere | OBLIKE POMOCI
si moras sam izborit in vztrajat, da ti kej pomagajo -dostopnejsa pomoc
-borba za pomo¢
-vztrajnost
A108 Na primer, kako pridobiti brezpla¢no pravno pomo¢, | OBLIKE POMOCI
kako pridobiti dodatni prihodek za lepse Zivljenje. To tine | -potreba po informiranju o
povejo. Sam mora$ izbrskat, kaj ti pripada kot | brezplacni pravni pomoci
hendikepirani osebi in kaj ti ne. In brati moras drobni tisk. | -potreba po informiranju o
Zmeraj financah
-samoiniciativnost pri iskanju
pravic
-samoiniciativnost in vztrajnost
pri izvrSevanju pravic
-branje drobnega tiska
A109 Vloga, da ti kasno informacijo da. Vloga bi bila, da ti zna | SOCIALNO DELO

ona odgovorit na vprasanja, povedat stvari. Ne da te na
vratih nadere, da nima Casa in te z grdim pogledom ubije.
Zaposlena je zato, da bi Ccloveku pomagala.
Komunikativna bi morala bit. Prijazna. Obvezno mora
imeti kaj v glavi. Mora poslusati stranko, kaj ji pove.

-informiranje

-nadiranje uporabnikov
-pomanjkanje ¢asa za uporabnike
-neprijetna obrazna mimika
-potreba po sodelovalnem
odnosu

-potreba po razumevanju
-potreba po prijaznosti

-potreba po aktivnem poslusanju
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A110 Da mi ugodi tisto, kar rabim, da mi pomaga. Da ne rabim | SOCIALNO DELO
vse sam. Ce rabim nekaj uredit, pridem na socialno, da mi | -potreba po soustvarjanju
uredi in mi ne posiljava. Da si vzame c¢as in skupaj | delovnega odnosa
prebereva, najdeva skupaj. Ne da samo moram sam | -ne vedeti namesto uporabnika
izpolnit in prinest nazaj. Saj je ona za to izSolana. Pa da bi | -Cas za uporabnika
bolj komunicirali med sabo -potreba po sodelovalnem
odnosu
Alll Meni moja pomaga bolj Svoh. Na socialno raje ne grem. | SOCIALNO DELO
Prides, rabi$ nekaj informacij, pomo¢, pa ti Ze na vratih | -nezadovoljstvo s socialnim
da vedet, da ne bo ni¢ iz tega. Bolje da se obrnesin gres. | delom
Unedve v vdcju sta ble samo fajn. -zadovoljstvo s socialnim delom v
VDC-ju
-neprimeren pristop do
uporabnika
-ne prisluhniti uporabniku
-nerazumevanje uporabnika
-potreba po empatiji
Al12 Poskusit se postavit v mojo koZo. Poskusit ljudi razumet. | SOCIALNO DELO
In prisluhnit -aktivno poslusanje
-potreba po empatiji
-potreba po razumevanju
Al113 V vdc-ju so bile pa prijazne socialne delavke, s katerimi | SOCIALNO DELO
sem imel lep odnos. Zrihtale vse od a do 7, nikoli se nismo | -zadovoljstvo s socialnim delom v
skregali, vse so mi zrihtale. Pomagale so mi uredit papirje, | VDC-ju
svetovale, kam naj grem, kaj moram naredit, me v¢asih | -soustvarjalni delovni odnos v
psihi¢no podprle, ¢e je bilo treba se pogovorile z mano. | VDC-ju
Me bodrile, spodbujale pri tem kar delam. Te dve sta bili | -pomoc socialne delavke pri
res na mestu urejanju birokratskih zadev
-svetovanje o oblikah pomodiin
pripadajocih pravicah v VDC-ju
-podpora v VDC-ju
-pogovor v VDC-ju
-spodbuda v VDC-ju
-krepitev mociv VDC-ju
Al14 Prijatelji, za kako tako pomo¢ s papirji socialna delavka v | OBLIKE POMOCI
vdc-ju, za psihi¢no pomoc pa na prijatelje -pomoc prijateljev pri urejanju
dokumentov
-pomoc socialnih delavk v VDC-ju
pri urejanju birokratskih zadev
-stalna podpora prijateljev
SOCIALNA MREZA
-prijatelji
-strokovnjaki
A115 Zelo veliko OBLIKE POMOCI
Spodbujajo me, podpirajo. Se pogovorijo z mano, ¢e je kaj | -spodbujanje
narobe, mi svetujejo -podpora
(Prijatelji) -pogovor
-svetovanje
All6 Moj prijatelj Janez, o¢i. Mam kar nekaj takih prijateljev, | SOCIALNA MREZA
ki so mi vedno na razpolago. -prijatelji
-prijatelji vedno na voljo
A117 Zelo redko. (osamljen) SOCIALNA MREZA
-redka osamljenost
Al118 Poklicem koga. Se zamotim in kaj poénem. Grem na | VIRI MOCI

sprehod v naravo

-samopomoc pri osamljenosti
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-sprehodi v naravo
-telefonski pogovor

Al19

Prijatelji, sorodniki, pridejo prostovoljci iz drustva. V¢asih
se druzim tudi s prijateljico

SOCIALNA MREZA
-prijatelji

-sorodniki
-prostovoljci iz drustva
-intimna prijateljica

A120

Facebook, telefon, skype, internet

SOCIALNA INTEGRACIJA
-virtualna integracija
-vzdrievanje stikov preko
facebooka

-vzdrZzevanje stikov po telefonu
-vzdrZzevanje stikov po skypu
-uporaba interneta

SOCIALNA MREZA
-vzdrievanje stikov preko
facebooka

-vzdrZevanje stikov po telefonu
-vzdrZevanje stikov po skypu

Al121

Sosolci, domacini, iz kolonij, taborov, iz raznih
seminarjev, dopustov. GreS na pijaCo sam in nekoga
spoznas. Gre$s v mesto, pa se s kom druzi§, na morje in
koga spozna$

SOCIALNA MREZA

-sosolci

-domacini

-sosedje

-ljudje iz kolonij in taborov

-ljudje iz seminarjev

-ljudje iz dopusta

-spoznavanje ljudi v gostilni
-spoznavanje novih ljudi v mestu
-spoznavanje novih ljudi na morju

A122

Druzimo se, hodimo ven, pogovarjamo se. Zaupamo si
osebne stvari. To kar pocnejo prijateljij med sabo.
Pomagamo si eden drugemu

SOCIALNA INTEGRACIA/
SOCIALNA MREZA

-druZenje

-Zuranje

-pogovor s prijatelji
-normalizacija

-medsebojna pomoc prijateljev

A123

Imam sestro, pa pol brata in polsestre.

Oni me sprejemajo, rad jih imam. So Se bolj majhni.
Name majo ful velik vpliv. Jaz jih imam ful rad. Mi dajo
dodatno energijo. Pozitivno moc¢

S sestro se pa pogovarjava samo preko sodis¢a. Vem pa
da imam sestro, ona pa ne ve, da ima brata. Ceprav mi je
naredila veliko sranja, jo imam Se zmeraj mickeno rad. Je
le moja kri. To ne bo nihce razdelil

SOCIALNA MREZA

-sestra

-polbrat

-polsestre

SOCIALNA INTEGRACHA/VIRI
Mocl

-sprejemanje polsestre in
polbrata

-dobri medsebojni odnosi s
polsestro in polbratom
-pozitivna energija

-ljubezen do sestre kljub
prepirom

OVIRE

-nerazumevanje s sestro
-sodelovanje s sestro v okviru
sodis¢a
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Al124 O¢i pomaga, mamice pac ni, ker je pokojna. Mi je pa ful | OBLIKE POMOCI / SOCIALNA
pomagala. Ona je bila moje najveéje zlato. Zdaj mam | MREZA / SOCIALNA INTEGRACIA
ocija, sestricne, tete strici, ki mi pomagajo. -pomoc oceta
Me vzamejo domov, gremo kam -pomoc pokojne matere

-sestricne

-tete

-strici

-obiski na domu
-skupni izleti

A125 Ja. Zivim sam. VSAKDANIJE ZIVLJENJE/
Sam skrbim za ekonomske zadeve. Redno plac¢ujem | VIRI MOCI
stroske. Najemnino. Pospravljam. Kuham. Perem -samostojnost

-samostojna skrb za finance
-skrb za redno placevanje
stroskov

-pospravljanje

-kubhanje

-pranje perila

DELO IN DENAR
-samostojnost

-samostojna skrb za finance
-skrb za redno placevanje
stroskov

Al126 Trenutno sem zadovoljen. Prilagoditev je dobra, ker so mi | STANOVANJE
naredili ograjo pri stopnicah, da lahko sam grem. To | -zadovoljstvo s stanovanjem
stanovanje je dobro, ker je lokacija dobra. Blizu je | -prilagojeno stanovanje
urgenca, zdravstveni dom, bolnica, Zelezniska, avtobusna | -ograja ob stopnicah
glavna postaja, tus, trgovino. Cist vse imam na kupu. -omogoca samostojnost

-dobra lokacija
-dostopnost javnega prevoza

Al127 Odkar sem na svoje mi je folk reku, da sem se spremenil | STANOVANJE
za milijon procent. Meni to stanovanje, ¢eprav ga imam | -pomemben faktor integracije
v najemu, da svobodo, Zivljenje. Neko pomembnost, da | -ob¢utek enakopravnosti
sem nekaj v Zivljenju ustvaril. Isto kot bi ti dal par | -obcCutek koristnosti
milijonov evrov in si kupil kar si ZeliS. Zame je to | -obcCutek sposobnosti
stanovanje neprecenljivo -neprecenljiva vrednost

SOCIALNA INTEGRACUA
-stanovanje kot pomemben
faktor integracije

A128 Penzija po mami. Varstveni dodatek, pomo¢ za nego in | DELO IN DENAR
postreibo sem si zrihtu. Neka dodatna socialna pomo¢. | -pokojnina po mami
Brez dela dobim dovolj, je ve¢ kot minimalc. Dejansko se | -varstveni dodatek
mi ne bi splacalo delat. Raj kaj kar tako mal naredim. | -dodatek za pomo¢, nego in
Znam popravljat racunalnike, zamenjat kaj v racunalniku, | postrezbo
nastavt windovse, popravit programsko opremo -dodatna socialna pomoc¢

-dovolj denarja brez dela
-obcasno delo z racunalniki
VIRI MOCI

-popravljanje racunalnikov
-racunalnisko znanje
-programiranje

Al129 Treba je delat tud mal na ¢rno, ¢e hoces kakSen dodaten | DELO IN DENAR
zasluzek. Kdor prinese racunalnik, rece daj mi to pa to | -delo na ¢rno
gor. Js mu pa tako re¢em, racunal ne bom ni¢, | -popravljanje racunalnikov
prostovoljni prispevek je pa dobrodosel. In to je to

A130 Ja, ker znam razporedit (dohodek) DELO IN DENAR
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-natancno razporejanje
financnega prihodka

Al31 Veliko. Se vegjo vkljuéenost v druzbo. Dokazat se sebiin | DELO IN DENAR/
drugim, da si zmoZen za delo. Si produktiven SOCIALNA INTEGRACIJA
-delo kot popolna integracija
-obcutek zmozZnosti zaradi dela
-obcutek produktivnosti zaradi
dela
Al132 Ne more§ dobit zdravniskega potrdila. Ce pa Ze dobi$ | OVIRE/ DELO IN DENAR
zaposlitev, pa izgubi$ privilegije, ki jih imas. To bi jaz | -zdravniSko potrdilo
poenostavil v zaposlitve za hendikepirane. Ce ti | -izguba pravic v povezavi z
hendikepirani osebi pomagas, okej pomagaj mu. Ampak | invalidnostjo
naj se proba zaposlit, da si bi probal sam nekaj zasluzt. Ce | -izguba statusa invalida
mu bo ratalo, si bo sam sluZil, ¢ene mu bo pa drzava | -tezko najti zaposlitev
pomagala.(A336) Ampak tega pri nas ni. Bolj krades, | -zaviranje samostojnosti
boljsi si -zaviranje krepitve moci
Al133 Kaj bi jaz vse rad delal! Moji sanjski poklici so, da bi vozil | DELO IN DENAR /ZELIE
kamion, bil bi DJ, receptor, vratar. To so sluzbe za mene. | -Zelja po delu
Telefonist. Lahko bi bil prodajalec, ker sem gobcen, ali pa | -sanjski poklici
menedzer. Sam sem si zrihtal denar za izpit za avto in | -Zelja po poklicu Soferja
avto, okoli 5000 evrov. Napisal sem prosnje, vec kot pol | -Zelja biti DJ
je blo zavrnjenih, ampak sem si sam poiskal denar. V¢asih | -Zelja biti receptor
me tudi malo tepe v Zivljenju ta moj hitri jezik. Ki prehitro | -Zelja biti telefonist
laufa. Tako bi bil vklljuc¢en Se nekam, ¢e bi delal -Zelja biti prodajalec
-zelja po samostojnem sluzenju
denarja
-zaposlitev kot del popolne
integracije
Al34 Ce imas denar si lahko kaj kupi$ in nekam gres, drugace ti | DELO IN DENAR
pa ostanejo Stirje zidovi SOCIALNA INTEGRACIJA
-denar kot pomemben dejavnik
integracije
-pomanjkanje denarja kot
dejavnik izoliranosti
A135 Ni vredu. Premalo naredijo za osebe, sploh invalide in vse | OBLIKE POMOCI
-nezadovoljstvo s ponujenimi
pomocmi
- premalo pomoci
A136 Devet let sem Zivel v instituciji. To je ubistvu Zivljenje kot | INSTITUCIONALNA KARIERA

v zaporu, kot v alkatrazu. Te dolocijo, mecejo te v isti kos
z drugimi, nimajo posluha, dolo¢ena glupa pravila. Ti
povem svoj primer. V vdc-ju sem imel svoje stanovanje,
mal sem se moral prilagodit in oni meni. Novi direktorici
pa to ni bilo vredu in je zahtevala, da ji vse povem, kam
grem, s kom, kaj bom delal, kdaj pridem. Stevilko mojo je
zahtevala. V vse zasebne zadeve se je vtikala. Ce si ti
umsko dobr in Ce ti ni opravilna sposobnost odvzeta, je
pomembno, Ce ti Zivi$ v zavodu, kdaj gres in kdaj prides.
Drugo pa nima koga zanimat. Pa predraga so. Vdc me je
prisel na mesec 960 evrov. Bivalne hiSe so pa kao na
mesec 1300€. A si predstavljas, kaj dobis za tak denar. Jaz
sem si pa naSel tako ugodno stanovanje, v centru mesta,
vse imam na kupu. Garsonjere so ponavadi drage ko
zafran, js dam 170€, in potem Se stroski. V glavnem, 300€
pride s hrano vred

-izkusnje Zivljenja v instituciji
-institucija kot zapor
-posplosevanje uporabnikovih
potreb

-institucionalna pravila
-omejevanje

-zaviranje samostojnosti
-zaviranje neodvisnosti
-pomanjkanje zasebnosti
-draga namestitev v instituciji
DELO IN DENAR

-skrbno ravnanje z denarjem
-skrb za pokritje stroskov bivanja
-iskanje finan¢no najugodnejsih
ponudb bivanja zaradi
pomanjkanja denarja
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A137 Odloc¢as sam, kdaj gres spat, kaj bos jedel, kaj bos pocel, | SOCIALNA INTEGRACIA/
s kom se bo$ drufil. Sam si pomemben, nisi omejen. | VIRI MOCI
Samostojno odloc¢as o vsem. Kdaj gres na wc, kdaj pod | -samostojno odlocanje o spanju
tus, vse -samostojno odlocanje o prehrani
-samostojno odlocanje o prostem
¢asu
-samostojno odlo¢anje o izbiri
druzbe
-neodvisnost
-neomejenost
-samostojno odlocanje o skrbi za
osebno higieno
A138 9.8.2011 je bila zame svoboda- voznisko dovoljenje. To je | SOCIALNA INTEGRACIA /VIRI
zame najvecja svoboda. Avto in voznigko. Imel sem avto, | MOCI
pa je bilo dve leti nazaj totalka, zdaj kupujem novega. Te | -vozniSko dovoljenje
dve stvari mi daj, pa ti ne bom nikoli vec teZil -avtomobil
Al139 Samostojno sprejemanje odlocitve, ker mi ni bila odvzeta | VIRI MOCI
opravilna sposobnost. Pa financna stabilnost SOCIALNA INTEGRACIJA
-samostojno sprejemanje
odlocitev
-neodvisnost
-finan¢na stabilnost
A140 Zakaj nas ljudje tako ¢udno gledajo. Vsi recejo bogi je, ni¢ | STIGMATIZACIJA
ne bo z njim. Pa tega ne smes rect. Moras poznat ¢loveka | -¢udni pogledi
-smiljenje
-pomilovanje
-potreba po enakopravni
obravnavi
Al41 Nekateri so zaradi tega bolj zaprti. Jaz sem odprt, jaz | VIRI MOCI
povem, da Ce ti ne paSem, me ni treba gledat. V Zivljenju | -sprijaznjenje z diagnozo
sem marsikaj dosegel in tako je. Iz krompirja ne more$
naredit pomarance.
Al42 So vklju€eni, samo veliko premalo. Jaz bi rekel, da nimajo | IZOBRAZEVANIJE/
enakih mozZnosti STIGMATIZACIJA
-neenake moznosti izobraZevanja
za otroke z diagnozo
-premalo inkluzivnega
izobrazevanja
Al43 Jaz sem se pocutu bolj sprejetega, ker sem Sel v Solo, sem | SOCIALNA INTEGRACIJA

se bolj enacil z ostalimi. Sprejeli so me. Sem pa imel v
osnovni Soli hude probleme. S soSolci, ucitelji, tako da
smo se morali kar kregat. Pa tudi v srednji, kar pestro.
Spoznal pa sem razli¢na znanja, naucil sem se brat, pisat,
risat, racunat. Spoznal okolico. Situacije razne. Kako
odreagirat. V Solo bi moral vsak hodit

-obclutek sprejetosti zaradi
vklju€enosti v Solo

-obcutek enakosti drugim
-teZave z ucitelji in soSolci v Soli
-ne sprejemanje uporabnikovih
tezav zaradi diagnoze v Soli
IZOBRAZEVANJE

-obcutek sprejetosti zaradi
vkljucenosti v Solo

-obcutek enakosti drugim
-teZave z uditelji in sosolci v Soli
-ne sprejemanje uporabnikovih
teZav zaradi diagnoze v Soli
-pridobivanje novih znanj
-ucenje, kako odreagirati v kaksni
situaciji
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-dojemanje izobrazevanja kot

nujnega
Al44 Da se nekaj doseZe, uéni uspeh, da ni takoj, da so taki | IZOBRAZEVANIE
otroci bogi, se jih bojijo. Lahko se dokaZe sebi, da lahko | -izobraZevanje kot pomemben
nekaj naredi, da ni za v smeti, kot nekateri mislijo, pa da | dejavnik integracije
lahko drugim dokaZze, da ni to to, kar si mislijo, | -moZnost doseci uspeh in
stereotipno pokazati, da si enak drugim
-zmanjSevanja stereotipnega
razmisljanja
-zmanjSevanje stigmatizacije
-pridobivanje na samozavesti
SOCIALNA INTEGRACUA
-izobrazevanje kot pomemben
dejavnik integracije
-moznost dosedi uspeh in
pokazati, da si enak drugim
-zmanjSevanja stereotipnega
razmisljanja
-zmanjsevanje stigmatizacije
A145 Slabo ti gre v $oli, pa se sekira$, ker drugace izgleda in | IZOBRAZEVANIE/
potem te vsi zbadajo. Ni dobro. STIGMATIZACIA/
SOCIALNA INTEGRACUA
-ob¢utek nemoci zaradi slabih
ocen
-obc¢utek sramu zaradi
nerazumevanja snovi v soli
-obcutek
neumnosti/neinteligence
-zbadanje drugih zaradi
drugacnosti
Al46 Odvisno kako jih sprejmejo. Odvisno od €loveka. Ce ga | IZOBRAZEVANIE /SOCIALNA
bodo lepo sprejeli, bo vse okej. Pa polno zafunkcionira. | INTEGRACIJA
Ce ga pa zbadajo, da je nicvreden, pa ni. Utitelji in | -prednosti inkluzivnega
strokovni delavci bi morali ve¢ narediti pri vkljuCevanju. | izobraZevanja odvisne od
Na Zalost tega ni odnosov drugih do otroka s cp
-potreba po pozitivni
naravnanosti do drugacnega
otroka
-vec vklju¢evanja, podpore in
pomoc strokovnih delavcev v
proces izobraZevanja
A147 Sem zelo psihi¢no mocan. Saj me prizadenejo stvari, | VIRI MOCI
ampak se hitro sestavim nazaj. Mene je Zivljenje tako | -psihi¢na moc
pripeljalo, da moram biti psihicno mocan in da se ne | -tezke Zivljenjske izkusnje
zlomim. Ljudje, ki me poznajo mi pravijo, da sem car, | -vztrajnost
legenda. Da ¢e bi se njim to dogajalo, bi Ze obupali. Ce | -samoiniciativnost
imas cerebralno paralizo, ti povejo, da ne bo ni¢ s tabo, si | -krepitev moci samega sebe
ves ¢as po bolnica. Smrt mame, locitev druZine, sestra,
zanemarjanje. Iz podna se moras stalno postavljat na
noge. Ce ni tle psiha mo¢na, ni ni¢
A148 Pomemben je vpliv drugih. En prijatelj, ki ima isto stopnjo | VIRI MOCI /SOCIALNA
cerebralno paralizo kot jaz, isto stopnjo vse. Pa so ga | INTEGRACIJA
starSi in okolica prepricali, da Se danes ne hodi in ne | -podporna mreza
govori in je kot rastlina na vozic¢ku -pozitivna naravnanost okolice
-sprejemanje drugacnosti v okolju
A149 Odkrit sem, direkten, posten, vzdrzljiv VIRI MOCI

-direktna komunikacija
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-postenost
-vzdriljivost

A150

So mi pomagali socialni delavci. Psihiatri pa psihologi so
obupali nad mano, ker sem jih jaz spravil v depresijo.
Mislijo da sem jaz neumen, ubistvu, jih pa jaz takoj
pogruntam. En strokovni delavec mi je pa pomagal. En
dober psihiater

VIRI MOCI

-pomoc socialnih delavcev
-pomoc enega psihiatra
OBLIKE POMOCI/

SOCIALNO DELO

-pomoc socialnih delavcev pri
iskanju virov moci

-obup drugih strok nad pomocjo
¢loveku z diagnozo
(psiholog/psihiater)

-obcutek manjvrednosti
uporabnika

-prepoznavanje uporabnika kot
neumnega

-zadovoljstvo s pomocjo enega
psihiatra

Al151

Bolj bi se mogli poglobit, vse je na hitro. Ce malo krivo
gledas, te 7e odpisejo. Ce se sam ne postavis zase, ne bos
dosegel nic¢

SOCIALNO DELO

-potreba po poglobljenem iskanju
virov moci

- potreba po samoiniciativnosti
uporabnika

-potreba po vztrajnosti
uporabnika

-obup strokovnih delavcev nad
uporabniki z diagnozo

VIRI MOCI

-samoiniciativnost

-vztrajnost

-skrb zase

-samozavest

Al152

Vera mi tudi pomaga. Tudi na psihi¢ni bazi mi je to
pomagalo. Sedem let sem pri evangelicanih

VIRI MOCI
-evangeli¢anska vera

A153

Verjamem sam vase in v boga. Verjamem, da ima eno
moc, katero mi da. In to verjetje mi je pomagalo, v roku
petih let se je moje telo kar popravilo. Tam se tudi
druzimo

VIRI MOCI

-verjeti sam vase
-samozavest

-verska usmerjenost
SOCIALNA INTEGRACIJA
-druZenje v okviru verskih

aktivnosti
9.2.2 TABELA KODIRANJA B
Stevilka izjava koda
B1 Moje Zivljenje je dolgocasno. Sem zelo | VSAKDANIJE ZIVUENJE
dolgocasen in nekomunikativen -dolgocasno Zivljenje

OVIRE
-negativno vrednotenje sebe
-nekomunikativnost
-dojemanje sebe kot dolgocasnega

B2 Nisem zadovoljen s svojim Zivljenjem. | VSAKDANJE ZIVLIENJE

Premalo  naredim, premalo
natancen. Ho¢em biti popoln

sem
ZEUE

-nezadovoljstvo s svojim Zivljenjem

-potreba po koristnosti
-potreba po vedji delovni aktivnosti
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-potreba po popolnosti
-potreba po natancnosti

B3 Ni¢ me ne osrecuje OVIRE
-videti Zivljenje kot nesmisel
B4 Zelo rad spim! VIRI MOCI
-spanje
B5 Vse me ovira.. Motorika telesa. OVIRE
-negativen pogled na Zivljenje
-cp
-motorika telesa
B6 Vstanem ob doloceni uri, se zrihtam, VSAKDANJE ZIVUENJE
grem v vdc. Sem tam, delam ali ne, ni -obicajen dan
vazno. Delam na racunalniku. Ni¢ -vstajanje ob doloceni uri
posebnega. -vdc
-delo na rac¢unalniku
DELO IN DENAR
-dojemanje dela v vdc-ju kot manjvrednega
-obc¢utek nekoristnosti v okviru zaposlitve v vdc
VIRI MOCI
-racunalnisko znanje
-ne prepoznavanje svojih spretnosti in talentov
B7 Vstanem ob doloceni uri, se zrihtam, | VIRI MOCI
grem v vdc. Sem tam, delam ali ne, ni | -nerazmisljanje o cp
vazno. Delam na racunalniku. Ni¢ | SOCIALNA INTEGRACIJA
posebnega. -izklop diagnoze v vsakdanjem Zivljenju
B8 S svojo druzbo hodim ven, drugace pa | SOCIALNA INTEGRACIJA
sem veliko za racunalnikom. Prostega | -druZenje s prijatelji
¢asa imam zelo veliko. Prosti ¢as imam | -veliko prostega ¢asa
tudi zase, da se spocijem od drugih ljudi. | -potreba po izolaciji od drugih ljudi
-osamljenost
B9 Poskrbim sam s pomo¢jo asistence. | OBLIKE POMOCI
Pomagajo mi prijatelji, kolegi, zaposleni. | -osebna asistenca
Pomoc¢ potrebujem stalno. Zato sem tudi | -prijatelji
v bivalni, tu mi je osebje stalo na voljo -znanci
-zaposleni
-bivalna skupnost
-potreba po stalni pomoci
SOCIIALNA MREZA
-prijatelji
-znanci
-zaposleni
B10 Veliko ljudi me gleda ¢udno. Sem zelo | STIGMATIZACIJA
direkten v komunikaciji. Vseeno mi je, | -¢udni pogledi
kako me gledajo drugi. Eh neprijetne | -neobremenjenost s stereotipi in predsodki o
situacije, se znajdes v njej in pozabis. invalidnosti
-neobremenjenost z neprijetnimi situacijami
VIRI MOCI
-direktna komunikacija
-iznajdljivost
-hitro pozabljanje neprijetnih dogodkov
B11 Nisem vkljucen v aktivnosti sploh in me | SOCIALNA INTEGRACIJA
ne zanimajo -nezanimanje za aktivnosti v okolju
-izklju€enost iz okolja
B12 S prijatelji se druzimo, gremo na pijaco, | SOCIALNA INTEGRACIA

sprehodi.

-druZenje s prijatelji
-pijace
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-sprehodi
SOCIALNA MREZA

-prijatelji
B13 Nimam hobijev. Igram pa igrice. VSAKDANJE ZIVLENJE/VIRI MOCI
-igranje igric
B14 Tudi ¢e se pocutim nezaZelenega, se ne | STIGMATIZACIJA/SOCIALNA INTEGRACIJA
sekiram -obc¢asni obc¢utki nezaZelenosti
-neobremenjenost z ob¢utkom nezazelenosti
-socialna izolacija
B15 Arhitektonske ovire, prevoz OVIRE
-arhitektonske ovire
-prevoz
B16 Z druzenjem s prijatelji, z organiziranjem | SOCIALNA INTEGRACIA
Cesa, srecanj. To je isto ko ti, bolj ko si | -druzenje s prijatelji
doma, slabse je. Tezje prides v stik. Sam | -organizacija srecan;j
se moras$ potruditi. -normalizacija
-zadrZevanje v stanovanju kot faktor socialne
izolacije
-potreba po individualnem trudu za izboljsanje
socialne integracije
B17 Da bi jaz vedel, v kraju bivanja ni nic, prav | SOCIALNA INTEGRACIA
tu blizu. V okviru vdc-ja pa so neke stvari, | -neudeleZevanje v aktivnostih zaradi
ki me ne zanimajo oddaljenosti
-nezainteresiranost za sodelovanje pri
aktivnostih vdc-ja
-neprilagojene aktivnosti za posameznike
-posplosevanje uporabnikovih potreb v okviru
socialne integracije
B18 Arhitektonske ovire, prevoz, asistenca — | OVIRE
ne dobis nekoga, da bi Sel s tabo in ne | -arhitektonske ovire
more$ nikamor. Ce bi bilo to postimano, | -prevoz
bi bilo laze. -tezava pridobiti ljudi za spremstvo
B19 Previsoki plo¢niki, stopnice, preozka | OVIRE
vrata, javni prevozi, ozka dvigala. -previsoki plo¢niki
-stopnice
-preozka vrata
-javni prevozi
-ozka dvigala
B20 Razen kadar odpove dvigalo in ne morem | VIRI MOCI
iz bloka. -dvigalo
OVIRE
-odpoved dvigala
-prisiljenost biti doma v primeru odpovedi
dvigala
B21 Tezav jaz nimam. ResSim jih, ko se | VIRI MOLI
pojavijo, potem jih ni vec -zmoZnost samostojnega razreSevanje tezav
B22 Imam zelo slabe izkusnje s socialnimi | SOCIALNO DELO

delavkami. Lahko bi mi pomagala pri
hitrejSi premestitvi v drugo socialno
okolje. Lahko bi jih vsaj malo brigalo.

-slabe izkus$nje

-potreba po pomoci socialne delavke pri
premestitvi v drugo socialno okolje
-nezainteresiranost socialnih delavka za
uporabnike

-nezadovoljena potreba pomodi pri preselitvi
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B23 Vse imam. Moje zahteve so vedno | VIRI MOCI
manjse. -skromnost
OVIRE
-razvijanje nezahtevnost zaradi institucionalnega
omejevanje
B24 Nih¢e noce imet opravka z mano, jaz jim | OVIRE/STIGMATIZACIJA/SOCIALNA INTEGRACIJA
pa nocem delat dela -obcutek nezazelenosti
-obcutek, da si nekomu v breme
B25 Zelo malo imam stika s socialnimi delavci. | SOCIALNO DELO
Prvi¢ sem bil pri socialni delavki 2015. | -malo stika s socialnimi delavci
Ona pa je bila nazadnje pri meni leta | -prvi obisk pri socialni delavki 2015
2000. Pomagala mi je pri financah in pri | -zadnji obisk soCelne delavke 2000
placevanju bivalne. -pomoc socialne delavke pri financah
-pomoc socialne delavke pri placevanju bivalne
OBLIKE POMOCI
-pomoc socialne delavke
-pomoc pri financah
-pomoc pri financiranju bivalne
B26 Drugi mi pomagajo pri kakrénikoli zadevi, | OBLIKE POMOCI
od prevozov do vsega. Pri vsem mi | -pomoc drugih pri zadevi, ki jo posameznik
pomagajo, kar v momentu rabim potrebuje
-pridobitev pomoci v tistem trenutku, ko pomoc
potrebuje
B27 Vklju€en sem toliko, kot si Zelim SOCIALNA INTEGRACIA
-vklju¢enost po meri uporabnika
B28 Tekme se ogleduje v sklopu dolocenih | SOCIALNA INTEGRACIA
ljudi, organizacija sama pa ne poskrbi za | -ogled Sportnih tekem
to, ali pa strokovni delavci. Vse je le v | -samoiniciativna pomoc zaposlenih v bivalni
okviru skupnega dogovora. Strokovni | skupnosti prisocialni integraciji
delavci ne pomagajo ni¢ kaj pri | -nezadovoljstvo s pomocjo strokovnih delavcev
vkljucevaniju. Prijatelji in delavci v bivalni | SOCIALNO DELO
samoiniciativno pomagajo pri | -nezadovoljstvo s strokovno pomocjo pri socialni
vkljucevanju v okolje. Strokovnjaki pa eh. | integraciji
SOCIALNA MREZA
-prijatelji
-delavci v bivalni
B29 Jaz imam v bivalni vse na razpolago, ¢e bi | INSTITUCIONALNA KARIERA
Zivel doma bi videl vec problemov, ki bi jih | -prepoznavanje bivanja v instituciji kot prednost
mogel sam urejati. Ce si pa v instituciji, je | -uporabniku je vse na voljo
pa za tebe kao poskrbljeno. Dejansko | -zaviranje uporabnikove aktivnosti
samo sedim in ¢akam. Vedno se pa | -ne spodbujanje uporabnikovih zmoZnosti
zalomi, ko rabi$ spremstvo k zdravniku ali | -slabo spodbujanje k samostojnosti in
karkoli. Lazje vidis problematiko, ¢e ZiviS | neodvisnosti
sam, brez star$ev, druzinskih ¢lanov. Sele
takrat zares vidis probleme.
B30 Sploh si je ne predstaviljam, ker sploh | SOCIALNO DELO
nimam stikov z njo. Ko Zivi§ brez tega se | -nepoznavanje socialnega dela
navadis. Ce pa nastane problem, pa gre$ | -ne srecevanje s socialnim delom
tja in ga poskusis resit. Ne vem sploh, kaj
bi mi mogli nudit
B31 Vsak bi moral delati na posamezniku, ker | SOCIALNO DELO

vsak potrebuje specificno pomoc. Socialni
delavci pa tudi ce Zelijo, so zakonsko
omejeni. Cloveski mora biti. S socialo
imam zelo negativne izku$nje. Delajo bolj
tako, kot se njim zdi, da je dobro za druge.

-pomoc¢ po meri uporabnika

- potreba po soustvarjanju delovnega odnosa
-omejevalna zakonodaja

-slabe izkus$nje

-potreba po aktivnem sodelovanju uporabnika

150




Kot otrok pa nisem bil zraven. Takrat se
samo starsi, centri, organizacije menijo le
sami, vse gre mimo posameznika. Zdaj pa
sem bil zraven seveda, tudi ko so me
sprejeli sem

-posplosevanje uporabnikovih potreb
-ne vklju¢evanje otrok v delovni odnos

B32 Delujejo vsi prijazno, potem pa se pokaze | SOCIALNO DELO
pravi obraz. Ki pa ni meni v prid. Cloveski | -ob&utek nepristnosti socialnih delavcev
bi lahko bili, taki kot pac so, Ze od zacetka. | -strokovno delo, ki ni koristno za uporabnike
Brez zaCetnega prijaznega pretvarjanja -potreba po bolj osebnem vodenju
B33 Prijatelji SOCIALNA MREZA
-prijatelji
B34 Vedno najprej njih vprasam za nasvet. | SOCIALNA INTEGRACIJA/SOCIALNA MREZA
Itak mi doloceni pomenijo kar druzino -prijatelji kot svetovalci
-prijatelji kot druzina
B35 Odvisno kje je problem, tja se pa obrnes. | OBLIKE POMOCI
Kdaj Se na csd, drugam nikamor. No na | -pomocnik odvisen od tezave ali potrebe
zaposlene v bivalni -pomoc csd-ja
-pomoc zaposlenih v bivalni
B36 Nekoga, ki jim lahko zaupam, pripravljeni | SOCIALNA MREZA
so si vzeti ¢as in pomagat, ko rabi$ | -ljudje vredni zaupanja
kakrsnokoli pomoc. Prijatelji ane. -ljudje, ki so vedno pripravljeni pomagat
B37 Gremo veckrat ven, druZenje, pa | SOCIALNA INTEGRACIJA
kakrsnikoli pomoci nasploh. Grem k njim | -druzenje s prijatelji
na kosilo, peljejo me na koncerte, na | -Zur
morje. Vse je stvar dogovora -nudenje pomoci
-kosilo
-koncerti
-morje
VIRI MOCI
-prijatelji
B38 Kdaj pa kdaj tudi. Ni¢ ne naredim, ¢akam | SOCIALNA INTEGRACIJA/ SOCIALNA MREZA
da mine -obcasna osamljenost
B39 Véasih pase biti sam VIRI MOCI
-samota kot krepitev moci
B40 Ja prijatelji, pa kak$en bivi so3olec SOCIALNA MREZA/SOCIALNA INTEGRACIJA
-obisk prijateljev
-obisk bivsih soSolcev
B41 Skype, facebook, twitch, elektronska | SOCIALNA INTEGRACIJA
posSta. Telefona ne maram preveC | -virtualna integracija
uporabljat. Bolj zadeve prek interneta. -skype
-twitch
-elektronska posta
-uporaba telefona v nujnih primerih
-internet
B42 Odvisno, véasih veliko, véasih malo. Ko | SOCIALNA INTEGRACIJA/SOCIALNA MREZA
ljudi spoznavas, brez obvez, se bolj | -pomanjkanje ¢asa pri prijateljih zaradi
videvas z njimi, potem dobijo partnerje, | druZinskih in partnerskih obveznostih
druZino in imajo manj ¢asa za druzbo.
B43 Domacdi so bili zelo proti, da bi $el v | SOCALNA MREZA/ SOCIALNA INTEGRACIJIA

Ljubljano. Vecina starSev ima svojega
invalidnega otroka za izkoris¢anje denarja
pri drzavi, ko pa odide, pa oni izgubijo te
bonitete, zato je bila mami proti, da bi Sel
od doma. Pokojni oce je bil zelo fajn in se
je dalo bolj zmenit kot se da z mamo.

-omejevanje druZine pri razvijanju samostojnosti

v socialni integraciji

-dojemanje odnosov kot izkoris¢evalcev
otrokove invalidnosti

-slabi odnosi z materjo

-zaviranje starsev pri vkljucevanju pri
preseljevanju
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-dober odnos s pokojnim o¢etom

B44 S sorodniki smo bolj tako, niti stikov ni | SOCIALNA MREZA
oziroma zelo slabi. Drugi se raje | -slabi stikis sorodniki
umaknejo, Ce se sreCamo. Zato jih tudijaz | -sorodniki si ne Zelijo navezovati stikov s
raje ne vidim posameznikom z invalidnostjo
-ni Zelje po vzpostavljanju stikov s sorodniki
B45 Ampak na koncu je itak vse na tem, kaj | SOCIALNA INTEGRACIA
bom jaz naredil zase -zavedanje lastne odgovornosti za socialno
integracijo
B46 Bivalna enota. Zivim v sekretu STANOVANIJE
-dojemanje svojega bivalis¢a kot stranisca
-bivalna enota
B47 Zadovoljen sem s svojo zasebnostjo. Vse¢ | STANOVANIJE
mi je, ker imam sobo, ki je moja in sem | -zasebnost
lahko notri sam. Dovolj je velika. | -lastna soba
Prilagojena so samo vrata in klancina pri | -velika soba
kopalnici. Postelja bi morala biti bolj | -prilagojena vrata
prilagodljiva, da bi se dvigala in spus¢ala. | -klanina pri kopalnici
Bolniska pac -nezadovoljstvo s posteljo
-potreba po bolniski postelji
B48 Dobro. Kakor pride. Se raje umaknem, ¢e | STANOVANIJE
je kaj butastega. -razumevanje s sostanovalci
-umik ob nezainteresiranosti za dogajanje
B49 Dosti, ker sem zelo samostojen postal Ze | STANOVANJE
s tem, da sem sam v bivalni. Odlo¢am sam | -stanovanje kot moZnost samostojnosti
in ne starSi za mene. Sam odlo¢am o | -priloZznost za samostojno odlocanje o sebi
stvareh, o kupovanju hrane, obladil, | -neodvisnost od starSev
karkoli, torej prehrana, kuha. Vkljuéen | -samostojno odloc¢anje o kupovanju hrane
sem pa tocno toliko, kot si sam Zelim -samostojno odlocanje o oblacilih
B50 Odlocat ja, ampak ponavadi vzames tisto, | STANOVANIJE
kar ti je ponujeno. Sam sem iskal | -prilagajanje svojih Zelja ponudbi
stanovanje -iskanje samostojnega stanovanja v preteklosti
B51 SpraSeval sem pri distrofikih za sluzbo, pa | DELO IN DENAR
ni bilo odgovora. Zato sem pristal na vdc. | -iskanje sluzbe
-teZave za pridobitev zaposlitve
-vdc kot zadnja izbira
B52 Ne. So Ze bili tu tisti, ki so bili | STANOVANIJE
(sostanovalci) -ni moznosti izbire sostanovalcev
B53 Samo nagrada, ki jo prejemam v Soncku. | DELO IN DENAR
Denar, ki ga jaz prejemam moram dati | -nagrada v vdc-ju
Soncku za placilo bivalne. Isto kot pri | -s pridobljeno nagrado placilo bivanja
starih, ki dajo celo pokojnino za dom | -dodatek za pomoc in postrezbo
upokojencev. Razlika ki nastane, pa jo | -pokojnina po ocetu
pokrije CSD. Moj vir tega sta dodatke za | -pomoc csd-ja pri financah
pomoc¢ in postrezbo in pokojnina po
ocetu.
B54 Dokler imam za jest in za pit sem | DELO IN DENAR
zadovoljen. Zivi§ na minimalcu. Sem | -minimalen dohodek
skromen. -zadovoljstvo z minimalnim dohodkom zaradi
skromnosti
VIR MOCI
-skromnost
B55 Meni ni¢, vcasih mi je, danes pa nic¢ vec. | DELO IN DENAR

Vcasih sem se sekiral, ¢e bom dobil
sluzbo. Danes pa sem opazil, da jaz sam
vidim, da ne morem biti stoprocenten v

-razvrednotenje pomena zaposlitve zaradi
zaposlitve v VDC-ju
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delu. Ce bi hotu nekaj delat, bi vecino
¢asa nekoga rabil za pomo¢

-zavedanje po potrebi stalne pomoci pri
izvajanju dela

INSTITUCIONALNA KARIERA

-sprijaznjenje s poloZajem zaradi dolgoletne
vkljucitve v institucionalno obliko bivanja in
zaposlitve

B56 Poznal bi Se koga vec. Ampak ne bi mogel | DELO IN DENAR
biti enakopravno sprejet in dejaven -zaposlitev kot vir socialne mreze
-strah po neenakopravnosti na potencialnem
delovnem mestu
B57 Eh, pa driava. Glede na to koliko vse | DELO IN DENAR
stane, paC ne mormo prcakvat, da je | -nezadovoljstvo s pomocjo drzave
dovol.
B58 Za dom za upokojencev sem premlad, pa | INSTITUCIONALNA KARIERA
niti si tega ne bi Zelel. Domace okolje ni | -bivalna skupnost, kot edina mozna resitev
prilagojeno mojim potrebam. Edina | -bivalna skupnost boljsa izbira kot dom
reSitev mi je bila bivalna upokojencev
B59 Ni slabo. Odvisno koliko ti je omogoceno, | INSTITUCIONALNA KARIERA
ampak se sam nauci$ odlocat o stvareh. | -zadovoljstvo z bivanjem v instituciji
Veliko pa odloca kader, ker drugace ne bi | -moZnost u¢enja odlo¢anja o stvareh
mogli funkcionirati -vodilna vloga zaposlenih pri odlo¢anju zaradi
lazjega funkcioniranja
B60 Dobro mi je to, da ne rabim skrbet, a bo | INSTITUCIONALNA KARIERA
ali ne bo nega, ker za to je poskrbljeno. Ce | -zagotovljena pomo¢
bi moral sam skrbeti in se dogovarjati, | -izbira sostanovalcev ni mozna
nikoli ne more$ biti stoprocenten. | -institucionalna pravila
Slabost je v tem, da ne mores$ sam izbirat | -dolocen urnik
cimrov, gres tja, kjer je prostor. Pa imas
dolocen urnik
B61 Navadi§ se. Jaz dobim wvse kar | INSTITUCIONALNA KARIERA
potrebujem, nihde mi ne teZi. Sem | -sprijaznjenost z bivanjem v bivalni skupnosti
zadovoljen. Tudi ¢e je nek rezim. Sem zelo | -prilagodljivost uporabnika pravilom
prilagodljiv. Se vedno pa je tudi nas rezim | -moznost dogovarjanja
bolj ohlapen in se da dogovarjat. Ko se pa
kje drugje ne da
B62 Ne, doma sploh ne. Na svojem je pa tezko | SOCIALNA INTEGRACIJA
biti. Ziveti z invalidom je teZko. Meni pa ni | -odtujenost od domacega okolja
do tega, da bi nekoga priklenil na sebe in | -izpostavljena teZava samostojnega Zivljenja v
bi moral stalno skrbeti zame. lastnem stanovanju
-strah biti breme
B63 Sem neodvisen, govorim in povem kako | OVIRE
pa kaj. Ampak Se vedno smo odvisni, od | -odvisnost od denarja in denarnih dobrin
vsega od denarja, od denarnih dobrin. Jaz | -odvisnost od tuje pomoci pri hrani in negi
sem stalno odvisen od nekoga, za | SOCIALNA INTEGRACIJA/VIRI MOCI
stranisce za hrano. Misli imam pa proste | -neodvisno misljenje in moZnost odlo¢anja o
sebi
B64 Mislim da ne, niti ne gledam na to. Oni | STIGMATIZACIJA
imajo problemi z mano, ne jaz z njimi. Se | -neobremenjenost s stereotipi in predsodki o
niti ne ubadam ve¢ s tem. Vsak ima | invalidnosti
pravico imet neko misljenje o nekom -sprijaznjenje z obstojem stereotipov in
predsodkov
-razmisljanje, da ima vsak pravico do lastnega
mnenja
B65 Kamniki CIRIUS. IZOBRAZEVANIJE
Dobro mi je bilo. Nisem imel problemov. | -CIRIUS Kamnik

Prilagojena okolica. V celoti, tudi Kamnik

-zavodsko izobraZzevanje
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kot mesto. Zelo veliko dostopnih stavb za
vozicke, recimo knjiznica, zdravstveni
dom

-zadovoljstvo z izobrazevanjem
-prilagojeno okolje v zavodu
-prilagojeno mesto

-dostopno mesto

B66 Ponavadi sosolci, z zapiski, nekaj sem pa | OBLIKE POMOCI
sam delal -pomoc sosolcev
-pomoc sosolcev z zapiski
B67 Druzili smo se bolj s tistimi, ki smo skupaj | IZOBRAZEVANJE
Ziveli -segregirana socialna mreza v ¢asu
izobraZevanja
SOCIALNA MREZA
-segregirana socialna mreza tekom
izobrazevanja
B68 Ubistvu bi. Problem je razdalja $ola —dom | IZOBRAZEVANIJE
in ni bilo omogocene asistence tako kot | -Zelja po inkluzivnem izobraZevanju
zdaj. Danes omogocajo asistenta na 3oli, | -potreba po osebni asistenci tekom
prej tega ni bilo. Takoj ko si bil oviran, | izobrazevanja
takoj so te dali v indtitucijo. Saj ni bilo | ZEUE
neke izbire -zelja po inkluzivnem izobraZevanju
B69 Nikoli niso tega raziskovali, nikoli nismo | SOCIALNO DELO

govorili o tem. Pa kaksni talenti, saj ni¢ ne
morem

-potreba po delu iz perspektive moci
-potreba po iskanju uporabnikovih virov moci

-potreba po vzpodbujanju in iskanju
uporabnikovih spretnosti in talentov

9.2.3 TABELA KODIRANJA C

Stevilka izjava koda
Cc1 Ves vecina oseb ima cerebralno paralizo plus | STIGMATIZACIJA
spazmo, da Ce se ustrasis, potem pades v kr¢. | -postavljanje sebe v boljsi primerjavi z
Jaz pa tega nimam, sem res izven serijska. ostalimi invalidi
C2 Pa ful imam gibljiv zgornji del, ko ga ostali | STIGMATIZACIJA
cerebralci nimajo, eno stran imajo bolj | -videnje sebe kot sposobnejse od drugih
zategnjeno kot drugo.
Cc3 Imam pa 3.stopnjo. stopnje pa me zelo | STIGMATIZACIJA
motijo, ker v to stopnjo spada eden ki fizi€no | -pomilovanje drugih invalidov
zgleda petkrat slabsi kot jaz, pa spada v isto
kategorijo.
c4 Mecdejo vse v isti koS. V prvo kategorijo | STIGMATIZACIJA/OVIRE
spadajo vsi, ki lahko hodijo brez pripomockov, | -posplosevanje uporabnikovih potreb
v drugi so tisti s hoduljo, v 3. pa smo vsi tisti,
ki uporabljamo vozicek. Potem je pa odvisno,
koliko je to za koga specifi¢no. Je pa razlika
med nami. Nekdo rabi 100% nego, nekdo pa
nic.
C5 Jaz bi se dala v neko kategorijo, ki ne obstaja(. | STIGMATIZACIJA
Nekam posebe;j. Mislim da te ravno | -kategorizacija in diagnosticirenje kot
kategorije omejujejo v Zivljenju, kamorkoli | ovira v Zivljenju
gres.
Cé6 Povsod vprasajo kasno diagnozo imas in jim | OVIRE
ti tam razlagas in oni takoj, da je to velika | -diagnoza

okvara in imajo svoje predstave. Zato bi jaz to
kar ukinila, ker te preve¢ omejuje, v
vsakdanjem zivljenju

-posplosevanje invalidov
-nepoznavanje cp
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c7 Zato bi se jaz kar odpovedala temu statusu. | VSAKDANIJE ZIVLIENJE
Saj to se baje tudi da, ampak sem si rekla, da | -status invalida
dokler mi prav pride, bi ga Se mela. -zelja po zavrnitvi statusa
-trenutna potreba po statusu zaradi lazjega
Zivljenja
Cc8 Jaz za svojo kategorijo invalidnosti dobivam | STIGMATIZACIJA
50€, nekdo ki ga poznam, pa si je odsekal prst | -primerjava z drugimi invalidi
samo zato da bi dobival denar, pa dobiva 80€. | -neodobravanje poloZaja drugih invalidov
Zakaj on dobiva ve¢, pa mu manjka samo prst, | DELO IN DENAR
jaz pa sem 100% invalid po vseh kategorijah, | -nezadovoljstvo z invalidnino
pa dobivam manj. Tako je v nasi drzavi.
c9 Otrostvo je bilo bolj na starsih, da so se | VSAKDANIJE ZIVUENJE
ukvarjal z mano in se borili. Da nisem ostala | -vztrajnost in skrb starSev
tam kjer so zdravniki napovedal -slabe napovedi zdravnikov
-obupanje zdravnikov nad primerom
C10 Hvala bogu da jih mami ni | VSAKDANJE ZIVLJENJE
poslusala. Ni hotela verjet. Na svoje roke je z | -vztrajnost matere
mano vztrajala. Enkrat na teden mi je | -zdravljenje v tujini
pripadala fizioterapija, ki pripada do 18 leta, | VIRI MOCI
kar je ful premalo. Mami se je z mano vsak | -vztrajna in skrbna mama
dan ukvarjala, me vozila tudi v tujino -fizioterapija
ZELIE
-ve( fizioterapije
C11 Prerasla sem otrostvo, prisla v puberteto, | IZOBRAZEVANIJE
hodila v redno Solo. Zelo vesela ker sem imela | -redna 3ola
to moznost. Cim gre$ v Kamnik, te to | -zadovoljstvo z vkljucitvijo v redno $olo
zaznamuje. Manjvreden, ja saj je prilagojeno | -enakopravnost v izobraZevanju
in je u izi narest -enake zahteve v procesu izobraZevanja
-podcenjevanje zavodskih Sol in oS z niz
C12 Bila je razlika, da so moji sovrstniki sami delal | IZOBRAZEVANIJE
drugacne predstave, ki jih ni bilo, da mi je | -nerazumevanje sosolcev
laZje, ker imam spremljevalko ki mi piSe snov, | -napaéne predstave so3olcev o
oni pa ne. In da piSem bolje, ker imam | enakovrednih zahtevah znanja
podaljSan ¢as pol ure in da takrat lahko vse | -ne sprejemanje prilagoditev pri soSolcih
prepiSem. Pa nisem nikoli in niti ne znam
plonkat. To je bilo v njihovih glavah. Jaz sama
zase vem, da sem sla po isti poti, ali pa Se celo
po tezji
C13 Tudi na faksu zaznavam, da se moram ve¢ | IZOBRAZEVANIJE
dokazovat, kakor bi se mi bilo treba, ¢e sem | -ob¢utek manjvrednosti na fakulteti
res sama naredila ali sem prepisala. Za vsako | -dokazovanje svojih zmoZnosti na fakulteti
10 vlozim veliko truda, eden pa jo dobi kar | -veliko vloZzenega truda v izobraZevanje in
tako. Si reCem, moje Zivljenje je bilo polno | uspehe
truda in matranja da sem sedaj tukaj kot sem.
C14 Ples, ki me je razbremenil VIRI MOCI
-ples
C15 Spoznala sem veliko takih ljudi, ki jih druga¢e | SOCIALNA INTEGRACIJA/SOCIALNA MREZA
ne bi, ¢e ne bi imela te diagnoze, ki je del | -veliko novih poznanstev zaradi diagnoze
mene.
Cl6 Zjutraj vstanem, véasih z lahkoto, véasih z | VSAKDANIJE ZIVUENJE

levo nogo. Se uredim, grem na faks. Delam
obveznosti take in drugacne, na faksu, na
plesnih. Veclino casa sem tam, ker se
pripravllam na predstavo maja. Nic
posebnega ni, kar delam jaz drugace. Sem
¢lovek, ki ima iste potrebe kot ti.

-potek vsakdanjega Zivljenja kot pri vseh
ostalih
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Cc17 Sem zmozna, da lahko sama pripravim zajtrk, | VSAKDANIJE ZIVLIENJE
se oble¢em, osnovno higieno zmorem sama. | -samostojnost
-skrb za osnovno higieno
-skrb za prehrano
C18 Ko opazujem nekatere prijatelje, ki so tukaj | STIGMATIZACIJA
na vozickih in si morajo organizirat urnik, | -postavljanje sebe v boljSi primerjavi z
predvidet Ze za vnaprej, kdaj bodo lahko $li | ostalimi invalidi
naslednji dan na wc, da ne bodo trije hkrati, | VSAKDANIJE ZIVLJENJE
ker sta asistenta samo dva. Hvala bogu jaz | -potreba po vec osebnih asistentih
lahko vse sama
C19 Ker se mi zdi da stalno pravijo, veliko je na | VIRI MOCI
tebi, koliko naredis in kako te bodo drugi | -Zivljenjski moto: kako bodo drugi gledali
gledal. Zato sem zelo odprta, govorim o teh | na tebe je odvisno od tebe samega
stvareh in sem napisala veliko ¢lankov. -Odprtost
-komunikativnost
-sproscenost
-pisanje clankov o cp
C20 Razlagala sem, da ne rabim poimenovanj | OVIRE
invalidi in drugih imen. Saj dokler bomo iskal | -poimenovanje invalidnosti
druga imena ne bomo enaki, Se vedno bomo
drugacni.
c21 Jaz sem to vedno zaznavala, ko te c¢lovek | STIGMATIZACIJA/OVIRE
pogleda, te oceni, vidi da si drugaCen. Ni | -Cudni pogledi
enostavno. Sploh v tezkih obdobjih, ko jih ima | -ocenjevanje posameznika na podlagi
vsak najstnik videza
C22 So zaljubljenosti in si mislis valda me ne bo | OVIRE/STIGMATIZACIJA
noben nikoli opazil, ker vsi vidijo le vozicek. | -obcutek manjvrednosti
Imajo svojo predstavo, kaj vse ne zmorem, pa | -v ospredju vedno diagnoza
Vv resnici zmorem -stigmatizacija zaradi vozicka
-napacne predstave o ¢loveku in njegovi
zmoznostih
C23 Ima$ obdutek, da nikoli ne bo$ dobil | OVIRE/STIGMATIZACIA
priloZznosti, da bi se komu dokazal. Spet je tu | -dokazovanje svojih sposobnosti zaradi
dokazovanje. Pa jaz vem da zmorem, pa | diagnoze
moram nekomu res pokazat da zmorem. Na | -manj Zivljenjskih priloZnosti zaradi
prvo Zogo ti ne bo nihce verjel, da ti si pa res | diagnoze
vsega sposoben -obcutek manjvrednosti zaradi diagnoze
-neenakopravna obravnava zaradi
diagnoze
C24 Da ne morem it na Triglav, pa bi imela Zeljo. | SOCIALNA INTEGRACIJA
Sem ¢lovek, ki uzivam v naravi, se s svojim | -arhitektonske ovire
skuter¢kom vozim, pa se ne morem povsod | -nedostopnost grajenega okolja
zapeljat. Najlepsi koti¢ki so nedostopni. Vsaka | ZELJE
najboljsa restavracija ima vedno Stengo, da | -Triglav
tjia ne morem. Res dobre stvari so ti | -neomejenisprehodiv naravi
prikrajSane, ker do njih ne mores -obisk katerekoli restavracije
C25 Mogoce prej, ko se Se nisem ukvarjala s | OVIRE
plesom, se nisem 3e toliko sprejemala kokr | -ne sprejemanje sebe in svoje diagnoze
sama sebe z vozickom v kompletu. Pa nisem | -lepotni ideali, ki veljajo v druzbi
se imela za lepo ali Zenstveno. Vedno sem | -obcutek drugacnosti zaradi sporocil iz
imela sama do sebe tek obcutek, da sem | okolja
cudna, ker dobis taka sporocila iz okolice in to | -obcutek manjvrednosti zaradi sporodil iz
ponotranjis in ti ostane okolja
C26 Ko sem nasla ples in v tem sem sama sebe | VIRI MOCI
zaCela raziskovat, svoje telo. In sem vse | -ples
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skupaj sprejela Sele lansko poletje. Zelo
pozno, ampak bolje kot nikoli.

-ples kot faktor sprejemanja samega sebe

c27 Vsi pravijo, da ko se ima$ sam rad, te imajo | SOCIALNA INTEGRACUA
drugi, ko se sprejmes, te tudi drugi -sprejemanje samega sebe kot pogoj za
integracijo
C28 ko sem bila na moji zadnji rehabilitaciji, ker | SOCIALNA INTEGRACIJA
sem se tako odlocila. Sem zacutila, da je Cas, | -obnovitvena rehabilitacija
da grem iz tega sveta. Ker e se jaz ne | -neujemanje z ljudmi z invalidnostjo
pocutim del skupine in ljudi, je Skoda da se | -obcutek, da ti ljudje zavidajo tvoj uspeh
fursiram bit z njimi. Ce ne najde$ koga, s
komer bi lahko komuniciral, ker so vsi
ljubosumni nate, ker si nekam prisel, ostali so
pa ostali spodaj, te to samo dol drzi. Ratalo mi
je it iz tega okvirja in sem zrasla. In se je vse
odprlo
C29 Ce bi me intervjuvala pol leta nazaj, bi ti rekla | SOCIALNAMREZA
da to, da fanta nimam, ampak to ga zdaj | -fant
imam, tako da ja. O&itno mora$ sam pri sebi | VIRI MOCI
nekaj narest in dejansko, ¢e ni ta sprememba | -fant
navzven vidna, jo vseeno nekdo opazi. -delo na sebi
-skrb za lastno samopodobo
C30 Ko sem v Ljubljani sem veliko na kavicah. | SOCIALNA INTEGRACIJA/ VSAKDANJE
Drugace sem veliko v fitnesu in treniram. | ZIVLJENJE
Plesne treninge imam dvakrat do trikrat | -druzenje s prijatelji
tedensko -druzenje ob kavah
-fitnes
-plesni treningi
C31 Z muziko se spro$¢am, pogledam kaksen film. | VSAKDANJE ZIVLJENJE
Zdaj prostega ¢asa nimam, ker smo prevec s | -poslusanje glasbe
faksom okuprani. -gledanje filmov
-pomanjkanje prostega casa
-obremenjenost z delom na fakulteti
VIRI MOCI
-poslusanje glasbe
C32 Hrano si pripravljam sama, ko mi ¢asovno | VSAKDANJE ZIVLJENJE
znese. Drugace hodim jest na bone. -samostojna priprava hrane
-prehrana na Studentske bone
C33 Roke imam mobilne in zato lahko vse delam | VIRI MOCI
sama -mobilnost rok
-samostojna skrb zase
C34 Preden sem pridla v Ljubljano, sem 7e 6 let | VSAKDANIJE ZIVUENJE/ VIRI MOCI
Zivela sama. Starsi so mi v stanovanju spodaj | -spodbujanje starSev pri samostojnem
naredili pritlicno etazo, samo zame. | Zivljenju
Zavarovali so se, da bi se ja cimbolj | -samostojno Zivljenje od 15 leta
osamosvojila. Cimprej. Od 15 leta imam 7e | STANOVANIE
svojo kuhinjo, kopalnico. -samostojno stanovanje v hisi starSev
-pritli¢na etazZa
-lastna kuhinja
-lastna kopalnica
C35 Vedno sem spremljala mamo, kako kuha in | VSAKDANIJE ZIVLJENJE

kako se vse dela. Danes mi gre Strudelj in
sladke stvari brez problema

-ucenje kuhanja in gospodinjskih opravil od
mame

VIRI MOCI

-talent za peko slascic
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C36 Kar se oblagenja ti¢e, mi je véasih ¢asovno dlje | VSAKDNJE ZIVUEJNE
vzelo. Imela sem teZave, da sem si Cop | -samostojna skrb za osebno higieno
naredila. Ampak to so stvarim, ki jih dobis v | -rutinsko delo pri oskrbi za osebno higieno
rutino, ko jih veckrat naredis. Zdaj mi | -v preteklosti potreba po dodatnem casu
povprecno vzame, da se zrihtam, pou ure, z | pri skrbi za osebno higieno
oblacenjem in higieno, kar vsakemu vzame.
Ne zaostajam za drugimi
C37 Sama nakupujem, kar se oblacil tice. Vzamem | SOCIALNA INTEGRACIJA
pa koga s sabo, ker so trgovke ob meni Zivéne, | -nakupovanje
jaz sem pa zahtevna. Pa tudi prijetno je s | -druZenje s prijatelji ob nakupovanju
koristnim. -nestrpne prodajalke
SOCIALNA MREZA/ VIRI MOCI
-prijatelji
C38 Sem iz vasi. Tam mi je bilo vcasih tezko, ker | SOCIALNA INTEGRACIA
sem bila edina, pa malo smo odrezani od | -Zivljenje v ruralnem okolju
sveta. Ni ravno blizu trgovine, pa Se ta edina | -arhitektonske ovire
trgovina ki je, ne morem v njo. Bi rabila avto, | -nedostopnost trgovine
pa ne vem koliko let izkuSenj voZnje -potreba po avtomobilu
C39 Prakticira$ voZnjo z vlakom. Tam me opazijo, | SOCIALNA INTEGRACI
mi pomagajo. Sprejemajo me in mi pomagajo. | -voznja z vlakom
Ze 4 leta hodim na vlak dvakrat na teden. -obcutek sprejetosti
OBLIKE POMOCI
-pomoc pri vstopu na vlak
C40 V Ljubljani mi je bilo pa najprej ¢udno, ker so | SOCIALNA INTEGRACIJA
bili vsi na vozic¢ku. Jaz tam edina pol Zivljenja | -preselitev v mesto
prezivela, tukaj pa kar vsi posebni al kaj -obc¢utek enakosti zaradi prisotnosti drugih
invalidov
Cc41 Zanimivo mi je bilo, ker je bilo tukaj kar 20 | VSAKDANJE ZIVUENJE/ SOCIALNA
ljudi, ki so bili na vozicku. Po eni strani sem | INTEGRACIJA
imela obcutek, da sem padla v skupino sebi | -obc¢utek utesnjenosti zaradi Zivljenja v
enakih in mi ni bilo fajn, ker sem mislila, da Iz | okolju s samimi invalidi
te skupine ven ne morem. Kakor da bi tebe | -krepitev moci zaradi vecje nezmoznosti
postavili v skupino enakih, taka si in zdaj tukaj | drugih
ostani. Po drugi strani mi je bilo pa v plus, ker | STIGMATIZACIJA
smo vsi na istem. Edino v tej skupini ne vidiS | -pomilovanje drugih invalidov
razlik, Ceprav so ogromne.
C42 VCcasih jaz to pocnem, kar ne maram. Recem, | STIGMATIZACIJA
joj, lej kok je on bogi ker tega ne more, jaz pa | -pomilovanje drugih
lahko. Jaz tega ne maram, dejansko pa to vsi | -krepitev moci zaradi nezmoznosti drugih
pocnemo. Meni je v podzavesti in malo tudi
sami sebe hranimo
Cc43 Sem se pocutila zelo sprejeto. Ker ni to | SOCIALNA INTEGRACIA
Studentski dom, ki bi bil samo za nas ampak | -Zivljenje v obi¢ajnem Studentskem domu
so tudi Studenti, ki nimajo dodatnih potreb. | -druZenje s Studenti ki nimajo posebnih
Lih to je dobro, ker smo mesani. Samo tako si | potreb
lahko v druzbi, pa ni samo tebi enaka, ampak
tako se integriras kamor koli.
C44 Moti me le to, ko si pijan, govoris resnico. Bi | SOCIALNA INTEGRACIJ
rekli tudi trezni, ¢e bi si upal. -strah ljudi zaradi vozicka
-omejeno vzpostavljanje odnosov zaradi
strahu drugih
-izkusnje sprejemanja drugacnosti v stanju
pijanosti
C45 Ampak tako pa izrecejo: bravo bravo. Bomo | SOCIALNA INTEGRACIA

mi nate pazili, bomo mi nate pazli, zdaj ko si

-pretirana skrb sostanovalcev zaradi
diagnoze
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prisla. Avtomatsko je hvala bogu, da je ven
prisla in mi bomo zdaj nanjo pazili, ko je prisla

-obc¢utek nemoci zaradi pretirane skrbi
sostanovalcev

- obCutek manjvrednosti zaradi pretirane

skrbi sostanovalcev

-obcutek nezmoznosti zaradi pretirane
skrbi sostanovalcev

-obc¢utek neenakopravnosti zaradi
pretirane skrbi sostanovalcev

C46 Ko je prijateljica praznovala rojstni dan v | SOCIALNA INTEGRACIJ
enem lokalu in ji nisem povsem obljubila, da | -druZenje v lokalih
pridem. Ko sem bila Ze na poti tja, sem jo | -praznovanje prijateljiCinega rojstnega dne
poklicala. Takrat sva ugotovili, da je mislila, da | v lokalu
me ne bo in je naredila zabavo v prvem | -pomoc pri vstopu v lokal brez dvigala
nadstropju v lokalu brez dvigala. Pa sem | -pripravljenost drugih za pomoc¢
vseeno §la tja z mojim elektriénim vozom. | VIRI MOCI
Fantje so me pa prijeli in nesli po stopnicah. | -prijatelji
Vse so mi zrihtali. Nesli so me do strani$¢a in | -pripravljenost drugih za pomo¢
vse. Super je bilo -brezpogojna pomoc
c47 Nazadnije je bil en taksist. DeZevalo je, ko sem | SOCIALNA INTEGRACIJA
prisla v nedeljo v Ljubljano. On kar sedi v | -negativne izkusnje s taksisti
taksiju, takoj mi je bilo jasno, da mu je tezko, | -obcutek nemodi in izoliranosti zaradi dezja
da se ne bo zmodil. Jaz sem imela velik kovcéek | -obcutek odvisnosti od drugih v primeru
v narocju in na navadnem vozi¢ku sem bila. | vremenskih razmer
Sem ga vprasala, ¢e bi mi pomagal, on pa je | -jeza taksista
Se kar ¢aka. Potem pa pride ven, da kovéek | -neprimerne zahteve taksista
noter. Jaz vsa mokra, ker je dolgo trajalo.
Spravim vozicek v taksi. Pride on za volan, ves
jezen, ker je bil moker in z mokrimi rokami in
je bilo vse narobe in mi rece, da se ne bom
mogla vozit z mokrim vozom v njegovem
avtu. Sem mu rekla, da nimam vpliva, da bo
voz v takem vremenu suh. Kot da bi zahteval,
da si ti sezujes Cevlje
C48 Sem ga prijavila, pa najprej so miverjeli, paso | SOCIALNA INTEGRACIJA
mi rekli, naj naslednji dan poklicem njegovega | -izkusnja ne verjeti invalidu
Sefa. Pa klicem in mi recCe, da je taksist | -neprimeren odnos
drugacno zgodbo povedal. Pa se Sef sploh ni | -neobremenjenost odgovornih zaradi
sekiral. neprimernega odnosa
C49 Tako je, ali ljudje imajo posluh ali pa ga | SOCIALNA INTEGRACIJA
nimajo. Ob takih trenutkih bi si Zelela vstat. | -obcutek izoliranosti
To so trenutki ko si re¢e$ v pm*** vsi skupaj. | -nerazumevanje drugih
Najraje bi ustal in Sel in bi vsem dal vetra. Pa | -razocaranje nad okoljem
ne mores -obcutek nemoci
C50 Zdaj mi je pa zanimivo, Ce ti povem primer, ko | SOCIALNA INTEGRACI
sva sla s fantom prvic v javnost v pizzerijo. Jaz | -obisk pizzerije
sem tja Ze veckrat $la, ampak mi ni problem, | -skrb za pocutje fanta, ko se v javnosti
ko grem s svojimi. Ati me zagrabi in nese, jaz | pojavi s punco z invalidnostjo
bom vedno njegov otrok. Ko me je pa fant | -sproScenost ob obisku restavracije z
peljal, mi je pa Slo toliko stvari po glavi. Kako | druzino
bo meni nerodno, pa ne zato, ker sem z njim,
ampak ker vem, da bo njemu nerondno, ker
bo on bolj pozoren na to. Za njega bo prvic¢
tako, jaz sem pa navajena tega
C51 Zakon mi je bilo, ker se je hecal iz situacije. SOCIALNA INTEGRACIA/ VIRI MOCI

-neprijetne stvari spremeniti v Salo
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C52 Ampak dve stopnici sta dve stopnici. Nikolimi | OVIRE
ni bilo panike, ker mi je bilo samoumevno, da | -arhitektonske ovire
bo Ze. Pa mi je rekle fant, da ¢e sem Ze bila | OBLIKE POMOCI
tukaj, bo Ze. In me z vozom vred kar dvigne | -pomoc fanta pri premagovanju
Cez stopnice in zapelje. arhitektonskih ovir
C53 Ko sva sedela pri mizi, mi je rekel, da me ena | SOCIALNA INTEGRACIJA/ STIGMATIZACIJA
Zenska res gleda. Bed mi je bilo, ker je bilo | -Cudni pogledi v restavraciji
njemu bed in sem si mislila, da ga je tako | -neprestano buljenje
prizadelo, da vprasanje, e bo Se kdaj hotel z | -strah, da zaradi neprijetnih obcutkov fant
mano u javnost. Potem mi je pa dal ljub&ka na | ne bo Zelel ve¢ v javnost s hendikepirano
celo in rekel, kar naj gledajo punco
-skrb fanta za dobro pocutje punce
C54 Moj fant me sprejme tako kot sem. SOCIALNA INTEGRACIJA
-popolno sprejemanje fanta
C55 Vsi $e kar verjamejo, da bom hodila. Tudi | ZELJE
moja mami mi je to rekla Se po 20 letih. -Zelja drugih po moZnosti samostojne hoje
C56 In ko mi je prvi¢ to rekla, me je sesulo. Jaz sem | VSAKDANJE ZIVLJENJE/ SOCIALNA
se sprijaznila, vi pa Se kar upate. INTEGRACIJA
-jeza zaradi prevelikih pricakovanj drugih
-obcutek nesprejetosti diagnoze
ZEUJE
-zelja drugih po popravljanju
hendikepiranega cloveka
C57 Mi je pa ful dobro, ker se moj tako razjezi pri | VIR MOCI
stvareh, kot bi $lo za njega. Ni mu vseeno. -skrb fanta
-zaljubljenost
C58 Ravno fant mi je rekel, problem v drugih je to, | SOCIALNA INTEGRACIJA/STIGMATIZACIJA
da vsi vidijo samo vozicek, tudi jaz, ampak za | - stigmatizacija zaradi vozicka
razliko od drugih, sem ti dal moznost, da te | -kratenje priloZnosti hendikepiranim
spoznam in da se pokazeS. Pri drugih te | -socialna izoliranost zaradi diagnoze
moZnosti nimas
C59 Zdis se lepa v faco, ne bojo pa vlagali truda, | STIGMATIZACIJA/ SOCIALNA INTEGRACIJA
da bi te spoznavali, ker jim je ovira Ze takoj | -ne sprejemanje hendikepiranih zaradi
vidna in samo to jim ostane vlaganja prevec energije v odnos
- strah pred drugacnostjo
-pomanjkanje izkusenj druzbe s
hendikepiranimi
- ocenjevanje posameznika na podlagi
videza
- stigmatizacija zaradi vozicka
C60 Kakorkoli me prizadene ali ne, vedno bodo | STIGMATIZACIJA
ljudje, ki me bodo postrani gledali -¢udni pogledi drugih
C61 Mogoce si Se zdaj kdo misli, da mi partnerja, | STIGMATIZACIJA
ki nima ovir skorajda tezko dobimo. -povezovanje hendikepiranih z
nespolnostjo
C62 Iz izkuSenj ti lahko povem, da moj fant ni | SOCIALNA INTEGRACIOJA
nikoli ni imel stika s takimi ljudmi, pa zdaj zna | -pomembnost nacin vzpostavljanje
bolje z mano, kot npr moj brat, ki me pozna | odnosov s hendikepiranimi
celo Zivljenje, ali pa nek asistent. -pomembnost sprejemanja drugacnosti
VIRI MOCI
-ljubezenski odnos
C63 Mene je bilo zmeraj strah, da bo njega | SOCILNA INTEGRACIJA

postalo strah in se bo obrnil in Sel.

-strah hendikepiranega cloveka, da partner
ne bo mogel sprejeti vseh ovir v povezavi s
hendikepiranostjo
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ce4d Zelo rada sem za druge hitra Mojca, taxi | VIRI MOCI/SOCIALNA INTEGRACIJA
prevoz in vozim prijatelje po Ljubljani. -voZnja prijateljev po Ljubljani
C65 Vse Zelim obrnit na pozitivno in humorno VIRI MOCI
-pozitivna energija
-optimizem
-humoristka
C66 V Ljubljani grem pa lahko sama povsod ali pa | SOCIALNA INTEGRACIA
s trolo. Imam res vecino stvari kar tukaj -boljSa dostopnost v vecjem mestu
-moZnost avtobusnega prevoza
ce7 Pijace, Soping, kino, bowling. SOCIALNA INTEGRACIJA
-nakupovanje s prijatelji
-kino
-bowling
-pijace
ce8 Je bil, samo sem malo opustila, ker mi | SOCIALNA INTEGRACIJA/ VSAKDANJE
¢asovno ne znese. Veliko sem hodila na | ZIVLJENJE
jahanje in na plavanje. Ampak pri nas je to | -omejevanje hobijev zardi pomanjkanja
organizirano torke in Cetrtke, zame je pa to | Casa
neizvedljivo, da bi bila hkrati v Ljubljani in | -terapevtsko jahanje
doma. V tem sem pa drugace zelo uzivala. -terapevtsko plavanje
-opustitev jahanja in plavanja zaradi
casovne obremenjenosti
C69 Konj je res taka hipoterapija, fina za | VIRI MOCI
ravnotezje, te pomirja -konj
C70 Pri plavanju je pa itak, da ni telo tisto, ki bi te | VIRI MOCI
omejevalo oziroma teza, da bi te dol vlekla, | -plavanje
ampak si res ti. Res lahko delas karkoli, brez | -voda
ovir. V vodi sem se vedno super pocutila, | -obcutek svobode v vodi
svobodno.
C71 Vidim pa ljubosumje s strani sosedov. Ravno | SOCIALNA INTEGRACIJA/ VSAKDANJE
smo zbirali donacijska sredstva za moj skuter, | ZIVLJENJE
v istem Casu pa so moji kupili nov avto in je | -ljubosumje
prislo ven, da avto si lahko kupijo, skuterja pa | -zbiranje donacijskih sredstev za skuter
héerki ne morejo kupiti. Take bedne fore -zavist sosedov zaradi novega avtomobila
-obrekovanje sosedov zaradi zbiranja
donacij in nakupa novega avtomobila
-obc¢utek razocaranja nad sosedi s strani
sogovornice
C72 Vel al manj zdaj stikov z njimi nimam in se | SOCIALNA INTEGRACIA
niti ne ukvarjam. Jaz Zivim svoje Zivljenje, vi | -nezadovoljstvo zaradi zavisti sosedov
Zivite svojega. Manj se boste z mano ukvarjal, | -nezadovoljstvo zaradi ogovarjanja
laZje vam bo. Ce me pa tako radi obirate, se | -Zivljenjski moto: vsak naj Zivi po svoje
bo pa meni malo vec kolcalo, to je pa vse. -neobremenjevanje z mnenjem drugih
C73 mi je bilo super, ko sem §la na Dunaj na Lady | SOCIALNA INTEGRACIJA
Gaga. Mislila sem, koliko bo to komplikacij in | -obisk koncerta Lady Gaga
ne bo mozno -strah, da zaradi gibalne oviranosti obisk
koncerta ne bo izvedljiv
C74 Trije smo bilki z elektri¢nimi vozi, zavzeli smo | SOCIALNA INTEGRACIJA
veliko prostora. Pa so rekli da sploh ni | -sprejemanje drugacnosti
problema, da bodo Ze splezali Cez. Res | -sprejemanje prilagoditev ljudem s
nobenih problemov hendikepom
-prilagajanje ljudem s hendikepom
C75 In tudi na samem koncertu so nas dali na tako | SOCIALNA INTEGRACIJA

mesto, da smo se pocutili nad vsemi. Enkrat v
Zivljenju je bilo super

-posebno mesto na koncertu
-obcutek sprejetosti
-obc¢utek enakopravnost
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-obcutek vecvrednosti

C76 Ozaves€am javnost, delim moje negativne, | SOCIALMA INTEGRACIJA

pozitivne izkusnje -skrb za ozave$¢anje o invalidnosti
-deljenje pozitivnih in negativnih izkusenj

C77 otroci s posebnimi potrebami niso ni¢ | OVIRE
groznega in da Ce se strinjas s tem si kopiraj v | -poudarjanje drugacnosti
status in deli naprej. Jaz sem komentirala na | -poudarjanje posebnih potreb
to, da zakaj se toliko povdarja to. Besede niso | -veliko govorjenja, premalo dejanj
dejanja. Da naj najprej nekaj naredijo, potem
naj pa govorijo. Vsi so fini in vejo da je prav da
nekaj drugace delas. Ubistvu pa s temi
objavami, ravno to govorijo med vrsticami, da
smo nekaj drugega. Zakaj se toliko poudarja
drugacnost.

C78 Otrok je tak, kot vsak otrok, skozi druzbo pa | OVIRE
dojame, da je drugacden kot ostali. In tako je | -odziv druzbe naredi ljudi drugacne
pri nas. Preve¢ poudarjamo druga¢nost na | -razliéno obelezevanje/praznovanja
dolocene dneve, povsem po nepotrebnem. invalidnosti ali posebnih potreb

Cc79 Mogoce sem lahko motivator za tiste, ki grejo | SOCIALNA INTEGRACIJA
po moji poti, v redni Soli. Da se dejansko da | -motivator
dalec pridet, ¢e se potrudis in da ti lahko vse | -krepitev moci drugih zaradi svojih izkusenj
rata kar si zamislis, samo voljo moras imet in | -Zivljenjski moto: potrebno je verjeti vase
verjet vase, da bo to slo. Ne poslusat drugih, | -vztrajnost uporabnika
ker ima$ to in to poSkodbo bo$ pa tezko. Ni
res. Ce vztraja$ pri tem in si res Zeli§, ni vrag,
da ti ne bi to ratalo

C80 Pisala sem o preprekah. Zakaj je sredi | SOCIALNA INTEGRACUA/ VIRI MOCI
klancine stebriCe, ker ga jaz ne morem | -pisanje in opozarjanje na arhitektonske
prevozit. Se kolo tam skozi ne pride, ne pa da | ovire
bom jaz z vozickom. Jaz kar povem, kar se teh
stvari tice.

C81 Tudi v javnosti sem bila izpostavljena. | SOCIALNA INTEGRACIJA/ OVIRE
Problem pa je, da dokler se bom samo jaz | -potreba po vecjem izpostavljanju tezav
izpostavljala, ne bo nobenih sprememb. | invalidov v javnosti
Velikrat sem Ze rekla, naj Se kdo za mano | -strah pred nastopanjem v javnosti
stopi. Vsi se z mano strinjajo, v javnost stopit
pa kaj povedat, pa ni nikogar ki bi vsaj ja rekel.

Vsi se ustrasijo

C82 Ne Zelim biti v invalidski organizaciji. Ker | DELO IN DENAR
noc¢em obcutka da sem samo za tja dobra. In | -strah pred zaposlitvijo v invalidski
ko si enkrat tam, ostanes$ tem organizaciji

-ob¢utek manjvrednosti zaradi zaposlitve v
invalidski organizaciji

-strah pred nazadovanjem v invalidski
organizaciji

Cc83 Raje sem tam med vsemi ostalimi, kot pa npr | DELO IN DENAR/ SOCIALNA INTEGRACIA
med Soncki in ne po¢nem ni¢ konkretnega. | -strah pred ne razvijanjem kompetenc in
Vse kar bi se tam dogajalo z mano bi moje | sposobnosti v neprimerni zaposlitvi
kompetence in sposobnosti samo posle, | -obcutek nesposobnosti, v primeru
nekje drugje, pa jih pa lahko lepo razvijala in | zaposlitve v invalidski organizaciji
nadaljevala. Jaz se imam za sposobno. -strah pred obsojanjem drugih

c84 Ravno zdaj se borim, da bi pri§la na | OBLIKE POMOCI

ministerstvo ne nek oddelek za invalide. Prek
enega Cloveka, ki me je srecal na semaforju in
me ogovoril, da je delal dolgo na podrocju in

-ponudba pomodi pri zaposlovanju
neznanega Cloveka
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invalidov. Povedala sem mu, da bom
diplomirala in mi je rekel, da mi bo pomagal.
Sploh me ni poznal, pa bi mi kar pomagal. Sva
si izmenjala Stevilke, pa sem bila prepricana,
da me ne bo poklical. Pa me je

C85 Se trudi, da bi jaz mogoce dobila kaj. Povedal | VIRI MOCI
mi je, da pozna to problematiko in da bi bilo | -pomoc¢ neznanca pri zaposlovanju
prav, da bi kam prisla.
C86 Zatela pa sem Ze tipat, kam bi lahko pri$la. | ZEUE
Res si Zelim izognit tem organizacijam -izogibanje zaposlitvi v invalidski
organizaciji
Cc87 Bili bi integrirani v normalno okolje, tega pa | SOCIALNA INTEGRACIJA
dejansko ni. Vsi so ali v Soncku, ali na drustvu | -potreba po integraciji
distrofikov in tko -potreba po inkluziji
-potreba po normalizaciji
-vecinoma so ljudje s cerebralno paralizo
vklju€eni invalidske organizacije
C88 Jaz sem mnenja, da bi moralo biti v vsaki firmi | DELO IN DENAR
po standardih in pogojih zaposlenih 20% | -predlog zaposlitev 20% invalidov v vsakem
invalidov. Ampak te invalide dokazujejo z | podjetju
ljudmi, ki jim manjka en palec, kar sploh ni | -zaposlovanje invalidov, ki niso gibalno
invalidka posSkodba. Ali pa jih enostavno ne | ovirani
zaposlujejo zaradi predsodkov, da pac tiljudje | -ne zaposlovanje invalidov zaradi
niso sposobni. Raje placajo kazen, kot pa a bi | obstojecih predsodkov o nesposobnosti
pokrili kvoto invalidov. Ce sem iskrena, $e | -kvoto invalidov v podjetju zadostijo s
nisem slisala, da bi bili kje redno zaposleni v | plaéevanjem finan¢nih sredstev
normalnem kolektivu
C89 Vsi bankomati imajo prvo elegantno stopnico, | OVIRE
da se jaz do bankomata ne morem zapeljat. | -bankomati
Ali so pa previsoko, da bi jaz dosegla -stopnice pri bankomatih
-previsoki bankomati
C90 Ogromno trgovin je tako, da ne morem noter. | OVIRE
Al pa v naslednje nadstropje ne morem, ker | -neprilagojene trgovine
so samo tekoce stopnice, brez dvigala. -preozki vhodi trgovin
-pomanjkanje dvigal v trgovinah
Cca1 V srednji Soli sem imela 13 stopnic. Zunaj je | OVIRE
bila klancina in invalidski wc. Ampak do wc-ja | -arhitektonsko neprilagojene osnovne in
je bilo pa 13 stopnic. So rekli, da ko bodo | srednje Sole
obnavljali, bo dvigalo. Ko sem $la na faks, so | -pomanjkanje dvigal
zaceli prenavljat. Ampak dvigala niso naredili. | -prevec stopnic
€92 Davéni uradni niso dostopni. Morajo drugi | OVIRE
urejat stvari, ki bi jih lahko kdo sam, pa jih ne | -nedostopni uradi in javni prostori
more. Javni prostori so nedostopni, kulturni | -velike arhitektonske ovire v uradnih in
dom v Ljubljani ima tako ozko klancino, da | javnih prostorih
moras res znat. Zares moras obvladat stvar ali | -preozke klancine
pa tvegat
Cc93 Vsaka dobra restavracija ima stopnicko. Mi | OVIRE
prinesejo dilo, ampak to ni to -arhitektonske ovire
-arhitektonska nedostopnost restavracij
Co4 Pa Zeleznica. Govorijo, da bojo 2020 zrihtali, | OVIRE

da bodo lahko vsi potovali. Zakaj ¢akat? Ali
samo govorijo al pa cakajo, da bodo vsi
obupali. Mene so prepricevali, naj grem
Studirat v Maribor, ker tja vozi simens, pa sem
rekla da ne, grem v Ljubljano, tudi ¢e bo teZje.

-neprilagojeni zelezniski prevozi
-nerealizirane obljube

163



Ni¢ pa se ne spremeni, ze 10 let pred mano so
hodili na vlak, pa ni sprememb. Si mislis, da
me bodo imeli malo dost in kaj spremenili. Do
teh sprememb ne pride, ker se jim ne da, ni
investicij, ne vem.

C95 Nas je ogromno, ampak nas ni videti v | SOCIALNA INTEGRACIJA
javnosti, ker ni moZznosti, da bi bili v javnosti. | -arhitektonske ovire
-pomanjkanje moznosti pojavljanja
invalidov v javnosti
C96 Ko vidis, da dosti ne doseZzeS, ne ostane | OVIRE
drugega da stvari poZres in gre$ naprej in | -premagovanje ovir z iskanjem novih
iSces druge resitve moznosti
Cc97 Mogoce bos $el po dalji poti, prisel pa bos do | VIRI MOCI
cilija. Veckrat bi lahko stvari prej uredila, | -vztrajnost
ampak imam daljse poti, uspe pa mi OVIRE
-premagovanje ovir z vztrajnostjo in
potrpezljivostjo
C98 Ubistvu ne. Ce gremo kam, vedno | SOCIALNA INTEGRACUA
razmisljamo, ¢e so tam stopnice. Nikoli ne | -prilagajanje prijateljev ¢loveku s
silijo nekam, kjer vejo, da jaz ne bom mogla. | cerebralno paralizo
Da bi me zaradi tega v nelagoden polozaj | - skupno razmisljanje o arhitektonsko
spravili. dostopnih stavbah
VIRI MOCI
-prilagodljivi prijatelji
-skrb prijateljev za lagodno pocutje ¢loveka
s cerebralno paralizo
C99 Ni treba da je s tabo kaj narobe, pa bodo | SOCIALNA INTEGRACIJA
ljudje arogantni, ¢e pa si v polozaju, ko si ne | -povecan obcutek arogance drugih zaradi
mores pomagat, pa to samo Se bolj zaznavas. | svoje diagnoze
C100 Jaz si mislim, da mora$ pustiti, da se vsak sam | OBLIKE POMOCI
potrudi in ¢e bo rabil, bo Ze rekel. Si mora | -kar lahko nekdo naredi sam, naj naredi
vsak sam dokazat, da zmore. sam
-potreba po izrazanju pomoci, kadar je to
potrebno
VIRI MOCI
-samostojno odlocanje o tem, kdaj rabis
pomoc
C101 Ko grem v trgovino, so vse take stvari na | OVIRE
zgornjih policah. Kako naj jaz potem pridem | -previsoke police v trgovinah
do britvic. Pa pride mimo 60 letna gospa, | -prodajalke ki ne nudijo pomoci pri
vprasa. Pa povem, da bi rabila to¢no te | nakupovanju
britvice. In ona sploh ne ve, kaj to je. So | -neprijetne situacije zaradi nemoci tistih, ki
neprijetne situacije. bi radi pomagali
C102 Najraje pa vse naredim sama. VIR MOCI
-spodbujanje lastne samostojnosti
C103 ¢e se mi pokvari voz, vem da lahko pokli¢em | OBLIKE POMOCI/ VIRI MOCI
Soferja in me bo prisel iskat, tudi ¢e nisem na | -pripravljenost Soferja za pomoc v
urniku. Lahko pokli¢em kolegico, pa bi me | nedelovnem casu
porivala -pomoc prijateljev ob katerikoli uri
C104 Idealnega sveta pa ni. VIRI MOCI
-realen pogled na svet
C105 Jaz imam stalno slabe izkusnje s socialnimi | SOCIALNO DELO

delavkami.

-slabe izkusnje
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C106 Dober socialna delavec bos Sele takrat, ko ne | SOCIALNO DELO
bo$ verjel samo teoriji, ampak bo$ Se kaj | -potreba po vec lastnostih kot samo teoriji
drugega razvil, sebe ali pa kriticno misljenje v socialnem delu
-delo na osebni rasti in kriticnem misljenju
socialnih delavcev
c107 Razmisljam samo v tej smeri, kako | SOCIALNO DELO
bom jaz dobra socialna delavka, ker imam | -dober socialni delavec je samo tisti, ki je
izkuSnjo in ker vem, kakSne napake delajo | ekspert iz izkuSen;j
tukaj -moznost spreminjanja napak drugih
zaradi osebne izkusnje
C108 V Novem mestu imamo na podro¢ju oseb s | SOCIALNO DELO
posebnimi potrebami eno, ki je antitalent za | -potreba po socialnih delavcih brez
to delo, ima toliko predsodkov. predsodkov
C109 Zelo zafilano je, da v€asih dihat nimam c¢asa in | SOCIALNA INTEGRACIA
ravno zato mi je tako vsec, ker nimam kaj za | -aktivno zZivljenje
dodajat ali pa spreminjat.
C110 je ena minimalna stvar, ki ti lahko zelo | ZELJE
polepsa dan. Al pa ena velika Zelja, ki ti kvari | -postavljanje majhnih Zelja
dneve Zivljenja, ker je ne doseze$ in te | -postavljanje majhnih ciljev
bremeni in nisi ti. In ti je samo grozno -doseganje ciljev po korakih
C111 Zato si velikin Zelja ne postavljam, ampak | ZELJE
minimalne, ki jih lahko sama uresnicim. -postavljanje ciljev in Zelja, ki jih je mozno
uresniciti
C112 Medijsko sem razpoznavna. Aktivha na treh | SOCIALNA INTEGRACIJA
drustvih. Spodbujam, da bi se Se kdo | -aktivno vkljuevanje v drustva
izobrazeval, ne da bi bili vsi v vdc-jih in | -izobraZzevanje drugih
inStitucijah. Jaz pomagam sama sebi in vsem | -spodbujanje drugih z emsko izkusnjo, da
drugim po vrsti. bi izobrazevali
C113 Strokovni delavci so tisti, ki dejansko ne | SOCIALNO DELO
verjamejo vame oziroma so mi dali vedno | -pomanjkanje krepitve moci pri socialnih
znak, da je z mano nekaj narobe, z njimi pa | delavcih
vse v redu. -pomanjkanje dela iz perspektive moci
-medicinski model obravnave invalidnosti
C114 Potem je ona zacela klicat mojo mami, da je | SOCIACNO DELO
ne upostevam, da ona najbolje ve, kaj je zame | -vsevednost strokovnjakov
prav. -potreba po aktivnem vklju¢evanju
uporabnika v odnos
-potreba po delu iz perspektive moci
-potreba po delovanju iz perspektive moci
-potreba po sodelovalnem odnosu
-medicinski model obravnave
C115 Mami pa je odgovorila, da bo ona tako rekla, | IZOBRAZEVANIJE/ VSAKDANIE ZIVLIENJE
kot bo moja hler rekla. Veliko sem imela | -podpora starSev pri doseganju ciljev
star$evske podpore, ker drugace bi me ze | VIRIMOCI
zabremazali. -starsi
-zaupanje starsev
-vztrajnost starSev
Cli16 Jaz sem zaznala, da je strokovnim delavcem | SOCIALNO DELO

Cisto vseeno, ker oni imajo Se vedno svoj prav
in svoje prepri¢anje, jaz pa napacno.

-potreba po socialnemu modelu obravnave
invalidnosti

-potreba po soustvarjanju delovnega
odnosa

-potreba po sodelovalnem delovnem
odnosu

-potreba po dojemanju uporabnika kot
eksperta iz izkusen;j
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-potreba po aktivnem vklju¢evano
uporabnika v iskanje reSitev

asistence. Bi bil Ze Cas, da se kaj spremeni na
tem podrodju

C117 Zato sem pa jaz rekla, da bom jaz delovala | VIRI MOCI
tako, kot je prav, z izkusnjami, ki sem jih | -samozavest
nabrala. -prepricanje v lastne kompetence
C118 Bil je problem, zakaj imam jaz tako dobre | STIGMATIZACIJA/ SOCIALNA INTEGRACIJA
ocene pri fiziki, vsi ostali pa tako slabe. Prislo | -nerazumevanje sosSolcev
je ven, da meni Senkajo oceno oziroma je | -obsojanje prilagoditev u¢encev s
nepravicno ocenjevanje. Da imam vecje | posebnimi potrebami
moznosti, ker imam podaljSan €as pisanja. | -obcutek nemoci
Celoten razred se je obrnil proti meni. Takrat | -obcutek izoliranosti
sem bila ¢isto na tleh. Ko ubistvu sam ve$, da | SOCIALNA MREZA
nisi ni¢ kriv in imas zasluZeno tisto pet. | -izguba socialne mreZe zaradi nesoglasij v
Enostavno pa je bila res razlika. Jaz sem bila | Soli
res uspesna.
C119 Potem se je pa socialni delavec potegnil | SOCIALNO DELO
zame, ko je videl da tak razred nikamor ne | -socialni delavec kot zagovornik
gre. Naredil je roditeljski sestanek s starsi in | -empatija
ucenci. Povedal jim je, da je izvajat pritisk na | -verjeti v uporabnika
enega posameznika in se tako obnasat, | -moralna podpora
grozno. Da si ne predstavlja, kako je biti v moji | -konkretna pomoc pri razreSevanju tezav
kozi. Mislim, da me je zelo empati¢no
zaznaval. Zato je bil tudi celotno obdobje
moje mature zraven in zraven v nadzorni
komisiji. Bil mi je bil kot drugi fotr. Zaznavala
sem v njegovih oc¢eh da verjame vame, da mi
je dal zeleno luc in da ve da bom naredila. Bil
je tam kot moralni steber in ne kot brez€utna
kontrola. So pa samo posamezniki taki.
C120 Tu pa mora$ biti predvsem samoiniciativen. | OBLIKE POMOCI
Res mora$ kar sam poznat stvari. Kamorkoli | -potreba po samoiniciativnosti
pride$ malo ljudi pozna, kaj vse ti pripada -pomanjkanje informacij o oblikah pomoci
ki so na voljo ljudem s cerebralno paralizo
C121 Samo pove$ kaj rabis. Sploh se jim ne da | OBLIKE POMOCI
ukvarjat. Gredo po utecenih obrazcih in | -prepuscenost samemu sebi pri iskanju
uteCenem ritmu. formalnih in neformalnih obliko pomoci
SOCIALNO DELO
-pomanjkanje informacij o oblikah pomoci
-brezosebno, rutinsko delo
C122 Si ves negotov in neizkuen. Rabi$ eno roko, | OBLIKE POMOCI/SOCIALNO DELO
da te naprej porine, e je pa nimas pa tudi | -potreba po usmerjanju strokovnih
¢asovno dlje traja da dojames, da bi ti Se kaj | delavcev pri iskanju oblik pomoci
pripadalo. -prepuscenost samemu sebi
C123 Vcasih bi si Zelela, da jih ne bi bilo. Sem | OBLIK POMOCI
razmisljala, ali bi bili manj diskriminirani, ¢e | -diskriminacija zaradi oblik pomoci
teh pravic ne bi bilo. Ravno zaradi teh pravic,
se razlikujemo od ostalih
C124 Imamo neke bonitete, ki jih drugi nimajo. | SOCIALNA INTEGRACIJA
Banalen primer. Vsak koncert v tujini imam | -ugodnosti za ljudi s cerebralno paralizo
jaz zastonj, ti ga pa mora$ mastno placat. Jaz
imam vstopnico za kino zastonj.
C125 Bolj v imenu drugih, primanjkuje osebne | OBLIKE POMOCI

-potreba po osebni asistenci
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C126 Pa tudi zaposlovanje. Vsi, ki se trudimo priti | OBLIKE POMOCI
do diplome, bi nam mogli dejansko omogocit | -potreba po pomoci pri zaposlovanju
zaposlitev. Ne pa da cepimo doma in cakamo,
da nas kdo najde.
C127 Al da se postavi v moje Cevlje ali pa da me vidi | SOCIALNO DELO
kot sebi enakovrednega. Da raziskuje, kaj vse | -potreba po empatiji
zmorem in ne kaj ne zmorem -potreba po sodelovalnem odnosu
-potreba po enakovrednosti mnenj
strokovnega delavca in ¢loveka s
cerebralno paralizo
-potreba po delu iz perspektive moci
C128 Bolj bi morali biti angaZirani za razvoj osebne | SOCIALNO DELO
asistence -osvescanje in zavzemanje za osebno
asistenco Cloveka s cerebralno paralizo
C129 Da ni vse na nas, kaj bomo nasli in kako bomo | SOCIALNO DELO
narediliampak da imas obcutek da imas nekje | -potreba po obclutku empatije
podporo in zalednje in da ti lahko nekdo | -potreba po samoiniciativnosti socialnega
pomaga delavca
-potreba po angaziranosti za spremembe
-potreba po zagovornistvu
-potreba po podpori
C130 Veliko imam prijateliev in na njih se | SOCIALNA MREZA
najveckrat obrnem. Doma so domaci. V | -prijatelji
Ljubljani imam pa tudi krog ljudi, na katere se | -druZina
lahko zanesem in obrnem.
C131 Prijatelji so tisti, ki vem, da sem v njihovih | SOCIALNA MREZA
o¢eh enaka. Oni sedijo na stolu, jaz pa na | -obCutek enakopravnosti
vozu. Dajejo mi obclutek, da sem ista. To | -obcutek enakosti
mene fila. Daimam v krogu obcutek, da mini¢ | SOCIALNA INTEGRACIJA
ni. -prijatelji dajejo obcutek enakopravnosti
C132 Pridejo k meni, vedno vprasajo ¢e kaj rabim, | OBLIKE POMOCI
se kar ponudijo. Spontano. Odvisno od | -vzajemna pomoc
vsakega. Jaz koga kam peljem in jim | -prijatelji vedno na voljo
pomagam. Vzajemno si pomagamo
C133 To kar sem si vedno Zelela, da niso le ljudje z | SOCIALNA MREZA
dodatnimi potrebami tisti, ki so moj krog | -prijatelji z ovirami
ljudi. Ampak da sem stopila ven iz tega kroga. | -prijatelji brez ovir
C134 Snap chata nima, ker mi ga telefon ne | SOCIALNA INTEGRACIA
podpira. Drugace imam pa fb, twiter, mobitel, | -virtualna integracija
pa Se kaj bi se naslo. -fb
-twiter
-mobitel
C135 Brat je bil malo ljubosumen in me je zaviral pri | SOCIALNA MREZA
tem, kako sem jaz odprta on pa je bil vedno | -ljubosumnost brata
bolj zaprt in je imel manj prijateljev
C136 Star$i so pa vedno govorili, da moram biti | SOCIALNA MREZA
taka, odprta, da moram veliko ljudi poznat, | -podpora in svetovanje starSev za Siroko
ker nikoli ne ves, kdaj bos koga potreboval socialno mrezo
C137 Vsak ima konflikte. To je Cist Zivljenjsko. Ko si | STANOVANIJE
z nekom v sobivanju do tega pride. Sem | -obcasni konflikti s sostanovalci
odprta in resim, kar je za resit problemov -sprotno razresSevanje problemov
C138 Bi mi veliko pomenilo, ¢e bi imela moznost | STANOVANJE

priti do neprofitnega stanovanja. V primeru,
da c¢e pa ne bom, pa vem, da se bom vedno
lahko na domace obrnila in mi bodo

-zelja po neprofitnem stanovanju
-zanaSanje na pomoc starSev pri urejanju
stanovanja

-zelja po samostojnem Zivljenju
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pomagali, da bom jaz lahko najlazje Zivela.
Zelim si biti na samem.

-stanovanje kot oblika samostojnosti
VIRI MOCI
-pomoc starSev pri urejanju stanovanja

C139 Stipendija. DELO IN DENAR
-Stipendija kot vir dohodka
C140 Premajhna je. Itak. Kot vsaka. Ljubljana se mi | DELO IN DENAR
zdi zelo draga. -potreba po vedji financni podpori
-vecja Stipendija
Ci141 Iz vsega poskuSam potegnit najboljse. VIRI MOCI
-optimizem
C142 V svojem letniku dobro. V drugih letnikih pa | SOCIALNA INTEGRACUA
opazam, da ne vejo ravno, bi prijeli vrata ali bi | -sprejemanje tistih, ki ¢loveka s cerebralno
jih pustili paralizo poznajo
-zmedenost o nudenju pomodi tistih, ki
¢loveka s cerebralno paralizo ne poznajo
C143 Strinjam se, da imajo to moZnost ljudje, ki res | INSTITUCIONALNA KARIERA
nimajo druge opcije. Ceprav imam izkusnjo | -misljenje, da je to za ljudi, ki nimajo druge
ene, da ona se ima pa super v bivalni, da ji je | moZnosti
kot doma. Da drugega doma itak nima. | -poznavanje ljudi, ki so zadovoljni v bivalni
Dolo¢enim ljudem je to to. Ne zdi se mi pa | skupnosti
prav, da se vse tja integrira. -individualna odlocitev za institucijo
Cl44 Mislim da bi se moralo na vsakem | SOCIALNO DELO
posamezniku narest Zivljenjski nacrt -potreba po izdelavi nacrta za posameznika
C145 . Zdaj ko vem, kako dobro je sam Zivet, bi mi | INSTITUCIONALNA KARIERA
bilo grozno, da bi mi nekdo postavil pravila, | -institucionalna pravila
kdaj moram it spat in da moram biti ob | -dolocanje ur spanja
doloceni uri tiho, ¢e meni do 3 zjutraj dogaja. | -dolocanje ur tiSine
C146 Ce je pa ¢lovek od ne vem kdaj bival v | INSTITUCIONALNA KARIERA
instituciji, drugega Zivljenja ne pozna. Cim bi | -institucija kot nuja
pa spoznal drugo obliko Zivljenja in videl, da | -prepricanje, da ljudje, ki Zivijo v instituciji
mu je tam boljSe. Se pa zgodi, da do tega | niso sposobni Ziveti samostojno
boljSega ne more pridet, ker je Ze toliko let v | -prepricanje, da institucija ne more biti
tem, da niti znal ne bi boljse Zivet. dobro Zivljenje
C147 imam namen narediti izpit za avto, da bom | SOCIALNA INTEGRACIJA
samostojnost v eni obliki $e vedno obdrZala. | -vozniski izpit
C148 Razpolagam sama s svojim denarjem. Ne | SOCIALNA INTEGRACIJA/ VSAKDANJE
obravnavajo me drugace kot brata. Zaupajo | ZIVLJENJE
mi, verjamejo v to, da mi bo uspelo | -samostojno razpolaganje z denarjem
diplomirat. Res verjamejo vame -enakopravna obravnava s strani starSev
-zaupanje starsev
-spodbujanje starSev
-spodbujanje starSev pri diplomiranju
C149 To da smo bogi bogi in da ni¢ ne zmoremo STIGMATIZACIJA
-predsodki
-stereotipi
-smiljenje
-dojemanije invalidov kot nezmoznih
-pomilovanje
C150 Ko si enkrat z diplomo, imajo delodajalci sami | STIGMATIZACIJA
stereotipe, da to ni verodostojna diploma, ne | -stereotipi in predsodki delodajalcev
vedo, kako smo prisli do diplome. -nezaupanje v verodostojnost diplom
invalidov
C151 Zakaj je notri zapisana beseda invalid, ker je v | STIGMATIZACIJA

angleskem prevodu to nesposoben. Moramo
res Slovenci z besednjakom toliko dol tlacit.
Imamo problem v izrazoslovju. Pa izraz

-neprimerno izrazoslovje, ki spodbuja
stigmatizacijo
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posebne potrebe mi sploh ni vie¢. Zato bom
jaz to v diplomi preformulirala v dodatne
potrebe. Ker to niso posebne potrebe. Ni mi
pa vsec ne invalidi in ne hendikepirane osebe.

C152 Tudi po televiziji, ko so reklame za prometne | STIGMATIZACIJA
nesreCe in na koncu pokaze nekoga na | -medijsko propagiranje invalidnosti kot
vozi¢ku in zraven recejo »Ce noce$ biti tak | grozno
potem ne vem kaj«. Oni reklamirajo, da je to
nekaj groznega.
C153 Pa parkiris¢a. Ljudje so tako nestrpni. | STIGMATIZACIJA
Parkirajo na moje mesto, pa re€ejo samo za | -parkiranje neinvalidov na mestih za
10 minut. Ampak v tem casu lahko dva | invalide
prideta, ki nujno rabita prostor
C154 V 7. razredu je bilo isto, da imam boljée ocene | IZOBRAZEVANIE
od ostali. Kot da bi bili preseneceni, Sokirani | -ne sprejemanje sosSolcev
ali nevoscljivi, so hoteli dose¢, da jaz nisem | -dvom o kredibilnosti njenih ocen
prisla do ocen kot ostali. Zato je bil izveden | STIGMATIZACIJA
izredni sestanek. Pa je bilo nekaj ¢as bolje. | -izolacija s strani soSolcev
Ampak so ostali pogledi in prepri¢anje. En
sestanek ne spremeni kaj dosti.
C155 Ja, ampak to je bil tako eden ali dva. Jih je bilo | IZOBRAZEVANIJE
veC, ampak to so zame lai¢ni prijatelji, ki te | -lai¢na prijateljstva zaradi skupinskega dela
rabijo za kak$sno domaco nalogo, pa za | alidomacih nalog
skupinsko delo. Ornh prijateljstvo pa sem
imela samo z eno, ki sva Se vedno v stiku
C156 Spomnim se pozarne vaje, ker so me enkrat | IZOBRAZEVANJE
kar notri pustili. Sem si zelo k srcu vzela. Kaj | -slabe izkuSnje v osnovni 3oli
pa Ce bi bilo res. Jaz to nisem vzela kot vaja. | -poZarna vaja
Jaz sem kar jokala. Kaj pa Ce bi res gorelo. Pa | -nesodelovanje na poZarni vaji zaradi
je uciteljica rekla, da bi me ¢ez okno vrgli. Pa | gibalne oviranosti
sem si mislila kako, ¢e ni bilo ve¢ nikogar. | -obCutek manjvrednosti
Take situacije te malo zmrazijo -obcutek nesprejetosti
-obcutek izoliranosti
-stigmatizacija zaradi cp
C157 Ampak drugace sem pa imela takrat eno, ki mi | OBLIKE POMOCI/ IZOBRAZEVANIE
je snov pisala. Pa za wc mi je pomagala. -pomoc v Soli
-pomoc pri negi
C158 Videlo se pa je, da vecini ni bilo do tega, da bi | [ZOBRAZEVANJE/ SOCIALNA INTEGRACIA
se druzili z mano -ne sprejemanje soSolcev
-slabi medsebojni odnosi s sosolci
€159 Bila sem s tisto kolegico, ki sem jo imela | IZOBRAZEVANIJE
najraje in mi je bilo Cisto fino. -prijateljica kot vir moci
C160 Ampak ta plesni talent, ki sem ga uspela | VIRIMOCI
razviti v teh letih. Dejansko pleSem Ze 7 let. | -ples
Lani sem bila drZavna prvakinja in to mi je
dalo zagona. Letos mi je Zal ker imam manj
¢asain manj moznosti, in ne morem vec toliko
plesat
Ci61 Veliko pa sem vcasih pisala pesmi, sem jih | VIRI MOCI
izdajala v Ekstravaganci ali pa v Soncku na | -pisanje pesmi
nasem koncu. Sem spisala akrostih. Mi je res
dobro ratalo.
C162 Tega ni. Ce bi to odkrivali, bi imeli o nas dobro | SOCIALNO DELO

sliko

-potreba po delu iz perspektive moci
-potreba po iskanju uporabnikovih virov
moci
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Cc163 Smo bili na Slovenija ima talentin nam recejo, | STIGMATIZACIJA
da smo prisli v tretji krog samo zato, ker se | -pomilovanje
ljudem smilimo in da to sploh ni ni¢ | -norcevanje
posebnega in vsak to zna. Ljudje pa nimajo | -nerazumevanje posameznikovi
pojma, da vozicka ne more kar tako vsak | sposobnosti
premaknit.
Cl64 Ali je prevecC pozitivna diskriminacija kot oh | STIGMATIZACIJA
heroji, ali pa negativna. Ni vmesnega. Ali me | -pozitivna diskriminacija
prevec hvalijo ali pa pomilujejo. Mi smo pa | -negativna diskriminacija
hotli dokazat, da se z ne¢em ukvarjamo. Vsi
so mislili, da smo zaprti doma in ni¢ ne
delamo
C165 DruZba Se vedno misli, da je to »oh, vsaj nekaj | STIGMATIZACIJA
v Zivljenju delajo«. -povezovanje invalidov s pojmi
vzdrzevanost in nesposobnost
-pozitivna diskriminacija

9.3 KLASIFIKACIJE 1ZJAV

STIGMATIZACIJA:

- postavljanje sebe v boljsi primerjavi z ostalimi invalidi C1, C18
- videnje sebe kot sposobnejse od drugih C2

- pomilovanje drugih invalidov C3, C41

- posploSevanje uporabnikovih potreb C4

- kategorizacija in diagnosticiranje kot ovira v Zivljenju C5
- primerjava z drugimi invalidi C8

- cudni pogledi C20, C60, B10, A50, A140

- ocenjevanje posameznika na podlagi videza C21, C59

- obcutek manjvrednosti C22

- v ospredju vedno diagnoza C22

- stigmatizacija zaradi vozicka C22, C58, C59

- napacne predstave o ¢loveku in njegovi zmoznostih C22
- dokazovanje svojih sposobnosti zaradi diagnoze C23

- manj Zivljenjskih priloZnosti zaradi diagnoze C23

- neenakopravna obravnava zaradi diagnoze C23

- krepitev moci zaradi nezmoznosti drugih C42

- neprestano buljenje C53

- strah, da zaradi neprijetnih obc¢utkov fant ne bo Zelel vec v javnost s hendikepirano punco C53
- skrb fanta za dobro pocutje punce C53

- kratenje priloznosti hendikepiranim C58

- socialna izoliranost zaradi diagnoze C58

- strah pred drugacnostjo C59

- pomanjkanje izkusenj druzbe s hendikepiranimi C59

- povezovanje hendikepiranih z nespolnostjo C61

- nerazumevanje soSolcev C118

- obsojanje prilagoditev ucencev s posebnimi potrebami C118
- obcutek nemoci C118

- obcutek izoliranosti C118

- predsodki C149

- stereotipi C149

- smiljenje C149, A140

- dojemanje invalidov kot nezmoznih C149, A65

- pomilovanje C149, C163, A140
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- stereotipi in predsodki delodajalcev C150

- neprimerno izrazoslovje, ki spodbuja stigmatizacijo C151

- medijsko propagiranje invalidnosti kot grozno C152

- parkiranje neinvalidov na mestih za invalide C153

- izolacija s strani sosolcev C154

- norcevanje C163

- nerazumevanje posameznikovi sposobnosti C163

- pozitivna diskriminacija C164, C165

- negativna diskriminacija C164

- povezovanje invalidov s pojmi vzdrZzevanost in nesposobnost C165
- neobremenjenost s stereotipi in predsodki o invalidnosti B10, B64
- neobremenjenost z neprijetnimi situacijami B10

- obcasni oblutki nezaZzelenosti B14

- neobremenjenost z obutkom nezazelenosti B14

- socialna izolacija B14

- sprijaznjenje z obstojem stereotipov in predsodkov B64

- razmisljanje, da ima vsak pravico do lastnega mnenja B64

- obcutek vecvrednosti zaradi vloZzenega truda v neodvisno ZivljenjeA22
- ne sprejemanje v okolju zaradi diagnoze A50

- zahrbtno ogovarjanje A50

- nestrpnost A65

- dojemanje invalidov kot ubogih A65

- dojemanje drugih invalidov kot manj zmoznih A92

- potreba po enakopravni obravnavi A140

- neenake moznosti izobraZevanja za otroke z diagnozo A142

- premalo inkluzivnega izobrazevanja A142

- obcutek nemocdi zzaradi slabih ocen A145

- obcutek sramu zaradi nerazumevanja snovi v Soli A145

- obéutek neumnosti/neinteligence A145

- zbadanje drugih zaradi drugacnosti A145

OVIRE:

- posploSevanje uporabnikovih potreb C4

- diagnoza C6

- posploSevanje invalidov C6

- nepoznavanje cp C6

- poimenovanje invalidnosti C20

- obcutek manjvrednosti C22

- v ospredju vedno diagnoza C22

- stigmatizacija zaradi vozicka C22

- napacne predstave o ¢loveku in njegovi zmoZnostih C22
- dokazovanje svojih sposobnosti zaradi diagnoze C23

- manj Zivljenjskih priloZnosti zaradi diagnoze C23

- obcutek manjvrednosti zaradi diagnoze C23

- neenakopravna obravnava zaradi diagnoze C23

- ne sprejemanje sebe in svoje diagnoze C25

- lepotni ideali, ki veljajo v druzbi C25

- obcutek drugacnosti zaradi sporocil iz okolja C25

- obcutek manjvrednosti zaradi sporocil iz okolja C25

- arhitektonske ovire C52, C93, B15, B18, A63, A66

- poudarjanje drugacnosti C77

- poudarjanje posebnih potreb C77

- veliko govorjenja, premalo dejanj C77

- odziv druzbe naredi ljudi druga¢ne C78

- razlicno obeleZevanje/praznovanja invalidnosti ali posebnih potreb C78
- potreba po veéjem izpostavljanju tezav invalidov v javnosti C81
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strah pred nastopanjem v javnosti C81

bankomati C89

stopnice pri bankomatih C89

previsoki bankomati C89

neprilagojene trgovine C90

preozki vhodi trgovin C90

pomanjkanje dvigal v trgovinah C90

arhitektonsko neprilagojene osnovne in srednje Sole C91
pomanjkanje dvigal C91

prevec stopnic C91

nedostopni uradi in javni prostori C92

velike arhitektonske ovire v uradnih in javnih prostorih C92
preozke klanc¢ine C92

arhitektonska nedostopnost restavracij C93
neprilagojeni Zelezniski prevozi C94

nerealizirane obljube C94

premagovanje ovir z iskanjem novih moznosti C96
premagovanje ovir z vztrajnostjo in potrpezljivostjo C97
previsoke police v trgovinah C101

prodajalke ki ne nudijo pomoci pri nakupovanju C101
neprijetne situacije zaradi nemodi tistih, ki bi radi pomagali C101
negativno vrednotenje sebe B1

nekomunikativnost B1

dojemanje sebe kot dolgocasnega B1

videti Zivljenje kot nesmisel B3

negativen pogled na Zivljenje B5

cp B5

motorika telesa B5

prevoz B15, B18

tezava pridobiti ljudi za spremstvo B18

previsoki plo¢niki B19

stopnice B19, A63

preozka vrata B19

javni prevozi B19

ozka dvigala B19

odpoved dvigala B20

prisiljenost biti doma v primeru odpovedi dvigala B20
razvijanje nezahtevnost zaradi institucionalnega omejevanje B23
obcutek nezazelenosti B24

obdutek, da si nekomu v breme B24

odvisnost od denarja in denarnih dobrin B63

odvisnost od tuje pomoci pri hrani in negi B63

potreba po prilagoditvi okolja ljudem z invalidnostjo A61
potreba po prilagojenih plo¢nikih A62

Potreba po drugacnih dostopih do trgovin A62

potreba po drugacnih dostopih do javnih stavb A62
potreba po dvigalih A63

potreba po klanc¢inah A63

neprilagojenost grajenega okolja A63

nestrpnost A65, A73

dojemanje invalidov kot ubogih A65

dojemanje invalidov kot nezmoznih A65

stopnice brez ograje A66

hoja na dolge razdalje A67

hitra hoja A68

tezko prilagajanje drugim pri aktivnostih zaradi diagnoze A69
parkiranje neinvalidov na mestih za invalide A70



- potreba po strpnosti do druga¢nih A70

- nespostovanje invalidov A70

- nedostopnost grajenega okolja A71

- slaba organiziranost javnega prevoza A71

- razdalja kot negativni dejavnik integracije A72
- nerazumevanje invalidov A73

- nepotrpeiljivost do invalidov A73

- potreba po vedjih prihodkih A84

- predragi prilagojeni avtomobili A88

- pomanjkanje financnih sredstev za nakup avtomobila A88
- nerazumevanje s sestro A123

- sodelovanje s sestro v okviru sodis¢a A123

- zdravnisko potrdilo A132

- izguba pravic v povezavi z invalidnostjo A132
- izguba statusa invalida A132

- tezko najti zaposlitev A132

- zaviranje samostojnosti A132

- zaviranje krepitve moci A132

VSAKDANIJE ZIVLJENJE

- status invalida C7, A16

- Zelja po zavrnitvi statusa C7

- trenutna potreba po statusu zaradi lazjega Zivljenja C7
- vztrajnost in skrb starSev C9, A5, A7

- slabe napovedi zdravnikov C9

- obupanje zdravnikov nad primerom C9, A4

- vztrajnost matere C10

- zdravljenje v tujini C10

- potek vsakdanjega Zivljenja kot pri vseh ostalih C16

- samostojnost C17

- skrb za osnovno higieno C17, Ad4

- skrb za prehrano C17

- potreba po vec osebnih asistentih C18

- druZenje s prijatelji C30, A38

- druzZenje ob kavah C30

- fitnes C30

- plesni treningi C30

- poslusanje glasbe C31

- gledanje filmov C31

- pomanjkanje prostega ¢asa C31

- obremenjenost z delom na fakulteti C31

- samostojna priprava hrane C32

- prehrana na Studentske bone C32

- spodbujanje starsev pri samostojnem Zivljenju C34

- samostojno Zivljenje od 15 leta C34

- ucenje kuhanja in gospodinjskih opravil od mame C35
- samostojna skrb za osebno higieno C36

- rutinsko delo pri oskrbi za osebno higieno C36

- v preteklosti potreba po dodatnem ¢asu pri skrbi za osebno higieno C36
- obcutek utesnjenosti zaradi Zivljenja v okolju s samimi invalidi C41
- krepitev moci zaradi vecje nezmoznosti drugih C41

- jeza zaradi prevelikih pri¢akovanj drugih C56

- obcutek nesprejetosti diagnoze C56

- omejevanje hobijev zardi pomanjkanja ¢asa C68

- terapevtsko jahanje C68

- terapevtsko plavanje C68
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- opustitev jahanja in plavanja zaradi ¢asovne obremenjenosti C68
- ljubosumje C71

- zbiranje donacijskih sredstev za skuter C71

- zavist zaradi novega avtomobila C71

- obrekovanje sosedov zaradi zbiranja donacij in nakupa novega avtomobila C71
- obcutek razocaranja nad sosedi s strani sogovornice C71
- podpora starSev pri doseganju ciljev C115

- samostojno razpolaganje z denarjem C148

- enakopravna obravnava s strani starSev C148

- zaupanje starSev C148

- spodbujanje starsev C148, A7

- spodbujanje starsev pri diplomiranju C148

- dolgocasno Zivljenje B1

- nezadovoljstvo s svojim Zivljenjem B2

- obi¢ajen dan B6

- stajanje ob doloceni uri B6

- vdc B6, Al6

- delo na rac¢unalniku B6, A30

- igranje igric B13

- razburkano Zivljenje Al

- obcutek drugacnosti Al

- zaznamovanost s cp A2

- upocasnjen telesni razvoj A3

- ljube¢ odnos z materjo A6

- skrb starSev za napredek A7

- izkusnja institucionalizacije A8

- oS niz (osnovna $ola z nizjim izobrazbenim standardom) A9
- izobraZevanje v zavodu A10

- srednja poklicna Sola A10

- izboljSevanje negativnih posledic cp A11

- materina bolezen A13

- tezko obdobje A13

- odhod v internat A13

- tezka zivljenjska izkusnja A14

- smrt matere A14

- spoprijemanje druZine z novo situacijo A14

- tezko obdobje A14

- pozitivna energija kot vir moci A14, A17

- prepiri s sestro A15

- negativen odnos s sestro A15

- prodaja doma A15

- obcutek manjvrednosti zaradi invalidnosti A16

- sestrin prezir A16

- sesutje uporabnikovega sveta A17

- nov zacetek A17

- 9 let zavodskega Zivljenja A17

- ucenje gospodinjskih opravil A18

- priprava na samostojno Zivljenje A18

- izpit za avto A18

- financna pomoc drugih/sponzorji A18

- Zelja po samostojnem in neodvisnem Zivljenju A19, A21
- odvetniska pomoc za pridobitev stanovanja A20

- izkusnja samostojnega in neodvisnega zZivljenja A21
- samostojno Zivljenje v podnajemniski garsonjeri A21
- napovedi drugih o neuspehu A21

- vztrajnost kot vir moci A21

- 7 mesecev neodvisnega Zivljenja 21
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- ¢asovna neomejenost A30

- Zivljenje po lastni izbiri A30

- jutranje vstajanje po lastni Zelji A30

- kava s prijatelji A30

- ogled filmov A30

- sodelovanje na socialnih omrezjih A30
- potovanja po Sloveniji A30

- spanje v poznih urah A30

- motorji A33

- obisk bazena A39

- kino A39

- koncerti A39

- zadovoljstvo s samostojnim Zivljenjem A40
- skrb za lastno prehrano A43

- skrb zase A44

- potrebo po vedji kolicini ¢asa pri skrbi zase A44
- samostojnost A125

- samostojna skrb za finance A125

- skrb za redno placevanje stroskov A125
- pospravljanje A125

- pranje perila A125

- kuhanje A125

DELO IN DENAR

- nezadovoljstvo z invalidnino C8

- strah pred zaposlitvijo v invalidski organizaciji C82

- obcutek manjvrednosti zaradi zaposlitve v invalidski organizaciji C82

- strah pred nazadovanjem v invalidski organizaciji C82

- strah pred ne razvijanjem kompetenc in sposobnosti v neprimerni zaposlitvi C83
- obcutek nesposobnosti, v primeru zaposlitve v invalidski organizaciji C83
- strah pred obsojanjem drugih C83

- predlog zaposlitev 20% invalidov v vsakem podjetju C88

- zaposlovanje invalidov, ki niso gibalno ovirani C88

- ne zaposlovanje invalidov zaradi obstojecih predsodkov o nesposobnosti C88
- kvoto invalidov v podjetju zadostijo s placevanjem finan¢nih sredstev C88
- Stipendija kot vir dohodka C139

- potreba po vedji financni podpori C140

- vecja Stipendija C140

- dojemanje dela v vdc-ju kot manjvrednega B6

- obcutek nekoristnosti v okviru zaposlitve v vdc B6

- iskanje sluzbe B51

- teZave za pridobitev zaposlitve B51

- vdc kot zadnja izbira B51

- nagrada v vdc-ju B53

- s pridobljeno nagrado placilo bivanja B53

- dodatek za pomoc in postrezbo B53

- pokojnina po ocetu B53

- pomoc csd-ja pri financah B53

- minimalen dohodek B54

- zadovoljstvo z minimalnim dohodkom zaradi skromnosti B54

- razvrednotenje pomena zaposlitve zaradi zaposlitve v vdc-ju B55

- zavedanje po potrebi stalne pomodi pri izvajanju dela B55

- zaposlitev kot vir socialne mreZze B56

- strah po neenakopravnosti na potencialnem delovnem mestuB56

- nezadovoljstvo s pomocjo drzave B57

- delo v delavnici vdc A28
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nezadovoljstvo z delom v vdc A28

Zelja po novi sluzbi A28

Zelja po delu z racunalnikom A29
nezmoznost za opravljanje fizicnega dela A29
veselje do dela z racunalnikom A29
racunalnik kot del vsakdana A29

cp kot ovira pri zaposlovanju A32

potreba po vedjih prihodkih A84

pokojnina po mami A89, A128

invalidnina A89

minimalni dohodki A89

dohodki onemogocajo integracijo A89
omejeni A89

Zelja po zaposlitvi A93

veselje do dela z ra¢unalnikom A93

Zelja biti receptor A93

Zelja biti vratar A93

prepoznavanje svojih zmozZnosti za delo A93
zmozZnost opravljanja lazjih del A94

izguba statusa invalida ob zaposlitvi A94
izguba sigurnega prihodka ob zaposlitvi A94
zaposlitev kot motivacija za Zivljenje A94
zaposlovanje invalidov kot vir moci A94
zaposlovanje kot primer inkluzije A94
iskanje novih moznosti zaposlovanja invalidov A103
invalidi kot pomocniki drugim A103

invalidi kot svetovalci A103

obcutek koristnosti zaradi zaposlitve A103
¢lovek z invalidnostjo kot poseben asistent A104
pomoc pri zaposlovanju A104

potreba po podpornih mehanizmih v delovnem procesu A104
zaposlitev kot integracija A104

delovna doba A104, A106

zasluZena placa A104, A106

potreba po zaposlitvi A106

nova delovna mesta A106

integrirana zaposlitev A106

kakovostnejSe opravljanje dolocenih storitev A106
samostojnost A125

samostojna skrb za finance A125

skrb za redno placevanje stroskov A125

delo kot popolna integracija A131

obcutek zmoznosti zaradi dela A131

obcutek produktivnosti zaradi dela A131
zdravnisko potrdilo A132

izguba pravic v povezavi z invalidnostjo A132
izguba statusa inavalida A132

tezko najti zaposlitev A132

zaviranje samostojnosti A132

zaviranje krepitve moci A132

Zelja po delu A133

sanjski poklici A133

Zelja po poklicu Soferja A133

Zelja biti DJ A133

Zelja biti receptor A133

Zelja biti telefonist A133

Zelja biti prodajalec A133



- Zelja po samostojnem sluzenju denarja A133

- zaposlitev kot del popolne integracije A133

- denar kot pomemben dejavnik integracije A134

- pomanjkanje denarja kot dejavnik izoliranosti A134

- skrbno ravnanje z denarjem A136

- skrb za pokritje stroskov bivanja A136

- iskanje finanéno najugodnejsih ponudb bivanja zaradi pomanjkanja denarja A136

VIRI MOCI

- vztrajna in skrbna mama C10

- fizioterapija C10

- ples C14, C26, C160

- Zivljenjski moto: kako bodo drugi gledali na tebe je odvisno od tebe samega C19
- odprtost C19

- komunikativnost C19

- sproscenost C19

- pisanje ¢lankov o cp C19

- ples kot faktor sprejemanja samega sebe C26

- fant C29

- delo na sebi C29

- skrb za lastno samopodobo C29

- poslusanje glasbe C31

- mobilnost rok C33

- samostojna skrb zase C33

- spodbujanje starsev pri samostojnem Zivljenju C34
- samostojno Zivljenje od 15 leta C34

- talent za peko slascic C35

- prijatelji C37, C46, B37, A25

- pripravljenost drugih za pomo¢ C46

- brezpogojna pomoc C46

- neprijetne stvari spremeniti v Salo C51

- skrb fanta C57

- zaljubljenost C57

- ljubezenski odnos C62

- voznja prijateljev po Ljubljani C64

- pozitivna energija C65, A31

- optimizem C65, C141, A54

- humoristka C65

- konj C69

- plavanje C70

- voda C70

- obcutek svobode v vodi C70

- pisanje in opozarjanje na arhitektonske ovire C80
- pomoc neznanca pri zaposlovanju C85

- vztrajnost C97, A21, A24, A147, A151

- prilagodljivi prijatelji C98

- skrb prijateljev za lagodno pocutje ljudi s cerebralno paralizo C98
- samostojno odloc¢anje o tem, kdaj rabi$ pomo¢ C100
- spodbujanje lastne samostojnosti C102

- pripravljenost Soferja za pomoc v nedelovnem ¢asu C103
- pomoc prijateljev ob katerikoli uri C103

- realen pogled na svet C104

- starsi C115

- zaupanje starSev C115

- vztrajnost starSev C115

- samozavest C117
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- prepri¢anje v lastne kompetence C117

- pomoc starSev pri urejanju stanovanja C138

- pisanje pesmi C161

- spanje B4

- racunalnisko znanje B6

- ne prepoznavanje svojih spretnosti in talentov B6

- nerazmisljanje o cp B7

- direktna komunikacija B10, A149

- iznajdljivost B10, A86

- hitro pozabljanje neprijetnih dogodkov B10

- igranje igric B13

- dvigalo B20

- zmoZnost samostojnega razreSevanje tezav B21

- skromnost B23, B54

- samota kot krepitev moci B39

- neodvisno misljenje in moZnost odlo¢anja o sebi B63
- premagovanje ovir z optimizmom in pozitivho energijo A12
- neodvisno Zivljenje kot vir moci A22

- odprtost za vedno nove izkusnje ne glede na tveganje A23
- prepricanje vase A24

- prepricanje, da je Zivljenje taksno, kot si ga naredis A24
- pomoc in podpora drugih A25

- prijatelj, ki je vedno na voljo A26

- prijatelj, kot brat A26

- oce A27

- prijatelj Janez A27

- pokojna mama A27

- judje, ki jih ima rad A27

- delo z ra¢unalnikom A29, A31

- pomoc drugim A31

- duhovitost A31

- smisel za humor A31

- iskrenost A31

- izdelovanje spletnih strani A31

- kuhanje A31, A125

- peka peciva A31

- samouk A31

- cp kot omejevalnik dekadentnega Zivljenja A32

- motorji A33

- -»prizemljenost« A35

- sprejemanje svoje diagnoze A36

- opravljanje vseh Zivljenjskih aktivnosti ne glede na teZzavnost A37
- samostojno odlo¢anje o svojem Zivljenju A42

- skrb za lastno prehrano A43

- neobremenjenost z ljudmi, ki ne sprejemajo njegove drugacnosti A46
- nasmejanost A54

- iskanje dobrega v vsaki stvari A55

- svetovanje drugim A56

- Zivljenjske izkusnje A57

- avto kot zdrave noge A87

- Zelja po zaposlitvi A92, A93

- veselje do dela z racunalnikom A93

- Zelja biti receptor A93

- Zelja biti vratar A93

- prepoznavanje svojih zmozZnosti za delo A93

- obcutek zmozZnosti dosegati spremembe

- samopomoc pri osamljenosti A118
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- sprehodi v naravo A118

- telefonski pogovor A118

- sprejemanje polsestre in polbrata A123

- dobri medsebojni odnosi s polsestro in polbratom A123
- pozitivna energija A123

- ljubezen do sestre kljub prepirom A123

- samostojnost A125

- samostojna skrb za finance A125

- skrb za redno placevanje stroSkov A125

- pospravljanje A125

- pranje perila A125

- popravljanje racunalnikov A128, A129

- racunalnisko znanje A128

- programiranje A128

- delo na ¢rno A129

- natanéno razporejanje finan¢nega prihodka A130
- samostojno Odlocanje o spanju A137

- samostojno Odlocanje o prehrani A137

- samostojno odloc¢anje o prostem casu A137
- samostojno odloc¢anje o izbiri druzbe A137
- neodvisnost A137, A139

- neomejenost A137

- samostojno odloc¢anje o skrbi za osebno higieno A137
- voznisko dovoljenje A138

- avtomobil A138

- samostojno sprejemanje odlocitev A139

- financ¢na stabilnost A139

- sprijaznjenje z diagnozo A141

- psihi¢na moc¢ A147

- tezke Zivljenjske izkudnje A147

- samoiniciativnost A147, A151

- krepitev moci samega sebe A147

- podporna mreza A148

- pozitivna naravnanost okolice A148

- sprejemanje drugacnosti v okolju A148

- postenost A149

- vzdrzljivost A149

- pomoc socialnih delavcev A150

- pomoc enega psihiatra A150

- skrb zase A151

- samozavest A151, A153

- verjeti sam vase A153

- verska usmerjenost A153

ZELJE:

- vec fizioterapije C10

- Triglav C24

- neomejeni sprehodi v naravi C24

- obisk katerekoli restavracije C24

- Zelja drugih po moZnosti samostojne hoje C55

- Zelja drugih po popravljanju hendikepiranih ljudi C56
- izogibanje zaposlitvi v invalidski organizaciji C86

- postavljanje majhnih Zelja C110

- postavljanje majhnih ciljev C110

- doseganije ciljev po korakih C110

- postavljanje ciljev in Zelja, ki jih je mozno uresniciti C111

179



potreba po koristnosti B2

potreba po vedji delovni aktivnosti B2
potreba po popolnosti B2

potreba po natan¢nosti B2

Zelja po inkluzivnem izobraZevanju B68
Zelja po samostojnem in neodvisnem Zivljenju A19, A21
lastno stanovanje A58

lastna hiSa A58

Zelja po lastnem bivanjskem prostoru A58
ustvarjanje druZine A59

Zelja po ustvarjanju druZine A59

potreba po vecjih prihodkih A84

Zelja po avtomobiluA85

Zelje niso nikoli takoj uresnicljive A86
iznajdljivost pri uresni¢evanju Zelja A86
Zelja po zaposlitvi A92

Zelja po pravicnem in poStenem svetuA96
Zelja po delu A133

sanjski poklici A133

Zelja po poklicu Soferja A133

Zelja biti DJ A133

Zelja biti receptor A133

Zelja biti telefonist A133

Zelja biti prodajalec A133

Zelja po samostojnem sluzenju denarja A133
zaposlitev kot del popolne integracije A133

[ZOBRAZEVANIJE:

redna Sola C11

zadovoljstvo z vkljucitvijo v redno Solo C11

enakopravnost v izobrazevanju C11

enake zahteve v procesu izobrazevanja C11

podcenjevanje zavodskih $ol in oS z niz C11

nerazumevanje soSolcev C12

napacne predstave soSolcev o enakovrednih zahtevah znanja C12
ne sprejemanje prilagoditev pri soSolcih C12

obcutek manjvrednosti na fakulteti C13

dokazovanje svojih zmoznosti na fakulteti C13

veliko vloZenega truda v izobrazevanje in uspehe C13
podpora starSev pri doseganju ciljev C115

ne sprejemanje sosolcev C154, C158

dvom o kredibilnosti njenih ocen C154

laina prijateljstva zaradi skupinskega dela ali domacih nalog C155
slabe izkusnje v osnovni Soli

pozarna vaja C156

nesodelovanje na poZarni vaji zaradi gibalne oviranosti C156
obcutek manjvrednosti C156

obcutek nesprejetosti C156

obcutek izoliranosti C156

stigmatizacija zaradi cp C156

pomoc v Soli C157

pomoc pri negi C157

slabi medsebojni odnosi s sosolci C158

prijateljica kot vir moci C159

CIRIUS Kamnik B65

zavodsko izobrazevanje B65



- zadovoljstvo z izobrazevanjem B65

- prilagojeno okolje v zavodu B65

- prilagojeno mesto B65

- dostopno mesto B65

- segregirana socialna mreza v casu izobrazevanja B67

- Zelja po inkluzivnem izobraZevanju B68

- potreba po osebni asistenci tekom izobrazevanja B68

- 03 niz (osnovna Sola z niZjim izobrazbenim standardom) A9

- izobrazevanje v zavodu A10

- srednja poklicna Sola A10

- samostojno Odlocanje o spanju A137

- samostojno Odlocanje o prehrani A137

- samostojno odloc¢anje o prostem casu A137

- samostojno odloc¢anje o izbiri druzbe A137

- neodvisnost A137

- neomejenost A137

- samostojno odloc¢anje o skrbi za osebno higieno A137

- neenake moznosti izobraZevanja za otroke z diagnozo A142

- premalo inkluzivnega izobrazevanja A142

- obcutek sprejetosti zaradi vklju¢enosti v Solo A143

- obcutek enakosti drugim A143

- tezave z ucitelji in soSolci v Soli A143

- ne sprejemanje uporabnikovih teZav zaradi diagnoze v Soli A143
- pridobivanje novih znanj A143

- ucenje, kako odreagirati v kaksni situaciji A143

- dojemanje izobraZevanja kot nujnega A143

- izobraZevanje kot pomemben dejavnik integracije A144

- moznost doseci uspeh in pokazati, da si enak drugim A144

- zmanjsevanja stereotipnega razmisljanja A144

- zmanjSevanje stigmatizacije A144

- pridobivanje na samozavesti A144

- obcutek nemoci zaradi slabih ocen A145

- obcutek sramu zaradi nerazumevanja snovi v Soli A145

- obéutek neumnosti/neinteligence A145

- zbadanje drugih zaradi drugacnosti A145

- prednosti inkluzivnega izobrazevanja odvisne od odnosov drugih do otroka s cp A146
- potreba po pozitivni naravnanosti do drugacnega otroka A146
- vet vklju€evanja, podpore in pomo¢ strokovnih delavcev v proces izobrazevanja A146

SOCIALNA INTEGRACIJA:

- arhitektonske ovire C24, C95

- druZenje s prijatelji C30, B12, B16, B37, A37, A38

- druzZenje ob kavah C30

- fitnes C30

- plesni treningi C30

- nakupovanje C37

- Zivljenje v obi¢ajnem Studentskem domu C43

- druZenje s Studenti ki nimajo posebnih potreb C43

- pretirana skrb sostanovalcev zaradi diagnoze C45

- obcutek nemoci zaradi pretirane skrbi sostanovalcev C45

- obcutek manjvrednosti zaradi pretirane skrbi sostanovalcev C45
- obcutek nezmoZnosti zaradi pretirane skrbi sostanovalcev C45

- obcutek neenakopravnosti zaradi pretirane skrbi sostanovalcev C45
- druzZenje v lokalih C46

- praznovanje prijatelji¢inega rojstnega dne v lokalu C46

- negativne izkusnje s taksisti C47
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- obisk pizzerije C50

- skrb za pocutje fanta, ko se v javnosti pojavi s punco z invalidnostjo C50
- sproscenost ob obisku restavracije z druzino C50

- cudni pogledi v restavraciji C53

- neprestano buljenje C53

- strah, da zaradi neprijetnih obcutkov fant ne bo Zelel vec v javnost s hendikepirano punco C53
- skrb fanta za dobro pocutje punce C53

- popolno sprejemanje fanta C54

- kino C67, A39

- bowling C67

- pijace C67, B12

- jahanje C68

- plavanje C68

- obisk koncerta Lady Gaga C73

- strah, da zaradi gibalne oviranosti obisk koncerta ne bo izvedljiv C73
- sprejemanje drugacnosti C74

- sprejemanje prilagoditev ljudem s hendikepom C74

- prilagajanje ljudem s hendikepom C74

- posebno mesto na koncertu C75

- skrb za ozavescanje o invalidnosti C76

- deljenje pozitivnih in negativnih izkusenj C76

- motivator C79

- krepitev moci drugih zaradi svojih izkusenj C79

- vztrajnost uporabnika C79

- pisanje in opozarjanje na arhitektonske ovire C80

- potreba po veéjem izpostavljanju teZav invalidov v javnosti C81

- strah pred nastopanjem v javnosti C81

- pomanjkanje moznosti pojavljanja invalidov v javnosti C95

- prilagajanje prijateljev ¢loveku s cerebralno paralizo C98

- skupno razmisljanje o arhitektonsko dostopnih stavbah C98

- povecan obcutek arogance drugih zaradi svoje diagnoze C99

- aktivno Zivljenje C109, A48

- aktivno vkljucevanje v drustva C112

- izobrazevanje C112

- virtualna integracija C134, B41, A120

- fb C134

- twiter C134

- mobitel C134

- vozniski izpit C147, A52

- enakopravna obravnava s strani starSev C148

- druZenje s prijatelji B8

- veliko prostega Casa B8

- nezanimanje za aktivnosti v okolju B11

- izklju¢enost iz okolja B11

- sprehodi B12

- obcasni obcutki nezaZelenosti B14

- neobremenjenost z ob¢utkom nezazelenosti B14

- socialna izolacija B14

- normalizacija B16, A37, A122

- potreba po individualnem trudu za izboljSanje socialne integracije B16
- neudeleZevanje v aktivnostih zaradi oddaljenosti B17

- nezainteresiranost za sodelovanje pri aktivnostih vdc-ja B17

- neprilagojene aktivnosti za posameznike B17

- posploSevanje uporabnikovih potreb v okviru socialne integracije B17
- vkljuc¢enost po meri uporabnika B27

- ogled Sportnih tekem B28

- samoiniciativna pomoc zaposlenih v bivalni skupnosti pri socialni integraciji B28
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nezadovoljstvo s pomocjo strokovnih delavcev B28

prijatelji kot svetovalci B34

prijatelji kot druzina B34

Zur B37

nudenje pomoci B37

kosilo B37

koncerti B37, A39

morje B37

obc&asna osamljenost B38

obisk prijatelje B40

obisk bivsih sosolcev B40

skype B41

twitch B41

elektronska posSta B41

uporaba telefona v nujnih primerih B41

internet B41

pomanjkanje ¢asa pri prijateljih zaradi druzinskih in partnerskih obveznostih B42
omejevanje druZine pri razvijanju samostojnosti v socialni integraciji B43
dojemanje odnosov kot izkoris¢evalcev otrokove invalidnosti B43
slabi odnosi z materjo B43

zaviranje starsev pri vklju€evanju pri preseljevanju B43
dober odnos s pokojnim ofetom B43

zavedanje lastne odgovornosti za socialno integracijo B45
odtujenost od domacega okolja B62

izpostavljena teZzava samostojnega Zivljenja v lastnem stanovanju B62
strah biti breme B62

neodvisno misljenje in moZnost odlocanja o sebi B63

Zelja po samostojnem Zivljenju A19

obcutek omejenosti zaradi cp A34

»lumparije« kot del normalizacije A35

obisk zabav A37

obisk bazena A39

obisk restavracij A43

vkljucenost v drustvo za cerebralno paralizo A47

aktivno sodelovanje v drustvu Soncek A47

ustvarjalne delavnice A47

Feldenkrais terapija A47

terapevtsko plavanje A47

terapevtsko jahanje A47

zadovoljstvo z vkljucenostjo v okolje A49

Zelja po vedji vkljuCenosti v okolje A49

potreba po spremembah v povezavi z integracijo A50

ne sprejemanje v okolju zaradi diagnoze A50

¢udni pogledi A50

izkuSnja popolne integracije A51

izkusnja popolnega nesprejemanja A51

Zelja po lastnem bivanjskem prostoru A58

Zelja po ustvarjanju druZine A59

lasten vpliv na vkljucenost v okolje A60

odvisnost integracije od prikazane podobe posameznika v okolju A60
tezko prilagajanje drugim pri aktivnostih zaradi diagnoze A69
parkiranje neinvalidov na mestih za invalide A70

potreba po strpnosti do drugacnih A70

nespostovanje invalidov A70

pomoc prijateljev pri prevozih A74

pomoc oceta pri prevozih A74

pomoc socialne delavke pri urejanju birokratskih zadev A74

183



- pomoc ustanov A74

- potrebe po prilagoditvah na vseh podrocjih A75

- potreba po strpnosti A76

- enostavnejsi postopki za pridobitev osebne asistence A78
- potreba po zakonu o osebni asistenci A78

- potreba po osebni asistenci A78

- potreba po avtomobilu A87

- avto kot zdrave noge A87

- integrirano zaposlovanje A94

- potreba po spremembah vedenja druzbe A97

- potreba po novih pogledih na svet A97

- potreba po odpravljanju predsodkov in stereotipov A97
- iskanje novih moZnosti zaposlovanja invalidov A103

- invalidi kot pomocniki drugim A103

- invalidi kot svetovalci A103

- obcutek koristnosti zaradi zaposlitve A103

- vzdrzevanje stikov preko facebooka A120

- vzdrzevanje stikov po telefonu A120

- vzdrzevanje stikov po skypu A120

- uporaba interneta A120

- druZenje A122

- Zuranje A122

- pogovor s prijatelji A122

- medsebojna pomo¢ prijateljev A122

- sprejemanje polsestre in polbrata A123

- dobri medsebojni odnosi s polsestro in polbratom A123
- pozitivna energija A123

- ljubezen do sestre kljub prepirom A123

- pomoc oceta A124

- pomoc pokojne matere A124

- sestricne A124

- tete A124

- strici A124

- obiski na domu A124

- skupni izleti A124

- stanovanje kot pomemben faktor integracije A127

- delo kot popolna integracija A131

- obcutek zmoznosti zaradi dela A131

- obcutek produktivnosti zaradi dela A131

- denar kot pomemben dejavnik integracije A134

- pomanjkanje denarja kot dejavnik izoliranosti A134

- voznisko dovoljenje A138

- avtomobil A138

- samostojno sprejemanje odlocitev A139

- financna stabilnost A139

- neodvisnost A139

- obcutek sprejetosti zaradi vklju¢enosti v Solo A143

- obcutek enakosti drugim A143

- tezave z ucitelji in soSolci v Soli A143

- ne sprejemanje uporabnikovih teZav zaradi diagnoze v Soli A143
- izobrazevanje kot pomemben dejavnik integracije A144
- moznost doseci uspeh in pokazati, da si enak drugim A144
- zmanjsevanja stereotipnega razmisljanja A144

- zmanjSevanje stigmatizacije A144

- obcutek nemoci zaradi slabih ocen A145

- obcutek sramu zaradi nerazumevanja snovi v Soli A145
- obcutek neumnosti/ne inteligence A145
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- zbadanje drugih zaradi drugac¢nosti A145

- prednosti inkluzivnega izobraZevanja odvisne od odnosov drugih do otroka s cp A146
- potreba po pozitivni naravnanosti do drugacnega otroka A146

- vec vklju€evanja, podpore in pomoc strokovnih delavcev v proces izobrazevanja A146
- podporna mreza A148

- pozitivna naravnanost okolice A148

- sprejemanje drugacnosti v okolju A148

- druzenje v okviru verskih aktivnosti A153

SOCIALNA MREZA:

- fant C29

- prijatelji C37, C130, B9, B12, B28, B33, A25, A114, A116, A119

- druzina C130

- prijatelji z ovirami C133

- prijatelji brez ovir C133

- ljubosumnost brata C135

- znanci B9

- zaposleni B9

- delavci v bivalni B28

- prijatelji kot svetovalci B34

- prijatelji kot druzina B34

- ljudje vredni zaupanja B36

- ljudje, ki so vedno pripravljeni pomagat B36

- obcasna osamljenost B38

- pomanjkanje ¢asa pri prijateljih zaradi druzinskih in partnerskih obveznostih B42
- omejevanje druZine pri razvijanju samostojnosti v socialni integraciji B43
- dojemanje odnosov kot izkoris¢evalcev otrokove invalidnosti B43
- slabi odnosi z materjo B43

- zaviranje starsev pri vklju€evanju pri preseljevanju B43

- dober odnos s pokojnim ocetom B43

- slabi stiki s sorodniki B44

- sorodniki si ne Zelijo navezovati stikov s posameznikom z invalidnostjo B44
- ni Zelje po vzpostavljanju stikov s sorodniki B44

- segregirana socialna mreza tekom izobrazevanja B67

- prijatelj, ki je vedno na voljo A26

- prijatelj, kot brat A26

- oce A27

- pokojna mama A27

- ljudje, ki jih ima rad A27

- prepiranje s sestro in sramovanje sestre kot obcutek popolne socialne izolacije A53
- strokovnjaki A114

- prijatelji vedno na voljo A116

- redka osamljenost A117

- sorodniki A119

- prostovoljci iz drustva A119

- intimna prijateljica A119

- vzdrzevanje stikov preko facebooka A120

- vzdrzevanje stikov po telefonu A120

- vzdrzevanje stikov po skypu A120

- soSolci A121

- domacini A121

- sosedje A121

- ljudje iz kolonij in taborov A121

- spoznavanje ljudi v gostilni A121

- spoznavanje novih ljudi v mestu A121

- spoznavanje novih ljudi na morju A121
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- sestra A123

- pol brat A123

- polsestre A123

- sestricne A124

- tete A124

- strici A124

- obiski na domu A124
- skupni izleti A124

STANOVANJE:

- samostojno stanovanje v hisi starSev C34

- pritlicna etaza C34

- lastna kuhinja C34

- lastna kopalnica C34

- obcasni konflikti s sostanovalci C137

- sprotno razreSevanje problemov C137

- Zelja po neprofitnem stanovanju C138

- zanasanje na pomoc starSev pri urejanju stanovanja C138
- Zelja po samostojnem Zivljenju C138, A19

- stanovanje kot oblika samostojnosti C138

- dojemanje svojega bivaliSca kot strani$ca B46
- bivalna enota B46

- zasebnost B47

- lastna soba B47

- velika soba B47

- prilagojena vrata B47

- klancina pri kopalnici B47

- nezadovoljstvo s posteljo B47

- potreba po bolniski postelji B47

- razumevanje s sostanovalci B48

- umik ob nezainteresiranosti za dogajanje B48
- stanovanje kot moznost samostojnosti B49

- priloZznost za samostojno odlocanje o sebi B49
- neodvisnost od starSev B49

- samostojno odloc¢anje o kupovanju hrane B49
- samostojno odloc¢anje o oblacilih B49

- prilagajanje svojih Zelja ponudbi B50

- iskanje samostojnega stanovanja v preteklosti B50
- ni moZnosti izbire sostanovalcev B52

- odvetniska pomoc za pridobitev stanovanja A20
- zadovoljstvo s stanovanjem A126

- prilagojeno stanovanje A126

- ograja ob stopnicah A126

- omogoca samostojnost A126

- dobra lokacija A126

- dostopnost javnega prevoza A126

- pomemben faktor integracije A127

- obcutek enakopravnosti A127

- obcutek koristnosti A127

- obcutek sposobnosti A127

- neprecenljiva vrednost A127

OBLIKE POMOCT:

- pomoc fanta pri premagovanju arhitektonskih ovir C52
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ponudba pomodi pri zaposlovanju neznanega ¢loveka C84
kar lahko nekdo naredi sam, naj naredi sam C100

potreba po izrazanju pomoci, kadar je to potrebno C100
pripravljenost Soferja za pomoc¢ v nedelovnem ¢asu C103
pomoc prijateljev ob katerikoli uri C103

potreba po samoiniciativnosti C120

pomanjkanje informacij o oblikah pomodi ki so na voljo ljudem s cerebralno paralizo C120
prepusenost samemu sebi pri iskanju formalnih in neformalnih obliko pomo¢i C121
potreba po usmerjanju strokovnih delavcev pri iskanju oblik pomoci C122

potreba po osebni asistenci C125, A64, A78

potreba po pomoci pri zaposlovanju C126, A103
vzajemna pomoc C132

prijatelji vedno na voljo C132

osebna asistenca B9

prijatelji B9

znanci B9

zaposleni B9

bivalna skupnost B9

potreba po stalni pomoci B9

pomoc socialne delavke B25

pomoc¢ pri financah B25

pridobitev pomoci v tistem trenutku, ko pomo¢ potrebuje B26
pomocnik odvisen od teZave ali potrebe B35

pomoc csd-ja B35

pomoc zaposlenih v bivalni B35

pomoc sosolcev B66

pomoc sosolcev z zapiski B66

finan¢na pomoc drugih/sponzorji A18

pomoc pri strizenju nohtov A43

pomoc prijateljev pri prevozih A74

pomoc oceta pri prevozih A74

pomoc socialne delavke pri urejanju birokratskih zadev A74
pomoc ustanov A74

enostavnejsi postopki za pridobitev osebne asistence A78
potreba po zakonu o osebni asistenci A78

ve¢ pomoci A98

poglobljena pomoc¢ A98

potreba po brezpla¢ni pomoci A98

veC osebne asistence A99

potreba po cenejsih taksijih za invalide A99

zavod za zaposlovanje A100

upravna enota A100

zavod za pokojninsko in invalidsko zavarovanje A100
RIC A100

razvojni center A100

VDC A100

premalo osebne asistence A102

birokratski pogoji za pridobitev osebna asistence A102
pomoc odvisna od vez in poznanstev A102

denar kot pomocnik za hitrejSo pomoc¢ A102

pomoc pri zaposlovanju A104

potreba po podpornih mehanizmih v delovnem procesu A104
zaposlitev kot integracija A104

delovna doba A104

zasluZena placa A104

dostopnejsa pomoc¢ A107

borba za pomo¢ A107
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vztrajnost A107

potreba po Informiranju o brezplaéni pravni pomoc¢i A108
potreba po informiranju o financah A108
samoiniciativnost pri iskanju pravic A108
samoinciativnost in vztrajnost pri izvrSevanju pravic A108
branje drobnega tiska A108

pomoc prijateljev pri urejanju dokumentov A114

pomoc socialnih delavk v VDC-JU pri urejanju birokratskih zadev A114
stalna podpora prijateljev A114

spodbujanje A115

podpora A115

pogovor A115

svetovanje A115

pomoc oceta A124

pomoc pokojne matere A124

sestricne A124

tete A124

strici A124

obiski na domu A124

skupni izleti A124

nezadovoljstvo s ponujenimi pomoci A135

premalo pomoci A135

pomoc¢ socialnih delavcev pri iskanju virov moci A150
obup drugih strok nad pomoc¢jo €loveku z diagnozo (psiholog/psihiater) A150
zadovoljstvo s pomocjo enega psihiatra A150

SOCIALNO DELO:

slabe izkusnje C105, B22, B31

potreba po vec lastnostih kot samo teoriji v socialnem delu C106

delo na osebni rasti in kriticnem misljenju socialnih delavcev C106
dober socialni delavec je samo tisti, ki je ekspert iz izkusenj C107
moznost spreminjanja napak drugih zaradi osebne izkusnje C107
potreba po socialnih delavcih brez predsodkov C108

pomanjkanje krepitve moci pri socialnih delavcih C113

pomanjkanje dela iz perspektive moc¢i C113

medicinski model obravnave invalidnosti C113, C114

vsevednost strokovnjakov C114

potreba po aktivnem vklju¢evanju uporabnika v odnos C114

potreba po delu iz perspektive moci C114, C127, B69

potreba po delovanju iz perspektive moci C114, C162

potreba po sodelovalnem odnosu C114, C116, C127, A80, A109, A110
potreba po socialnemu modelu obravnave invalidnosti C116

potreba po soustvarjanju delovnega odnosa C116, B31, A110

potreba po dojemanju uporabnika kot eksperta iz izkusenj C116
potreba po aktivnem vklju¢evano uporabnika v iskanje resitev C116
socialni delavec kot zagovornik C119

empatija C119

verjeti v uporabnika C119

moralna podpora C119

konkretna pomoc pri razreSevanju tezav C119

pomanjkanje informacij o oblikah pomoci C121

brezosebno, rutinsko delo C121

potreba po usmerjanju strokovnih delavcev pri iskanju oblik pomoci C122
prepuscenost samemu sebi C122

potreba po empatiji C127, A80, A111, A112

potreba po enakovrednosti mnenj strokovnega delavca in ¢loveka s cerebralno paralizo C127



osvescanje in zavzemanje za osebno asistenco ljudi s cerebralno paralizo C128
potreba po ob¢utku empatije C129

potreba po samoiniciativnosti socialnega delavca C129
potreba po angaziranosti za spremembe C129

potreba po zagovornistvu C129

potreba po podpori C129

potreba po izdelavi nacrta za posameznika C144
potreba po iskanju uporabnikovih virov mo¢i C162, B69
potreba po pomoci socialne delavke pri premestitvi v drugo socialno okolje B22
nezainteresiranost socialnih delavka za uporabnike B22
nezadovoljena potreba pomoci pri preselitvi B22

malo stika s socialnimi delavci B25

prvi obisk pri socialni delavki 2015 B25

zadnji obisk socelne delavke 2000 B25

pomoc socialne delavke pri financah B25

pomoc socialne delavke pri pla¢evanju bivalne B25
nezadovoljstvo s strokovno pomocjo pri socialni integraciji B28
nepoznavanje socialnega dela B30

ne srecevanje s socialnim delom B30

pomoc po meri uporabnika B31

omejevalna zakonodaja B31

potreba po aktivnem sodelovanju uporabnika B31
posploSevanje uporabnikovih potreb B31, A81, A82

ne vklju¢evanje otrok v delovni odnos B31

obcutek nepristnosti socialnih delavcev B32

strokovno delo, ki ni koristno za uporabnike B32
potreba po bolj osebnem vodenju B32

potreba po vzpodbujanju in iskanju uporabnikovih spretnosti in talentov B69
nezadovoljstvo A79

negativne izkusnje s socialnimi delavci A79

potreba po delu srcem A80

potreba po aktivhem poslusanju A80, A109

potreba po soustvarjanju resitev A81

potreba po dogovoru o sodelovanju A81

vedeti namesto uporabnika A81

obsojanje uporabnikov A82

zaverovanost strokovnjakov v strokovno ekspertizo A82
napacen pristop A82

segregirana pomoc A82

potreba po novem pristopu A83

potreba po odprtosti A83

potreba po osebnem pristopu A83

potreba po komunikativnosti A83

ni pomoci A90

nezadovoljstvo z delom CSD-ja A91

zadovoljstvo s socialnim delom v VDC-ju A100, A111, A113
prevec birokratsko socialno delo A105

potreba po priblizanju k posamezniku A105

obisk na domu A105

informiranje A109

nadiranje uporabnikov A109

pomanjkanje ¢asa za uporabnike A109

neprijetna obrazna mimika A109

potreba po razumevanju A109, A112

potreba po prijaznosti A109

ne vedeti namesto uporabnika A110

¢as za uporabnika A110
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- nezadovoljstvo s socialnim delom A111

- neprimeren pristop do uporabnika A111

- ne prisluhniti uporabniku A111

- nerazumevanje uporabnika A111

- aktivno poslusanje A112

- soustvarjalni delovni odnos v VDC-ju A113

- pomoc socialne delavke pri urejanju birokratskih zadev A113
- svetovanje o oblikah pomoci in pripadajocih pravicah v VDC-ju A113
- podpora v VDC-ju A113

- pogovor v VDC-ju A113

- spodbuda v VDC-ju A113

- krepitev moci v VDC-ju A113

- pomoc socialnih delavcev pri iskanju virov moci A150

- obup drugih strok nad pomocjo ¢loveku z diagnozo (psiholog/psihiater) A150
- obcutek manjvrednosti uporabnika A150

- prepoznavanje uporabnika kot neumnega A150

- zadovoljstvo s pomocjo enega psihiatra A150

- potreba po poglobljenem iskanju virov moci A151

- potreba po samoiniciativnosti uporabnika A151

- potreba po vztrajnosti uporabnika A151

- obup strokovnih delavcev nad uporabniki z diagnozo A151

INSTITUCIONALNA KARIERA:

- misljenje, da je to za ljudi, ki nimajo druge moznosti C143

- poznavanje ljudi, ki so zadovoljni v bivalni skupnosti C143

- individualna odlocitev za institucijo C143

- institucionalna pravila C145, A41

- dolocanje ur spanja C145

- doloc¢anje ur tiSine C145

- institucija kot nuja C146

- prepricanje, da ljudje, ki Zivijo v instituciji niso sposobni Ziveti samostojno C146
- prepricanje, da institucija ne more biti dobro Zivljenje C146

- prepoznavanje bivanja v instituciji kot prednost B29

- uporabniku je vse na voljo B29

- zaviranje uporabnikove aktivnosti B29

- ne spodbujanje uporabnikovih zmoZznosti B29

- slabo spodbujanje k samostojnosti in neodvisnosti B29

- sprijaznjenje s poloZajem zaradi dolgoletne vkljucitve v institucionalno obliko bivanja in zaposlitve

- bivalna skupnost, kot edina mozna resitev B58

- bivalna skupnost boljsa izbira kot dom upokojencev B58
- zadovoljstvo z bivanjem v instituciji B59

- moznost ucenja odlocanja o stvareh B59

- vodilna vloga zaposlenih pri odloc¢anju zaradi laZjega funkcioniranja B59
- zagotovljena pomoc B60

- izbira sostanovalcev ni moZna B60

- institucionalna pravila B60, A136

- dolocen urnik B60

- sprijaznjenost z bivanjem v bivalni skupnosti B61

- prilagodljivost uporabnika pravilom B61

- moznost dogovarjanja B61

- bolniSnice A8

- zavodsko Zivljenje v predsolskem obdobju A8

- izobrazevanje v zavodu A10

- vkljucenost v vdc A16

- sesutje uporabnikovega sveta A17



nov zacetek A17

9 let zavodskega Zivljenja A17

pozitivna energija kot vir moci A17

Zelja po samostojnem in neodvisnem Zivljenju A21
utesnjeno Zivljenje v zavodu A41

izkuSnje Zivljenja v instituciji A136
Institucija kot zapor A136

posploSevanje uporabnikovih potreb A136
omejevanje A136

zaviranje samostojnosti A136

zaviranje neodvisnosti A136

pomanjkanje zasebnosti A136

draga namestitev v instituciji A136
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